UTIKONYV

Eltéro fejlédest gyereket neveld csaladoknak




e N

A fogyatékossaggal él6k teljes emberek.
Igy, ahogy vannak.

Nem tdliik kell elvarnunk, hogy valtozzanak nem
fogyatékossa, hanem nektink kell elfogadnunk, hogy
0k is benne vannak abban a széles spektrumban,
amilyenek az emberek lehetnek.

szerzék: Gyarmati Andrea, Pazmany Viktéria
foték: Mikus Kata




Elso lépések egy Uj vilagban

Egy kisgyerek eltéré fejlddésének hire, tartds betegségének megallapitasa a legtébb
esetben varatlan és gyakran megrazo a sztil6k, a csalad szamara. El6fordul, hogy egy
gyaszfolyamathoz hasonld feldolgozasi munka kezdédik. Talan benned is felbukkan-
tak mar ezek a gondolatok, érzések:

« Meglehet, hogy el6szor a ténnyel vitatkozol, prébalod haritani.
(Ez csak egy gyanu. Lehet, hogy az orvos téved. Taldn mégis gydgyithatd, stb.)

« Aztan esetleg az Uj helyzet hozta feladatokba temetkezel, ezek vélnak az életed
vezérfonalava. (Napi 6tszor tornaztatom. Fejlesztésrél fejlesztésre hordom.
Kiprébaljuk ezt az Uj mddszert. Orvostdl orvosig megyiink.)

« Netdn haragszol masokra, magadra, és keresed a felel@st. (Latnia kellett volna
az orvosnak elére. Nem igaz, hogy ha odafigyelnek, nem vették volna észre a
vizsgalatokon! Nem kellett volna eddig varni a sztiléssel. Nem kellett volna ilyen
koran sziilni. Nem kellett volna annyit bulizni. Biztosan rosszul csinaltam valamit.
Be kellett volna venni a vitamint. Nem kellett volna bevenni a vitamint. Az anyja/
apja tehet réla. Mondtam én, hogy valami nem stimmel, de senki nem hitt nekem.)

Ezek a feldolgozas természetes fazisai,
afelbukkand érzések is természetesek, és
id6rél id6re késébb is barmikor bekdszon-
hetnek.

Néha kidertil, hogy amit6l
annyira féltél, az pont

az, amire a legnagyobb
sztikséged volt.



Egy id6 utdn azonban bedll egy egyensuly: elfogadod, hogy egy masfajta élethelyzet-
ben kell helytélinod, mint amire szamitottal, és tevékenyen a kezedbe veszed a sor-
sod. A kezdeti ijedtség, ami a diagndzisnak szélt, elhalvanyul a szeretet mellett, ami a
gyereknek szdl, hiszen ez egy olyan “gyasz,” amiben végsd blcsut csak az elképzelé-
seidtdl kell venni, a valdsagos gyerek ott marad ajandéknak. A régi almok romjain egy
(j, a nem vart nehézségek mellé nem vart 6romoket is hozo élet épil.

Amikor a kislany kibukkant a vilagra, felsirt, de az ismer6s hangok
hamar megnyugtattak. Szép volt, illatos, mindene picurka tokély.
Csak a szeme... a szeme mintha egy masik vilagbél nézett volna. Sze-
liden, kivancsian, bolcsen, de idegentil. Csillagpottyokkel irt izenetét
nem értették. Ugy vélték, aztlatjak benne: ,életeteknek vége’, és meg-
rémiiltek. A napsiitésre sotét éjszaka jott, a tavasz elkertilte a hazat.
A kisbabat mosolyok helyett konnyek és félrekapott pillantasok vet-
ték kortl, gratulacié helyett sajnalkozas, iinnep helyett gyasz. De
nem tehettek mast, dlbe vették, mert kicsi volt, puszilgattak, mert
puha volt, szerették, mert baba volt. Es rajéttek, hogy a kiilsnbség
kisebb, mint gondoltak. Lassan a szemébél sugarzé csillagos iize-
netet is teljesen ki tudtak venni: ,A régi életeteknek vége, most épit-
hettek egy jobbat.”

Szirkablog — Egy nem mindennapi kisldny mindennapjai
szirkababa.blogspot.hu

Lehet, hogy az els6 hetekben tehetetlennek és kiszolgaltatottnak érzed magad, de
megtaldlhatod azokat az eszk6zoket, mddszereket, kdzosségeket, intézményeket,
amelyek tdmogatnak, hogy a sajat eréforrasaid kihasznalasaval hatékonyan boldo-
gulj az Uj helyzetekben. A gyerek fejlddésével a kdrnyezete is Uj készségeket tanul,
és a csalad, a kozosség egyediilalld értékekkel gazdagodik. Nagyon sok sziil6 szamol
be arrdl, hogy eltérd fejlédésii gyereke mellett az élete teljesebbé, boldogabba valt.

Bar minden gyerek kiilonboz6, legtobbjiuk fejlédése bizonyos hatarok k6zott mozog:
ezt nevezzik tipikus fejl6désnek. Akik ezeket a hatarokat barmilyen okbdl atlépik,
azok eltérd fejlédésliek. Ezen belil lehetnek sajatos nevelési igénytek (SNI), fogya-

tékossaggal él6k vagy tartds betegek.




Koragyermekkori intervencio, korai fejlesztés

Mi az a koragyermekkori intervenci¢?

Nyugodtan kérj segitséget, ha Gigy érzed, hogy szikségetek van ra, vagy ha ezt a ta-
nacsot kapod. Romaniaban a gyermek dpolasanak és gondozasanak, nevelésének és
irdnyitasanak elsddleges feleldse a szil6. Kozvetlendl a sziiletés utadn a neonatolo-
gus, majd a kérhazbdl kikeriilve a gyermekorvos vagy a haziorvos az els6 olyan szak-
emberek, akik figyelemmel kisérik a gyermekek fejlédését. Ok azok, akik a lehetsé-
ges problémakat felismerve javasolhatjak a szll6knek mas szakemberek, klinikak és
specidlis kozpontok felkeresését és részletesebb vizsgalatok elvégzését, egy pontos
diagndzis és egy korai beavatkozas érdekében.

Ezt a segitséget hivjuk koragyermekkori intervenciénak, vagy egyszer(ibben korai
fejlesztésnek. A célja, hogy a fejlédési eltérések a lehets legkevesebb akadalyt je-
lentsék a gyerek életében és beilleszkedésében.

Miben kaphatsz segitséget?

A szakemberek megmondjak, hogy a gyereked fejlédése valdban eltér-e a megszo-
kottdl, és ha igen, miben. Esetleg ennek okairdl is tajékoztatnak. Elmondjak, hova
fordulhatsz a problémaiddal, és miben tudsz segiteni te. Ha elakadsz, ha elcslig-
gedsz, ha nem talalod az utatokat, 6k fognak neked irdnyt mutatni, 6k vezetnek, vi-
gasztalnak, batoritanak, tanitanak.

Honnan tudod, hogy sziikséged van a korai fejlesztésre?

El6fordulhat, hogy mar a sziletéskor nem mentek siman a dolgok, példaul
« koraszUlott volt ababdd  « nem sirt fel hangosan
« gyenge volt « 3z orvosok furcsan, ijedten viselkedtek

Ha Uigy érzed, hogy a babad nem tgy fejlédik, mint a tobbiek, és még nincs 5 éves, példaul
« nem figyel rad, nem fordul feléd, nem mosolyog rad, nem néz a szemedbe
« furcsan viselkedik » nem kezd el gagyogni, beszélgetni a sajat nyelvén
« nem érdeklik a jatékok vagy éppen ellenkezéleg, csak egy-két jaték érdekli,
csak azokkal jatszik
« 2 éves elmdult, de még nem mond szavakat
« olyan nehéz vele: nem alszik, nem eszik, sokat sir
« nem nyul a targyakért, nem fordul értiik
« nem mozgékony » (igyetlenke



Ki tud segiteni?

Az elsg lépések megtétele a legnehezebb. Mégis fontos, ha barmilyen félelmed, gya-
nud van, hogy a gyereked masként fejlédik, megkeresd a megfelelé szakembert, és
segitséget kérj. Az els6 id6szak a gyerekek életében pétolhatatlan. Az id6ben kapott
segitség szinte csodakra képes.

Attol fliggden, hogy milyen teriileten észlelsz problémat, kiilonbdzd szakemberekhez
fordulhatsz. Amennyiben tandcstalan vagy, kezdd gyermekneurolégus vagy gyer-
mekrehabilitacids szakorvos megkeresésével, aki tovabbiranyit, és segit eligazodni.

Az aldbbi szakemberek vehetnek részt a koragyermekkori intervencios ellatasban:

« szakorvosok: gyermekneurolégus, gyermekpszichiater, ortopéd szakorvos,
kardiologus, flil-orr-gégész, audioldgus, szemész, vagy mas szakemberek

» gyégypedagdgus és pszicholdgus

« gydgytornasz

» szocidlis munkas

« pszichoterapeuta

« vodapedagogus

Ne abbdl indulj ki, hogy
nem vagyok ra képes, )
hanem azon gondolkozz, Ay« -
mi kell hozza, hogy meg
tudjam csinalni.
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A koragyermekkori intervencio folyamata

Ahhoz, hogy a babad megkapja a megfelel6 segitséget, pontosan meg kell allapitani,
mire van sziksége:

« ElsG lépésként benned kell, hogy letisztuljon, hogy segitséget szeretnél kapni. Lehet,
hogy te magad érzed, hogy valami nincs rendben. De jelezheti a nagymama, a bélcsis
gondozo, barki, aki a gyereket ismeri, és kdvetni tudja a fejlédését.

« Amikor megérett benned a gondolat, orvosi vizsgalatokat fognak végezni: Erdemes
el6szor neuroldgus vagy gyermekrehabilitacids szakorvos véleményét kérni, de ezt
kiegészithetik fiil-orr-gégész, audioldgus, szemész, gyermekpszichiater vagy mas
szakemberek vizsgalatai is.

« Fontos, hogy az orvosi véleményt pszicholdgus, gyégypedagdgus és esetleg
mozgasfejleszté szakember is kiegészitse.

« A szakemberek kozos véleménye alapjan megmondhatd, mire van sziikségetek.
Ezt kdvetGen mar sinen vagytok. A fejlesztést nem kérhazakban, hanem
gyerekbarat intézményekben végzik gyégypedagdgusok, pszicholégusok,
gybgytornaszok és egyéb terapeutdk.

« Mivel a gyerekek gyorsan valtoznak és a segitségnyujtast mindig a gyerek
allapotahoz kell igazitani, id6nként Gjra visszakertiltok az eredeti kiindulépontra:
Ujra latja 6t az orvos és a vizsgalatot végzd szakemberek, ismét iranyt adnak, és a
korai fejleszt6k az Uj irdnyt kovetve, Uj célokkal vezetnek titeket.

Itt érdemes még tajékozodni:

* www.caritas-satumare.ro/hu - Szatmari Egyhazmegyei Caritas Szervezet, Romania

« downegyesulet.hu - Down Egyesiilet Nyiregyhaza, Magyarorszag

« www.centrumliberta.sk - Centrum Liberta Kassa, Szlovakia

« www.anvr.ro - Romaniai Vakok Egyesiilete



Csaladok kozossege

Ha a gyereked masképp fejlédik, nagy segitség lehet, ha hasonld csalddokat ismersz meg.
Sokan gy csoppeniink a gyereknevelésbe, hogy még a tipikus fejlédési babak visel-
kedésérdl sincsenek gyakorlati ismereteink, még kevesebben rendelkeziink az eltérd
fejlédésli gyerekek sziiletésével és nevelésével kapcsolatos tapasztalatokkal. Nem
tudjuk, hogy egy ilyen élethelyzet milyen érzéseket, milyen feladatokat hoz, és eze-
ket hogyan lehet megoldani. Legtobben akkor taldlkozunk elészor ilyesmivel, amikor
a sajat gyerekiink kap diagndzist. Ismeretlen terepre kertliink, ahol nem tudjuk, mi
mit jelent, és hogyan miikaodik.

Ha azonban egy olyan csaladdal taldlkozol, ahol az els6 megrazkddtatas mar elmlilt,
akkor a sajat szemeddel lathatod, hogy a dolgok egy ilyen szokatlan kezdés utan
is a helytkre tudnak kerilni: kozdnséges emberek kézonséges sziilei tudnak lenni
kilonleges gyerekeiknek. Nem allt meg az életiik, az j sziil6k szamara most még le-
hetetlennek latszé feladatok megoldasat 6k mar legalabb is elkezdték, és tl tudtak
lépni a sajat hataraikon és elditéleteiken. Atélték, hogy meg lehet tanulni ebben az
Uj életben navigalni: elkezdték felfedezni, honnan lehet informacidt és tdmogatast
szerezni, hogyan lehet elfogadni azokat a dolgokat, amiken nem lehet valtoztatni,
hogyan lehet arrébb tolni a mozdithatatlannak latsz6 akadalyokat, és hogyan lehet
olyan dolgoknak ordilni, amiket korabban kudarcként éltek volna meg.

A tapasztaltabb sziil6k élményeinek és tuddsanak hasznositdsahoz azonban az is
szikséges, hogy hajlanddak legylink elengedni az “egészségesnek” vart gyerekrdl
felépitett képeket. Ha a mas csalddokkal vald taldlkozasban arra kerestink bizonyité-
kot, hogy a gondok nyom nélkul el fognak mulni, és az életlink szakasztott olyan lesz,
mint korabban, akkor csaléddni fogunk. Ha azonban mar nem csak arra figyellink, hogy
mi nincs, mi hidnyzik, mi “sértlt”, akkor meghdédithatjuk azt a vilagot, ahol a legkisebb
lépés, a legkisebb “van” is Grominnep.

Nem kell egyformanak
lenntiink ahhoz, hogy
adhassunk egymasnak.




Amikor éjszakai
sotétségben autozunk,
csak addig latunk,
ameddig a fényszorok
elvilagitanak. De ha erre
a kis utszakaszra
figyeltink, és nem

a tavoli sotétet
fiirkéssziik, atkelhetiink
az egész kontinensen.

Sziilécsoportok a FaceBookon

A kozosségi oldalakon tobbféle témaju és jellegli segitd csoportot taldlhatsz. Er-
demes lehet egy-két nagyobb, fogyatékossaggal élé és/vagy SNI gyerekek szileit
tomorité csoportba felvételt kérni, emellé a gyerek diagnézisanak megfelel§ kisebb
csoportokat is megkeresni:

« szulo -gyermek harmoniaja

» Parinti invingatori

« sindrom down grup

« Copii cu nevoi speciale

« Clubul Persoanelor cu dizabilitati



A legfontosabb ellatasok igénylése

Romaniaban a fogyatékossaggal él6 gyerekeket nevel6 csalddok a kdvetkezd tamo-
gatasokban részesiilhetnek a gyerek fogyatékossagi fokozatanak fliggvényében: a
gyerekpénz kétszerese, havi kiegészit§ személyi potlék, gondozéi tdmogatds, ki-
16nb6z6 utazasi kedvezmények és parkolasi kartyak ingyenes igénylése, kilonbodz6
adokedvezmények, egészségligyi segédeszk6zok megszerzésének tdmogatasa, ta-
borozasi kedvezmények.

Tovabba a fogyatékos embereknek szabad és egyenld hozzaférésiik biztositott életko-
ruktol fliggetlendl valamennyi oktatdsi formahoz, a fogyatékossaguk tipusa, fokozata
és oktatasi igényeiknek megfeleléen. Az oktatasi igények felmérését és a megfelel6
tamogatas biztositasat a Megyei Oktatasi Er6forras és Segit6é Kozpontok végzik.

Ezekrdl itt taldlsz pontos adatokat:
« www.mmunocii.ro - Szocidlis, Csaladuigyi és Munkatigyi Minisztérium

* mmanpis.ro/beneficii-sociale - Orszagos Szocidlis Kifizetési és Felligyel6ségi Ugynokség
« anpd.gov.ro/web - Fogyatékossaggal ElGk Orszagos Hatdsaga

Az életiink

nem a fejlodesi
lemaradasokrol,
ijeszto joslatokrol

vagy egészségiigyi
problémakrol szol,
hanem a mindennapok
apro pillanatairol:
szeretetrol, oromrol,
egyszertien csak

az élet megeélésérol.

Deanna |. Smith




Mit hoz a jovo?

Az eltér6 fejlédést gyerekek fejlddése egymastdl is eltér: vannak koztiik, akiknek a fejlédése
alig kilonbozik a tipikusan fejléd6 gyerekekétdl, masoké egyes teriileteken sokkal lassabb is
lehet. A fejl6dés titeme nem minden teriileten egyforman tér el a tipikustdl: meglehet, hogy
egy mozgasaban lassabban fejl6dd gyereknek gyorsabb lesz a beszédfejl6dése, mig egy masik
gyereknél ez esetleg épp forditva van. Ugyanakkor a fejlédéstik folyamatos — és nem ér véget
a gyermekkorral. Az a fontos, hogy egyik 1épcs6rdl a masikra jussunk, nem az, hogy ez mikor
torténik meg.

Az eltér6 fejlédésti gyerekeknek joga van a korai fejlesztéshez és a nevelés-oktatas minden
olyan formajahoz, amelyhez a tipikus fejlédésti gyerekeknek is: jarhatnak bolcs6débe, kotele-
26 Gket felvenni dvodaba, iskoldba, tovabb tanulhatnak és joguk van munkaba allni is. A sajatos
nevelési igényli és a fogyatékossaggal élé gyerekek egy része tipikusan fejl6d6 kortarsaival
egylitt, masok specialis iskoldkban tanulnak. A halmozottan sérilt gyerekek fejlesztd nevelés-
ben vehetnek részt és a mozgassérilt gyerekek otthoni oktatdsi formaban részesilhetnek. Ha
a fogyatékossaggal éléknek nem a hidnyzo, hanem a meglevd képességeit helyezziik fokusz-
ba, akkor nem csak az oktatasban, hanem a munkavallaldsban is megnyilnak a lehetéségek.

» www.edu.ro - Oktatasi Minisztérium

Egy eltéré fejlédésl gyerekkel kapcsolatban semmit sem szeretnénk jobban tudni, mint hogy
milyen sors var ra, milyen lehetGségei lesznek. Annyi rosszat hallottunk mar, és amig nem volt
életbevagd, nem jartunk utana, hogy ezekbdl mi igaz, mi nem. De ha sikertl is megtudnunk,
hogy az adott tipusu fejlddési eltérésnél altalaban mire szamithatunk, azt altaldban nincs maéd
megtudni, hogy a mi gyerektink ehhez az “dltalanos” tobbséghez tartozik-e. Nagyon sokfé-
le irdnyba fordulhat egy gyerek élete, attdl fliggben, hogy milyen genetikai csomagot hozott
magaval, milyen egészségi allapotban van és az esetleges betegségeit hogyan kezelik, milyen
kdrnyezeti hatdsok érik, milyen elvarasokkal szembesiil, milyen lehetéségeket kap.

Nincs vardzsgémb, amibe belenézve lathatnank a jovét. De ha lenne, és belenézhetnénk, akkor
sem biztos, hogy értenénk, amit latunk. Mert nem csak azt nem tudjuk, hogy a gyerekiinkbdl
mi lesz, de azt sem, hogy bel6liink mi lesz. Csak az biztos, hogy meg fogunk valtozni. Egészen
mast fogunk gondolni arrdl, hogy mib6l is all az a bizonyos “teljes élet”, ami most annyi aggddo
gondolatunkban megjelenik. Mast fogunk gondolni a gyerekiink diagndzisardl (és joval keve-
sebbet fogunk erre gondolni, mint most hinnénk), mast fogunk gondolni az emberi kapcsola-
tokrdl, a szeretetrdl, a boldogsagral.

Egy Uj Gton elindulni sosem kdnny(, de az ilyen utak tartogatjak a legtébb felfedezést.
Most még nem is sejted, milyen sok boldog csaladdal, erés és segitékész sziil6vel, tAmogatd

kivilalléval fogsz talalkozni ezen az Gton. Mig aztan egy napon te is azok kozott leszel, akik
mosolyogva koszontik az Uj utazdkat.



A projektet az Europai Bizottsadg tdmogatta.
A kiadvanyban megjelentek nem sziikségszerlien tikrozik

E ra S m u S + az Eurdpai Bizottsag nézeteit.
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