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Nem szabad besorolni

Gytirédoétten, kécosan kaszalédok
ki reggel az dgyambdl. Tapogatézom
a szoba sotétjében, a tobbiek még
alszanak. Valamit leverek, a széken
majdnem dtbucskdzom, kotordszok
a szekrényben, magamra hizok vala-
mit, majd kivonulok a fiirdészobéba,
hogy emberi formédba rdzzam
magam. Fél éra milva kémds, de
6szinte mosolyt villantok a portasra,
mikor beirom a nevem a kényvbe,
igazolva, hogy szerdan reggel hétkor
elhagytam a kollégium épiiletét.

* ok ck

Szeretem a szerdikat. El8szor
akkor mosolygok, mikor a hetes busz
atgordil a hidon, és meglitom a
Dunét. Amikor a nap fénye megcsil-
lan a viz felszinén, és a hajok szelik a
hullimokat, igy érzem, mintha vala-
hol ott szallnék a madarakkal a leve-
g6ben. Misodszor akkor kunkoro-
dik fel a szdm széle, mikor belépek a
Bliss Alapitvany ajtajn.

Beilok a kicsik  kozé, a
Jatszécsoportba, olembe a nagy
rongybabdval, ujjamat magamra
bokom, majd kezemet a homlokom-
ra helyezem, igy mutatkozom be:
JAz én nevem Andi.” Aztin
Gyorgyivel, aki a csoportot viszi,

oha beszéd-

képességemet
elveszitettem, gondol-
kodasi képességemet
nem. Ha valaki rosszul
beszél vagy egyaltalan
nem tud beszélni, értelmi
fogyatékosnak tekintik.

Ezek a gépek, amelyeket
kifejezetten a magamfaj-
ta emberek szdmara ter-
veztek, viszont lehetévé
teszik, hogy beszéljek.
Stephen Hawking

WWW.carissimi.sk

Oket sehova..”

jatszva tanulunk. Mondoékakat
mutogatunk el, gombit sze-
diink, utidnozzuk a madarak
szarnycsattogasat, disztokot szo-
rongatunk a keziinkben, végig-
hazzuk ujjbegyeinket gocsortos
héjan, és beszéliink mindenrd],
ami Gsz. Valahonnan el8keril
egy barnamedve, brummog,

mozog, megérti mindenki, hogy
téli dlmadra készil. A sok jokedv
kozepette esziinkbe jut valami.
Leoltjuk a villanyt, valaki kimegy az
ajton, kopogtat, valaki megnyom egy
gombot, aminek kovetkeztében a
rdjitszott hang azt mondja: ,Gyere
be!” Es Mirjam, a kis szoszke kislany
bejon, és kozli széttart karokkal, az
jutott eszébe, hogy sajnos, vége. Vége
az 6ranak.

* ok ok

Szinte elfelejtem, hogy két éra
alvas van csak mogottem, mint aho-
gyan azt is, hogy huszonegy éves
vagyok. Gyereknek érzem magam,
két copftal, csillogé szemmel, és
majdnem  ugrindozé  1éptekkel
megyek at a nagyok kozé a gépte-
rembe. Aztin valahogyan mégis
megregulizom a lépteimet. Nagy
eréfeszités drdn, persze.

* ok ok

Somaval lekezelek, ett6l megint
csak vigyorognom kell. Néha egytitt
rajzolunk, mdskor a rd osztott fel-
adatban segitek neki, vagy egyszert-
en csak el@szedeti a jelképpaksamé-
tajat, és beszélgetiink. Csalafinta sric
kilonben. Van, hogy tdljar az esze-
men, olyan észrevétleniil, hogy csak
amulok. Persze, én tapasztalatlan! Es
milyen jol tudja!

Ricsi a specidlis billentyiizeten
potydgi le a mondandéjit, imadja a
humort, vilasztékosan fejezi ki
magit, sz6kimondd, és mesék irdsa-
val prébalkozik. Szeretek tlni mel-
lette, figyelni, ahogyan nyomkodja a
billentytizetet, kitartéan, céltudato-
san, mindent sz6t 4tgondolva.
Kivincsian lesem a képernydt, hogy

mit akar mondani, gyakran kozbeva-
gok az elsé par betd utdn, prébdlok
olvasni a gondolataiban. Olykor
sikertl, olykor rizza a fejét, hogy
nem j6 szoéra tippeltem. Sedre
vagyok, tudom. Majd &k tiirelemre
tanitanak.

* ok ok

Az életkorom elindul lefelé. Nem
gyereknek érzem magam, hanem
éretlennek. Sokszor olyan dolgokat
hoznak a tudomdsomra, olyan olda-
lat mutatjdk meg a vildgnak, hogy
hazafelé a buszon csendesen rigom
magam az Uj informdcidkon. Még
akkor is, amikor tdl vagyok az esti
torndn, az eléaddsomon, és firadtan
ulok az dgyamon, mert arra débbe-
nek rd, hogy alig beszéltem, alig
hasznaltam a hangom, mégis tébbet
kommunikéltam velik, mint barki-
vel. Az 6 mozdulataiknak, mimika-
juknak, billentytlenyomasaiknak
nagyobb sulyuk van, mint ezer
kimondott szénak.

* ok ok

Eszembe jut az elsé nap, mikor a
Carissimi révén odaldtogattam. Be-
tltem egy egyéni mozgisterdpidra,
Sanyi, a gyégytorndsz éppen Somaval
foglalkozott. Azt mondta, hogy nem
szereti, ha barhova besoroljak Gket, és
nem is szabad. Mindegyikiket meg
kell ismerni, mindegyikiik szuverén
egyéniség.

* ok ok

Igaza van. En mir tudom. J6

lenne, ha mindenki tudna.

Puba Andrea
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Koztudott, hogy az orvostudomdny ro-
hamos fejlodése kivetkeztében egyre tobb
olyan gyermeket sikeriil életben tartani,

ALAPITVANY

akiket kordbban dllapotuk siilyossdga mi-

att elveszitettiink volna. Sajnos, ezeknek
a gyerekeknek egy része a késébbiek sordn az dtlagostdl eltérden fejlodik. Atla-
gos koriilmények kozott senki sem szamit rd, hogy vdrva vdrt gyermeke nem
épen, egészségesen jon vildgra. A csaldd szdmdra ilyenkor az egyik legfobb
probléma az informdciohiany. A budapesti Bliss Alapitvany — t6bb mint hét-
szaz halmozottan sérilt gyermek sziileivel késziilt interji alapjdan — kérdése-
ket & vdlaszokat tartalmazo tdjékoztats anyagot jelentetett meg sziiloknek.
Ebbil idéziink.

Kalman Zsofia
Kérdbjelek - Valaszok szuil6knek

Mikor valészinii silyos, halmozott fogyatékossdg kialakuldsa?

A halmozott fogyatékossdg azt jelenti, hogy tobb szerv, szervrendszer,
funkcié is érintett, pl. a mozgds, beszéd, killonb6z6 érzékszervek. Ilyen
komplex sériilést elsésorban a kozponti idegrendszer kirosoddsa okoz-
hat. Ezt el6idézheti pl. a terhesség alatti virusfert6zés; bonyolult, elhizé-
d6 sziilés; tdlsdgosan nagy, ill. rendkiviil alacsony sziiletési suly; veleszii-
letett genetikai vagy anyagcsere-rendellenesség; Gjsziilottkori agyvérzés;
sziv- vagy légzésledlldst kovetd hosszas wjjaélesztés.

Mikor érdemes szakemberhez fordulni?

Minden olyan esetben, amikor a sziil ugy litja, hogy a gyermek fej-
18dési titeme, viselkedése, szokdsos funkciéi tartésan eltérnek az dtlagos-
tol: pl. nem tanul meg szopni; nem gyarapodik; tdl sokat, szinte alland6-
an sir, vagy nem tud sirni; sirdsdnak hangja furcsa, sikit6; tal sokat vagy
alig alszik; csillapithatatlanul nyugtalan; izmai tul feszesek vagy tal lazdk
(,rongybaba”); 3-4 hénaposan nem nézegeti a kezét, nem mosolyog visz-
sza, kornyezetére nem figyel; nem gégicsél; 6-8 hénaposan nem gagyog;
kb. 3 hénapos kordtdl mésfél éves kordig nem jelennek meg a mozgis-
tejlédés allomdsai: fejemelgetés, forgas, kiszds, maszas, ilés, allds, jaras.

Milyen kérdéseket érdemes feltenni?

Lényeges rakérdezni az észlelt eltérés jelentGségére, hogy mennyire
jellemzd vagy rendkiviili az adott életkorban; varhaté-e spontin javulds;
szamitani kell-e késébbi kovetkezményekre a mozgis-, beszéd- és értel-
mi fejlédés terén. Ne hagyja magit elutasitani, hiszen térvényben bizto-
sitott joga van minden olyan informécidhoz, amely gyermeke életére,
egészségére, ép fejlédésére vonatkozik.

Mit nem kell elhinni?

Tény, hogy minden gyermek mds titemben fejlédik, de a sziil6k leg-
nagyobb része nagy biztonsiggal érzi, litja, felismeri a bajt. Ha Onnek
napi tapasztalata alapjan meggy6z6dése, hogy gyermekének fejlédése el-
tér a kivanatostdl, akkor nem kell elfogadni a semmitmondé nyugtatga-
tasokat: ,,Csak lusta a gyerek.”, ,,Majd utoléri magat.”, ,Fiagyermek, azért
nem beszél.” Természetesen a tdlzott aggodalmaskodds és a jézan prob-
lémafelismerés kozott nagy a kiilonbség, s csak pontos megfigyeléseinek,
redlis informdciéinak lehet meggy6z6 erejiik.



modern torvény

Szemléletvaltas a fogyatékossagkutatasban
Jogegyenldség van -
eselyegyenldseg nincs!

Paradigmaviltds a fogyatékos-
sagkutatdsban — megviltozott
szemlélet cimmel idén mdjusban a
Carissimi nonprofit alap meghiva-
sdra Dunaszerdahelyen tartott
eléaddst a neves magyarorszdgi
szakember, dr. Kdlmdn Zséfia
gyermekgyégydsz f6orvos, orvos-
jogdsz, c. egyetemi tandr, a Bliss
Alapitviny tgyvezet$ igazgatéja.
Tarsszervezé volt a Mentdlisan
Sériilteket Segité Tdrsulds duna-
szerdahelyi szervezete. A sziil6k
részérdl nagy volt az érdekldés, és
tobb szakember is eljott. Az els-
ado sorra vette azokat a fogyaté-
kossdggal kapcsolatos dllisponto-
kat, amelyek az elmult 5-6 évben
jelentésen megviltoztak. Viltoza-
sok dlltak be a jogalkotds, az 6ndl-
16élet-torekvések, az értelmi fo-
gyatékossdg megitélése és a terapi-
ak tertiletén.

A fogyatékossig meghatirozdsa
minden lexikonban, tdérvényben
miés. Tdrsadalmanként ugyancsak
valtozik, kultaratél és torténelmi
helyzettdl is fiigg. Példdul Kanad4-
ban egy diszlexids ember mér fo-
gyatékosnak szamit, mig fekete
Afrikiban, ahol rettenetesen sa-
nyardak az életkorilmények, eset-
leg egy féllabu és a laba helyére fa-
dgat odaerGsit6 ember sem érzi
magit fogyatékosnak, mert tud
kozlekedni, meg ellitja magit. A
mi kultirkoriinkben 4ltaldban ak-
kor beszélnek fogyatékossigrodl, ha
valaki valamilyen biolégiai funkci-
6jaban nagyon eliit az dtlagtél. A
legtijabb, legmodernebb fogyaté-

kossigmeghatdrozds egyértelmden
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hangsilyozza, hogy a bioldgiai
hatranyb6l 6nmagiban nem lesz
togyatékossdg. Fogyatékossiggd
akkor vilik, amikor a tdrsadalom
nem teremti meg azokat a feltéte-
leket, amelyek kozt az illeté ember
a sajit biolégiai hdtrinydval is
ugyanigy tud élni, mint az adott
tirsadalom Osszes tobbi tagja. Te-
hat a hatriny és a biolégiai fogya-
tékossdg nem egymadst fedd fogal-
mak. A biolégiai hitrinyt nem
tudjuk megvaltoztatni. Ha valaki
vak, akkor a tudomdny jelenlegi 4l-
ldsa szerint vak is marad. De ha a
tarsadalom olyan, hogy elfogadja
6t a vaksagdval egyiitt, gyermekko-
réban jarhat évoddba, s az iskola
rendelkezik azokkal a specidlis se-
gédeszkozokkel, amelyek segitsé-
gével 6 is tanulhat, tanithat6. Ha ez
a vak gyermek a szellemi képessé-
geinek megtfelel$ iskoldkba jarhat,
s olyan munkat végezhet, amelyhez
kedve és tehetsége van, akkor nem
togyatékos. ) egy vak ember. A
fogyatékos ember pontosan olyan,
mint barki mds, 6t is ugyanolyan
jogok illetik meg, csak neki specid-
lis segitségre van sziiksége. A val6-
sdg persze, sajnos, mds. Kalmdn
Zséhia is Ggy litja, hogy a feltételek
nagyon sokdig nem lesznek meg
ezekben a szegényebb és kissé las-
sabban fejl6dé orszdgokban, mint a
mieink is, mert a fogyatékossdgi
jogok az Gn. szocidlis jogok kategd-
ridjdba tartoznak. Amig minden
fejlett dllam, az Gsszes eurépai uni-
6s és ENSZ-egyezmény s a romai
egyezmény is kimondja, hogy az
alapvetd, un. els6 generaciés embe-
ri jogok semmilyen korilmények

kozott nem korlidtozhatok, s beve-
zetésiik — amellyel egyetlen pilla-
natot sem szabad virni — nem flgg
semmiféle gazdasigi helyzettdl,
addig az un. misodik genericiés —
szocidlis, kulturalis, egészségigyi,
gazdasigi — jogok mindig az adott
orszdg fejlettségétdl, gazdasdgi le-
hetéségeitdl fiiggnek, és bevezeté-
siik fokozatosan, lépésenként, vagy-
is lényegében szdandék szerint tor-
ténik. Az Eurépai Szocidlis Charta
is ezt fogalmazza meg. Tehit egy
szegény orszdgnak van egy bizo-
nyos szétoszthatd
pénze. Olyan ez, mint a hdztartas:
tudjuk, hogy mennyivel gazdil-
kodhatunk. Ha ugy dontiink, ak-
kor tejet, kenyeret, zoldséget, gyii-
molesot, hast veszink, kifizetjiik a
villany- és gazszamlat. Erre telik a
pénzbdl. De dgy is gondolkodha-
tunk, hogy ebben a hénapban ve-
szek egy brilidns nyakéket, és lesz,
ami lesz. Aki beosztja a pénzt, az
mindig a sajit prioritdsai szerint
osztja be, és dltaldban a korma-
nyoknak minden fontosabb, min-
dennek nagyobb a prioritdsa, mint
a fogyatékossigligyé.

A fogyatékossiggal él6 emberek
jogairdl sz6lé 2006-os ENSZ-
egyezmény (Magyarorszdg hirom
éve, Szlovikia idén mdrciusban ra-
tifikalta) modern torvény: lefedi az
élet minden teriletét, és megfogal-
mazza, hogy milyen jogaik vannak
a fogyatékos embereknek. A napi
életben azonban még nem tapasz-
talhaté a jelenléte. Tehdt jelenleg
bér jogegyenl8ség van, esélyegyen-
16ség nincs. A jog mint irinytd
mikodik ebben az esetben. Ponto-

mennyiségi



szemléletvaltas

Kdlmdn Zséfia el6ad (Fogas Ferenc felvétele)

san kijeloli az utat, amelyen menni
kell, és azokban az orszigokban,
ahol ez a torvény €l és hatilyos, las-
san, apranként nemcsak a szelleme,
hanem a betlje szerint is fognak
torténni a dolgok. A mi orszdga-
inkban annyi mds probléma van,
hogy Kilmin Zséfia szerint leg-
aldbb tiz évre tehetd az az id6, ami-
korra ennek a térvénynek latvanyos
és jelent@s hatdsa lehet.

A fogyatékossdgkutatds nagyot
vdltozott az utébbi négy-6t évben.
A szemléletviltis abban mutatko-
zik meg, hogy megjelent az eman-
cipatorikus és a participativ szem-
lélet, amely megkéveteli, hogy a
kutatdsban minden érdekelt, érin-
tett személy egyenrangi partner-
ként vegyen részt. Ne az legyen,
hogy réluk, de nélkiiliik okoskod-
nak, gondolkodnak, utazgatnak,
hanem azok, akiket érint a dolog,
aktivan vegyenek részt benne.

Az onilléélet-torekvések kozé
tartozik a normdl kérilmények, a
csalddias kornyezet, az életkornak
megfelels elfoglaltsdg kialakitdsa;
az Onellitds elsajititdsa. Fontos
szempont a dontésre val6 felkészi-

tés, az 6nallé véleménynyilvinitsi
jog, s alapvet$ emberi jog a szexua-
litds és a parkapcsolat. (Az 6nélls-
élet-torekvésekrdl interja is késziilt
Kélman Zséfidval).

Az értelmi sériilt fiatalok visel-
kedészavarainak oka lehet az una-
lom, a fel nem dolgozott fesziiltsé-
gek, a félelem. Korabban a terdpids
foglalkozdsok sordn a nem kivint
tiinetek leépitésére, az elérendd vi-
selkedés megerGsitésére toreked-
tek. Nem prébaltdk megérteni a vi-
selkedészavart, hanem kiilonb6z4
modszerekkel igyekeztek meg-
szlintetni, és vele parhuzamosan a
pozitiv megnyilvinuldsokat erdsi-
teni. Ez az irdnyzat az elmult 20—
30 évben nagyon erés volt, és még
azt sem lehet mondani, hogy ha-
tastalan. Az ujabb médszer a kog-
nitiv pszicholégiai megkozelités.
A kognitiv terdpidk lényege a meg-
ismerés és a megértés. Meg kell ér-
teniink, tanulminyoznunk, hogy
annak, amit az illetd csindl, mi az
oka. Péld4ul ha valamiféle zavart
tapasztalunk ndla, pontosan tud-
nunk kell, hogy milyenek a ldtési,
latdsérzékelési, beszédértési, me-

moria-, figyelem- és egyéb kogni-
tiv funkciéi, hogy megérthessiik,
melyik funkciénak milyen zavara,
eltérése okozza azt a bizonyos
nemkivinatos jelenséget, amelyet
szeretnénk megviltoztatni. Meg
kell értentink, hogy mi zajlik a
mentalis funkcidéiban, hogyan tor-
ténik nila a mentdlis feldolgozs.
Ha példaul valaki, akinek ha azt
mondjuk, hogy ,most meg kell
mosni a hajadat”, elkezd 6rjongeni,
akkor meg kell érteni, hogy az &
szdmdra mit jelent ez a mivelet.
Milyen asszocidcidkat, félelmeket
ébreszt benne, milyen emlékei, él-
ményei vannak vele kapcsolatban,
egydltalin mit ért rajta, amikor ezt
mondjuk neki. Azért, mert az ér-
telmi sériilteknél nem biztos, hogy
a mentdlis feldolgozis folyamata
pontosan ugyanugy zajlik, mint az
ép embernél. Nem arrél van szo,
hogy ugyanolyan, csak kevesebb,
hanem hogy mds. Ennek a menta-
lis feldolgozdsnak a folyamatat kell
tanulmanyozni, megérteni, és hoz-
z4 alkalmazni a terdpidit. Minden
ajténak van kulcsa, és a kognitiv te-
rapia lényege: megtaldlni azt a kul-
csot, amelyik az illet8 ajtajat nyitja.
A kulcsot a sziil§ szakember segit-
ségével tudja megtaldlni; de hogy-
ha elmagyardzzik neki, hogy mire
kell figyelnie, mi az, amit meg kell
prébélnia megérteni, akkor val6szi-
nileg partnerré tud vélni ebben a
folyamatban, noha — és ezt kiilén
hangsilyozta Kilman Zséfia — az
sohasem feladata, hogy 6 legyen
gyermekének az els6 szdma terape-
utdja. A sziilének mds a dolga: ne-
ki sziilének kell lennie. Es bar
gyakran latjuk, hogy az anya logo-
pédus, gyégytorndsz, viselkedéste-
rapeuta, massz6r meg mindenféle,
azért egy anyinak mégsem ez a

dolga.
(?)
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Az Onalldsodas
nagyon apro dolgokkal kezdddik

Interju dr. Kdlman Zsohaval

Szlovdkidban tizenit évvel exelétt indult az Ondllé Elet Mozgalom, de elsésorban a moz-

gdsseériiltek képesek személyi segitiik révén ondllo életvitel kialakitdsdra. Az értelmi akadd-

lyozottak ilyen szempontbol sokkal nebezebb helyzetben vannak, bdr kiilfoldon egydltaldn
nem ritka, hogy segitséggel fiiggetleniteni tudjik magukat sziileiktél. De hogyan tebetik

meg? Dr. Kdlmdn Zsdfia Dunaszerdabelyen erril is beszélt.

Ez nédlunk még na-
gyon-nagyon messze van.
Amerikdban, Kanadaban,
Ausztralidban, [jj—Zélan—
don, Skandindvidban ko-
moly hagyomdnya van
annak, hogy értelmi sérilt
emberek a sajit lehetsé-
geikhez viszonyitva 6néllé
életet élnek. Lehet, hogy
tényleg teljesen 6ndlléan
élnek. Ismerek ilyen ame-
rikai hazaspdrt: van szoci-
dlis munkdsuk, aki kijdr,
megnézi, hogy rendben
vannak-e a kozluzemi
szamlakkal, nincsenek-e
valamilyen gondjaik; te-
hat segitséget kapnak, de
teljesen 6ndlléan dolgoz-
nak. A hazaspir egyik
tagja egy gyorsétteremben
betanitott takarité, a ma-
sik is egyszerd betanitott
munkét végez. Ha szak-
mailag akarndm kategori-
zdlni, egyértelmden Ggy
mondandm, hogy mind a
ketten az enyhe és a ko-
zépstlyos értelmi sériilés
hatdrin 4llnak. Es tudjak,
hogy reggel fel kell kelni,
megmosakodni, minden-
nap tiszta ruhit venni.
Megtanultdk ezeket a
dolgokat, és boldogan él-

nek mint hazaspar. Dél-

6

utdn elmennek fagyizni,
ha szép az id6, stb. Tehit
csak a héttér, a szocidlis
halé  strdségén mualik,
hogy mennyi 6nallésiggal
lehet ezeket az embereket
felruh4zni. Kidobni nem
lehet 6ket a légiires térbe,
mert segitség nélkil nyil-
van nem fognak boldo-
gulni, de a maga szintjén
mindenki képes rd, hogy
vagy egy kis 1étszamu cso-
portotthonban, vagy par-
ral, vagy akar egy-két csa-
lad 6sszefogasaval 1étre-
hozott képz8dményben,
de a lehetdség szerinti 6n-
allésaggal éljen.

Nilunk viszont nem-
csak a ritka szocidlis hdlé
a gond. Taldn a mdsfajta
hagyomdnyok is koézre-
jatszanak, de azokat az
értelmi akaddlyozott fia-
talokat, akik csalidban
élnek, 6vjdk, féltik min-
dent6l, gyereknek tartjak
a mdr felnSttkordakat is.
Ok hogyan o6ndllésod-
hatnak egy kicsit? A szii-
16ket hogyan lehet rabir-
ni, hogy engedjék mir el
a gyermekiik kezét?

Sokat  foglalkoztam
ezzel a kérdéssel, konyvet
is irtam réla, hogyan is all

a fogyatékos gyermek
sziil6je. Azt mindenkép-
pen meg kell érteni, hogy
a fogyatékos gyermek
anyja elétt  (dltalaban
anydrél beszélink, mert
az apaknak pénzt kell ke-
resniik, tehdt 6k nem na-
gyon vonédnak be ezen a
szinten a gyermek neve-
lésébe) két ut all. Meg-
gyégyitani nem tudja a
gyermeket, tehit mi az,
amit tud csindlni, amit
Osztonosen az elsé perc-
t6l kezdve csindl: tud
gondozni. A gondozds
adja meg végsé soron
életének az értelmét,
mert amig a gyermek a
gondozisira szorul, addig
az § életének is van értel-
me, célja. Feladata van az
életben. Ez az egyik meg-
oldds. Az ilyen anyiknak,
akik 6rok csecsemdékor-
ban tartjdk gyermekiiket,
nem érdekilk, hogy fel-
néjon. Mert ha felng, és
azt mondja, hogy 6ndllé-
an szeretne élni, akkor az
anydnak az a huasz-hu-
szonét év, amelyet rdal-
dozott a gyermekére, ér-
telmetlenné és felesleges-
sé valik. Ott 4ll szinte ki-

fosztva, és azt mondja:

onallo élet

»Nem lett az életembdl
semmi, nem tudtam ta-
nulni, dolgozni, azt csi-
nélni, amit szerettem vol-
na; az életemet erre a
gyerekre tettem fel, és ak-
kor tessék: most itt hagy
engem.« Ezek az anydk
nem nagyon tudjik elen-
gedni
Egy épen feln6vé gyer-
mek hdromévesen mir
nem ritkdn kidlt rd az
anyjdra, hogy »ne segits,
egyedil akarom!«. Egy
hat-hét éveset ha elkisér
valaki az iskoldba, nem
lehet a kapuban megpu-
szilni, mert 6 mdr nagy-
fia. Az ép gyermek na-
gyon hamar lepergeti
magdrdl a sziileit, a fo-
gyatékos egyrészt nem
pergeti le magdrdl Sket,
masrészt pedig amikor

a gyermekiiket.

onallésodni szeretne, az
bizony édltaliban huszon-
két—huszonhat éves kor
koril torténik. Addigra a
szuld mar rettenetesen
sok idét, energidt beletett,
és borzasztéan nehezen
engedi el, nem szélva ar-
16l, hogy nagyon félti. Az
anydk mdsik kategoéridja
un. fogyatékostigyi karri-
ert épit magdnak, amikor
kitanulja a szakmit, el-
végzi a gyégypedagdgiai
téiskolit, sziil6i egyesiile-
tet, intézményt, klubot,
tejleszt6kozpontot hoz
létre, médszert alakit ki,



sz(ilGi vélemény

A kéz6nség érdeklédve figyel (Fogas Ferenc felvétele)

Ujsdgot szerkeszt, karriert
épit maganak a fogyaté-
kossagbdl. Ennek a mun-
kinak a kapcsdn rendki-
viil sok csaladdal, problé-
maval talalkozik, és ugy
tinik, hogy &k kicsit
koénnyebben tudjik en-
gedni levélni a gyermeke-
iket, s6t amikor elérkezik
az id6, akkor harcolni
tfognak, hogy megbizhaté
lakéotthont  hozzanak
létre 6, 8, 10 fiatal részé-
re, mert azért minden
sziilében felmertl az a bi-
zonyos »mi lesz, ha...’«
kérdés. Es ez az évek mi-
lisaval egyre félelmete-
sebbé és fenyeget8bbé va-
lik — tehat neki magdnak
lesz fontos az, hogy a
gyermekét biztonsigos,

Néehany gondo

helyi e

Nagy virakozids el6zte
meg Kdlman Zséfia els-
addsit, hiszen mindany-
nyiunkat foglalkoztaté
témdkat boncolgatott. Az
elhangzottak sajit életem

megfelels, j6 kornyezet-
ben tudja, olyan helyen,
ahol boldog, j6l érzi ma-
git, és 6 is nyugodt lehet
felgle. Tehat elsbb-utobb
elkezdenek gondolkodni
ezeknek a formdcioknak
a kialakitisin. Ma mir
egyre kevesebb szil8 tud
belenyugodni abba, hogy
amikor madr fizikailag
képtelen lesz gyermeke
ellatisira, akkor majd be-
adja egy nagy intézmény-
be.

A sziuls, ha nehezére
esik is, de tegyik fol,
hogy mégis rdszdnja ma-
gdt, hogyan tudja 6n4ll6-
sdgra nevelni értelmi sé-
riilt gyermekét?

Ugy, hogy elészor is 6
kap segitséget valakitél

eseményeivel is Osszevet-
hetdk.

Sokkal kevesebb prob-
lémank volna gyermeke-
inkkel, ha a tirsadalom
segitené a nehéz helyzet-

ahhoz, hogy megértse és
elfogadja, hogy ez meny-
nyire fontos a felndtt
gyermekének. Amig a
onmagdban
nem érik meg a dolog,
nem készil el rd, addig
mindig ellene fog dol-
Természetesen
ontudatlanul, nem tuda-
tosan, de 6, a sajat lelke
fog ellene dolgozni, és
ezer és egy dolgot fog ta-
ldlni, hogy miért nem. Es
mindig Ggy fog hangzani,
hogy igen, de... Es min-
dig mindenre lesz egy
»de«. A sziil6ket segiteni
kell felkésziilni arra, hogy
megértsék: minden év-
ben egy évvel id8sebbek
lesziink, és nem lehet
tudni, meddig tudunk ott
dllni ezek mogott a fiata-
lok mogott. Belilrdl el
kell tudni fogadni, hogy
az id6 mulik; oregszik,
nem tudja majd sem fizi-
kailag, sem lelkileg a vég-
telenségig ellitni a fel-
nétt értelmi sérilt gyer-

szulében

gozni.

mekét; tehit batoritania
kell rd, hogy megtegye
azokat a 1épéseket az 6n-
dllésag felé vezets tuton,
amelyekre képes. Ebben

partnernek kell lenni, és

be kertil§ sziil6t gyerme-
ke felnevelésében és fej-
lesztésében. Immadr hu-
szonnégy vagyok
érintett a problémakdr-
ben. Lehet, hogy tal ér-

éve

ezzel parhuzamosan, il-
letve ezt kovetSen segite-
ni kell megtaldlni és kié-
piteni azokat a lehet8sé-
geket, ahol majd ét tud-
jak téle venni ennek a fi-
atalnak a feliigyeletét. De
itt nagyon apré dolgokrél
van sz6; lehet, hogy arrél,
amit még soha nem en-
gedett meg: példdul hogy
a gyermeke elmenjen
vendégségbe a baritji-
hoz, baritngjéhez, annak
csalddjdhoz. Lehet, hogy
mindig csak ugy mentek
el, hogy 6 is vele volt. Le-
het, hogy ez lesz az elsé
lépés. Vagy ad neki fel-
adatokat, amelyeket ott-
hon kovetkezetesen el-
lendriz, hogy igenis, ezt
meg kell tudnod csindlni.
Mondjuk, a szennyes ru-
hét eltenni, az edényt a
helyére rakni, részt venni
a csalddi munkamegosz-
tasban; egyre tobbet el-
varni, kovetkezetesen el-
lendrizni azt, és elvarni,
hogy fia-lanya tényleg el-
végezze ezeket a teendd-
ket. Tehat az onéllésodds
nagyon apré dolgokkal
kezdédik.

(?)

at a dunaszerda-
Gadassal kapcsolatban

zékenyen élem meg nap-
jainkat, melyeket megél-
ni nem egyszerd sem ne-
kink, sem nekik. Hu-
szonnégy évem azzal telt,
hogy kerestem az utat a
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linyom szdmdra. Az is-
kola keresése négy évig
tartott.  Folyamatosan
szemmitéteken esett it
s6t az alapdiagnézisaihoz
Ujabbak jonnek. Nem-
hogy kevesebb szakor-
vosra volna szikségiink,
Uj és uj szakorvosokkal
ismerkedink. Minden
vigyam, hogy a komo-
lyabb betegségek elkertil-
jenek, hiszen bar térvény
adta lehetéség minden
gyermek szdmdra az ok-
tatdsban valo részvétel, az
iskolabol kikeriilve mar
nincs lehetéség a folyta-
tisra. A megoldds ismét
tarsuldsunkra vir. Gyer-
mekeinket, sajnos, az il-
letékes hivatalokban nem
tartjdk partnernek, segit-
ségre szorulnak az igyin-
tézéseikben; de ki nem?
A minap kérdezte télem
valaki, hol vannak a ki-
csik, miért csak a fiata-

lokkal torédink. A ki-

csiknek madr kitapostuk
az utat, sziléi kezdemé-
nyezéseknek koszonhe-
téen tobb specidlis iskola
is fogadja &ket; tobben
koziluk integrilt okta-
tisban részesiilnek, mar
az 6voddban elkezdédik
az egészségesek kozé valé
integricié. Ez nagyszerd
dolog. De majd ha az is-
kola befejezése utin ugy
léphetnek ki a nagybets
életbe, hogy el tudnak
helyezkedni akdr a nyilt
munkaerépiacon, akkor
lesz igazi beolvadds az
épek tdrsadalmédba. Egy
olyan
amelyben az egészséges
ember egyiitt dolgozik az
egészségkdrosodottal,
egyiitt szérakoznak, és
baritok lehetnek. Az
ENSZ-egyezmény papi-
ron biztositja a vildg leg-
nagyobb kisebbségét al-
koté egészségkirosodott

személyek jogait. Gya-

tarsadalomba,

korlati ~ megvaldsitasa
azonban mindnydjunk
kozos feladata kell, hogy
legyen. Az egyezmény
minden téren el&térbe
helyezi az emberi jogo-
kat, fuggetlentl hovatar-
tozastol, és a 26. cikk ki-
mondja: ember és ember
kozott nines kiilonbség.
Ez szimomra azt jelenti:
mindenki egyenl6, csak a
segités mddja mas. Min-
denki 6nmaga, és egyéni-
ség a javabol.

Igaz, Kéilmin Zséfia
nem adott a szil6knek
megolddsi receptet arra a
sok szdz kilonféle prob-
lémara, amellyel a csald-
dok szembestiilnek, mégis
nagy hatissal volt rank.
Az értelmi akadalyozott-
saggal €16 emberek jogai-
r6l beszélve elmondta,
mennyire fontos, hogy a
szulé tdmogassa gyerme-
ke onalléélet-torekvéseit.
Ne & dontse el helyette,

www.blissalapitvany.hu

hogy neki mi a j6, hanem
segitse a dontés megho-
zataldban. Bizzuk meg
Sket apré feladatokkal,
amelyeket rendszeresen
végezzenek el. Soha nem
késé elkezdeni. Termé-
szetes, hogy azonnal nem
lesz lithat6 az eredmény,
de megfelels szemlélet-
tel, kitartdssal és tiirelem-
mel elérhetd.
Idekivinkozik — még
egy gondolat Vicki Ben-
nett Elj okosan! cimd
konyvébél,
alapjin egyértelmd, hogy
az élet nem verseny, ahol
le kell gy6zni a tobbieket,
vagy azt kell gondolni,
hogy jobb vagy naluk,

amelynek

mert minden ember
egyedi és kiilonleges.

Cséefalvay A gnes

a Mentdlisan

Sériilteket Segitd

Tirsulds dunaszerda-
helyi szervezetének elnoke

Latogatoban a Bliss Alapitvanynal
Megmutatni a kimondhatatlant

A beszéd hidnya az a sérilési
forma, amely leginkdbb fogyaté-
kossagnak tekinthetd, és a leggyak-
rabban vezet a tirsadalomtdl vald
teljes elszigeteltséghez, kirekesz-
tettséghez. Betegségbdl felgyo-
gyult emberek elmonddsa alapjin
a mozgds, az 6ndllésdg elvesztése
sem annyira sokkol6 hatdsd, mint
amikor nem tudtdk magukat be-
széddel megértetni. A beszédkép-
telenséggel jaré dllapotokban mind
az orvostudomdny, mind a hagyo-
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manyos logopédia gyakran cs6dot
mondott. A modern rehabiliticié
és gyégypedagbgia az augmentativ
és alternativ kommunikiciéval
(AAK) valaszolt erre a kihivasra.
(Kalman—Konczei: A Taigetosztol
az esélyegyenl8ségig, 342-346.)
Magyarorsziagon Kalman Zséfia
honositotta meg az AAK-t, miutin
Kanaddban az 1980-as években
megismerkedett a Bliss-nyelvvel. (A
Bliss-nyelv az AAK egyik eszkoze,
grafikus jelképrendszer, amelyben a

jelképek formaja és jelentése kozott
logikus, bels6 Osszefliggés van. A
jelképhaszndl6 a jelkép megmutati-
saval fejezi ki kivansdgait, gondola-
tait, érzelmeit, a vele kommunikals
partner pedig a jelkép folé irt sz6 el-
olvasisival értelmezi a kozlést.) A
téorvos asszony 1987-ben hivta
életre a Bliss Alapitvinyt, amely
1993 6ta mikodteti Budapesten a
Segité Kommunikacié-médszertani
Kozpontot (SKMK). Az SKMK

munkatirsai komplex rehabiliticids
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szolgaltatisokat nyujtanak: aug-
mentativ és alternativ kommunika-
ciéval segitik mindazokat, akiknél
sulyos beszédzavar alakult ki.

»Az AAK a segit6 kommunikacié
modszere, amely megmutathatéva
teszi a kimondhatatlant” — olvasha-
t6 Kalman Zséfia Missal-hangzdok
cim konyvében (11. o.). Akkor van
ra sziikség, ha a beszédképtelenség
megneheziti vagy lehetetlenné teszi
a normdl, napi kommunikaciés igé-
nyek kielégitését. A kisegité kom-
munikaciéra szorulé embernek a
szokésostol eltérd utakra van sziik-
sége gondolatai, érzései kifejezésére;
ehhez pedig el kell latni 6t a megfe-
lels eszkozokkel, és meg kell tanita-
ni a haszndlatukra. Ilyen eszk6zok a
gesztusok, a kommunikaciés tdbla-
kon vagy elektronikus eszk6zokon,
un. kommunikatorokon elhelyezett
tzenethordozdk, mint példdul a ké-
pek, grafikus dbrik, Bliss-jelképek,
bettk és szavak.

Szlovikiiban az 1980-90-es
években szakemberek sora sajti-
totta el Kdlman Zsé6fiitdl a szak-
mét. AAK-kézpontok miikodésé-
r68l nincs tudomdsunk, de egyes
gyogypedagdgiai tanicsadé koz-
pontokban, specidlis iskoldkban al-
kalmaznak AAK-médszereket.
Mivel a riszorulék szdma nem
csekély, szeretnénk bemutatni a
Bliss Alapitviny Segité6 Kommu-
nikdcié-médszertani Kozpontjdt.
Kiilf6ldrél is fogad klienseket, je-
lenleg is van szlovdkiai csaliddal
kapcsolata. Ilyen esetekben ha-
vonkénti, kéthavonkénti konzultd-
ciéra van lehetGség; tandcsot, esz-
kozt kapnak, és otthon gyakorol-
nak. Ha van villalkozé gyégype-
dagégus vagy pedagégus, az aug-
mentativ és alternativ kommuni-
kacié oktatdsira képesitd tanfolya-

mukat is elvégezheti.
* ok %k

Reggel fél kilenc van. Erkeznek
a munkatarsak, és fokozatosan jon-
nek a kliensek: sziilék kisebb-na-
gyobb gyermekeikkel, huszonéves
fiatalok. Miel6tt kezd8dnének a
foglalkozésok, dr. Juhisz Agnes, a
Segit6 Kommunikdcié-maédszer-
tani Ko6zpont igazgatéja megbe-
szélésre hivia 6ssze a munkatirsa-
kat. Most kissé rendhagyéak a ko-
rilmények, mert alaposan bedzott
az épiilet, munkasok dolgoznak a
javitason.

»Jonnek olyanok, akik hozzank
valok, és olyanok is, akik nem —
kezdi az intézet bemutatdsit az
igazgaténd. — Akkor jonnek hoz-
zank, amikor a beszéd hidnya vagy
a nagyon gyengén fejlett beszéd a
vezetd tiinet. Amikor nem tudnak
kommunikalni a kisgyerekkel vagy
a balesetes felnéttel. Nem biztos,
hogy a mi mdédszeriink a jé, de
mindenesetre a kommunikicié sé-
rilése, hidnya az, ami idehozza
Sket. Kommunikaciéfejlesztésben
részesilnek, de mis szolgéiltatiso-
kat is nyujt a kdzpont: mozgistej-
lesztést, gyégytorndt. A vizsgilat-
kor nem adunk diagnézist, inkdbb
a kommunikaciés készségek meg-
figyelésére 6sszpontositunk, és en-
nek alapjin irjuk le javaslatain-
kat.”

Hogyan lehet ide bekeriilni?

»A szilé telefondl, és kér egy
vizsgalati id6pontot, illetve beuta-
16t kell kérnie a haziorvostél. A
vizsgilatot hdrman végezziik. Pa-
less Eszter kollégandmmel, (igaz-
gatohelyettes, konduktor-tanito)
ketten vagyunk egyiitt a noven-
dékkel vagy a jelentkezével. O el-
sésorban a mozgdst nézi, én féleg a
jelentkezd kommunikaciéjit, ma-
gatartdsit, mivel logopédus, pszi-
cholégus vagyok. Kdlmin Zséfia
pedig az anamnézist veszi fel az
anyaval, eléggé részletesen. El6szor

egy roévid megbeszélésre keril sor,
amelyen ott van a sziilg, vagy aki
jon a jelentkezdvel. Néhany kér-
dést mi is f6ltesziink: »Miért jottek
ide?«, »Honnan tudjik, hogy mi
vagyunk?«, »Hovi jir a gyermek?«,
»Milyen fejlesztésben részesil?«,
»Mit virnak télunk?« Kicsit be-
szélgetiink, és akkor szerencsés
esetben a gyerek el tud szakadni a
szul6tél, ezutdn torténik a mdsik
szobdban az anamnézisfelvétel. Az,
hogy kit vesziink fel, tobb minden-
t6l fugg. Egyrészt a kapacitdstdl,
masrészt hogy el tudnak-e jarni
hozzank. Mert az orszig minden
részébdl jonnek. Most is van olyan
tanitvanyunk, aki egyszer egy hé-
ten Pécsrél jar, van, aki Gy6rbdl,
Tatarél. Kedden, szerdin és csi-
tortokon vagyunk nyitva. Néhany
tanitviny mind a hirom napon
egész nap itt van. Van, aki kétszer,
van, aki egyszer jon — teljesen vél-
toz6.”

Azt mondjdk, minél kordbban
kezddik el a fejlesztés, anndl jobb.
Idedlis esetben hédny éves korban
keriilnek ide a gyermekek?

»Volt mar masfél éves jelentke-
z6nk is. Ot még a csoportba nem
tudjuk bevenni, de kaphat rendsze-
resen tandcsot, és konzulticiét
ajanlunk fol a szilének. Haromé-
ves kor koriil mar bekapesolédhat-
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nak a Jdtszécsoportba. Itt a szilg
jelenlétében csoportban folyik a
kommunikaciéfejlesztés. Utina a
legtobb kisgyermek egyéni moz-
gds- vagy kommunikdcié-fejlesz-
tést kap, vagy mindkettét. A Suli-
buli csoportunkban a nagyobbak
vannak. A magyar kézoktatdsi tor-
vényben a fogyatékos, sérilt gyer-
mekek szdmira — akik nem tudnak
osztilymunkdban, iskoldban részt
venni — megadott éraszimban van
egy fejlesztd felkészités elnevezést
ellatasi forma. Ilyen gyermekeink
vannak a Sulibuliban; csoportos és
egyéni fejlesztésben részestilnek. A
csoportot konduktor vezeti, és van
még személyi segitd is. A konduk-
tor a Pet6 Intézetben végez, és
mellé lehet specializalédni évoda-
pedagégus vagy tanité irdnyba. A
Mihelyben a nagyok vannak, akik
mar hidsz év kériliek vagy idéseb-
bek. Itt is van csoport, meg cso-
portos gyégytorna és zenefoglal-
kozis, szitudciés gyakorlatok, a na-
gyokndl beszélgetések az életrdl;
ezekbdl adddik az egyéni foglalko-
zds. Tehdt amirSl beszélgetnek a
csoportban, azzal kapcsolatos a te-
matikus szimitégépes gyakorlatuk.
Mindenki a képességeihez mérten
kiilon kap feladatot, amelyet a sza-
mitégépen 6nalldan el kell végez-
nie. fgy osszefiiggnek a foglalko-
z4sok.”

Egy csoportban tobb pedagé-
gus van?

,Altalaban igen, de ez is valtozé.
A Mihelyben megtorténik, hogy
ott van mindenki, kdzben egyen-
ként viszi a névendékeket a gydgy-
torndsz egyéni fejlesztésre. Ott van
mellettik a személyi segit6 vagy
egy gydgypedagdgus, aki részmun-
kaidében dolgozik. Megtorténik,
hogy a gyégytorndsz viszi az egész
csoportot, és a személyi segits se-
git. Két személyi segiténk van. Az
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egyik féleg a mihelyeseknél, egy
fiatalember, gyégypedagégiai asz-
szisztens, a kicsiknél meg a Suli-
buliban van egy fiatal konduktor,
aki most személyi segit6ként dol-
gozik. A személyi segitének el kell
litnia azokat a feladatokat, ame-
lyek az ittléttel jarnak. Etetni kell,
tisztaba tenni, segiteni a toalettigé-
nyeket. Tehat dllandéan itt kell
lennie.”

Milyen eredményt tudnak elérni?

»Ez sok mindentd] fiigg. Annak
ellenére, hogy a legtobbjiik nem
tud beszélni, nem mondunk le réla,
hogy valamiképpen hanggal, be-
széddel is 1étrej6jjon a kommuni-
kécio. Tehat ahol lehet, ott logopé-
diai megsegitést is alkalmazunk.
Hogy a kommunikdciéban milyen
maédszert hasznilunk, fligg a moz-
gasallapottdl és az értelmi szinttdl
is, mert — féleg a kicsiknél — nem
lehet pontosan tudni, nincsenek
olyan objektiv mérdeszkozok, hogy
meg tudjuk mondani, hogy milyen
értelmi szinten van az illets. De
szamunkra nem is ez a lényeg, mert
akinek az értelmi fejlédése is las-
subb, annak is kell kommunikalnia.
Tehit ez nem kizaré ok. Az ered-
mény nagyrészt figg a mozgasalla-
pottdl, hogy milyen lehet8sége van
a kilonféle eszkozok hasznilatira.
Az is elég hosszu folyamat, mig ki-
dertl, melyik testrészét tudja hasz-
ndlni. Van olyan tanitvinyunk, aki
a fejével mikodteti a kapcsolét,
vannak kilonbozé eszkozeink, de
ezek is behatdroltak. Egy adott
képanyag segitségével olyat tud ko-
z0lni, amire megvan a kép. A na-
gyobbak koziil akik tudnak irni-ol-
vasni — szdmitégépen irnak specia-
lis klaviatardval és olvasnak —, olyat
is ki tudnak fejezni, amire nincs
kép. Tehit ez a kommunikdciénak
egy formdja. A cél az volna, hogy
olyannal is tudjon kommunikalni,

hosszd folyamat

aki nem ismeri ezeket a specidlis
eszkozoket, mert hiszen az életben
erre van sziikség. Tavaly voltunk
néhany iskolaban a nagyokkal — az
épek iskoldjaban is van olyan prog-
ram, hogy a sériilteket megismer-
jék —, és ott bemutatkoztak a no-
vendékeink, a betdtibldjuk segitsé-
gével beszélgettek az ottani gyere-
kekkel, fiatalokkal gy, hogy kér-
désre betitablijukon megmutattdk
a valaszt.”

Olyanok is keriilnek ide, akik
felnéttkorukban veszitik el a be-
szédképességiiket?

»Ritkdbban, de szoktak j6énni
stroke vagy baleset utin. Rendsze-
resen azonban nem jirnak ide. A
mult évben volt egy olyan felnét-
tunk, otven év koruli férfi, akinek
ajanlottuk, hogy haszndljon bizo-
nyos kommunikdciés eszkozt, de &
nem akarta. FelnSttekben megvan
az az érzés, hogy 6k inkabb beszél-
ni szeretnének. Attdl tartanak,
hogy ha segitGeszkozt kezdenek
haszndlni, akkor ez azt jelenti,
hogy lemondtunk a beszédrél, pe-
dig nem igy van. Es nem minden-
ki méri fel, hogy mennyit lendite-
ne az életmingségén, ha ki tudna
fejezni magdt mds médon.”

Van rd példa, hogy elGszor
ezeknek az eszkozoknek a segitsé-
gével kommunikdl, aztin pedig
megtanul beszélni?

»2Ezt igy nem mondandm. Aki
nalunk van, és segitéeszkozokkel
kommunikdl, a mozgisillapota
miatt nem tud megtanulni beszél-
ni. Van persze olyan, aki nehezen
érthetSen, de beszél, § viszont nem
hasznil misféle eszkozt.”

Mennyi ideig szoktak egy-egy
érintettel foglalkozni?

»2Ameddig
Ameddig a szil6 idehozza, és nem
kertl el olyan intézménybe, ahol
tudnak kommunikaciéfejlesztéssel

sziikség van ra.



|atvanyos eredmény

is foglalkozni. Nincs elére megha-
tarozott iddkeretink, hogy ennyi
meg ennyi ideig jarhat ide. A kis-
csoportban vannak olyanok, akik
kézben a Petd Intézetet is litogat-
jak; 6k késébb oda vagy a mozgis-
javit6 iskoliba mennek, vagy mds-
hové. De attél még ide is johetnek.”

Mi jelent 6néknek sikerél-
ményt?

»2Most példdul kiprébalas alatt

van az un. fejegérprogram. Volt

olyan kislanyunk, akit letltetett a
pedagégus a szamitégép elé, és a
kisliny ro6gton megértette, hogy
mirdl van sz6: teljesen tudatosan
mozgatta a fejét, hogy ott azt a te-
riletet be tudja festeni, vagy el
tudja végezni a feladatot. Az az
igazi siker, amikor kinyilik a gye-
rek, amikor olyasmit tudunk meg
réla, ami addig kommunikécids
csatorna hijan benne lapult, benne

rekedt. Példul kideril, hogy van

,Nem tudtam, hogy
hogyan fejtsem meg a gyerekemet

humorérzéke, hogy viltozatos iz-
lése van (étel, ruha), hogy nagyon
is van véleménye arrdl, ami vele és
korulotte torténik. A legnagyobb
siker, amikor képessé valik spon-
tin kezdeményezésre, és nemcsak
kérdésekre vilaszol, példdul egy-
szer valamire varatlanul azt kozli,

hogy »nem akarom!«. Ez igazi si-
ker!”

(2)

Magyarorszdgon a fogyatékossiggal élé gyermek
szdmdra szakértii bizottsdg jeloli ki, hogy milyen isko-
ldt vagy iskoldkat ldtogasson. De mivel nem minden ok-
tatdsi intézmény van felkésziilve a fejlesztés valameny-
nyi formdjdra, a gyermeknek sok esetben tobb helyre is
kell jarnia, az dllami fejpénzt azonban csak egy intéz-
mény kaphatja meg; a tobbiben a sziilének magdnak kell
[fizetnie a szolgdltatdst. Ex okoz gondot Farkasné Madr-
kus Evdnak is. Kisldnydt, Mirjamot fejlesztd iskoldjin
kiviil a Bliss Alapitvdnyhoz is hordja, de ennek koltsége-
it a csaldd mdr nem tudja dllni. Exért az onkormdny-
zathoz fordult szocidlis tamogatdsért. Erre a torvény le-
hetdséget ad. Ugy gondolja, hogy a helyzeten jogszabdly-
modositdssal lebetne vdltoztatni: ne az intézmeny, ha-

nem a gyermek kapja a fejpénzt.

A Bliss Alapitvdny archivumdbdl

»2Nagyon driga, de
olyan lenylig6z8 az itt
dolgozok tuddsa, hogy ez
a legfontosabb egy nem
beszél kislinynak, mint
az enyém is — fog bele a
torténetiikbe az anyuka. —
Mirjam oxigénhidnnyal
sziiletett, négyéves kordig
nem jirt. Egy terdpia se-
gitségével szépen megta-
nult jarni, de mivel nem
beszél, beszédterdpidt
kellett valahol taldlnunk.
Kerestuk azokat a szak-

embereket, akik beszéd-
inditdssal foglalkoznak,
végil  kapcsolatokon,
mindenféle telefonokon
keresztil idetaldltunk.
Kérilbelil kilenc hénap-
ja jarunk ide. El8szor az
6voddscsoportba kertlt,
mert a torvények értel-
mében 6vodiskoru volt,
most pedig iskoldskoriava
vélt, és a Sulibuliba jir;
iskolai felkészitést, fej-
lesztést probal adni. Az
eredmény szdmunkra lt-

vanyos. Amig nem tudott
jarni, ugy éltink, hogy
sokat volt rajtunk; lattuk,
hogy megérti, amit mon-
dunk, de nem tudott vi-
laszolni. En déntottem el
helyette, hogy kakadt
iszik-e, vagy tedt, pari-
zert kér-e, vagy sonkit,
lekvaros kenyeret vagy
nutelldsat, mert nem tud-
tam, hogy hogyan fejt-
sem meg a gyerekemet.
Addig csak azzal foglal-
koztunk, hogy mozgis,

mozgis..., hogy induljon
el, jarni tudjon, kilénben
toloszékben volna, mert
az izmai nagyon lazdk
voltak. Azt gondoltam,
hogy ez a legfontosabb.
Mindenki azt mondta,
hogy ha elindul, akkor le-
het, hogy beszélni is fog,
de ha nem, akkor esetleg
beszélni sem. Tehit az el-
indulds volt a legfonto-
sabb. Itt pedig azt kap-
tuk, hogy megértjiik egy-
mast. Egy képrendszer és
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gesztusnyelv segitségével
mindent  megértiink,
amit szeretne. Nagyon
osszetett dolog, mert sok
mindenen keresztiil tudja
nekiink elmagyardzni, de
teljesen tudunk kommu-
nikdlni. En mindent ér-
tek. Van »igen«-tink és
»nem«-unk; tudunk kérni
és valasztani. Az a fontos,
hogy én is megtanuljam,
hogy mindig vélaszthas-
son, hogy legyen mibdl
vélasztania. Nyugodtabb,
kiegyensulyozottabb lett.
Eddig csak egy részink
volt, gy éreztem; most
6nallé joga kis személy
lett. Ugyanigy megérteti
magit a testvéreivel,
édesapjdval, nagysziilei-
vel. Es most mar 6k is ér-
tik, mindenki tanulja a

csalddban, segit ebben,
hogy 6 is tudjon kommu-
nikalni. A kommunikéci-
6s csatornakbdl valami
megindult. Itt mindent
megprébdlnak kinyitni: a
beszédet, latdst, halldst,
az érzékelést, mindent
nyitnak az évodai cso-
portban. Most, hogy el-
indult az iskola felé, ez
picit nehezebb neki. Egy
kaput szeretnének kinyit-
ni, és ez a beszéd. Lat-
tunk mar ilyen csodit.
Gépeket haszndl; amit
nem tud kimondani, azt a
gép kimondja helyette.
Kisgyerekeknél kommu-
nikator, késébb szidmit6-
gép. Nem sokat tesznek
t6l rd, mert 6 még nem
ért annyi mindent. S lat-
tunk mar csoddt, amikor

Ha megnyomjak
a kapcsolot, akkor tortenik valami

bemutatkozott egy kis-
liny: nem a gépet nyom-
ta meg, hanem 6 mondta
ki a nevét. Tehdt nyilik az
akapu az 6 agydban is, de
hogy mikor, azt nem
tudjuk; csak azt, hogy 6
most 6ndll6 személy lett,
és nagyon j6l tudunk
kommunikdlni. Tudjuk,
hogy mit szeretne: példd-
ul be szeretne-e jonni az
udvarrél; vagy meg tud-
juk vele beszélni most
éppen a szineket, mert a
szineket nagyon nehéz
mutatni, mondani vagy
jelelni. Most ott tartunk,
hogy kinyilt neki az évo-
dai anyagbdl — mondéka-
kon keresztil tanitottik
meg — egy ajtd, amelynek
segitségével rengeteg je-
let tud, mutatni is; a ké-

eszkoztar

peket is jol ismeri, és a
kommunikator segitségé-
vel tudunk vele beszélni
otthon. Mi beszéliink r4,
de & valaszt, hogy melyik
gombot nyomja meg:
»Szidl«-val koszon vagy
»Jé Az
egyikre ratessziik, hogy
az 6 neve Mirjam, a ma-
sikra, hogy Zs6fi. Es na-
gyokat nevet, hogy meg-
nyomja a masikat, hogy 6
nem az, de most egy ki-
csit Zsofi akar lenni. Te-
hat most mdr van egy kis
személyisége. Ez nagyon

napot!«-tal.

fontos nekem, hogy ide
eljuthatott. Hogy merre
jut tovabb? Nagyon lasst
az épitkezés, nagyon
aprolékos, de mar van sok

eredménye.”

(?)

A specidlis, augmentativ és alterna-
tiv kommunikdcios eszkozok birodal-
mdba Paless Eszter igazgatohelyettes
vezet be. Nagyon sokféle eszkoz taldl-
hato itt az egyszerii nyomogomboktdl,
kapcsoloktol kezdve az egészen specid-
lis, szdziizenetes kommunikdtorokig,
hangadd gépekig. Siilyos, halmozottan
seriilt, nem beszéld gyermekekkel vagy
fiatalokkal a beszéd, kommunikdcio
helyettesitésére wvagy kiegészitésére
haszndljdk dket.

A kommunikaciéfejlesztés dltald-
ban kisgyermekkorban, tehat a korai
tejleszt6 csoportokban kezdddik,
ahol az egyszer( kapcsolokat pliiss-
allatokkal 6sszekotve tanuljak meg
azt, hogy ha megnyomjdk a kapcso-
16t, akkor torténik valami. Ezek a

12

specidlis pliissallatok vagy szamito-
gépes jatékok megmozdulnak, han-
got adnak, énekelnek, akar verset is
tel lehet rijuk mondani. Ez az els6
lépés. Utina kilonbozs egyszerd,
egy- vagy tobblizenetes hangadé gé-
pekkel jatszanak, kés6bb megtanul-
jak a vélaszadast, kérést, visszautasi-
tist; a hangadé gépek akusztikus
visszajelzést adnak a gyermeknek.
Mint hogyha 6 mondand ki azt a bi-
zonyos Uzenetet, amelyet éppen
megnyomott. Vannak itt specidlis
szamitégépes szoftverek, amelyeket
egy vagy két kapcsoléval tudnak
haszndlni a névendékek. Itt is a vél-
tozést tanuljdk, tehat hogy a kapcso-
16 megnyomasakor torténik valami.
Késébb attérnek a tobbilizenetes
kommunikatorokra, amelyek mar

négy, nyolc vagy birmennyi Gzenetet
tudnak kozvetiteni a kiilvildg szi-
mara. Némelyik kapcsolét a kliens
dllahoz vagy fejéhez lehet rogziteni.
Nagyon érzékeny, és az elmozdulds-
ra reagal. Van, aki idegenkedik a ke-
mény mianyag dolgoktdl. O sz6rds
kapcsolét kap, amely puha, kellemes
tapintdst. Vannak specidlis (kicsi
vagy nagy) egerek a szimit6gép-
hasznélathoz, egérkivilté lap: az
egérnek a mozgdsai vannak rajta,
meg a kattintis, és lehet ldbbal is
haszndlni. Egyénre szabhat6 billen-
tytizeteket lehet létrehozni a szadmi-
tégéphasznalathoz. Nagyon valto-
zatos dolgokat tesznek lehetdvé. ,Az
eszkozok segitségével teljesebb éle-
tet élhetnek, de ez hosszu évek alatt
lezajl6 folyamat — mondja az igazga-



fejleszt6-felkészitG foglalkozasok

téhelyettes. — Egy kisgyermek egy
év alatt tanulja meg, hogy ha kap-
csol6t haszndl, azzal torténik valami
valtozas. A kovetkezé évben lehet,
hogy mér egy hangadé géppel fog

kommunikalni, de akkor is még csak

egy Uzenetet tud kifejezni: készon,

vagy megkoszon valamit — ételt pé-
daul —, vagy elkér olyasmit, amit nél-
kile nem tudna. Hosszd, sok évig
tarté folyamatok ezek. Nyilvin a
végs6 cél az onallé életvitel, de ez
nagyon lassan megy.”

Paless Eszter lithatéan biiszke az
eszkoztirra: ,Egy 2008-as pdlydzat
segitségével specidliseszkoz-kol-
csonzé rendszert tudtunk kiépite-
ni, amelyben az osszes eszkoziink
benne van. Ennek koészonhetéen
ingyenesen tudjuk kolcsonozni
Oket csaldidoknak és intézmények-
nek. Barki eljohet hozzank az or-
szdg egész teriletérdl; egy specidlis
vizsgalati folyamat sordn felmérjik,
hogy milyen eszkozre lenne sziiksé-
ge, és azt ingyenesen kikolesonoz-

telulvizsgdlatot kérni; akkor az esz-
kozt és a klienst visszahozzak az in-
tézménybe, megnézzik, tortént-e
valami véltozds, és annak fuggvé-
nyében adunk mds vagy tobb esz-
kozt. Kilfoldrsl, Amerikabdl, Ang-
liabol, Németorszagbdl lehet besze-
rezni 8ket, természetesen nem ma-
gyar pénztircihoz mért dron, ezért
is szorgalmaztuk ezt a kolcsonzési
rendszert. Kapcsolatok kellenek
hozz4, ki kell épiteni dolgokat. Ter-
vezziik a magyarorszdgi forgalma-
zéast, de hosszi folyamat, amig el
tudjuk érni, hogy a cégek leszerzéd-
jenek veliink, és Magyarorszdgon az
osszes intézmény konnyen be tudja
szerezni ezeket az eszkozoket. Nem
kell 6ket adaptalni, mert a hangot

Sulibuli

A Sulibuliban fejleszts-
telkészitd foglalkozasokat
tartanak az iskolds korosz-
taly szdmdra olyan gyer-
mekeknek, akiket normil
iskolaban vagy specidlis in-
tézményekben nem tudnak
megfelelGen oktatni. F6 te-
vékenységiik a kommuni-
kdcié, ezt a kilonbozs ok-
tatdsi ismeretekkel — kor-
nyezetismeret, matematikai
ismeretek, az irds-olvasds
alapjai és a kreativitdsfej-
lesztéshez az ének-, zeneli,
rajzkészségek — egészitik ki.
Hét tanul6juk van, és egy-
szerre legfeljebb Gten lehet-
nek a csoportban. Két vagy
harom szakember foglalko-
zik velik, mindnydjan kon-
duktorok; ketten kozilik
6vodapedagdgusok, egy ta-
nit6. Az intézmény esz-
kozkoles6nz6jébsl  min-

dent kiprébdlnak, hogy a

heti t6link. Negyedévente szoktunk

itt vessziik fel.” (t)

legmegfelel6bb eszkozt ta-
ldljdk meg a gyermek szd-
mdra. Leggyakrabban a
kétvalasztisos  kapcsolot
haszndljak; a gyermek két
jelkép kozil valaszthatja ki
a megfelel6t vagy azt, ame-
lyik tetszik neki. A kilon-
b6z6 fajtaji kommunikéto-
rok pedig hangot adnak.
Az értelmi és mozgaské-
pességeknek a fliggvénye is,
hogy a nagyon egyszerd
egylzenetest vagy akdr
hisz-huszonét Uzenetest
vélasztjik-e.
Ottjartunkkor Mirjam
és Akos allatokrol sz6l6
mesét nézett, s a torténet
folytatisa tSlik fuggott: a
képernydn megjelend piros
vagy kék jel szerint kellett
az azonos szind nyomo-
gombbal jelezniiik, s ez bi-
zony nem mindig sikerilt.
A Sulibuli vezetéje, Su-
lyan Mirta konduktor-ta-
nit6 végtelen tiirelemmel

végzi feladatit. ,A csoport-
ban nagyon-nagyon kiilon-
b6z6 gyerekek vannak — fog
hozzi a bemutatishoz. —
Akos tobb éve jar hozzank,
6 mar egy haladébb korosz-
tilyba tartozik. Mirjam
most kezdte, Norbi szintén,
ezért ez alatt a pir hénap
alatt, amig megszokjik az
Uj helyzetet, és 6sszehango-
l6dik a csoport, jitszva ta-
nulnak. Az a lényeg, hogy
jOl érezzék magukat, meg-
szokjdk az itteni elvirdso-
kat; fokozatosan lehet Sket
rivezetni, id6vel hazi fel-
adatot is kapnak. Ezek a
feladatok a sziilével, hozza-
tartozokkal valé kommuni-
kiciét probaljak elésegiteni.
Egy nagyon egyszerd pél-
da: ha reggel az édesanyéval
oltoznek, a gyerek valassza
ki, hogy 6 most a piros p6-
lot
vagy a kéket. Vagy példaul
a joghurtot a kisebb vagy a

szeretné-e felvenni,

nagyobb kanillal szeretné-
e megenni. A legkisebb
dolgoknak is szivbél tu-
dunk 6riilni. Akossal na-
gyon nagy siker, hogy sok-
kal tirelmesebb és egyiitt-
mikodsbb, mint amikor
idekertiltem. Fél év munka-
ja volt. Kezdetben csak na-
gyon kevéssé akart részt
venni az 6rakon. Az izlésé-
nek megfelel6 tananyagot
prébaltam neki dsszeallita-
ni, olyat, amit szeret csinal-
ni. Csak
dolgozott, de ha olyan

immel-ammal

helyzetbe kerilt, ami 6t
nem érdekelte, egyaltalin
semmit sem csindlt. Ez
mostanra annyiban alakult,
hogy a kedvenceit nagyon
élvezi, teljesen aktivan ott
van az 6rdkon; ha meg vala-
mi egyéltalin nem érdekli,
folyamatosan motivélni kell
ugyan, de azért részt vesz az
6ran.”

7
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A MUhelyben

A latogatds a Mihelyben folyta-
tédik. Nem kell satupadra, szersza-
mos ldddra meg szerel6bakra gon-
dolni, itt ugyanis szdmitégépek
vannak, azokon dolgoznak a no-
vendékek. Az egyik fiatalember
éppen Jozsef Attila-verset olvas a
képerny6n. Szivesen beszélget ve-
lem, de kézben gyakorolnom kell a
tirelem erényét, mert a kérdéseim-
re irdsban érkezik a valasz, csak a
vartndl lassabban, és a masodper-
cek perceknek téinnek. Aztin itt
van Réka. Neki specidlis szdmito-
gépet készitettek, nagy ablakokkal,
és a képerny6t a kerekes székéhez
rogzitették.  Lukdcs  Roland
gyoégypedagégiai asszisztens segit-
ségével beszélgetiink, mert 6nalls-
an nem tudja haszndlni a kezét.
Mindent el tud mondani, muto-
gatni, ami fontos az életében. Alta-
liban a bal kezével szokott kom-
munikalni. Kérdésemre ugy vila-
szol, hogy el6szor szépen lassan a
megfelel$ irinyba mozditja a fejét,
és a megfelel§ ablakra néz; azzal
mutatja, hogy mit akar vilaszolni,
és a kezével (segitséggel) meg is
nyomja az ablakot. ,Figyeljuk a
szemét, aztin segitiink neki meg-
nyomni a megfelel6 ablaknak az
ikonjat”— mondja a segitSje. Es va-
l6ban, az djabb kérdés utin mdr
mozdul is a mutatdujja, s ha meg-
értettiik, amit mondani akart, szé-
les mosollyal nyugtizza. A megfe-
lel6 gomb megnyomdsa utin egy
hang kozli a hozzd tartozé infor-
maciét. Igy aztin sikeriil megis-
mernem anyit, apat, hirom testvé-
rét. Megtudhatom, hogy az iskold-
ban tanulni és zenét hallgatni
szoktak, hogy aznap nem autéval,
hanem busszal jott. Persze nem
megy gyorsan, és beleesem abba a
csapddba, hogy amikor nem érke-
zik rogton a felelet, mar kérdezek

14

is tovdbb. Ezzel persze még inkdbb
késleltetem a valaszt.

A fejegér képfeldolgozé szoft-
ver, amely webkamerin keresztiil
folyamatosan nyomon koveti az
arc egy pontjanak mozgdsit. Eze-
ket a mozgdsokat alakitja 4t a kép-
erny6n ldthaté kurzormozgdsok-
kd. A képernyén megjelennek az
informdciés dbrik, s a fejmozgdssal
irdnyitott egér vilaszt kozilik.
Ekkor a kivilasztott kép tizenetét
egy kiilonleges kommunikdcids
szoftver hanggi alakitja. A fejegér
haszndlata nem igényli a végtagok
mozgatdsit, elég csupdn a megfe-
lel6 hely felé forditani a fejet, hogy
a kurzort irdnyitani lehessen. A fej-
egeret az ELTE Informatikai Ka-
ran miikodé Neurilis Informicié-
feldolgozdsi Csoport (NIPG) ké-
szitette, és mozgdssérilt, beszéd-
képtelen gyermekek hasznaljik.

»2A novendékek legfontosabb
haszndlati eszkoze a szdmitégép —
mutat korbe a Mihelyben Lukdcs
Roland. — Miutidn a kezik sérilt,
specidlis eszkoézoket haszndlnak;
Ricsi példdul nagyobb méretd kla-
viatarat. Anton viszont normal mé-
retd billentytizetet és egeret: ez an-
nak ellenére, hogy a finommozgisa

fejegér

behatdrolt, a szildk és az 6 kérése
volt. Arra mindig nagyon odafigye-
link, hogy az § izlésvilaguk, akara-
tuk, identitisuk érvényesiljon. At-
tila Gj fit, 6 a VisTab programot
haszndlja pirhuzamosan a fejegér-
programmal. A VisTab program
hasonld, mint az elébb littunk Ré-
kanal: lényege, hogy személyessé te-
sziink egy kisszamitégépes progra-
mot, amelyben vannak ablakok alap-
informacidkkal, példdul Magamrdl
cimmel, és ezen beliil beszél a bara-
tairdl, rokonairdl, szabadidds tevé-
kenységeirdl stb., és ezen belil is
vannak almappdk. Attila nem hasz-
nélja a kezét, hanem a fejegeret. A
nyak mozgisival a feje mozog, és a
nyak jobbra-balra, illetve fol-le
mozgasit koveti a fejegér; a szami-
tégépen a feje mozgatisival tudja
irdnyitani a kurzort, és igy alkal-
mazza a VisTab programot. Anton
és Ricsi esetében szintén nagyon jé

eszkoz a fejegérprogram. Ez egye-
l6re kutatési szinten van nilunk. A
tejegér hasznalatit probéljuk egyén-
re szabni, az eszkozt Ggy bedllitani,
hogy valéban hasznilhaté legyen
szamukra. A szdmitégépen min-
dent el tudnak érni, kivétel nélkil el
tudnak jutni minden informacié-
hoz ugyanigy, mint 6n vagy én.”
()



gyogytorna

,Legfébb feladatunk
a fajdalmak csokkentése”

A novendékek vala-
mennyien részesiilnek
gyégytorndban vagy mds
tipusu, de a gyégytorna
korébe tartozé mozgis-
fejlesztésben. Az egyéni
és csoportos foglalkozd-
soknak — akdr lazité, akdr
dltaldnos, iziileti 4tmoz-
gatd, tehdt a klasszikus
gyoégytorna tirgykorébe
tartozé gyakorlatokrél
van sz6 — a legelsé és leg-
f6bb célja a kommunika-
ciéfejlesztés, hogy a
gyogytorna dltal is bo-
viilhessen 2 kommunik4-
ciés lehetdségek tdrhdza
az egyén szamdra. ,A fej-
egérprogramot most pél-
ddul az intézmény szinte
minden novendéke hasz-
nalja — magyardzza Sziics
Sindor gyégytorndsz. —
Ehhez j6 fejkontrollra és
szabad nyak-, illetve fel-
sévégtag- és vallovmoz-
gasra van sziikség, ezért
gyogytorna,
amelyet a programba be-
kapcsol6d6 gyermekek-
kel, novendékekkel vég-
ziink, egy picit megcé-
lozza ennek a segitését.
Nagyobb figyelmet fordi-
tunk a fejbeallitdsra,
nyaklazitasra. Ugyanigy
van masokkal is. Aki pél-

ddul betitiblin mutat,

minden

annak a fels6végtag-
funkciéjat prébaljuk
megerGsiteni — minden
altalinos  gydgytorna

mellett ez a kiemelt cél.”
Otthon is végzik a
gyakorlatokat?

»Az egész gyégytornd-
nak az a célja, hogy beé-
piljon a hétkéznapokba;
igy értelemszerden a szi-
16knek is megmutatjuk a
gyakorlatokat. Megta-
nuljik Gket, 4j fogdsokat,
Ujabb testhelyzeteket sa-
jatitanak el, és otthon is
gyakoroljik Sket. Termé-
szetesen mindig elmon-
dom, hogy miért van rd
szlikség, miért litom fon-
tosnak, hogy az otthoni
idejiikbdl szakitsanak ra
egy kicsit. Minden gye-
reknek, novendéknek na-
ponta kell valamilyen la-
zitast,
korlatot végeznie — leg-
alibbis azoknak, akik

kozponti idegrendszeri

izomténus-gya-

sériltek, és ennek kovet-
keztében
problémdik vannnak: le-
gyen az fokozott vagy
csokkent
Ugyanigy igaz ez a kerin-
gés- és légzésjavité gya-
korlatok s az 4ltaldnos 4t-
mozgatis elveire is. Ter-

1zomténus-

1zomténus.

mészetesen ezt nem tud-
jidk majd megoldani a
sztlok, ezért ugy kell ki-
alakitani a napirendet,
vagy ha tandcsot adunk,
azt hangsuilyozzuk, hogy
a napi foglalkozasokat
ugy végezzék, hogy minél
tobb olyan 6nallé tevé-
kenység legyen benne,
amely dltal megvalésul-
nak ezek az elvek. Példa-
ul egy pelenkdzdsi hely-
zetre vagy barmilyen mds
onellat6 vagy ellité hely-

A Bliss Alapitvdny archivumdbdl

zetre gondolunk; ugyan-
ugy, ahogy a kommuni-
kiciot is elvarjuk, segit-
jiuk és tessziik ezekben a
helyzetekben. Ha egy
kisgyermek el tud fordul-
ni a pelenkdzds soran, ak-
kor ezt elvérjuk téle ott-
hon is.”

Ezek a tornagyakorla-
tok mennyire fdjdalma-
sak a gyermekek szdmd-
ra? Mennyire tudjik el-
viselni a fdgjdalmat?

»A legfébb feladatunk
mindenképpen a fdjdal-
mak csokkentése, annak a
telderitése, hogy mi okoz
tijdalmat, és milyet érez-
nek a gyermekek, illetve a
novendékek.  Akiknek
izomténus-problémadik
vagy olyan izileti defor-
mitdsaik vannak, mint
nekik, szinte folyamatos
fdjdalommal élnek. Ezt
fontos
mert bizonyos tolerancidt
kivan télik: tehdt tirniik
kell a fijdalmat; de nem

tudatositanunk,

szabad abban a hitben

ringatni magunkat, hogy
6k ezt megtanuljdk tdirni.
Bizonyos mértékben ter-
mészetesen hozzdszok-
nak, de rendkiviil fontos,
hogy semmilyen forma-
ban ne noveljiik a fdjdal-
makat, illetve hogy min-
denképpen meg tudjuk
Sket szabaditani ett6l a
tehert6l. Nagyon sok
esetben egy sima, fdjda-
lomolddst célzé lazitds
bekapcsolhat olyan funk-
ciékat, amelyeket lehet,
hogy egy aktiv, nagyon
erételjes torna — pont
azért, mert vannak benne
tijdalmas mozdulatok —
nem tud. Az utébbi idé-
ben éppen ennek kapcsian
igyekeztem olyan torndt
is — csoportosat is — kiala-
kitani, amelyben kimon-
dottan a lazitds, sajit tes-
tinknek az érzékelése, el-
lazitisa, ennek a tudatos-
signak a kialakitisa a
cél.”
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ragyoqo elme

BelUl ugyanolyanok, mint mi vagyunk

A Bliss Alapitviny Segité
Kommunikdcié-médszertani
Ké6zpontjdban, megkdszonve a
szives fogadtatdst és a tdjékozta-
tdst, bicsuzunk vendégldtéinktol.
Hazafelé Sztics Sandor gyogytor-
ndsz szavai jirnak az eszemben.

,ltt, az alapitvinynal nagyon so-
kat beszéliink arrél, hogy a kom-
munikdciénak s altaliban a moz-
gasnak és a hétkéznapoknak mi-
lyen a kapcsolatuk. Azt gondolom,
hogy mindenkinek ténylegesen jo-
ga az, hogy kommunikaljon, kife-
jezze magit, és ugyanigy minden-
kinek joga az is, hogy a maga

szintjén Ugy mozogjon, s a moz-

gast Ugy hasznilja, ahogy a teljesen
ép tarsai. Tehdt hogyha valaki a
mozgisban leli 6romét, ahogyan
egy futé kimegy, mondjuk, a Mar-
git-szigetre futni, hogy kikapcso-
l6djon, ugyanigy meg kell terem-
teniink nekik is a lehetGséget ra,
hogy akir mozgdsosan kikapcso-
lé6djanak, és 6romiiket leljék ben-
ne. Egész életiik sordn, sajnos, arra
tanitjuk Sket, hogy nekik ez teher:
mert amikor megsziiletnek, és el-
szor lesz észlelhetd a mozgdsnehe-
zitettség, 6k onnantdl kezdve fo-
lyamatosan azt tapasztaljak és hall-
jak, hogy ez a probléma velik:
hogy kerekes székben tlnek, fel

kell 8ket emelni, ki kell lazitani az
izmaikat. En azt szeretném, hogy-
ha ugyantgy szabad jog lenne,
hogy élvezzék sajit testiiket, annak
ellenére — vagy azzal egytitt —, hogy
nem ugyanolyan, mint az ép tdrsa-
iké. Es ugyanez igaz a kommuni-
kiciéra is. Ok attél még ugyan-
olyan emberek. Voltam velik ki-
randulni: pontosan ugyantgy élve-
zik a fird6zést, mint barmelyik ép
tirsuk. Es ugyanolyan 6rommel ki-
abalnak, hogyha példdul pancsol-
nak. Semmiben sem kiilonboznek,
csak a kifejezési médjuk mas. Beliil
ugyanolyanok, mint mi vagyunk.”

(?)

AAK-hasznald zseni kerekes székben

Ha valaki elé csak a
tényképét teszik le, akkor
elszérnyed, és sajndlkozni
kezd, mert csak egy, a ke-
rekes székben is Osszees-
ve, félrebillent fejjel ils
alakot l4t. De ha elmond-
jak neki azt is, hogy ez a
ténykép Stephen Haw-
king-t dbrdzolja, akkor a
tudomdnyban kicsit is
jartas ember tudja, hogy
ebben a rozzant testben
az ut6bbi évtizedek legra-
gyogébb elméje lakozik.

Ezeknek a soroknak az
ir6ja el6szor a nyolcvanas
hallott r6la,
hogy valahol Nagy-Bri-
tannidban €l egy sorstar-
sa, aki vildghird tudés. Ez
a példa 6sztonzéleg ha-
tott rd is, hogy egy moz-
gdssérilt embernek sem
kell feltétleniil az élet pe-
remén vegetdlnia, a tdr-
sadalom alamizsndjdn.

években
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Igen, az 6 munkdssiga
révén ma jobban ismer-
jik a minket korilvevd
viligegyetemet. O vezet-
te be a fekete lyuk fogal-
mat, melyet réviden és
dilettins médon ugy tud-
nék elmagyarizni, hogy
az anyagnak olyan nagy
koncentrdcidja, amely
mindent magédba szip-
pant, ami a kozelébe ke-
ril, és oridsi graviticiéja
még a fényt sem engedi
megszokni.

B4r mostaniban in-
kabb sci-fibe ill6 otletével
keralt a vildglapokba:
hogy az emberiségnek a
tulélés végett szdz éven
belil masik bolygéra kell
koltoznie a Foldrél.

Hawking  1942-ben
szuletett Oxfordban, és
21 éves volt, amikor mo-
toromeuron—bez‘egse’get (is-
meretlen eredetd degene-

rativ idegbetegség, mely
az izmok sorvaddsdval jir,
tulélés: 3-10 év) diag-
nosztizaltak ndla. Orvo-
sai 2-3 évet jésoltak neki,
de & mar 49 éve él. Ez te-
hat 6nmagaban is az em-
beri akarat csoddja!
Stephen
nem az a tudomdny ele-
tintcsonttornydban él6
tudds, hanem az oxfordi
egyetem professzora. A
viliggal a kerekes székébe
épitett beszédszintetiza-
tor segitségével kommu-
nikdl, amelyet egyetlen
miikods testrészével, a
kisujjaval irdnyit. 1985-6s
gégemetszése Ota ugyanis

Hawking

nem tud beszélni.
Hawking azonban tu-
dominytertiletének nép-
szer(sitésében 1is részt
véllal, és megirta Az idé
rovid

torténete  cimi

koényvet, amelyben a lai-

kusoknak is kozérthets-

en, bonyolult egyenletek
nélkil magyarizta el a vi-
ligegyetem muikodését.
Szinészként is bemutat-
kozott, amikor a Star
Trek sorozatban 6nmagat
alakitotta.

Az évtizedek alatt ki-
tiintetések egész soraval
ismerték el munkdssigit,
a vilag legnevesebb tarsa-
sdgainak a tagja. Nekink
azonban kitartisival mu-
tat példat.

Sztakd Zsolt



zeneterapia

Fejlesztes — sippal, dobbal,
nadi hegedUvel

Hulyéskediink. Kaca-
gunk! A szényegen hen-
gergdziink. Verjik a xilo-
fonokat, visit a furulya is.
Diibégiink és tapsolunk.
Most mir egyszerre. Ez
hirom hénapba keriilt,
de megvan, merjik mar.
Figyeljik a metronémot,
amely nemcsak kattog,
egy kis z6ld lampa is vil-
log (halldsi és vizuilis rit-
mus). Ez a jitékos 6ra
csupa ritmus, hang, vi-
damsdg és jaték. Fiatalja-
ink énekéranak hivjdk —
szeretik a fejleszt6 zene-
terdpidt. A MOZGAS na-
gyon fontos, mert az Er-
telmi Fogyatékosok Nap-
kozi Otthondban csak
ulunk, és a falat bamul-
juk. A ritmikus forgis,
menetelés, vonatozds, do-
bolds, tinc megmozgatja
a pupos hatd, hipoténids
(tul laza) izomzata fiata-
lokat. Serkenti a vérke-
ringést, elinditja az in-
gerkeresést,  euforizal.
Rendszeresen  végezve
lathatéan (!) javul a moz-
gaskoordinacid. Az
egyiittes akciok segitik a
szocializdciét, javitjdk a
TARSAS VISZONYOK-at.
Megfogjuk egymas kezét,
muszdj egymdshoz iga-
zodni: tdncolunk, vona-
tozunk, vagy felviltva
sz6l6zunk a hangszere-
ken. A ,pufolds” hang-
szereken 1is jatszhatunk
finoman, pianissiméban.
Ma a d hang a kedven-
clink, két rovid, egy hosz-

szi: ti-ti, ti. A ¢ hang
,szokésben van”, folyton
leesik a xilofonrdl, a sz4-
nyegen landol. A szenzo-
ros figyelem, a PERCEP-
CIO élesedik, de mar egy-
két hénap alatt mérhetd-
en javul a FINOMMOTO-
ROS MOZGAS-uk is, az Gn.
szem-kéz koordindcié. A
metronémot a faliéra ald
tettem, tanulgatjuk-meg-
érezziik: mennyi az egy
perc, és mennyi az oOt?
Lassan, ritmikusan léleg-
zink, ehhez a kar moz-
gasat is segitségtl hivjuk
(a nagymozgds ritmikus-
sdga), majd a 1égzési szli-
netben dobbantunk. Ez
segiti az Gn. SAJATTEST-
ERZES-t, és
kompetenciaélményt ad,
oxigenizalédunk, a lassu
légzés a relaxicié része.
Mondéka  kovetkezik:
,2Egyszer egy erdében
szarkdk verekedtek...” A
csorgédobos kislanyok a
veszekedd szarkik, éles
furulyaszéval csipkedik
egymast. Es akkor... ak-
kor Krisztidn mint Szar-
ka Pil, a partvisnyéllel a
kezében (,puskdjit fel-
fogva”) el6jon az erdébdl
— amely most egy ruhafo-

oromteli

gas (elvontabb szimbdlu-
mok értése) —, koriilte-
kint, majd ,fegyverét fel-
fogja: dirr-dorr-durr!”. A
szarkdk egymds utin es-
nek a foldre. Nevetésben
torink ki, a fiatalok
spontdn tapssal jelzik
oromuket, elismerésiket.

A DRAMATIKUS JATEK
mindenre jé, szérakozva
tanulunk. Az an. realitds-

tobblet, az 4télés nem-
hogy zavarna, inkdbb se-
giti a fejlesztémunkat.
Linda meg Krisztidn a fo-
lyosén még torzsalkodott,
és tessék: most kéz a kéz-
ben tdncolnak, korbe-kor-
be. Edit csélitisa miatt
félt mozogni; mégis, most
vakon hdtralépiink har-
mat, el6re kettSt, balra
kett6t, jobbra hdrmat, s
mar tudjuk is, merre a
jobb, a bal, az elére, a hét-
ra. Es a csélatas? Kit érde-
kel? Edit nem fél tobbé;
annyira javult az un. posz-
turalis (testtartdsi) térér-
zékelése, hogy ma mar
egy-két pillantissal fel-
méri a szék, az asztal, a
szintetizator helyét a tér-
ben; s6t korabbi mozgdsi
tapasztalataira hagyatkoz-
va l4tds nélkil is remekail
mozog. A mesét vagy
idénként
megallitom, mert meg

gyerekverset

kell beszélniink, mi is a
tiicsokeiripelés, hogy néz
ki a ticsok. Minden csupa
ritmus, pergés-sodrds és
vidimsdg: ,Nydri-kék /
Gszi ég / nézi a/ t6 vizét /
t6 vize / 6rzi még / nyari
nap / melegét” (Kanyadi
Séndor). Ma mar tudjuk,
mi az a rim. Mi is mon-
dunk ilyet: , Krisztidn is itt
van, a szerdai napban. Ha
a kedve felragyog, Monika
is mosolyog.” (Egy hangu-
lati ingadozistdl szenvedd
enyhe értelmi fogyatékkal
élénk vardzsverse, j6 han-
gulathivogat6). Furulya-
zok egy ismert rajzfilmze-
nét (Régi magyar népme-
sék); utina eljitszom a
szintetizatoron 1is, most
mar Mozart modoriban.
Kozosen énekeljik a Ta-
vaszi sz€lt, az idei tavasz-
hoz és Gszies nyirkezdet-
hez remekal illik, hogy a
viz eldraszt benniinket. A
zdrds mindig hasonld,
SZEMELYRE  SZOLO-an
éneket improvizalok, és
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kisérem magam, pl. ,, Eme-
se, olyan szép, s ez nem me-
se”,  Addam, Adim, aki dt-
kelt a hangok dcednjan’.
(Tudjuk, mi az az 6cedn!).
Az érzelmi nevelés, a sze-
mélyes gondozis rendki-
vill fontos a hospitalizaci-
6t (intézményi elldtds mi-
atti érzelmi beszikiilés)
megel6zendS. A piros-
pozsgis arcok jelentik az
én terdpidmat — ma bizto-
san nem éltem hidba.

* ok ok

Budapesten, a zene-
akadémiai zeneterdpia-

6rdimat mindig az él6,
gyakorlati esetekkel kez-
dem, remélve, hogy a se-
gité munka éppolyan
vonzé lesz valakinek,
mint a reflektorfényben
fiird6 pédium... Nagyon
hatékonynak tartom az
6kori gorog nevelési ide-
it (vers, zene, torna, ékes
beszéd, ritmikus moz-
gds) ujra felhaszndlni a
nevelésben, de a fejlesz-
tésben is. A zene, a rit-
mus, a teljes élmény
(amelyhez nem kell ész,
de eréfeszités sem) egész
személyiséget fejlesztd

ereje kézzel tapinthaté
valdsdg.

Zene
egész agy masképp dol-
gozik, szimtalan 4j neu-

hatdsira az

rdlis osszekottetés alakul
ki, javul a mozgds, a me-
moria, a nyelvi készség, a
szamolds. Na és a han-
gulati élet, az un. érzelmi
kifejezés pontossiga, a
tirsas kommunikicid.
Szimomra nem létezik
passziv zeneterdpia; a
vers, jaték, monddka,
taps, dob, ének, tinc
minden

foglalkozis

szerves része.

add tovabb!

Minden miivészetteri-
pia komplex fejlesztés,
tehdt nem résztertletet
fejleszt.

Nagyon fontos, hogy
erre munkabér és szak-
ember jusson minden ha-
sonlé intézményben. Ra-
addsul az embert legin-
kibb a mivészet teszi
emberré.

Dunkel N. Norbert PhD
Zeneterapeuta,
gyogypedagogus,
Jelnyelvi segitd,
Debrecen

Add tovabb!

Fogyatékossaggal élé emberek

PASS IT ON

foglalkoztatasa a nyilt munkaerdpiacon

Az Eurépai Bizottsig fogyaté-
kossdgtigyi stratégidjanak 2003 6ta
az a célja hogy elGsegitse a fogya-
tékossiggal €16 emberek esély-
egyenlSségének megvaldsuldsit. A
Fogyatékossagugyi Akcidterv a
nyilt munkaeré-piaci munkavilla-
lisuk novelését helyezte kozép-
pontba. A legfrissebb adatok
elemzése alapjin ugyanis megilla-
pithaté, hogy ezek az édllampolgi-
rok alacsony szdmban jelennek
meg a munkaerdpiacon. Egy 2006-
os OECD- (Gazdasigi Egyiitt-
miikodési és Fejlesztési Szervezet)
jelentés szerint jelenleg még keve-
sebb dllds van a szdmukra, mint tiz
évvel ezeltt. A helyzeten prébal
véltoztatni a belgiumi székhelyid
Fogyatékos Embereknek Szolgal-
tatok Eurépai Szévetsége
(EASPD). Ez a civil szervezet for-
rasokat keres a fogyatékossiggal
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él6 emberek sziikségleteinek kielé-
gitéséhez. Projektrdl projektre él-
nek; folyamatos innovicid, a sziik-
ségletekre valé reagilds jellemzi
Sket. A foglalkoztatdssal kapcso-
latban t6bb projektet fejlesztettek
ki. 2009 janudrjiban kezdédott és
2010 végén fejezédik be a Pass It
On (Add tovébb!) projekt, melyet
belga, holland és osztrik szakérték
dolgoztak ki; célja el6késziteni és a
részt vevs orszdgok (Bulgdria,
Csehorszig, Magyarorszdg, Milta
és Rominia) nyelvére leforditani
egy képzési programot és tananya-
got, amely a fogyatékos emberek
nyilt munkaerg-piaci foglalkozta-
tdsdnak a feltételeit foglalja 6ssze;
hogyan kell és lehet csindlni, ho-
gyan lehet réd felkésziilni, atalakita-
ni a régi rendszereket Gj rendszer-
ré. A projekt az EASPD és tag-

szervezetei altal kordbban kifej-

lesztett négy foglalkoztatdspoliti-
kai programnak a tapasztalatait ol-
vasztja egybe. Két Leonardo da
Vinci-projekt (Conversion és At-
las) és két Grundtvig-projekt (Inc-
lusive Model és
Mo.bile.) képzési programjain és
tapasztalatain alapul; ezek a fogya-
tékos emberek élethosszig tarté ta-
nuldsinak és szakképzésének, vala-
mint integralt oktatisinak és fog-
lalkoztatdsdnak lehetGségeit fej-
lesztették. A projekt keretében
weboldalakat, szakmai portdlokat
hoznak 1étre, nemzeti tgyfélszol-
gilatokat alakitanak ki, és a part-
nerorszagokban mdstél napos sze-
mindriumot szerveznek. Szeptem-
ber végén a projektben részt vevd
Kézenfogva Alapitviny szervezé-
sében (1999 6ta tagja az EASPD-
nek) Budapesten tartottak Add to-

vabb!-konferencidt. Ezen ellatast
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nydjté szervezeteknek, vezetSknek
és segit6knek, munkaaddk és dlla-
mi szervek, valamint az érintettek
képviseldinek a részvételével pir-
huzamosan dolgozé csoportokban
a négy projekt képzési anyagait
elemezték, a tapasztalatok alkal-
mazasinak lehet8ségeit, valamint a
nyilt munkaerd-piaci foglalkozta-
tisnak a jelenlegi magyarorszigi
helyzetét vizsgaltak.

* ok ok

,JFOLVESZEM, DE
DOLGOZZON OTTHON?”

A budapesti Add tovdbb!-konfe-
rencidt szervezd Kézenfogva Ala-
pitvany 1993-ban jott létre, hogy
az értelmi és halmozottan fogyaté-
kos embereket, hozzatartozdikat,
segitSiket és a velik foglalkozé
szolgaltatdsnydjté szervezeteket
timogassa. Porddn Akos igyveze-
t6 igazgatéval Gsszegezzik a fo-
gyatékossiggal él6 emberek ma-
gyarorszagi foglalkoztatisinak ta-
pasztalatait.

Osszehasonlitva a projektben
részt vevdé orszdgokat milyen
helyzetben vannak Magyarorsza-
gon a fogyatékossdggal é16 mun-
kavillalok?

A fejlettebb gazdasigui orszdgok-
ban, amelyek nem szenvedtek el
nagyobb traumdkat, s ahol igy
nyugodtabban és évszizadok alatt
folyamatosabban tudott fejlédni a
tarsadalom, a gazdasdg, nem 1gy,
mint a mi igencsak balsors sdjtotta
régionkban, természetesen nekik is
jobb lehet8ségeik vannak. Példaul
frorszégban szdz megviltozott
munkaképességi emberbdl negy-
ven dolgozik, és j6 mindségl he-
lyeken, integrilt munkakorilmé-
nyek kozott; ndlunk viszont szaz-
bél kilenc — de K6zép-Eurépa mis
orszdgaiban is hasonlé a helyzet.
Minéségileg is nagy a lemaradas,

Porddn Akos

mert bir mdr ismerjik azokat a
technikdkat, amelyekkel mérni le-
het a munkaképességet, a munka-
koroket, és tudjuk, hogyan lehet
osszeilleszteni Gket, hogyan kell
kisérni az embereket, vannak kép-
zési anyagok, de még nem szerve-
stltek az oktatdsi, szolgdltatdsnyuj-
tisi rendszerben: tehit ezeket be
kellene valahogy illeszteni, Gssze-
rakni és mikodtetni.

Mi minden kell ahhoz, hogy egy
fogyatékossdggal él6 ember érvé-
nyesiiljon a nyilt munkaerépiacon?

Ez sok mindentdl figg: a kor-
nyezeti feltételektdl, az egyes régi-
6k gazdasigi fejlettségétél. Nem
mindegy, hogy Budapesten vagy
egy Miskolc kérnyéki kis faluban
vagy az Ormdnsagban él, és hogy
milyen szakképzésben, oktatdsban
részesult. Altalénosségban azért el
lehet mondani, hogy sajnos, Ma-
gyaroszagon a szakképzés nem td-
mogatja a fogyatékossiggal ¢él8
embereket abban, hogy sikeresen el
tudjanak helyezkedni a munkaer6-
piacon, mert talnyomorészt elavult
képzésekben vesznek részt. Min-
denképpen fontos volna, hogy le-
gyenek olyan rugalmas szakképzé-
si rendszerek, amelyek a munkae-
répiac valédi igényeire reagédlnak és
készitenek fel, s legyenek olyan
szolgéltatdsnydjté  szervezetek,
amelyek az un. timogatott foglal-

koztatdst vagy a nyilt munkaerd-
piaci integrdciot segitik. Felveszik
a klienssel, az adott munkavallal6-
val a kapcsolatot, elbeszélgetnek
vele, felmérik a profiljat, munkat
keresnek neki, felkeresik azokat a
munkaéltatékat, akik hajlandéak al-
kalmazni 6t, elhelyezik, kisérik,
nyomon kovetik: tehdt folyamatos
segitséget tudnak adni még azutin
is, ha esetleg kiesik abbdl a munka-
vallalasi korbdl — valahova vissza
tudjak &t vezetni. Egy komplett
rendszernek a kiépitésére lenne
sziikség, és ezen belil egymadssal is
kapcsolatot kellene kialakitaniuk a
toglalkoztatdst nyujt6 szervezetek-
nek, hogy tudjanak egymadsnak se-
giteni. Ezt a szakmai segitséget
nevezziik tdmogatott foglalkozta-
tasnak. Célja a nyilt munkaerépia-
con valé megillds. Sajnos, még a
konferencian is keveredtek a fogal-
mak, volt, aki pénziigyi timogatds-
ra gondolt.

Mekkora az érdeklédés a timo-
gatott foglalkoztatds irdnt az érin-
tettek, a fogyatékossdggal él6k és
mekkora a munkaddk részérsl?

Kicsit vegyes a kép. A munka-
adék 6nmagukt6l nem jelentkez-
nek, hogy fogyatékossiggal él6
embert akarnak alkalmazni. El-
mondtik a konferencidn is, hogy
nagy az informdciéhidny, félnek,
nem ismerik ezeket az embereket;
azt sejtik, hogy nagyon sok problé-
majuk lenne velik, nem tudnak
annyit, stb. De azzal, hogy Ma-
gyarorszdgon a koribbihoz képest
megnégyszerezték a rehabilitdcids
hozzdjarulast (kvizi bulntetést)
azoknak, akik nem alkalmaznak
togyatékossiggal é16 embert, hirte-
len megnétt irdntuk az érdeklédés.
Nem azért, mert felismerték az ér-
tékeiket, és szinesebb tirsadalmat
akarnak épiteni, ahol mindenkinek
helye van, hanem el akarjik kertl-
ni a biintetést. Bar a tobbség még
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most is inkdbb befizeti ezt az egy-
millié forintot/f6 hisz munkavil-
lalénként, de mindenesetre meg-
nétt az érdeklédés. Ennek drnyol-
dala, hogy nagyon sokan szinlelt
megolddsokat szeretnének, litszat-
munkét akarnak adni: ,Jaj, csak ne
lissam, ne j6jjon be!”, ,Folveszem,
de dolgozzon otthon.” Tehit na-
gyon sok kiskaput keresnek. De
azért megvan az oOrvendetes része
is. A Kézenfogva Alapitvinynal is
azt tapasztaljuk, és a partnerek is
arr6l szamolnak be, hogy tobb em-
bert tudtunk elhelyezni, vagy segi-
teni tudtunk abban, hogy munkat
talaljanak. A masik a sérilt embe-
rek hozzadlldsa. Sajnos, naluk nem
mindig latszik a motivici6, mert
kialakult itt egy olyan passziv ti-
mogatdsi rendszer, amely egy picit
elkényelmesitette a csalddokat és
az egyéneket is. A szegénységnek a
kultirdja és a szegénységi csapda
nagyon sokakat sujt. Kapnak kii-
16nb6z6 cimeken negyven—hat-
vanezer forint timogatdst havonta,
amely nem sok. Persze attdl figg:
egy kis faluban egész jol lehet be-
16le éIni, Budapesten mar kevésbé;
mindesetre szegény életmédot je-
lents, de kiszamithaté életre be
tudnak igy rendezkedni a csalddok,
és ez bizony elkényelmesiti Gket.

Ha mar 6t, tiz vagy tizenot éve
vannak ebben a helyzetben, na-
gyon nehéz Gket visszavezetni oda,
hogy a mindennapi, viszonylag ké-
nyelmesebb, kotetlenebb életmdd-
16l viltsanak egy feszesebb mun-
kiba dllasra, bejirdssal, pontossig-
gal. Tehit ha van is kereslet a
munkaltaték részérdl, a munkavil-
lalék felkésziiletlenek. Akik jartak
iskoldba, azok is elavult dolgokat
tanultak.

Milyen tipusu fogyatékossdggal
tudnak konnyebben elhelyezked-
ni? Kiknek van nagyobb esélyiik?

Nem hiszem, hogy ebben kii-
l6nbséget lehet tenni. Mindegyik-
nek megvan a nehézsége és az el6-
nye. A kerekes székes mozgissérilt
emberek lehet, hogy sokkal t6bb in-
tellektudlis munkat képesek elvé-
gezni, de ha nem tudnak bemenni a
munkahelyre, akkor nincs esélytik.
Ott a fizikai akaddlymentesités hid-
nya nagy hatriny. Talin aziltal,
hogy 6k jobb érdekérvényesitok,
mintha mégis nagyobb volna a le-
het8ségiik. A vak és latdssérilt em-
berek is taldlnak munkat, de senki-
nek sem konnyd, mindenkinek kell
a szakmai segitség. De nemcsak a
sérilteknek, hanem a munkaadodk-
nak is kell. Ok nem ismerik a sériil-
teket: nem tudjak, mit jelent az in-

konyvajanlo

fokommunikdciés akaddlymentesi-
tés, hogyan tegyék lehet6vé, hogy a
vak ember a munkahelyén tudjon
tajékozbédni, a mozgédssérilt ember-
nek fizikailag is elérhetévé viljon a
munkahely minden egyes része,
vagy az értelmi fogyatékos ember-
nek a konnyen érthetd valtozatd
anyagokkal segitsenek a kommuni-
kaciéban. Tehat a munkaaddéknak is
kell a segitség.

Mennyire van gyakorlati értel-
me egy-egy ilyen projektben val6
részvételnek, és mennyire inkdbb
elméleti sikon jelent valamit?

Valéban nagy a veszélye, hogy az
eurépai uniés programok elméleti
programokka vilnak. Kutatdsokat
végziink, megnézzik az eurdpai
tagillamok gyakorlatat, anyagokat
irunk. Kicsit ennek a Pass It On
programnak is ilyen ize van. A
gyakorlati része az, hogy ezeknek a
szemindriumoknak azzal, hogy eu-
répai uniés program keretében
szervezzitk 6ket, nagyobb a vonze-
rejiik, egyszeribb letltetnink egy-
mdssal az érintetteket. Ez most is
sikertlt, biar tobb konkrétumot
vartam volna. De még a legelméle-
tibb projekteknek is mindig van
nagyon jé gyakorlati hozadékuk az
adott orszdg, szervezet szdmara.

(?)

K&nyvajanlo « Dr. Kalman Zséfia: Banatkd
Sérult gyermek a csaladban, Bliss Alapitvdny, Budapest 2004

wUtca, utca, banat utca,
Bdanatkével van kirakva...”

Szinte mindnydjan is-
merjik ezt a csingéma-
gyar népdalt, dm tartok
téle, hogy csak az elsé
versszakdt. A madsodikat,
amelyben a bank6dé arrél
énekel, hogy nem hagyja
magit a banattdl elpuszti-
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tani, hanem kovet hord,
hidat rak, tallép a banaton,
mar kevésbé ismerjiik. Dr.
Kilman Zso6fia Binatks c.
kényve, melynek alcime
Sérult gyermek a csaldd-
ban, éppen ennek a nép-
dalnak a kevésbé ismert
masodik versszakdra rezo-
nil. Hogyan kell, hogyan

lehet tallépni a banaton, és

ha mir elindultunk a b4-
natkével kirakott duton,
hogyan taldlhatjuk meg a
banatkével kirakott ut
mentén a virdgokat is?
Honnan lehet egyaltalin
tudni, hogy valami nincs
rendben a gyerekkel? A
kényv szerzdje tanulsigos
kérdéseket sorakoztat fel,
nevet kap a névtelen, meg-

togalmazédik és kimond-
hatéva valik a rossz sejtés,
elindulhatunk a megoldis
telé, pontosabban az Gjabb
és ujabb akaddlyok lekiiz-
dése felé. Abban a pilla-
natban, amikor kiderl,
hogy sértilt gyermek van a
csalddban, sokféle kérdés
is felmerul. Csaldd tu-
dunk-e maradni, vagy ott-
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honunk 4talakul bolon-
dokhiz4v4; mi torténik a
hézassaggal, az egészséges
testvérekkel; hogyan tud-
juk lekiizdeni az éhatatla-
nul feltord blintudatot, in-
dulatot? Es mi a helyzet a
rokonokkal, baratokkal?
Mikor kérjunk segitséget,
vagy hogyan reagiljunk az
esetleges kinos megjegy-
zésekre? A szerzd sok-sok
konkrét példival, megélt
helyzetek, torténetek el-
mondasaval segiti az olva-
sot a sajat életében felme-
rilé gondok kezelésében.
Segit tovibbd az elfogadds
folyamatiban is. Dr. Kal-
méin Zséfia jol tudja azt,
hogy konnyid elfogadni
szavakban, de tettekben
nem. A megbékéléshez az
elfogadison keresztil ve-
zet az ut. Figyelmeztet ar-
ra is, hogy nincs két vildg:
mindannyiunknak ugyan-
abban kell élnink. Ezt az
egy vildgot meg kell szer-
vezni, hiszen a sérilt gyer-
mek mellett az anya dpo-
16n6, gydégytorndsz, sza-

FOga

kicsnd, takariténd, tanito,
teleség, né egy személy-
ben. Mi legyen a fontos,
fontosabb? A konyvben
erre is segit6 valaszokat ta-
lilunk. Es mi a helyzet a
fegyelmezéssel? Kédlman
Zséfia azt mondja, hogy a
gyermek is, mi is jol ji-
runk, ha a sérilt gyermek
is megtanul viselkedni.
Meg kell keresni a megfe-
lel6 kommunikiciés for-
mit. Mindazondltal a po-
zitiv viselkedés és jelensé-
gek megerdsitése, jutalma-
zdsa, a negativak figyel-
men kiviil hagyisa gyak-
ran a leghatékonyabb fe-
gyelmezési eszkoz. Ugy
vélem, ezt a nem fogyaté-
kossdggal ¢él6 gyermekek
nevelésében is érdemes
lenne szem el6tt tartani. A
kamaszkor elérésével a
testi és értelmi sérilt fia-
talok esetében a szexuali-
tasrol is beszélnink kell.
Ezzel kapcsolatban a
konyvben j6l megfogal-
mazott kérdéseket tald-
lunk, és vélaszokat is ka-

ommagyarazat

punk rdjuk; elegendé csak
Gszintén szembenézni lel-
kink féltett titkaival. Aki
ezt megteszi, hozza tudja
segiteni sériilt gyermekét a
szexualitds problémdinak

Vannak
élethelyzetek is,

megoldasihoz.
olyan
amikor a gyermek intézeti
elhelyezést igényel, ilyen-
kor hirom kritikus kérdés
lehet: ,,Miért?”, ,Mikor?”
és ,Hova?”. A konyv szer-
z8je ezek megvalaszoldsi-
hoz is timpontot ad.

Felhivja a sziilék figyel-
mét az orvos, szakember és
szl kozotti jellegzetes
konfliktusforrasokra. Azt
mondja, mind a sziil6nek,
mind pedig a szakember-
nek timaszra és batoritdsra
van sziiksége a sériilt gyer-
mekért folytatott hosszu,
sokszor kudarcoktél sem
mentes kiizdelemben.

Dr. Kdlmén Zséfia Ba-
natké c. konyvének sza-
momra legfébb értéke a
segit6-tdjékoztaté emberi
hang, a lélekerdsits fel- és
megismerések dtaddsa. A

Dr. Kdlmdn Zsofia

BANATKO

Sérlh gyermek @ csalidban

Bliss Alapitviny

mi gazdag magyar és an-
gol irodalomjegyzékkel és
szakszotarral zarul.
Kivinom, hogy ne csak a
sérilt gyermeket neveld
sziilk taldljadk meg és ol-
vassik el ezt a konyvet,
szeretném, ha lizenete el-
jutna mindnyajunkhoz:
,2Ennek a gyermeknek
jelent8sége van a Te szi-
modra  és
gyermek szdmdra. Ha ki-
teljesited az életét érte és
vele,

valamennyi

megleled az 6r6-
mot...”
Kivinom, hogy megta-
ldljuk a virdgokat a banat-
kével kirakott it mentén!

Hoéka Rozdlia

16l véleményt alkotnak. Bevasdrolnak, kézintéz-
ményeket litogatnak, egyszerd fizikai munkat

Ertelmileg akadilyozott emberek

Azok a gyermekek és felnéttek, akiknek fejlédését,
szocidlis kapcsolatait, tanuldsat és felnGttkori élethelyzetét
alapvetden befolydsolja az értelmi akadilyozottsig. Az ér-
telmileg akaddlyozott emberek fejlédése egységesen alig
jellemezhetS a sok eltérés, kovetkezményes és parhuza-
mos fogyatékossdgok miatt, és életiik szakaszaiban kiilon-
bozdképpen jellemezhetSk. Gyermekkorban az atlagos
szinten a beszédkészség jol fejleszthetd, megtanuljik el-
latni magukat. Kornyezetiikben jol tdjékozédnak, cso-
portba beilleszkednek, egyesek megtanulnak olvasni, irni
és szamolni. Ifja- és felnéttkorban az dtlagos szinten 6n-
kiszolgdlasban 6nallékka valnak, a lakéhelyen és kornyé-
kén kozlekedni tudnak, egytittmikodsk. Igénylik a barat-
sdgot, egyes esetekben a parkapcsolatot. Sajat helyzetiik-

végeznek. A csalddba jél beilleszkednek, azonban sajit
csalidot nem alapitanak. Idskorban mér kevésbé érvé-
nyesiilnek az értelmi akadalyozottsig jellemzi. Az értel-
mileg enyhén akaddlyozott emberek kozott vannak jelleg-
zetes viselkedés- és teljesitménycsoportok. Legismertebb
a Down-szindrémaval él6 emberek csoportja.

Eurépai irdnyelv a foglalkoztatdsrol

és a munkaer6-piaci egyenld bandsmédrol

Az Eurépai Unié Tandcsinak a foglalkoztatis és a
munka sordn alkalmazott egyenlé bindsméd dltaldnos ke-
reteinek 1étrehozdsirdl sz6l6 2000/78/EK iranyelve olyan
kotelez8 érvényl dokumentum, amely minden tagillam
szdmdra meghatdrozza a vallison, meggy8z3désen, fogya-
tékossagon, életkoron vagy szexudlis irinyultsigon alapu-
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16, a foglalkoztatds és a munka sordn alkalmazott hatra-
nyos megkiilonboztetés elleni kiizdelem dltaldnos szaba-
lyait. Ez az irdnyelv vezeti be a munkaltat6 részérdl a fo-
gyatékos személyek igényeihez val6 ésszert alkalmazko-
dés (reasonable accommodation) fogalmit. Ez azt jelenti,
hogy a munkaadéknak meg kell tennitik a megfelels és az
adott esetben sziikséges intézkedéseket, hogy a fogyaté-
kos személy szdmara lehet6vé valjon a munkdhoz jutds, a
munkdban valé részvétel, az elémenetel, az dt- vagy a to-
vabbképzés, kivéve, ha az ilyen intézkedés ardnytalanul
nagy terhet (undue burden) r6 a munkaadoéra.

Foglalkozasi rehabilitdci6

Az a folyamat, amely képessé teszi a fogyatékos embert
a megfelel6 munka vallalisira, megtartdsira és az eléme-
netelre, s ezaltal javitja a tdrsadalomba valé beilleszkedé-
sét, illetve ujrabeilleszkedését. (Az ENSZ Nemzetkozi
Munkatigyi Szervezete — ILO)

Miivészetterdpia

A miivészetterapidk arra adnak lehetSséget, hogy az
egyén kreativ tevékenység dltal kifejezze onmagat. Maga a
mivészeti tevékenység képezi a miivészetterdpia magjit:
az alkot6folyamatban az egyén megtapasztalja 6nmagat
mint értékes, eredményre és feladatmegolddsra képes sze-
mélyt. A miivészet mély érzelmeket képes megszolaltatni,
és képes felszinre hozni a tudattalant. A csoportos muivé-
szetterdpia elsegiti a szocializacit, és alkalmat teremt a
misokkal val6 egytttlétre egy nem mindennapi élethely-
zetben. A tincnak, zenének, drimanak, rajznak, fotézds-
nak, szobraszatnak, kreativ irasnak, tehit a legtobb mivé-
szetnek megvan a maga sajitos mivészetterapiai megko-
zelitése. A leglényegesebb kiilonbség az dltalinos muivé-
szet és a mivészetterdpia kozott a végsd termékben van.
Az tgyesség, a kontroll, a kereskedelmi érték vagy egyil-
taldn nem, vagy sokkal kevésbé fontos, mint az 6nkifejezés.
A tdmegfogyasztis szintén nem sziikségszerid célja a mi-
vészetterdpidnak. A nyilvinos bemutatdsnak is lehet terd-
pids hatdsa, kiillonosen olyan emberek esetében, akik érték-
telennek érzik magukat. A fogyatékos személyek esetében
a mivészetterapidnak kettSs szerepe van. Egyrészt segit
teldolgozni a sériiléssel, a fogyatékossiggal kapcsolatos
szocidlis stigmakat és személyes problémdkat, illetve gyak-
ran ez az els6 hely, ahol az institucionalizélt személy a mi-
vészet alternativ kifejez8erejével talalkozik, és képessé teszi
arra, hogy 1j perspektivikat ldsson meg az életében. Mas-
részt a miivészetterdpidban fontos hangsily van a politikai
eljarasokba val6 beavatkozdson. A fogyatékossigugyi akti-
vistdk szerint ugyanis a probléma nem az egyénben van,
hanem a tigabb tdrsadalmi kornyezet kizdr6 gyakorlata-
ban. A mivészetterapeutak (akik gyakran szakmai szerve-
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zetekhez tartoznak) szakmai tevékenysége a normalizicié
kiterjesztését is jelenti.

Ondll6 Eletvitel Kozpont

Az els6 Onall6 Eletvitel Kézpont (Independent Living
Center) 1972-ben nyilt meg Berkeleyben, az USA Kali-
fornia llamdban, masok mellett Ed Roberts és Cece
Weeks kezdeményezésére. Mara kozel 500 ilyen kézpont
mikodik az Amerikai Egyesilt Allamokban, kéziilik
tobb valamelyik tagédllam pénziigyi timogatisit is élvezi.
A koézpontok privat, nonprofit, a fogyasztok dltal iranyi-
tott, kozosség alapu szervezetek, amelyek tobbfajta szol-
galtatast kindlnak kilonféle tipusu fogyatékossiggal él6
személyek szamadra. Egyben képviselik, timogatjdk a fo-
gyatékos embereket, segitik Sket tobbek kozott a haztar-
tisban, munkdban, a személyszallitds, kozosségi élet, sz6-
rakozds, egészségligyi és szocidlis elldtisok tertletén, va-
lamint jogsegélyszolgilattal is, amelynek kézéppontjdban
a sorstdrsi tandcsadas 4ll.

Prevencio

A foglalkoztatds sikere szempontjibdl kitlintetett je-
lent8sége van a prevencidnak, a megel6zésnek. Fontos,
hogy a tartésan akadalyozott személy a lehet legkorab-
ban kapja meg azt a segitséget, amely lehetévé teszi, hogy
munkavillalévd valjon, és/vagy annak is maradjon. A re-
habilitacié folyamatiban az id6tényezé kulcsfontossdgu.
Bizonyos életkor, illetve munka nélkil toltott évek utin a
leggondosabban felépitett és kivitelezett rehabiliticio
eredményessége is erésen korlitozott. A rehabiliticié
egyes elemeit is (pl. a prevenciot) sziikséges raforditasnak
kell tekinteni, a tirsadalomnak ezeket is honorilnia kell,
mert a munkahelyi rehabiliticiéban nem csak az elsédle-
ges munkaerdpiacon valé elhelyezés az eredmény.

Tédmogatott foglalkoztatds
Személyre szabott munkaeré-piaci szolgiltatds, amely
mind a munkavallalé, mind a munkaltaté szdmdra széles
kord, hosszu tava timogatast nyujt. A Témogatott Foglal-
koztatds Szolgiltatis célja, hogy a fogyatékossiggal €16
emberek emberi méltésiguk megtartisival — egyéni sziik-
ségleteiknek megfeleld, személyre sz6l6 segitség mellett —
szokdsos munkahelyen, az elvégzett munka értékének
megfelels fizetésért dolgozhassanak. A tdmogatott fog-
lalkoztatds (Supported Employment) rendszerét az Ame-
rikai Egyesiilt Allamokban dolgoztik ki a 70-es évek vé-
gén, majd az ottani tapasztalatok alapjin a 80-as években
az Eurépai Uni6 tagillamaiban is megjelentek a TF szol-

galtatist végzd szervezetek.

Forrds: Fogyatékossagtudomdanyi Tuddstdr,
http.//e-oktatas.barczi.hu/extra/tudasbazis/.



szakirodalom

Hasznos konyvek

Borbély Sjoukje (szerk.): Keziinkben a diagnézissal.
Utmutatds sérilt kisgyermekeket neveld csalddok
szamdra. Kézenfogva Alapitviny, Budapest 2007

Fony6 Ilona (szerk.): Felnétt élet. A felnéttkorba 1ép6
értelmi sérult fiatal tirsadalmi életbe val6 beilleszke-
désének lehetSségei. Kézenfogva Alapitviny,
Budapest 2009

Gruiz Katalin — Kalmidr Judit (szerk.): Megsztlettél,
hogyan tovibb? Els6 segély sziilknek. Kézenfogva
Alapitviny, Budapest 2007

Juhisz Agnes — Bittera Tiborné: Képanyag a megké-
sett/akadalyozott beszéd- és nyelvi fejlesztéshez.
Logopédia Kiadé 2001

Kidlman Zséfia: Missal-hangzék. Bliss Alapitviny,
Budapest 2006

C\?f{'f(d D28 1 7.

Az augmentativ és alternativ kommunikdci6 alapkony-
ve.

Kilman Zséfia — Konczei Gydrgy: A Taigetosztdl az
esélyegyenléségig. Osiris Kiadd, Budapest 2002

Németh Erzsébet — S. Pintye Maria: Mozdul a sz6...
Sulyosan akadilyozott beszédfejlédési gyerekek
korai integrativ fejlesztése. Logopédia Kiadé 2006

Rosta Katalin: Add a kezed! A mentilis fejlédés segitése
sajatos nevelési igényt gyerekeknél. Logopédia Kiadé
2006

Szab6 Borbila: Mozdulj rd! Mozgéssal kisért vers- és
mondékagyijtemény. Logopédia Kiadé 2005

Idéskort értelmi fogyatékos emberek kisérése, segitése.
Kézenfogva Alapitviny, Budapest 2006
A konyv az értelmi fogyatékossiggal €16 idGs ember-
ek kisérésének, segitésének szocialis, pedagdgiai, pszi-
choldgiai és orvosi szempontjait ismerteti, és igyekszik
a mindennapokban alkalmazhat6 tudist adni azok-
nak, akik velik dolgoznak vagy élnek.

A kiadvany megjelenését tamogatta:

Bauer Edit eurépai parlamenti képvisel$ — Sziiléfold Alap

Szlovak Humanitarius Tandcs

Fény a sotétsegbe

A Szlovik  Humanitdrius
Tandcs, az onkéntesmozgalom 75
kollektiv, tarsult, illetve egytittmii-
kodé tagot tomorit6, legrégebbi
szlovikiai kozpontja és az Amberlo
Polgdri Térsulds az Egyesitsik
Sziviinket az Egészségért Polgdri
Térsuldssal és az Orange Slovensko
Rt.-vel kozosen Fény a sotétbe
cimmel SMS-es gytijtéssel egybe-
kotott uj projektet inditott, mely-
nek févédnoke Silvia Gasparo-
vicovd, Szlovdkia koztdrsasdgi
elnokének felesége. F6 médiapart-
ner a pozsonyi Star production Kft.

A projekt célja telefonos ado-
mdnygytjtés révén segiteni az
egészségkarosodott embereknek és
fogyatékos hozzitartozérél gon-
doskodé csalddoknak az egészség-
kirosodds és fogyatékossig kovet-
kezményeinek lekizdésében. Az
adomdnygytjést, amelybe 2010.
december 31-éig lehet bekapcso-
l6dni, beliigyminisztériumi enge-
délylyel a Szlovik Humanitdrius
Tandcs szervezi.

Aki szeretne és lehetSsége van
segiteni a fogyatékos embereknek,

kildjon szoveg nélkili SMS-t a
805-6s szdmra, ezzel 1 €-val jarul
hozzd a gyijtéshez. A beérkezett
pénzadominy a Tatra banka
Bratislava pénzintézetben nyitott
2629768876/1100-as szamu kii-
l6nszdmléra kertil. Az adomdny-
gyldjtést a Szlovik Koztirsasig
Beliigyminisztériuma feltigyeli.

A befoly6 6sszeget raszorulé sze-
mélyek kapjak, akiknek irdsos
igénylését olyan személyiségekbdl
all6 kiilon pdlydzati bizottsdg fogja
elbirdlni, akiknek életét dthatja az
emberiesség, egylivé tartozds és a
raszorulokon valé segités gondola-
ta. Tagja lesz a bizottsignak tobbek
kozott az Orange Slovensko Rt. és
Star production Kft. egy-egy képvi-
seldje.

Az adominy felhaszndldsit
figyelemmel kiséri majd a Szlovdk
Humanitdrius Tandcs; a timoga-
tottnak el kell szimolnia a gytjtés-
bél neki juttatott pénzdsszeggel.

A Fény a sotétségbe projektnek
része az a jotékonysdgi hangver-
seny, amely 2010. december 2-dn
lesz Pozsonyban a Lérinc-kapu

utcdban levé Pavol O. Hviezdoslav
Virosi Szinhdzban. A rendezvény
févédnoke Andrej Durkovsky
tépolgarmester. A jétékonysigi
hangverseny vezérgondolata: Se-
gitsik kozosen enyhiteni a rdszo-
rul6k szenvedését, inségét, elszige-
teltségét. Ezzel a gondolattal
Maridn Bango vak énekes és felesé-
ge, Alexandra, az Amberlo Polgiri
Térsulds alapitéi keresték fel a
Szlovik Humanitirius Tandcsot.
Bér a mivész maga is fogyatékos-
saggal ¢l, nemcsak Onmagira és
csaladjira gondol, hanem azokra is,
akik sérilésik miatt nem tudnak
masoknak segiteni, és timogatdsra
szorulnak. A projektet a Szlovik
Koztirsasig Kulturdlis Miniszté-
riuma, Pozsony féviros, a Pozsonyi
Kulturélis és Téjékoztaté Kozpont,
valamint a pozsonyi ISTROART
Kft. timogatta. Szponzorok: Kelet-
szlovikiai Villamosmitvek Rt.,

EXIM Bank, DHL Szenc.

Mgr. Eva Lysi¢anova
a Szlovak Humanitarius Tandcs
Hivataldnak igazgatdja
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