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irta: Fogarassy Borbala

SZOCIALIS MUNKA FOGYATEKKAL ELO GYERMEKEK
CSALADJAVAL

Szocialis munkasként sokszor keriiltem kapcsolatba fogyatékos gyermekeket neveld
csalddokkal. Ugyeletesként részese voltam a Down-szindrémds gyerekek és sziileik
terézvarosi klubjanak, kollégdim kliensei kozott is voltak fogyatékkal €lok, mégis, amikor
kozvetleniil télem kértek segitséget, dilemmak sora meriilt fel bennem. Mar nekem is voltak
gyermekeim, tapasztalatbol tudtam, mennyi gond és O0réom van egy nem fogyatékos
gyerekkel is, és mennyire megvaltoztatja az ember életét az érkezése. Ugy gondoltam, nem
tudom atérezni teljes sulyaval a fogyatékossagbol kovetkezd massagot, és attdl féltem, nem
tudok elég empatikus lenni a sziilékkel. Tudtam azt is, hogy az intézményrendszer hidnyos,
a gyermekek ellatasa kivanni valokat hagy maga utan, s felmeriilt bennem, megfelel-e a
szlilok elvarasanak az, amit ebben a dologban segiteni tudok, a sok csalddas utan nem éri-e
ujabb Oket, éppen akkor, mikor segitséget kérnek.

Ezekkel a szorongasokkal eltelve mentem el arra a beszélgetésre, melyet egy Pest
megyei kisvaros gyermekorvosa szervezett Down-szindromas gyermekek sziilei szamara.

A doktornd azért keresett meg engem, mert Ugy érezte, az 6 betegei kdzott ndvekszik a
Down-gyermekek szama, a sziilok tajékozatlanok, magukra hagyottak, és ezzel az allapottal
kapcsolatban 6 ugy gondolja, ha a sziil6 sokat tesz a gyermekekért, nagy fejlédést érhet el,
ha nem, akkor a gyermek nem fejlddik. (Biztosan a tobbi fogyatékossagnal is igy van ez.) A
doktornd ugy érezte, az erejét meghaladja a csalddok tdmogatdsa, a sziiloket Osszehivta,
hivott egy védonot, akit érdekelt ez a beszélgetés, €s részt vett benne 6 is, felajanlva az
egészségiigyi segitségét és kapcsolatait.

A csoporton hat anyuka vett részt gyerekekkel egyiitt, a legkisebb gyermek kilenc
hénapos, a két legnagyobb 14 éves volt.

A beszélgetés soran eldszor olyan érzésem volt, mintha fuldoklok kapkodnanak
levegéért, olyan lendiilettel beszéltek a gyerekekrdl, a sziilésr6l, a felismerésrol,
onmagukrol. A bemutatkozasok, az elsé benyomasok utan strukturdlnom kellett az idonket,
mert a gyerekek rovid id6t birtak a doktornd vardjaban eltolteni és a sziiloknek is furcsa volt
,»csak magukkal, tétleniil foglalkozni, Vilagossa valt, hogy a legnagyobb probléma, ami a
felszinen van, a gyerekek képzése. Az altalanos iskolasok a specidlis tagozatra jarnak, illetve
nem jarnak, mert hidba kellene kiilon foglalkozni veliik, s hidba hatarozza meg az oktatasi
torvény az iskola kdtelezettségeit, 1étszamhiany, nemtorédomség stb. miatt ezek a gyerekek
nem fejlédnek, az osztalytarsaik bantjak dket, és egyéb problémaik miatt nem integraldédnak
egy csoportba sem, a csecsemd édesanyja pedig annyira ,.ki van borulva”, hogy nem tudja,
mihez kezdjen a gyermekével.

Azt a megallapodast kotdttem a csoporttal, hogy 6k szdélnak a tobbi fogyatékkal €16
gyermek sziileinek arrol, hogy ez a csoport megalakult, elgondolkoznak azon, hogy mit
varnanak a csoporttalalkozoktol, és mit varnak télem.

En a képzés problémait tekintem at, szordlapokat, Gjsaghirt készitek, és szakembereket
szervezek a talalkozokra.

A koOz0sségi szocialis munka lehetdségét abban lattam, hogy az Osszejovetelek soran
kialakulo kozosségbdl taldlok egy anyukat, aki atveszi télem a csoport szervezését,
vezetését, és én lassan Utjara bocsdtom a megerdsodott, egymast segitd sziildcsoportot.
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igy alakult meg a Down-szindromas gyermekek sziileinek-anyukainak — a csoportja, ami
egy éven at miikodott tiz csaladdal.

Az anyukat, akinek kisbabdja volt, a csoportmunkéan kiviil is latogattam, a helyzete
elfogadédsan, a miikodod csaladi életritmus kialakitdsdn dolgoztunk. Ebben a csaladban egy
nagyon elfoglalt, faradt, de a fogyatékkal €l6 gyermekét és a nagyobb fiat is rendkiviil
szeretd, elfogadd apukaval taldlkoztam, aki minden anyagi tAmogatast megadott, de sajnos a
csoporton nem tudott részt venni. Segitett viszont abban, hogy az, ami neki természetes volt,
hogy elfogadja a kisebb Down-gyermekét olyannak, amilyen, az anya szdmara is
elfogadhat6 legyen. Ebben az esetben csaladi szocialis munkaval értem el azt, hogy az
anyuka nyitottd valt, eljart a csoportba, s r4d gondoltam, amikor a csoportvezetd
kivalasztodasat terveztem. A gyermekét oOridsi anyagi és fizikai ereje megfeszitésével
Budapestre hordta korai fejlesztésre, kissé megnyugodott, mert a kisfit jol fejlodott, a
testvérkapcsolat is kezdett a csaladban rendezddni.

A csoport eleinte a doktornd rendeldjének vardjaban, késébb a miivelédési hazban, majd
a Csaladsegito Szolgalat épiiletében tartotta meg az dsszejoveteleket. Sikeriilt elhivni a helyi
mozgasfejlesztd ovodanak a szakembereit, akik eleinte bizalmatlanok voltak, de késdbb
mindenben a rendelkezésiinkre alltak. Meggy6zddtek arrdl, hogy a gyerekeink mozgasban is
korlatozottak, az dvodasokat felvették a mozgasfejlesztd 6vodaba. Kideriilt, hogy remek
konduktorok dolgoznak ott, akik az anyukdkat megtanitottdk a masszirozasi technikakra,
jatékokra, amikkel otthon fejleszthették a gyerekeket. Ezzel a sziilk helyi segitséget,
tamaszt kaptak. Egy Osszejovetelre eljottek a specidlis tagozat gydgypedagogusai, akik
segitseget ajanlottak abban, hogy a gyerckek magantanulova valasat elosegitik. Ezt az
Onkormanyzat is tdmogatta. Az Onkormanyzat addig vett részt a csoport életében, amig
minden gyermek fejlesztése meg nem oldodott. Természetesen a figyelmiik felkeltése, a
probléma mas szemléletli kezelése hosszu idot vett igénybe, de végiil szembenéztek a
problémaval.

Amikor ezek a siirgds dolgok rendezddtek, a csoport figyelme egymas felé fordult,
elkezdtek tandcsokat adni egymasnak, tapasztalatokat cseréltek.

Elhivtuk a budapesti Down Egyesiilet elnokét, aki a gyerekét is elhozta. Ugy éreztem,
megnyugtatta a sziiléket az, hogy megismertek egy majdnem feln6tt Down-szindromas
embert, tobb ¢letutat, amely mind példaként allt eléttiik. Eloszlottak a fogyatékossaggal
kapcsolatos elditéletek (pl. az, hogy a Down-szindromds gyermekek édesanyja sziiléskor 35
éves elmult, az, hogy a sziilok egyike tehet a fogyatékossagrél stb.). Fontos volt ez a
talalkozas, mert megkaptak irdsban az anyukdk minden tajékoztatast, mégis most talalkoztak
el6szor szakemberrel, aki attol volt hiteles a szamukra, hogy 6 maga is érintett sziilo.

Felkértiink egy masik szakembert, aki a Korai Fejleszté Kozpontban dolgozik, 6
videofilmmel mutatta be a munkajukat.

Ekkor mar ugy éreztem — fél év telt el —, hogy a csoport szervezése teljes egészében ram
harult, a sziilok énmagukt6l nem jottek Ossze. Sajnos az anyuka, aki elvallalta volna a
csoport vezetését, elkoltozott, mas sziild nem véllalta. Elmondtam a csoportnak, hogy gy
néz ki, mintha nekem lennének fontosak az Osszejovetelek, arra kértek, hogy azokat a
programokat, melyeket megbesz¢éltiink, szervezzem meg, s utana atgondoljak a tovabbi
mikddésiiket. Miutdn minden jogaikat érintd kérdésiikre valaszt kaptak, az utolso iilésen
ugy dontottek, sziineteltetik az Osszejoveteleket, mert tél van, nehéz 0sszejonni, minden
csaladban tobb gyermek van stb. Felajanlottam, hogy a jovében is barmilyen problémaval
megkereshetnek, ¢s elblucsuztam toliik.

Kudarcként éltem meg a csoport széthullasat, de tigy éreztem, felesleges erdlkodés lenne
részemrdl a tovabbi munka. A szakmai tapasztalatok levonasa utan a mérleg mégsem billent
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egyértelmiien a sikertelenség oldaldra, hiszen megismerték egymast, megtanultak a csoportta
valas technikdjat, ha akarnak, ujraszervezddhetnek, a gyerekek valamilyen modon
mindnyéjan fejlesztést kapnak. Ma ugy miikddik, mint egy buvo patak, amikor Down-baba
sziiletik, ujra felszinre keriil a sziildcsoport. Mindezek atgondoldsa utdn mégis arra a
kovetkeztetésre jutottam, hogy az egyéni esetkezelés a fogyatékkal él6 gyermekek csaladjai
szdmara eredményesebb lehet.

Hamarosan megismerkedtem ennek a munkanak a buktatoival is. Kétségbeesett anyuka
kért segitséget a Gyermekjoléti Szolgalattol, lattam rajta, hogy a végsd erdfeszitéseket teszi,
az Osszeomlas elkeriilése érdekében. Elmondta, hogy kisfia 3 éves, és nem beszél, nem
eszik, csak egyféle ételt, nem szobatiszta, és egyaltalan nem gy viselkedik, mint a tobbi
gyermek. Elege van a szomszédokbol, akik neveletlennek bélyegzik a gyermekét, folyton
szégyenkeznie kell miatta, nem tud téle dolgozni, hazimunkat végezni, nehezen alszik a
gyerek, alig tud az anyuka pihenni. Azt szeretné, ha valaki segitene neki, a gyerek 6vodas
lehetne. A hosszas beszélgetésbdl kideriilt, hogy a gyermek egy nagyon vart — hat sikertelen
terhesség utan érkezett — baba volt, aki masfél éves kora utan megvaltozott, és csalodast
csalddasra halmoz. Senki nem hiszi el neki, hogy probalja nevelni, csak nem sikeriil. Az
anya maga is megrémilt attél, hogy kimondta ezeket a titkos gondolatait, ugyanakkor
megnyugodott, amikor megerdsitettem abban, hogy ,szabad” ezekrél gondolkodnia és
beszélnie, nem itélem el, nem sajndlom, inkdbb segiteni probalok. Fogalmam sem volt, mi
lehet a gyermekkel, azt azonban tudtam, hogy ha az anya megerdsodik, kiegyenstlyozotta
valik, az lesz a kisfii szdmara leghasznosabb, ezért tigy dontottem, hogy amellett, hogy
javasoltam a neurologiai kivizsgalast, hallas- és beszédmegértés vizsgalatot, az anyanak
hetente tobbszori beszélgetés lehetoségét ajanlom fel, nem szerzédiink madsra, csak arra,
hogy a vizsgélatokra elviszi a gyereket, és utdna beszélgetiink rola.

Ettol a lehetdségtél megnyugodott, de csak részben élt vele, idonként eljott hozzam,
teljesen rabiztam a taldlkozdsok szabalyozasat. A terepmunka soran kideriilt, hogy egy
meleg, elfogadé csalddban élnek, ahol az apa is elfogadja, és nagyon szereti a gyermeket, s
hozzdjuk tartozik a dédi, aki a falu pletykdi, elditéletei ellenére a lehetd legjobb
kapcsolatban van a dédunokdjaval, nagyon mélyen értik egymast. A gyermek nagyon jo
kiilseji, kedves gyerek, de képtelen kapcsolatba 1épni idegenekkel, s valoban nem
megszokott médon viselkedik.

A tapasztalataim és a szakemberek véleménye egyértelmiien arra mutatott, hogy a
gyermek autista. A végsd diagnozist egy évvel a csalddgondozds megkezdése utdn az
Autista Kutatocsoport allitotta fel, a gyermek magatartasi retardaciot mutaté autista kisfiu.

Ekkor krizis 1épett fel a csalad életében, mert ez a bizonyossag bizonytalanna tett 6ket. A
csaladdal torténd munkéba ekkor az apuka is bekapcsolodott. Senkinek nem volt fogalma
arrol, hogy mi legyen a gyermekkel. Budapesttdl 30 km-re nehéz specialisan képzett
gyogypedagogust taldlni. Kapcsolatba keriiltem egy nagyon segitdkész fiatalemberrel, aki
felajanlotta, hogy nézziik meg a sziilokkel a csepeli autista ,,iskolat”, ahol nyolc gyermekkel
foglalkoznak. Elmentiink az anyukéval és az apukdval a taldlkozora, ahol a sziildk lattak
autista gyerekeket, és a gydgypedagdgus elmondott két 6raban mindent, ami a sziiloket
¢érdekelte. Felajanlotta mas érintett sziilok cimeit, a csepeli szlilécsoportot és szakirodalmat a
probléma megismeréséhez.

Nagyon jo volt latni, hogyan alakult ki néhdny ora alatt a sziilépar gondolataiban egy uj
¢letforma felépitése és a megnyugvas, hogy most mar tartoznak valahova. Télem azt kérték,
segitsek beszerezni a szakirodalmat, olvassam el veliik. A csepeli kollégammal kidolgoztunk
egy utazd gyogypedagdgusokat is befogadd szolgaltatast, ami a Gyermekjoléti Szolgalat
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részeként mitkddhet, és arra a megallapitasra jutottunk, hogy az egyetlen igazdn mikodo
segitség a sziilécsoport lenne. Ennek szervezését dél-pest megyei szinten megkezdtem.

A kezdeti dilemmaim atalakultak az id6k soran, ma mar tudom, hogy a fogyatékkal é16
gyermekek sziilei hdsies erdfeszitéseket tesznek a gyerekekért, tlizon-vizen at harcolnak
értiik, nem varnak csodakat, s a legtobb, amit szocidlis munkasként adhatok nekik az
empatidn til, az a szakmai segitség, ami elinditja 6ket azon az Gton, amelyet ismerniiik kell
a gyerekiik beilleszkedése, fejlodése érdekében.

Sokat tanultam ezektol a sziiloktol emberi tartastol, szeretetrol, tiirelemrol. A veliik
folytatott munka soran én lettem gazdagabb.
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