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

6. epizdd: Finnorszag — Vaino

Ebben a podcastben minden térténet ravildgit a kiilénleges sziikségletli gyermeket neveld
sziil6k gyakran lIdthatatlan utjgra. A gyermekiik irdnti szeretetiik és a kapott tdmogatds
vildgitotoronyként szolgdl a viharokban, amelyek gyakran drnyékoljdk be mindennapjaikat.

Eurdpai térténetgylijté utazdasunk Finnorszagban ér véget, ahol Marival és figval, Viinével
taldlkozunk. Csatlakozz hozzdnk egy beszélgetésre a szeretetrdl, a fejlédésrdl és arrdl, hogyan
taldlhatunk erét a legnehezebb pillanatokban.

Az életem Vainovel tele van lathatatlan kizdelmekkel. Minden nap Uj kihivas, egyfajta
kiildetés, hogy megoldast talaljak olyan akadalyokra, amelyeket a tarsadalom nem mindig ért
meg. A fiam irdnti szeretetem az, ami hajt el6re. Nem adhatom fel, és nem is fogom.

Mari vagyok. A férijemmel egyttt négy fiunk van. A masodik legfiatalabb, Vaing, 9 éves, és
sulyos fogyatékossaggal szliletett. Csak nemrégiben diagnosztizaltak ndla perisylvianus
szindréomat, ami egy nagyon ritka allapot, és folyamatos gondozast igényel. En vagyok az anyja,
a gondozdja, az dpoldja, a terapeutdja, a soférje — minden, amire csak szliksége van.

Nagyon csalddcentrikusak vagyunk, a kis csaladdunk szorosan Osszetart. J6 a csapatszellem. A
testvéri kapcsolatok erdsek. Van bizalom. Van kommunikacié, és mindent meg tudunk
beszélni. Az olyan csaladokban, ahol van egy gyermek, aki allandd figyelmet és segitséget
igényel, nagyon fontos, hogy a testvéreknek is legyen batorsaguk mindent kimondani. Vainé
testvérei sokkal kevesebb figyelmet kapnak. Ez tény. Ezen nem lehet valtoztatni. Mindezek a
kihivasok még fontosabbd teszik a j6 kommunikécié fenntartasat, még ha néha nehéz is. Es az
is fontos, hogy az apja nem fél — &6 is gondoskodik réla. Az erds tarakként vald
egyuttmikodésiink teszi lehetévé, hogy ne adjuk fel, hogy egyiltt megbirkdzzunk a
nehézségekkel. Teljesen megértem azokat, akik ugy érzik, feladndk, vagy nincs tarsuk, és igy
egyedil kell kiizdenilik, vagy nincs semmilyen segitséglik, vagy anyagi gondjaik vannak. Nekik
nagyon nehéz.

A kis csalddunk hatalmas érték. Nincs nagy tamogatd halézatunk. Az egyetlen Ugynevezett
segitség, amit kapunk, az kiilsé, szakmai gondozas. Tudni kell kezelni azokat a gépeket és
eszkdzoket, amelyekre Vaindnek sziiksége van, példdul az oxigénkezeléshez hasznalt
|élegeztetdt vagy a tapldlkozdst segit6é eszkdzt. Nem merilink barkiben megbizni.

igy nincs idém hobbikra. Nem tudok rendesen dolgozni. Egyrészt szklerdzis multiplexem van
és sok hatproblémam, masrészt egyetlen munkaadd sem értené meg vagy fogadna el a gyakori
vagy rendszertelen hidnyzasokat, amelyek abbdl adédnak, hogy a fiamat kell dpolnom, egyik
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nap vizsgdlatra vinni, masik nap korhazba kisérni, vagy azonnal elindulni, ha vészhelyzet van.
De taldltunk megoldast arra, hogy legyen hobbim és dolgozhassak is, annak ellenére, hogy az
apolas rengeteg id6t vesz el! Egy kis fodraszszalont épitettiink a hazunkba. J6 ott dolgozni!
Imadok hajat vagni és fésiilni. Imadom! Es kdzben sorstarsi tdamogatast is kapok. Ez szdmomra
terdpia.

Taldltunk egy masik, szokatlan tdmogatasi format is. Minden azzal kezd6dott, hogy részt
vettink egy tévémlisorban, amely kiilonb6z6 anyatipusokrdl szélt. A mdsor szokatlan
terhességekrél és anyakrél szélt. Nekem szklerdzis multiplexem van, és Vaino o6t év
prébalkozas utan sziletett meg. Ez volt a misor témaja. Ugyhogy Viiné gyakorlatilag a tévébe
sziiletett. Innen jott valahogy az otlet, hogy létrehozzunk egy Instagram-profilt. Es ekkor
nyertem batorsagot. Mar a kezdetektél szerettem volna kiemelni Vaind massagat, hogy a
fogyatékossag nem ijeszt6. A fogyatékossaggal él6 emberek is részt vehetnek minden
tevékenységben, amennyire csak lehet. Ha nincs lehetGség valamire, akkor taldlunk ra médot.
Soha nem kellett kimaradnia semmibdl. Ez szamunkra nagyon fontos. Kérésre kapott sajat
Instagram-oldalt. Id6vel Vaind kovetbket is szerzett ott. Szakmabeliek és sajatos nevelési
igényl gyerekek csalddjai kezdték kovetni. Tippeket és videdkat osztunk meg. Példaul Vaino
apja taldlta ki, hogy a zuhanyszékét tegyiik be a pezsgéfiirdébe. igy nem kell mindig anya vagy
apa 6lében lennie. A zuhanyszék kerekeit rogzitjiik, hogy ne mozduljon el, és jol tartsa 6t. Es
élvezziik a buborékokat. llyen aproé tippeket osztunk meg. Amit jonak talalunk, azt feltessziik
az Instagramra. J6 mdka. Személy szerint sok sorstdrsi tdmogatast kapok az Instagramrol.
Néha hosszabb ideig nem posztolok Vainordl, és akkor jonnek az Gzenetek: , Tortént valami?”,
,Hogy vagytok?”, ,Minden rendben?” Egy masik példa: egyszer senki sem tudott eljénni Vaino
szliletésnapi bulijara. Ezt megosztottam az Instagramon, és csoddlatos volt, hogy az emberek
tomegesen kezdtek sziletésnapi képeslapokat kiildeni neki. Rengeteget kapott. Az
Instagramnak sok pozitiv oldala van. Ledodnti az lvegplafonokat. Igen. J6 visszajelzéseket
kapunk. Az élet nem tokéletes. Nem akarom azt a latszatot kelteni az Instagramon, hogy az.
Szerintem realisan latjuk a dolgokat. Néha nevetek is rajta, mert tényleg nem tokéletes.
Fontos, hogy a jo és a rossz napokat is megmutassuk.

Sok egészségligyi kihivassal kellett szembenézniink, néha slirg6s és Osszetett ellatdsra volt
szlikség. Volt, hogy nem allt azonnal rendelkezésre segitség. Egyszer példaul az egész csalad
gyomorrontdst kapott, mindenki hanyt. Vaino is. Neki, aki mar eleve nehezen nyel, az életben
maraddshoz és a légzéshez két ember kellett: egyik tartotta a fejét, a masik a testét. Es mindezt
ugy, hogy kozben te is beteg vagy, meg a tobbi gyerek is. Segitségre lett volna sziikség, de
senki nem jott. Harom napig tartott. Nagyon egyediil éreztem magam, hogy hidba
telefonaltam mindenhova, senki nem jott a gyomorrontas miatt. Fajdalmas és borzalmas volt,
mert akkor lett volna a legnagyobb sziikség a segitségre.

Vagy amikor el6szor volt gércsrohama. Semmi nem jelezte el6re. Csak felemeltem a székbdl,
agyba vittem, oldaldra fektettem. Nem tudtam mast tenni. Pedig tudok els6segélyt nyujtani,
de amikor a sajat gyermeked van ilyen helyzetben, egyszer(en lefagysz, és nem tudod, mit
tegyél. Mert nem tudod, mi torténik. Kézben a 6-7 éves batyja panikol: ,Vaind meghal? Vaino
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meghal?” Es te csak prébalod mondani, hogy , Dehogy hal meg. EImulik.” Akkor is, ha magad
sem tudod. Ezek félelmetes pillanatok.

Egy évvel kés6bb kiderilt, hogy nemcsak epilepszidja van, ami magas hémérsékletet és
gorcsoket okoz, hanem rohamai is vannak. Tudtam, hogy valami mas is van. Kiiléndsen az
anyak érzik meg, ha valami nincs rendben a gyermekiikkel. Egy anyanak mindig biznia kell az
Osztoneiben.

Néha ijeszt6, néha maganyos érzés. De kapunk ugynevezett kilsé segitséget is, van egy nagy
szakmai hdlézatunk. Van hétvégi csoportos ellatds, informalis gondozas és fogyatékossaggal
él6 embereknek nyujtott szolgaltatds, ami az id6 mulasaval egyre fontosabba valt. Vaino
taldlkozhat kortarsaival, koztiik mas kerekesszékes gyerekekkel is, és mindig nagyon jol érzik
magukat egyitt. Mindenfélét csindlnak, példaul siitnek, kirdndulnak, és mas egyszerd, de
élvezetes tevékenységeket csindlnak — hétkoéznapi élményeket szereznek. Nem kell semmi
rendkivili, de rengeteg erGfeszités sziikséges ahhoz, hogy a gyerekek valdban részt vegyenek
a programokban, ne csak felligyelve legyenek. Ez nekiink, sziil6knek nagyon fontos. Otthon is
kapunk segitséget a Tukena Alapitvanytél. Mi donthetjiik el, mikor szeretnénk igénybe venni,
amig nem lépjlk tul az drakeretet. Olyan személyt kiildenek hozzank, akinek orvosi engedélye
van, és & vdllalja a felelsséget Vaind és a testvérei gondozasaért. igy mi, sziil6k, végre
lepihenhetliink, és kettesben lehetiink. Ez is nagyon fontos.

Részt vettlink egy kezdeményezésben is, ahol sorstarsi taldlkozdkat szerveztek sajatos nevelési
igényl gyerekek sziileinek. A gyerekeket is szivesen fogadtak, és senki sem itélkezett. Minden
gyerekre figyeltek, a szil6k pedig talalkozhattak egymassal. Ez szint vitt az életlinkbe. Nagyon
sok informaciot kaptunk és beszélgettiink a csaladi gondozas kérdéseir6l. Még a kavét és a
péksiteményt is fizették. Ez olyan kedves gesztus volt. Nagyon bosszantott, amikor a
kezdeményezés véget ért.

Vaindnek végig ugyanaz a gyégytornasza volt, ami ritkasag. Nem is lehetnék halasabb. Olyan,
mint egy barat, és teljes szivébdl dolgozik... Pétolhatatlan. Még most is Uj dolgokat taldl ki
Vaino szamara. Ez csoddlatos. Az dltala adott tippek nagyon sokat szamitottak. Sokszor segitett
nekink, még olyan dolgokban is, amelyek nem tartoznak a gydgytorndsz hataskorébe —
példaul amikor elutasitottak a beszédterapiat. Akkor is 6t hivtam el6szor. De az is igaz, hogy
eredetileg mindent nekem kellett intéznem.

Kezdetben semmit sem tudtam. Nem tudtam semmit a gondozdsrdl, a fogyatékossagi
tdmogatdsrdl és hasonldkrél. Mindent meg kellett tanulnom, egyediil, és mindenért meg
kellett kiizdenem. Rengeteg munka volt, és még mindig van, de megéri, amikor elériink
valamit. Mostanra jol szervezettek a dolgok, de aprd darabokbdl épiilt fel minden. Kezdetben
ugy éreztem magam, mint egy rossz telefonvonal, nem tudtam vilagos kapcsolatot kialakitani
a szakemberekkel. De manapsag a terapeutak és a tandrok nagyon szorosan egylttmikodnek.
Az informdacié dramlik kozottik. Fontos, hogy amikor a terapeutdk meglatogatjak az iskolat,
azonnal tudnak tandcsot adni, Gtmutatast nyujtani, k6zésen gondolkodni a tevékenységekrdél,
és arrdl, hogyan lehet ezeket beépiteni a mindennapi életbe. Ez |étfontossagu. Az is
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csodélatos, hogy az iskola teljes programot dolgozott ki V&iné szdmara. Onallé egyénként
kezelik. Vannak testnevelés ordi, kommunikacios ordi, kosaras feladatai, s6t kilon
kerekesszék-vezetés 6rai is!

Sok olyan szakemberrel taldlkoztunk, akikben nagyon megbizunk. Vannak emberek, akik
egyszerden ilyenek. Olyanok, mint Mary Poppins. Jénnek, és segitenek. Es akkor végre
fellélegezhetsz. Csoddlatos érzés, amikor olyan emberrel taldlkozol, akinek a szakmaisag a
vérében van. Mar a megjelenésébdl tudod, hogy megbizhatsz benne. Ez az a ,hiha, igen”
érzés. Es a bizalom kélcsénds. Amikor példaul neurolégushoz megyek, 6 is megbizik bennem.
Megkérdezi: ,Te mit gondolsz?” Mert én ismerem a legjobban a gyerekemet.

Természetesen még mindig vannak visszaesések. Példaul elutasitottdk a kérelmemet egy
szabadidds asszisztensre, mert Vaind nem tudja a véleményét kifejezni. De hat nem éppen az
asszisztens dolga lenne, hogy 6nalldéan dolgozzon, ne kelljen kérni vagy irdnyitani? Az Uj
kormany a tdmogatasok megvonasardl beszél, de nekiink — és Vaindnek — valdban szikséglink
van arra, hogy megtarthassuk a jelenlegi tdmogatasokat. Mar igy is megterhel6 a helyzetiink.
Mi szeretnénk és tudjuk is otthon gondozni Vainot, de minden egyes tamogatasi szolgaltatasra
szilkséglink van. Ezek a mi ment6oveink. Remélem, hogy a dontéseket nem csak papirok
alapjan vagy konyvbdl olvasva hozzak meg. Remélem, hogy minden déntéshozd és szakember
képes belehelyezkedni egy rdszoruld helyzetébe. Hogy a segitség és tdmogatas személyre
szabott lehessen. Mert mindannyian kiilonb6z6 csalddok vagyunk, kilonb6z6 emberek, és
kiilonb6z6 tipusu tdmogatdsra van szikséglink.

Egy tisztességes életet remélek a fiamnak, megfelel6 tamogatdssal és lehet&ségekkel. Ez a
legfontosabb. Ezt kell megérteni.

Az életem Vainovel tele van lathatatlan kizdelmekkel. Minden nap 0] kihivds, egyfajta
kiildetés, hogy megoldast talaljak olyan akadalyokra, amelyeket a tdrsadalom nem mindig ért
meg. A fiam iranti szeretetem az, ami hajt el6re. Nem adhatom fel, és nem is fogom.

Nem akarjuk dsszefoglalni az ésszes tennivaldt és tilalmat. Inkdabb arra hivunk, hogy
gondolkodj el. Mert ezt kell tennie egy szakembernek: kibogozni minden térténetet, barmilyen
maddon 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 készénetet mondani Marinak, hogy megosztotta veliink a térténetét.

Ez a podcast tébb mint 70 ember idejének és erdfeszitéseinek koszonhetben valdsulhatott meg,
akik értelmi fogyatékossdggal él6 gyermekek és fiatalok természetes és szakmai hdlézatdhoz
tartoznak. A hozzdjdruldsokat és térténeteket az aldbbi szervezetek gylijtotték 6ssze: 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
létrejottét. Kiilon készénetet mondunk a Podcastaar-nak a szerkesztésért, valamint kiilénésen
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hdldsak vagyunk mindazoknak, akik megosztottdk toérténeteiket, és azoknak is, akik hangjukat
adtdak ehhez a projekthez.



