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1. Témavalasztas indoklasa

Az elmul évek soran, foleg, miota gyermekem van, egyre gyakrabban talalkoztam olyan
szlilokkel, ahol a csalddban eltéré fejlodésmenetli gyermek ¢l. Egyetemi éveim alatt,
gyakorlataim soran, kiilonb6z6 baba-mama foglalkozdsokon, egy korabbi munkam soran, a
zalaegerszegi gyermekpszichiatriai osztalyon toltott orvosirnok allasom kapcsan, jatszotéren
is talalkoztam Down-szindromas gyermekkel, brachydactylia tipust végtagfejlédési
rendellenességgel ¢éldvel, autista gyermekkel, viselkedésproblémas gyermekkel, kerekes
székes gyermekkel. Sziilokkel vald beszélgetések soran akaratlanul is szobak keriilt a korai
fejlesztés, mint lehetdség, mely soran kideriilt szdmomra, hogy az érintett sziilok nem mindig
kapnak megfeleld tdjékoztatast a gyermekiik allapotarél. A Down- szindrémdas édesanya
elmondasa szdmomra sokkolo6 volt: a gyermeke sziiletése utan, a korhdzban kapott egy A/4-
es lapra nyomtatott informécios papirt, tdjékoztatds cimen. Mivel az édesanya nem igazan
tudott kihez fordulni, az interneten kezdett informaciot gylijteni gyermeke diagnozisaval
kapcsolatban, probalt tarsakat keresni, akiktol tdjékoztatast remélt. Sorsuk szerencsésen
alakult, a varosban tobb Down-szindromés gyermeket neveld csaladot sikeriilt elérnie,
kapcsolatba kertilni, és jo barati viszonyt kialakitani velilk. Az édesanya talpraesettségének
koszonhetden, évekkel ezeldtt megalapitottdk a Down Mosolyambulanciat, ahol a kérhazi
diagnozist kovetden segitséget, tamogatdst, baratsagot nyljtanak a Down-szindroémas
gyermekek és csaladjaik részére.
Akkor dobbentem ra, hogy a korai fejlesztés nem minden csalddnél indul zokkendmentesen,
pedig azt gondolom, hogy mivel az érintett gyermek — legyen barmilyen érintettsége — idealis
esetben a legtobb 1dot otthon, a csaladja korében tolti, igy felkésziilt, biztos alapokon allo
ismeretiik van a gyermekiiket érintd eltéréssel kapcsolatban. A sziiloket, testvéreket kellene
felkésziteni a mindennapok megoldésara, a napi segitségnyujtasra. Sok sziildben felmeriil a
kérdés, egyaltalan hogyan kell megfogni egy ujsziilott babat.

En magam is féltem az elsé napoktol, hetektdl, hogyan kell egy kisbabat gondozni, hogyan
fogok  boldogulni  egyaltalan. Pedig az én  kislanyom  tipikus  fejlédést.
A felismerés, hogy a sériilt gyermeket neveld sziilok mennyire nehéz helyzetben vannak,
annyira megdobbentett, hogy azt éreztem, itt a helyem, a segitok kozott, nekem ezért az
igyért tennem ¢és dolgoznom kell. Ez az A4llapot siirgds valtoztatasokért kialt.

A sziiléknek a mindennapi gondozason til fejlesztésekre kell vinni gyermekiiket, nem tudjak,



melyik bolcséde, 6voda lehet szamukra megfeleld, nem kimélve a szervezési feladatokat
0sszehangolni csalad anyagi helyzetével, megprobalnak tobbféle fejlesztési lehetdséget, de
nem tudjak, melyik lehet hasznos gyermekiik szdmara. Sokszor a sziil6 nehezitett helyzetben
van, fel kell adnia fdéallasat, hogy vinni tudja gyermekét a szakemberekhez.
Nincs informacidjuk az anyagi juttatdsokrol, a jogi lehetdségeikrdl akar az orvosi ellatds
kapcsan, akar a kozosségi nevelés jovobeli alternativairol.

A rendszer megkérddjelezése nem célom, hiszen pontosan lattam a tanulmanyaim,
gyakorlataim soran, hogy a szakemberek minden tdliik telhetét megtesznek, csak sajnos
sokszor a koriilmények, az orvos- és pedagdgushiany, id6hidny az, ami inkabb hatréltatja a
hatékony munkavégzést, ezeket a dolgokat mind tapasztaljuk. Mégis latok megoldést a
folyamatos onképzésben, az elhivatottsdg kérdésében, tovabbképzésekben, a szakemberek
kompetencidinak  fejlesztésében, a  sziilléképzés  lehetdségében. Mint  leendd
gyogypedagogusnak ugy érzem, egyéni felelésségem a produktiv megsegités az érintett

gyermekek ¢és csaladdjaik szamara.

1.1. Problémafelvetés

Szakdolgozatomban arra keresem a megoldast, hogyan Ilehet eredményesen ugy
egylittmiikodni a sziilokkel, az elsé diagndzisok utan vagy még azok elétt, hogy felismerjék,
¢s a segitségkérés megfeleld szintjére 1épjenek. Melyben aztan egyiittmiikdodve kozos erdvel
hatékony és optimalis fejlesztési lehetdségeket kapjon gyermekiik.
Arra keresem is a valaszt, hogy miként valosulhat meg annak az informécio aradatnak a
rendszerezése, mely segiti a sziiloket az eltérd fejlodésmenetli gyermekiik nevelésében,
gondozasaban. Ki az a személy, aki kapcsolatban lesz a késébbi hetek, honapok, évek soran a
csaladdal, az alapellatdson feliil, kikhez fordulhatnak segitségért, kik adnak a felmeriild
joga van. A dolgozatom alapjat egy kérddives kutatds adja, amelyben célzott kérdéseket
tettem fel az onkéntes kitoltoknek: dsszefoglalva, mennyire elégedettek a sziil6k a timogatasi
lehetdségekrol, megkapnak e minden olyan informdciot, amire sziikségiik van gyermekiik
gondozasardl, nevelésérdl, allapotarol, jovobeni kilatdsaihoz sziikséges fejlesztési

alternativakrol a diagndézist kovetden.



2. Szakirodalom feldolgozas

2.1. Csalad, mint rendszer

Az embergyerek megfeleld fejlodéséhez elengedhetetlen, a kielégitd fizikai kornyezet mellett
egy referencia személy jelenléte, ez leggyakoribb esetben az édesanya. Ennek a szoros
kapcsolatnak az alappillérei az elfogadas, a rahangolodas €s az odafigyelés. Ezek hidnyaban
mar az allatvilagban is észrevehetd mddon van negativ befolyasa az egyedfejlédésre, ha a

Harlow kisérletére, rézuszmajmokra gondolunk.

A hospitalizaci6d sordn, az édesanyjuktdl korai csecsemdszakaszban elszakitott gyermekek,
allami gondozottak fejlddésében elmaradas tapasztalhatdo. A 20. szazad kozepétdl mar
vizsgaltak a tdgabb értelemben vett csalad fogalmat, ahol mar az édesanya mentalis allapotat
is figyelemmel kisérték, hiszen a csaldd nem csak 6 beldle 4ll, idedlis esetben részt vesz a
gyermek gondozasdban az édesapa, nagysziilok, esetleges testvérek is. Akik mind-mind
hatassal vannak az édesanyara. A csaladtagok kozotti tarsas interakciot kiemelten fontosnak
tartom, hiszen ez egyfajta védelmi vonalat allit az édesanya, a gyermeke és a vilag kozé.
Fontos a lelki tdmogatas, nem lehet beérni egyszerii fizikai sziikségletek kielégitésével, a

gyermek érkezése a csaladba rengeteg érzést tud kivaltani. (Radvanyi, 2013)

2.2. Az atipikus fejlodésmenetii gyermek utja

Normativ és akcidentalis Krizis

A gyermek sziiletése idedlis esetben mindig egy csoda. A Sziildk varjak, elképzelik a
varanddssag alatt, hogy milyen lesz a babajuk arca, haja- szeme szine, nevet valasztanak neki,
berendezik a babaszobat, kis ruhacskakat vasarolnak. Tervezik, ha i lesz, akkor focizzon, ha
lany lesz, akkor majd balett orara fog jarni, rengeteg ¢lményt, idealizalt jovoképet festenek
maguk elé a sziilok. A tipikus fejlddésmenetli gondtalan varanddssag az oromteli varakozas
mellett tele van aggodalommal: vajon elég jo sziild leszek? Mi lesz, ha nem fogom tudni
szoptatni? Mi lesz, ha mégsem lany lesz? Mi lesz, ha nem fogom tudni megnyugtatni? Ki

fogja ezeket a kérdéseket megvalaszolni? Sok-sok kérdés, ami a legtobb leendé édesanyaban



felmeriil. Ezek az aggodalmak, a kérdések teljesen artalmatlanok, a sziildvé valas
komolyséagara és fontossagara készitik fel a leend6 édesanyat, édesapat. Csaladi, k6zosségi
kommunikéciot eredményeznek: tapasztalt nagynénik, idOsebb testvérek, nagymamak,
baratndk mesélnek az 0j élet sziiletésének minden 1épésérdl. Természetesen minden sziilés
mas, minden baba masképp megnyugtathatd, de ha az édesanya békés otthonban, szerettei
Olelésében érezheti magét, a megoldasok Osztonszerlien cselekvésre késztethetik 6t. A
normativ krizisen hamar atesnek a leendo sziilok: a baba megsziiletését kovetden az illata, a
hangja, az arca megnyugvast eredményez: itt van! Erzem, latom 6t! Ep, egészséges, és
igyekszik a szilépar, aki immar édesanya ¢és édesapa megteremteni a békés, boldog
pillanatokat. Puha takaréval takarja a csecsemoét, dvatosan, kellemesen meleg fiirddvizben

mosdatja. Ok mar egy csalad. (Eigner, 2022 a)

Mi a helyzet azzal a csaldddal, ahol nem ennyire idilli a kdrnyezet és a benne é16k? Az anyava
valds mar a fogantatas utan, a varanddssag kideriilésekor megfogalmazodik a ndben: ¢ mar
nem csak nd, hanem anya. Benne ndvekszik, fejlédik egy 0j élet, akiért 6 a felelds. Az
¢letmindségével, taplalkozasaval, a mentalis egészségével. De mi torténik, ha mar a magzati
korban kideriil, hogy a gyermeke a szive alatt nem egészséges? Amikor a genetikai
vizsgélaton kozli az orvos: az 6n gyermeke Down-szindromaés. A sziilopar érzései hirtelen
megvaltoznak: az elképzelt idedlis jovokép Osszeomlik. Barmely diagnézis, ami kihat a
normatol valo eltérd jovoképre, ez lehet az altalanos: az addigi pszichés egyensuly felborulni
latszik. A tovabbiakban nem dolgozhatnak ki a leendd sziilok elképzelt vilagot a babajukkal,
hisz az orvosi tényallas megakadalyozta azt. Nem tudjak, nem ismerik a diagnozist, nem
ismerik az eltérd fejlddésmenet jovobeli kimenetelét. Nem tudnak semmit rola. Az
akcidentalis krizis hirtelen kovetkezik be: vagy a terhesség alatti diagnosztizalaskor, vagy a
sziilést kovetden, vagy esetleg a gyermek korai életszakaszdban deriil ki egy tipikus
fejlodésmenettdl valo eltérés. Barmely esetben a sziilok egybdl bizonytalansagot éreznek,
félelmet az ismeretlentdl. A felndttkori szerepek koziil az egyik legkitiintetettebb szerepkore
az édesanyava-édesapava valas. Ezt az élményt megzavarja egy olyan vart gyermek, aki nem
vart diagndzissal, nem vart korképpel sziiletik. Az 6romélmény mar sehol sincs, a sziilokben
ezernyi kérdeés fogalmazodik meg. Szertefoszlik az egészséges, ép gyermek irdnti vagy. Ettdl
az elképzelt jovoképtdl bucsut kell venni, majd egy Uj folyamat indul meg: a gydszmunka. Az
egyéni ¢letutat, a szociokulturdlis befolyésoltsdgot, a neveltetést, a vilag-és vallasi nézetet
figyelembe kell venni a megkiizdési stratégia felallitasdhoz, amit jo esetben pszicholdgus,

gyogypedagogus, egyéb segitd szakember, €s a felhasznalhatd csaladi forrdsok segitik. A



gyasz ,targya” a régen vart gyermek, aki jéesetben allando jelenlétével emlékezteti a sziiloket
a be nem valthaté jovOképre. Mindennapos tennivald, hatalmas erdket, lelki folyamatokat
megmozgatd gyermek, akiért a sziilok ugyanugy felelések, mint ha épnek sziiletett volna.
Ugyanugy gondoskodni kell rola, torédni vele, gondoskodni réla, szeretni-Olelni. Az
elbucsuzas fazisabol 1ép a kovetkezd allomdsra a sziild: a specidlis sziikségletekre, a

sajatossagokra fog tudni koncentralni az édesanya. (Borbély, S. 2012)

A diagnozis

A gyermek atipikus fejlédésérél mar magzati korban tudomast szerezhetiink, az akkor még
csak orvosi diagnosztikai modszerek segitségével (példaul magzatvizvétel, lepényszdvet
mintavétel, anya vérében 1évé markerek, ultrahang) lathato tipikus jegyek, pl. atlagon aluli orr
redd méretekbdl lehet tudomast szerezni arrdl a tényrdl, hogy a gyermek nem lesz tipikus
fejlédésmenetil. Igy a sziilék, még mielétt keziikben foghatnak gyermekiiket, felkésziilhetnek
mind mentalis, mind lelki oldalr6l a fogaddsdhoz. Bovithetik ismeretiiket a Down-szindroma
okair6l, lehetséges kimenetelirdl. Ezek az altaldnossagok igazak barmely meéhen beliil
felfedezett fejlodési rendellenességre. A veldcsd zarddasi rendellenesség, az agy-
gerincveldsérv mind ismeretes a magzati diagnosztikaban, jol sziirhetd. Késobbi kimenetellel
kapcsolatban is lehet prognoézist felallitani. Tehat a sziilok, a csalad, mindenki tud késziilni,
lelkileg, vagy akar eszkozokkel is. A gyermek megsziiletése el6tti idében van lehetdség jol
megismerni a diagnozist, a szakemberek felkeresése, majd az & segitségiikkel torténd
feldolgozas — megértés mind segitik a sziiloket, hogyan valhatnak elég jo sziilokké az eltérd
fejlédésmenetli gyermek életében. A valasztas a sériilt gyermek vallalasardl vagy a terhesség
megszakitasarol a sziiloknek az 6nallé dontési joga. A varandos nd szamara a méhen beliil
diagnosztizalt fejlédési rendellenesség kudarcot jelent, sikertelenségnek ¢€li meg, hisz Ugy
érzi, nem tud kihordani egy egészséges magzatot. Ha iddben szakemberhez tud jutni, akkor
megfeleld ismereteket szerezhet a rendellenesség biologiai okairdl, akar tisztan lathatja, hogy
nem 6 a hibas, nem tehet a magzata allapotardl. A sziiletés koriili varatlan események, példaul
korasziilés, az agyvérzés, az oxigénhidny, vagy egyéb komplikdciok esetében szintén nagy a
bizonytalansdg, az életkor elérehaladtaval sziikséges agyi funkcidk miikodése kérdésessé
valik.

Késobbi életkorokban a védond, gyermek hazi orvos is nagy segitségre lehet a sziiloknek. Ha

az édesanya intuitiv modon érzi, hogy valami ,,nem stimmel” a gyermekével, ugy érzi, hogy a



koriilotte 1évo hasonld koru kisgyermekek a szomszédban, vagy a jatszotéren mas fejlodési
fazisban tartanak, hozzajuk képest mas a gyermeke evési szokdsa, mas a mozgasfejlettsége,
nehézkesebb a kommunikacid gyermekével, nem tart szemkontaktust, nem jatszik
kortarsaival, az édesanya jelzi aggodalmat a kozel allo szakembernek, aki megerdsitheti, vagy
akar cafolhatja is a megérzést. Ha meger0sitést nyer az aggodalma, a hazi orvos, a védond
javasolhatja a tovabbi diagnosztizalas lehetOségét, iranyitja az édesanyat a megfeleld
szakorvoshoz, tertiletileg illetékes pedagogiai szakszolgalathoz.

Fontos téma, a sziilével valé kommunikacié! Ki, mikor és hogyan kozdlje a sziilokkel a
diagnozist? Van erre protokoll? Szinte kivétel nélkiil a diagnozist kozlé szakember a csalad
szdmara egy idegen. A szakember ehhez tartja is magat, kozli a diagnozist, az orvosok
esetében tényszerlien, esetlegesen a jovObeni kilatdsokat is atbeszéli a sziilovel, de tényleges
informéaciot foleg lelki tAmogatast nem ad, csak latin szovegezésii leletet. A szakemberhiany,
a leterheltség is neheziti a sziilokkel valo kommunikacidt. Végiil tovabbitja a csalddot, a
megfeleld szakember felé. Egyéb szakorvosi tovabbkiildési lehetdségek: neurologushoz,
pszichiaterhez, gyermekosztalyra iranyitjdk a csaladot, ahol szakszeri ellatast kapnak, a
fizikai ellatason tul, pszichologiai megsegitésben részesiilhetnek a sziilok, és gyermekeik. A
szakszolgalatoknal mar megfeleld, vonatkoz6 ismeretekkel rendelkezd specialistdk vannak:
pszichologusok,  gydgypedagdgusok,  konduktorok,  fejlesztopedagdgusok,  egyéb
mozgasterapeutdk. Varhatéan 6k fognak tobb iddt tolteni a csaladdal, egylitt fognak dolgozni
veliik, a sériilt gyermek ¢és az 6t koriilvevo csalad életének rendszeresen részesei lesznek, akar

éveken keresztiil is. (Lanying, 2017)

Elfogadas

Az elfogadashoz alapvetd kovetelmény, hogy a gyermeke fejlesztésébe, annak tervezésébe a
szil6t is aktiva bevonja a szakember. A sziil6i attitlidot is vizsgaltdk (Neely-Barnes és mtsai
2008. in. Lanyiné, 2017) 547 csalad esetét dolgoztdk fel, ahol négyféle sziiloi aktivitast
csoportositottak kiilon: voltak olyan sziilok, ahol a fejlesztési terv elOkészitésétdl, annak
végrehajtasaig bevonddtak. Mig mas sziildk csak a tervezési szakaszban voltak hajlandok
részt venni. A segitd beavatkozasok sordn néhdny sziil6t csak a financidlis kérdések
foglalkoztattak, anyagi juttatasok, egyéb szocialis kedvezmények. A negyedik csoport, akik
semmilyen szinten nem kivantak részt venni a segitd szakemberek munkajaban. A lelki
elfogadast azok a sziil6k teljesitették a legjobban, akik aktivan részt vettek a fejlesztési

koriilmények kidolgozasaban, végrehajtasaban. (Lanyiné, 2017)



,, Csak akkor tudsz valamit elfogadni, feldolgozni, amikor tudod, hogy te magad ki vagy abban
a helyzetben (...) Amig a sokk hatasara valamilyen szinten még nem talalsz onmagadra, nem
is létezel, csak vegetalsz — s ebben az allapotban még nincs elfogadas.” (Borbély 2012, 73)
Amikor a fogyatékossdgra fény deriil, a sziildk eldrevetitik azt a képzetet, hogy dket a
tarsadalom nem fogja elfogadni, ezért eldrevetitve azt, igyekszenek megel6zni: 6k maguk
zarkoznak el a vilagtol, rejtegetik a gyermeket, nem viszik a friss levegdre, foleg ha szemmel
lathato érintettsége van. Sajnos sok esetben a rokonok, ismerdsok nem tudjak mivel allnak
szemben; bezarkoznak, elzarkoznak a sériilt gyermeket neveld csaladtol. Ilyen esetben a
szllok kénytelenek megtapasztalni a kirekesztettség érzését, a nem-elfogadas tényét, a
kornyezetiikkel nem Iépnek kapcsolatban, vagy gyakoriak a konfliktusok.

., Azt élhetik meg, hogy valasztaniuk kell a gyermekiik és kornyezetiik kézott” (Borbély 2012,
71). A sziiloknek az elfogadashoz vezetd ton a kornyezeti rahatdsok, a szlikebb értelemben
vett tarsadalmi kozeg, a rokonok megértd figyelme is befolyasolja az elfogad6 attitiidot,
rdadasul sokféle intenziv érzéssel kell megkiizdeniiik, a kezdeti tagadastol-elutasitastol, a
haragon keresztiil, a blintudaton at, az alkudozés, majd végiil elér az elfogadas érzéséig.
Amikor mar kitisztulni latszik gyermeke jovoképe, egészségét érintd kilatasai. JO volna, ha
minden egyes fazison szakember kisérhetné végig, hogy a sziil6 maga is megértse a miérteket,

kérdéseire valaszt kapjon. (Borbély, 2012)

Korai fejlesztés — Rendszerszintii vizsgalat

Mar a dolgozatom elején is érintettem a csaldd témajat, ramutatnék ismét, hogy a csalad, mint
rendszert egyben lehet és kell is vizsgalni, tamogatni a sériilt gyermekkel egyiitt ¢loket. A
korai fejlesztés, korai intervencié manapsag egyre boviild tudomanyossagon alapulé lehetdség
az érintett gyermekek és sziileik, csaladjuk szdmara. A kiilsé szemléld szdmara nem érthetd,
hogy miért is kellene a sziiloket segiteni, hiszen a gyerekiik a sériilt, 6t fejlesszék, hogy minél
elébb ,,megjavuljon”. Csakhogy nem fog megjavulni. A fejlédés egy dinamikus és egyéni
elérelépés, amit az orvostudomany, az idegtudomany, bio-pszicho-szocialis megkdzelitésben
vizsgalja egyénileg az érintetteket, ennek megfelelden dolgozza ki a sziikséges fejlesztési
1épéseket. ,, A sziilok bevonasa és tamogatasa a fejlesztés egyik kulcskérdése.” (Mesterhazi
2019, 185)

A fejlesztés elkezdéséhez elengedhetetlen lépése a sziildi elsd interji, melyben a sziild

megfogalmazhatja, kibeszélheti magat megértd, elfogadd kozegben azzal kapcsolatban, ami a



lelkét nyomja. Tudjuk, az eltéré fejlddésmenetli gyermeket neveld csalddokban szémtalan
lemondas all, biintudat-érzés, szégyenérzés, gyotrd félelem érzése a jovovel kapcsolatban. A
sziilo, aki idealis esetben a gyermekével van a nap 24 o6rdjaban, éjszakakat virraszt mellette,
szereti, gondoskodik rdla. A fejlesztést végzd szakembereknek értd, megértd figyelemmel kell
lennie a sziilo irant, meg kell erdsiteni a gondozdt abban, hogy az érzései teljesen validak,
redlisak, nem szégyellni valok. A szorongas, blintudat, érzése mind emberi érzésék, és joga
van a sziilonek a felgyiilemlett indulatait kiadni magabodl. Sok esetben a fejlesztés elkezdése
el6tt mar tiszta képet kapnak a szakember a csalddrol, az érintett gyermekkel kapcsolatos
elfogadasi attitiidrol. Az egyiittérzo figyelem, és aktiv meghallgatassal megismerhetd a csalad
hozzaallasa, tovabbi tdmogatasi formékat is fel lehet ajanlani: csaladterapia, sziilének
pszichologiai megsegités. Az anamnézis soran kideriil, hogy a sziild, mennyire vallalja fel
sériilt gyermekét, mennyire képes a fokozott gondoskodasra, a specidlis intézményekbe valo
eljuttatdsra. Az anya- apa- sziil6 kapcsolatinak harmonikussa tétele még az egészséges
gyermeket neveld csaladokban is kihivas, ezért ezt a fontos alappillért is figyelembe kell
venni a fejlesztés kezdetekor. Fontos még megemliteni az esetleges testvéreket is: Ok
legtobbszor hattérbe keriilnek, kevesebb mindségi id6 jut nekik a sziilokbdl (Borbély 2012).
Fel kell mérni a testvér érzéseit, ismereteit a sériiltséggel kapcsolatban, hozzaallasat, az 6

pszichés tamogatasa sziikséges lehet.

A pontos diagnozis, ha sziikséges, a genetikai vizsgéalat, a csaladi anamnézis segiti a
prognozis felallitasat, ezzel sok bizonytalansag tisztazhato, a megelézhetdé kdvetkezményekre

is felkészithetjiik a csaladot.

A csaladi dinamika leghatékonyabb miikodéséhez elengedhetetlen tehat, ha a sziildket,
testvéreket is bevonjak a fejlesztési lehetOségek tervezésébe, annak kivitelezésének
folyamataba, és ha az egyéni értékrend, igény is fontos szerepet kap a beavatkozasok soran. A
sziil6i kompetencidk megerdsitése azaltal, hogy az 0j és varatlan élethelyzethez vald
alkalmazkodast segitjiik, segitik a csaladot koriilvevd szakemberek. (Kirk, in. Radvanyi,

2013, 35)

A kora gyermekkornak kitlintetett szerepe van, hiszen gyermekiink életlehetdségei, késdbbi
¢letmindsége nagyrészt azon mulik, hogy ebben az idészakban a csalad és az az
ellatorendszer, ami koriilveszi dket, milyen mértékben tud egyiittmiikodni, milyen mértékben
segiti a gyermeket. Ennek az életszakasz az elég jo mindségben valod abszolvalasabol all.
(Kereki 2013) A sajat gyermekiik fejlesztésbe valo részvétel igénye egyre inkadbb nd, olyan

szakmai team-ek lassék el a gyermekiinket, ahol a sziiléknek is szerepiik van, és lehetdség



szerint minél tobbféle modszerrel, minél tobbféle eszk6z felhasznalasaval. Faraszto és
nehézkes a hossza gyermekut: kiildozgetik egyik helyrdl a masikra, jogos az elvaras ezeknek
az utaknak a lerdviditése. Ezek az utak agazatokat ativel6 modon szervezhetdek, ¢€s
tulajdonképpen jelentds javuldst hozhat az 4gazat koziség, ami részben formalis, és nem-
formalis kapcsolatokat jelentenek. Kozponti szerepe van a gyermekjoléti alapellatasnak,
akinek koordinativ funkcidja van abban, hogy ezek az ellatdsok minél eldbb a csalddokhoz
jussanak el. A szakemberek kozotti informécidhiany is nehézséget okoz, ez a teriilet
rendkiviili médon fejlédik, nehéz kovetni. Kiilonbozé erdforrdsokkal rendelkezik mindkét
oldal: mind az intézmény, mind a csaldd oldalan eltéréek azok az eréforrdsok, amivel
gazdalkodni tudunk, és hidnyzik a kitaposott ut. Hidnyoznak a bejaratott gyermek utak,
kiilonboznek a sziiléi kompetencidk. Gyakran lehet tapasztalni azt, hogy elakad az
informéci6. Nem csak a gyermek tovabbkiildésekor, hanem az adott kiildd intézménynek a
visszajelzése is. Mit tehetiink? Mit tesziink valdjaban? A tovabbkiildési vagy jelzési utak
kidolgozasat kellene fejleszteni, mert ez folyamatos, folyamatosan fejlodik, bovil, az
intézményrendszerek, az Gjabb €s Gjabb szakemberek bevonasaval, és a fejlodd tudomanyok
figyelembevételével. Ha rendszer felallt, meg kell ismertetni a partnerekkel, ami a
szakemberek tovabbképzését jelenti, masik oldalon pedig a sziilo tdjékoztatasat. A valodi
szakmaisag akkor jelenik meg, amikor proaktiv egy rendszer, amikor nem csak a mar
megjelent igényekre valaszol, hanem a szakemberek, a maguk tudasa alapjan olyan
szolgaltatasokat tudnak ajanlani, amelyekre azok élvezdi, hasznaléi még nem is gondoltak.

(Kereki 2017)

Nagyon fontos, hogy a gyermekutrdl a szakembereknek egységes tudédsa legyen. Sziiloknek
is fontos tudni azt, hogy a szakemberek milyen informécionak, milyen tudasnak, milyen
modszereknek, milyen attitidnek a birtokdban vannak, hogyan végzik a gyermekiik
gondozasat. A sziiloképzések célja, hogy segiti Oket lavirozni a szolgaltatasok kozott, hiszen a
szakember nem mindig tud kommunikalni a lehetdségekrdl, vagy, mert nincs lehetdsége ra,
vagy, mert nincs Oneki sem tudomasa réla. A szakemberrel vald tdmogatd kornyezet,
kommunikécio kialakitdsaban is segitségére van, hiszen a tovabbképzéseknek az a szemlélete,
hogy a teljes csalad kompetenciajanak a novelése célként lebegjen a segitdk elétt, valamint a
csalad tarsadalmi inklazidja is megvalosuljon. (Kereki 2017)

Hogyan tud a szakember a sziildvel egylittmiikddni, ha az ellatorendszer egyik elemébdl
atkeriil a masik elemébe? A szakemberek ¢és a sziild milyen csoportokban, a gyermeket

koriilvevd teamben teszi a gyermekrdl valdé kozos gondolkodast? Nagyon fontos a



bizalomerdsités, hogy mindekét oldal tudja, hogy mindenki teszi a dolgat, és jol teszi a dolgat.
A szakember is bizzon a sziildben, és forditva, hogy mindenki a gyermek érdekében teszi azt,

amit megbeszélnek.

Az dnmiiveléssel megszerzett tudast jo rendszerezni, j6 hallani, ha a kollégank is ugyanazt a
modszert alkalmazza. Valtoznak a kompetenciahatarok: a szakemberek mas tudnak
manapsag, mint 8-10 évvel ezeldtt, de a legfontosabb a nézdpont kérdése, az a szemléleté,
ahogy latjuk a csalddok gyermeknevelési modszereit. (Kereki 2020)

Uj szereplék jelentek meg a rendszerben pl. neonatologus szakorvos, neuropszichologus
szerepét fontos megismerni a sziiloknek, hiszen ha ezekhez a szakemberekhez keriil a
gyermekiik, akkor mire szdmithat t6liik? Sziiloként is és szakemberként is nagyon fontos a
szinergetika hatdsa a gyermekre, hogy lassdk egymas tevékenységét, erdfeszitéseiket.
A kozos és hatékony munka érdekében mindkét félnek sziikséges ismerni az ellatorendszer
felépitését, az elemeit, az egyes szakemberek tevékenységét, és hogy mik a gyermekutnak a
lehetdségei a kiillonbozd ¢életkorban, hogy tudjuk, milyen eréforrdsokat tudunk ajanlani a
csaladoknak, és legyen lehetdség kiprébalni az egylittmiikodést.
Az egészségiigyi rendszerrel kapcsolatban fontos feladatuk van a teriileti védondknek a
csecsemdgondozads soran, de amire nem is gondolunk, hogy az iskolai véddndknek a
csaladtervezés ismereteinek ataddsiban is jelentds szerepe van. A csaladvédelmi szolgalat a
tandcsadasaval ¢és a valsdghelyzetek kezelésével segit benniinket. Vagy a perinatalis,
neonatalis intenziv centrumoknak az ellatasa, a rehabilitacids intézményekben a szakorvosok
kora kisgyermekkorban is foglalkoznak a gyermekkel. (Lanyiné 2017)

A szocialis elldtorendszer néhdny eleme: kevésbé ismert tevékenységek. Példaul jomagam
sem tudtam, hogy a falu-és tanyagondnok is alap ellatorendszer tagja. De a Biztos Kezdet
Gyermekhaz is ezt a funkcidt latja el. Alap-és szakellatas, elkiiloniilve a hatosagi funkciétol.
A kisgyermeknevelok, egész napos ellatorendszer, akik eldszor szembesiilnek a
figyelemfelhivo jelekkel, melyet fontos, hogy sziildnek elmondjanak, tudjak, hogy mi az, ami
az adott életkorban normal miikodés, és mi az, amire mar figyelemmel kell lenniiik.
A hirtelen fellépd, atmeneti nehézséggel kiizd6 csalddok szamara, a gyermekek atmeneti
otthona lesz segitségnyujtod, ha viszont nehezebb helyzetbe keriil a csaldd, akar munkahely
megsziinés miatt anyagi okbdl eredendden, varhatdéan hosszabb iddre, akar évekre is krizisbe
keriilnek, akkor a csaladok adtmeneti otthona lesz a segitségiikre.

A koznevelési rendszer koziil a pedagogiai szakszolgalatot emliteném elsdre, a 9 szakteriilet

koziil most csak néhanyat taglalnék: gydgypedagdgiai tanacsadas, korai fejlesztés ¢&s



gondozas, hiszen ha a gyermek minél kordbban megkapja az allapotanak megfeleld
fejlesztést, annal jobbak, szélesebbek az O ¢letmindségének javulasat eldsegitd tényezok,
eszkozok lehetdségei. Egy masik szakfeladat, a szakértdi bizottsagi tevékenység, 6k allapitjak
meg a korai fejlesztés és gondozés sziikségessége mellett az SNI statuszt, vagy a BTMN
statuszt. Ezen statuszok nélkiil is igénybe vehetd a korai fejlesztés, szakorvosi javaslatra. A
nevelési tandcsadds szolgaltatasa nulla évtdl igénybe vehetd, ha a sziild a szerepében
elbizonytalanodik, nem csak az eltéré fejlodésmenetli gyermekek esetében. (Kereki, 2020)
Készitettem egy tablazatot, igy szamomra is atlathatobb a korai fejlesztésben résztvevod

szakemberek listdja.

Szakteriilet Szereplok
Egészsegiigy: Orvos
Apolond
Védono
Pszicholégus

Szocialis, gyermekjoléti, gyermekvédelmi: | Csaladsegitd

Esetmenedzser

Jelzérendszeri felelds és tanacsadd
Kisgyermekneveld

Gyam

Koznevelés: Gyogypedagdgus
Ovodapedagogus plusz asszisztensek

Iskolapedagdgus

Fejlodéspedagogus

Egyéb: Dietetikus, sziil6-csecsemd konzulens,

laktacios tanacsado, csaladterapeuta




A csalad megkozelitése

A csalad a mai értelmezés szerint a tarsadalom legkisebb egysége. Egység azért, mert
egyesiti, majd atadja mindazt gyermeknek mar életének kezdetétdl - s6t, mar az anyaméhben
is — amire a gyermeknek a tuléléséhez sziiksége van. Mind tarsadalmi, mind jogi normakat
kozvetit, kotelességeket ad at, ezekre felkészit. Maga a gyermek nevelése a sziilok belatasara
van bizva, a szocialis, edukacios, kulturdlis, vallasi nézetektdl, hovatartozastol fiiggden
nevelhetik gyermekiiket. Viszont a tarsadalom nem hagyja magéira a csaladot: az allam
alapellatasi szolgaltatdsokat biztosit: egészségiigyi, szocidlis, kdznevelési ellatdsok vehetok
igénybe. A tarsas viselkedés szabdlyait viszont a sziilknek kell biztositani, példat mutatni,
hiszen ezek elsajatitasa kisebb csoportban, vagyis a csaladban vald 1étezéssel valdosul meg
legeldszor. A csaladi szocializacid egész életre kihat, érzelmi jellemzdje, mintdja a késdbbi
emberi tarsas kapcsolatra is hatassal van. A tarsadalmi egyiittéléshez kothetd szokasok,
elvarasok, szabalyok bels6vé tétele elsddleges képviseldje, iranymutatdja a csalad. Az otthoni
légkor, a kommunikécio, a problémamegoldds, maga a nevelés stilusa, mind rejtett modon,
tapasztalati uton keriil a gyermek ismeretei kozé. Ezek a mintakat jol tiikrozi a gyermek
viselkedése, jatéka: ahogyan banik a babaival, autoival, egy elmélyiilt jatékban az eldkeriild
kommunikécid, a jaték mindsége mind megmutatja, hogy a gyermek és a csaldd milyen

tarsadalmi, milyen kulturélis hattérrel rendelkezik. (Eigner, 2022 a)

A Sziilé

A sziil61 mintaadas elsddleges szocializacios szintér. A legnagyobb Osszetartd erd, mely
gondoskodni kivan a csaldd minden egyes tagjanak jolétér6l. A harmonikus, kora-
gyermekkori kapcsolatot sokféle tényezd befolyasolhatja. Ennek a kapcsolatnak az épitését az
¢desanya mar a varandossag szakaszaban elkezdi, tervezget, idedlis jovoképet képzel. Mivel a
varandossag bioldgiai, tehat fizikailag érzékelhetd allapotvaltozast is jelent, ezért talan
mondhatom, hogy az édesapak még nem annyira aktivak ennek a kapcsolatnak az épitésében,
bar nagyon fontos, hiszen a magzatrél mar tudjuk, hogy hall, tehat az édesapaknak is van

lehetdségiik beszélni sziiletendd gyermekiikhoz. (Eigner, 2022 b)



Ez az éallapotvaltozas tobb tényez6t is hoz magaval: milyen az édesanya hozzaallasa,
gyermeke tervezett baba e, mit szol a varanddssadghoz a leend6 apa, a csalad, gondtalan e a
varandossag, vagy rosszullétekkel ¢li meg. Egyaltalan milyen érzése van a sziiloknek? Az 1j
helyzethez vald alkalmazkodast a fizikai erékon tul befolyasolhatja a sziildk gyermekkori
mintaja, kotodése, traumdja. Van e eltérd fejlddésmenetii személy a csaladban, van e idds,
apolasra szorul6d rokon. Ezekhez vald hozzaallas is sokat elarul az alap temperamentumrol,
ahogyan az atlagostol eltéré személlyel hogyan banik, vagy akdr a buszon felsegiti e a

babakocsis nét, illetve az idésekkel el6zékenység mutatkozik e.

Egy nagyon fontos és alapvetd tényezd az anya-gyermek kozotti kapcsolat mindségében, a
kotodés. Ennek alapja az evolicid sordn alakult ki, az 0jsziilott, majd késobbi ¢életszakaszban
is jelentds hatassal bird biztonsagkeresés. Aki biztonsagban van, az talél. Idedlis és
leggyakrabb esetben az édesanya az, akihez a csecsemdje kotddik, hiszen 6 az elsddleges
gondozdja, a gondoskodo, O6vo-féltd, szeretetd, valaszkész magatartiasaval mind a talélest
segiti eld. Az atipikusan fejloddé gyermeknek is pontosan erre van sziiksége. A kdlcsonds
Osszehangolodas folyamatanak iranyitdsa a sziilé kezében van, hiszen az 0jsziilott, legyen
barmilyen sériilésspecifikus, magatehetetlen. Az 0jsziilott gyermek 1étsziikséglete a pozitiv
iranyu odafordulas, elfogadds a gondozdja részérdl. A csecsemd globalis reakcidi csak az
¢letkoranak elérehaladtaval tagolodnak, ekkor mar egyre jobban felismerhetd a reakcioja,
vagya, igénye. Egy eltero fejlodésmenetii gyermek nem mindig fog tudni a megfeleld mdédon
jelezni, ha éhes, ha maganyos, ha boldog, vagy a metakommunikacids csatorndk esetlegesen
nem elérhetdéek szamara, ezért a sziild hiheti azt, hogy nem j6 sziild. Ez csalodottsagot valt ki

benne, elszigetelddik. (Eigner, 2022 b)

A ’70-es éveket kovetden tobb, a sériilt gyermekeket ellatd szakember is kezdett nyitni a
szillok felé. Kezdték felismerni, hogy ha a sziild elmondja, ismerteti a gyermekiik
sajatossagait, hatékonyabb lehet a munkavégzés. Hiszen a gyermek sziiletését kdvetden a
csaladi dinamika megvaltozott, a tarsadalmi atlagtol eltérd, masképp kell banni az eltérd
fejlodést gyermekkel, de a sziileikkel is. A méssdg miatt sériilhet a sziil6 kontrollérzése,
hiszen a helyzete nem megvaltoztathato, rdadasul a sziildi kompetencidja az atlagos gyermek
érkezésére ¢és fogadasara rendezkedett be. Mivel az atlagostol eltérd sziil-gyermek
kapcsolatrendszer dinamikajaban zavar keletkezik, ez a dinamika negativan hathat a gyermek
szocializacidjara, mintegy korforgast eldéidézve, hiszen a gyermek is hatassal van a sziileire,

az Ot koriilvevd sziikebb kornyezetre. A fokozott stressz, a negativ érzelmek lekiizdése nehéz



mentalis feladat, akar depresszioig is juthat a sziild, aki nem kap segitséget. Ilyen fokozott
stressz allapotban a sziilok egymadssal is szembefordulhatnak, ismeretek hianyaban egymast is
okolhatjak gyermekiik érintettségét illetéen, azonban a szétvalas legtobb esetben csak akkor
jon szoéba, ha mar a gyermek érkezése eldtt is problémds volt a kapcsolat. (Borbély, 2012)
A sziilok iskolazottsdga, munkahelye, a tanult kiizdési eszkozei is hatdssal vannak a csalad
egészére. Bizonyos esetekben a gyermek nem integralhato, tehat egyik sziildnek otthon kell
maradnia, és a mindennapi gondozast vallalni. Ez a személy rendszerint az édesanya, az
édesapa viszont igy egyediili csaladfenntarto lesz, az anyagi terhek rahdrulnak. Mindkét sziild
fokozott terhelést ¢l meg, ennek kommunikalasa, kifejezése, feltdrasa és megoldasa is a
neveltetésen, és a tarsadalmi elvarasokon is mulik. A sziiloi feladatok ellatasat fokozott
figyelem illeti, hiszen a lelki terhek kovetkeztében a sziild is elfaradhat, ilyenkor kevésbé tud
megfelelni szerepének, akar el is hanyagolhatja a gyermekét. A normal csaladi életritmust, és
annak fejlédését neheziti az érintett gyermek kiviil, ha van testvére. Kialakulhat koztiik
feltékenység — ahogy az egészséges gyermeket neveld csalddokban is — az ép gyermek
jogosan tart igényt ugyantgy a sziileire, azok odaadd, gondoskodd szeretetteli figyelmére,
amit sajnos nem mindig kap meg. Ez ismét lavinat eredményez, hiszen az ép gyermek elkezdi
magara felhivni a figyelmet, akar rosszalkodassal, akar visszavonulassal, bezarkézottsaggal.
De mindenképpen reagdl, ha a sziilei nem toltenek vele is, akar kettesben, mindségi 1d6t. A
sziilonek ismét, fokozottan tligyelnie kell: nem szabad nagy elvarasokat tamasztani az ¢ép
gyermekiik felé, nem szabad kompenzalni az érintett gyermek hidnyossagaival. A sziil6k
hozzaallasat a testvérféltékenységgel kapcesolatban tobb tényezd is befolydsolja: iskolazottsag,
szociokulturalis 6rokség, maga a testvérsorrend, a testvérek szdma, az anyagi helyzet, a csalad

tobbi tagjanak egészségi allapota, a szocidlis elszigetelddés megléte. (Radvanyi, 2013)

A nem hagyomanyos csaladi fejlodésciklusban négy valsagiddszak kiilonithetd el: az elsd,
amikor a sziil6k felismerik, hogy a gyermekiik mas, nehezitett ¢let var rajuk. Szembenéznek a
ténnyel, tajékozdodnak, ismereteket szereznek az okokrdl, annak organikus eredetérdl,
kovetkezményekrdl. A masodik iddszak akkor kezdddik, amikor a gyermek tényleges fizikai
segitséget vesz igénybe orvosoktdl, vizsgalatokra jarnak vele, fejlesztd szakemberekhez
viszik. A mindennapi €let ugyaniigy fokozott stresszel jar, megszervezni a fejlesztéseket,
autoval, tomegkozlekedéssel hogyan tudnak eljutni, és hova. Illetve valdszinilileg mar a tdgabb
kornyezet is tudomast szerzett a fogyatékossagrol, féleg, ha annak fizikailag és szemmel
lathat6 jellemzdje van. A harmadik idészak akkor veszi kezdetét, mikor a gyermek elhagyja a

koznevelés intézményét: lehetdségekhez mérten hogyan tovabb a f6 kérdés, tovabbtanulas,



esetleges bentlakdsos intézmények, fogyatékossaggal ¢lok nappali ellatdsat biztosito
intézmények, vagy egyaltalan mi legyen a gyermekiikkel? Hiszen még a cip6flizdjét sem tudja
egyediil bekdtni 18 évesen... Figyelembe kell venni a levalasi lehetdségeket, a sziilok
anyagi-, utazasi lehetdségeit. Negyedik korszakot Gjra kdrbeveszi a szégyenérzet, a biintudat,
hiszen mar nem tudjak ellatni a felnétt kort gyermekiiket. Ujra krizishelyzetbe keriil a csalad.
A koragyermekkori életit fizikalisan 6 éves kor koril ér véget, de azt kovetd életht
megsegitése is €éppoly fontos, mint az els6 6 ¢évé. Az addig kapcsolatban allo segitd

szakembereknek ebben is iranyt kell mutatni. (Lanyiné 2017)

A csaladkozpontu koragyermekkori intervencio

A csaldd teljes korli informaldsa, tdmogatasa a szakemberek részérdl alap szolgéltatas. A
szlldk, testvérek bevonasa az érintett gyermek fejlesztésébe alapvetd €s jogos igény, kiemelt
figyelmet kap a veliik val6 egyiittmiikodés. A sziiloknek az eltérd fejlodésmenet eredetébol
adddoan ezzel a szamukra megterhelé nehézségre kell megoldast talalniuk, a szakemberek
viszont az eltérd fejlddésmenet okainak kovetkezményeire tudnak javaslatot, fejlesztési
lehetdséget kinalni. (Radvanyi, 2013) Csaladkézpontu megkozelités 1ényegében azt jelenti,
hogy a sziiloket olyan komplex ismeretek birtokaban 1év6 szakember segiti, aki mind a
szocialis teriileten, mind a jogi teriileten naprakész tudéassal rendelkezik. A fejlesztési terven
belil a csaldd elmondhatja az igényét, lehetOségeit, egy-egy fejlesztési helyszinnel,
programmal kapcsolatban, kikérdezik a véleményét, ismertetik veliik az adott tevékenység
céljat, varhatdé eredményeket. A szakember ezen kiviil elmondja, hol mashol érhetd el az
adott, sziikséges fejlesztés, ahova segit idopontot foglalni, egyeztetni a mas kompetencidju
szakemberrel. Lényegében leveszi a szervezési feladatok terhét a csaladrol, akik igy még tobb
tartalmas 1d6t tudnak egyfitt tolteni. A csaladkdzponti megkozelités figyelembe veszi a csalad
akaratat, nem erélteti a fejlesztési lehetdségeket, nem biralja feliil a sziiloket. A sziil6k
sokszor a tarsadalmi negativ megitéléstdl tartanak, a szakember ezt enyhitheti, ha teljes
mértékben, kielégitden tajékoztatja a sziiloket arrol, hogy gyermekiiket nem kell szégyellni, 6
is egy emberi lélek, akinek joga van az élethez, joga van sétalni, akar bevéasarolni mennek,
vagy akar strandra mennek, & is érezheti jol magat. A csaladkozponti megkozelités
alapvetden integralja a csalad tagjait, azok igényeinek megfeleléen a fejlesztést veégzo
szakemberek team-jébe. A sziilok a foglalkozdsok kontrolljdban is részt vesznek,

elmondhatjak a véleményiiket, az eredményeket, tapasztalataikat illetéen. Ertékelhetik az



addigi fejlesztéseket, azok kivitelezését. A csaladcentrikus modszer alapfeltétele, hogy a
csaladot ravilagitsak, és majd felismerjék az érdekeiket, sajat fontossagukat és lehetdségeiket.
A korai fejlesztési 1épéseket minden esetben az hatarozza meg, hogy milyen a csaléd ritmusa,
napi- ¢és szokasrendszere. Lehetdsége van a sziiloknek elmondani a véleményiiket, igényeiket,
amiket befolydsol a szociokulturalis 6rokségiik, a tarsadalmi normarendszeriik, neveltetésiik,
hitrendszeriik. (Kereki, 2013)
Ebben a szemléletben dolgozd szakember ismeri az elérhetd anyagi juttatdsokat, segiti a

sériilésspecifikus eszkozok kedvezd 4aron torténd beszerzését otthoni haszndlatra,

Csaladtamogatas

A csalad bevonasa, a sziilok teljes korti tajékoztatasanak fontossaga szamtalan lehetdséget
nyqjt. A diagndzist kovetd iddszakban a sziilok tdmogatasa dontd fontossagu. A fejlesztési
hatékonysag a sziil6i egylittmiikodésen alapul. Fontos megértetni a sziilékkel, hogy nem az ¢
hibdjuk a gyermekiik érintettsége, nem engedhetik magukhoz kozel az olyan negativ
érzéseket, mint példaul a szégyen €s a blintudat, hiszen a gyermek érdekében minél elébb
harmonikus otthoni 1égkor kialakitasa a cél, a mieldbbi elfogadas, hogy a szakemberekkel
torténd fejlesztési tervet, a gyermek tovabbi életitjanak az alapkoveit egyiitt lefektessék.
Igyekezni kell elkeriilni az allapotot, hogy a sziild6 gyermeke fizikalis ellatasan feliil ne
érezzen erot a fejlodésre.

o (...) a sziiloi készségek és képességek elsésorban nem dsztonvezéreltek, a sziiloség, a
gvermek sziikségleteire adott adekvat valaszok tanulhatoak. A sziil6i erdforrasok hianya
azonban sziikiti a gyermekek esélyeit arra, hogy képességeik idoben és sokféle iranyban
fejlodjenek. Fontos tehat, hogy a sziilok kompetenciai szélesedjenek, a gyermeki fejlodésral,
az eltérések felismeréserdl, a gyermeknevelésrol valo ismereteik boviiljenek, ezzel is segitve,
hogy képessé valjanak gyermekiik erdsségeinek, képességeinek felismerésére, tamogatasara,
megtanuljanak specialis sziikségleteire adekvat valaszt adni, és hatékonyan tudjik képviselni

érdekeiket.” (Kereki 2017, 99)

A sziild ne érezze azt, hogy felesleges barmi fejlesztés. A gyermekkel valé harmonikus
kapcsolatra nagyban befolyéssal bir az a tény, hogy a sziil6 észreveszi, 6 maga is tud értékes
¢s produktiv tagja lenni gyermekének fejlesztési tervében, a szakemberek csapataban, s6t, mi

tobb, egyfajta iranyitd szerepet is kap, hiszen a kezdeti fejlesztési litemet 6 hatarozhatja meg.



A szakember kikéri a véleményét bizonyos dolgokrdl, egyeztet vele, meghallgatja a
tapasztalatat. A ,kompetens sziilo vagyok” — ¢érzés felemeld, termékeny, eredményes
javaslatokat fog magaval hozni (Kereki, 2017). A szakemberek megfeleld kommunikacios
formulakkal, segité—€rtd meghallgatissal hatékony partnerekként tudnak egyiittmiikddni a

csaladdal.

Sziiloi igények, megerositések

Ahhoz, hogy a sziilok részérdl az elvart sziikséglet €s a fejlesztésben résztvevo szakmai team
javaslatai, illetve megoldasi taldlkozzanak, elészor is rendelkezni kell az atipikus fejlédésii
gyermekek csaladjanak nyilatkozataval. Ennek a nyilatkoznak tartalmaznia kellene, hogy a
szllok milyen képességekkel, milyen lehetdségekkel, illetve legfontosabb dolog, hogy milyen
ismeretekkel rendelkeznek a gyermekiik érintettségérdl. Fontos lenne tudnia a fejlesztési
tervet Osszeallitd team-nek, hogy a csalddnak milyen infrastrukturalis lehetdségei vannak,
milyen szociokulturalis kozegben ¢l a gyermek, van szubkulturélis befolydsoltsag. Az eltérd
fejlddésmenetti gyermeket neveld csaladoknak nincs kidolgozott nevelési stratégidja, nincs
elottiik sem példa, sem tapasztalat. A leendd fejlesztést végzd szakembereknek ebben is
szerepiik van, hiszen pozitiv attitiddel, viselkedés- és nevelési mintaval, elfogadd
kommunikécioval segithetik a sziilok szemléletformalasat a kezdeti, negativ érzelmekkel- és
szorongassal teli idoszakban. A mindennapok kialakitasaban sziikségszerli a csalad érzelmi
tamogatasara fokuszalni, az informacidatadads - foleg a formadlis tligyekkel kapcsolatos
informaci6é hidny tlinik szdmukra utvesztdnek - ebben nagy segitség lehet egy naprakész

informacios ,,csomag”. (Kereki, 2013)



2.3. Megoldasok

Adatbazis

Kereki 2017-es helyzetjelentésében is a kovetkezdket fogalmazza meg: ,, Tovabbra sincs
olyan egységes tajékoztatasi rendszer, adatbazis, amely a szolgaltatokrol, a modszerekrol, a
megallapitott diagnozishoz kapcsolodo egyéeb lényeges koriilményekrol — tobbek kozott a
vonatkozo hatalyos jogi szabalyozasrol, pénzbeli tamogatasokrol, az ellatorendszer
miikodésérol, a kovetendo gyermekutrol —, illetve a teriileten miikédo szakmai és érdekvédelmi
szervezetek tevékenységerol és elérhetoségeirdl informalna a sziilot.” (Kereki 2017, 99)

Az agazatkozi idedlis miikodés a szabalyozas harmonizéacidjan mulik. Sok sziild szamol be
arr6l nekem, hogy nincs egy biztos pont, nincs egy allando személy, akihez fordulhatna a
kérdéseivel, kételyeivel. Tobb szakteriilet képviseldit kell felkeresni, vagyis inkabb felkutatni,
ismerdsoktol, jatszotereken, egyéb kisgyermekes kozosségi média csoportjain beliil gyijtik
Ossze a sziikséges informaciokat. Kvazi mintegy 0sszeoll6zva, magukra véve az adott sériilés
specifikus jellemzoket. A sziilok tele vannak kérdésekkel, érzelmekkel, amiket nem tudnak
megfelelé6 médon kezelni, ez viszont kihathat a gyermekiikkel valé kapcsolat mindségére is.
Ezért fontos tehat, hogy a diagnozist kovetden a sziilé azonnal megkapja a szakemberek
tamogatasat, amelyekkel a sajat érzéseit is tudja rendezni, akdr mentalis, pszicholdgiai
megsegitéssel. ,, A rendszer mitkodésére dontéen az informaciohiany jellemzo, amely (...) a
sziiloket bizonytalansagban tartja dontéseiket, illetve gyermekiik tovabbi sorsat illetoen.”
(Kereki 2013, 27)

Sziiléi  beszamolokkal talalkoztam akkor is, amikor a zalaegerszegi korhaz
gyermekpszichiatriai  osztdlydn dolgoztam, mint orvosirnok. Az adminisztracios
kotelezettségeimen tul, fontosnak éreztem a gyermekiiket ellatasra hozo sziiloket tajékoztatni,
az igénybe vehetd utikoltség térités, akar személyautdval érkeztek, akar tomegkdzlekedéssel.
Az emelt csaladi potlék igénylésének menetérdl, az otthon gondozasi dij lehetdségérol, egyéni
tanrenddel kapcsolatos informéciokrol is adtam tdjékoztatast, de volt olyan is, amikor egy
igen tavoli vidéken €él6 csalad szamara kerestem menetrendet az interneten, hiszen 6k nem

tudtak fejbol. Tehat a sziiloi igények sokrétiiségével taldlkoztam, bar szakmai segitséget



végzettség hidnydban nem adhattam, de tdmogaté hozzaallasommal igyekeztem
megkonnyiteni nekik és gyermekiiknek jatékkal, beszélgetéssel a varakozasi 1dot.
Kutatdsom soran igyekeztem én magam is listdt késziteni a sziilok pszichés terheit

csokkenteni igyekvd szervezetek nevérdl, néhany példa:
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A Down-szindromas gyermeket neveld csaladoknak 1étezik egy Down Dada Sorstarsi Segitd
Szolgéalat nevii, Onkéntes sorstarsak altal alapitott egyesiilet. Els6dleges feladatuknak a
tamogatast, informacidatadast érzik, a tapasztalt sziilok szamos kérdésre tudnak valaszolni a
ujonnan tudomast szerzett, akdr még magzati korban 1évé Down-szindromas babaval
kapcsolatban. Az egészségiigyi szakszemélyzet sajnalatos modon még mindig ala-f61é rendelt
orvos, apold paciens, szerepben van, igy a sorstirsakkal vald egyenrangu félként megélt
kapcsolodasok az érintett sziiloknek is kotetlenebb beszélgetést, kérdezési lehetdséget
érzékelhetnek. A lakohelyemen, Zalaegerszegen is elérhetd ilyen alapitvanyi szervezddés, a
Down Mosolyambulancia, aminek tagjai szintén, mar a koérhazban, magzati diagnosztikat
kovetden segitik a leendd6 Down-szindromas babat vard sziildket. Szamtalan esetben
szerveznek gyujtést, siiti vasart, alapitvanyi balt, érzékenyité foglalkozasokat, egyéb
rendezvényeket, hogy anyagi tamogatast is tudjanak nytjtani a Down- babdknak ¢és
sziileiknek, akar specialis eszkozoket vasarolva az otthonukba, akar a fOvarosba valo,
egészségiigyi okokbdl torténd utazas kapcsan felmeriild koltségekben vald tdmogatassal. Az
érintett csalddok Osszejarnak, pikniket szerveznek a varosi parkban, csodas kis kozosséget
alkotva, olyakor kézmiives termékeket is készitenek, majd azt arusitva gyiijtenek adomanyt a

varos lakoitol. Illetve, egymas kozott gyermekfeliigyeletet, nyari iigyeletet is vallalnak, hiszen



felismerték, a sziiloknek is pihenni kell, a kikapcsolodas eltérd fejlédésmenetli gyermek
mellett is jar, az amugy extran feszitett tempoja, erén feliil teljesitd sziiléknek.
A diagnozist kovetden a szakemberek fizikai szinten torténd segitése néha athajlik lelki
tdmogatdssa is. De az azonnali informaciddradat sem biztos, hogy minden sziilének megfelel,
elképzelhetd, hogy a kezdeti sokk miatt alig érti, amit a szakember mond, mire hazaér
elfelejti, nem is lehet annyi mindent megjegyezni hirtelen, ezért hatékonyabb volna, ha lenne
a szakembernél, kéznél egy specidlis, elére nyomtatott fiizet, ami tartalmazza a teriiletileg
illetékes segitd szolgalatokat, a tudoményosan, de mégis kozérthetden megfogalmazott révid
bioldgiai magyarazatot, a fejlesztési lehetdségeket, az ezeket végzd szakemberek listajat,
elérhetdségét. Legyen lehetdség felkeresni a kérdésekkel egy tudaskdzpontot, ahol a
fejlesztést végzd szakemberektdl lehet kérdezni, aki komplex moddon ismeri a szocialis,
egészségiigyl, oktatdsi-nevelési intézményeket, egy, vagy akar igény szerint tobb {ilés
keretében. (Kereki, 2020)

Fontos kozlendd tovabba, hogy mik a gyermeknek a jovébeni kilatasai, van e a sziilonek
reménye arra, hogy egyszer a gyermek fog tudni 6nallo életet élni, vagy mar a diagnézist
kovetden igy rendezkedjen be a csaldd érzelmileg, hogy sajnos tartés, kevésbé latvanyos
fejlesztési lehetdséggel fog élni a gyermekiik. Nem szabad a sziildket bizonytalansdgban
hagyni, felesleges reményeket sem szabad benniik kelteni. Fontos eleme lehet a fiizetnek egy
ingyenesen hivhato lelkisegély-vonal telefonszama, ami a korai fejlesztés témakorében érhetd
el. A koradbbi munkahelyemen tapasztaltam ilyet, de az felndtt lelki segély vonal volt, és
onkéntesekkel oldottdk meg az ligyeletet, akik a hivasfogadas elétt megkaptak a megfeleld
képzést. A masik, amit szeretnék megosztani, a gyermekpszichiatrian tapasztaltam, hogy
léteznek olyan tajékoztatd fiizetek, amik egy-egy eltérd fejlddésmenetet mutatnak be, viszont
ezekkel kapcsolatban nem éreztem azt a minden igényt kielégitd tajékoztatast. Hidnyoltam
beloliik a fejlesztés tovabbi lehetdségeit, modszereit, eszkozeit, a szakemberek listdjat, a
sziilok szerepét, kompetencidjat, 0sszefoglalot — jelen esetben az ADHD-t - a sziikségletekrdl,
¢s még szamtalan olyan informéciot, amirél azt gondolom, hogy 0Osszefoglalva nagyban
hozzéjarulna a csaladi harmonia 1étrejottéhez, a pozitiv irdnyu sziil6i hozzaallashoz. Hiszen a
diagnoézis kozlését kovetden, a szakemberrel torténd megbeszElés utan a csalad hazamegy, és
magara marad. Ha lenne a keziikben egy informéacids kis ,,csomag”, akkor talan otthoni
légkorben, ismert emberek, vagy csak maguk k6zott nyugodtabban tudnak végiggondolni azt

az 1j ¢élethelyzetet, amit a gyermekiik hozott magaval.



Az informécios flizeteken kiviil még kutatasom soran szembetaldltam magam mas megoldasi
lehetdséget: a sziiloképzések. (Kereki, 2017) Azoknak az embereknek a képzését, akik a nap
legnagyobb részében az eltérd fejlodésmenetii gyermekkel vannak. Hogyan lehetne
kompetensebb egy sziild, sajat gyermeke kapcsan, ha nem é&tlagos a kicsi, ha még nincs

tapasztalata, nem is ismeri a diagndzist?

Sziilotréningek

A koragyermekkori intervencio alappillére, a sziilok bevonasaval végzett fejlesztési terv
elkészitése. De honnan tudhatna a sziil6, hogyan tudna eldonteni, hogy a szakember javaslata
idedlis a gyermekének? Ezt a szdmtalan informécid aradatot, ha csokorba gytijtve atadnank a
szliloknek, akkor lenne szdmukra is egy biztos pont, a szakembereken kiviil is, akik
természetesen napkozben a munkdjuk miatt nem érhetéek el azonnal. A sziildnek lenne a
kezében egy ugynevezett irdnytli, ami tdmasza lehet a kérdései tisztdzasaban. Az eltérd
fejlodésmenet kialakulasanak, okainak a tudomanyos hatterét elég, ha az orvos ismeri, a sziild
pedig par mondatban Osszefoglalva, megtudja, hogy gyermekének nehézsége nem kiilsé
okokra visszavezethetd, hanem bizony genetikai. Akit viszont részletesebben érdekel, 6 neki
szervezni kell worshop-okat, szakemberek altal tartott eldadasokat, tanfolyamokat. ,,(...)
lényeges a sziilok szamara az ellatorendszer, a gyermekut megismerése, az ellatorendszerhez
kapcsolodo tudds bovitése. Fontos szempont az is, hogy nemcsak a szakembereknek sziikséges
egy egyseges tuddas megszerzeése, a sziiloknek ugyanezt a tudast a megfelelo ,,sziil6i nyelven”
at kell adni ahhoz, hogy a szakemberek és sziilok kozott a kozos tudasalapu egytittmiikodés
kialakulhasson. Az ismeretek datadasa érdekében tajékoztato anyagok késziilnek a csaladok
részere, amelyek a korai felismerésrol, az ellatorendszer miikodéserdl, a kovetendo
gvermekutrol, a megallapitott diagnozishoz kapcsolodo egyéb lényeges koriilményekrol —
tobbek kozott a vonatkozo hatalyos jogi szabalyozasrol, pénzbeli tamogatasokrol —, illetve a
teriileten miikodo szakmai és érdekvédelmi szervezetek tevékenységérdl és elérhetoségeirol

informaljak a sziilét.” ( Kereki 2017, 108.)

A sziiloknek, testvéreknek szolo edukacios anyagok segitik a csalad kompetencia €rzésének a
megerdsitését, ezaltal csokken a stressz a sziilokben, hiszen mar latjak a lehetdségeiket,
megoldasaikat, ami altal szorongasuk oldodik. Nem csak a szakemberek altal végzett

fejlesztési lehetdségekrol kapnak stabil ismeretanyagot, hanem az otthoni kdrnyezet idealis



megteremtésére is. Nevelési mintdkat, tudatos nevelési attitlidot is magaba foglal a sziil6i

edukacio. (Kereki, 2017)

Sziiloi kommunikacios gyiilések

Az ¢érintett sziilok felismerték, a folyosdkon, a szakemberre varva beszédbe elegyedve,
meghallgatva egymast, a tapasztalati beszamoloikkal segitik a kezdeti szakaszban 1évoket,
illetve észrevették, hogy maguk is mekkora energia felszabaduldst eredményez egy-egy
beszélgetés. ,,Amikor a sziiloket idével ,, osszehozzuk” (...), a kozos sors megélése szarnyakat
adhat nekik. (...) Megélhetik azt, hogy ha mar ilyen sok a sorstars, akkor 6k tulajdonképpen
egylitt a gyermekeikkel egy ,,normalis” kisebbséget formalnak.” (Borbély 2012, 141.)
A sziil6i taldlkozasi alkalmak lehetdséget adhatnak, hogy kotetlenebb és kozvetlenebb
hangvételi tarsasagi élet induljon meg. A tapasztaltak segitik az Gjonnan érkezdket, a friss
diagnozissal. Ezzel az emocionalis tamasszal csokkenthetd a sziiléi elszigetelodés ,, Az
egyenileg megélt negativ élmények egyiittes ,, feldolgozasa”, folyamatos értékelése,
beépithetove tétele a tobbi alapveté élmény kozé, idovel a siker élményét hozhatja, mert
kideriilhet, hogy mindaz, amit a sziilo érzett és érez, az , normalis” mdsok tiirkében.
Masképpen viszonyulhat énmagahoz ezutan, jobb sziilonek érezve magat.” (Borbély 2012,
141.) Manapsadg szadmos alapitvanyt hoznak Iétre sziil6i kezdeményezésre a sajat
érintettségiiket felolelve, 6k kitiintetett figyelmet forditanak a sériilésspecifikus ismeretanyag
létrehozasara. De ezek szama még mindig kevés (Borbély, 2012). Masik fontos lehetdség az
ismeretek cseréjére, meg- €s atbeszélésre a kozosségi média. Tobb ilyen sziiléi csoportban is
benne vagyok, latom, olvasom, mik azok a nehézségek, amikkel nap, mint kiizdenek a sziilok.
Ha csak egy sz6t mondhatnék, akkor az az informaciohiany lenne. Természetesen az internet
nem helyettesiti a személyesen megélt kapcsolatokat, a személyesen atélt nehézségek
kommunikélasat, nem latni az arcok rezdiilését, a szemek csillogdsat. Perszonalis jelenléttel

ezek a megbeszélések kicsit kizokkenthetik a rohano, elmaganyosodo sziiloket.



3. Sajat kutatas

3.1. A kutatas célja

A szakirodalmak feldolgozasakor és azok bemutatdsa okan mar ismerjik a csalddkozpontu
koragyermekkori intervencio elsé €s nagyon fontos 1épését, a diagnozis felallitdsa utani uton:
ez nem mas, mint a sziiléi, a csaladi igények felmérése. A csaladi hattér, az igények
megismerésén tal bepillantdst is kapunk a sziil6i els6 konzultacié alkalmaval, az
ellatorendszer hidnyossdgaira. A korai fejlesztésben, tamogatasban résztvevd szakemberek
ezaltal visszajelzést kapnak, mik azok a nehézségek, amikkel az érintett csaladok nap, mint
nap megkiizdenek. Akéar a hatranyos helyzeti telepiiléseken €16, szolgéltatdsok hianyaban
nehezen elérhetd fejlesztési lehetdségek, akar anyagi okok miatt nehezebb a kozlekedés, vagy
barmi, ami a sziildnek személyesen nehézséget okoz a gyermeke mindennapi ellatashoz.

Szakdolgozatomban arra kerestem valaszt, a kutatdsom célja az volt, hogy a sziildi igények
figyelembevételével milyen fejlesztési tervet és hogyan tudnak kidolgozni a szakemberek.
Gyogypedagdgus hallgatoként a gyogypedagdgusok kompetenciakdrébe illeszthetd
lehetdségekre szerettem volna betekintést nyerni: a sziilétamogatas, a fejlesztési alkalmak
utani konzultacio lehetdsége, a szocialis ellatasok igénylésérdl valo utmutatas, az agazat kozi
egyiittmiikddés megvaldsulasanak mindsége, esetleges intézményi elhelyezés modja, tehat
minden olyan fontos kérdésre szerettem volna vélaszt kapni, ami a koragyermekkori
intervencio sordn megvalosul. Célom nem a rendszer hidnyossdgaira vald figyelemfelhivas,
de akaratlanul is szembetaldltam magam olyan tényezOkkel, amik szakemberektdl
fiiggetlenek: szakemberhidny okozta talterheltség, rengeteg kisgyermek és csaladja var
ellatasra. A pszichés és minden masban torténd tdmogatas megvaldsuldsa is fontos kérdés
szamomra. A kérdoiv elemzése soran talalkoztam t6bb olyan valasszal, ami sugallta, hogy
gyerekcipSben jar a csalddkozpontii koragyermekkori intervencio: ,,Oriilok, hogy valaki
foglalkozik a témaval.” illetve masik kitoltd igy nyilatkozott: ,,Az autistdk ellatdsa még
gyerekcipdben sem jar itthon. Volna hova fejlodni a feln6tt autistak ellatasaval kapcsolatban.

Ertem ezalatt a munkaképes, ill. munkéra alkalmatlan felnéttek ellatasat.”

A kérdéivem remélem egy kis bizakodast eredményezett a kitoltd sziilékben, hogy van

torekvés meghallgatni Oket.

Részletesebb betekintést szerettem volna kapni az eltérd fejlddésmenetli gyermekeket neveld

csaladoktol a mindennapi életiikbe, nehézségeikbe. Az egyetemi évek alatt tobb gyakorlati



szintéren is szert tettiink tapasztalatokra, példaul kifejezetten tetszett a kaposvari Gyongyfa
szocialis gondozoban tett latogatasunk, ahol a tankdteles korbol kikertilt fogyatékossaggal €16
fiatalok, felndttek nappali ellatasat biztositja az intézmény. Béar az én kutatasom pont a
vilagba éppen belecsdppent picikrdl és csaladjaikrol szol, oromteli volt latni azt a szeretetet,
gondoskodast, torddést, amit az ott tartdzkodo felnéttek kaptak az Sket gondozoktol. A sziilék
biztonsagban tudjdk a gyermekeiket, hidba azok mar felndtt kortiak, rengeteg érzésen-
¢lményen mentek egyiitt keresztiil, és amig ¢lnek, a legjobbat akarjadk a gyermekeiknek.
Masodlagos célom az volt, hogy megismerjem a rendszer kdzvetlen miikodését a fejlesztést
végz0  szakemberek és a  fejlesztést  igénybevevd  csalddok  kozott.
Szerettem volna visszaigazolast kapni a kérddivemet kitoltd sziiloktdl, hogy a korai fejlesztést

biztositd rendszer mikodik, és jol mikodik.

Hasonl6 témaban talaltam egy haza kutatast, Kereki Judit és Lannert Judit iranyitasaval 2009-
ben. Ezen vizsgalat eredménye lestjto volt: a kitoltdk legnagyobb szamban az anyagi
megterhelést jelolték be, mint elsddleges nehézség. A fejlesztd szakemberek szdma minimalis
az alapellato rendszeren beliil, azon kiviil maganfejlesztések érhetdk el nagyobb szamban, ami
jelentés anyagi terheléssel jar. Nem csak a szakember oradijat kell megfizetniiik, hanem a
szakemberig valo eljutast is. A masik legnagyobb problémanak az informaciohianyt jelolték a
kitolték. Ez utan kovetkezett a gyermekfeliigyelet megoldasanak lehetdsége. Ugyanis eltérd
fejlodésmenetli gyermekre vigyazd gyermekfeliigyel6tdl elvarhatdé lenne valamilyen

kompetencia, akire ra merik bizni a gyermekiiket.

Ez a felmérés még kitért arra, hogy a kisgyermekeket neveld sziilok leggyakoribb
kapcsolatban a hézi gyermekorvossal, és a védéndvel allnak. A sziildsegitd csoportok, a jogi

és szocialis védohalo szakemberi alig vannak jelen a sziilok életében.

3.2. A kutatas eszkoze

Az online kitolthetd, kozvetlen linken elérhetd kérddives kutatdsomat egy rovid
bemutatkozassal, célom rovid Osszefoglalasaval kezdtem, remélve, hogy a kitdltd
megszolitottként szivesen ¢és Oszinte segitOkészséggel vesz részt benne. A kérddives
kutatdsom statisztikai eredményei: a kérdések linkjére Osszesen 251 6 kattintott ra, és olvasta
el az eldszot. Ebbdl az elkezdett, a ,kérddiv inditdsa” gombra kattintott, de nem befejezett

kitoltés 42 darab. A tobbiek végigvitték a kérdéseket. A legutolsod kitdltdm december 8-an



kiildte be az eredményeit. A legtobb valaszadomnak 10-30 percig tartott a kérdoiv kitoltése.
2-5 perc kozott 3 {6 valaszolt. 5-10 perc kozott 4 {6 toltotte ki. Minden kitoltd kozvetlen
linken érte el a kérdéseimet.

Az online kitdlthet6 kérdoives kutatasomat az alabbiak szerint szerkesztettem:

Az elso rész 18 kérdésére feleletvalasztos valaszadasi lehetdséget biztositottam. Ebbdl az els6
7 kérdés a diagnozist idOszakat koriilvevo részleteket, koriilményeket tarja fel. Ezt kovetd
szakaszban 3 kifejthetd részkérdéssel biztositottam a kit6ltét arrdl, hogy batran foglalja 6ssze
az érzéseit, gondolatait féleg a diagndzis meghatiaroz6, a csalddi napirendre, azokat
befolyéasold kdvetkezményeire, a gyermeket koriilvevé mindennapi ¢€letre vonatkozoan. Az
0nallo véleményalkotdsra azért adtam tobb esetben is lehetdséget, mivel itt adott az esély a
részletes ¢és kielégitd magyarazatadasra, a kitoltd sziild gyermekének jovojét, és tarsadalmi
megitélését illetden. Reményeim szerint bizalmi funkciét is ellat ez a lehetdség, és a sziilok
érezhetik azt, hogy a témafelvetéssel valoban az ¢ gondolataikra, érzéseikre vagyok kivancsi.
Hiszen ko6z6s cél a gyermekiik allapotdnak javuldsa, az Oket koriilvevd kornyezet

adaptalasaval.

A kérddiv kovetkezd, masodik részében 6 olyan kérdést érintettem, melyekre négyfokt skalan
torténd értékeléssel lehetett véleményt formdlni. Itt fdleg a gyogypedagdgussal valod
kapcsolattartasra, a fejlesztés koriilményeire, a szakemberrel torténé kommunikaciora és a

vele valo altalanos elégedettségre, koriilményeire voltam kivancsi.

A harmadik szakasz, 4 feltett kérdés sajat megfogalmazésara ad teret, a kérdéskorok foleg a
sziiloi igényekre térnek ki, itt lehetdséget biztositottam az érintett édesanyak és édesapak altal

megfogalmazott elvarasokrol, sziikségletekrdl nyilatkozni.

Végiil, a negyedik szakaszban demografiai adatokat részletezd adatokra voltam kivancsi, 5
kérdésben érdeklddtem az iskolazottsdg, lakohely szerint megosztasrol, ezen kiviil
rékérdeztem a csaladi allapotra is, hiszen fontos tényez0, ha a sziild egyediil kiizd meg nap,

mint nap a nehézségekkel vagy van valaki mellette, akivel osztozhatnak a napi terheken.

3.3. A kutatas célcsoportja

A kutatashoz sziikséges kérddivem kitoltését a mar kordbban emlitett kdzosségi médidban

fellelhetd, sziilék altal koordinalt nagyszamu, olyakor tobb tizezer f6s csoportoktol kértem,



illetve, személyes barati, érintett kapcsolataimat hivtam segitségiil. A kérddivet 140 {6 toltotte
ki 42 nap alatt. A kérdéiv megjelenitése eldtt olvashatd figyelemfelhivo tajékoztatdmon is
olvashat6, hogy olyan sziilok segitségét kértem, akik 0-6 éves koru, eltérd fejlddésmeneti
gyermeket nevelnek. A kérdoivet kitdltok koziil az egyik szild tett fel egy kérdést, ahol arra
szeretett volna valaszt kapni télem, hogy miért nem kérdeztem meg a gyermek miben
kiilonleges. Mivel a kérdéiv oOnkéntes valaszadason alapul, €és anonim, tehat nem
visszakdvethetd, igy valaszolni neki nem tudtam, de fontos megemlitenem, hogy azért nem
kérdeztem erre az informacidra ra, mert az altalanos informacioatadasra kerestem valaszokat,
a szakemberrel torténd konzultacidkon torténd kommunikéciora, és 0sszességében arra, hogy
a koragyermekkori beavatkozds mennyire tud hatékonyan mikodni, diagnozistol,
érintettségtol fliggetleniil. Mert a kutatasom szempontjabol nem maga a diagndzis a fontos,
hanem annak a koriilménye, a gyermek és a csalad egyiittélése soran jelentkezd nehézségek,

mert minden egyes gyermek szamit.

3.4. A kutatas értékelése

Informaciok a kommunikacioroél

A kérdoiv elso részében a diagndzis kozlésének koriilményeire kérdeztem ra. A legelsé kérdés
az eltérd fejlddésmenet diagnosztizalasanak idOpontjara kérdez ra, a gyermek melyik
¢letszakaszaban deriilt fény az atipikus voltara. A valaszadok koziil a legmagasabb szamban a
3 és 6 éves kor kozott kideriilt diagnézist jelolték (1. dbra). A 140 kitdltd koziil 65 sziild tudta
meg gyermeke diagndzisat az emlitett életkorban. A masodik legmagasabb életkort jel61d
szllok szdma 52, 6k a gyermekiik 1 éves kora utan, de még 3 éves kora el6tt tudtdk meg a
gyermekiikrél, hogy specidlis sziikségletli. A gyermek 1 éves ¢életkora eldtt csupan 12 sziild
tudta meg a diagnoézist, kozvetleniil a terhesség utan. A sziilést kdvetden csak 3 sziilo tudta
meg gyermekérdl, hogy nem atlagos. A magzati diagnosztikanak kdszonhetéen a varandossag

alatt 9 édesanya és édesapa a kozolt diagnodzisra felkésziilten fogadhatta gyermekét.



Mikor tudta meg, hogy eltérd fejlédésmenet( a
gyermeke?

9; 6% 3: 2% m varanddssag alatt
/A 12; 9% W varanddssag/szilés utan kozvetlentl
™ a gyermek 1 éves kora el6tt
a gyermek 1 és 3 éves kora kozott
M a gyermek 3 és 6 éves kora kozott

52;37%

1. abra

A masodik kérdés a diagnozis kozlésének személyére kérdeztem rd. A viszonylag késoi
diagnozis felallitds miatt gondoltam, hogy az orvosi kompetencia lehetdéségeken mar tal
vagyunk az életkor tekintetében, koznevelési intézményekben gyakrabban veszik észre a
neveldk, és irdnyitjdk a pedagogiai szakszolgalathoz a csalddot. Hiszen a legmagasabb
eredményt a diagnozis feléllitasat illetben a 3 és 6 éves kor koriil érték el a kitoltok.
Valoszinlisitem, hogy az intézménybe valod bekeriilés eredményezte az eltérd fejlddésmentre
torténd a kivizsgalas elinditasat. A kovetkezd kérdésekben a diagnozis tényallasanak kozlését
koveto, részletes magyardzatot add személy kilétérol érdeklédtem. A legtobb esetben, 71
sziilonek gydgypedagdgus adta a részletes valaszokat a felmeriilé kérdéseire (2. dbra), illetve

a diagnozis jellemzdirdl, tudnival6irdl.

Ki kozolte Onnel a diagndzist?

3; 2%

11; 8%

’ A m Neonatoldgus
m Neurolégus
m Gyermekpszichiater
29; 21% Gyermekpszicholégus
W Gyogypedagodgus

26; 19%

2. abra



A kitoltd sziilok koziil a diagnozis kozlésekor mindkettd sziild jelen volt az esetek
legnagyobb, 58% -ban, azaz 82 kitoltd csalddot egyiitt ért a diagnozis. 53 esetben csak az
¢desanya volt jelen, €s csupan 3%-ban kizarolag az édesapa volt jelen. A diagndzist kdveto,
részletesebb tajékoztatassal a sziildk nagyobb része, 64%-a nem volt elégedett, nem tartotta
megfelelden informativnak a tajékoztatast, kérdésekkel mentek haza. Tehat a kitoltd sziilék
koziil 90 csalad maradt magara, a megvalaszolatlan kérdéseivel, a tisztdzatlan kilatasaival. Itt,
a kérdoivben hagytam lehetdséget kifejteni, a sziilokben maradt fontosabb kérdéseket. Ezek a
valaszok érkeztek: ,,Jovore nézve maradtak kérdéseim, fog e tudni rendes tanulni a
gverekem.” gyakorlati, hétkoznapi élet gordiilékenységére vonatkozd otthoni javaslatokat is
szivesen fogadtak volna sziilok, a ,,hogyan tovabb” is kérdésként maradt benniik, nem tudtak
mit kezdeni magéval a diagnozissal, nem tudtak rola semmit. Ez is a valaszok kozott szerepel:
A szakszolgalat korai fejlesztést javasolt vagy tsmt-t visszamaradt csecsemoreflexek miatt, de
a papiron kozolt figyelemzavarrol példaul szo sem esett. A visszamaradt reflexek is csak 9
honap utan deriiltek ki. Nem emlitette senki az ételintolerancia szerepét, a nehézfémek
szerepét, az esetleges virusfertozéseket. Mindenhol csak egy kis szeletét kezelik a nagy
egesznek, és magunknak kell okosnak lenni, kutatni, hogy mi segithet még.” A legtobb sajat
megfogalmazasu valasz, hasonld hangvételii. Természetesen azért vannak pozitiv valaszok, de
a legtobb sziild sajnos kételyekkel ment az otthonaba. Néhanyat még megemlitenék: Milyen
vizsgalatokat kellene elvégezni, hogy kizarhatd legyen a szervi probléma miatti tiinetelés,
milyen terapias lehetéségek vannak és hol, milyen vitaminokat javasolt adni és milyen
mennyiségben, milyen tamogatasokra vagyunk jogosultak, hogy kettévalik a pszichiateri
kezelés ¢és a pedagogiai szakszolgalat szerinti iskolai tAmogatas, hogy milyen sziildtamogato
lehetdségek vannak, hol tudjuk az érintett gyermekiinket fejleszteni, milyen felmérés
sziikkséges ahhoz, hogy eldonthetd legyen a fejlesztés. és egy masik csalodott sziilo:
., Részletesebb informdciora van sziikség, abban az egy ordaban nem lehetett mindent

megbeszélni.”

A konzultiaciok mindsége

Fontos informéciok atadasakor iigyelni kell a pontos részletes megfogalmazasokra, kertilni

kell a félreérthetd kifejezéseket, a nem beteljesiild jovokép igéretét. Melldzni kell az idegen

szavak hasznalatat, a kozérthetOség szabalyait betartva. Ha sziikséges, lassan, tagolva, akar



tobbszor ismételve, esetleg a kovetkezd fejlesztési datumot jegyzetpapirra leirva kozdlje a
szakember.

A kutatdsomban vizsgaltam a szilok tapasztalatait arra vonatkozoan, hogy milyen
mindségben ¢éri Oket a szakemberrel vald kommunikécios tér. Fontos a konzulticiok
alkalmara nyugodt 1égkort teremteni, ne a folydson mas csalddok, idegenek eldtt torténjen.
Erezze a sziilld, hogy gyermeke olyan szakember kezében van rendszeresen, aki 6ra is
odafigyel, a koriilményeknek enyhitd szerepére. A konzultaciok mindségének keretén beliil
fontosnak tartottam felmérni, hogy a sziilék milyen modon kapnak tdjékoztatast a
gyermekiiket ellato szakemberektdl. Ordmteli, hogy a valaszolok 48%-a részesiil személyes
konzultacioban a gyermekét érintd kérdésekrdl (3. dbra). Azt gondolom, hogy egy személyes
tajékoztatas rengeteget ér a sziilonek, akik erét merithetnek egy kedves ¢szinte mosolybdl, a
beszamolobol az apré eldrehaladasrdl, fejlddésrél. Ugyanakkor a kevésbé sikeres
fejlesztéseket is méltobb szemtdl szembe mondani, a nem személyes kozlésnek hatranya a
metakommunikécié hianya, ha példaul a sziild nagyon elkeseredne, vagy félreértésekhez
vezethetne. Személyesen ezt észlelve, kilatasba lehet helyezni (csak akkor, ha redlis esélye
van), hogy a kovetkezd alkalom mar hatékonyabb lesz a foglalkozas, hiszen most front van,

¢hes volt a gyermek stb.

Konzultaciok kérualményei

11; 8%

Kilon alkalmat biztositva, szemé-
8; 6%

lyesen

Foglalkozas utadn egybdl, szemé-
lyesen

K6z6ségi média fellletén
63;47% Email/Telefonon

51;38% m Semmilyen médon

3. abra



Konzultacios lehetoségek

A koragyermekkori intervencionak kitlintetett szerepe van a csaladok életében. Ahogy mar a
dolgozatomban szamtalanszor emlitettem, a sziilok igényeiknek megfelel6 mddon torténd
meghallgatasa, tdmogatasa elengedhetetlen a fejlesztés soran. Az érintett gyermek a
csaladjaval tolti élete nagyobb részét, fontos, hogy a sziilok, testvérek fontosnak érezzék
magukat, be legyenek vonva a fejlesztésekbe. Ehhez sziikséges a szakemberekkel torténd
konzultacio. Annak modjarél mar az el6zd fejezetben ejtettem szot, most nézzikk a
lehetoségeket!

Ismét csak orvendetes volt olvasnom az ehhez kapcsold elsd kérddives kérdésem vélaszait,
melynek a kérdése igy szol: Milyen gyakran konzultal 6nnel a gyermekét ellatd szakember?
A legtobb valasz arra érkezett, hogy ,,barmikor, amikor kérem” (4. abra). A tovabbi
valaszadéasi lehetéségek arra mutattak rd, hogy a szakember nem automatikusan ad
lehetdséget a konzultaciora, tehat a sziil6knek kell érdeklédni. Bar a kérdés nem erre irdnyult,
¢s sajnalom, hogy igy jott ki, nem szandékosan erre élez6dott ki a kérdés. A gyakorlataim
soran egyszer sem tapasztaltam azt, ami most a sziiloktdl jott visszajelzés. A valaszok
alakitottak végiilis a kérdést, a sziilok szamara nagyszdmban kérésére adatik lehetOség a

konzultaciora. Akkor viszont maradéktalanul.

Konzultacidk gyakorisaga

12; 9% .
Minden foglalkozds utdn
Havonta
14; 11% Fél évente
Barmikor, amikor kérem
W Soha
24; 18%

83; 62%

4. abra



Kapcsolattartas

Ebben a szakaszban arra a kérdésemre szeretnék valaszt kapni, melyben a sziilok - a csalad és
segitdjiik kozotti korrelaciot kutatja, jelen van e. Van e egyaltalan ilyen személy a csalad
¢letében, aki komplex modon tud segiteni, tdmogatni, vigasztalni. A kutatds ide vonatkozé
valaszai engem sokkoltak: lestjtdo eredményt tartam magam elé. A valaszadok 60%-a krizis
idején nem tud senkihez sem fordulni (5. abra). A 140 kitoltd csaladbol 84 magara marad a
visszatérd kérdéseivel, az aggodalmaival, vagy akéar eleinte a meltdown-okkal. A
tiréshatarukon 1évo sziilok, kevés szdzaléka tud csak kinek ventilalni. A masodik legtobb
megjeldlést a gyermek gyogypedagogusa kapott: 21 6 érzi Ggy, hogy a csalad mellett 4ll a
gyogypedagogus, nem csak, mint szakember, hanem, mint mentdlis tdmasz. A kérdésem
pontosan a pszichés terhekre fokuszalt, elkeserité adat, hogy az esetlegesen feladni késziild
sziild nem tudja, kihez forduljon. Kevés szamu jelolést kapott még a gyermekpszichologus, a
gyermekpszichidter, és a gyermek kozintézményi neveldje, pedagogusa. A sort a védond
zarja, csupan 3 csalad érzi a védondjiik tdmogatasat.

A kutatéds 0sszegzésében is meg fogom emliteni, de fontosnak érzem itt is leirni, hogy a sziil6i
tajékoztatasban benne kellene lennie a sziildk pszichés tdmogatasanak, azok modjainak az

iranymutatasa is. Legalabb a lelki segély telefonszama ( 0-24 6ras 06 80 810-600 )

Pszichés tamogatd személye

13;9% Gyermekpszichologus
Gydgypedagdgus
21; 15% Védéné
Iskola/6voda pedagdgusa
3 2% B Gyermekpszichiater

10; 7%

5. abra



A csalad elégedettsége

A kovetkez0 kérdések is érdekes tényeket vazoltak elém: a csaladi allapotokra kérdeztem ra, a
diagnozist kovetéen, otthoni koriilmények kozott milyen érzelmi allapotok, milyen
hangulatok uralkodtak. Kideriilt a valaszadok megjel6lése koziil, hogy magas szazalékuk
nyugodt koriilmények kozott tudtak megbeszélni a diagnozist. 68 csalad, tehat a kitoltok 48%-
a tudtak megbeszélni a kérdéseket, lehetdségeket. A kitoltok 20%-a sajnos nem tudta nyugodt
légkorben megbeszélni a diagnozist, az azzal kapcsolatos aggodalmait, igy 29 csaladnal a
kormegallitast kovetd idészak halmozottan stresszes, fesziiltséggel teli allapotban zajlott. A
harmadik csoport sajat megfogalmazott valasszal nyilatkozott a kérdésrdl: volt édesanya, aki a
férjét a teljes tagadasban 1évo allapotabol nem tudta kizokkenteni, még a diagnozis felallitasat
kozlo, leiro lelet felolvasasa utan sem. Volt, aki tdgabb csaladtagoktol kapott illetlen
megjegyzéseket arra vonatkozoan, hogy a gyermeknek ,,Semmi baja csak nem lett még
elverve” és még: ,,Neveletlen”. Meghataroz6 az érintett csalad szdmara a tagabb értelemben
vett kornyezete, rokonai, baratai hozzaallasa a gyermek statuszahoz. Meghatdroz6 az érintett
csalad szamara a tagabb értelemben vett kornyezete, rokonai, baratai hozzaallasa a gyermek
statuszahoz. Szerettem volna azt is megtudni, hogy a sziiloket érte barmiféle csalodas a
diagnézist kovetd iddszakban az Oket korlilvevé emberektdl. Szamszakilag a legnagyobb
aranyban a kitolto sziild a sajat tagabb értelemben vett csaladjaban érte kudarc és elkeseredés
(6. abra), am a szoveges kifejtds részkérdésben a szakembereket jelolték meg a
csalodottsdguk okanak. Sok esetben az oktatdsi-nevelési intézményben nevelési
hianyossagokat rottak fel az eltérd fejlddésmenetli gyermekkel szemben, a pedagdégus még a
gyermekpszichidter szakorvos altal kiadott, ADHD diagndzissal ellatott szakvéleményt is
megkérddjelezte. A korabban emlitett kdzosségi média sziilécsoportjaban, éppen az ADHD
specifikus kozdsségben hasonld tapasztalatokat olvastam, azt hiszik a gyermekre, hogy

neveletlen.



Kivel kapcsolatban érte csalédas a sziil6t?

m% 4; 3% m Orvos

Védénd

Fejleszt6 szakember

10; 7% N
Csalad
W Baratok
m Senki
57; 41%

6. dbra

Az eltérd fejlédésmenetii gyermeket neveld sziiloknek épp elég erdmozgositast kovetel a
mindennapi ¢életben torténd helytallasért vald kiizdelem, megkockdztatom, erejiikon feliil
teljesitenek, de még a kozeli rokonok is ket okoljak: ,,Miért nem iitdd meg...” Férj:
”Anyamnak igaza van, jol el kell verni.” majd a szakember: “Korai fejleszté: minden rendben
van a gyerekkel.” Rettenetes érzés lehet, a sziilok vajon mi alapjan dontenek, hogy melyik a
helyes ut, kire hallgassanak. Nyilvan a gyerekverés nem, zér6 tolerancia, hibas, karos, elavult
modszer. A sziilok kezébe nevelési technikakat, eszkozoket, modszereket kell adni, hogy a
gyermekbantalmazas, mind a fizikai, és mind a verbalis bantalmazés, mint nevelési modszer
kikopjon a koztudatbol!

A sziilok sajat véleményt is formdalhattak, kiadhattdk magukbol a csalédasukkal kapcsolatos
személyek iranti érzéseiket, reakcidikat. Volt, aki a védéndt hibazatta, mert nem vette észre a
korai jeleket, ezért haragudott ra. Volt, aki a baratait hidnyolja, hiszen elfordultak téle, mert a
gyermeke ,illetleniil” viselkedett a tarsasagukban. Olvastam panaszt a pedagdgiai
szakszolgalat munkatarsaira, akik nem talaltadk meg az 6sszhangot a gyermekkel. A sziil6 ezen
jelzését nem vették figyelembe. A szakember hidny sajnos nem engedi meg a fejlesztok
kozotti ,,valogatast”, bar ha nagyon nincs 0sszhang, lehet valtani, de Gsszességében alig van
mar pedagogus a szakszolgalatoknal.
Erdeklddésem iranyult a sziildk kikapcsolodasi lehetdsége felé is. Ennél a kérdésnél a
valaszokat olvasva megmondom &szintén meglepddtem, hiszen a {6 irdnyvonalak koziil,
szinte azonos mértékiiek a lehetdségek. Nagy oromoémre a kérddivet kitoltd csaladok kozel

50%-anak van lehetdsége kikapcsolodni (7. dbra). Masik szemem viszont sir, mivel a sziilok



masik fele egyaltalan nem tud kikapcsolddni a gyermeke specidlis sziikségletei miatt, vagy ha
lenne is lehetdsége elmenni példaul moziba, akkor sincs megfeleld szakmailag felkésziilt
gyermekvigyaz6. Kaptam egy ilyen megfogalmazast: ,,10 év alatt kialakitottam egy rendszert,
hogy évente 1-2 alkalommal egy teljes napra elmehessek itthonrdl. Sok logisztikaval jar 1-1
szlldi ért. is.” illetve egy masik sziiléi visszajelzés: ,,Bar a fiam allando feliigyeletet igényel,
megtalaljuk a modjat a kikapcsolodasnak. Nyilvan idegen nem bevonhat ebbe a folyamatba, a

csalad segit.”

Kikapcsolédasi lehetéségek

‘ m Van lehetésége kikapcsolddni

m Gyermeke allando felligyeletet
62; 44% B
’ 68; 49% Gyermeke nem igényel allandé
feligyeletet, de specidlis helyzetére
tekintettel nem tudja kire bizni

10; 7%

7. abra



A csaladi kapcsolatok elemzésekor fontosnak tartottam egy kiilon kérdésben meghallgatni a
kitoltdket: ha van az atipikusan fejlodé gyermeknek testvére, 6 maga hogyan ¢éli meg az
atlagos fejlodésmenetli testvérévek vald viszonyat, hogyan fogadta a diagnozist (8. abra). A
kitoltdk nagyobb része sajat megfogalmazott vélasszal igyekezett megértetni szamomra a
helyzetiiket, ebbdl azt a kovetkeztetést vontam le, hogy a sziil6k atlagon feliili erejiikkel még
a tipikus fejlédésmenetli testvérre is szannak 1dot, tudatosan figyelnek a kapcsolatuk

alakulasara. Par informaciot a 8-as szdmu abra alatt osztok meg toliik.

Testveérek reakcioi

Teljesen elfogadd a hozzaallasa

19; 14% Kérdésekkel probdlta megérteni a
helyzetet
;9% Nem volt kiilondsebb reakcié
61; 44% Elutasité volt testvérével
17: 12% M| Nincs testvére
Sajat valasz
18; 13%
12; 9%

8. abra

A csalddok koziil 61 esetben a testvér szdmara teljesen nyitott és befogado attitlidot jeleztek.
A masodik legmagasabb eredmény az atipikusan fejlodé gyermek egyediili gyermekként ¢l a
csaladban, nincs testvére. Kovetkezd szinten a testvérnek nem volt reakcidja, valdsziniisitem,
hogy vagy azért mert még vagy pici, és nem igazan érti a diagndzissal jard koriilményeket,
vagy azért, mert megérti teljesen a helyzetet, ¢és elfogadja azt, kdszonhetéen a sziil6i
példamutatasnak.

Sziild1 megfogalmazasok a teljesség igénye nélkiil:

»~Akkor van nyugi, ha az ¢érintett gyermek nincs otthon. Ezt nagyon ¢élvezik.”
»1Ur egy darabig, aztan odacsap neki, amikor nem hagyja békén. A nagy adhd-s 8 éves, a
kicsi 3.7

,»Sokszor elutasitja, inkabb massal jatszik.”

Csaladi interakciokban fontos a kozdsen eltoltott idé mindsége. Ki tudnak e szakadni a sziirke
hétk6znapokbdl, a napi mar-mar rutinszeri tevékenységekbol. Kozos pihentetd idoétoltésre

van e lehetdség, vagy a kotelezé haztartasi feladatokon til mar csak a fejlesztések maradnak.



Erre is rdkérdeztem: a valaszt ado sziilok tobbsége, 76 csalad szervez legalabb félévente
valamilyen k6z06s csaladi programot. Van 40 olyan csaldd, akik ezt a k6zos 1d6toltést havi
szinten megvalositjak. A ,,szinte soha” opcidra is €rkezett 4 jelolés, illetve 9 csalad jelezte,
hogy semmiféle csaladdi k6zds programot nem €lnek at. Ezzel szemben 11 olyan csalad van,
akik heti szinten tudnak egyiitt id6t tolteni (9. dbra). Ez a teriilet részletesebb kifejtést
érdemel, részletesebb utanajarast, mi a lehetséges ok, amiért a sziilok nem tudnak legalabb
hetente egyszer békés, boldog lelassult idot tolteni a csaladjukkal, egymassal. Talan anyagi
szempontok is kozrejatszanak, illetve a sziilok tulterheltsége is biztosan szempont, viszont a
szakembereknek irdnymutatast is sziikséges adnia a csalddoknak, hogyan lehet jol eltdlteni a
kozos pillanatokat, amikor ne gondoljon senki a hatranyokra, amikor az édesanyanak a
fejlesztésen tul, nem a mosni- vasalnival6-f6zés haromszoge kozé ragadnak be a gondolatai.
En magam szoktam javasolni, mig a gyermekpszichiatrisn dolgoztam, hogy a csalad
elmehetne (természetes figyelve a sériilésspecifikus jellemzokre, mint példaul a mozgassériilt
gyermek) az allatmenhelyre, onkéntes moédon kutyat sétaltatni. Nalunk, €s azt gondolom
rengeteg menhelyen is, igy mikodik: a menhely vezetdjéhez beérkezik a jelzés, hogy igény
lenne a hétvégén kutyasétaltatasra, bizonyos kort gyermekkel. A vezetd kijeloli a kutyakat
temperamentum alapjan, akiket bizalommal kienged kisgyerekes csaladhoz. Itt nincs anyagi
kotelezettség, sem koltség, esetleg jutalomfalatot lehet vinni, illetve egy kis hazi kosztnak is
Oriilnek a menhely lakoi, akik egyébként mar maga a sétalas a simogatas €s a kedves szavak
oromével is beérik. Tehat a megbeszélt idopontra megérkezik a csalad, rovid ideig tartd, a
vezetdvel €s a kutyaval torténd ismerkedés utan, kb. mésfél - 2 6rds kirandulasra indulhat is a
kis csapat! A kornyezd dombsag, erdei 0svények remek kikapcsolddast nytjtanak, a friss
levegébn vald6 mozgds, tavol minden fiirkész0, rosszalld szempartdl, nincsenek
figyelemeltereld eszkozok (sem tv, sem pedig mobil, hiszen azt nyomkodva az ember
megbotlik) itt tényleg egymassal lehet csak beszélgetni, vagy ismerkedni az erd6 ¢élévilagaval.

Nem utolso sorban a menhely egyik lakoja is szaglaszhat kedvére.



K6z6s csaladi kikapcsolddas

11; 8%
4; 3%
9; 6%
Napi szinten
Heti szinten
Havonta
40; 29% Félévente
W Szinte soha
76; 54%

9. dabra

A csalad és a szakember kapcsolata

Ebben a részben Osszesen 6 olyan kérdést dolgozok fel, amik mind a csaladok és az ¢ eltérd
fejlodésmenetli gyermekiiket ellatd gyogypedagdgusok kapcsolatat elemzi a kérddivem
kitoltéi kozott. Fontosnak tartok egy (vagy akar tobb) olyan személyt az érintett csalddok
mellett tudni, akik komplexen tudnak segitséget, tdmogatast nyujtani, az életiiket érintd
tobbrétli nehézségei kapcsan. Az elmult években, a szakmai gyakorlataim sordn, tobbféle
szintéren nyertem betekintést, tapasztalast a gyogypedagdgusok munkdjaba. Az elsd, amit
kiemelnék, az a szakemberhiany. Egy megyeszékhelyi EGYMI-ben voltam a gyakorlatom
nagy részében, itt a gyogypedagdgusok kevesen vannak. Szamtalan talora, végtelennek tiind
adminisztracids kotelezettség, rengeteg ellatast igényld kisgyermek, €s csalad a térségben. A
kisgyermekek betegségei miatt elmaradt fejlesztések potlasa nagyon nehezen behozhatd, sok
esetben el is marad. Ezért is volna jo, ha sziilok is megfelelé kompetenciaval rendelkezzenek,
akar egy tajékoztato, informacidkat atado fiizet segitségével, a gyogypedagogus utmutatasaval
kardltve. Az otthoni napirend helyes kialakitdsanak fontossaga példaul egy ADHD-s gyermek
esetében elengedhetetlen, de a sziilébnek ez a nélkiilozhetetlen informéaci6 nem magatol
értetddd, tudomdsukra kell hozni, egy otthoni fejlesztési terv keretében. A
gyermekpszichidtriai munkdm soran, a klinikai gyermekpszichologus kérdésemre, hogy

mennyire fogadjék el a sziilok, ha szakirodalmat ajanl nekik. A valasz pozitiv volt, hiszen a



tapasztalat az volt, hogy az ajanlott sziiloknek sz616 szakirodalmat elolvassak, alkalmazzak a
benne ajanlott javaslatokat. Mégis azt gondolom, hogy a szakirodalom ajanlas egy nagy
atlagot vesz alapul, nem egyénre szabott. A fejlesztési terv mindig egyénre szabottnak kell
lennie, a csaladi élet, a csaladi dinamika figyelembevételével. Masik gondolatom a
konyvekkel kapcsolatban, a sériilésspecifikus olvasméany sok olyan informéciot is tartalmaz,
amik nem relevans az adott csalad életében, illetve tobb szaz oldalasak. A sziiloknek nem
biztos, hogy van idejik erre a feszitett napi tevékenységeik  kozott.
J6jjon tehat a kérddiv ide vonatkozo témédja, ahol a 6 feldolgozott kérdésre egy négyfoku
skalan volt sziikséges jeldlni a valaszt, amik rajuk igazak. Tekintettel, hogy gyogypedagdgia
szakos hallgatd vagyok, a gyogypedagogusok gyakorlati munkéjaval kapcsolatban szerettem
volna betekintést nyerni — a sziilok szemszogébdl. Az els6 vonatkozd kérdés arra iranyult,
hogy a gyogypedagogus nyujt ezen a csalad szdmara pszichés tdmogatast, kapnak az ezzel
kapcsolatos lehetdségekrdl informaciokat. A sziilok tobbsége nem volt elégedett a

valaszadéasok alapjan (10. abra).

Mennyire elégedett a gydgypedagodgus altal nydjtott ta-
jékoztatassal a pszichés tamogatasnak lehetGségeirdl?

e 19; 14%
Nagyon elégedett
Elégedett
Kevésbé elégedett
26; 19% Nem elégedett
74; 53%
21; 15%

10. abra

A szil6i kompetencia mar tudjuk jol, nagyon fontos és elengedhetetlen a csaldadkézpontu



koragyermekkori intervencié folyamatdban. A sziilok megsegitése éppoly fontos, mint az
atipikusan fejlodé gyermek fejlesztése. A gyermek a foglalkozds utan haza megy, ¢és a
sziilovel tolti a szabadidejét. Ahhoz, hogy ez az egyiitt toltdtt 1d6, igazan jo mindségben
teljen, ahhoz kiegyenstlyozott sziil6kre van szlikség.

Kovetkezo kérdésben azt vizsgaltam, hogy a sziild mennyire tdjékozott a gyermeke allapotaval
kapcsolatban. Az ellaté gydgypedagdgus beszamol e a fejlesztés menetérdl, eredményekrol. A
kérddiv ezen kérdésére érkezett jeloléseket megnézve azt tudom megallapitani, hogy a sziilok
nagy része elégedett (/1. dbra). Legkevesebb jelolést a ,,nem elégedett” kategoria kapta. Ez
bizalommal tolt el, a valaszadoim nagy tobbsége elégedett, nem szorong ezzel kapcsolatban,
tudja hol tart a gyermeke fejlddése. A bizonytalansag, az ismeretlentdl vald félelem okozhat
szorongast, onértékelési problémakat, csalodottsagot, kilatastalansdgot. Amikor a sziild, kap
egy visszajelzést gyermekébdl, még ha az negativ visszhangu, akkor is le tudja zarni magaban
azokat a benne felmeriild kérdéseket, amik addig nyomasztottak. Tehat, példaul ha azt az
informéciot kapja a gyermekérdl, hogy nem fogja tudni megtanulni a betliket, akkor lesz
lehetdsége a szakemberek segitségével megoldast keresni és taldlni, akar a napirend kartyak

bevezetéséhez és hasznalatahoz.

Mennyire elégedett a gydgypedagdgus altal kozolt,
gyermeke fejlédésérdl adott tajékoztatassal?

19; S

1900% 1100% Nagyon elégedett

Elégedett
Kevéshé elégedett
Nem elégedett

L 65;
4500% 6500%

11. abra



A harmadik kérdésben arra igyekeztem valaszt kapni, hogy a fejlesztd gydgypedagogus ajanl
e otthonra utmutatast a gyermekkel val6 kommunikacioban, a banasmoddal, indirekt médon
fejlesztd jatékokkal kapcsolatban. Itt az eredmény nagyon hasonlé az el6zd kérdésre adott
valaszokkal, annyi kiilonbséggel, hogy a sziildk mar 2 fével kevesebben jelezték
elégedettségiiket. Ez a két kitoltdé a kevésbé elégedettek taborat novelte. A kitdltok

Osszességében elégedett az otthonra vonatkozo irdnymutatasokkal (/2. abra):

Mennyire elégedett az otthonra vonatkozo, banas-
maodot, kommunikaciot érinté ajanlasokkal?

9; 7%

m Nagyon elégedett

W Elégedett

M Kevéshé elégedett
Nem elégedett

19; 14%

12. abra

A negyedik kérdés hasonl6 témat boncolgat, mint az el6z6. A harmadik kérdésben inkabb az
otthoni bandsmod, a kommunikacié volt fokuszban (/3. dbra), viszont a jelenlegi kérdés az
otthoni koriilmények kozott megvaldsitandd nevelési stratégia kialakitasara, a tanulas
tamogatasara, a képességek kibontakoztatasara iranyult. Az el6z0 valaszokhoz képest a két

pozitiv valasz kapta a legtobb megjelolést:

Mennyire elégedett a gydgypedagdgus altal adott otthoni
életmddra vonatkoz6 javaslatokkal?

17;12%

m Nagyon elégedett

W Elégedett
M Kevéshé elégedett

Nem elégedett

72;51%

13. abra



Otodik kérdésként feltettem, a fejlesztd szakember sziikség esetén javasol e  tovabbi
fejlesztési lehetdségeket (14. abra), a meglévo mellett sziikség van e mas terapiara. Tobbféle
eljaras egylittes alkalmazasa nem minden esetben ajanlhato, illetve életkorhoz kotott, de ezt a
széleskoriien tdjékozott szakember az adott gyermek specialis sziikségleteire vonatkozdan
pontosan tudja. Példaul a diszkalkulia prevencié mellett a lovas terapia javasolhato. A
kiegészitd foglalkozasok azért is fontosak, mert ezaltal a gyermek szélesebb kort fejlesztési
tapasztalatokat szerez. A kiilonb6z6é nemdi, stilust és életkoru szakemberek szdmos, indirekt
modon torténd mintaadast kozvetitenek. Vonatkozik ez a kommunikacioéra, a banasmodra, az

erkolcsi nevelésre egyarant.

Mennyire elégedett a javasolt fejlesztési lehet§ségekkel?

11; 8%
19; 14% )
: Nagyon elégedett
Elégedett
27;19% Kevéshé elégedett
Nem elégedett
83; 59%

13. abra

Ennek a szakasznak az utolsd, hatodik kérdésében egy olyan igény feltarasa volt a célom, ami
az eddigiekhez képest is szintén nagyon fontos, rendszerszinti, bar a legnagyobb
kotelezettségrész legtobb esetben az édesapakra maradd feladat (ha a csalddban ¢l): az
anyagiakra vonatkozd kérdés. Nem az anyagi helyzetiikrdl érdeklddtem, etikai okokbol
kifolyolag, hanem a csaldd ismereteire a gyermekeik utan jar6 anyagi tamogatasokkal
kapcsolatban. Kapnak e tajékoztatast a fejlesztot6l, milyen anyagi juttatasok érhetoek el
szamukra, hol és hogyan intézhetdek ezek hivatalos formaban. Az eddigi kérdések és azokra
adott valaszok koziil ez a kérdés, ez a téma kapta a legalacsonyabb elégedettségi pozitiv
mutatot. A valaszadok 82 %-a nem elégedett az anyagi tamogatidsok igénybevételének

lehetdségével, a rajuk vonatkozé és sziikséges informaciokkal sincsenek tisztaban (15. dbra).



Mivel ezek a juttatdsok nem kapcsolddnak a pedagogiai munkahoz, mégis az a benyomésom,
hogy kell a csaldd ¢letében egy olyan személynek lennie, akiben megbiznak, aki
informaciokhoz juttatja a sziiloket a harmonikus életiik maradéktalan boldogulasukhoz.
Legyen az akar otthoni nevelési stratégia, vagy az anyagi juttatdsok ismertetése. A
folytonosan valtozé jogi szabalyozasok, ezek bonyolult fogalmazasmodja, nehezitik a sziilok
szamara a gyermekiik utan jard tamogatasok elérését. Tapasztalom volt, tobb hatranyos
helyzeti csaladdal, akik mikor a gyermekpszichidtrian dolgoztam, a covid-ellen6rzo lap
kitoltésével sem boldogultak. (Ez a kitdltendd dokumentum az aktudlisan fennalld
betegségtiinetekre kérdezett ra, jeldlni kellett, a rajuk vonatkozd részt, natha, kohogés, 14z stb.
tiinetek jelen vannak e. Az aznapi datum leirasa, illetve megfeleld rublikaba valo beirasa is
némely sziilonek gondot okozott. Természetesen segitettem nekik.) A kozérthetdség nélkiili
jogszabaly alkotta igényl6lap kitoltése szinte lehetetlen feladat szamos csaladnak, nincs
mellettiik segitd, aki felvilagositana dket, igy nem is jutnak anyagi tdmogatashoz. Nézziik a

pontos szamokat:

Mennyire elégedett a segitd altal nyujtott informaci-
okkal, az elérhet6 anyagi juttatasokkal kapcsolatban?

4; 3%
20; 14% Nagyon elégedett
Elégedett
Kevéshé elégedett

Nem elégedett
67; 49%

47; 34%

14. abra

Egy tajékoztatd fiizet, vagy egy naprakész internetes adatbazis lehetévé tenné a sziilok
szamara is a tajékozodast, de amig nincs ilyen, addig egymastol kérnek segitséget a sziilok,

ezt latom nagyon gyakran a sériilésspecifikus kozosségi csoportokban, napi szintli kérdésként.

Egy flizetbe Ossze kell gylijteni a bizonyos diagnoézisokra igényelhetd jarasi hivatalnal,



telepiilésenkénti tAmogatdsoknal, kormanyhivataloknal elérhetd anyagi juttatdsokat. Bizonyos
esetekben az utazasi koltségtérités is igénybe vehetd, errdl is kevés sziilo tud tapasztalatom
szerint.

A KézenFogva Alapitvany internetes oldalon bukkantam par megvasarolhatd kiadvanyra,
példaul a Dr. Borbély Sjoukje altal irt 2008-ban ,,Keziinkben a diagnozissal” vagy a Gruiz
Katalin altal 2007-ben irt ,,Megsziilettél, hogyan tovabb? Els6 segély sziiloknek™ cimmel. De
ezek mind pénzért megvasarolhatd kiadvanyok. Ami épp az anyagi nehézséggel kiizdo
csaladoknak nem segitség. Illetve, a kiaddsuk éve régi, a mai naprakész anyagi lehetdségek
nem taldlhatdéak meg benniik. Mindenesetre tdrekedni kell az 6sszefoglald elkészitésére, ami
teljes kortien kiterjed az eltéré fejlddésmenetli gyermeket neveld csalddok szdmdra, ami
végigkiséri, ovja, tdmogatja Oket a bilirokracia utvesztdjében mintegy iranytii, vezetve a

csaladot.

Igényfelmérés

A kutatdsom wutolso szakaszaban 6 kérdéssel igyekeztem felmérni sziiléi igényeket, a
jovokeéplikrdl alkotott véleményiikre, a tarsadalom altali megitélésiikkel kapcsolatos
tapasztalataikra volt az érdeklédésem kozéppontjaban. A kérdésekre adott visszajelzésekbdl
kitlinik, hogy a sziilék a varhato jovoképpel kapcsolatos tdjékoztatast kielégitonek talaltak,
ami azért fontos, mert szerintem az allandé bizonytalansag érzése az egyik legrosszabb érzés.
A sziilék szamara a valdszinlisithetd tudds a jovordl, eredményez egy mindennapos
kiszamithatosagot, a fejlédés iranya, célja lebeg a szemiik eldtt, motivaciot, végtelen
erObedobast eredményezvén. Ez a kellemesebb 1égkor kihat a gyermekkel vald pozitiv

kapcsolodéasukra is. Erdsitik egymas Onbizalmat, biztonsagérzetét.

A gyogypedagogus képzés soran nagy fokuszt fektettek az intézményi vezetdk, oktatok az
atipikusan fejlédé gyermekek allapotanak megismertetésére mind anatomiai szempontbol,
mind pszichologiai-fejlédéslélektani szempontbol, illetve, azok diagnosztikai lehetdségeirdl is
nagymértékli tudasra tettiink szert. A tobb szakiranyos edukécios opcidkkal olyan
tudasanyagot kaptunk, amiket batran és magabiztosan fogunk tudni alkalmazni, akar a sziil6i
motivacié felkeltésében, vagy a veliikk vald konzultaciok mindségében is. Mi, leendd

gyogypedagogusok tamasza tudunk lenni a fejlesztésre szoruld gyermekeknek is, és ami



nagyon fontos, az Oket nap, mint nap neveld szileik, csalddjaik szdméra is. A csalad
diagnozist kovetd iddszaka rendkiviil megterhelé azok benne €16k szamara, igy a megfeleld
modon és mindségben kozolt informacid nagyban hozzajarul a csalad egészének, annak

dinamikajanak a gyermek szamara is biztonsagos, kielégité miikodésére.

A gyermek jovojével kapcsolatos érzések

Egy sajat valaszos, ondlléan megfogalmazhato feleletado lehetdséget biztositottam a sziilok
szamara. A nyilatkozatot adok nagy aranya javarészt pozitivan all a gyermeke jovoképével
kapcsolatban. Az alabbi 0sszefoglalokat olvashattam a kérésre: Kérem, irja le milyennek latja
gyermeke jovojét!

., Ugy latom egyediil is boldogulni fog.”

,, Teljes életet tud majd élni.”

., S0k mindenre képes lesz, tamogatott lakhatas is szoba johet, munkara is lehetéség van.”

., Okos, értelmes. Tanulas megy neki. Csak nem képes koncentralni, megiilni a fenekén. De ez
mar sokat javult.”

., Most ugy tiinik megtaldlta a helyét, de persze nem vagyok biztos abban, hogy a
késobbiekben is boldogulni fog.”

., Mivel idoben tortént az intervencio, 6 hetes korban, igy gyors fejlodés kezdodott a
szakemberek segitségével. Mara teljesen utolérte kortarsait, csak logopédiai fejlesztést kap.
Jovojét biztonsdagosnak latom”

,,Minden rendben lesz”

., Lesznek nehézségei, de boldogulni fog az életbe.”

,,Jonak. Traktorosnak késziil és teljes korii felnott valhat beldle. Hala a korai fejlesztésnek.”

., Fogalmam sincs. Altaldban bizakodé vagyok, de néha kétségbeesek. Magasan funkciondlé

aszpergeres, indulatkitorésekkel.”

Sajnos az ellenkezd érzésekkel kiizdd sziiléktdl is tudok idézni:

,, Bizonytalannak, nincs belsé motivacioja a tanulashoz. Bizom benne, hogy megtalalja a
szikrat, ami meglenditi a tanulasban.”
,, Fogalmam sincs”

., Kemény kamaszkor dll elottiink. A képességei alatt teljesit az iskolaban igy nem fog tudni



felsobb tanulmanyokat folytatni ami neki valok lennének. Nincs tehetséggondozasi igy amiben
kiemelkedo, az kiakndzatlan marad. Abban bizom, hogy késobb amikor mar maga is

megismeri 6nmagat jobban tudja kamatoztatni az ADHD elonyeit.”

A kifejtett valaszok sokszinlisége okan nem tudok egységes konzekvenciat levonni, szamtalan
témakort €rintettek a sziilok ebben a kérdésben. Volt, aki békés nyugalommal tekint a jovobe,
bizva gyermeke 0Onalld helytallasaban, akéar tdmogatd szolgdlat igénybevételével, de a
legmélyebb gondolatokat is olvastam, a teljes kilatastalansadgig bezarolag. Volt, akinek
elképzelése sem volt, hogy mi lesz az 0ndllo ¢életre nem képes, értelmi fogyatékos
gyermekével, ha 6 mar nem fog tudni gondoskodni réla. Nagyon remélem, hogy ez a csalad
hamarosan olyan tdmogatdé kozegbe keriil, akiktdl kap tajékoztatast a felndtt értelmi

fogyatékosokat ellatd, bentlakasos intézményekrdl. Egy kis megnyugvast adva szamukra.

Tapasztalatok, érzések a tarsadalom altali megitélésrol

A tarsadalmi hatdsok akarva-akaratlanul is hatnak rank. Ami egy elfogadhatdé ¢és
megmasithatatlan tény, hiszen az ember ko6zdsségi 1ény, valamilyen kompénidhoz,
értékrendtol, vallastol, egyéb nézetektdl fliggden tartozik. Az adott tarsadalomban vannak
bizonyos normak, irott és iratlan szabalyok, amiket mindannyian kisgyermekkorban
megtanulunk, a szlikebb értelemben vett tarsadalmi kozegiinktdl, eleinte csaladtagjainktol,
majd késobb koznevelési intézményektdl, kardltve a szomszédtdl, a boltos nénitdl, a
buszsofortdl, egyéb tarsadalmi szereploktdl. Mi a helyzet azokkal a gyermekekkel, akiknek
szliletése elott mar lehet tudni, hogy ezekhez a tarsadalmi szabalyokhoz, nagyon nehezen,
vagy alig fognak tudni alkalmazkodni? Mi a helyzet azokkal a kisgyermekekkel, akik
sziiletésiikkor latszolag nem atlagosak, nem ,teljesitik” a megszokott és elvart kisbaba
format? Mi a helyzet azokkal a kisgyermekekkel, akik nagyon korai életszakukban latszolag
teljesitik az elvart normakat, az adott fejlédési szakaszokat, de kozosségbe kertiléskor dertil
ki, hogy 6 bizony nem képes nyugton maradni, még ha az 6v6 néni nagyon szeretné, akkor
sem. Ezekre a felvetésekre szerettem volna valaszt kapni, a kérddivem kovetkezd kutatési
részében.

Szintén, az onalldéan megfogalmazott érzésekre, tapasztalatok leirdsara adtam lehetOséget, az
volt a szempontom, hogy mivel ezek a kérdések és rajuk adott valaszok mind sériilés

specifikusak, minden sziilé6 masképp ¢l meg egy szurds tekintetet a kdzértben, vagy egy



rosszalld megjegyzést is masképp kezel (ezt skidlan nem lehet mérni), igy kértem a sajat
szavakkal megfogalmazott valaszadast. Kérem, irja le, mit gondol, mi a tapasztalata a
tarsadalom mennyire elfogad6 a kiilonleges banasmoddot igényld gyermekekkel? Ezeket a

valaszokat olvashattam, a teljesség igénye nélkiil:

’

., Valtozo. Sokkal elfogadobbak, ha tudjak a diagnozist. Addig nem annyira.’
., Valtozo, ha nyiltan kommunikalok a fiam allapotarol altalaban elfogadoak. Nyilvan mindig
akad kivétel. Tapasztalataink szerint az idésebb generacio baratsagos, nyilt a kisfiam
kozeledésére. A problémasabb a kortarscsoport. Sem a fiamnak, sem nekem nem kellemes, ha
osszesugnak a hatunk mégott, vagy kinevetik. Probaljuk kezelni a helyzetet.”

., Rossz tapasztalatok vannak! Egyaltalan nem tolerdljak az ilyen gyerekeket és nem
elfogadoak!’

. Sajnos elkeserito. Lenéznek minket, azt hiszik neveletlen a gyerek.”

Sajnos azt kell irjam, a beérkezett valaszok kozott nagyon kevés a megosztott pozitiv
tapasztalas. Az érintett csaladok tobbsége fél a tarsadalom altali kirekesztéstol, sokszor inkabb
nem is mennek atlagos tarsadalmi eseményekre, mert tartanak a lenézd tekintetektdl és a
negativ megjegyzésektdl, de nem is kivannak belemenni meg nem ért6 fiileknek elmagyarazni
a gyermekiik viselkedésének, kiilso jegyeinek eredetét. A valaszadok kozott azért olvastam

szivet melengetd visszajelzést is, mint példaul:

., Egyre inkabb elfogadoak. Az elmult években mérheto a valtozas az elfogaddas fejlodése”

., A kérnyezetiink elfogado.”

,, Meég kicsi, ezért cukinak talaljak a furcsa viselkedése ellenére.”

., Az én gyerekemen nem latszik az autizmus. De ha megszolal akkor aztan mindenki elképed.
Sokkal fejlettebb a korandl olyan téemakrol értekezik, amiket a felndttek nem is értenek vagy
nem is tudnak hozzdszolni.”

., Egy kedves, dszinte gyerek, aki raszol a parton, vadkacsat kenyérrel eteto felnottekre is,
hogy helytelen, amit tesznek. Es kifejti a miértjét. A besavanyodott tarsadalom ezzel nem tud

’

mit kezdeni.’

Azt gondolom, igy lassan a kérddiv végére kapott értékelések elemzése kapcsan, hogy a
tarsadalomnak is alkalmazkodni kell a nem tipikus embertarsaihoz. Nem csak a kiilonleges
banasmodot igényloknek kellene csakis kizardlag igyekezni ,.felvenni a ritmust”, hanem

bizony a tobbségi tarsadalomnak kellene egy picit lassitani, csak egy pillanatra megéllni, és



atérezni, egyiittérezni az atipikus embertarsaval. Legyen az kisgyerek, vagy magat ellatni
képtelen felndtt. Mert minden egyes embernek joga van a boldog, kiegyensulyozott, magahoz

mérten egészségesen €lni.

Igényfelmérés a sorstars csaladokkal valo kapcsolattartasra

Ebben a részben arra voltam kivancsi, az eltérd fejlédésmenetii gyermekeket neveld csaladok
hogyan allnak a tarsasagi élet kérdéséhez. A kérdésben szerepel a sziil6i est megnevezes, ami
jelenthet informaciocserét, napi nehézségek, tapasztalati praktikdk megbeszélését, vagy akar
kozos kirdndulast, bogracsozassal, egyéb latnivald felkeresését, igazabol barmit, amire igény
lenne egy eldzetes felmérés alapjan. Jomagam arra gondolnék, ha én lennék egy ilyen est
szervezOje, adhat e motivaciot a sorstarsakkal vald kapcsolodas ezen forméja, ahol lathatja
minden résztvevo, hogy a napi kiizdelmiik nem egyedi eset, szamos csalad kiizd akar nagyobb
kihivast jelentd feladatokkal is nap, mint nap. A tapasztalatcsere nagyon konstruktiv tud lenni,
hasznos informéciokhoz juttathat olyan sziil6ket, akik mechanikusan, robotszerlien végzik a
gyermekiikkel kapcsolatos napi teenddket, talan igy fel sem meriil benniik, hogy lehet
masképp csindlni, példaul az esti fiirdés rugalmassagat illetéen.

A kérdés konkrétan igy szol: ,,Kérem, jelolje meg, lenne igénye mas, érintett csalddokkal vald
kapcsolattartasra, veliik alkalmankénti sziil6i délutanokon részt venni (informacidcsere, egyéb
hasznos informaciok megbeszélése, napi nehézségek megyvitatasa, stb.)
Az eredmény jobb, mint vartam (76. abra). A sziilok 45%-a mar jelenleg is tart fent €s 4pol
rendszeresen ilyen, a kérdésben is jelolt kapcsolatokat. Masodik eredményt azok a sziilok
hoztak, akik igényt tartanak feltétel nélkiili taldlkozasi lehetdségekre, amirdl azt szlirdm le,
hogy égetd sziikség lehet ilyesfajta alternativakra, hiszen barmi megoldas megfelel nekik,
nem kotik feltételekhez a programon vald részvételt. A harmadik legmagasabb szamu
eredményt add valasz mar feltételhez koti az dsszejovetelt: a sziild szivesen venne részt rajta,
ha addig lenne biztositva gyermekfeliigyelet. Az utolsé el6tti szamadatok a szakember nélkiili
talalkozasokat kedvelné inkdbb. Természetesen, ezt a sziilok akkor egymds kdzott meg is
tudjak oldani, azonban azt gondolom, hogy mindenképpen jo volna egy olyan segitd is, aki
vezetné a beszélgetést egyfajta facilitdtorként, hiszen fontos a kulturdlt eszmecsere, a
véleménykiilonbozdségek esetén kialakult fesziiltség helyénvald levezetése. Volt 2 olyan

csalad, akik egyaltalan nem tartananak igényt semmilyen sziil6i kapcsolddasi lehetdségre.



Lenne igénye sorstars sztl6kkel vald kapcsolattartasra?

7; 5%
[ Igen, feltétel nélkil
Igen, de csak lenne biztositva gy-
ermekfellgyelet
34; 24%

Igen, de szakember nélkiil

Jelenleg is kapcsolatban all sorstars
64; 46% csaladokkal

33;24% m Nincs igénye
2; 1%

15. abra

A gyermekkel kapcsolatos informacioatadas modja

Ebben a kérdésen a sziilok szamara idealis kozlési mdodokra voltam kivancsi. Pontosabban
arra, hogy a gyermekiiket ellatdé szakemberekt6l milyen modon, és mely teriileteken véar
tajékoztatast a sziilo, fontos kérdésekkel kapcsolatban, mint példaul a gyermekkel valo otthoni
tanulast segité metddus kialakitasa, otthoni koriilmények kdzotti nevelési stratégia kialakitasa,
megtervezése, a tehetséggondozds hogyan valosuljon meg a fejlesztési alkalmakon tal ugy,
hogy a gyermek se terhelédjon. Ennek a témakdrnek a kifejtésére is onalléan megfogalmazott
valaszokat vartam. A valaszok olvasasa kozben feltiint, hogy az otthoni oktatds modszerének
kialakitasaban kérnének segitséget a sziildk. Olyan sziil§ is jelezte ezt az igényét, akinek még
nem tankoételes koru a gyermeke. Azt gondolom, hogy a sziildknek fontos a gyermekiik
edukacidja, hogy minél magasabb képzettséget tudjanak elérni, tudjanak a késébbi életiikben
boldogulni, ki- ki a maga szintjén, akar azon az aron is, hogy 6k maguk kérnek segitséget,
tanacsot az otthoni gyakorlashoz, a feladatok elmagyardzasahoz. Szamtalan sériiltséggel ¢16
gyermeket neveld sziild volt a kitoltdm, egy sziild leirta, hogy anyagi lehetdségeihez mértem a
Vadaskert Alapitvany altal tartott ,,autizmus” workshop-okra fizeti be magat, ezek altalaban

egy-egy hétvégén délelott lehallgathatd eldadasok. Azt vallja, hogy ha mar a gyermek



autizmus spektrumzavarral sziiletett, az a legkevesebb, hogy elfogadja, és megtanulja, megérti
gyermeke mukodését. A valaszok olvasasa kozben a masik feltlinden sokat emlitett téma a
nevelési témakor emlitése. Rendkiviil magas szamban fogalmaztak meg a sziilok az igényiiket
arra vonatkozdan, hogy az otthoni nevelésre szeretnének tobb hasznosithatd tanacsot kapni.
Foképpen a gyakorlati nevelésre lennének kivancsiak, egy allanddan dacold hatévest hogyan
vegyenek rd a sziilok a zoldségevésre, de olvastam a mindennapi tisztdlkodds igényét
allandosito praktikak kérését is. Egy 1dézet: ,, Egydltalan hogyan érdemes egy napot mederben
tartani, mert mar a reggel is katasztrofa. Amik a kérdésben fel lettek sorolva, mind
érdekelnének. Jelenleg az ADHD- sziilok csoportjabol igyekszek tajékozodni. Ez nagyjabol az

)

egyetlen lehetoségem.’

Sok vélaszban felbukkan a gydgypedagogus dicsérete, halasak a sziilok, hogy a pedagogus
gondol az otthoni teenddkre is, j6 ¢és hasznos tandccsal latja el a sziiléket. A sziil6i

kompetencia megerdsitése elengedhetetlen része a fejlesztéseknek.

A tajékoztatas modja

Kovetkez6 kérdésemben arra kerestem a valaszt, hogy az érintett sziiléknek van e igénye, ¢és
ha van, akkor milyen mdédon, milyen minéségben kivanja megbeszélni a gyermekét érintd
kérdéseket. Az el6z6 fejezetben mar elemeztem a jelenleg fenndlld rendszer mitkodését, de itt
most arra vagyok kivancsi, hogy ha a sziilok meghatdrozhatndk a modjat, mi lenne az a
konzultaciés modozat. Milyen utat valasztatndnak a gyermekiiket fejlesztd szakemberrel
torténd kommunikaciora, milyen formdban, milyen igényiik van erre. A jelenleg fennalld
modszer elemzésekor az deriilt ki szamomra (17. dbra), hogy bar, ha a sziil6 konzultaciot kér,
arra kap lehetdséget, de amugy nem magatol értetédo a fejlesztd szakembernek, hogy esetleg
erre lenne igény is. Vagy a talterheltség, vagy a fejlesztést kovetd kotelezé adminisztracid
miatt nem automatikus a megbeszélés, mindenesetre a sziilok altal vagyott konzultacido modja
a kovetkezd: a legmagasabb eredményt a kiilon alkalmat biztositva, személyesen torténd
egyeztetés hozta, 79 csalad jeldlte ezt az igényt. A masodik legtobb eredményt hozé igény, az
a foglalkozas utani alkalom lenne. Azt hiszem, itt a sziilok tulterheltsége is kozrejatszik, ha
egyszer mar el kell utazni a pedagdégushoz, akkor torténjen meg a konzultaciod is. De ezt csak

én feltételezem. A harmadik csoport, a kozosségi média feliiletét jeldlte be, mint szamara



idedlis kommunikaciés csatorna. Végiil a legkevesebb jelolést elérd igény, az a telefonos,
vagy email-ben torténé megbeszélés, a valaszadok csupan 3%-a valasztana ezt a konzultacios

format.

Milyen mdédon igényelné a gyermekét érintd kérdé-
sekkel kapcsolatos informacidk megbeszélését?

5; 4%

m Kilon alkalmat biztositva, szemé-
; lyes maédon

m Foglalkozas utan egybdl, szemé-
lyesen

m Kozosségi média fellletén
Email-ben/telefonon

16. abra

Véleményem szerint mindig is elsOleges prioritasinak kellene lennie a személyes
konzultacioknak. A sziildknek éreznie kell, hogy szdmitanak a fejlesztoknek, nem akarjak
rovidre zarni a t4jékoztatast. Tekintettel a szakemberek adminisztracios kdotelezettségeire,
illetve a kovetkezd kisgyermek fejlesztési alkalmanak biztositdsdra, ha a szakember
munkakoriilményei lehetévé teszik, akkor torekedni kell a fejlesztd foglalkozas utani
tajékoztatasra, amely idedlis volna négyszemkozt, vagy hatszemkozt, egy kiilon helységben,
vagy magaban a fejlesztd szobdban, mindenesetre ne a tobbi sziil6 fiile hallatara hangozzanak
el a fejlodésre vonatkoz6 informaciok.

A kitoltok kozil mindenkinek igénye van a gyermekét érintd kérdésekkel kapcsolatos
tajékoztatasra, ki igy- ki gy, de kivétel nélkiil jelezték az erre vonatkoz6 igényiiket. A

»semmilyen modon nem tart igényt a konzultaciora™ opciot senki sem jeldlte be.



Igényfelmérés a tajékoztatofiizetek létjogosultsagarol

Utols6 kérdésemet a mindent magaba foglalo, kozérthetd nyelven ir6dd és naprakész
informaciokat tartalmazo fiizetre vald igényt vizsgaltam. Itt feleletvalasztds lehetdséget
hagytam, akar tobb opcidé megjeldlésével, hogy atfogd képet kaphassak a sziildk igényeirdl.
Az Onalloan megfogalmazhaté valasz lehetdségét is meghagytam, tényleg minden egyes
igényre kivancsi voltam. A legmagasabb szamu igény két opcidra, egyforma mennyiségii
megjelolés érkezett. 87 - 87 sziilo jeldlte az alabbi igényeit: a szakemberek elérhetdségének,
kompetencidjanak listajarol késziilt naprakész Osszefoglalod flizet, és az ellatd intézmények
listajat tartalmazé Osszefoglalo fiizet elérhetdségére lenne a legnagyobb igény. Ezek utan szép
szamu megjelolést (77) kapott a pszichés tdmogatasnak lehetdsége, az ehhez sziikséges és
megfeleld végzettségli szakemberek naprakész listajara vald igény. A gyermekfeliigyelet is
sok megjelolést (69) kapott, a sziildi kikapcsolodéas, vagy a hivatalos ligyek intézése is
meglehetésen sziikségszerli, de az eltérd fejlodésmenetli gyermeket nem lehet mindig
mindenhova elvinni, egyrészt az allapota miatt, masrészt akadalymentesités, az
es¢lyegyenlOség kérdésessége miatt. A szdveges kifejtendd részben olyan, altalam nem
érintett kérdésben szerepld témak szerepeltek, mint példaul az alternativ terapiak,
gyogymodok lehetdsége, ezzel kapcsolatos javaslatok, vagy a bullyingra, azok megel6zésére
valo védekezési reakcidk, jogi eljarasokkal kapcsolatban is érkezett megkeresés, pontosabban
a szakszolgalat ¢és a szakért6i bizottsag altal kidllitott dokumentumokon szerepld
intézkedések, ha a koznevelési intézmény nem koveti az abban foglaltakat, egyszoval

szamtalan témaval, érdeklddési korrel kapcsolatban érkezett igény az informacidkra.

Osszességében azt tudom elmondani, hogy a sziiléi igény felmérésének létjogosultsaga van, a
kérdoiv kitoltésében kozremiikodd sziilok elvarjdk a tajékoztatdst, jogos az igényiik a

gyermekiiket ellatoé szakemberek visszajelzéseire, ezeknek keretet, rendszert adni sziikséges.

A felmérésem utolsd szakaszara hagytam a demografiai adatokat, igyekeztem a sziilok
szemsz0gébdl megkozeliteni a kitoltés iranyat. Amikor kiilonbozd érintettségli gyermeket
neveld sziiléi csoportokban megjelenitettem a kérddivem, egy rovid, és Iényegretérd
mondatban kértem a segitségiiket, jeleztem: eltérd fejlddésmenetii gyermeket neveld csalddok
jOovObeni segitése a célom. Sejtésem szerint (ahogy késbb igazoltdk is a kitdlték) drommel

veszik, hogy van, aki foglalkozik 6 veliik is, a gyermekiiket érint§ intézményen kiviili



életiikr6l. Szamitottam arra, hogy mivel az adott csoportban majdnem minden csaladot érint a
téma, nagy lesz a lelkesedés. Ezt a lelkesedést nem gondoltam volna egybdl letdrni a
lakohely, €letkor, csaladi allapot, satobbi témaval, hiszen ezeket a fontos kérdéseket a kérddiv
végén is feltehetem, raérek. Ugy éreztem, ha ezzel kezdeném, az elvenné a torekvést a
kitoltoktl, hogy a szokasos 4altalanos kérdéseket eldtérbe helyezem a sziilok valdodi
problémadja helyett.

Az alabbi adatokat tudtam kigytijteni:

- A kitolt sziilok 100%-ban nék voltak.

- A kitoltok kozil a legtobben kisvarosban €lnek, majd ezt koveti a falvakban €16 kitdltdim
szama, itt holtverseny van a fOvarosiakkal, ugyanis 6k is, 37 f& vallalta a kitoltést.
Megyeszékhelyen €16 kitoltdim szama 22 f6, végiil a nagyvarosban €16 kitoltok 12-en voltak.
Eletkor szerinti viszonyitas alapjan a legtobb né 33-40 éves volt a kérdéivem kitoltésekor,
majd Oket kovette a 40 év felettiek. A harmadik életkor szerinti megosztas 24-32 éves kortiak.

A kérdoivet kitoltdk kozul senki sem volt 18-24 éves kort.

- Iskolai végzettség tekintetében 1 f6 rendelkezettel tudomanyos fokozat végzettséggel, 41 {6
rendelkezett féiskola vagy egyetemi végzettséggel, 44 f6 rendelkezett érettségivel, és 54 6
szerzett szakkozépiskolaban bizonyitvanyt. A kitdltdk kozott nem volt 8 altalanos iskolat

végett, ¢s nem volt szakmunkas iskolat végzett nd.

- A kitoltdk majdnem egyforma aranyban élnek hézassdgban 42 f6, illetve 41 {6 elvalt
statuszban jeldlte meg magat (30 % és 29%). Az élettarsi kapcsolatban é16 n6k 37-en voltak,
azaz az 0sszkitoltok 26% ¢l parkapcsolatban. Egyediilallo sziilo: 20 £6, tehat 14%- a egyediil

neveli a gyermekét.

A kérddiv legvégén hagytam lehetdséget a rendelkezésemre allo sziilok szamara, hogy sajat
valaszt fogalmazzanak meg, bdarmivel kapcsolatban. Akéar az ellatasokkal, akér prioritas
szempontjabol, mely témat nem érintettem a kutatdsomban, de fontos volna tudnom roéla,
emlitést érdemel, kevés sz6 esik rola, tényleg barmi, amit kdzolni szeretnének. Szeretnék
idézni beldlik:

., A jelenlegi ellatorendszer nem elégséges”™

A kérdotv jo, a gyermekeim ellatasa pedig iszonyatosan docogas és hianyos.”

A kérdoiv szuper, sajnos, mint érintett sziilo azt latom, hogy az allami ellatas a nulla felé

konvergal. A sziilok magukra vannak hagyva, evickéljenek ahogy tudnak.”



., A kis telepiiléseknek élok nehezebben jutnak hozza a sziikséges informaciokhoz, ha én nem
lennék kitarto én sem jutottam volna hozza, igy nem kapnank meg a megfelelo ellatast.”

., Az autistak ellatasa gyerekcipoben jar itthon. Volna hova fejlodni értem ezalatt a
munkaképes illetve munkdra alkalmatlan felnottek ellatasat. A kérdoivet hasznosnak
tartottam.”

., 3 éves kora ota hurcolom mindenhova. Fejlesztések, terapiak. Draga lovasterapia is volt.
Most ez a Neurofeedback ami szintén nem olcso,de nagyon bizom benne, hogy segiteni fog.
Elvileg az adhd-re vannak specializalodva. Az autizmus spektrum zavarra kap a suliban
fejlesztést. Az a kisebb gond. De az itthoni allando kiabdlasat, teso piszkalasa, felesleges
teljesen kimerit. Es a férjem sose fogadta el ezt a diagnézist. Hidba kértem, hogy segitsen.”

,, 0 éves kisfiam Down-szindromas és ADHD-s. A downosok ellato rendszere 0-6 éves korig
fantasztikusan jo, utana mar nagy a szorvas. Az ADHD-sok ellatasa még docog, nehéz a
diagnézisig eljutni, nincs elég szakember. En szerencsésnek érzem magam, mert jo
szakemberektol kaptam segitséget. Ezt a kérdoivet a Down-szindromdra vonatkozoan
toltottem ki. Masikat is kitoltok az ADHD-rol. :)”

. Ugy érzem magam vele kapcsolatban,mimtha bekétott szemmel kéne kijutnom egy erdébol.
Sok mar az ilyen gyerek. Jo lenne, ha ezt az allam is latnd, és érdemben kezelné a helyzetiiket
az oktatasban az ovitol kezdve.”

,,Sok kézen " atment" a gyerek, de én jottem ra, hogy ADHD-s. Ha én nem olvasok az " ilyen"

viselkedeésii gyerekekrol, nem tudom meg soha. A kérdoiv elején ezt modositanam.”

,Sajnos az én tapasztalatom az, hogy nagyon nehéz lelkileg a rengeteg tamadast elviselni.
Nagyon kevés a segito szandék. Magdnuton torténd segitségek viszont nagyon drdagak.”

., Praktikusnak talalnam a pedagogusokat alap gyogypedagogiai ismeretekkel ellatni.”

., Nem elfogadoak az iskolaban sajnos és depresszio alakult ki és onértékelési gondok.”

., Nagyon oriilnék, ha jobban elterjedne az integral szemlélet a szakemberek kozott, és
tajékozottabbak lennének az évodaban, iskolaban a szenzorossag kezelésével, adhd és egyéb
specidalis igényekkel.”

., Megértem, hogy a gyermekpszichologus, a tanker és egyéb felmérd szakemberek nem tudjik
azonnal akkor és ott elmondani, illetve odaadni irasban a szakvéleményt, de kicsit tobb
tajékoztatasra vagyna az ember, amikor ott van személyesen. llletve utana jo lenne, ha lenne
még egy konzultacio (csak sziilo és szakember), az irasos szakvélemény kipostazasa utan,
amikor lehetne kérdezni, és érdemi vilaszokat kapni. Es j6 lenne, ha lenne valodi hattér, nem

’

csak kitrnak a fejlesztést, hanem lenne szakember.’



., Lehet, hogy tobb részlet hasznos lenne. Furcsa volt pl., hogy a kérddiv nem tér ki arra, hogy
mi a gyermek diagnozisa.”

., Kdszonom a felmérest talan lesz elorelépés az iigyben, mert ez kilatastalan.”

., Ki van zarva a mindennapi tanuldasbol, egyéni tanrendbe raktak! Semmilyen informaciot
nem kapunk az iskolatol! Nem is akarnak veliink beszélni, pedig mar kertiik, hogy iiljiink
ossze! Gyogypedagogiai fejlesztésbol 3 helyett 1-et kap! Onnan sem jon informacio, azt sem
tudjuk ki fejleszti!?Volt egy csunya beszolasa egy kislany felé, azota biintetik a gyereket.
Egyediil van 3 és fél honapja az igazgatoi irodaban!! Nem engedik szocializalodni vissza az
osztalybal!”

., Kérdoiv rendben van. Fejlesztéseket megkapja, de nehéz volt megtalalni.”

,,Jo volt, oriilok, hogy valaki foglalkozik a témaval.”

., Ezt a down-szindrémds és ADHD-s gyermekem ADHD-javal kapcsolatban tltéttem ki. Irok
emailt, hatha oriilne még informdcicknak Viktéria! Gratuldlok a kutatdsahoz! Halaval: Agi”
A kutatas elején, a bemutatkozasomban leirtam az emailes elérhetéségemet, Agi egy Down-

szindromas, €s egy ADHD-s gyermeket nevel egyediil, a mai napig torténnek email valtasok

koztiink, tobbnyire 6 mesél a nehezebb napjaikrol.

., Elégedett vagyok az ovodai logopédiai fejlesztéssel. Viszont a koriilmények siralmas a korai

’

fejlesztésben. Nincs elég dllami tamogatas fejleszté eszkozokre, kérnyezet ujitasra.’

’

,, Az elérheto anyagi ellatasok - az informdacio neheze megszerezheto, és nem is életszerii.’

4. Az eredmények Osszegzése

A dolgozatom elején felvetett, sajat tapasztalataim altal felmeriilt kérdésemre megkaptam a
valaszt, a kérddiv kitoltése soran keletkezett adatok elemzése utan. Ugy véltem, hogy az
eltérd fejlodésmenetli gyermeket neveld csalddok a gyermektton vald haladashoz sziikséges
segitséget megkapjak, ami a kisgyermekre vonatkozik. A sziilék viszont el vannak
hanyagolva, hidnyoznak a fejlesztés koriilményeirdl sz6l6 informaciok, a gyermekiiket érintd
foglalkozasokon tili lehetdségek. Nem érik be azzal, ha segitéknek atadjak a gyermekiiket az
ajtoban, addig a folyoson iilnek, majd a foglalkozas végeztével atveszik dket Gijfent az ajtdban
¢s mindenki megy a maga dolgara. A fejlesztd szakemberek tuddsdra, jelenlétére, az 6
sz¢éleskorli tamogatasukra a csaladoknak is sziikségiik van. A gyermek fejlesztési tervének

Osszedllitdsakor minden esetben figyelembe kell venni a sziil6 hatteret, a kisgyermeket napi



szinten ellatd gondozdok ismereteit, gyokereit, ezekrdl feltétlen sziikséges a tajékozottsag.
Ehhez sziikség van a sziilok nyilt kommunikaciodjara, az dszinte egyiittmikodésére. A sziilok
gyermekiikkel kapcsolatos nehézségekkel akkor tudnak sikeresen megkiizdeni, ha elegendd
ismeretiik és informacidjuk van az ket érintd témaval kapcsolatban. Az aktiv elfogadas
akkor nevezhetd sikeresnek, ha a sziil6 maga is atéli a pozitiv elonyoket: személyiségfejlodés,
tolerancia, a napokat konnyebben ¢€li meg a gyermekével, ha a kompetenciaérzés is kialakult.
A szakembereknek ehhez az érzéshez kell tudni hozzajuttatni a sziil6t, akkor lesz harmonikus

a csaladi dinamika, és eredményes a gyermek fejlédése.

A kutatasom eredményét tekintve az alabbi teriileteken lattam elakadast, ami a szakemberek
¢s a sziildk kozotti egyiittmiikodést akadalyozza. A szakemberek kozotti naprakész és
egyseges dllaspont hianya jelentés mértékii, és a kezdeti interakciot kozvetleniil, mar az elsd
1épés megtétele elott korlatozza. Az agazatokat 0sszefogd rendszerszemlélet hianyos, ennél
fogva a hatékony, szakemberek kozotti egyiittmiikodés nem lehetséges. Ugy fogalmaznék,
hogy ebben a rendezetlen rendszerben a sziilok csak boklasznak, nincs, ki vezesse, timogassa
Oket. Az adott fejlesztést megkapja a gyermek, természetesen, de ,,csak™ ennyi. A feldolgozott
szakirodalmak alapjan mar tudom, hogy ennél sokkal tobbre lenne sziiksége! Az otthondban,
lakokornyezetét is fel kell késziteni az 6 kiilonleges banasmoddjanak fogadasara! Ami a sziiloi,
testvéri edukécioban valosulhat meg.

Kovetkezd teriilet, melyre ravilagitast kaptam a témam feldolgozasa kozben, az a
szakemberhiany. Jelenleg korlatozott szaml képzésre van lehetéség a perinatalis ismereteket
ado képzésre. Ez a kiegészitd képzés a jelenleg aktiv szakemberek szdmara is elérhetd,
ugyanakkor a talterheltségiik okdn kevesen tudjak elvégezni, az anyagi vonzatar6l nem
beszélve. A sziiloi beszamoldk szerint, sok estben kell utazniuk, akar masik varosba az
elérhetd szakemberért, ami jelentds anyagi megterhelést, szervezést, jelent a sziil6k szamara.
Magam is tapasztaltam, hogy példaul a mi védondnk 2 korzetet 14t el egyszerre, de elmondasa
szerint tobb kollégdja gondoz még az alap korzetén feliil csaladokat, pedig mi
megyeszékhelyen éliink.

A sziilok felelésségének érzetét neheziti, hogy nem ismerik a rendszer felépitést, hianyokat a
gyermekneveléshez kapcsolodd ismeretek, a fejlddés fazisai. A gyermek eltérd
fejlédésmenetét nem ismerik fel, hiszen nincs semmiféle ehhez sziikséges képességiik. Mire
az érintett gyermek szakemberhez kertil, addig akar évek is telhetnek el. Sajat tapasztalatom a
gyermekpszichiatridn, amit elszomoritonak tartottam, egy 4. osztalyos kislany tanulasi zavarat

nem vettek elég komolyan, a sziild teljesen elzarkozott mar az elsd osztalyos korban



felajanlott fejlesztésektl. Az alsd tagozat végére a sulyos foku lemaradadsa, az iskolai
bullying, a tarsai és a pedagogusa részérdl odaig juttatta, hogy gyermekpszichiatriai kezelést
kellett kapnia. Ez a rendszer hibdaja is, hiszen a pedagdgusoknak jelzési kotelezettsége van, a
ténylegesen fennall6 nehézségekkel egyet nem értd sziild is kotelezhetd, példaul a jarasi
hivatal kezdeményezheti kozigazgatdsi hatdsagi eljaras keretében, a gyermek érdekét
figyelembe véve, szakértdi vizsgalaton vald részvételt.

Az egységes informacios rendszer hianya a legtobb csalad életét megneheziti. Sziikséges
volna egy olyan tajékozatd ingyenes elérhetd akar nyomtatot anyag, ami magaba foglalja
mind a vonatkozé jogszabalyokat — kozértheté nyelven, mind az anyagi juttatasokat, azok
igénylésének modjat, magarol az ellatorendszer miikodéserdl, mely szakembereknek milyen
kompetenciai vannak, hol talalhatoak meg ¢és mik az elérhetdségeik. Sziikséges volna még egy
informatikai rendszer mikodtetése is, ami Osszekapcsolddik az agazatok kozott, ezzel
biztositva, hogy a szakember minden elézmény beavatkozasrol kap informaciot, mintegy, a
gyermek korabbi ¢letutjat hivatott rendszerezni.
A szocialis hattér heterogén volta, a lakohelyek kozotti, kiilonbozd infrastruktira miatti
eltérések kovetkeztében nincs egységesen kialakult ellatorendszer. A hatranyos helyzetli
telepiilések esetében a tomegkozlekedés kedvezdtlensége miatt nehezen megoldhatd a
fejlesztd helyekre vald eljutas, esetlegesen kozbejové megbetegedés kovetkeztében akar
hetekre is elmaradhat a fejlesztés. A regresszid elkeriilés érdekében célszerii volna a
szliloknek is megmutatni az otthoni fejlesztés sziikségességét, az alap mozgéashoz kdthetd
tevékenységeket, a tanuldsi modszereket, nevelési tanacsokat, egyszoval mindenbe bele
kellene vonni a sziloket.

A tudomanyteriiletek kozotti kapcsolat rendszerszemléletének kidolgozdsahoz sziikséges a
szakemberek kozotti kompetencia meghatarozasa, hogy az adott fejlesztési szakember hova és
kihez kiildje a kisgyermeket.
A konzekvencia szdmomra: a szilok részérdl jogos az igény a gyermekiiket ellato
szakemberek visszajelzéseire, a kompetens sziil6i tudas megerdsitése, a szdmukra elérhetd
pszichés tdmogatasanak lehetdségei, és az otthoni gondozésra, nevelésre fokuszalo gyakorlati
tanacsok megbeszélése. A sziiléi tudatossag az eltérd fejlédésmenetli, vagy megkésett
fejlodéstt gyermeket neveld csalddok szdmara elOsegitheti a gyermekiik mieldbbi
szakemberhez keriilését. Ehhez a sziiloi tajékoztatasok, képzések elengedhetetlen
komponensei a korai intervencionak. Ugyanakkor a szakemberek kozotti gondtalan
informacidaramlas is sziikséges a fejlesztés komplex kivitelezéséhez, ez naprakészséget

kivan, hiszen a fejlesztd szakemberek sokoldalisdgaval még hatékonyabb eredmények



érhetdek el. A gyermekut.hu internetes oldalon van lehetdsége a szakembereknek ingyenesen
tovabb képezni magukat, bar jelenleg egyik kurzust sem inditjak, de vannak képzésleirasok,
addig is tartalom alapjan el lehet olvasni az kompetenciakornek megfelelét. En magam mar ki
is valasztottam azt a lehetdséget, mely elvégzésével tovabb erdsithetem a hivatastudatomat,
ami szakmai kompetenciam bdvitését eredményezi, és mivel ilyen iranyultsdgu szakemberbdl
nagyon kevés van az orszagban, erdsithetem és novelhetem a koragyermekkori intervencidban
résztvevo szakemberek szamat. Ez a képzés az ELTE — BGGYK- n elérhetd, sziil6-csecsemd
konzultacio szakiranyu tovabbképzeés.

A sziilokt6l vissza érkezett adatok elemzése alapjan egyértelmisithetem: a szakemberrel
torténd egyiittmiikodés igénye megfogalmazddik, a kooperdciora vallalkozni kivand sziil6i
szandék jelzése egyértelmli. Gyogypedagogus hallgatoként az a véleményem, hogy a
szakembernek kell megtennie az elsd 1épést a sikeres egyiittmiikodés érdekében, hiszen a
szlildi jelenlét a koragyermekkori intervencié sordn ugyanolyan fontos, mint maga a terapia,
ezt j6 lenne, ha minden szakember érzékenyen és nyitottan fogadna, alkalmazna. En szeretnék
felkésziilt, aktualis informaciokkal rendelkezd gyogypedagogus lenni, akihez ha fordul a
sziild, akkor minden kérdésére meg tudjam adni szdmdara a megnyugtatd valaszokat, vagy ha
szlikséges a pontos névvel, telefonszammal tovabbkiildeni a megfeleld kompetenciakorrel
rendelkezd szakemberhez. Hiszen a gyermek szdmara a csalddja az els6 szocializacids
kozege, az édesanyja, elsddleges gondozdja a vilag koézepe. Ezt kell figyelembe venniink,

innen kell elindulnunk.
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6. Mellékletek

6.1. A kérdoiv
https://www.survio.com/survey/d/J7TKOB2H7F3E9V80O3T

Csaladkozpontu koragyermekkori intervencio

Kedves Szilok!

Simonné Csuka Viktdria vagyok, a Magyar Agrar- és Elettudomanyi Egyetem
végzds, gyogypedagogia szakos, tanulasban akadalyozottak pedagédgiaja, és
pszichopedagdégia szakiranyos hallgatdja.

A kérddiv kitdltésével segitené a szakdolgozatom elkészitését, melynek témaja
a csaladkézpontu koragyermekkori intervencid.

A koragyermekkori intervencié a 0-6 éves koru, eltérd fejlédésmenetl
gyermekek tervszerlen felépitett programja: a csalad segitése.

Szakdolgozatomban arra keresem a valaszt, ha eltéré fejlédésmenetl gyermek
sziletik a csaladban - vagy a gyermek elsd életéveiben torténé diagnodzis
felallitasat kévetéen - a csalad segitése hogyan és milyen szinten valésul meg:
szUI8k informalasa, segitése, lelki tamogatasa. Szakdolgozatom célja, hogy
Iétrejojjon egy olyan széleskorl informaciot ado bazis, mely a szlildi igényekre
reagalva és vellk hatékonyan egylttmikddve sikeres munkat eredményez.

Tobb érintett gyermek esetén a kérddiv tébbszor is kitdlthetd.

A kérddiv kitéltése anonim, és dnkéntes valaszadason alapul. Kérdés esetén
batran keressenek email-ben: simonnecsukaviki@gmail.com

Halasan kdszéném az egyittmiikodést!

KERDOIV ELINDITASA


https://www.survio.com/survey/d/J7K0B2H7F3E9V8O3T

1. Mikor tudta meg, hogy eltéré fejlddésmenetl a
gyermeke?*

Valasszon egy valaszt

2. Ki kézélte 6nnel a diagnozist?*

Valasszon egy valaszt




3. Ki vilagositotta fel részletesen gyermeke
allapotarol?*

Valasszon egy valaszt




4. Ki volt jelen a diagndzis kdzlésekor?*

Valasszon egy valaszt




5. Kielégitének tartotta a kézlés madjat, a kdzlés
informacidtartalmat ?

Véalasszon egy valaszt
a) Kielégitd tajékoztatast kaptam

b) Maradtak bennem kérdések

Sajat valasz...

6. Ha el6z6 valasza ,,b” volt, kérem irja le pontosan
mirél szeretett volna érthetd tajékoztatast!

I'rjon be egy vagy tébb szot. ..

500



7. Kérem, jeldlje be, csaladon beliill hogyan tudtak
megvitatni a diagnoézist?*

Valasszon egy valaszt
Nyugodt legkdrben

Nem tudtuk nyugodtan megbeszélni (vitatkoztunk, egymast hibaztattuk,
valni akartunk)

Sajat valasz...

8. Kérem, irja le, a mindennapjai csak a gyermek koértl
forognak, vagy van lehetésége kikapcsolédni?*

Valasszon egy valaszt
Van lehetéségem kikapcsolodni
Gyermekem allandé felligyeletet igényel, nem tudok kikapcsolédni

Gyermekem nem igényel allandd fellgyeletet, de nem tudom Kire bizzam
a specidlis igényei miatt.

Sajat valasz...



9. Kérem, irja le, mely szakemberhez viszi gyermeket!*

Valasszon egy vagy tébb valaszt

10. Amennyiben van/nak masik gyermeke/i, milyen
reakciodt valt Ki belble/lik az atipikus fejlédési
testvér?*

Valasszon egy valaszt



11. Szerveznek csaladi programot az atipikus
fejlddéesmenetld gyermekiukkel ?*

Valasszon egy valaszt

12. Csalodott az atipikus fejlédésii gyermeke
szlletése utani, és azéta is tartd idészakra
vonatkozoéan valaki(k)ben?*

Valasszon egy vagy t&bb valaszt




13. Ha el6z6 kérdésben megjeldlt egy személyt,
kérem irja le, pontosan mi okozott csalédast benne!

14. Van a csaladnak jelenleg allandé segitdje, akihez
fordulhat pszichés problémakkal?*

Valasszon egy vagy tdbb valaszt




15. Kérem, irja le, milyennek latja gyermeke jovojét!

irjon be egy vagy tébb szot. ..

500

16. Mit gondol, mi a tapasztalata, a tarsadalom
mennyire elfogado a kildénleges banasmaodot igényld
gyermekekkel (akar boltban, akar jatszétéren, mas
kb6zbsségekben)?

irjon be egy vagy tobb szot...

500

17. Milyen gyakran konzultal 6nnel a gyermekét ellato
szakember*

Valasszon egy valaszt
Minden foglalkozas utan
Havonta
Fél evente

Barikor, amikor kérem

Soha



18. . Milyen médon konzultal 6nnel a gyermekét ellaté
szakember?*

Véalasszon egy vagy tébb valaszt
Kilén alkalmat biztositva, személyesen, széban

Foglalkozas utan egybdl, szoban

Kozossegi oldalon/ egyeb Uzenetvalto alkalmazasokban
Email-ben/telefonon

Semmilyen modon

Sajat vélasz...

19. Kérem, valaszoljon a gyogypedagodgussal
kapcsolatos kérdésekre!*
Kérem jeldlje be a skalan, ami 6nre jellemzé!

Kevéshé Nagyon

Nem vagyok vagyok Elégedett elégedett
elégedett elégedett vagyok vagyok



Mennyire
elégedett a
gyogypedagdgus
altal nyujtott
tajékoztatassal a
csalad pszichés
terhének
csokkentése
erdekében! (pl.
pszichologiai
tanacsadas,
szlléklubok,
érintett szllokkel
valo
kapcsolattartas)

Mennyire
elégedett a
gyogypedagogus
altal kozolt
javaslatokkal,
amik az otthoni
életmodra
vonatkoznak? (pl.
gyermekkel valo
tanulas
tamogatasa,
otthoni nevelési
stratégia
kialakitasa,
képességek
kibontakoztatasa,
perspektiva,
napirend, stb.)

Mennyire
elégedett a
gyogypedagdgus
altal kozolt
informacidval a
gyermeke
allapotat illetéen!

Mennyire
elégedett a
gyogypedagogus
altal javasolt,
egyeéb elérhetd
fejlesztési
lehetoségekrol!

Mennyire
elegedett a
gyogypedagdogus
altal kozolt
ajanlassal a
gyermekkel valo
banasmaodot,
kommunikaciot,
jatekot illetoen!

Mennyire
elégedett a

gyogypedagdgus

altal nyujtott

informaciokkal az

elérhetd anyagi
juttatasokkal
kapcsolatban!



20. Kérem, jeldlje meg, lenne igénye mas, érintett
csaladokkal valé kapcsolattartasra, vellk
alkalmankénti sziléi esteken részt venni!
(informacidcsere, egyéb hasznos informaciok
megbeszélése, napi nehézségek megbeszélése,
stb.)!*

Vélasszon egy valaszt
Igen, feltétel nélkdl
Igen, de csak ha biztositananak gyermekfeliigyeletet
Igen, de szakember nelkil
Jelenleg is allok kapcsolatban mas, érintett csaladokkal

Nincs igényem ra

21. Kérem, jeldlje meg, mely informacidkat kapja meg
a gyermekeét ellaté gyogypedagogustol!*

Valasszon egy vagy t6bb valaszt
Gyermekem varhato fejlodése
Gyermekem fejlodését eldsegitd tovabbi lehetésegek
Szuléedukacid
Konzultacios lehetéségek
Anyagi juttatasok

Egyik sem



22. Kérem, irja meg, mely terlleteken var tébb
tajékoztatast! (pl. gyermekkel valé tanulas
tamogatasa, otthoni nevelési stratégia kialakitasa,
kepessegek kibontakoztatasa, perspektiva, napirend,
stb.)

irjon be egy vagy tobb szot...

500

23. Kérem, irja meg, hogy milyen médon igényelné a
gyermekét érintd kérdésekkel kapcsolatos
informaciot megbeszélni a gyogypedagdgussal?*

Valasszon egy valaszt
Kilén alkalmat biztositva, személyesen
Foglalkozas utan egybdl
Kozosségi oldalakon/ egyéb lzenetvaltdé alkalmazasokon
Valasz
Email-ben/ telefonon

Semmilyen modon



24. Kérem, jeldlje meg, mely terlletekkel
kapcsolatban igényelné -e az alabbi szolgaltatasokat,
informaciokat/ tamogatasi/fejlesztési lehetéségeket
Osszefoglalé fuzeteket!*

Vélasszon egy vagy tébb valaszt
Gyermekfelligyelet
Pszichés tamogatas
Szakemberek elérhetdsegének, kompetenciajanak listaja

Ellato intézmenyek listaja

Sajat valasz...

Demogréfiai adatokra vonatkozo kérdések kévetkeznek:
25. Kérem, jeldlje be, melyik vonatkozik énre!*
Valasszon egy valaszt

NS

Férfi

Nem valaszolok



26. Kérem, jeldlje be lakhelyét!*

Valasszon egy valaszt




27. Kérem, jeldlje be az életkorat!*
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28. Kérem, jeldlje be a legmagasabb iskolai
végzettségét!*
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29. Kérem, jeldlje be csaladi allapotat!*

Valasszon egy valaszt
Hazas
Elettarsi kapcsolatban élek
Elvalt

Ozvegy

Sajat valasz...

30. Kérem irja le, ha barmi észrevétele, tapasztalata,
gondolata van akar a kérddivvel kapcsolatban, akar a
gyermeke ellatasaval kapcsolatban, szivesen
olvasnam!*

irjon be egy vagy tobb szot...

500

Hildsan készéndm a kitéltést, mellyel nagy segitségemre volit! Orémteli napokat
kivanva: Simonné Csuka Viktoria
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a zarodolgozat/szakdolgozat/diplomadolgozat/portfolic! nyilvanos hozzaférésérél és

eredetiségérdl
A hallgato neve: Simonné Csuka Viktéria
A Hallgaté Neptun kodja:  SOKV7D
A dolgozat cime: Csaladkozpontt kora gyermekkori intervencié
A megjelenés éve: 2023.

A konzulens tanszék neve:  Magyar Agrar és Elettudoményi Egyetem Kaposvari Campus
Neveléstudomanyi Intézet Gydgypedagédgiai Tanszék

Kijelentem, hogy az altalam benyujtott zarodolgozat/szakdolgozat/diplomadolgozat/portfolio?
egyéni, eredeti jellegli, sajat szellemi alkotdsom. Azon részeket, melyeket mas szerz6k
munkdjabol vettem at, egyértelmiien megjeléltem, s az irodalomjegyzékben szerepeltettem.

Ha a fenti nyilatkozattal valtlant allitottam, tudomasul veszem, hogy a Zarévizsga-bizottsig a
zar6vizsgabol kizar és a zdrovizsgat csak 1j dolgozat készitése utén tehetek.

A leadott dolgozat, mely PDF dokumentum, szerkesztését nem, megtekintését és nyomtatasat
engedélyezem.

Tudomasul veszem, hogy az altalam készitett dolgozatra, mint szellemi alkotas felhasznalasara,
hasznositasara a Magyar Agrér- és Elettudoményi Egyetem mindenkori szellemitulajdon-
kezelési szabalyzataban megfogalmazottak érvényesek.

Tudomasul veszem, hogy dolgozatom elektronikus véltozata feltdltésre keriil a Magyar Agrar-
¢s Elettudomanyi Egyetem kdnyvtari repozitori rendszerébe.
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? A megfelel dolgozattipus meghagyasa mellett a tébbi tipus térlends.



KONZULTACIOS
NYILATKOZAT

Simonné Csuka Viktéoria hallgatd6 Neptun azonositdja: SOKV7D konzulenseként
nyilatkozom arrdl, hogy a zarodolgozatot/szakdolgozatot/diplomadolgozatot/portfolio*
attekintettem, a hallgatot az irodalmi forrasok korrekt kezelésének kovetelményeirdl, jogi és
etikai szabalyairdl tajékoztattam.

A zarddolgozatot/szakdolgozatot/diplomadolgozatot/portfoliot a zarovizsgan torténd védésre
javaslom / nem javaslom?,

A dolgozat allam- vagy szolgélati titkot tartalmaz: igen nem**

Kaposvar, 2023. 04. 27.

o Mie
“—Gelencsérné Dr-Bako Marta
Bels6 konzulens

! A megfelel$ dolgozattipus meghagyasa mellett a tSbbi tipus torlendd.
% A megfelel6 alahtuzando.
¥ A megfelel6 alahtuzando.
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