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Spotify link:

https://open.spotify.com/show/2ulPjthLas7yRsGJGOaKPt?si=EDIbs0jcQdOZpM7MDRS{9Q&n
d=1&dlsi=59449366b5964a64

5. epizdd: Romania — Tudor

Ebben a podcastben minden térténet rdvildgit a kiilénleges sziikségletii gyermeket nevel6
sziil6k gyakran Idthatatlan utjdra. A gyermekiik irdnti szeretetiik és a kapott tdmogatds
vildgitdétoronyként szolgdl a viharokban, amelyek gyakran drnyékoljdk be mindennapjaikat.

Eurdpai térténetgydijté utazdsunk Magyarorszdgrol a szomszédos Romdnidba vezet. Maria
dlma vilagos: egy zékkenémentes, integrdlt megkézelités fia, Tudor tdmogatdsaban.

Ugy érzem, mintha egy Uj vildgba léptem volna. Alkalmazkodnom kell hozza. Soha nem
tévesztem szem el6l azt a jov6t, amit a fiamnak, Tudornak elképzelek. Mindent megteszek,
mindent beleadok.

Az elmult évek kissé viharosak voltak szdmomra. 42 éves vagyok, és bar az utam az
orvostudomany vilagdban indult — orvosként végeztem, azzal az dlommal, hogy masokat
gyogyitsak — az élet mds iranyba terelt. Jelenleg nem gyakorlom az orvosi hivatast, mert
Tudorrdl, a legid6sebb gyermekemrdl gondoskodom, akit hdarom éve kisgyermekkori
autizmussal és kozépsulyos értelmi fogyatékossaggal diagnosztizaltak. A segit6 hivatdsom az
orvosi szerepbdl az anyai szerepbe helyez6dott at, ahol minden figyelmem Tudorra iranyul,
aki most 7 éves, valamint a masik gyermekemre, aki még 5 téves sincs. Egyediilallé anyaként
is helyt kell allnom, mivel 2 éve kilonvaltam a gyermekeim apjatdl. Ez komoly kihivas.

Amikor meghallottam a diagnozist, el6szor sokként ért. De gyorsan mozgasba lendiltem.
Anyaként a motivaciom a kezdetektdl fogva és most is a legmagasabb szinten van. Tobb
oldalrdl kozelitettem meg ezt a kihivast. Ez valdéban kihivas szdmomra, és egyben egy
tapasztalat is. A mindennapi nehézségek jelentések, kilénosen a kilonvalas 6ta, hiszen
minden felelGsséget és klizdelmet egyediil kell viselnem. Ez folyamatos munka, sziinet nélkiil.
Csak alvas kézben pihenek egy kicsit, egyébként allando eréfeszitést igényel.

Ezt a terhet egyediil viselem. Oszintén szélva, leginkabb magamra tdmaszkodom, mindenféle
alszerénység nélkil. A csaladi tamogatds jelenleg gyakorlatilag nem létezik. Masrészt viszont
kapok tamogatast terapeutdktdl és a korilottem lévé emberektSl. Azokat valasztom ki,
akikben megbizom, hogy er6s maradhassak, tuléljek, 0sszegyljtsem az er6forrasaimat, és
feltoltédjek. Ez az emberi eréforrds létfontossdgu... Nehéz megfogalmazni. De kiilondsen
mivel egyedil vagyok, az ilyen pihend pillanatok életbevagdan fontosak. Enyhitik az allando
nyomast. Igen, akar csak 5-10 perc, vagy a terapids foglalkozasok ideje — 1 éra — is nagyon
sokat szamit, nemcsak nekem, hanem neki és a masik fiamnak is. Fontos, hogy Tudor ne csak
velem és a kisoccsével, hanem madasokkal is kapcsolatba keriiljon. Az emberekkel vald
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kapcsolatok épitése kolcsonds megértést és tarsas interakcidt tesz lehetdvé, ami igazan
fontos.

A jelenleg kapott segitség meglehet6sen széttagolt. Ez azt jelenti, hogy Tudor napjai is
széttagoltak. Példaul reggel rovid idére ovoddba megy, majd terdpidra, aztdn vissza az
6vodaba. A hét bizonyos napjain maganterapidra is jar. Ami aggaszt, hogy az iskolaban is
folytatddnia kellene a terdpidnak. Nagyon szeretném, ha az iskolai tevékenységek Ossze
lennének hangolva a terdpiaval — példaul a hazi feladat is kapcsolddna ahhoz, amit a terapian
tanul. Ez a megkdozelités nagyon hasznos lenne, és az egész csalddot tdmogatna.

Ha a szakemberek kozosséget vagy hdldzatot szeretnének épiteni Tudor koré annak
érdekében, hogy a lehet6 legnagyobb hasznara legyenek, akkor az szamomra a szervezGdéssel
kezd6dne. Ez minden épitkezés alapja. Ahogy egy hazat is szilard alapokra kell épiteni, miel6tt
a tetére gondolndnk. Ezért elengedhetetlen az er6s szervezettség. A szervezetek kozotti jobb
kommunikacid kulcsfontossagu, és az intézmények kdzotti kommunikacid hianya karos. Ha én
nem tudom, hogy te mit csindlsz, és te sem tudod, hogy én mit csinalok, akkor elszalasztjuk az
egylttm(ikodés lehet6ségét. Ugyanazokat a célokat kellene kévetniink. Csapatként kellene
dolgoznunk, nem kiilon-kilon. Természetesen elismerem az egyes intézmények sajat
modszereinek értékét, de fontos emlékezni arra, hogy 6k specidlis gyerekek. Nem lehet
mindenkit ugyanugy kezelni. Ugyanez vonatkozik ram és a szervezetekre is. Példaul
szeretném, ha a terapeuta hasonld mintakat kovetne, mint én, de ne a masolatom legyen.
Fontos, hogy kllonbozziink egymastdl. A nyilt kommunikacids csatorndk és a visszajelzés
fenntartasa létfontossagu. A szervezettség kulcsfontossagu erGsség.

Ugyanakkor tudom, hogy magas elvardsokat tdmasztok. Magasak az elvarasaim a
szakemberekkel szemben. Es elengedhetetlen, hogy vildgosan kifejezzem ezeket az
elvarasokat. Minden alkalommal szlikségem van visszajelzésre. A visszajelzés tipusa a
helyzettél és kilonb6z6 tényez6ktél fligg. Van, amikor tébb informacidra van sziikségem, de
néha néhany sz6 is elég, hogy megértsem. A motivacidm és kordbbi tudasom révén
hatékonyan tudok egylttm(ikddni a terapeutdval. Néha kérdezni szeretnék vagy otleteket
tovdbb gondolni, maskor viszont elég a minimalis magyarazat.

Vannak szakemberek, akik igazan kiemelkednek szamomra. Van egy évond, aki csodalatos
példa. Igazan kilonleges ember. Kilon kapcsolata van Tudorral — megoélelik egymast,
jatszanak. Sok tevékenységbe bevonja 6t. Ugy érzem, most mar valdban része a kdzdsségnek.
Nagyon kozvetlen. Erds kapcsolat van kozte és kdztem, valamint Tudor terapeutai kozott is —
szakmailag és emberileg egyarant.

Erezhets, amikor egy szakember valdban beleteszi az energidt a munkaba. Fontos, hogy a
tdmogatdsuk kézzelfoghatd és Sszinte legyen. Az eréfeszités érezhetS. Es amikor érzem az
elkotelez6dést a pedagogusok és terapeutdk részérél, az valdban sokat szamit. Ez az
erGfeszités, parosulva a hatékony kommunikaciéval, felbecsiilhetetlen értékl szamomra és
Tudor szdmara is.
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A szakemberbe vetett bizalom rendkiviil fontos. A bizalom alapvet6. Ha egy szil6 elmegy a
terapidra, de nem bizik abban a terapeutadban, aki a gyermekével foglalkozik, az biztosan
hatdssal van a folyamatra. A folyamatnak bizalomra, kommunikdciéra és Gszinteségre kell
éplilnie. Ezek a kulcsfontossagu tényez6k! Létfontossdguak. Nem csak pozitiv, megnyugtaté
szavakat akarok hallani; tudni akarom, hogyan telt Tudor napja: ,,Ma ilyen volt a gyerek, nem
olyan volt, ezt csindlta, azt nem.” Nagyra értékelem a folyamatos visszajelzést, mert mindig
figyelem az dallapotat, hogy megtalaljam a mddjat, hogyan tudnam jobban tamogatni, és
felkészilni a kovetkezd napra. Ez az éberség a stratégiam része, hogy segiteni tudjak neki.
Fontos megjegyezni, hogy az autizmussal é16 gyerekek hangulata és reakcidi valtozdak. Példaul
Tudor egyik nap teljesen mas lehet, mint a masikon. Gyakran érzem a hangulatat — a
testbeszédébdl, fesziiltségébdl, mozdulataibdl. Amikor reggel felkel, mar akkor meg tudom
allapitani, milyen napja lesz. Néha napkdzben megnyilik, de altaldban az anyai megérzéseim
helyesek. igy alkalmazkodom Tudor aktudlis allapotahoz, és fontos, hogy a szakemberek is
rugalmasak legyenek, és kiilonb6z6 néz6pontokbdl kozelitsenek a helyzethez. A merevség, a
szigoru tervhez valé ragaszkodds nem hatékony, csak megneheziti a folyamatot. Ha a
gyereknek rossz napja van, alternativ stratégidkat kell alkalmaznunk. Ezért van sziikség A,B, C
tervre. A szakembereknek tobb mddszert is ki kell prébalniuk. Meg kell taldlnunk a madjat,
hogy elérjlink valamit — még ha csak aprésagot is — a gyerekek és sajat magunk érdekében. A
szakemberek is érezhetnek frusztraciot, amikor ugy tlinik, semmi sem mdkodik, és én is
éreztem mar igy. Elkeserit6 lehet a nap végén azt érezni, hogy nem értink el semmit.
Szamomra nagy értéket képviselnek azok az emberek, akikkel egylitt dolgozom — ez tart ébren,
figyelmesen és motivaltan. Es forditva is igaz: ha ugy érzem, megrekedtem vagy hatdstalan
vagyok, csokken a motivaciéom.

A lényeg az, hogy 0Ossze kell fognunk. Minden terapeuta, tarsterapeuta, orvos, pszicholégus és
tanacsadd hozzajarul a jové felnsttjének fejlédéséhez. Es ez nemcsak a sajatos nevelésiigény(
gyerekekre igaz, hanem a tipikus fejlédés(iekre is. Fontos, hogy mindenki hozzategye a maga
részét, mert legylink 6szinték: egyetlen ember — legyen az a terapeuta, az orvos vagy az otthon
lévé szUl6 — nem tud egyediil megbirkdzni ezzel. Jelentds el6relépéshez egylittmikodésre van
szlikség. Mindenki hozzatesz egy kis részt ahhoz, hogy felneveljiik az idealis jov6beni felnéttet,
és a mi kilonleges esetiinkben ahhoz is, hogy elérje a maximalis potencidljat.

Ugy gondolom, hogy barmi — hogy is mondjam ezt — barmit 6rémmel fogadunk; minden kis
hozzajarulds és erdfeszités, amelyet egy kiilonleges vagy mas gyerek érdekében tesznek
barmilyen irdnybdl, hasznos és pozitiv hozzajarulds. Volt egy orvos, aki egy Uj eljarast szeretett
volna kiprobalni Tudoron, és természetesen nyitott voltam rd, mert minden anyag és eszkoz
értéket adhat. Tovdbbra is részt fogunk venni ilyen kisérletekben, mert ezek valdjaban
nemcsak a gyerekeknek, hanem nekiink, felnétteknek is hasznunkra valnak. Szamomra ez a
személyes fejl6désemet is segiti, nagyon élvezem a kihivasokat; rendkiviil motivalnak. Minden
lehet6séget komolyan veszek, ahogy minden interakciét is; példaul valami, ami szdmunkra
jelentéktelennek tlinhet — mint egy papirdarab felragasztasa — Tudornak nagyon is fontos
lehet. Ezeket a tapasztalatokat kulcsfontossagunak tartom.
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Tudor kapcsolati haléjanak erdsitéséhez ugy gondolom, tobb tarsas lehetdségre lenne
szlikség, ahol a gyerekek kapcsolatba |éphetnek egymassal, példdul csoportos tevékenységek
révén — sétdlas, éneklés, szinezés —, amelyek kozosen torténnek. Kozosségi szinten a
kiilonb6z6 kdzpontoknak és szervezeteknek kozos programokat kellene szerveznilik, nem
pedig elklloniteni a gyerekeket.

Részt vettem egy “szll6k iskolajan” is, részben Gtletcsere, részben érzelmi levezetés céljabol.
Sok olyan technikat tanultam, amelyeket kotelességemnek éreztem elsajatitani — magamért
és Tudorért is. Nagyon sokat segit. De ezen kiviil, és a szakembereken tul, jelenleg nem érzem,
hogy elsédleges sziikségem lenne tamogatdsra. Nagyrészt magamra tdmaszkodom, és ugy
érzem, hogy tulsagosan masokra hagyatkoznék, az megvaltoztatna azt, ahogyan mikoédom.
Attdl tartok, hogy ha egyszer elveszik t6lem azt a tamogatast, amit én adok, akkor mar nem
érezném magam hasznosnak vagy képesnek arra, hogy érdemben hozzdjaruljak barmihez is...

Masrészt viszont, ha egy nagyobb kozosség alakulna, az valdban sokat segitene. Akkor
ismernénk egymast — én tudnék rdélad, te tudnal rélam. Ha mindig abban a térben vagyunk,
ahol nem tudom, mit gondolsz rélam, az sok bizonytalansaghoz vezet. Ha egy k6zdsség nyilt
kommunikacidéval és visszajelzéssel jon |étre, akkor szerintem megnyugtatobba valik. Mit is
mondhatnék? Fontos elkerlilni az elszigetel6dést. Mert igen, az elszigeteltség érzése valdban
jelen van. Egy sajatos nevelési igény(i gyermek nevelése ezt vildgossa teszi. De én minden
lehetséges modon prébalom 6t integralni.

Tobbet adok bele, mint a maximum, hogy segitsek a fiamnak. Nem tudom, mi lesz az
eredmény, de mégis remélek, és szildrdan hiszem, hogy haladni fogunk el6re. A bels6
hajtéerém minden nap Ujra mozgasba hoz. Minden reggel azzal a motivaciéval ébredek, hogy
még Ot perc is szamit neki. Este pedig visszatekintek arra, mit tettiink hozza a napjahoz. Ez a
gondolat segit nekem, tényleg hiszek ebben. Es... mit is mondhatnék? Ugy gondolom, hogy az
erdfeszités, a gyakorlas, a tirelem és a kitartas végiil sikerhez vezet. Vannak nehéz pillanataim,
ezt elismerem. De ilyenkor arra gondolok: ha egy lres szobdban lennék, ahol semmi sincs,
akkor is meg kellene oldanom, tul kellene élnem. Hogyan allnék hozza? Nem a nehézségekre
gondolok el6szér, hanem megoldast keresek és alkalmazkodom. Ez a gondolkodasméd
segitett abban, hogy alkalmazkodjak és Ujra felfedezzem 6nmagam.

Ugy érzem, egy Uj vilagba léptem. Alkalmazkodnom kell hozza. Soha nem tévesztem szem el6l
azt a jovét, amit a fiamnak, Tudornak elképzelek. Mindent megteszek, mindent beleadok.

Nem akarjuk 06sszefoglalni az dsszes tennivaldt és tilalmat. Inkdbb arra hivunk, hogy
gondolkodj el. Mert ezt kell tennie egy szakembernek: kibogozni minden térténetet, barmilyen
mddon megérteni, amit kimondanak és amit nem mondanak ki. Ez a kibogozds teszi lehetévé,
hogy 6sszehangolt segitséget nyujtsunk. Es néha, amit tehetiink: csak hallgatni, kibogozni és
megérteni.

Szeretnénk kiilén kszénetet mondani Marianak, hogy megosztotta veliink a térténetét.
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Ez a podcast tébb mint 70 ember idejének és erbfeszitéseinek készonhetéen valdsulhatott meg,
akik értelmi fogyatékossdggal él6 gyermekek és fiatalok természetes és szakmai halézatdahoz
tartoznak. A hozzdjdruldsokat és térténeteket az aldbbi szervezetek gyljtotték éssze: a belga
MPC St. Franciscus, az olasz CADIAI, a finn Tukena, a magyar Kézenfogva Alapitvdany, valamint
a romdn UCOS. Az Epos és az Erasmus+ pénziigyi tdmogatdsa tette lehet6vé a podcast-sorozat
étrejottét. Kiilon készénetet mondunk a Podcastaar-nak a szerkesztésért, valamint kiilbnésen
hdldsak vagyunk mindazoknak, akik megosztottdk térténeteiket, és azoknak is, akik hangjukat
adtdk ehhez a projekthez.



