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4. epiz6d: Magyarorszag - Kincsd

Ebben a podcastben minden térténet ravildgit a kiilbnleges sziikségletii gyermeket neveld
sziilék gyakran lathatatlan utjdgra. A gyermekiik irdnti szeretetiik és a kapott tdmogatds
vildgitotoronyként szolgdl a viharokban, amelyek gyakran drnyékoljdk be mindennapjaikat.

Eurdpai térténetgylijté utazdasunk délrél keletre vezet. A magyar Lili az érzelmek, kihivdsok és
gyonyori meglepetések hulldmvasutjdrol mesél, ami ldnya, Kincsé nevelésével jar.

Kincsé magyarul kincset jelent, és nekem, nekilink pontosan ez: a kincslink, csupa szeretet.

Amikor 14 évvel ezel6tt megsziletett, és megtudtuk, hogy Down-szindrémas, a férjemmel
egyrészt gyorsan elfogadtuk ezt az Uj valdsagot. Masrészt egy olyan vilag nyilt meg el6ttink,
amelyet alig ismertink, és ez szomorusagot, banatot, félelmet és bizonytalansagot valtott ki.
Olyan volt, mintha két folyamat futott volna parhuzamosan: a diagndzis elfogaddsa és annak
minden kovetkezményének kezelése.

Kilénbség van az altalunk torténd elfogadas, a korilottink 1évé emberek elfogaddsa, és a
tagabb vilag elfogaddsa kozott. Példaul el6sz6r tamogatnom kellett anyukamat abban, hogy
elfogadja. Kicsit tobb id6be telt; annyira aggddott minden miatt. Azt hiszem, nem tudta, kiért
aggadjon a legjobban: a lanyaért vagy az unokajaért. Kétszeres teher lehetett.

Kincs6 3 évvel id6sebb batyja is érezte a sok aggodalmat, latta, hogy nem vagyunk egészen
kiegyensulyozottak. Mindig velliink akart jonni minden taldlkozéra és vizsgalatra. Amikor
veliink j6tt, nyugodt volt. Mindig kitartott mellette. Es a mai napig elszakithatatlan kotelék
van kozottiik. Es a testvére baratai az 6 baratai is.

Egy ismeretlen terlletre érkeztiink, és ezt dvatos |épésekkel tettiik. Kezdetben tavolsagot
tartottunk a Down-szindromas gyermeket nevelS csaladoktdl. Mindent magunk dolgoztunk
fel, olyan volt, mint egy privat utazas. Egy ponton ugy dontottiink, hogy a hozzdnk kdzeli Korai
Fejleszt6 Kozpont dévodajaba megyilink, ami nem a Down-szindrémas gyerekek szamara
fenntartott kdzpont volt. Voltak ott halmozottan fogyatékos gyerekek. Ezt nem tudtam, és
erds sztereotipidim voltak fel6lik. De amikor lattam &ket ott, csak... a csaladjukkal jatszva
rajottem, hogy 6k is csak gyerekek, és a csalddjuk csak csalad. Ez, és a masokkal vald kapcsolat
a gyogyuldsi folyamatunk részévé valt.
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Aztan egy nap, amikor meg kellett latogatnunk a neurolégust a Down ambulancian,
taldlkoztunk egy gyodgypedagdégussal. Megkérdezte télink, miért nem a Down Korai
Fejleszt6be jarunk. Olyasmit sugarzott, ami megadta nekiink azt a bizalmat, amelyre
sziikséglink volt ehhez a kovetkez6 |épéshez. Azt mondtuk: "Ha hozzdd mehetiink, jovink!"
Ez a véletlenszer( taldlkozas, egy jokor, jol érkez6 szakemberrel és az évodaban szerzett
tapasztalataink tették lehetévé, hogy megnyiljunk mas csaladok felé, ahol Down-szindrémas
gyermek van. Ezek a csalddok Kincs6 és a mi halézatunk részévé valtak. A haldzatunk csak
nétt, mert az Uj baratok mellett a tobbi baratunk is megmaradt.
Kincsé vildga messze tulmutat az otthon falain, és kapcsolatai olyan gazdagok és valtozatosak,
mint barmelyik gyermeké.

Ja igen, van még egy nagyon nagy segiténk: a szomszéd, aki tdmogat minket! O a harmadik
nagymama, mert a szlileim vidéken élnek, a férjem sziilei pedig id6sek és nem tudnak segiteni,
de a szomszédot mindig meg lehet kérdezni. O a  “segélyvonalunk”.

De a kulvildgban nem mindenki hajlandé a fogyatékossaggal é16 gyermekeket a szivébe zarni.
Példaul, hogy valami negativat is mondjak, a férjemnek volt egy kollégdja, aki azt mondta:
"Inkabb ne legyen gyerekem, mint hogy Down-szindrémas legyen." Segit megerGsddni, ha
valaki ilyen hilyeséget mond.

Es vannak felnéttek, akik kellemetleniil érzik magukat. Soha nem felejtem el azt a beszélgetést
egy nagyapaval a jatszétéren. Unokdja és Kincsé jol eljatszottak egyitt. EIGszOr a nagypapa
nem mert beszélni velem. Aztan elkezdte a beszélgetést, és azt mondta: "0, latom, hogy ez a
szegény kislany Down-kdrban szenved." Ramosolyogtam, és azt mondtam: "De miért
szegény? Szegénynek tlnik?” Azt mondta: "Hat nem, aranyos." Aztan elmondtam neki, hogy
Down-szindromaja van, és elmagyardztam, mit jelent ez. Ez megnyugtatta.

Sokszor a feln6ttek teszik tabuva a gyerekeket, hogy "ne menj oda, ne nézz ra, ne mondj ilyet,
ne kérdezz".

Ha fogyatékossaggal él6 gyermeked van, egy idére marginalizdltnak érzed magad a
tarsadalomban. Néha a szlil6nek lehet ilyen pszichdzis-szer(i érzése, hogy mar nem foglalja el
ugyanazt a helyet a tarsadalomban, mint korabban. Es a kézosséghez tartozas érzése, mint a
Down kozOsség esetében, nagyon-nagyon fontos. Biztonsagos kornyezetet biztosit, ahol a
szul6k Gszintén kapcsolddhatnak egymadssal, egyenlének érezhetik magukat, tanacsokat
adhatnak, hogy mit lehetne még tenni, és milyen mas iranyba lehet menni. Az idé mulasaval
egyre er6sebbnek érzed magad.

A szil6i kapcsolatok és a szakemberrel vald kapcsolattartds szintén megnyugtathatja a
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szlil6ket arrol, hogy mit csinalnak jol.

Halasak vagyunk azokért a kezdeményezésekért, ahol a szakemberek kreativan teremtették
meg a kapcsolatteremt6 légkort. Példaul a Korai Fejleszt6 Kozpontban volt egy nagyon
kényelmesen berendezett tér egy nagy konyhaval, ahol spontdn beszélgetések alakulhattak
ki, mikdzben a gyerekek jatszottak. Ott még mély beszélgetéseket is folytathattunk
ételmelegités kozben. Még sajat apa klubja is van! Szerintem nagyon fontos, hogy ne csak az
anyukak kapcsolddjanak, hanem az apak is. A férjem nagyon jél el tudnd mondani, hogy az
apa szerepe mas, bizonyos szempontbdl még nehezebb, és hogy az anya és az apa masképp
éli meg a dolgokat. Az anya inkdabb “magahoz 6leli” a gyermeket, de az apa “mutatja meg” a
vilagnak és vilagot, persze, ha a nagyon klasszikus férfi szerepeket vessziik.

De a legcsodalatosabb kezdeményezés a Down Alapitvany dltal szervezett Down dada
szolgdltatas. Ebben a koncepcidban a sziil6k valnak szakemberekké. Azt a szil6t, aki mar
megerdsodott a szerepében, és magabiztosnak érzi magat, pszicholégus képezi ki, hogy dada
legyen. En is Down dada vagyok. A dada mentor egy olyan sziil§ szdmara, akinek Down-
szindromas gyermeke szliletik. A képzésen tuddsmegosztds, esettanulmanyok vannak, és
gyakoroljuk, hogy mit mondjunk, hogyan reagaljunk. Mert a tul tdmogatd magatartas sem
megfelel6. Nem jo, ha csak azt mondod: "O, minden rendben lesz." Nem szabad a szényeg ala
soporni a nehézségeket. Es fel kell késziilniink arra is, hogy olyan esetekben is tdmogatast
nyujtsunk, amikor sirds és kétségbeesés is el6fordul. A tréneriink pszicholdgus, aki maga is
Down-szindromas gyermeket nevel. Minden évben van egy tdborozasi lehetlség, ahol az Uj
dadak bekapcsolédnak a kozosségbe, mig a gyerekek a sajat tdborukba mennek. Ez egy nyilt,
professziondlis tdmogatd haldzat, orszagos szinten. Amikor a koordinator megosztja, hogy
példaul Bajan sziletett egy Down-baba, és megkérdezi, hogy ki tudna tdmogatni a csaladot, 3
percen belll 6ten jelentkeznek.

Sok esetben a dada mar a kérhdzba elmegy és tdmogatja a csalddot. Azt hiszem, a kérhaz a
legnehezebb, mert nincs érzelmi biztonsag, kilondsen, ha a sziletéskor tudod meg a
fogyatékossagot. Mert akkor még nem adjdk meg azonnal a diagndzist; csak a gyanut
mondjak. Es akkor meg kell varni a genetikai teszt eredményeit, mi példaul 6 hetet vartunk.
Ez egy nagyon bizonytalan helyzet, és j6, ha van valaki, aki tdmogatni tud. Akkoriban nem volt
ilyen. A dada altaldban a kdérhdzba is megy, ha szlikséges, aztdn megbeszélik, hogy
taldlkozzanak a csalad otthonaban vagy egy semleges helyen. El6fordul, hogy meghivom a
csaladot, hogy latogassanak el hozzank, ahol taldlkozhatnak Kincsével is. Ez is mindig
megegyezés kérdése, hogy szeretnének-e taldlkozni a 14 éves Down-szindrémas
gyermekemmel, mert én példdul ezt nem akartam volna az elején.
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Es persze apukak is lehetnek dadak. Amikor Down-dadaként elmegyek valakihez, mindig
felajanlom az apukaknak, hogy talalkozzanak és beszélgessenek, és altaldaban meg is teszik.
Annyira j6, hogy egy olyan szilG, aki egy kicsit el6rébb jar a tapasztalatokban, er6t adhat
neked.

Szerencsénk volt, hogy j6 tapasztalatokat szereztliink a szakemberekkel. Amikor Kincsé
integrdlt 6vodaba ment, nagyon izgultunk, hogy esetleg nem fogadjak majd be a csoportban.
Nyar végén el6zetes szUlGi értekezletet tartottak, hogy megismerjiik egymast. Kicsit aggddva
alltam ott, nem tudtam, hogy jelezzem-e, hogy én vagyok "a kiilonleges gyermek anyukaja".
Nem mondtam el a szil6knek, de a végén odamentem az 6vénbkhoz, és bemutatkoztam a
Down-szindrémas Kincsé anyukajaként. Megkérdeztem, mit kell tennilink, hogy felkészuljink
szeptemberre. Az 6véns a szemembe nézett, kezet fogott velem, és azt mondta, nagyon o6riil,
hogy talalkoztunk, varjak Kincsét, és nem kell semmi extrdval készilnlink. Aztan még
haromszor megkérdeztem: "Biztos benne?" Azt mondta, hogy biztos. Még azt is
megkérdeztem: "Mi van, ha valami nem sikeril joI? Mit fog szdIni a tébbi szil6? Van valami,
amit gyakorolnunk kellene, hogy beilleszkedjen?" De csak mondta, hogy nyugodjak meg, mert
ez egy befogadd 6voda, és a tobbi szils, aki ide hozza a gyerekeit, nagyon jél tudja, hogy
vannak nem tipikusan fejl6dé gyerekek, és ez rendben van. Az 6 bizalma megadta nekem azt
a bizalmat, amelyre sziikségem volt abban a sebezhetd pillanatban.

Széles szakember halézat vesz minket koril, nagy segitséget jelentenek nekiink és Kincsének:
a tandrok az iskoldban, az oktatasi asszisztens, az orvosok, a neurolégus, az endokrinolégus, a
szemész, a fogorvos. Az is nagyon-nagyon j6, hogy nem ugy bannak veled, mint akinek
specidlis igényei vannak. Mivel évek 6ta jarunk ezekhez a szakemberekhez, nagyon jo a
kapcsolatunk. Eleinte Kincsé helyett hozzam szélt a fogorvos, de mara mar megszokta, hogy
nem én nyitom ki a szdmat a vizsgalaton, hanem Kincs6, ezért nem hozzam kell beszélnie.
Szeretném azt is kiemelni, hogy mennyire fontosak a személyes taldlkozadsok. Példaul a
legkiilsé kor, az orvosok esetében nagyon j6, ha ismer&sként megyiink oda. Es akkor mindig
van egy kis idejik kapcsolddni hozzank. Ezek a személyes kapcsolatok nagyon fontosak. De
azt hiszem, ez mindenkire igaz, nem csak a fogyatékossaggal él6 gyermekes szul6kre.

A Down Alapitvany a neuroldégus és sziv vizsgdlatok megszervezésében is segit. Nyitott és
elfogadd szakembereket gyljtenek 6ssze, kérhazakba jarnak, és megprobaljak felhivni az
orvosok figyelmét és alakitani a szemléletiiket. Hogy ne félve kelljen odamenned, hogy
elitélnek, milyen gyereked sziletett. Példaul a koérhazban azonnal elkérték a terhességi
konyvemet, és ellendrizték, hogy minden vizsgalaton részt vettem-e, mintha ez szamitana
abban a helyzetben. Remélem, hogy az egészségligyi rendszer azéta tamogatébb.
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J6 kovetni a gyermek és a szll6 ritmusat. Amig a gyermek kicsi, tul korai lenne a kévetkezé
életszakaszra vonatkozé &sszetett informdcidkat adni. Es minden sziil6nek masra van
szliksége az egyes szinteken. Hagyjuk, hogy a sziil6k 6nmaguk legyenek, és a gyermek is legyen
onmaga. Nincsenek kotelezé sémak. A hangsulyt mindig a személyek egyéni sziikségleteire
kell helyezni. Es adjunk helyet a felszinre toré érzelmeknek.

Végiil szeretném megosztani, hogy nem magatdl értet6d6en dramai egy fogyatékossaggal él6
gyermeket nevelni. Azt mondanam, hogy ugyan olyan, mint egy nem fogyatékossaggal é16
gyermek nevelése — hiszen minden gyerek mas. Egy hdarom gyerekes anya is elmondhatja,
hogy az egyiket igy, a mdsikat ugy, a harmadikat pedig megint mashogy neveli. Mindenkinek
mas igényei vannak. S6t, Uj szint hoz a vilagba. Van egy nagyon szép torténet, hogy amikor
jegyet veszel mondjuk Spanyolorszagba, és helyette valamiért Izlandra érkezel. Ott kinyitod a
szemed, és ugyan biztos, hogy mas korilmények kdzé érkezel, de még nagyobb csodakat
fedezhetsz itt fel, mint Spanyolorszagban. Mély és sorsforditd élményben lehet részed.

Kincsd magyarul kincset jelent, és nekem, neklink pontosan ez: a kincslink, csupa szeretet.

Nem akarjuk 0Osszefoglalni az dsszes tennivalot és tilalmat. Inkdabb arra hivunk, hogy
gondolkodj el. Mert ezt kell tennie egy szakembernek: kibogozni minden térténetet, barmilyen
modon megérteni, amit kimondanak és amit nem mondanak ki. Ez a kibogozds teszi lehetévé,
hogy ésszehangolt segitséget nyujtsunk. Es néha, amit tehetiink: csak hallgatni, kibogozni és
megérteni.

Szeretnénk kiilén kszénetet mondani Lilinek, hogy megosztotta veliink a térténetét.

Ez a podcast tébb mint 70 ember idejének és erdfeszitéseinek készénhetden valdsulhatott
meg, akik értelmi fogyatékossdggal él6 gyermekek és fiatalok természetes és szakmai
hdlozatahoz tartoznak. A hozzdjdruldsokat és térténeteket az aldbbi szervezetek gylijtotték
Ossze: a belga MPC St. Franciscus, az olasz CADIAI, a finn Tukena, a magyar Kézenfogva
Alapitvdny, valamint a romdn UCOS. Az Epos és az Erasmus+ pénziigyi tdmogatdsa tette
lehetévé a podcast-sorozat létrejéttét. Kiilén készénetet mondunk a Podcastaar-nak a
szerkesztésért, valamint kiilbnésen hdldsak vagyunk mindazoknak, akik megosztottdk
torténeteiket, és azoknak is, akik hangjukat adtdk ehhez a projekthez.



