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1. rész: Fej-kéz-sziv

Kedves Hallgatd!
Igen! Te!

Koszonjik, hogy tagja vagy a kozosségnek, amely 6szton6zni akarja a gondozé szakembereket,
hogy merjenek eltérni a hagyomanyos utaktél a fogyatékos gyerekeket nevelé csaladok
tdmogatasakor.

Hogyan? Es miért folytassam a podcast hallgatasat?

Te, én, és mindenki talalkozik életiink egy, vagy tobb pontjan a sors olyan fordulataval, amely
kihivast jelent az életben. Ilyenkor mindannyian szeretnénk, ha valaki kidllna értlnk, és a
hagyomanyos kereteket attorve gondolkodna és cselekedne, igaz? Pontosan ezt akarjuk tenni
mi is: 6sztondzni a kidllast, és hogy meglegyen a kreativ magabiztossagunk abban, hogy
személyre szabott tdmogatast keressiink azok szamara, akiknek szlkségik van rd. Bar
célkdzonséglink a fogyatékos gyerekeket és csalddjaikat tdmogatd eurdpai szakemberek, a cél
valéjaban mindannyiunkat érinti. Ugyhogy barki is vagy, hallgassd tovabb!

Kreativnak lenni azt is jelenti, hogy uttor6k vagyunk. Valahogy ald kell merilni az
ismeretlenben. Pontosan ezt halljuk: a fogyatékos gyerekek sziileinek dllanddéan ezt kell
tennilik. Ugyhogy, ha arra kérjik a szlil6ket, hogy legyenek batrak, legylink mi magunk is
batrak! Ahogy az egyik sziil6 fogalmazott, akivel a podcast soran taldlkoztunk: "az embereknek
akarniuk kell kilépni a sajdt biztonsdgos szakmai szereplikb6l".

Most azt gondolhatod: O, de én... nem vagyok kreativ... De igen, az vagy! Ertékes dolgok
vannak a te hatizsdkodban is, amelyek masoknak nincsenek, mert mindenki egyedi. Oszd meg
ezt az egyediséget! Merits ihletet az altalunk megosztott példakbdl, és szabaditsd fel sajat
kreativ potencidlod!

Csaladoktol és szakemberektél gydjtottiink tapasztalatokat Magyarorszagrél, Belgiumbdl,
Olaszorszagbdl, Romanidbdl és Finnorszagbdl. Ez az eurdpai perspektiva vilagossa tette, hogy
— vigyazz, spoiler! — Az egész arrdl szol, hogy halézatokBAN dolgozzunk, ne pedig
halézatokKAL, &szinte kommunikacidval és atgondolt kozOs kisérletezéssel. A kreativ
gondoskodas integralja mind a szakemberek, mind a csalddok boélcsességét. Igen, ez valdban
egy kozos alkotdi utazas! Hiszen a csaladok a tapasztalati szakérték, vagy ahogy egy szul6
fogalmazott: "az igazi szakemberek a terepen".

Ez az els6 epizdd tisztazza a "nagy kérdést": miért helyeztik elGtérbe a csalddon belili
tdmogatd haldzatokat? A tdmogatds sziikségessége remélhetbleg egyértelm(ibbé valik, ha
meghallgatjuk, amit Jet Isarin irt:
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"Specidlis igényl gyerek anyjdva vdlni azt jelenti, hogy valami olyat kell kezelni, amit nem tudsz
kezelni. Azt jelenti, hogy szeretsz egy gyereket, aki nem az, mint akit reméltél, és diih6snek
lenni egy olyan gyerek "léte" miatt, aki kézelebb dll hozzdd, mint bdrki mds. Ez azt jelenti, hogy
vdgyunk mdsoktdl tamogatdsra, segitségre és egylittérzésre, és ugyanakkor dtkozzuk is azt. Ez
azt jelenti, hogy szakemberektdl fliggiink, akik megoldanak problémdkat, de gydrtanak is. Egy
specidlis igényl gyerekkel élni ellentmonddsokkal teli: ellentmonddsokkal énmagadban, a
gyerekben és a kérnyezetben. "Birod? Igen, dehogy birod. Nem, persze, hogy menni fog!"

A podcast készitése soran tobb, mint 70 emberrel készitettlink interjut: szll6kkel,
szakemberekkel és szeretteikkel. Ebben a fejezetben az & hangjukat fogod hallani. Es igen,
megerdsitettek minket abban, hogy minden szakember nagyon varja, hogy valtozast érjen el,
és ennek legjobb mddjat keresi! Ahogy az egyik szakember énekelte: " | have a dream, a song
to sing, to help them cope, with everything”, vagyis: “Van egy dlmom, egy dal, amit éneklek,
hogy segitsek nekik megbirkdzni mindennel.” Végs6 soron ez volt ennek a podcastnek is a célja:
inspiraciot nyudjtani azoknak, akik kivancsiak és batrak, azoknak, akik hisznek a
személykozpontu megkdzelitésben, azoknak, akik szeretik megtorni a kereteket, azoknak, akik
egyetértenek abban, hogy a halézattal vald erés kapcsolatok kiépitése és a nyilt kommunikacié
kulcsfontossagu.

Ezt a bevezet6t kdvetd 6t epizdd egy eurdpai utazasra hiv. Sok térténetet hallottunk tébbnyire
szll6ktdl, és mindegyik megérdemli a sajat epizédot. Ezek mind olyan térténetek, amelyeket
el kell mesélni és meg kell hallgatni. Ot sziil6 meg akarta osztani térténetét a vilaggal.
Mindegyiket kiilon epizéddként fogod hallani. A hangsuly a szakemberek alapvet6 szemléletén,
kreativitdsan és emberségén, valamint a kreativ és inspirald gyakorlatokon van.

A zaré epizdd rovid és figyelemfelkeltd. Ne felejtsd el meghallgatni ezt sem!
Kezdjik is!

Tehat, mi késztetett minket arra, hogy a fogyatékos gyerekeket nevel6 csalddokon beliili
tdmogatd haldzatokat helyezziik el6térbe?

Ezeknek a csalddoknak oériasi sziikségiik van a tdmogatasra. Vagy er6sebben fogalmazva:
létfontossdgu szamukra. Lehet6vé teszi a szil6k szamara, hogy jol aludjanak, minden
gyermekiket ugy neveljék, ahogy arrdl dlmodtak, hogy vigydzzanak magukra és egy kis
lélegzethez jussanak. A tdmogatas két f6 tipusat azonositottuk. Az elsé abbdl szarmazik, amit
mi, szakemberek természetes haldézatnak neveziink. Ez a hdlézat magdban foglalja a csaladot,
a baratokat, a sziilGket, a testvéreket — a fiatalokat és az id6sebbeket egyarant, a partnert és
a szomszédokat. S6t, ez kiterjed olyan befogadd kezdeményezésekre is, amelyek messze
tulmutatnak a kozvetlen koron: példaul az egyik résztvevs fia tiszteletbeli tagja nagyapja
ifjusagi o©nkéntes tlizoltécsoportjanak. A kozosségi média kordban nem szabad
megfeledkezniink arrél, hogy ezek a platformok mennyire fontosak és tdmogatdak is lehetnek.
(Egy apa szavai): "Szdmunkra a legkdzvetlenebb és legmegértébb hdldzat egy egyszeri
WhatsApp-csoport az Angelman-szindromdban érintett gyerekek sziileivel. Ez nagyon
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specifikus, mivel Belgiumban csak kériilbeliil 50-60 ember érintett ebben a szindromdban, és
mindannyian benne vannak ebben a csoportban. Evente egyszer taldlkozdt tartunk egy
eurdpai orszdgban. A megértés szempontjabdl ez a legkézzelfoghatobb tamogatdsunk. Ezek
azok az emberek, akik valoban megértik a szindroma hatdsdt. Ez nem gyakorlati tadmogatds,
de lelki tdmogatdst nyujt. Es amikor taldlkozunk ezekkel az emberekkel, nem kell sokat
magyardzni. Ismerjiik egymds helyzetét, és az az érzésiink dltala, hogy 'nem vagyok egyediil'.

A szul6kkel folytatott interjuk soran feltlint, hogy fogyatékos gyerekek és csaladjaik szdmara
milyen kicsi, vagy szinte nincs is természetes haldzat — és igy a megbizhaté szakmai halézat
kulcsfontossaguva valik.

A legtdbb sziil6nek a gyermek igényeihez kellett igazitania tarsadalmi életét. Néhanyuknak fel
kellett adniuk a munkajukat. A természetes haldzatukban lévék szamara néha nehéz lehet
elfogadni a kulonbségeket vagy legy6zni félelmeiket, ami arra készteti Gket, hogy
eltdvolodjanak — akar fokozatosan, akar teljesen. Egyes esetekben a sziil6k tavolodnak el a
halézatukban |évé emberektdl, kiuléndsen, ha ugy érzik, hogy gyermekiiket nem latjak
szivesen, vagy ha ugy érzik, hogy félreértik 6ket, ha haboznak segitséget kérni, vagy a
gyaszfolyamatban meriilnek el. Es gyakran egyszer(ien nincs id6. (Egy szil6 szavai:) "Mdr nem
taldlkozok a bardtaimmal, és nem csindlok olyan dolgokat, amiket az tvenes éveikben jdarok
csindlnak. Most kiszamoltam, hogy még hdny évbe telhet, mire munka utdn elmehetek
vdsdrolni vagy kdvézhatok egy bardtommal — miel6tt djra élvezhetem ezeket az egyszerti
pillanatokat."

Van egy mondas: "Egy falu kell egy gyerek felneveléséhez." Minden csaladban, akivel
talalkoztunk, a szakemberek vagy szerves részét képezik a falunak, vagy bizonyos esetekben
az egész falut 6k alkotjak. Az er6forrasok szlikossége és a korlatozott lehetGségek a falu
alakitasdra szolgdlé szakemberek kivdlasztdsdban atgondolt, megfontolt dontések
meghozataldra kényszeritik a szakembereket. Ez azt jelenti, hogy nagy felelG6sség harul a
szakmai hdaldzatra, a fogyatékossaggal kapcsolatos szakértelemmel rendelkezé szervezetekre
és egyénekre, valamint azokra, akik inkluziv szemlélettel rendelkeznek. Végiil is ezek a

gyerekek — és szlileik, testvéreik és tagabb csalddjaik —a mai vildg és a holnap jov6jének részei.

Ha a szakemberek a falu szerves részét képezik, akkor megtartd kérnyezetet kell teremteniik.
Ez magaban foglalja, hogy a szakemberek olyan alapvet6 hozzaallast alakitsanak ki, amely
tdmogatd, érzelmileg figyelmes, kiszamithato, érzékeny-reaktiv és 0Osszhangban van a
helyzettel. De van még egy Osszetevl, amit hozza szeretnénk adni: a kreativitas. Aktivan
kerestiink példakat arra, hogy ezek a tulajdonsagok hogyan dgyazédnak be a szakemberek
megkozelitésébe, és hogyan jelennek meg a tamogatdsi kezdeményezések kialakitasaban.

A szakemberekkel, sziil6kkel és a hdldzat mads tagjaival folytatott interjuk soran kapott 6sszes
informacid illeszkedett a fej — kezek — sziv fogalmi modelljébe, amelyben a fej a tuddsra és az
elméleti megértésre, a kezek a készségekre és a viselkedésre, a sziv pedig az érzelmi
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befektetésre és elkdtelezettségre utal. Ez a holisztikus megkozelités, amelyben a fej-kezek-sziv
egyensulyban van, alapvet6. Az is figyelemre mélté volt, hogy mind a szakemberek, mind a
szil6k ugyanazokat a vagyakat és kiizdelmeket osztottdk meg.

Meriljiunk el egy kicsit mélyebben a fej-kezek-sziv modellben!

A "fej" a tudast és az informdacidk megosztasat jelenti. A csaladok gyakran ugy irjak le, hogy
beléptek egy olyan vilagba, amelyr6l semmit sem tudnak, ahol mindent a semmibdl kell
megtanulniuk. (egy apa szavai) "Miel6tt a Idnyom megsziiletett, semmit sem tudtam a
fogyatékos emberekrél. En sem tudtam, hogyan kezeljem. Sziil6ként ezt meg kell tanulnod, és
a folyamat kézben természetesen vdlsz nagyon elfogadovd. Ezt meg kell tanulni az ut sordn.
Nem ugy indulsz, hogy tudod ezt, de idével alkalmazkodsz és megértébbé vdlsz." (Egy testvér
mondta:) "A bdtydm fogyatékossdggal él, én pedig pszicholdgidt tanultam, ami hatdrozottan
segitett nekem. A tanulmdnyaim alapjdn jobban megértettem a bdtydmat. Ha tudod, mi a
fogyatékossdg, kénnyebbé vdlik "elengedni”. Gyakran mdsok tudatlansdga az, ami
megneheziti, hogy a gyereked szabadon engedd. Nehéz hagyni, hogy a gyereked ugymond
csak "legyen" a vildgban. A tudds segit. Ezt magam is megtapasztaltam; A tanulmdnyaim
valdban segitettek megtanulni, hogyan kell jobban kommunikdlni a batyadmmal. De hdt nem
kell az 6 pszicholégusdvd vdlnom! Es akkor anyukdm azt mondja... David, most mdr csindljuk
ahogy én csindlndm, a lengyel médon" (nevet)

A torékeny pillanatokban elengedhetetlen a tajékozottsag és a vildgos kommunikacié. A szil6k
hangsulyozzdk annak fontossagat, hogy a tarsadalom, az dllam, a szervezetek és az egyének
taldlkozzanak velik a tamogatott/szUul6 szintjén, és egylttmikodjenek a szakpolitikak,
intézkedések és kommunikacié kialakitdsdban. (Az egyik szil6 hozzateszi:) "Ki kell épiteniink
az egylittmikédés kulturdjat — a szakembereknek és az ellatdsban részt vevéknek a
hierarchikus verseny helyett a mindenki szdmdra elényds helyzetekre kell térekedniiik." (Egy
terapeuta folytatja:) "A csapatmunka a terapeuta munkdm egyik alapja, hiszen sokszor tébb
szerepld is részt vesz a csaldd életében a terdpia és az elldtds folyamatdban. A csapatmunka
informdlis megolddsokkal lekiizdheti a formdlis, merev, szisztematikus akaddlyokat. Ez azt is
jelentheti, hogy kapcsolatba léplink az igazgatdsdggal, vezetbkkel, hogy megismerjiink néhdny
szervezeti vagy pénziigyi részletet, mivel gyakran hidny van szakemberekbdl, id6bdl és
pénzbdbl. Elismerem, hogy egy neuro-pszichidtereket, kiils6 szakembereket és
kézintézményeket magdban foglalé szakmai tdmogato hdlézatot gyakran nehéz aktivdlni és
fenntartani. Létrehoztuk az ugynevezett operativ munkacsoportokat. Ezek a csoportok
pedagogusokat, csalddokat és kiilsé szakembereket foglalnak magukban, akik egyiitt
dolgoznak a gyerek erésségeihez igazitott, személyre szabott oktatdsi tervek elkészitésén és
rendszeres frissitésén."

(egy mdsik szakember:) “Mindig azt tandcsolom kollégdimnak, hogy lépjenek tul az egyetemen
tanult tananyagon, amikor gyogypedagogusnak tanulnak. Legyen kivancsi és keressen a kliens
igényeihez igazitott megolddsokat. Folytassa a tanuldst. Vegyen részt szakmai konferencidkon
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és rendezvényeken, és Idtogasson el mds szervezetekhez. Ezek lehetéséget adnak arra, hogy
bévitsd a szakmai hdldzatodat, tanulj télilk, megosszdtok a tapasztalatokat, otleteket
gyljtsetek, tdmogassdtok egymdst, kérdésekkel fordulhassatok egymdshoz, vagy jo Gtleteket
gyljthessetek. A hdlézatra nagy sziikség van mind a kedvezményezettnek és csalddjdnak, mind
pedig nekiink, szakembereknek is."

A szil6k hangsulyozzak az agazatspecifikus terminoldgia keriilésének fontossagat, és a
kommunikdciés rendszerek hozzaférhet6ségét (szakember véleménye:) "Azért haszndlunk
fényképeket és videdkat, mert a képek tébbet mondanak, mint a szavak. Amikor sétdlni
megylink az erdébe, vagy amikor egy gyerek eléri, hogy bilire menjen, kiildiink egy fotdt, igy a
hdldzat szinte él6ben kévetheti, hogy mit csindl vagy ér el a gyerek. Es mindig emlékszem, hogy
mi a fontos a csaldd szamdra, még akkor is, ha az, amit megosztottak, nem tiinik relevdansnak."

A szUl6k azt is hangsulyozzak, hogy hatékonyabb mddszerekre van sziikség a gyermekikkel
kapcsolatos informacidk szervezetek k6zotti megosztasara, hogy a szlil6knek ne kelljen mindig
kommunikdcids hidként hasznalni. Egy szakember egyetért, kiemelve egy kapcsolddd kihivast:
"A kommunikdcio kéztiink, a pedagdgusok és a neuro-pszichidterek k6zétt gyakran kézvetett,
ami kulcsfontossdgu informdciok elvesztéséhez vezet. Ez els6sorban annak készénhetd, hogy
az informdcidkat a csalddokon keresztiil tovdbbitjdk, nem pedig kbzvetlen szakmai pdrbeszéd
keretében."

Ezenkivll a szll6k gyerekik gondozdsdval kapcsolatos ismereteit és elképzeléseit teljes
mértékben be kell épiteni a cselekvési tervekbe. (szakember szavai:) "Sok lakdotthonban élé
gyereknek van egy kinevezett déntéshozdja [juvenile judge], aki az bsszetett csalddi helyzet
elmdlt 15 évben fejlédétt. Mdr nincs déntés az lgyfél HELYETT, mert "mi tudjuk, mi a legjobb
neked, nem azt fogjuk csindlni, amit szeretnél, mert az nem fog mikddni". Most arra
dsszpontositunk, hogy hogyan prébdljunk ki EGYUTT egy bizonyos irdnyt. Azt mondjuk:
rendben, te tudod, probdljuk ki, nézziik meg, mi toérténik, és beszéljlink egyiitt arrdl, hogy ez a
legjobb esélyt adja-e arra, hogy valami sikeres legyen. Vagy mit fogunk tenni, ha valami nem
sikeriil." A szakemberek kozotti egyuttmdikodést is értékelik. (mds szakember:)
"Pedagdgusként nagyon szeretek sok emberrel dolgozni egy gyerek koériil. Kiilonb6zé
perspektivdkat ad, és ezt a sokszinliséget eréforrdsnak tekintem. Lehet, hogy a gyerekek
mdshol mdsmilyenek, mi is mdsok vagyunk. A gyerekek kiilbnb6z6 helyeken lehetnek
énmaguk. Minél tébb partner vesz részt, anndl teljesebb képet kaphatunk a gyerekrél. Ez néha
bonyolulttd teszi, hogy ugyanarra az dlldspontra jussunk és hatékonyan kommunikaljunk.”

A szlil6k gyakran kapnak informacidékat mas szlil6kt6l, példaul Facebook-csoportokon
keresztiil. A szil6knek megvan a maguk szakértelme, sajat informaciéforrasuk, sajat
tapasztalataik és mindenekeldtt: intuicidjuk. Ezeket el kell ismerni és tiszteletben kell tartani,
az orvosoknak is. "Az is kulcsfontossdgu, hogy ismerjiik az ligyfeleket és a fogyatékos gyerek
csaladjanak tamogato haldzatat. Kézpontunkban a pdlydzati eljards és az elsé interju sordn
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kérdeziink a hdlozatrdl is. Ez segit a gyerek és a hdldzat dtfogo képének megismerésében a
kezdetektél fogva."

A diagnodzis, a kezelés, a gyermek és a csalad ismerete mellett a sziil6k jelentés adminisztrativ
terhekkel szembesililnek. Az agazat rendkivil blrokratikus, sok szabdllyal, eljardssal és
rettenetesen hosszu folyamatokkal, valamint allanddan indokolni kell és el kell magyarazni, mi
a baj a gyerekkel. Az ellatds széttoredezett. Ahogy tobb szUl6 is ramutatott: az ellatads
felépitése és az ingadozé tamogatasok sok bizonytalansagot okoznak. (egy szakember szavai)
"Amikor a sziil6kkel megyek végig az adminisztrdcion, gyakran szégyent vagy biintudatot
érzek feléliik, hogy nem boldogulnak az adminisztrdcidval. Igyekszem a lehetd legvildgosabb
lenni, amikor informdciot adok."

Ez egyértelm( cselekvésre szdlit fel bennlinket. Ezt értjuk "kéz" alatt — ez arrdl szdl, hogy a
szakember aktiv szerepet vallal. A kafkai birokracia id6t és energidt sziv el, olyan
eréforrasokat, amelyekkel a legtobb szll6 egyszerlien nem rendelkezik. Ahogy egy szil6
fogalmazott: "gyakran olyan rendszerrel kell megkiizdeniink, amely nem mindig dll készen a
csalddok tamogatdsdra". Ezen kihivasok egyiittes, kozos kezelése driasi kiilonbséget jelent. A
szakemberek segithetnek enyhiteni azokat az érzelmi és gyakorlati terheket, amelyekkel a
csaladok az dsszetett helyzetekben szembesiilnek. Es ez nem csak a szakmai tdmogatasrél szol;
Ugyanez vonatkozik a természetes hdaldzatra is. Inspiraléd példakat hallottunk arra, ahogy a
tamogatok fellépnek — legyen szé taxisof6r szerepérél, fogyatékossaggal él6 gyermek, vagy
testvérek gondozasarol.

(Egy nagynéni igy fogalmazott) "Az unokahigom mindig napkézibe jart, amire dltaldban 12
éves korig van lehetéség. Végiil rugalmasak lettek, és lehetévé tették szamdra, hogy tovabb
jarjon. Ez hosszu idére nagy segitséget jelentett neki és sziileinek.”

(Egy apa mesélte nekiink:) "Nemrég egy bardtunk, akinek van egy kavézdja, azt mondta: "A
Idnyodnak veliink kellene dolgoznia. Szombaton eljéhetne a kavézoba, és én segitek neki a
mosogatdsban.” Lathatd, hogy ez fontos a Idnyunknak. Ugy érzi, hogy "itt tudok dolgozni.” Ez
a fajta inkluzivitds megmutatja, hogy még mindig sok hely van a kreativitdsnak ezen a
teriileten."

A szakemberek egyértelm |épéseket tehetnek az emberek kozotti kapcsolat tamogatasaért.
"Teret vagy lehetbséget biztositunk a csalddok vagy a tdmogatottak taldlkozdsdra. A tébbi
magdtol megy, mivel kénnyen kapcsolodnak egymdshoz." "Szeretném kiemelni annak
fontossdgdt, hogy ne csak kortdrs hdlozatokat hozzunk létre, hanem a csalddokat és a
tdmogatottakat is 6szténézziik a mindennapi hdldzatokba valé bekapcsoldddsra, ahol a fé
kapocs nem a fogyatékossdggal él6 csalddtag, hanem egy kézds érdeklédés vagy tevékenység.
Ezek tdmogathatjdk a befogaddst dltaldnossdgban.”
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Véglil elérkeztiink a szivhez. Ez a mély, érzelmi szintl kapcsolddast jelenti — a sziveddel vald
hallgatast és latdst. llyen kapcsolat gyakran érezhet6 a fogyatékossaggal é16 gyermeket nevel6
szil6k kozott. Kimondatlanul is megértik egymast, és azt a vigaszt nydjtjdk egymasnak, hogy
nincsenek egyediil. Néha csak egy sz6 is elég a megértéshez. Gyakran vdgynak mind a
befogadd, mind a fogyatékossdghoz kotheté kapcsolddasokra. A negativ interakcidk és
kommunikdacié azonban arthat, elmélyitheti az elszigeteltség, a félreértés és az alulértékelés
érzését. A szilil6k tobb fajdalmas példat is megosztottak:

(1) "Anyam engem hibdztat, amikor hagytam, hogy a Idnyom egy csoportos otthonban
maradjon."

(2) "Az emberek azt mondjdk: “Még ne aggddj emiatt.” Ez nagyon frusztrdl, mert egy specidlis
igényli gyermek sziil6jeként igenis mindig elére kell gondolkodni. Muszdj."

(3) "Vannak, akik folyamatosan kritizdljgk és nem tudjdk elfogadni a gyerekeket olyannak,
amilyenek, vagy nyomdst gyakorolnak rdjuk, hogy mdsok legyenek." A sziil6 hozzatette: "Nem
kell fenntartani egy ilyen hdldzatot, ha az tébb kdrt okoz a csalddjénak, mint hasznot. Valoban
megtéri a gyerekeket, amikor ugy érzik, hogy nem fogadjdk el 6ket olyannak, amilyenek."

(4) "A keresztgyerekem fogyatékossdggal él, j6 a kapcsolatunk. Néha voltak igazdn kihivdst
jelentd helyzetek, és voltak olyan multidiszciplindris csapatok, ahol sok szakember volt. Aztdn
a névérem, az anyukdja azt mondta, hogy mindig ugy érzi, hogy egy egész futballcsapat van a
mdsik oldalon, és teljesen egyediil van. Hol van az 6 csapata, neki is sziiksége van egy
csapatra.”

Mar hangsulyoztuk, mennyire fontos, hogy a szakemberek tajékoztassak a csaladokat — de
ugyanilyen lényeges az is, hogyan torténik mindez, milyen médon kommunikalnak és
teremtenek kapcsolatot velik. Egy szUld igy fogalmaz:
»Emberi médon kommunikdljanak veliink — még mindig tdrsas lények vagyunk, emberek
vagyunk. Nem vagyunk csupdn egy szam. Nem csak egy diagndzis vagyunk.”

»A legszebb vagy legmélyebb kapcsoléddsaim a sziil6kkel azokban a pillanatokban térténtek,
amikor egylitt utaztunk villamossal vagy busszal — példaul amikor eqgy mdsik szakemberrel
kellett taldlkoznunk a kérhdzban. llyenkor egészen mdsként beszélgetiink.”

(Egy masik szakember:) ,Nagyon szeretem a valddi kapcsolatokat. Meg akarom érteni a
torténetiiket, a térténetiiket. Tudatosan keresem a kapcsoldddst, és a hdlézat minden
szerepldjét nyiltan fogadom.”

Sajnos lesujtd torténeteket is hallottunk a rossz és fajdalmas kommunikaciérél. (Egy szul6
emlékszik vissza) "Az egyik orvos egyszeriien azt mondta: ‘Itt a diagndzis. Vegye fel a
kapcsolatot 6nkormdnyzat rehabilitdcios tandcsaddjaval.” Semmi tébb. Ja, igen, azt is mondta:
jo hétvégét." Soha nem felejtem el, amikor elhagytuk a korhdzat, csak a diagnozis volt —
autizmus és értelmi fogyatékossdg —, néhdny papir és néhdny jegyzet."
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(egy madsik szll6): "Egyszer egy szakember azt mondta nekem; ‘A gyermeke tulsdgosan
fogyatékos. Senki sem akarja 6t.” Egyetlen sziilbnek sem szabad ilyet hallania a gyerekérdl."

Ez a harom pillér — a fej, a kéz és a sziv — 6sszefligg és befolydsolja egymast. (Ahogy egy szll6
fogalmaz:)"Gondoskodjon rdla, hogy a szakemberek megfelelé képzésben részesiiljenek, és
lehetbséglik legyen a folyamatos tanuldsra. Minél jobban ismerik a munkdjukat, anndl
kreativabbak lehetnek. Szabadabbak, nyitottabbak lesznek. A tudds nagyobb szabadsdghoz és
nyitottsdghoz vezet." Pontosan erre vagynak a szlil6k: a tajékozottsdgnak terapids hatasa van!
Ha tajékozottnak érzed magad, szil6ként is magabiztosabb vagy, ami szabadabba és
nyitottabba teszi a gyermeknevelést is.

Minden csalddnak és a szakembereknek is szlikségiik van reményre. Vannak lehet6ségek arra,
hogy tullépjlink a minket megterhel6 pénzigyi, eljdrasbeli és id6beli korlatokon; Csak meg kell
teremteniink ezeket a lehetdségeket! Ez elengedhetetlen mind a csalddok, mind a
szakemberek szamara, Uj perspektivakat kindlva szdmukra, 6nbizalmat és megujult motivaciét
keltve. Valtoztassuk meg a kovetkez6 mondatot, amelyet egy szil6 javasolt: “Ez az élet a
tulélés sajdtos formdja” —> “Ez egy olyan élet, ami sajdtosan bontakozik ki, és fejlédik.”

Ez a fejl6dés nemcsak a fogyatékkal é16 gyermeket érinti, hanem minden szeretett személyt.
A gyerekek jél vannak, ha a sziil6k jol vannak. (Egy szul6 szavai:) , Id6nként tugy érzem, mintha
egy buborékban lennék bezdrva, ahonnan nincs kiut. Nap mint nap ugyanazokat a dolgokat
ismétlem, és vagyom a vdltozdsra — mégis nehéz a sajdt sziikségleteimet el6térbe helyezni a
gyermekemével szemben. Azt szeretném, hogy elérje azokat a mérféldkéveket, amelyeket
remélek téle — hogy én is tovabb tudjak Iépni az életemben. Mikézben 6 fejlédik, gyakran tgy
érzem, én évente kettét-hdrmat lépek vissza. Még egy tipikusan fejl6dé gyermek nevelése is
kihivds lehet, hat még, ha kiilnleges igény(i gyermekrél van sz6.” (Egy apa szavai):

,Szlil6ként néha elfelejtjiik, hogy nekiink is vannak sajat sziikségleteink. Emlékeztetniink kell
magunkat arra, hogy mi is szamitunk...”

Nemcsak a szll6knek kell emlékeznitik magukra, hanem nekiink, tdmogatdknak is ugyanezt
kell tenniink. (Egy anya mesélte:) "A fiunk egyik terapeutdja megkérdezte téliink: hogy vagytok
ti, szlil6k? Aztdn egy pillanatig bamultam, azon tiinédve, vajon jol hallottam-e, mert az évek
sordn soha nem kérdezték meg téliink, hogy mi, sziil6k hogy vagyunk. Annyira meghato
élmény volt, hogy Gszintén érdekelte, hogy én hogy vagyok most —nem mint sziil6, hanem mint
ember. Ez egy nagyon pozitiv  tapasztalat  volt. Hogy vagyok  én?”
(Egy mdsik sziil6 hozzdtette:) ,,Rdjéttem, hogy a pihenés pillanatai nem luxusnak szamitanak
— hanem létfontossdguak.”

A csaladokkal késziilt interjuk atolvasasa aldzatra tanit benniinket szakemberként. Nem
vagyunk mindentuddk — és ez a podcast sem igéri, hogy azzda vélsz, miutan meghallgatod. Az
egyik sz(il6 ezt nagyon szépen fogalmazta meg: ,A tudds és a gondoskodds téredezett —
mindenhol van egy darabka igazsdg és valami jo, mindenhol egy kis része a kirakdsnak, egy
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darab a vdlaszbdl. Ez a szakemberek szdmdra is egy keresés: melyik kirakésdarab hidnyzik
még?” Reméljik, hogy ez a podcast egy Ujabb darabot ad a kirakdshoz— vagy még inkabb:
vagyat ébreszt, hogy felfedd a teljes képet, és kozdsen alakitsunk ki egy olyan tervet, amelyben
minden darab a helyére keriilhet.

A kovetkezs epizddokban az anydk elbeszéléseiben hallhatjatok a torténeteket — Ggy, ahogyan
6k elmesélték. Nem az volt a szandékunk, hogy kizardlag az anyak kapjanak hangot, de igy
alakult. Taldan ez Osszefligg azzal az ugynevezett “oroszldnanyasdggal, O6szténnel és
tuddsvdggyal”, ahogyan egy sziil6 fogalmazott —ami segitett abban, hogy a kisfia eljusson oda,
ahol most tart.

De mi a helyzet az apakkal? Tobbiikkel is taldlkoztunk — mindannyian hasonlé Osszetett
helyzetet éltek meg: kiizdelem és remény, elszigeteltség és kapcsolddas, kihivas és diadal
kozott egyensulyozva.”

A torténeteket nem dramatizaltuk, nem szépitettiik meg — csak érthet6bb, atlathatébb
szerkezetbe rendeztilk, és egy narrator hangjan szélalnak meg, hogy konnyebben
hallgathatdak legyenek. Ezen kivil azok maradtak, amik: az élet, Ggy, ahogyan az ebben az 6t
csalddban, a mindennapokban zajlik.

Outro: Ez a podcast tébb mint 70 ember idejének és erdfeszitéseinek kdszénhetéen
valdsulhatott meg, akik értelmi fogyatékossdggal él6 gyermekek és fiatalok természetes és
szakmai hdldozatdhoz tartoznak. A hozzdjdruldsokat és térténeteket az aldbbi szervezetek
gyljtétték éssze: 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 létrejottét. Kiilon kbszénetet mondunk a Podcastaar-nak a
szerkesztésért, valamint kiilébnésen hdldsak vagyunk mindazoknak, akik megosztottdk
torténeteiket, és azoknak is, akik hangjukat adtdk ehhez a projekthez.



