Baranya megyében él6 Down-szindromas

fiatalok lehetoségei az iskola befejezése utan
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., Isten minden kis tiicskének akad hely a korusban,
Neémelyik hangja mély, a masiké magas,

Megint masik hangosan cirpel a telefondroton,

Es aki csak tapsolni tud, olyan is akad.”
(Margaret Mantle)

1. Bevezeto

Dolgozatomban a Down-szindromaval sziiletett fiatalokkal, felndttekkel foglalkozom. A
kutatds célja, hogy felmérjem a Baranya megyében ¢l6 Down-szindromas fiatalok
munkaba allasi torekvéseit, elhelyezkedési lehetdségeit a nyilt munkaerdpiacon, emellett
Down-szindromaval ¢10, iskolarendszerbdl kikertilt felndttek életét, ¢letmodjat, tovabba a
fiatalok és felndttek vagyait, almait, illetve jovéjiikre nézve a terveiket. Vizsgalodasom
masik fele arra fokuszalt, hogy a sziilok milyen tovabblépési lehetdségeket latnak az iskola
befejezése utan, illetve, hogy gondolkodnak-e gyermekiik intézetben vagy lakdotthonban
val6 elhelyezésérol.

Dolgozatomat a témavalasztas indoklasaval kezdem, ezt kovetden a témahoz tartozo
szakirodalmat tekintem at, ismertetem a Down-kor jellemz6it, hdrom alapvetd formajat,
szlirési lehetdségeit, emellett gyakorisagarol ¢és a lehetséges okairdl teszek emlitést.
Ismertetem a célkitiizéseimet, kutatdsom modszereit. Bemutatom Pécs varosaban és a
megyében altalam felkeresett és elért intézményeket, alapitvanyokat, azokat a
szervezeteket, ahol Down-szindromas fiatalokat ¢és felndtteket foglalkoztatnak.
Osszefoglalom az intézmények hitvallasat, feladatait, céljait és szolgaltatasait. Kitérek a
vizsgalat koriilményeire, a kutatds menetére €és az elemzés modszereire, mindemellett
bemutatom a vizsgalatok €s az elemzések eredményeit €s az ezekbdl levont legfontosabb
kovetkeztetéseket. Végiil javaslatot teszek azok gyakorlati alkalmazaséara. Dolgozatom
zéarasaként Osszefoglalom kutatasom legfontosabb pontjait, kitérek a nehézségekre, a
kutatas soran adodo problémakra, bemutatom egy kiilonleges tehetséggel megaldott Down-
szindromas fiatal életét, megfogalmazom a kutatdssal kapcsolatos tapasztalataimat é€s
véleményemet, tovabba Osszefoglalom a kutatas folytatasanak lehetséges utjait, irdnyat.

Munkdm sordn primer ¢€s szekunder forrasokat egyarant hasznaltam. Primer
forrasként statisztikai kiadvanyokat, interjukat, a szobeli kozI6k altal szolgéltatott adatokat

hasznaltam, szekunder forrasként pedig a téma szakirodalmat dolgoztam fel.



I.1. Téma valasztas indoklasa

Egyetemi tanulmanyaim eldtt is kiemelt figyelmet forditottam a Down-szindromaval
¢élokre, gyogypedagdgus hallgatoként még inkabb foglalkoztat, hogy ebben az allapotban
¢l gyermekek és csaladjuk hogyan élik meg mindennapjaikat. Eletem soran megismertem
olyan gyerekeket, fiatalokat és felndtt embereket, akik szellemi és/vagy testi sériiltek. A
Barka szakcsoportndl négy éve Onkéntes tevékenységet végzek, ez 1d0 alatt tobb
fogyatékos fiatallal keriiltem szoros kapcsolatba. A téma irdnti érdeklédésem ebben az
idészakban alakult ki. A Bérka szakcsoportnal megismertem két Down-szindromas lanyt.
Szamomra elképzelhetetlen volt addig, hogy van olyan ember ezen a F6ldon, akiben ennyi
onzetlen szeretet, jokedv és mosoly lapul. ,, Egyik gyerckem sem képes annyi szeretetet
adni, mint Sara’(Maté, 1998. 10. o.). — olvashatdo egy Down-kéros gyermek sziileivel
készitett interjuban. Egy masik anyuka igy ir gyermekérdl: ,, Ez egy darab nagy szeretet, ez
a gyverek. Es hihetetlen mennyire tudnak oriilni”(uo. 29. 0.). Minél tobb ismeretet
szereztem a fogyatékos gyermekekrdl, minél jobban elmélyedtem a Down-szindréma
tanulmanyozéasaban, annal jobban felkeltette az érdeklédésem a téma. A kutatdasom
kezdetétdl fogva motival az ismeretlen informdaciok elsajatitisa, megértése. Rengeteg

tapasztalatot, tudast szereztem a kutatds soran.
L.2. Témafelvetés

A kovetkezd kérdésekre kerestem a valaszt: Down-szindromas fiataloknak milyen
céljaik, almaik vannak? Milyen jovokép all eldttiik? A csaladjuk milyen jovot 1at eldttiik?
Milyen lehetéségeik vannak az iskola befejezése utan? A Down-szindromas felndttek
milyen modon ¢€lik az életiiket? A kutatis sordn fontossa valt az a kérdés, hogy a sziilok
hol és hogyan képzelik el fogyatékos gyermekiik elétt allo éveket. Akkor, amikor a
csaladtol elkeriilnek, amikor a sziild mar nem tud gondoskodni gyermekérdl, ami eldbb-
utobb minden esetben kikeriilhetetlen. Harjanné kutatdsa ramutat arra, hogy az intézeti élet
jelentésen rontja a Down-szindromasok jollétét, a mindségi ¢let a csaladban ¢él0k korében
valosul meg (2011). Bizonyitasra nem szoruld tény, hogy a csalad a fiatalok gondozasaban
els6dleges szerepet vallal. Kutatdsom arra is ravilagit, hogy milyen mas segitdk allnak a
fiatalok rendelkezésére. Interjuk segitségével kozelebb jutottam ahhoz a problémahoz is,

hogy milyen életstratégidk, problémamegold6 modellek allnak a fiatalok életvezetésének,
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A leggyakoribb kromoszéma rendellenesség a Down-szindroma. Az orvostudomany
fejlodik, a felnéttkori Down-szindromasok szama emelkedik, 1ényeges kérdés tehat, az
oktatasuk, munkdba allasuk, egészségi ellatdsuk. Az tarsadalom egészére nézve fontos
feltevés, hogy a sériilt emberek, koztik a DS fiatalok és felndttek képesek-e a
tarsadalomba beilleszkedni. Véleményem szerint a téma sohasem valhat unalmassa, illetve
sosem tudhatunk meg eleget rola. Emellett nem feledkezhetiink meg arrol, hogy minden
600" ¢lve sziiletésbdl egy gyermek Down-szindromaval jon vilagra. Tobbek kozt ezért a

kutatdsom témajat aktualisnak tartom.

I1. Szakirodalmi attekintés

11.1. Down-szindroma ismertetése

A Down-szindroma (DS) egy tobbszords rendellenesség, amely a 21-es kromoszdémapar
egyik tagjanak tobbletére vezethetd vissza. A tobbszords rendellenesség azt jelenti, hogy
két vagy tobb kiilonboz6 fejlodési rendellenesség fordul eld ugyanazon személyben. A
tobbszords rendellenességek mintegy felében sikeriil az orvosoknak a pontos diagndzist
felallitani, vagyis a tObbszords rendellenesség-egységet (példaul DS) azonositani. A
tobbszoros rendellenességek az 0sszes rendellenesség 10%-at jelentik. A Down-szindroma
oka a plusz 21-es kromoszoma. Az embereknek 46 kromoszomajuk van (23 par). Ebben a
rendellenességben szenveddknek a kromoszomaszama 47, mivel a 21-es kromoszémabol a
szokasos kettd helyett harom van, ezt triszOmidnak nevezziikk. A kromoszoma vizsgalat
teszi egyértelmiivé a diagndzist, €s ez a vizsgalat segit a Down-szindroéma tipusdnak a
meghatarozasaban is. Az ivarsejtképzddés soran megfelezddik a sziilo6 46 kromoszomaja,
mivel az érett ivarsejtekbe mindig csak a kromoszomaknak a fele keriil be. A szindroéma
kromoszoma vizsgalatok alapjan, harom nagy csoportra osztatd. Az esetek 94%-aban az
ivarsejtek képzddésekor el6fordul, hogy Gsszeragad a szétvalt 21-es kromoszoma, €s egyiitt
keriilnek be az ivarsejtbe. Ez a leggyakoribb megjelenési forma. A sejtosztodas folyaman
nem torténik meg a szétvalds igy egy helyett, két 21-es kromoszoma adodik a
himivarsejthez vagy a petesejthez. Ha a szam feletti 21-es kromoszomat tartalmaz6 ivarsejt
vesz részt a megtermékenyitésben, akkor az utddnak a 21-es kromoszoma harmasa miatt

47 kromoszoméja lesz. A 2l-es kromoszéma Osszeragaddsanak a valdszinlisége

' Etté] eltérd statisztikak is olvashatok: 600-800 élve sziiletésbdl egy gyermek Down-szindrémaval jon
vilagra.



szamottevéen emelkedik 38 éven feliili nékben. A Down-kérosok 4%-ban a szam feletti
21-es kromoszoma egy masik kromoszomaval ragadt Ossze, ez a transzlokacios forma.
Ebben az eseten 46 darab kromoszomat szamlalnak, a 21-es kromoszéma-darab egy masik
kromoszomahoz csatlakozik, igy az egyik kromoszéma nagyobb. A leggyakoribb a 13, 14,
15, 22-es kromoszomakra torténd transzlokacid (Gruiz, 2007). A harmadik tipus mar a
fogamzas utdni sejtosztodas zavarara vezethetd vissza, mozaikossagrol van sz6, mivel csak
a sejtek bizonyos részében talalhatd meg a 21-es kromoszoma tobblete. Ez a forma a
legritkabb, ugyanakkor a legmagasabb fejlettségi szint elérésére, a mozaik tipusit Down-
szindrodmasoknak van esélyiik (Czeizel, 1995).

A 35 éven feliili terhes ndkben lehetséges, a 38—40 éven feliilieckben pedig javasolt a
méhen beliili magzati vizsgalat, ilyenkor a magzat kromoszoémavizsgalatara tobb lehetdseg
van. Kett6t mutatok be, az egyik a ,,magzatburokboholy”-vétel (terhesség 9—12 hetében). A
masik a magzatvizvétel, amelyet helyi érzéstelenités utan a hasfalon keresztiil végeznek a
terhesség 16. hetében. Sziikséges megemliteni, hogy beavatkozasoknak kockézatai is
vannak, magzatburokvétel esetén 2%, a magzatvizvételkor 0,5% koriili aranyban. Amikor
a magzatban kromoszdémaaberraciot taldlnak, a terhesség az anya kérésére és orvosi
javallat alapjan a 24. hétig megszakithat6. A noninvaziv eljards nem jelent magzati
kockéazatot (vérminta, magzati ultrahang vizsgalat) de ez a tipusu beavatkozds nem
alkalmas a rendellenesség 100%-o0s kiszlirésére. A masik mod, az invaziv, vagyis magzati
kockézatot jelentd beavatkozdsok. Ennek a vetélési kockazata 1-2%. Az eljaras elvégzése
onkéntes alapu, mig a noninvaziv eljaras mindenki szdmara elérheto.

A Down-kor kiils6leg is lathat tiinetei koz¢ tartozik a lapos arc, belsd szemzugban
borredd, kis orr, lapos nyakszirt és profil, révid és széles kéz, rovid nyak, tompe ujjak, 5.
ujj kozépsé perce hypoplasids, jellemzdé borlécrajzolat (négyujjas barazda), altaldnos
tonustalansag, laza iziiletek, kisebb fiil, a nagyobb nyelv, amely gyakran kilog a szajbol.
Felndttkorukra sem érik el altaldban a 150 cm-es testmagassagot €s értelmi képességiik 50
intelligencia quotiens alatt van. Gyakori sulyos tarsuld velesziiletett rendellenesség a sziv-
¢s nagyerek rendellenessége, amely a Down-koros gyermekek 40%-aban kimutathato, €s a
vékonybél (els6sorban a nyombél) elzarédasa. KésObbiekben az értelmi fejlodés
visszamaraddsa a meghatdroz6. Az emlitett tiinetek kozil kiilon-kiillon egyik sem
feltétleniil korjelzd, egylittesiik azonban jellemzd erre a tobbszords rendellenességre.
Jelenleg a Down-szindréma nem gydgyithato allapot (Czeizel, 1995). Nagyon fontos, hogy
kiilonbséget tegylink a fogyatékossag €s a gyogyithatd egészségprobléma kozott. A Down-

szindromat okoz6 kromoszoma rendellenesség —mint emlitettem- nem gyogyithatd, de
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azok a betegségek, igen, amik parhuzamosan fellépnek. Gyakori betegség pl. a natha, de
még ha gyakori akkor sem mondhat6 természetesnek. Ahogy egy €pp gyermeket, ugy egy
DS gyermeket is orvoshoz kell vinni. A sort folytatva, az sem természetes, ha a Down
gyermek rosszabbul 14t vagy hall. Az elhanyagolt betegségek végzetesek is lehetnek. A
Down-szindromas gyermeknél, az 4tlagosndl gyakrabban fordul el6 szivfejlodési
rendellenesség, fertdzés, alvaszavar, pajzsmirigy diszfunkciok, kronikus Iéguti
megbetegedések, a tiiddartéria hipertonidja, vérképzdé rendszer zavarai, neurologiai és
pszichiatriai zavarok, fiil-és hallasi problémak, emésztérendszeri zavarok, szem ¢és latasi
illetve ortopédiai problémak.’

A Down-szindromas emberek feltehetden ,régen” is ¢éltek, korai mivészi
alkotasokban is megjelenik a Down-szindroma (Gruiz, 2007).

A betegséget 1846-ban Sequin mint ,,korpaszerii ididtizmus”-t ir le (Saghy, 2008), a
Down-szindroma elnevezés 1961-ben terjedt el, a Down-kort korabban helyteleniil
mongolizmusnak, mongol-idiotizmusnak nevezték. A Down-szindroma J. L. H. Down brit
orvosrol kapta a nevét. Down, kiils6 jegyek alapjan egy cikkében mongolizmusnak nevezte
ezt a tlinetegyiittest. A szindroma jelentése, valamely betegségre jellemzd tiinetek
Osszessége. Ma mar tudjuk, hogy helytelen elnevezés a mongolizmus, mivel a kromoszéma
rendellenességnek nincs koze a mongol rasszhoz. A betegség tobb elnevezést kapott az
1d6k folyaman. Kretinizmus, Mongolizmus /1866 John Langdon Down/, Kalmiik idiota,
Mongol idiota, Dementia praecocissima catatonia, Fetalismus, Embryoidismus, Cerebralis
nanosomia, Peristaticus amentia, Congenitalis acromicria, Down betegség /Roboz 1953/,
Down syndrome, Trisomy 21 anomalia /Lancet 1961/ (Buday, 2007a).

A DS pontosabb megismerésére iranyuld torekvések mar a 19. szazadban
elkezdddtek. Kozel 90 fenotipus jegyet jegyeztek le részletesen, mint pl. az alacsony
testmagassag, rovid végtagok, rovid ujjak, kerek arc, rovid nyak, merev arcvondsok,
kancsalsag, mandulavagastu szem, nyeregorr, szemh¢j, gyenge izomtonus, nagyfoku iziileti
flexibilitas, korai dregedés, mentalis retardacid. Majd a 20. szazad masodik felében ijabb
kutatdsok indultak, leginkdbb a kromoszomatérképek készitésére, a fehérje- ¢&s
enzimszintézis elvaltozasaira, immunoldgiai vonatkozasokra illetve a megeldzés

lehetdségeire fokuszaltak (Saghy, 2008). Az Orvosi Hetilapban 1976-ben jelent meg az

? Gruiz Katalin: A Down szindrémésok komplex ellatasa. A Down Alapitvany modellrendszere.

http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/DSZKE.pdf (Megtekintés datuma: 2012-11-17)



elsé Down-szindrémasrol sz6l6 kromoszoma vizsgalati beszamold (Papp €s mtsai, 1976).
A 20. szazad végére a vilag tobb orszdgaban mar a Down-szindrémdsok komplex
kezelésére, ellatasara kozpontok létesiiltek. Ugyan Magyarorszagon még ellaté kdzpont
nem alakult, de kisebb kozosségek mar szervezddtek (Saghy, 2008). A koérkép leirasdnak
centenariuma alkalmabdl (1966-ban) két rendezvény van feljegyezve az egész vilagon. Az
egyik Londonban, ahol a Down-szindréméanak a genetikai vonatkozasait targyaltak, a
masik rendezvény Magyarorszagon volt, amit Dr. Horvath Laszl6 rendezett. A budapesti
konferenciat - az Angliaival ellentétben- multidiszciplinaris megkdzelités jellemezte,
ismertették Down eredeti dolgozatat, emellett részletesen szoltak a korkép kromoszomalis
hatterér6l. Egy esetismertetés mellett voltak pszicholdgiai és gyodgypedagdgiai targyt
eldadasok is. Lényeges kiemelni, hogy hazdnkban a Down Alapitvany 1987-ben, a Down
Egyesiilet 1991-ben alakult meg. A Down-dada szolgélat segitségével, a Down-
szindroméaval sziiletett gyermekek sziilei segitséget kapnak sorstars sziiloktél. Igy
konnyebben el tudjak fogadni sériilt ujsziilottjiiket, segitséget kapnak a feldolgozéashoz,
tamaszt kapnak abban, hogy ne csak a bajt lassak, hanem a tovabblépési lehetdségeket is.
A megeldzd orvosi vizsgélatok bevezetése addig nem meriilt fel, amig a Down korosok
tobbsége intézetben ¢élt. KésObb azonban a csalddban €10k szdmara sziikségessé valt. A
Down koros gyermekek iddszakos orvosi vizsgalata, a kilencvenes évek elején, a Bethesda
Gyermekkorhazban kezdett miikddni. A korai fejlesztés hazankban 1969-70-ben kezd6dott
el. A Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartdsa 1970-t61 mikodik
Magyarorszagon (Buday, 2007b).

A Down-szindroma tanulmanyozdsdhoz ma mar tobb szakirodalom, cikk és kutatas
all rendelkezésre. A Down-szindromaval egyre tobben foglalkoznak. Down-szindrémaval
¢lek - de ne sajnéljanak! c. cikkben olvashaté Anya Souza torténete, amely Family Circle
interjija alapjan késziilt. Hogy lehet Down-szindromaval vilagra jonni és ezzel egyiitt €lni?
Kevesen mesélik el torténetilket. A Londonban, 6tven éves parjaval €16, immaron
negyvenesnek szamitd Anya Souza arrdl vall, miért nem jelenti a vilag végét az, ha valaki
ezzel a diagndzissal jon vilagra. Anya Souza lvegmiivész, a Down-szindromasok
Egyesiiletének kuratora, gyakran nyilatkozik, és szerepel a televizioban. Elettarsaval,
Paullal ¢l. Bejar6 nd segit a haztartasi munkékban, de Anya jar bevasarolni, 6 mos, siit €s
foz. Erettségi utan elvégezte a foiskolat. Anya Souza igy beszél életérél: ,,Szeretném, ha
mindenki megértené, hogy mi, Down-osok, sokkal t6bb mindent el tudunk élni, mint
amennyit beldliink kinéznek. Tobb tiszteletet érdemelnénk. Nem sajnalom magam, és nem

’

akarom, hogy mdasok sajnadljanak. Elvezem az életemet, ugyhogy nincs sziikségem ra.’
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Esete igen kiilonleges. Sziiletésekor nem vart senki semmit a Down-szindromas
emberektdl. Csaladja és sajat maga rendkiviili teljesitményének kdszonhetd, hogy igy tud
¢Ini ebben a vilagban. Mindenki, aki Down-szindromaval ¢él, kiilon egyéniség, kiilonbdzd
foku és fajtaju problémakkal, tanulasi nehézséggel kiizdhet, mégis - irja a cikk irdja -, azt
reméljiik, hogy egyre tobb ilyen feltételek mellett ¢l6 kisbaba lesz képes olyan
megelégedést nyujto életet élni, amilyen Anya-nak sikeriilt elérni a maga szamara”
(Gyorfi, 2003).

Kutatasom soran megismerkedtem hasonléan kiilonleges adottsagokkal rendelkezd
Down-szindromas fiatallal. Fontosnak tartom, hogy ezek a fiatalok és felndttek, kitudjak
hasznalni tehetségiiket, talentumukat €s ehhez pedig elengedhetetlen, hogy megértd és
tamogat6 csaladban, kornyezetben nevelkedjenek, éljenek.

Egy 2009-ben megjelent cikkben olvashatd, hogy a Down- szindromas emberek mit
szeretnének. Ez a cikk azért is 1ényeges szdmomra, mert kutatdsomban tobbek kozott erre
is kerestem a valaszt. ,Mi, Down korral élo emberek, sziilok és testvérek, mas magyar
emberekhez hasonloan, veliik egyiitt, biztonsagban és boldogan szeretnénk élni. Felnott
korunkban is. Nem vagyunk sem szentek, sem martirok. Emberhez mélto életet kériink.
Munkaval, megélhetéssel. Lakassal, maganélettel. Barattal, szerelemmel. Emberek
vagyunk” (Csato, 2009).

A téma utani kutakoddsom soran talalkoztam a ,,Down-szindromasok életmindségét
befolyasolo faktorok vizsgalata” c. doktori értekezéssel, amely szdmomra tobb fontos
kérdésre adott valaszt. A kutatasnak a célja az volt, hogy a csaladban és intézetben €16
Down-szindromasoknal, az életmindségi doménok kozott milyen kiilonbségek €s okok
allhatnak. Arra a feltett kérdésre, hogy befolyasolja-e a Down-szindromasok fejlodését,
fejlettségét a tartdzkodasi hely, a kutatas eredményében olvashatd, hogy a csaladi milidben
¢lok jobb teljesitményt értek el. Kivétel nélkiil az 0sszes vizsgalt készség €s képesség
fejlettsége erds szignifikans kapcsolatot mutatott a tartdzkodasi hellyel. A csalddban €lok
minden teriileten 1ényegesen jobbnak bizonyultak. Az eredmények bizonyitjak, hogy a
szubjektiv ¢letmindséget befolyasold faktorok és Gsszességében a szubjektiv ¢letmindség
jobb azoknal a Down—szindromasoknal, akik csaladban élnek. A szubjektiv életmindség
vizsgalata sordn a csaladban ¢lok bizonyultak boldogabbaknak. Mind objektiv, mind
szubjektiv  életminéség tekintetében a csalddban nevelkedd Down-szindromasok
szignifikdnsan jobb ¢életmindséget élnek. A csaladban ¢€loknél tovabb javitja az

¢letmindséget az anya magasabb iskolai végzettsége, tamogatd attitiidje (Harjanné, 2011).



Tehat nem relevans azt a kérdést feltenni, hogy ,,hol jobb”. Mindenképpen csaladi
kornyezetben, szeretd légkorben. A kérdés az, hogy egy Down-szindromas fiatalnak van-e
lehetdsége tovabblépni a munkavilagdba, vagy akar az onalloélet felé, eltudja-e érni dlmait,

(ha van) céljait. Tovabba, hogy sziilok latnak-e tovabblépési lehetdségeket?

I1.2. Hipotézis

1. A mai tarsadalmi, gazdasagi koriilmények kozott egyre tobb alacsonyan kvalifikalt fiatal
kiszorul a munkaerdpiacrél. Ez azzal jar egyiitt, hogy a csokkent munkaképességlick egyre
nehezebben integralodnak a munka vilagaba. Mindez természetesen kihat azokra a
csaladokra is, akik fokozott terheléssel élnek egyiitt és nehezen kiizdenek meg az egyre
fokoz6do versenyhelyzettel. Feltételezem, hogy az iskolat végzett Down-szindromas
fiatalok munkaerdpiaci helyzete lényegesen rosszabb ¢€s korlatozottabb, mint a fiatal
palyakezdd ¢ép tarsaiké, vagyis, hogy a Down-szindromds fiataloknak a nyilt
munkaerdpiacon lényegében nincs lehetdségiik munkavallalasra, csak védett

munkahelyeken vannak foglalkoztatva, ott sem nagy szamban.

2. Ugyanolyan céljaik, almaik, vagyaik vannak, mint bAirmely mas fiatalnak, rendelkeznek

celkitizéssel és jovOkeéppel, am ezek megvalosuldsa erdsen korlatozott.

3. Feltételezem, hogy a Down-szindromaval sziiletett gyermekek sziileinek nincs
elképzelése, hogy az iskola befejezése utan mi a megfeleld hely, ami betdltené ugyanazt a
szerepet, amit az iskola. Nincs joO, illetve a sziilok szdmara elfogadhaté megoldas.
Véleményem szerint a legtobb sziild nem tudja, hogy gyermekiik hova fog keriilni akkor,

amikor a sziil6 mar nem tud gondoskodni gyermekeérdl.

IT1. A kutatasom modszertani bemutatasa

A kutatashoz fontosnak tartottam, hogy a megfeleld adatgyiijtési technikat alkalmazzam.
Ezért az adatgylijtés eszkozének a szobeli kikérdezést valasztottam, mely ,,A kikérdezés
maodszerének egyik alapvaltozata; a kérdezo és a kérdezett/ek kozott személyes interakcios
kapcsolat van”’(Falus, 2000. 209. 0.). Azért tartottam indokoltnak az alkalmazasat, mert a
kérdezd jelenléte valdsziniisiti, hogy az interjialanyok valoban valaszolnak a feltett

kérdésekre. ,, Alkalmazadsa tehat [akkor] indokolt, ha a probléma feltardsa érdekében arra
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van sziikség, hogy az ebbdl a személyességbdl adodo sajatossagok kamatozzanak”(Falus,
2000. 177. o.). Mivel a kérdbives felmérés ebben az esetben nem megteleldé modszer, az
interju tipusai koziil a félig strukturdlt interjut alkalmaztam. ,, Ekkor, noha vannak
mindenképpen megkérdezendo kérdések, a kérdezore van bizva, hogy milyen modon jut el
azok feltevéseig. A kérdések sorrendje sem rogzitett elore. A valaszok kodolassal torténo
rogzitése kevésbé fontos, mint a strukturalt interjuban”(Kontra, 2011. 64. 0.).

A minta valasztasa holabdas mintavétellel, illetve dokumentumelemzéssel valosult
meg. Holabdamodszert azért alkalmaztam, mert az alapsokasag tagjainak koriilhatarolasa
problémas volt. A mintavétel médja az, hogy egy ismeretlen sokasag elemei a mar ismert
elemeken at érhetd el, vagyis, hogy a mar megkérdezett személyek adnak javaslatot
tovabbi valaszadokra, ez az eljards addig folytathatd, amig a "minta" tervezett szamat el
nem éri. Emellett térségi dokumentumok elemzésével jutottam el a kérdéses ellatohelyekig,
illetve érintettekig.

A vizsgalt populacid a 16 év feletti Down-szindromas fiatalok és felndttek, tehat a
kutatdsom az altalanos iskolat befejezettekre, mar szakiskolaban tanulokra, illetve dolgozo
felnottekre fokuszal. Felsd korhatart nem haztam. Mivel kutatdsomban a munkaba allas
lehetdségérdl, a jovojik alakuldsardl beszélgettem az interjualanyokkal, ezért nem
tartottam sziikségesnek a 16 év alatti gyermekek megkérdezését, illetve a korai fejlesztd
kozpontban, bolesddékben, 6vodakban és altalanos iskoldkban sem végeztem felmérést.

Baranya megyét valasztottam kutatdsom helyszinéiil, mert célkitlizéseim kozt
szerepelt a megye olyan intézményeinek, alapitvanyainak, egyesiileteinek feltérképezése €s
megismerése, ahol Down-szindromas gyermekek, felndttek ¢€lnek, illetve napjaik nagy
részét toltik. Célkitlizésekkel jard feladatok kozt szerepelt a szervezetek vezetdinek
felkeresése. Tovabba az intézmény latogatasahoz engedélykérés, sziikséges igazolasok
bemutatasa, ami olykor hosszadalmasabb és bonyolultabb folyamatnak bizonyult, mint
maga a lekérdezés, az interju elkészitése.

Kutatasom kezdetén a Fogd a Kezem Alapitvany vezetdi, Szvacsekné Jahn Margit €s
Torok Bettina adtak Gtmutatast, szolgaltattak elérhetéségeket. Igy elsé utjaim kozt
szerepelt a Special Pécs Klaszter® felkeresése, ahol Gijabb ajanlasokat és eligazitast kaptam.
Az Eletmindség Fejleszté Szolgaltatasok Intézmény keretein beliil tobbszor jartam
Fogyatékosok Atmeneti Szallasan (Pécs, Acsady t), az Endresz Gyorgy uti (felntt kortiak

- nappali ellatas) intézményben. A Kerek Vilag Alapitvany felkeresése utan jutottam el a

? http://www.specialpecs.hu/ Megtekintés datuma: 2012.10..30
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Krisztina téren mikodé Nappali Szocialis Intézménybe és a Gesztenyés uti Fogyatékkal
El6k Nappali Szocialis Intézményébe. A Maltai Szeretetszolgélat is készségesen segitette a
munkamat, kétszer latogattam el Csilla Gondviselés Haza Fogyatékosok Nappali Ellatasat
Nyujté Intézményebe, elészor a vezetd gyogypedagogussal beszéltem, megtekintettem az
intézményt, majd masodszor taldlkoztam a fogyatékos fiatalokkal, felndttekkel, illetve

elkészitettem az interjukat.

Mozsgo

Turbékpuszta
Patacs
Komlé

Pécs
Kozarmisleny
Boly

Mohacs

1. abra: Baranya megyében felkeresett intezmények

Mozsgora, illetve Turbékpusztara (Szigetvar) a kutatas kezdetén jutottam el, mivel az
ott ¢10 Down-szindromas felndttek jorészt egész évben az intézetben tartdzkodnak. A
célkitiizéseim kozott szerepelt csaladok felkutatdsa, igy egy személyes ismeretség révén
készitettem interjut Komlon, egy csaladban é16 fiatal lannyal és nagymamajaval. Az
interjuk koziil O az egyetlen, aki Down-szindromas interjialany, s nem tagja semmilyen
szervezetnek. Ezen kiviil még tiz csaladot kerestem fel. Ellatogattam Kozarmislenybe, a
Fészek Lakootthonba, ahol egy fél napig betekintést nyertem az intézmény ¢életébe. A nyar
folyaman nem volt lehetéségem az Eltes Matyas Szakiskolaba ellatogatni, hiszen a fiatalok
nyari sziineten voltak. Tovabba azokat a lakootthonokat, nappali foglalkoztatokat sem
tudtam felkeresni, ahol csaladban él6 Down-szindromas fiatalok, felnottek vannak, hiszen
Ok is a csaladdal toltotték a nyarat. Az elobb emlitett szervezeteket szeptember elején
meglatogattam, megismertem és az interjukat lekérdeztem. Szajkon a Fogadj el!

Alapitvany vezetbivel is felvettem a kapcsolatot, de nem tortént interjufelvétel, mivel
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jelenleg nincs az alapitvanynal Down-szindromaés fiatal. A Bolyban miikodd Fogyatékos
Személyek Otthonaban a kutatas soran egyszer jartam, de nem tudtam felmérést végezni.

Az interjit bemutatkozédssal kezdtem, illetve az interjualanyt tdjékoztattam a
kutatdsomrol. Majd a valaszadot biztositottam az anonimitéasrdl: ,,Adatait, illetve a kapott
informacidokat bizalmasan kezelem, kizarélag a kutatdshoz és a szakdolgozatom
elkészités¢hez fogom felhasznalni. Egyiittmiikodését ezaton is kdszonom!” Minden
interjut, bevezetd, ,,jégtoro”(Falus, 2000. 178. o.) kérdésekkel kezdtem, majd az
érdeklodest felkeltd kérdések utan feltettem a legfontosabb tartalmi kérdéseket. Végiil, az
interji zarasaként harom demografiai kérdés szerepelt, melyek a sziildk szocialokonomiai
alapadatainak megismeréséhez voltak sziikségesek (név, sziletési ¢év, lakohely,
végzettség). Ez az interjatipus alaposabb kérdezdbiztosi felkésziiltséget kivan, megbizhato
hattérismeret sziikségeltetik hozza, az interjukészitdnek pontosan kell tudni, hogy mire
kivancsi, emellett rugalmassaggal ¢€s hatdrozottsdggal, nem utols6 sorban jo
kapcsolatteremtd képességgel kell rendelkeznie. Ezért az interjuk elott elkészitettem az
interjutervet, elegendd hattértudast szereztem, emellett gyakoroltam a gyors irast, illetve a
roviditéseket, hogy a rogzités gordiilékenyen menjen.

Az interju alatt elsddleges célom volt, hogy az interjualany megnyiljon eldttem,
merjen mesé€lni 6nmagarol, az ¢letérdl, a jelenrdl, a maltrdl, a jovojérdl és elképzeléseirdl.
Ezért minden interji maskor, mas koriilmények kozott, kiilonb6zé modon valosult meg.
Ugyanakkor az interjii vazlata minden esetben megegyezett. Az interju felépitése harom
részre tagolhatd: jelenre, multra és jovore vonatkozd kérdéskorre. A Down-szindromas
fiatalok, felnottek életére, gondolatainak megismerésére iranyulo, félig strukturalt interja
témai, kérdései kozt szerepelt egy napnak a bemutatdsa, a mindennapjaikat leginkabb
meghatarozo torténések, kedvenc 1d6toltés, és a multra vald visszaemlékezés. Az utobbi
okozta a legnagyobb problémat. Tovabba, az iskolaval, illetve ha van/ volt munkaval
kapcsolatban beszélgettem a fiatalokkal, felndttekkel. Az interji utols6 harmadaban a
jovore fokuszaltak a kérdések, azon beliil a tervek, almok, célkitlizések, csalad
témakoroket érintettem. Az interji végén minden esetben elhangzott a kutatoként engem
nagyon foglalkoztatd kérdés, ,,mondj harom dolgot, amit nagyon szeretnél. Ha jonne egy
Jo Tiindér, és barmit kérhetnél tole, mit kérnél?”

Az intézményvezetdkkel, igazgatokkal, gydogypedagdgusokkal €s pedagdgusokkal,
készitett interjuk att6l fiiggden kiilonbdzé modon alakultak, hogy egyes intézményekben
allt vagy nem allt tdmogato csalad a Down-szindromas fiatal mogott. A kérdések az adott

helyzethez igazodtak, és a kutatdsomat eldsegitd informaciok szerint valtoztak.
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A kutatds sordn hat csalad életét részletesen megismertem. A legnehezebb ¢s
legfontosabb kérdések a kovetkezdk voltak: ,,Milyen jovot lat gyermeke el6tt? Hol, hogyan
képzeli el az eldtte 4llo éveket? Gondolt mar arra, hogy mi lesz akkor, ha On mar nem tud
gyermekérdl gondoskodni?”’Az interju végén a sziiloknek is feltettem, azt a kérdést, hogy
,--ha harom dolgot kellene felsorolni, amit gyermeke a leginkabb szeretne, mi lenne az”? A
hat csalddon tul, még 6t sziildvel vettem fel a kapcsolatot, akik a kutatdsom eldsegitd két
kérdésre adtak valaszt. Az eldbb idézett interjukérdésekre, tehat a gyermek (lehetséges)
jovéjérdl, illetve a gyermek vagyairdl szamoltak be. Osszesen 11 sziilével készitettem
interjuat.

Az mterjuk id6tartama a hat sziil esetében atlagosan 1 ora, pedagogusokkal 3040
perc volt. Eléfordult azonban, hogy csak egy tandrai sziinet (10 perc) allt rendelkezésemre.
A Down-szindromas fiatalokkal atlagosan 20-30 percet beszéltem. Mig azokkal a
sziilokkel készitett interjuk idOtartama, amelyek két kérdésre iranyultak, 15-30 percet
vettek igénybe. Az interjukat nagyrészt a nappali ellatd intézményben, illetve
lakootthonban, iskolaban végeztem el. A tanora idejében, illetve munkaiddben talalkoztam
az interjialanyokkal, délutdni idOpontot csak abban az esetben valasztottam, ha
bentlakasos intézménybe, lakdotthonba, atmeneti otthonba, illetve egy csaldd otthondba
latogattam el. Az egyeztetések telefonon, illetve emailben zajlottak. Az intézmények,
szervezetek tObbé-kevésbé nyitottak voltak, a pedagogusok készségesen valaszoltak a
kérdéseimre, tiirelmes, segitokész vezetOk adtak tajékoztatast, mindemellett biztositottak

az interjuzashoz sziikséges helyszint (pl. tanterem, csendes szoba, iroda stb.).

IV. A felkeresett szervezetek, intézmények bemutatasa

Mint mar egy korabbi fejezetben emlitettem, a kutatds soran Pécs és korzetének
intézményeit, alapitvanyait kerestem fel, illetve Baranya megyében Komlon, Szigetvaron-
Turbékpusztan, Mozsgon, Kozarmislenyben végeztem felmérést. A kovetkezdkben az
altalam felkeresett fogyatékosokkal foglalkoz6 intézményeket, szervezeteket ismertetem,
ezzel valaszt adva arra a kérdésre, hogy milyen lehetdségei vannak, illetve lehetnének egy
Down-szindromas gyermeknek, felndttnek az iskola befejezése utdn. Az intézmények,
alapitvanyok bemutatdsa soran kitérek Ilétszdm adatokra, az interju lekérdezésének

koriilményeire, emellett sajat élményekre, tapasztalatokra.
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Az altalam felkeresett és vizsgalt intézmények két csoportra oszthatok. Allami
intézményekre, és alapitvanyi, egyesiileti fenntartast, egyhazi alapitdsu intézményekre.
,,Megyénkben ezen intézmények alapitasi éveibdl kideriil, hogy a huszadik szazad kézepén
alapitottak (1960 koriil) ezeket az allami intézményeket, amik ma a mitkédoé halozat
nagyobb részét teszik ki. A masodik szakasz a rendszervaltashoz kotheto, ekkor létesiiltek
azok az intézmények, melyek alapitvanyi, egyesiileti fenntartisuak, vagy egyhazi
alapitasuak, igy nemcsak az allami normativabol torténé gazdalkodasra kell
hagyatkozniuk, hanem pdalyazatokon nyert osszegekbol, adomanyokbol és helyenként térités

ellenében jobb mindségii ellatast biztositanak az ellatasra szoruloknak™ (Tigyi, 2007. 4.

0.).
IV.1. Pécs varosaban

IV.1.1. Fogd a Kezem Alapitvany

,»Fogd a kezem és megmutatom a vilagnak, hogy sziiksége van rad”

A ,Fogd a Kezem” Alapitvany 1991-ben alakult azért, hogy segitséget nyujtson
azoknak az értelmi fejlédésiikben mérsékelten vagy stlyosan akadalyozott fiataloknak,
akik nagykoruva vélva az oktatasi rendszerbdl kikertiltek. Feladatuknak tekintik a fiatalok
kisérését azon a fejlodési uton, amely segiti 6ket ahhoz, hogy az emberi tarsadalom
egeészséges lelkiiletli, részben 6nalld, a mindennapi kovetelményekhez valamilyen szinten
alkalmazkodni tudé tagjaiva valjanak. Az alapitvanyvezetd Szvacsekné Jahn Margit, az
intézmény vezetdje Torok Bettina. A kutatds soran négyszer latogattam meg az alapitvany
lakoit, ottlétemkor megismerkedtem a vezetOkkel. Megtekintettem a napkdzi otthon
munkajat, ¢s megismerkedtem a fiatalokkal. A napkozi otthon az alapitvany els6
intézménye, 1991-ben jott létre. Az épiilet csendes helyen, kellemes kornyezetben a
belvarostol tavol, Pécs szélén (Patacson) helyezkedik el. A napkdzi otthon elsddleges
feladata az iskoldbol kikeriilt, 16 éven feliili, illetve a tankotelezettség aldl felmentett,
értelmi fejlodésében akadalyozott fiatalok ellatasa, foglalkoztatasa. Céljuk a normal
¢letvitelben sziikséges készségek, képességek kialakitdsa, fejlesztése miithelymunkaval,
egyéni fejlesztéssel, emellett szabadidds programok biztositasaval. A nappali ellatason tul,
az intézmény szolgaltatasai koz¢€ tartozik, az intézményen beliili foglalkoztatas biztositasa.

Ez két formaban valdsul meg, fejlesztd €s rehabilitdcios foglalkoztatas keretein beliil.
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Jelenleg 22 {6t foglalkoztatnak munka-rehabilitacioban és 12 ot fejlesztd felkészitdben.
Tiz Down-szindromas fiatal és felndtt tagja az alapitvanynak, ebbdl nyolc fiatallal
beszélgettem. A munkdra nevelés a szolgaltatdsaik koze tartozik, ezekre szakspecifikus
tanmiihelyek vannak kialakitva, tovabba ide tartozik még a mozgasfejlesztés, étkeztetés,
haztartasi ismeretek bdvitése, zeneterapia, dramapedagogia, egyéni fejlesztés, szabadidds
foglalkozasok, ¢és lelki gondozas. A Szent Kinga Lakdotthonanak fenntartoja és
iizemeltetdje a ,,Fogd a Kezem” Alapitvany. A lakootthonba hazatérve szabadidejiik
eltoltésére, onkiszolgalasi feladatok és haz koriili munkék elvégzésére van mod. Biztositjak

az 6nallo felndtt élet lehetéségeit, melyben szétvalik a munka és a szabadidé.*

IV.1.2. Kerek Vilag Alapitvany

,Hitvallasunk szerint a teremtett vilagban mindennek értelme és minden ¢életnek célja van.”

Az Alapitvanyt 1990-ben hoztak létre, azzal a céllal, hogy a vilag ,kerekké valasat”
szolgalhassak, azaz kozremiikodhessenek a hatrdnyos helyzetben €l6 emberek és az dket
koriilvevd tarsadalom egymasra talalasdban. Az alapitvany tovabbi célja, hogy a
gyermekek a csalddjukban ¢€lve részesiilhessenek a képességeiknek legmegtelelobb
oktatasban ¢€s fejlesztésben. Az intézmény meglatogatasakor gyerekek és a fiatalok sétalni
indultak. A Fogd a Kezem Alapitvanyhoz hasonléan, ez az alapitvany is egy csendes
helyen, szép, kellemes kdrnyezetben épiilt. Az alapitvanynal egy Down-szindromas fiatal
tanul, vele készitettem interjit. A Kerek Vilag Fogyatékkal E16k Nappali Szocialis Intézete
1993-ban kezdte meg miikodését, céljuk Baranya megye teriiletérdl a sériilt gyerekek ¢€s

felnéttek komplex gondozasa és fejlesztése.’

IV.1.3. Eletminéség - fejleszté Szolgaltatasok Intézménye

Az intézmény 1981-ben alakult szocidlis foglalkoztaté néven. Jelenleg 120 gyermek
¢s felndtt fejlesztése illetve foglalkoztatisa a feladatuk. Az intézmény Pécs varosdban
talalhato, konnyen megkozelithetd helyen. A felndtt koru ellatottak 18 éves kor felett, az
iskola elvégzése utdn keriilhetnek be az intézménybe. FO tevékenységi teriiletei:

fogyatékosok nappali ellatasa, &tmeneti szallas, tdmogatd szolgalat €s munka-rehabilitacios

* http://www.fogdakezemalapitvany.hw/alapitvany Megtekintés datuma: 2012.09.03
> http://kerekvilagalapitvany.hu/ Megtekintés datuma: 2012.09.18.

15



foglalkoztatas. Ottlétemkor betekintést nyertem a csoportmunkakba, foglalkoztatasokba.
Kiilonboz6é munkak elkészitésének technikéjat figyelhettem meg, mint pl. a szovés. Az
intézményben munka-rehabilitacios foglalkoztatds miitkodik 2007 ota. Jelenleg négy
csoportban hatvan fiatal foglalkozik parkgondozassal, és ajandéktargy készitéssel
(nemezkészitéssel, csuhéfonassal ¢€s kézimunkazassal). Az ellatottak hat Oras
tevékenységiikért munka-rehabilitacios dijban részesiilnek.°

Eletmindség Fejlesztd Szolgaltatiasok Intézményében (tovabbiakban EFSZI) kilenc
Down-szindromas fiatallal €s felndttel talalkoztam. Ebbdl nyolc interjit az intézményben,
munkaidében készitettem el, egy fiatalt az otthondban, az Acsady Gti Atmeneti Szallason

kérdeztem.

IV.1.4. Eletminéség- fejleszt6 Szolgaltatasok Intézménye- Atmeneti szallas

Pécs szé€lén, az emeletes hazak arnyékdban buajik meg az ,,Acsady”, ahogy arrafelé
mindenki nevezi. 1996-6ta miikodik, jelenleg 20 fiatal részére tudnak biztositani
elhelyezést. Az atmeneti szallas vezetdjével, Nagyné Hauptmann Klaraval vettem fel a
kapcsolatot. Olyan 18 év feletti értelmileg akadalyozott fiatalok szdmara tudnak atmeneti
elhelyezést biztositani, akik részben Onellatoak, ellatdsuk csaladjukban nem biztositott,
vagy az atmeneti elhelyezést krizishelyzet, illetve a csalad tehermentesitése teszi
indokoltta, valamint 6nallosulsi térekvéseit segitik eld. ’ Kétszer latogattam el az atmeneti
elhelyezést nyujtd intézménybe, egy Down-szindromas fiatallal beszéltem, vele az EFSZI

¢épiiletében is taldlkoztam.

IV.1.5. Magyar Maltai Szeretetszolgalat- Csilla Gondviselés Haza

"Tuitio fidei et obsequium pauperum —

A hit védelme ¢és a szegények istapolasa"

A Csilla Gondviselés Héza sziiloi kezdeményezésre jott 1étre 1995-ben. A Magyar
Maltai Szeretetszolgalat Pécsi Csoportja és Csilla von Boeselager barond alapitotta, azzal a
céllal, hogy a nappali intézményi ellatasbol kiszoruld sulyos értelmi fogyatékossaggal €16

¢s halmozottan fogyatékos gyermekek ¢és fiatal felndttek szdmara is biztositani tudjak a

8 http://efeszi.friweb.hu/ Megtekintés datuma: 2012.10.30
" http://efeszi.friweb.hu/ Megtekintés datuma: 2012.10.30
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napkozbeni ellatast, igy minél hosszabb ideig biztositani tudjak szdmukra a csalad szeretd
légkorét. Az Intézmény 25 fiatal befogadéasara képes, tovabba biztositjak a napi hdromszori
étkezést, a kozosségi egyiittlét lehetdségét, a személyi higiénével kapcsolatos apoldsi
szolgalatot ¢€s terapias foglalkozasokat. Rendelkeznek tornateremmel, relaxéacios szobaval,
mithelyekkel, keramia- és tlizzomanc kemencékkel, és egy nagy kerttel. Az intézmény Pécs
Meszes varosrészében talalhatd, ottlétemkor megismerkedtem a sériilt fiatalokkal,
gyogypedagogusokkal, a segitd személyzettel. Két Down-szindromas fiatal tagja az
intézménynek, abbol az egyikiik segité szakember, a masik fiatalt csak megfigyeltem,

mivel allapota sulyos, verbalisan kommunikalni nem tudott.®

IV.1.6. Eltes Matyas Egységes Gyogypedagégiai Modszertani Intézmény, Specialis

Szakiskola és Kollégium

"Minden gyermeket elfogadunk olyannak amilyen, azz4 neveljiik amivé valni képes, annak

érdekében, hogy ¢letesélyei a lehetdségeihez képest a legjobbak legyenek"

Végiil, de nem utolsoként az Eltes Matyas specialis iskolat mutatom be. Baranya
megyében és azon beliil is Pécsen a kozponti szerepet az Eltes Matyas Altalanos Iskola,
Szakiskola ¢és Kollégium foglalja el. Székhelyen miikddd intézményegységek, az dvoda, a
tanulasban akadalyozottak altaldnos iskoldja (1-8 évfolyam), a készségfejlesztd specialis
szakiskola (9—12 évfolyam), és kollégium. A kapcsolatfelvétel utan az igazgatondvel,
Maténé Sej Jolannal talalkoztam, 6 engedélyt adott, hogy talalkozzak Down-szindromas
fiatalokkal. A miik6d6 intézményegységek koziil, a Készségfejlesztd Szakiskola volt a
legmegfeleldbb, igy annak az intézményegység-vezetdjével Lehmann Martaval vettem fel
a kapcsolatot. A tagozat az értelmileg akadalyozott fiatalok nevelését, oktatasat,
szakképzését latja el. A tankotelezettségi korhatar 18 év, de ez még meghosszabbithato
huszonnégy éves korig. A képzés iranya: kézmiives tevékenység, konyhai, irodai, takaritoi,
mosodai betanitott munka, mez0gazdasagi munka, illetve Munkahelyi Gyakorlat Program.
A Munkahelyi Gyakorlat Program keretében alkalmas fiatalok, csoportokban (3—4 {0s)
kisérovel munkahelyre jarnak dolgozni. Ennek azért van jelentdsége, mert a tevékenység

segiti a szocializaciot és a didkok nyilt munkaerépiaci ismereteket szereznek.’

¥ http://www.maltai.hu/?action=intezmeny&intezmenyid=284 Megtekintés datuma: 2012.09.04.
? http://www.eltesm-pecs.sulinet.hu/ Megtekintés datuma: 2012.09.28.
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IV.2. Pécs varosan Kiviil

Az eloézéekben Pécs azon intézményeit €s szervezeteit mutattam be, ahol Down-
szindromas fiatallal taldlkoztam, beszéltem. A kdvetkezd fejezetben Baranya megye —

altalam meglatogatott — intézményeit ismertetem.

IV.2.1.Baranya Megyei Mozsgo6 - Turbékpusztai Integralt Szocialis Intézmény

,, Felelosek vagyunk mindazért, hogy amit az ellatottainkkal, ellatottainkert cseleksziink, az

a leheto legmagasabb mindségi szinvonalon torténjen meg!”

Alaptevékenységlik az értelmileg akadalyozott emberek &pold-gondozd otthoni
ellatasa, sulyos és kozépsulyos értelmi, vagy halmozottan fogyatékos (18 éven feliili)
személyek apolasa, gondozasa, akik nem, vagy csak részben oktathatok, €és oktatdsukra,
keépzésiikre, foglalkoztatasukra és gondozasukra csak intézményi keretek kozott van
lehetéség. '° A két intézetet egy napon latogattam meg. Osszesen nyolc Down-szindrémas

felnott €l Mozsgd - Turbékpusztai Integralt Szocialis Intézményben.

VI1.2.1.1.Szigetvar-Turbékpuszta

Jelenleg 144 lakoja van a turbékpusztai intézetnek, ebbdl harom Down-szindromas,
mindharmukkal  beszélgettem. Egy segitOkész gyogypedagdgus korbevezetett,
megtekintettem a szobdkat, munkatermeket, a sériiltek altal készitett rajzokat, targyakat.
Az épiilet Szigetvar mellett, egy eldugott utcanak a végén talalhato. A turbékpusztai intézet
meglatogatasa az interjuk felvételének az elején tortént. Mikor betettem a labam az intézet
udvaraba, egy sériilt fiatalember szegddott mellém, megfogta a kezemet, €és odavitt ahova

kértem. Igy gyorsan ,,otthon” éreztem magam.
VI1.2.1.2. Mozsgo

Jelenleg 134 lakoja van az intézetnek, ebbdl 6t 6 Down-szindromas. Ottlétemkor két
felnottel beszéltem. A mozsgdi intézet egy sz€ép, kellemes kornyezetben, jol

megkozelithetd helyen, lakokornyezetben helyezkedik el. A kastély 1896-ben épiilt, de

' http://www.foszemo.hu/index.php?Contentld=1&Lang=hu / Megtekintés datuma: 2012.09.13.

18



szocidlis intézetként 1960-t61 mitkddik, 1989-ig elsésorban idéskoruak gondozasa, apolasa

folyt az intézetben. 1989-t61 Szakositott intézetként miikodik.

1V.2.2. Kozarmisleny- Fészek Lako6otthon

,Filozofiank: A normalizacio elve alapjan olyan lakootthon miikddtetése, ahol a fiataljaink
azonosulnak a felndtté valas folyamataval, megélhetik a ,,felndtt élet” tradicionalis
szerepeit. Segitséget ebben mindenki képességeihez mérten kap. A fogyatékkal €16 fiatal
megtanulja a kiilonb6zo felndtt szerepeket, ezeket alkalmazza a helyi kozosségben és a

tagabb tarsadalmi kérnyezetben.”

Az Elet- esély Autistakat Segité Egyesiiletet 1999-ben alakitottdk Autista és értelmi
fogyatékos gyermekeket, fiatalokat neveld csaladok. Az Egyesiilet még ez évben
palyazatot nyert a Kézenfogva Alapitvany'' kiscsoportos lakootthonok 1étrehozasara kiirt
projektjén. 2000. januar 1-jével hatdrozatlan idejli miikodési engedéllyel nyitotta meg
kapuit az egyesiilet fenntartasdban a Fészek Fogyatékosok Otthona. 2011-ben
kezdeményezték a Fogyatékosok Otthona atmindsitést Lakdotthonnd, valamint a
létszambovitését. 2011 decemberétél Fészek lakootthonként 11 fovel mikodik,
hatarozatlan idejli miikodési engedéllyel. Az egyesiilet és a ,,Fészek” Lakootthon 11 éves
mitkodésére a folyamatos fejlesztés és fejlédés jellemzé.'? Az otthon vezet$jével, Hamvas
Evaval egyeztettem idépontot, ebédidében érkeztem, a sériiltek kedvesen fogadtak. Két
Down-szindromas felndtt tagja az otthonnak, egyikiik csak bejards. Mindkettdjiikkel

elkészitettem az interjut.

" http://www.kezenfogva.hu/ Megtekintés datuma: 2012.09.31
12 Szébeli tajékoztatas: Fészek lakootthon (Kozarmisleny). 2012.09.03.
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IV.3. A kutatasban részvételt visszautasitok

IV.3.1. Baranya Megyei Fogyatékos Személyek Otthona- Boly

El6sz6r Rumszauer Ferencné igazgatondvel értekeztem telefonon, majd személyesen
Palotai Noémi intézetvezetd apoloval talalkoztam és beszéltem. Az otthon 1956-ban 60
féréhellyel kezdte meg milkddését, majd ’61-ben a Montenuovo-Batthyany kastély
atalakitasaval, feltjitasaval 160 fore emelkedett az ellatottak szdma. Majd a késObbi
¢vekben egy 80 férdhelyes pavilon majd egy 160 férOhelyes gondozési épiilet késziilt el,
melyben mar terapias és foglalkoztaté helyiségek is elhelyezést nyertek. Az intézmény a
varos kozpontjdban talalhato, szép kornyezetben, a halészobdk jol felszereltek, nappali és
foglalkoztato helyiségek, mithelyek allnak a lakok rendelkezésére. Az elsd lakootthon *97-
ben alakult, azéta 33 f6 gondozott €l csaladi hazban. A sziilok létrehoztak ,,A Bolyi
Egészségiigylr Gyermekotthon Lakoiért” alapitvanyt, foglalkoztato haz és lakootthon is
¢épiilt. A foglalkoztatd hazban keramiamiihely, szonyegszovO miihely, miivészeti mihely,
és tankonyha miikddik, de a gondozottak kertészkedéssel és allattartassal is foglakoznak.'
Ahogy dolgozatom elején emlitettem, Bolyban nem tudtam felmérést végezni. A vezetd
novér tajékoztatott, de az interjuk készitésére nem volt lehetdségem, mivel az ott €16
Down-szindromas fiatalok nem kommunikativak, csalddtagjaik nehezen — sok esetben —
egyaltalan nem elérhetéek. Lehetdséget biztositottak volna a taldlkozasra, de ehhez egy
hosszadalmas ut vezetett, mivel ilyen esetben a sziiloket, gondviseloket értesiteni kell,

beleegyezésiik nélkiil a beszélgetésekre nem kertilhetett sor.

IV.3.2. Pandy Kalman Otthon — Mohacs

A kutatds elején felkerestem a Pandy Kéalmén Otthont, a kapcsolat felvétel
nehézkesen indult, a megfeleld vezetdvel nem tudtam beszélni. Tobbszori probalkozas utan
egy segitdkész holggyel vettem fel a kapcsolatot, aki megadta magan telefonszdmat, de az
intézet latogatasanak idépontja tovabbra is, egyik hétr6l a masikra tolodott. Az
interjuzashoz a csaladoktol engedélykérésre volt sziikség, postai uton volt erre lehetdség.
De ez ugyancsak lassan vette kezdetét. Hetek elteltével jott valasz, a csaladok elutasitotték,

igy Mohacson nem tudtam felmérést késziteni.

13 http://www.fogyszemo.hu/pages/intezmenyunk.html Megtekintés datuma: 2012.10.08.
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V. Eredmények és megallapitasok
V.1. Statisztika

A pécsi Orvosi Genetikai Intézet segitségét kértem a Baranya megyei Down-
szindromas adatokkal kapcsolatban, tobb egyeztetés, szobeli tajékoztatds utan lehetdségem
nyilt betekinteni a genetikai kozpontban végzett munkaba, megtekintettem a 2008-2011-ig
végzett kromoszoma vizsgalatok eredményit. Ezt kovetden felvettem a kapcsolatot a
Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Feliigyeleti Osztalyaval, adatkéré lap utjan
szereztem tudomast az Down-szindroma esetszamanak 1980-as, 1990-es, 2000-es, 2010-es
adatairdl, illetve a 2009-es ,,A Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasa
2009. évi adatair6l”. A VRONY adatokhoz kutatassal foglalkozé emberek hozzaférhetnek
— az adatkéré lap kitoltése utdn — amely, té4jékoztat a velesziiletett fejlodési
rendellenességekrdl, igy a Down-szindromarol is. A 2010-es adatokbol kideriil, hogy
Magyarorszagon 68, Baranya megyében 5 Down-szindromés gyermek sziiletett.'

Emellett kutatdsom soran felvettem a kapcsolatot a dél-dunantali védoéndi
szolgalattal. {rasbeli tajékoztatas Gtjan, altaluk is szintén a VRONY adataihoz jutottam el.
., Baranya megyében élo Down-szindromas gyermekekrol nincs adata a védonoi ellatasnak.
Védonoi szolgalatnak ilyen adatgyiijtési kotelezettsége nincs, ezért kotelezoen nem gyiijt
adatot a Down-szindromads gyermekekrol. Teriileti védonoi jelentésen a fejlodési
rendellenességgel sziiletett ujsziilottek szamat (nem csak a Down-szindroma) jelenti a
vedonoi szolgalat, azokat tartalmazza, akiket a kezeloorvos a Velesziiletett Orszagos
Nyilvéntartisba (VRONY) bejelentett.”*Tehat nincs Magyarorszagon olyan nyilvantartas,
amely a Down-szindromasok szadmat hatdroznd meg. A statisztikai kdzponti hivatal
nyilvantartasaban, a fogyatékossag fajtajat, az értelmi akadalyozottsag fokat jelolik. Azaz a
hivatalos statisztikdkbol nem allapithaté meg a Down-szindromasok szama.

Egy 2007-ben késziilt tanulmany ad tovabbi tdampontot. ,, 4 megyékben jelenleg a mi
nyilvantartasunk szerint 80 fo Down-szindromas él, aki valamilyen ellato intézménnyel

kapcsolatban all” (Tigyi, 2007. 14. o.).

14 1.sz. melléklet: Down- szindréma esetszam (1980,1990,2000,2010)
'3 frasbeli tajékoztatas: Teriileti védénd 2012.08.28.

21



Kutatasom soran 11 intézményvezetdvel, igazgatdval keriiltem kapcsolatba, 11
interjut készitettem gydgypedagogusokkal, segitdszakemberekkel. Tovabba 11 sziilé volt
interjlalanyom. Ez 1d6 alatt 31 Down-szindromas fiatallal és felndttel ismerkedtem meg
(két fiatallal csak talalkoztam, interji nem késziilt). A kutatds ideje alatt Osszesen 51
interjut készitettem.

Tovabba 21 interjut, élettorténetet tanulmanyoztam, amelyet édesanyak, orvosok,
pedagogusok vetettek papirra. Ilyen tobbek kozott Mark naploja (B.Kocsis, 1988), Panka
naploja (Gyongy, 2002), Tamas konyve (Gardonyi, 2001) ¢s Maté Gabriella interjui (Maté,
1988). Utobbi konyvben egy Down-szindromas gyermek neveldjével készitett interji soran
hangzott el az interjualanyt6l az mondat, hogy ,,..amikor Downos gyerekek bekeriilnek
kisegito iskolaba, azaz az atlagukndl magasabb szintiibe, annak megvan az a veszélye,
hogy azutan nincs tovabb. Ezt igy kell érteni, hogy ha befejezik az iskolat, akkor otthon
maradnak egész nap, vagy intézetbe keriilnek. Maslehetoségiik nincs” (Maté, 1988. 39. o.).
Tehat ha befejezik az iskolat, akkor a bezart intézeten, illetve az otthon maradason kiviil

mas lehetdségiik nincs?
V.2. Down-szindromas fiatalokkal, felnéttekkel készitett interju

A Down-szindromas fiatalok és felndttek interjuit dsszefoglalva ismertetem. Ot
témakorre csoportositva mutatom be az eredményeket. Az interjialanyok korcsoportok

szerint a kdvetkezdképpen alakultak:

1. Tablazat: Down-szindromas fiatalok, felnottek korcsoport szerinti elosztdsa

Sziiletési
Fo

évszam
19891998 8 16
19791988 916
1969-1978 7 16
19591968 7 16

A megkérdezett fiatalok és felndttek koziil 20 {6 €l csaladban, 11 f6 bentlakasos

intézetben, illetve lakootthonban.
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2. Tablazat: A vizsgalt populacio lakohely szerinti bontasban (f6)

Bentlakasos intézetben
Csaladban él
/ lakootthonban

Osszesen: 31 20 11

Lakoéotthon, Atmeneti
otthon "’

Osszesen: 11 5 6

Bentlakasos intézet '°

V.2.1. Szabadido eltoltés, életmod

Kutatasomban kerestem a valaszt arra, hogy a Down-szindromas emberek mivel
toltik a szabadidejiiket, mi a kedvenc idotoltésiik, illetve, hogy milyen modon élik az
¢letiikket. Erre a kovetkezd két kérdés kérdezett ra: Mivel szeretsz a leginkabb
foglalkozni?(2), Elmeséled, hogy telik egy napod?(3). A 31 megkérdezettbdl 28-an adtak
valaszt a feltett kérdésekre.”®

Az Down-szindromasok szabadidd eltoltését, hobbijait, kilenc nagy csoportra
osztottam. A csoportok a kovetkezdk: elektronikus lehetdségek (téveé, dvd, szamitdogép,
internet, szamitogépes jatékok, filmek), zenéhez kotddd foglalatossag, (zenehallgatés,
éneklés, tancolas, hangszeren jatszas). Kézmives elfoglaltsdgok (rajzolas, festés, szinezés,
ajandékkeészités, kotés, horgolas, gyongyfiizés stb.), sport (természetjaras, kiizdosportok,
kondi terem, torna, lovaglas, uszas stb.), kapcsolattartas (baratokkal, csalddtagokkal,
gyerekekkel 1dotoltés, beszeélgetés). 1dotoltés a szabadban (kertészkedé€s, sétalas, utazas).
,Jatszas” (pl. babazas.) Kulturalis tevékenység (koltészet, konyv, kiallitas, mizeum
latogatas), illetve templomba jaras. Az interjualanyok koziil a legtobben a szamitdgéphez
¢s tévéhez kothetd -elfoglaltsagokat emlitették meg (75%). A zenéhez, énekléssel
kapcsolatos 1d6toltést szintén tobben {izik, 61%. Harmadik helyen a kézmiives és kreativ
elfoglaltsagok alltak 43%-kal. 25%-ot kapott harom kategoriai is, a sport tevékenységek, a

kapcsolatok apolasa, illetve a szabadban eltoltott id6 is. Négyen, tehat a megkérdezettek

' Sziilok nem, vagy nagyon ritkan latogatnak, nem jarnak haza
'" Hétvégéket vagy minden 2. hétvégét otthon toltik, vagy a sziilok rendszeresen latogatnak

'8 3. Fiiggelék
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14%-a 0gy fogalmazta meg 1dotoltését, hogy ,,jatszanak”. A 28 interjialany koziil egy
személy emelte ki a mizeumok ¢€s kiallitdsok latogatasat, illetve a festészet, torténelem ¢és
koltészet irant két személy érdeklddik. Ebben a kategdridban harom személy az olvasast
emlitette meg. Végiil 7% (2 10) szabadidd eltoltésének €és programjanak a templomba jarast

fogalmazta meg.

templom

"jatszas"

kulturalis tevékenység |

id6toltés a szabadban

kapcsolattartas

sport

kézmiivesség

zene

szamitogép, TV stb. |

|
|
|
|
|
|
1
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

2. abra: A szabadido eltoltese kerdéskor

Egy ausztraliai kutatds, amely 2001-ben késziilt, az idésebb korcsoportba (4570 év)
tartoz6 Down-szindromas emberek ¢letmindségét vizsgalja. A kutatis aldtamasztja azt,
hogy a Down-szindromas felndttek szdmara fontos a szabadidds tevékenység. Aktivak a
szabadidd eltoltésben pl. sétalas, tévénézes, flinyiras, képek kifestése és rajzolds. A
kutatasban olvashato, hogy leginkdbb azoknal a DS felnétteknél jelennek meg a szabadidds
tevékenységek, akiknek egy segitd tarsuk is volt. A tanulmanyban tobb olyan tevékenység
is fel van sorolva, amely sajat kutatdsomban is szerepel. Tovabba a vizsgélatbol kideriil,
hogy a valasztott tevékenységek altalaban egyszeriiek, mint pl. kifestokonyvek szinezése,
kacsa etetés, bevasarolo kozpontok latogatasa. Sokaknak fontos, hogy csatlakozni tudjanak
kozosségi tevékenységekhez, illetve olvashatd néhdny megjegyzés arrdl, hogy a zene

fontos szamukra. (Brown és mtsai 2001).
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V.2.2. Iskola

A kedvenc 1d6toltés utan, az iskolara, iskolai tanulményokra kérdeztem ra. Két
csoportba oszthatok a megkérdezettek. Kevesebben voltak az iskolaba még jarok, 5 6 volt

interjualanyom, iskoldba mar nem jarok pedig 26-an, vagyis a megkérdezettek 84%-a.

iskolaba még

jar

16%

iskolaba mar . i .
L, B iskolaba még jar
nem jar
84% O iskolaba mar nem jar

3. abra: Iskoldaba jaras szerinti bontas

Tobb olyan Down-szindromas felndttel beszéltem, aki mar nem emlékszik az
iskolaban tanultakra, mitobb arra sem, hogy mikor jart €s hova. A megkérdezetteket harom
csoportba oszthatok, az ,,emlékszik vagyis mind a harom kérdésre valaszolt (meg tudta
mondani 1. hova/ mikor, 2.szerette-e, 3.mit szeretett benne/ mit nem szeretett benne). A
masodik csoport a ,,valamire emlékszik”, tehat tudjak a ,,hova”, vagy a ,,mikor” kérdésre a
valaszt, illetve elmondtak valamit az iskolaval kapcsolatban. (pl. Mit szerettél a legjobban
benne? — ,,Hogy tanultunk mindenfélét. Voltak ott barataim. Egészséges barataim.”). Azok,
akik nem emlékeznek az iskolaban eltoltott évekre — a kérdésekre ,nem tudom”-mal,

illetve ,,nem emlékszem”-mel valaszoltak —, alkotjak a harmadik csoportot.

semmire nem

emlékszik;
26% .
valamire
emlékszik;
52%
pontosan
emlékszik;
22%

4. abra: Emlékezet szerinti bontas
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Az interjuk tobb mint a felénél emlékeztek valamire az interjialanyok, de mind6ssze
hat fiatal volt, aki pontosan beszamolt a tanulmanyair6l. Husz interjat tanulményoztam at,

abban a kérdésben, hogy szerették-e az iskolat (az elsé és a masodik csoportot vizsgélva).

80% 70%
70%
60%
50%
40%
30% 20%
20%
10%
0% | |
szereti nem szereti valamikor igen,
valamikor nem

10%

5. abra: Iskolat szeretok és nem szeretok szerinti bontas

3. Tablazat: Szdzalék=Fo

70% 14 16
20% 416
10% 2f6
Osszesen: 20 6

., Mit szerettél a legjobban benne? Mit nem szerettél benne?” A kérdést 20-bdl, 13-an
valaszoltak meg, ebbdl 10 interjualany fogalmazta meg pozitivan emlékeit, érzéseit, ebbol
heten a tanulast emelték ki (pl: ., [rni, olvasni.” ,,a hittant, és a szinjdtszot”), ketten a
baratokat (pl: Iskolatarsaimat szerettem, de utdaltam a tanulast.”), egy fiatal pedig ugy
fogalmazott, hogy ,,jo emlékek vannak beldole”. Az iskolaval kapcsolatban harom
interjualany nyilatkozott negativan (pl: ,, Lusta voltam, nehéz volt, anya éjjel nappal
tanitott, korrepetdlt. A tandr azt mondta, hogy hagyni kell ezt a gyereket.”).”’

Baranya megyében és azon beliil Pécsen a kozponti szerepet az Eltes Matyas
Altalanos Iskola, Szakiskola és Kollégium foglalja el. A Szakiskola tanuléival talalkoztam,
a tanoraba bepillantast nyertem, és négy Down-szindromas fiatallal megismerkedtem.

Kozilik harman tudtak az iskolaval kapcsolatos kérdésekre valaszt adni. Az iskolarol

% 4. Fiiggelék
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pozitivan beszéltek, arra a kérdésre, hogy ,,szeretik-e” mindannyian igennel valaszoltak
(pl. ,,Szeretem, jobban mint gondolod!”). Arra a kérdésre, hogy miért szeretik, mind a
harom interjaalany, a beszélgetéseket, baratsdgokat emlitették ki. Tehat az iskolahoz nem a
tudasvagyat, nem a tanulni akarast fogalmaztak meg, hanem a kapcsolatokat, a

baratsagokat kortarsakkal illetve tanarokkal.

V.2.3. Munka

A 31 mterjualanybol 27 fiatal valaszolt azokra a kérdésekre, amelyek a munkéval
voltak kapcsolatosak. A megkérdezettekbdl harom f6 dolgozott a nyilt munkaerdpiacon,
egeészséges kollégakkal, az egyik fiatal jelenleg is dolgozik teljes allasban, a masik kettd
fiatal csak dolgozott (Tescoban, illetve pezsgdgyarban). Az interjukbdl kideriil, hogy 19-en
szeretik a munkéjukat, és élvezik (pl.: ,, Oriilok, hogy itt dolgozok.”,, Igen, én szeretek itt
lenni, jo itt lenni.”). Egy f0, szeretne majd dolgozni (,,szeretnék dolgozni.. szakacs
lennék”) Két f6 nem akar dolgozni, illetve rossz emlékei vannak (pl.: Nem szerettem,
nekem itthon jé6 a mamdval és a papdval. Nagyon szeretem bket.). Ot 6 valaszabol nem
deriilt ki, hogy szeretik-e munkajukat, illetve szeretnének-e munkat. Osszesitve a
kovetkezd munkdkat végzik: szivacsvagas, gumivagas, papirmerités, kosarfonas, varras,
szOves, sOprés, parkgondozds, porta szolgalat, doboz hajtogatds, szOnyegvagas,
gyongyfiizés, diotorés, szilvavagas, allatokkal foglalkozas. *° A megkérdezettek 16,12 %-a

jér iskolaba, tehat még nem dolgoznak.

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20% 16% 16%
10% —
0%

68%

tanul dolgozik egyiksem

6. abra: Az iskola és a munka szazalékos bontasban

2% 5. Fiiggelék
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Tehat 16% vagyis 5 f0 tanul, 68%, vagyis 21 16 dolgozik, 5 16 pedig egyiket sem végzi.
Ezek az adatok jol jelzik, hogy a fogyatékos fiatalokat tamogatd alapitvanyok (mint pl.
Kerek Vilag, Fogd a Kezem, EFESZI) megprobalnak minél tobb fiatalnak és felnttnek

munkat biztositani.

4. Tablazat: F6 = Szdzalék

516 16%
21 16 68%
516 16%
3116 100%

5. Tablazat: A munka szeretete ill. a munkaba allasi torekves szerinti bontas

19 16 Szereti a munkéjat
116 Szeretne dolgozni
216 Nem szeretne dolgozni
516 Valaszabol nem dertilt ki
27 fo Osszesen

V.2.4. Csalad

A kovetkezd kérdéskor a ,,csalad” volt. A kérdés igy szolt: ,,Szeretnél csaladot?”.

Harmincegy megkérdezettbél 26-an valaszoltak erre a kérdésre. *!

1 6. Fiiggelék
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60%

50% 48%

40%

30%
23%

20% 16%

13%

10%

0%

Szeretne: Nem szeretne: Nem tudja: Nem valaszolt:

7. abra: Csaladalapitasi vagy szerinti bontas

A 31 f6bdl tehat 4 f6 nem szeretne, 15 0 szeretne csaladot, vagy egy tarsat, férjet,
feleséget, €s ugyan nem mindenki emlitette, de gyermeket is (pl: ,, Persze, hogy szeretnék.
Megmondtam anyuéknak is, hogy én vagyok a sorba”). Az interjualanyok koziil volt példa
arra, hogy tarsat szeretne az interjualany, de a gyermekvallalasrdl igy nyilatkozott: ,, Nem
lehet, a gyerekeket hagyjuk is ki. Nem lehet. Nem is szabad. Feleség, ott van lent, nincs

’

még eljegyezve, de megveszem a gyurit és eljegyzem.” A megkérdezett Down-
szindromasok 13%-a nem szeretne sajat csaladot, hatarozott véleménnyel nyilatkoztak, pl
,,Nem akarok. Anyukam a csalddom.’vagy ,,En csak lakdsra vagyok. Es hogy egyediil
éljek, itt Pécsen.”. Tovabba 12 {6 nem valaszolt, illetve nem tudott valaszt adni a feltett

kérdésre.

V.2.5. Célkitiizések és kivansagok

Az utols6 kérdéskorben a Down-szindromdsok terveire, céljaira, dlmaira voltam
kivancsi. A 31 interjialanybdl 16-an gondolkodnak a jovOrdl. Ebbdl hatan rendelkeztek
konkrét jovéképpel. >

Tiz interjialanybol négy munkaval, harom szerelemmel, kettd otthon/csaldddal, egy
f6 mas ¢lettel kapcsolatos tervet fogalmazott meg. Irredlis elképzelései a jovovel
kapcsolatban egy fiatalnak volt (,,orvos leszek”). A Down-szindromas fiatalok és felndttek

soroltak nagy almokat €s terveket mint pl: ,, majd birtokon élek, tele lovakkal” véleményem

22 Konkrét jovokép alatt értem: hatérozott valasz, pontos megfogalmazas, amir6l tigy gondoljak, hogy be fog
kovetkezni.
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szerint egy ilyen cél valora valhat, hiszen nincs informéacionk a csaladjarol, mig az eldbb
emlitett alom (orvos) biztosan nem valhat valora. A jovot érintd kérdések kapcsan 15 fiatal
nem tudta megfogalmazni, hogy miként tekint a jovOre. Tehat a megkérdezettek tobb mint

a fele rendelkezik jov6képpel. »

0 O Jovordl gondolkodik
48% 5004

m JOvErél nem gondolkodik

8. abra: Jovoképpel rendelkezés szerinti bontds

A jovo feltérképezésére, arra a kérdésre, hogy Down-szindromas gyermekeknek
milyen vagyaik vannak egy masik kérdés (9.) is rakérdezett, de egy masik szemszdgbol,
mas megvilagitasban. Az interji utols6 kéréseként szerepelt, a ,, Mondj harom dolgot, amit
nagyon szeretnél. Ha jonne egy Jo Tiindér, és barmit kérhetnél, mit keérnél?” Az
interjlalanyok 77%-a fogalmazta meg kivansagait, 31 fobol 24. Az interjuk
attanulmanyozéasa utan, téma szerint 15 csoportot alkottam. A témdak: pénz/ gazdagsag;
szerelem/csaladtervezés; barat/ lelki tars; otthon/ kiilon élet; csalad hianya/ csaladtag
hianya; targy/ hasznalati eszkdz; étel; munka /szakma; iskola/ tanulas; kiprobalni valamit/
utazni, eljutni valahova; kinézet; talalkozni valakivel; allat; mesebeli hds, egyéb. Az
interjukbol kideriil, hogy a szerelemmel, a csalddtervezéssel kapcsolatban hangzott el a
legtobb kivansag (13-an emlitették). A masodik leggyakoribb vagy az utazéssal, az 1j
dolgok megismerésével, kiprobalasaval voltak kapcsolatosak (pl. kiprobalni a fozést,
motort vezetni, 16gni a sulibol, szni a Balatonban). Harmadik helyen pedig valamilyen
targy, eszkoz (pl. cipd, magnd, szamitogeép) allt. Egy-két esetben figyelhetd meg érdekes
kivansag, mint pl. az egyéb kategoriaba sorolt, ,.€Ini, nem akarok meghalni”, vagy a

mesebeli kategdridba sorolt: ,,angyal lenni”.

7. Fiiggelék
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9. abra: Kivansagok szerinti bontas
V.3. Sziilokkel készitett interju

A kutatdsom soran arra is kerestem a valaszt, hogy a csaladjuk milyen jovot lat
elottiik, illetve jelenleg hogyan latjak gyermekiik életét. A sziilokkel folytatott beszélgetés

soran a kovetkezo témakoroket érintettem: gyermeke sziiletésének koriilményei, a csalad
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¢letének alakuldsa a gyermek megsziiletése utan, tovabba a csalddtagok reakcidja, jelenlegi
kapcsolat a csaladtagokkal, gyermekkor (6voda, iskola), baratsagok, szabadidd eltdltés,
munka, a gyermek jovéje, érintve a vagyakat, almokat és célkitiizéseket. Osszesen 11
csaladot kerestem fel és készitettem interjut. Az emlitett témakorokbdl dolgozatomban
kettét elemzek, a gyermeke elott alld6 évek problémait és lehetséges megoldésait, illetve

sziildi szemmel a gyermek kivansagagait, vagyait.**
V.3.1. Jové

A kovetkezdkben 11 sziild valaszat mutatom be. Az interju részletek arra a kérdésre
adnak valaszt, hogy milyen jovot 1t gyermeke eldtt a sziild illetve, hogy hol és hogyan
képzeli el gyermeke elott allo éveket. A valaszok masodik fele, arra ad valaszt, hogy mi

lesz akkor, ha mar nem tud gondoskodni a gyermekérdl a sziilo.

A sziilo

Nagyon szerettem volna, ha taladlok egy olyan tarsasagot, akik olyan fogyatékos fiatalokkal foglalkoznak,
akik szinészkedni szeretnének. E. nagyon jo ebben, nagyon tetszene neki. Nem szeretném, ha ujra iskolaba
jarna. Ide nem, ha esetleg lett volna lehet6ségiink felkoltdzni Pestre, akkor mas lenne a helyzet. A munkat
egy Kkicsit jobban élvezte, de oda sem engedném vissza nyugodt szivvel. E. nem is vagyik oda. Azaz igazsag,
hogy én nem talaltam semmit. Egyel6re itthon van veliink, jo itt neki. Nem tudom mi lesz.

B sziilo

Azt gondolom, hogy az alapitvany lakootthonaban 6nallo életet élhetne, talan néhany év mulva. Most
egyelore jo igy, hogy itthonrol jar a napkozibe.

A lakodotthonban 6nall6 életet élhetne. Ez egy elképzelhetd perspektiva. Ez ad egy olyan jovoképet, amely
elfogadhato életmindséget kinal a szamara élete fogytaig. Meg kell tanulnia idében, hogy a sziilék nélkiil is
lehet jol élni, és akkor a sziilok halalat is konnyebb lesz elviselnie. Meg kell tanulnia, hogy a sziilok
meghalnak, és meg kell tanulnia, hogyan kell gyaszolni, és tilélni ezt. Erre fogunk térekedni.

C sziilo

Ha innen mennie kell (Eltgs Matyas Iskola), akkor a Fogd a Kezemre gondoltam, kellemes kozeg. Ki kell
varni, hogy legyen hely. Es hat, nagyon draga. Nem tudom még, hogy fizetem ki. Nem akarom kiadni a
kezembol.

Egy biztos, 100 évig fogok ¢lni. Sziikség van ram. Az unokahigom sokkal inkabb megviselt. Nekem muszaj
sokaig élnem. En nem akarom, hogy egy lakootthonba menjen.

D sziilo

A sziil6 befizet egy-két milliot, és akkor van esély. Pénz kérdése minden. Egyel6ére maradjon itt fiatalok
kozott a Kerek Vilagnal, ez egy jo hely, szeret odajarni, és megkap mindent, amire sziiksége lehet. Es
természetesen veliink él. Még nincs itt az ideje annak, hogy mashova menjen. De szeretném, ha 6nmagat

2. Fiiggelék
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ellatna, B. képes is lehet ra, hiszen most is egyediil kozlekedik. A cél az, hogy 6nallésodjon. Viselkedjen ugy,
hogy ne logjon ki a tomegbdl.

Elobb-utobb donteni kell, gyermekem most még fiatal, gondolkodom ezen, persze, de még nem akarok
donteni, itt van az Occse is, nem akarom ra hagyni, nem akarom ratestalni, hiszen nem az ¢ feladata
gondoskodni rola, de szeretném, hogy ha elkeriil egy masik helyre, akkor is jo kapcsolatban legyenek,
latogassa, és remélem annyi pénzzel tudja majd tdmogatni, hogy vesz neki egy uszodabérletet. Az sokat
segitene. Mégis csak megmaradna valami, lenne egy programja. A zene és a sport mindig ott lesz neki. Amit
meg tanult, azt mar nem veszi el senki tdle.

E sziilo

Ezt a legnehezebb megvalaszolni. S6t, nem tudom megmondani. Nem tudom, meddig maradhat itt, és nem
tudom mi lesz kés6bb vele. Ha mennie kell, nem tudom milyen lehetdségei vannak, gyanitom nem sok, hogy
mas helyen dolgozzon. Ha otthon kell maradnia, nekem is otthon kell maradnom. Jelenleg
elképzelhetetlennek tartom, hogy valamilyen bentlakasos intézményben lakjon, éljen. Es szorongassal tolt el,
ha erre kell gondolnom.

Testvére most 14 éves, de a gondolataiban benne van ez a probléma is, anélkiil, hogy beszélnénk réla. Néha
megemliti, hogy tudja, hogy ez majd az ¢ feladata lesz, de én nem szeretném, és ezt mondom neki is, anélkiil,
hogy lenne elképzelésem. Talan jo lenne, egy tars, akit szeret, és egyiitt lehetnek egy garzonszerii otthonban,
ahol kiilonbozo feliigyeletet tudnak majd biztositani, de ez megint csak (a nem 1étez6) pénz kérdése.

F sziilo

Par sziil6 6sszefogott, és alapitottunk egy lakdotthont. Csomo pénzbe keriilt. *96 nyaran kiutaztam Madridba
a vilagkonferenciara, ott lattam, hogy a déli orszagok sok lakdotthont épitenck, (Hollandia is), ezt a mintat
kovetve, palyaztunk *99-ben. Ott képzelem el a gyermekem jovojét.

Ezért alapitottuk 10-11 éve a lakootthont. Pont 20 éves volt, amikor megcsinaltuk. Ha mar nem lesziink olyan
anyagi helyzetben, akkor nem tudom mi lesz. Jelen pillanatban a legnagyobb kérdés, hogy, hogy fogjuk
finanszirozni. A kormany nem tamogat. Csak a csalad segitett. Tudjak, hogy nincs mas lehetdség. A csaladtol
nem lehet elvarni, hogy magukhoz vegyék, mikor mi mar nem lesziink, illetve a tesojatol sem. Addig lesz
lakootthon, amig fenn tudjak tartani a sziilék. Kellemes ember a fiam, reménykediink benne, hogy szép jovo
all eldtte.

G sziilo

Gondolkodtam rajta, de soha nem gondoltam végig, addig ¢élek amig 6! A csaladdal j6 a kapcsolat, az
unokatesokkal is. Intézetbe, vagy valamilyen intézménybe, ahol fogyatékosokkal foglalkoznak biztos, hogy
nem adom. Csaladon beliil marad. Nem tudom mi lesz.

H sziilo

Nekiink nagy csaladunk van, sok gyerek. En ugy gondolom, hogy lesz, aki foglalkozzon vele. Valamelyik
gyermekem. Nem szeretném intézetbe adni, nem is gondolkodom ilyesmir6l. Mi nagyon szeretjiik, mindene
meg van.

1 sziilo

Nehéz kérdés, egyszeriien nem tudom. Vagy egy olyan helyet, ahol ilyen sériiltek vannak még, vagy nem
tudom. Onalléan biztosan nem tud majd élni, azt pedig nem szeretném, hogy a testvére gondoskodjon réla,
kitudja milyen parja lesz. Nem kivanhatok ilyet. Csaladban tartani amig lehet, itt veliink.

Mindenképpen akkor egy olyan kozdsségbe, ahol jol érzi magat. De ennek még nincs itt az ideje.
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J sziilo

A csaladot foglalkoztatja ez a kérdés, de 24 éves koraig lehet az Eltesbe, ott jol érzi magat. Hogy hogyan
tovabb? Nem tudom. Nem tud dolgozni, mert jelenleg nincs olyan munkafolyamat, amit eltudna latni. Nem
tudjuk mi lesz, hallottunk foglalkoztatorol, de ha jol tudom, allami mar nincs is Pécsett. Nem latjuk, hogy
hova mehetne. A j6v6 nem csak a csaladtél fiigg, hanem a koriilményektél is. Amit az Eltes Matyas betoltott,
ha az kiesik, nincs tovabb. A folytatast nem tudjuk, nem rajtunk mulik, hanem a kdrnyezetiinkén. Nincs
valasz a feltett kérdésre.

Nem tudom, hogy mi lesz, amikor mi nem lesziink. Tobb kisebb kdzosség, goc pont kellene. A varosban tobb
fogyatékosokat befogadd hely kellene. Nem latom a jovojét, nem latom a lehetdségeket. Nem csavar
valogatassal kell a fogyatékosokat lekotni, valtozatos életre tanitdé programokat kellene adni, ujabb és ujabb
feladatokat.

K sziilo

Csaladban, amig lehet természetesen, most a Fogd a Kezemhez jar, ott jol érzi magat.

Lakootthonba képzelem, talan. Nem tudom, onallééletre nevelem, jo lenne, ha tudna majd magardl
gondoskodni, persze egy tarssal, vagy segitével. Egy lakootthonra gondoltam, majd meglatjuk, majd
megnézem a lehetoségeket.

Az interjuk részleteibdl kideriil, hogy mind a 11 sziilé ameddig lehet, otthon, a
csaladban, szeretd légkorben tartana gyermekét. Az interjuk kozott kiilonbségek is
felfedezhetdk, ,,F” édesanya az egyetlen, akinek gyermeke mar nem otthon, hanem egy
lakdotthonba ¢€l. Eltérés van a tobbi interjurészlet kozott is. Hiszen ,,B” édesanydnak
konkrét elképzelése van ,,C” anyanak csak egy lehetséges ,,megoldasa” van gyermeke
JOovOjérdl, nyole sziilé nem tudta megmondani, hogy milyen lehetdségek allnak gyermeke
elott. A sziilok szavaiban ott a reménység arra, hogy gyermeke jo helyre fog kertiilni, de ott
a félelem, mivel a megfeleld otthont, nem minden sziilé tudnd fizetni, a pénz sok mindent
befolydsol. A ,mikor” szora — , mikor kivanjak intézetbe helyezni a sériilt
csaladtagot? ”(Kalman, 2004. 217. 0.) — a valaszt egyediil ,,B” édesanya fogalmazta meg
(,talan néhany év mulva™). Az interjukban tobbszor talalkoztam azzal a szdval, hogy
wegyelore”, ,.egyelére még maradjon”, ,,még jo itt neki”. Nincs altalanos szabaly a ,,mikor”
meghatarozasara. 4 gyermeket akkor kell beadni, ha a helyzet fesziiltsége mar
tirhetetlenné valik €és f€élo, hogy hamarosan elfogynak az utols¢ tartalékok is (uo.). Azt
gondolom, hogy a megkeresett sziilok egyikénél sincs még arrol szd (,,F” €desanya
kivételével), hogy intézetbe vagy lakootthonba kellene adni a gyermeket. De fontosnak
tartom, hogy errdl beszéljenek egymassal a sziilok és a csaladtagok egyarant. Illetve a
szlilok a Down-szindromas gyermekeikkel.

A masik lényeges kérdés a ,,hova”. ,,Csak olyan intézetet szabad valasztani, amellyel
kapcsolatban egyetértés van az érintettek, a sziilok, a testvérek kozott. Nem lehet annyira

messze, hogy az illeté kiszakadjon a csaladbol a kézlekedési nehézségek miatt. Nem
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keriilhet annyiba, hogy tul nagy dldozatot kéveteljen a csaldad tobbi tagjatol” (Kalman,
2004. 219. o.). A sziilokkel készitett interjikban tobbszor olvashato, a ,nem tudom”
valasz. Tizenegy sziildbdl tiz érdekelt abban a kérdésben, hogy a sériilt fiatalr6l ki fog

gondoskodni, ha a sziilok mar egészségileg, anyagilag stb. nem birjak.
V.3.2. Almok, vagyak, kivansagok

A sziildk, szintén harom kivansagot fogalmazhattak meg gyermekeikkel
kapcsolatban, Osszesen 25 valasz hangzott el. Ebbél nyolc a szerelemmel,
csaladtervezéssel volt kapcsolatos (32%). Eppen ugy, mint a Down-szindromasokkal
készitett interjiban, a sziilokkel készitett interjii sordn is a legnagyobb szazalékban, ebben
a témakdrben hangzottak el a kivansdgok. Mitdbb a 11 sziild koziil 8-an a , kivansagok”
egyikének megjeldlték a tarssal kapcsolatos vagyat. Tovabba a kivansagok kozt szerepelt,
az auto, az orvos szakma elsajatitasa, a filmben szereplés, tdborozas, utazas, gimnaziumba
jaras, lovak, a zene, étteremben étkezes, flirdés, egy testvér €s a tobb egyiitt toltott id6. Az
interjuk koziil a legmeghatdbb kivansagot egy édesanya fogalmazta, amely igy hangzott:

,elhunyt férjemet, gyermekem édesapjat visszakapni”.*

V.4. Pedagogusokkal készitett interju

A pedagogusokkal abban az esetben készitettem félig strukturdlt interjat, ha a Down-
szindrémas fiatal vagy felndtt nem volt kommunikativ, nem tudott beszamolni az ¢€letérdl,
mindennapjairdl, illetve akkor, ha tovabbi kiegészitd informacidra volt sziikségem. Ilyen
interjura, 11 esetben keriilt sor. A kdvetkezd par mondat, egy gyogypedagogussal folytatott
beszélgetésbdl valo: ,,Az egy nagy dolog, ha a poharat leteszi a helyére €s nem oda dobja.
Fejlodésrdl ebben az esetben nem beszélhetiink. Fejlodés az, ha megérti azt, hogy most ne
kiabaljon.” A gyogypedagdgus egy csaladban €l6 Down-szindrémas fiarél mesél, aki
nemhogy iskoldba jarni, vagy dolgozni nem tud, a sziikségletei kifejezésével is problémai
adodnak. A fid nem kommunikal, leginkabb az alapsziikségletek kielégitése a cél. A
pedagogusokkal készitett interjuk nem befolyasoltdk kutatdsom eredményét, de nagyban
hozzajarultak a problémak megértésé¢hez, a Down-szindromas fiatalok és felnottek életének

megismerés¢hez.
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VI. Elemzés és értelmezés

VI.1. Hipotézisek igazolasa

Hipotézisemben harom allitast fogalmaztam meg. Feltételezésem, miszerint az iskolat
végzett Down-szindromas fiatalok munkaerdpiaci helyzete lényegesen rosszabb ¢és
korlatozottabb, mint a fiatal palyakeresd €p tarsaiké, beigazolodott. A kovetkezé adatokban
a munkaképes fiatalokat és felndttek munkatevékenységét mutatom be. Az iskolabol
kikeriilt fiatalok 11,5%-a dolgozott (hdrom {0), jelenleg 3,2%-a (egy f0) dolgozik nyilt
munkaerdpiacon. Védett munkahelyen az iskolat befejezett interjualanyok 77% -a (20 f0)
dolgozik, 19,2% (6t f6) pedig nem 4ll munkaviszonyban. Az adatokbol lathatd, hogy
valoban az iskolat végzett Down-szindromas fiataloknak nincs lehetdségiik
munkavallalasra a nyilt munkaerdpiacon, hiszen 26 munkaképes koru fiatalbol egy f6
dolgozik ott. Hipotézisemet aldtamasztja, a 77%-os arany, amely igazolja, hogy védett
munkahelyeken dolgoznak Down-szindromas fiatalok ¢és felndttek. Ugyanakkor
feltételezésem masodik felében megfogalmazom, hogy védett munkahelyen nem nagy
szamban vannak foglalkoztatva, ez az alltas tehat akkor, nem igaz, mivel a megkérdezettek
tobb mint a fele (77%), vagyis 26 f0bol 20-an valamilyen alapitvanynal, egyesiiletnél
foglalkoztatva vannak négy, hat, illetve nyolc 6rdban.

Hipotézisem mdasodik pontja csak részben igazolodott, azt feltételeztem,
rendelkeznek célkittizéssel és jovoképpel. Az interjuk elemzése alapjan a megkérdezettek
52%-a beszélt a jovordl. Ugyan tobb mint a fele, mégsem mondhato el, hogy nagy
szazalékban jellemzé a Down-szindromas fiatalokra és felndttekre, hogy jovoképpel
rendelkeznek. Ugyanakkor hipotézisemben azt is megfogalmaztam, hogy ugyanolyan
céljaik, 4lmaik ¢és vagyaik vannak, mint barmelyik madsik fiatalnak. Harmincegy
megkérdezettbél 24 interjualany megfogalmazta kivansagait.® Tehat vitathatatlan, hogy
rendelkeznek vagyakkal, a kiilonbség az, hogy mig egy ¢ép fiatal korlatok nélkiil
megvalosithatja 4lmait, addig egy Down-szindrémas nem feltétleniill. Az interjik
egyikében olvashatd az a kivansag, hogy ,,szeretnék biciklizni”’, nem egy nagy kérés, de ez
a Down-szindrémas feln6étt valdszinii az életben soha nem fog biciklin {ilni, mivel egy
bentlakasos intézetben t6lti mindennapjait, tamogatd csalad nélkiil. Természetesen nem
altalanositas, hiszen nem minden ép fiatal hasznalja ki a lehetdségeit, €¢s nem minden

Down-szindromas fiatal nem tudja megvalositani dlmait.
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A Lkivansag” kérdésben, nem volt megkotés, nem volt kitétel. Hiszen egy Tiindér
barmit megtehet. Szdmomra megdobbentd adat, hogy 31 fiatal koziil, senki nem emlitette
meg, hogy egészséges szeretne lenni, illetve egy f0 emlitette meg, hogy nem szeretne
tobbet korhazba keriilni. Bizonyara ez az adat dsszefliggésben van azzal, hogy a legtobben
nincsenek tisztaba allapotukkal, fogyatékossagukkal. Erre a kérdésre a fiatalok, felndttek
¢s sziileik is valaszt adtak, a sziildkkel készitett interjii soran is a legnagyobb szazalékban,
egyértelmiien a legtobb valasz a szerelemmel, csaladtervezéssel volt kapcsolatos. Tehat
egy Down-szindromas fiatal és egy ép fiatal vagyai, almai kozott nincs kiilonbség, az
elhangzott kivansagokbol*’lathatjuk, hogy egy Down-szindromas fiatal nem vagyakozik
kisebb vagy éppen nagyobb dolgokra, mint egy ép gyermek, fiatal vagy felnott. Nem
véletleniil a szerelemmel és csaladtervezéssel kapcsolatban volt a legtobb ,kivansag”.
Véleményem szerint a tdrsas kapcsolat alapvetd fontossagi a sériilt emberek ©nallo,
onrendelkezd ¢€lete megvalositasa szempontjabol.

Hipotéziseim harmadik pontja igazolodott, mivel azt feltételeztem, hogy Pécs és
korzetében €16 Down-szindromas fiatalok és felndttek sziilei nem tudjak, hogy milyen
lehetdségeik lennének, akkor, ha a csaladtagok, rokonok nem vallaljadk a gyermek
gondozasat, a sziilok pedig nem tudjak tovabb gondjukat viselni. Egyetlen egy sziil6 adott
hatarozott ¢s megfontolt valaszt erre a kérdésre (B), két sziilé6 mindenképp a csaladon beliil
— testvérnél, rokonoknal — képzeli el a gyermeke jovOjét (G; H). Hat sziild nem tudta
megmondani, hogy ,.hova tovabb”, ha betdlti a 24. €letévét a Down-szindromaval €16 fiatal
¢s menni kell az iskolabol, ahogy azt sem, hogy mi lesz akkor amikor, mar nem tudnak

gondoskodni gyermekiikrol.
VI.2. Koltségek, iddiitemezés és nehézségek

A kutatas elején felmértem a lebonyolitdsdhoz elengedhetetlen technikai eszkdzoket
¢és szolgaltatasokat, pl. szamitogép, telefon- €s internet eldfizetés. Tovabba az utazas
koltségeit. Szamitogép ¢és telefon hasznalata nem jelentett problémat, hiszen ezek
nélkiilozhetetlenek  egyetemi  tanulmanyaimhoz és a  kapcsolattartashoz. Az
intézményekkel, alapitvanyokkal és csaladokkal az iddpont egyeztetések telefonon
zajlottak, igy ennek plusz koltségét magam, illetve sziileim finansziroztdk. Emellett a
Baranya megyében felkeresett intézmények eljutdsara is 1d6t és pénzt forditottam,

legtobbszor tavolsagi busszal, vagy autoval tettem meg az utat.
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A kutatas soran problémak, és nehézségek is adodtak. Gyakran csuszott a taldlkozas
idépontja, mivel a vezetdk, igazgatdok nehezen voltak elérhetdek, ha a megfelelé emberrel
beszéltem, akkor sem minden esetben sikeriilt egybdl mindkettdnk szamara optimalis
idOpontot talalni. Az iitemezés, a kutatasi terv elkészitésénél lényeges szempont volt. Egy
ponton nem tudtam tartani az idOpontokat, ez pedig az interjuk lekérdezésének az
elkezdése volt. Mivel az alapitvanyoktol, egyesiiletekt6l a Down-szindrémas fiatalok €s
felndttek hazautaztak sziileikhez, csaladtagjaikhoz, a nyarat a legtobb fiatal és felndtt az
otthonadban toltotte. A legtobb csalad kihaszndlva a sziinetet és jo 1dOt, elutaztak, igy nem
volt lehetdségem a csaladokat felkeresni. Az iskola szeptemberben kezdddott, tehat oda is
csak a ho kozepe felé tudtam ellatogatni. Osszefoglalva, a kutatisom idébeosztisa a

kutatasi tervezettdl apro részletekben megvaltozott, de sorrendje nem modosult.
VI1.3. Javaslatok

Kutatdsom sordn nem jutottam hozzd a megfeleld statisztikdhoz, mivel
Magyarorszagon nincs olyan nyilvantartas, amely a Down-szindromasok szamat hatdrozna
meg. Lényegesnek tartom, hogy a megfeleld szervezetek gondoskodjanak ennek az
adatnak a biztositasarol.

A kutatds soran egy olyan Down-szindrémds fiatallal taldlkoznom, aki tobbségi
iskolaba jart, de az O torténete sem lehet példa szamunkra, mivel nem voltak tamogatoak a
pedagogusok. Véleményem szerint nagyon fontos, hogy azokat a Down-szindroémas
fiatalokat, akiknek értelmi szintje, fejlettsége megengedi, hogy kortarsaival, tobbségi
iskolaba jarjon, tamogatd sziilok és pedagogusok vegyék koril, megfeleld oktatasban,
nevelésben részesiiljenek. Ehhez elsdsorban a pedagdgusok attitidjének kell valtozni. ,,A
sikeres integralt nevelés — oktatds kulcskérdése megtaldlni azokat a pedagdgusokat,
gyogypedagogusokat, akik képesek az attitlidvaltasra, elkotelezettek, valamint képesek
kidolgozni az integralt neveléshez — oktatadshoz sziikséges innovaciot, és feltételeket,
amelyek kozott 1étrejohet egy jo, konstruktiv, egylittmiikodé kapcsolat a gyogypedagogus
és a tanito kozott. Erre csak a kiemelkedé szinvonalii tanitok képesek.””*Ha mindez
megvalosul, akkor varhatd, hogy az oktatasi rendszerben altaldnossa valjon a mentalisan
sériilt tanulok befogadasa.

A munkavallalds nagy probléma jelenleg Magyarorszdgon, hiszen a munkanélkiiliség

a fiatalokat de a kozépkortiakat is (hiszen munkahelyek sziinnek meg), sulyosan érinti.

% Az integralt nevelés — oktatas bevezetésének feltételei (Megtekintés datuma: 2012.11.12.)
http://demoszthenesz.hu/az-integralt-neveles-oktatas-bevezetesenek-feltetelei/
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Hipotézisem beigazolddott, vagyis a nyilt munkaerdpiacon a Down-szindromasok
munkavallalasanak a helyzete rossz. Elgondolkodtatd lehet a kérdés, hogy egy fogyatékos
fiatalt milyen mértékben érint ez, illetve, hogy milyen lehetdségei, esélyei vannak a nyilt
munkaerdpiacon vald elhelyezkedésre. Véleményem szerint ahhoz, hogy egy fogyatékos
fiatal és feln6tt a nyilt munkaerépiacon dolgozhasson, nem csak a munkahelyteremtés a
feladat. Azon kiviil, hogy munkaerdpiac nincs felkésziilve a fogyatékos fiatalok fogadasara
a probléma gyokere az elfogadas. ,, 4z elfogadas mércéje az, hogy valaki mennyire
hajlando a sajat értékén emberszamba venni egy sériiltet, s mennyire hajlando beengedni
abba a vilagba, amelyben valamennyien éliink”(Zsebe és Biro, 2002. 12-14. o.).
Kutatdsom soran nyilvanvalova valt, hogy sokat jelent, ha egy fogyatékos fiatal
gyermekkoratol kezdve egy vagy tobb kozosségnek tagja, illetve fontos, hogy legyen
hobbija, kedvenc id6toltése, hogy szabadidejét hasznosan tdltse (sport, miivészet,
kapcsolattartas stb.). ,,Hogy az datmenet a gyermekkorbol a felnottkorba sikeresen
megtorténhessen, feltétleniil sziikséges ezen fiatalok- és természetesen a csaladban
maradoké is — bevonasa a kortarsak szokdsos programjaiba (sportesemények, koncertek,
korosztalynak megfelelo egyhazi programok stb.)”’(Kalman és Konczei, 2002. 442. o.).
Hiszen ha a csaladtdl elkeriil a gyermek, ezek az ismeretek, és azok a dolgok, amiket
gyermekkoraban, fiatalkoraban megtanult ¢s megszeretett vele maradnak élete végéig.
Dolgozatom egyik f0 kérdése volt, a ,hogyan tovabb”, csaladban tartani, vagy
intézetbe kiildeni a sériilt gyermeket? Szakirodalmak szamolnak be az eldnyokrdl és
hatranyokrol, érvekrdl és ellenérvekrdl. ,, Az intézetbe keriiléssel ujabb problémak
meriilnek fel. A csalad gyakran anyagi okok miatt nem tudja oket elégszer latogatni, igy
erzelmileg elmaganyosodnak. Nem csak a csaladtol szakadnak el, hanem a kortarsaikkal
valo szocialis kontaktus, egyaltalan a vilaggal valo talalkozas is lehetetlenné valik, mert
igen sok orszagban, igy nalunk is, az intézeteket hagyomanyosan a varoson kiviil, erdok
szélere, parkok mélyére rejtettéek” (Kalman és Konczei, 2002. 442. o.). Sajat
tapasztalataimra alapozva, ugy gondolom, hogy a kis létszammal miik6dé lakdotthonok
baratsagosabbak, konnyebben megkdzelithetéek €s kellemesebb 1égkort arasztanak. Az
interjuk soran tobbszor elhangzott, hogy nincs hova vinni a gyermeket, ha van, akkor ott
pedig nincs hely, vagy nincs a kozelben. Véleményem szerint lakdotthonok létrehozaséara
kellene torekedni, hogy azok a fiatalok és felndttek, akiknek a csalad nem tudja megoldani
a gondozast, egy csaladias kornyezetben, lakdotthonban akar egy tarssal egyiitt, segitdvel
¢lhessenek. Természetesen ugy, hogy a csalad jelen marad a sériilt fiatal ¢letében. Mindent

Osszevetve, azt feltételezem, hogy a Baranya megyében ¢16 Down-szindromas fiatalok
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lehetdsége az iskola befejezése utan korlatozott, mivel a foglalkoztatdk, alapitvanyok,
egyesiiletek sok esetben telt 1étszammal miikodnek, a megyében illetve a varosban kevés a
fogyatékos fiatalokat befogadé intézmény, minimalis a lehetéség a tovabblépésre. Es, hogy
mi lesz, amikor a sziil6 mar nem tud gondoskodni gyermekérdl? A sziilok 73%-a nem

tudta megmondani. Ugy gondolom ez elég sokat mondé adat a kérdés fontossa valasahoz.

VII. Egy kiemelkedo képességii lany vagya

L. torténetét azért emeltem ki, mert magabiztosan, céltudatosan ¢l, emellett bizakodva
tekint a jovobe. Ha az O ¢letére tekintek, azt gondolom, egyetlen fogyatékossag sem tul
sulyos vagy tal korlatoz6 ahhoz, hogy boldogan élhessen valaki. Minden ember értékes,
egyediilalld és kiilonleges személyiség. Mindenkiben €1 egy kreativ I¢lek, L. ezt szeretné

megmutatni a vildgnak.

L., mivel szeretsz a leginkabb foglalkozni?

Leginkabb tévézni, de olvasni, pl. Shakespeare-t, Andersen-t, Pet6fit, Arany Janost,
de Jozsef Attilat is szoktam, és a Bibliat, a Hamlet-et kétszer is elolvastam. Most a macska
¢s az ember kozotti kapcsolatrdl olvasok. De szeretek még rajzolni, festeni, a miivészeteket
nagyon szeretem €s a balettot is nagyon szeretem. Tévézni nagyon szeretek, szoktam zenét
hallgatni, DVD-t nézni, valamikor angolul is, de azt inkabb felirattal. Média szakkorre is
jarok. Szoktam szinészkedni, €s verseket irok.

Ennek a valasznak a kiilonlegessége, hogy L., egy 20 éves Down-szindrémas lany.
Aki szeretne szinész lenni, arva gyerekeken segiteni, jotékonykodni, és a verseirdl hiressé
valni. L. szeretne férjet, csalddot, reménykedik, ,,majd megjon az a joképl fiim is”, de
tisztaban van vele, hogy ez nem olyan egyszerii. Szeretné, ha a fogyatékos embereket
elfogadnédk a vildgban. Arra a kérdésre, hogy szokott-e gondolkodni a jovOn, egyértelmiien
igennel valaszolt. igy mesélt rola: , Elképzeltem a fiamat és a belsé tulajdonsagait, minden
kislany legszebb dlma az eskiivd. De ez akkor fog eld6lni, mikor ott tartok. A fiun kiviil,
szeretnék minél tobb jo dolgot tenni, arva gyerekekkel, jotékonykodni szeretnék. Sériilt
emberek is emberek, értiik fogok kiallni. Es szinészné szeretnék lenni. Hat a
gyerek...hmm, azt csak abban az esetben, ha a parom akarna. Es egy csaladi véallalkozast is

szeretnék, biokertészetet. Szeretném, ha hires lennék a verseimrdl, azt nagyon szeretném.
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Jo lenne, ha lenne nagy O-m. Es azt is szeretném ha béke lenne ebben az orszagban, Ggy
mint Isten orszagdban. Elég sok dlmom van.”

Csaladdal kapcsolatban a kovetkezOket fogalmazta meg ,.egyelére még nem akarok
gyereket. Szeretnék fiit, csak még nincs. De majd ha lesz, figyelink a védekezésre,
undoritonak tartom az abortuszt.”

Végiil kértem, hogy mondjon hdrom dolgot, amit nagyon szeretne, ha jonne egy JoO
Tiindér, és azt mondand harmat kivanhat, mit mondana. L.: ,,Legyen inkabb az Aladinnak a
Dzsin lampaja, kérjen inkabb az.” A harom kérés az ,,0rok egészséget, hogy ne legyek
beteg tobbet, ne kelljen korhdzba mennem” a méasodik, hogy ,,legyek hires a verseimrdél” a
harmadik pedig hogy ,,legyen egy joképii pasim, ez még sosem valt valora.,,

L. idealis példa arra, hogy a fogyatékos fiataloknak is vannak céljaik, az O esetében
igen kiilonleges célok. O is egy hang a ,korusban”! Abban a ,koérusban”, amelyben
mindannyian benne vagyunk. Dolgozatom elején bemutattam egy iivegmiivész torténetét,
Anya Souza: Megnézném a sziiletésemkor megjegyzéseket tevé orvosokat, mit szolnanak,
ha latnak, mi mindent elértem” (Gyorfi, 2003). Kérdésként meriil fel bennem, vajon hany
sériilt valhatna ,iivegmiivéssz¢”, vajon hany Down-szindromas fiatal élhetné azt az életet,
amit elképzelt magénak, ha megkapna hozza a megfeleld tdmogatast. Vajon L. 5-10 év

mulva elmondhatja ugyanezt?

VIII. Osszegzés

Vizsgalodasom kezdetétdl a hiteles adatgytijtésre torekedtem. Tobb témakort
kijelolve kezdtem meg kutatasom. Célom volt, hogy kellden széles korben ismereteket
szerezzek a Down-szindromas fiatalok €s felndttek életérdl. A kutatis sordn, megismertem
¢lettorténeteket, megértettem ,,miérteket”, dontéseket. Véleményem szerint mindenkinek
joga van a tarsadalmi é€letben vald aktiv részvételhez. ,, Az élet minden teriiletéhez valo
teljes és egyenlo hozzdférés joga éppugy emberi joga a fogyatékkal elo személyeknek, mint
minden mas embernek. Ezen tulmenden az emberi kiilonbozoséget 6nmagaban is értékként
kell kezelni..” (Pappné, 2003. 29. 0.).

A kutatds befejeztével, tobb kérdés is felmeriilt bennem: a Down-szindromas fiatalok
¢s felndttek rendelkeznek azokkal az elemi jogokkal, amelyeket mindannyian
természetesnek vesziink? A bentlakasos intézetekben valoban a sériilt fiatalok érdekei

mellett allnak, problémaikra, kérdésekre kapnak valaszt, segitséget? Céljaik elérésében
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tamogatjak Oket? Egy csaladban €16 DS fiatalnak, vagy egy intézetben €16 DS fiatalnak van
nagyobb lehetdsége munkaba &llni, mindennapi szabadidds tevékenységet végezni? A
kérdések megvalaszolasa a jovobeni kutatasok feladata. A kutatas folytatdsdhoz érdemes
lenne 6sszehasonlitani a kiilfoldi gyakorlattal, eurdpai orszagokkal a hazai helyzetet, mind
oktatas, munkaerdpiac, szabadidd eltoltés tekintetében.

Dolgozatomat Margaret Mantle idézetével kezdtem. Az életet tekinthetjiik egy
koérusnak s mindannyian ,.hangok™ vagyunk benne. De nincs két ,korus”. , Nincs két
vilag "(Kalman, 2004. 113. o.). Ugyanabban a vildgban kell megallni a helyét, kell
dolgoznia, kell hasznosan toltenie az idejét egy ép és egy fogyatékos embernek.
Hipotézisem igazolodott, almokban és vagyakban a Down-szindromas fiatalok és felndttek
nem kiilonboznek a tarsadalom ép tagjaitdél. Hiszen vagynak térsra, szerelemre, kiilon
¢letre, utazasra, targyakra vagy akar arra, hogy a vilag felfigyeljen a tehetségiikre. Nem
akarnak kevesebbet a vilagbol, mint amit az adhat. 1d6vel, ,, taldn elérhetjiik azt, hogy az
un. ,,szellemi fogyatékosok” gazdagabba tesznek benniinket, un. ,, normalis embereket”, ha
kelloképpen humanus magatartast tanusitunk iranyukba” (Lenzen, 1994. 162. o.).

Dolgozatomat L. ¢szinte szavaival zarom:
,Minél tobb embert ismeriink meg annal jobb, mert mindeknek van egy sajat ¢élete, és azt

tessziik az életben, amit csak szeretnénk. A szeretet megérinti a sziveinket, ez az érzés

minden szivben benne van, még ha nem is tudjak.”
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Fuggelék



Interji-tematika

1. sz. fiiggelék: Interjuvazlat (Down-szindromas fiatalok €s
felndttek)

ISMERKEDES
1. Bemutatkozas
- Hogy vagy, hogy érzed magad most?

- Mesélj magadrol (mi a neved, hany éves vagy, hol laksz, van testvéred stb.)

HOBBI

2. Mivel szeretsz a leginkabb foglalkozni?
3. Meséld el, hogyan telik egy napod?

ISKOLA

4. a, Tanul

- Hova jarsz iskolaba?

- Hanyadikos vagy?

- Mikor fejezed be az iskolat?
- Milyen iskolakba jartal még?

4. b, Mar nem tanul

- Hova jartal iskolaba?

- Hany évet?

5. Szereted/ szeretted az iskolat?

a, Nem: Miért? Mit nem szerettél benne?
b, Igen: Mit szerettél a legjobban benne?
- Kérlek, mesélj rola nekem?

- Miket csinaltok/tatok?

- Vannak/Voltak barataid?

- Mit tanulsz/tanultal?
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MUNKA
6. a. Ha dolgozik:

- Mit csinalsz a munkahelyen?
- Szereted?

6. b, Ha nem dolgozik:

- Szeretnél dolgozni?

Nem: Miért? / Igen: Mit?

TERVEK/ JOVOKEP

7. Szoktél gondolkodni azon, hogy mi fog torténni holnap/ jovo héten/ egy év mulva?

8. Szeretnél csaladot?

Igen: - Mikor, és hogy képzeled el?

9. Mondj harom dolgot, amit nagyon szeretnél, amire nagyon vagysz! Ha jonne egy JO

Tundér és kérhetnél tole barmit, mit kérnél?

Koszonom, hogy valaszoltal a kérdésekre!
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2. sz. fiiggelék: Interjuvazlat (Down-szindromas fiatalok sziileivel)

1. Kezdésként kezden¢k néhany alapinformacioval: gyermeke mikor, hol, milyen
kortilmények kozott sziiletett?

2. Miként alakult az élete gyermeke sziiletése utan? (pl. munkahely valtas/felmondas,
koltozés..)

3. On hogyan reagalt arra, amikor megtudta, hogy gyermeke fogyatékos? (természetesnek
tekintette, hogy otthon, csalddban nevelje fel, vagy gondolkodott, hogy gyermekét egy
intézetben helyezi el?)

4. A csaladtagok, miként reagaltak arra, mikor megtudtdk, hogy Down-szindromas
gyermeke sziiletett? Gyermekének milyen kapcsolata van csalddtagjaival (édesanya,
¢desapa, testvérek, nagysziilok)?

5. Meséljen gyermeke gyermekkorarol, milyen fejlesztésekre, 6vodaba, iskolakba jart?
Ezekrél Onnek milyen emlékei vannak?

6. On és gyermeke kitdl kapott segitséget (csalddsegit6tdl, tandroktol,
gyogypedagogusoktol)?

7. Gyermeke egészséges vagy sériilt gyermekek kozott nétt fel? Sikeriilt baratsagokat
kialakitania?

8. Gyermeke mivel toltotte/tolti a szabadidejét, hogyan néz ki gyermekének egy napja?

Ha dolgozik...

9. Mikor és hol kezdett el dolgozni, hogyan ¢lte meg?

10. Milyen jovot lat gyermeke eldtt? Hol, hogyan képzeli el az el6tte allo éveket?

11. Gondolt mér arra, hogy mi lesz akkor, ha On mar nem tud réla gondoskodni?

12. Kérem, soroljon fel harom dolgot, amire gyermeke a leginkabb vagyik!

Ko6szonom szépen, hogy valaszolt a kérdéseimre!

Az On adatai:
Név:
Sziiletési év:
Lakohely:
Végzettség:
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3. sz. fiiggelék: Down-szindromds fiatalokkal ¢s felndttekkel

készitett interjuk 0sszegzo tablazata

Szabadidd témakdr, erre vonatkozd kérdés: 2. Mivel szeretsz a leginkabb foglalkozni? 3.

Elmeséled, hogy telik egy napod?

Mivel szeretsz a
leginkabb
foglalkozni?

Elmeséled, hogy telik egy
napod?

+ informacio

Szamitogépezek. De a
legjobban az imahazba
szeretek jarni.

1. Szoktam még tévézni
és énekelni.

Felkelek, beveszem a
gyogyszerem, reggelizek,
utana iszok, megmosakodok,
feloltozok, fésiilkodok, a
mamaval elmegytink
vasarolni, vasarnap
elmegyiink az imahazba.

Nagyon sokat
sz.gépezek,
sorozatokat
nézek.
Honfoglal6zo
k, facebook,
levelezek.

A baratommal lenni.

Reggeli, mithelybe megyiink,
takaritas, Gyurival vagyok,

tévét nézek

2. beszélgetiink, sétalunk,
vacsora, segitek, teritek,
vasarolok.
Erikaval, a parommal | Felkeliink, reggeliziink, -
3. beszélgetni, egylitt foglalkoztatoba vagyok,
lenni. ebédeliink. ..
Koétni, horgolni, tévét | Takaritok, ruhat hajtogatok, -
nézni. soprok, beszélgetek,
4. szinezek, énekelni is
szoktam, tarsasjatékozni,
kartyazni, tévét néni, és
kertészkedni is szoktam.
5. Nem valaszolt. Nem valaszolt. -
Otthon lenni,, videot Beveszem a gyogyszereket, -
6. nézni takaritok, furdok, sétalok,

Rajzolni, tervezni,
megmutatndm neked,
1. de nincs meg. Es még
kotni is szeretek, és
hajat fonni.

Elmegyek reggel dolgozni az
Endreszbe, reggeliziink,
dolgozunk, van sziinet,
ebédeliink, visszajoviink ide,
varrok, beszélgetek, tévézek,
videdt nézek, zenét hallgatok.
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Legszivesebben a
gyerekekkel
foglalkozom, de
szeretem a sportot.
Sokat jarok foci
meccset nézni. Es
szeretek utazni, sokat

Reggel felkelek, fogmosas,
feloltozés,ablakcsukas,
behozzuk az intézetbe a
gyerekeket, segitek a
haveromnak, dolgozom, itt
vagyok segitek amiben kell,
elvégzem a dolgom, aztan

8. utazunk a sziileimmel. | hazamegyek, 4-kor
Haverokkal is szoktam | vacsorazok (késobb nem
lenni. ehetek, mert akkor nem tudok

aludni), fiirdok, besz¢lgetek
édesanyammal, laptopozok
tévét nézek, lefekszek
aludni.

9. Nem valaszolt. Nem valaszolt.

Olvasni, a koltészetet | Reggeli, lefiirdok, otthon
nagyon szeretem. eszek, fé19-re beérek,
Torténelmet is. Sok napkozibe vagyok, dolgozok,
zenét hallgatok. van torna is, fél4-kor haza
Beatlest, ¢s komoly megyek

10. zenét is. Festészetet is
szeretem. Szeretek
muzeumokba menni,
kiallitasokra. Csak
anyukdm mar nagyon
beteg, €s mar nem
tudunk menni.

Szeretek a Felkelek, eljovok ide,
testvéremmel lenni, dolgozok, visszamegyek a

I1. | vasarolni, beszélgetni, | lakootthonba, délutén tévét

kirandulni. nézek.
Jatszok, Hétto reggel jovok ide a
PlayStationozok, mithelybe, anyaék hoznak
éneklek. vissza, aztan ebédeliink, és a
L-el vagyok. lakootthonba hazamegyek.
12. Hétvégén anyaékkal vagyok

otthon. Van egy kutyam:
Timon és van egy lovam is,
Taltos. Lovas is vagyok.
Lovas versenyekre szoktam
jarni, megnyertem a kupat.
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Festeni

Felkelek, anya elhoz, itt
vagyok a foglalkoztatdba,
délutan hazavisz, elmegyiink
vasarolni, otthon
szamitogépezni szoktam,

13. képeket nézni, zenét hallgatni
(I11ést), kézi munkazni,
festeni.
Itt szoktam a konyhan
segiteni, ¢s dolgozni, ¢és
tornazni.
Enekelni szeretek Felkelek, 6ltozkodok, fogat | Hétvégén
nagyon. Filmet nézek | mosok, anya elkisér gyalog, | apanal?
sokat, kishableanyt, dolgozok, délutan anya jon Uszok,
oroszlankiralyt.. értem. apanak van
14. Otthon mit szoktal medencéje,
csinalni? alszok,
Jatszok, zenét hallgatok, sz.gépezek
mosogatok, hajtogatok
ruhakat, lefekszem aludni
Héztartast vezetni, Dolgozom. Szoktam tévét -
15. vasarolni. nézni, magnot hallgatni,
olvasok, takartok.
Tancolni. Felkelek, Maltasok hoznak 7- | -
kor, 1 kor visznek haza, itt
dolgozok, otthon
16. tisztalkodok, kertészkedek,
haztartasba segitek szoktam
fonni, himezni, gyongyot
fizni.
Bicajozni, Krisztina 6kor kelek, 0sszekésziilok, 2 | -
térre szoktunk busszal egyediil jovok,
elmenni. Varosba dolgozok, hazamegyek,
17. megyiink sokszor, pihenek, tévézek
kirandulunk, olyan is
volt, hogy Pestre
mentiink.
Dvd-t nézni, tévét Felkelek, elkésziiltok, -
nézni, magndt tornazok, munkaba megyek,
hallgatni, futépadon fél13ig ott vagyok,
18. futni és festeni is

szeretek.

hazamegyek, eszek,
szamitogépeket, tévét nézek,
alszok
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- zene Nem valaszolt. -
19. - A. (a baratnaoje)
- szamitogép
Magno, tévé Felkelek, reggelizek, eljovok | -
dolgozni egyediil,
20. hazamegyek, megfiirdok,
magnozok, tévét nézek,
alszok
Lovas dolgokkal. Felkelek, osszepakolok, - Délutan mit
elindulok otthonrol, csinalsz?
dolgozok, ebédelek, a csoport | -
fel3-ig tart. Szamitogépez
ek,
internetezek,
21. lovasjatékokk
al jatszok,
takaritani
szoktam,
torolgetni,
porszivdzni,
elmosogatni
Szeretek képeket Szoktam dzstdora is jarni, -
27, nézegetni, kirandulni, | sulyt emelni, takaritani,
szamitogépezni. szamitogépezni..
Gyongyot fiizni, Felkelek utana -
nyaklancot fiizni megreggelizek, beveszem az
szoktam. Rajzolok, orvossagom, iszom egy kis
23. van nekem szinesem vizecskét, utdna jovok a
is. mithelybe. Dolgozok, utana
J6 a pihenés.
Mindent szeretek Pihenek, olvasok, gitdrozok, | -
24. csinalni. Mondjuk tévézek
szamitogep.
Szamitogépezek, €s Hazamegyek, megcsindlom -
még hallgatok zenét, az agyakat, atoltozom,
€s még jatszom, €s jatszok, hallgatok zenét, meg
25, még babazok. még van a kedvenc tanarom a

C. néni, és voltunk taborba a
nyaron €s ott a taborba sokan
voltunk.
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Tornat szeretem a Felkelek, reggelizek, meg a -Mia
legjobban. tévé, szoktam kosarazni, hobbid?
26. rajzolni, allitélag szoktam - erdsitent,
tancolni. Allitolag mesét kondizni
nézek, vagy gépezek.
Vagni Gjsagokat, Felkelek, akkor megagyazok, | -
papirokat, ajandékokat | megmosakszom,
késziteni, megreggelizek, megyek be
27. Karacsonyra, dolgozni, késObb
Husvétra. .. megebédelek, fogat mosok,
iszok, utana bemegyek a
szobamba, délutan ugyanezt,
vagok...
28. Nem valaszolt. Nem valaszolt. -
Laptopozok, filmet Felkelek, laptopozok, -
29, nézek. dolgozunk, sok mindent,
filmet nézek, azt szoktam.
Kavét iszok. Lazulni Felkelek, elkésziilok, Mit csinalsz
szoktam. ..szinezek, rajzolni szoktam. | hétvégén? -
30. Szinezek,
vasarnap
templomba
megyek.
(VL. fejezet: Egy Elmeséled, hogy telik egy | -
kiemelkedé képességii | napod?
lany vagya c. részben) | - Melyiket meséljem amikor
dolgozni  megyek  vagy
amikor nem?
MindKkettat.
- Felkelek, megmosom a
fogam, 10 orakor
megreggelizek, munka, zenét
31. 1s hallgatunk, itthon

ebédelek, ha tészta van. Azt
nem eszem meg. Itthon TV-
zek a hétkdznapjaim
nagyjabol igy néznek ki
Hétvégén zenét hallgatok,
amikor van egy jo film,
megnézem. Olyankor délben
és este 1s szoktam tévét
nézni.
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4. sz. fiiggelék: Down-szindromas fiatallal/ felndttel készitett interjuk

0sszegz0 tablazata:

Iskola témakor: 4. és az 5. kérdés

Mar nem tanulok: Emlékszik? Szerette? Mit szeretett a legjobban benne?/ Mit nem szerettél

benne?

Tanulék: Hova jar iskolaba? Hanyadikos? Szereti? Mit szeret a legiobban benne?/ Mit nem

szeret benne?

Mar nem tanulok- 6sszegzo tablazat

Mit szerettél a
legjobban benne?
Emlékszik-e Szerette-e Mit nem szerettél
benne?
1 Kisegitd iskolaba. 11 évet Nem szerettem! Nagyon sok rossz
] ¢lményem van...
Igen, szerettem, azt
Igen. Nem emlékszem, hogy '
2 hiszem. Nem emlékszem Nem tudom
' hova.
ré.
Igen. Mériagylidre, nem Szerettem
3. tudom mikor volt. Nem tudom
4. Nem tudom, 8 osztalyt. Igen Nem tudom
5. Nem valaszolt. Nem valaszolt. Nem valaszolt.
6. Igen Nem tudom Nem tudom
7. ..ugy emlékszem Szerettem Szép emlékek..
. Nagyon nehéz volt,
) Igen, én nagyon K
8 Pontosan emlékszik nagyon sokat
) szerettem. tanultam
¢desanyammal
0. Nem valaszolt. Nem valaszolt. Nem valaszolt.
Hogy tanultunk
mindenfélét. Voltak
10 2 8 altalanos iskolat kijarta |  Szerettem az iskolat. ott bardtaim.
) ' Egészséges
barataim.
11. Sok felé voltam Igen Tanulni
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12. Nem emlékszik Nem valaszolt. Nem valaszolt.
13. Emlékszik hoYa, d,e arra Igen szerettem Baratokat
nem, hogy hany évet.
14 Eltes Matyasba, nem tudom, [oen. szerettem Iskolatarsaimat, de
) de most ballagtam nem rég genl, utéltam a tanulast.
Régi Papnoveldébe, 8 J6 emlékek vannak
15. , . Igen szerettem "
osztalyt végeztem. beldle.
16. Nem emlékszik Szerettem az iskolat frni, olvasni tudok..
Lusta voltam, nehéz
volt, anya ¢&jjel
, nappal tanitott,
17. Papnévelédébe, 8 osztalyig. Utaltam. korrepetalt.
...A tanar azt
mondta, hogy hagyni
kell ezt a gyereket.
Szamolni, irni,
13 Papnoveldébe, nem Szerettem olvasni, otthon is €s
' emlékszem hény évet. bent is gyakoroltam
oket.
19. Nem valaszolt. Nem valaszolt. Nem valaszolt.
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20.

Papnoveldébe

Szerettem

Tanultam irni
olvasni, szamolni, de
nem emlékszem mar

rajuk. Az irdst nem
szerettem.

21.

Barcsra, Szivarvanyba

Valamikor igen,
valamikor nem.

22.

Mariagytidre, Oldra, nem
tudom héany évet.

Nem

Nem, én szeretek
dolgozni, nem
mennék vissza

tanulni

23.

Nem emlékszik.

Szerettem

Mire emlékszel? Mit
tanultdl? - Irni,
olvasni, szamolni
tanultam, 1-10-ig
fejbol. - Arra
emlékszem, hogy ezt
énekelte az A.:
ballag mar a vén
diak- de ez mar
régen volt.

24.

Azt nem tudom

Szerettem

Irni, olvasni
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Miért nem

75 Nem emlékszem. Vagy az Nem nagyon szeretted?
' Endreszbe jartam. - Hat itt jobb a
lakootthonba.
Jartam csak agy. En
26.. Villanyba. Néha-néha mAr erre nem is
nagyon emlékszem.
Mit  szerettél a
Eltes Matyasba. Utana pedig legjobban benne?
Pécsvaradra. - Természetesen a
De ez nagyon nehéz volt, hittant, és a
27. jottek a Komloiak, nem volt Igen, én szerettem. szinjatszot.

j6. Nehéz wvolt. Eljottiink
onnan, ¢s most a Fogd a
Kezemnél vagyok.

Akkoriban még a
matekot is szerettem,
most mar nem.
Szinészkedtem is.
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Tanulok- 6sszegzo tablazat

Hova jarsz,
hanyadikos vagy

Szereted?

Mit szeretsz a
legjobban benne?/ Mit
nem szeretsz benne?

Szeretek itt lenni,

28. | Eltes Matyasba, 12.c. szeretek ebbe az szeretek besz,elgetm, a
. s kedvenc tanarommal.
iskolaba jarni.

. e Szeretem, jobban mint . , .

29. Eltes Matyas Baratokkal beszélgetni.

gondolod,
Beszélgetek a
barataimmal, jatszottunk,
irodaztunk, mindent
csinaltunk, elkezdtem
Eltes Matyas. Hat nem stiteményt csinalni,
tudom héany évet. Hat tanultunk. - Es més mi
. ¢ mit
30. elballagtunk, aztan Igen .
jottiink a szakiskolaba. tanultal? - Meg matekot,
németet is, voltunk
Németorszagban is. Meg
olvasas, jaj ezt imadom.
Es még ragasztozni.
GYp: Itt az Eltes - Az elvarasokkal nehezen
31. Matyasba, a azonosul.
szakiskolaba jar.
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5. sz. fiiggelék: Down-szindromas fiatallal/ felndttel készitett
interjuk 0sszegzo tablazata:

Munka témakor: 6. kérdés: Ha dolgozik: Mit csindlsz a munkahelyen? Szereted? Ha nem

dolgozik: Szeretnél dolgozni? Nem.: Miért? / Igen: Mit?

Munkaval kapcsolatos kérdések - interjuknak az 6sszefoglalasa

(Dolgozott- Tesco)

- Szeretted a munkat?

- Nem szerettem, nekem itthon j6 a mamaval és a papaval. Nagyon szeretem
oket.

- Szereti a munkat, amit itt végez?

- Igen.

- Mit csinal pontosan, eltudja mondani?
- Szivacsot vagunk darabokba.

- Itt dolgozik az intézetben?

- Mér nem.

- Régebben mit dolgozott?

- Szivacsot vagtunk..

- Szerette?

- Igen.

- Mi az oka, hogy mar nem dolgozik?
- A szemem.

- Dolgozol?

- Igen.

- Mit csinalsz a munkahelyen?
-Gumit vagok.

- Szereted?

- Igen, szeretem.

5. Nem valaszolt.

- Itt dolgozol az intézetben?

- Igen.

- Mit csinalsz a munkahelyen?
- Szilvat vagok.

- Szereted, amit csinalsz?

- Igen.

- Hol dolgoztal legel6szor?

- Varroddba dolgoztam eldszor itt az Acsaddyba, akkor még nem volt szallo, itt
dolgoztunk, ¢és aztan atkoltoztiink az Endresze, Sz.M. volt a csoportvezeto,
7. nagyon szerettem. Nagyon szépen tudok varrni.

- Mit csinalsz most a munkahelyen?

Most raffia kosarakat csinalok.

A varrast szerettem jobban, mert az jobban megy. De ezt is szeretem csindlni
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- El tudnad mondani, hogy hogyan lett munkad?

- En eljottem a sziileimmel ide a Maltahoz, és akkor még csak gondozod
voltam, leiiltem és figyeltem, és jegyzeteltem. Megismerkedtem a kollégakkal.
Edesanyam intézte el, hogy ide johessek. Elvégeztem az iskolat, és most itt
dolgozom, mint nevelo.

- Miéta vagy itt a Maltanal?

-6 éve

- Mit a feladatod a munkahelyen?

8. - Ha szd61 a tobbi neveld, hogy ezt vagy azt csindljam meg, én meg csinalom.
Segitek a reggeliztetésnél. Szoktam a fuvarozasba segiteni. Soprok is. Mindent
megcsinalok. Csak a sdprés a probléma, azt nem szeretem. Es nehezen emelek,
nagyon gyengék az iziileteim, €s nem mindig birom.

- Szeretsz itt dolgozni?

- Igen, nagyon szeretek itt lenni. Tudom, hogy néha elrontok valamit, vagy
elfelejtek valamit, olyankor bocsanatot kérek, rdm szdlnak és akkor leallitom
magam.

9. Nem vélaszolt.

- Jelenleg dolgozol?
- Igen, itt fent (az alapitvanyndal)

10. |- Mit csinalsz a munkahelyen?

* | - Vagok. Papirt meritiink, préseliink, felvagjuk, 6sszenyomjuk...
- Szereted?
- Igen
- Dolgozol?
- Igen.

1 |- Mit csinalsz a munkahelyen?

* | - Amit mondanak
- Szeretsz itt lenni?
- Nem valaszol.
- Most itt dolgozol az alapitvanynal?

. |- igen

| - Mit csinalsz, mivel foglalkozol?
- itt dolgozom a miihelybe, papirral.
- Dolgozol itt az alapitvanynal?
- Igen

B |- Mit csinalsz a miihelyben?

| - Papirt meritiink.
- Szereted?
- Igen, ligyes vagyok benne.
- Dolgozol itt az alapitvanynal?
- Igen.
- Mit csinalsz a miihelyben?
- Papirt vdgunk, meritiink, gyongyot flizok.

14. |- Melyiket szeretted a legjobban?

* | - Mindegyiket.
- Szereted?

- Szeretem ez a helyet.
- Szeretnél sokaig itt dolgozni?
- Igen, én szeretnék itt dolgozni.
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15.

- Dolgozol?

- Igen, itt az Endreszbe.

- Mit csinalsz a munkahelyen?

- Szonyeghez csikokat vagok. A vagas az jo, el vagyok vele, 8kor kezdjiik
délig csinaljuk, kaja lesz, aztdn elmegyiink.

- Szereted?

- Igen.

- Dolgoztal mashol is?

- Pezsgdgyarba, sok évet. H.Zoliba volt a vezetdm. Pezsgds dobozokat
hatosaval kellett 6ssze rakni.

- Ez a munka jo volt?

- Szerettem, sokaig ott dolgoztam, a fizetés sokkal jobb volt.

- Elfogadtak ott?

- Igen, En j61 éreztem magam ott.

16.

- Mit csinalsz a munkahelyen?

- Dio6t torni, papir technikdval dolgozni, dobozokat Osszerakni fogantyukat
Osszekapcsolni

- Szeretsz itt dolgozni?

- Igen, j6 a kornyezet, vannak barataim.

17.

- Mit csinalsz a munkahelyen?

- Varrok, konnyen megy és portaszolgalaton vagyok, ott csak helyettes,
pénteken 9:00-10:00-1g.

- Szereted?

- Nagyon szeretem.

18.

- Mit csinalsz a munkahelyen?
- Szovok, szoényeget csinalok.

- Szereted ezt a munkat?

- Igen Oriildk, hogy itt dolgozok.

19.

Nem valaszolt.

20.

- Dolgozol?

- Igen (EFESZI)

- Mit csinalsz a munkahelyen?

- Csikokat vagok

- Szeretted?

- Igen, nem valasztan¢k maikat. Mar régota vagyok itt.
- Inkabb tanulnal, vagy inkabb dolgoznal?

- Dolgoznék

- Itt vagy mashol?

- [tt ugyanazt csindlnam.

21.

- Dolgozol?

- Igen

- Mit csinalsz a munkahelyen?

- Park gondoz6 vagyok itt az Endreszbe.
- Mettol meddig vagy itt?

- 8tol, fell-ig.

62




22.

- Dolgozol?

- Igen, szeretek itt az EFESZI-be lenni,.

- Mivel foglalkozol?

- szOvOm a szOnyeget, kis szonyeget, nagyszonyeget..
- Mioéta vagy itt?

- Régota

23.

- Dolgozol?

- Igen.

- Itt az Fogd a Kezemnél?

- Igen.

- Mit csinalsz a munkahelyen?

- Gyongyot flizok példaul. Hat a Réka tigyes volt, kiilonben.
- Szeretsz dolgozni?

- Igen

- Mit szeretsz a legjobban?

- Eneket tanulni, valami mondékat mondani
- Szeretsz itt lenni?

- Igen, én szeretek itt lenni kiilonben.

24.

- Mesélsz errdl a helyrdl, ahol most vagyunk, mi a neve?
- Kerek Vilag

- Szeretsz itt lenni?

- Igen, én szeretek itt lenni, jo itt lenni.

- Itt dolgozol is?

- Igen, az 4llatokndl szoktunk lenni..

25.

- Most még tudom, hogy tanulsz, de szeretnél majd késébb dolgozni?

- Szeretnék dolgozni.
- Mivel foglalkoznal a legszivesebben? Mi dolgoznal?
- Szakdacs lennék.

26.

- Tudom, hogy most tanulsz, de szeretnél majd dolgozni?
- En szoktam dolgozni.

- Mit?

- EON-n4l. Ott szoktam sopriizni, porszivozni, ilyenek.

- Es mivel szeretnél foglalkozni van valami elképzelésed?
- Allitolag disco. Szeretnék néhany zenét.

27.

- Mit szeretnél majd dolgozni? Van valami elképzelésed?
- Szoktam f6zni, mosogatni, takaritani..

28.

Nem valaszolt.

29.

- Dolgozol?

- Igen, a miihelybe. Itt kint.

- Mit csinalsz a munkahelyen?
- Mindenfélét szoktunk csinalni.
- Szeretsz ott dolgozni?

- Ja, szeretek.

30.

- Dolgozol?

- Nem szeretek dolgozni.

- Mit csinalsz a munkahelyen?

- Semmit nem csinalok, ...mar nem vald nekem.
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31.

Mit csinalsz a Fogd a Kezemnél?

- A miihelyben gyongyot fuzok, ezt szeretem.

Vannak ott barataid?

- Igen, sok baratom van.

Miota jarsz oda?

- Nyér 6ta.. De most nem mindig megyek, kedden pihend napom van.

6. sz. fiiggelék Down-szindromas fiatallal és felndttel készitett interjuk

osszesitese:
Csalad témakor
8. kérdés: Szeretnél csaladot?
1. Igen szeretnék. A joban rosszbanbdl (...) szeretem a fiut. Gyerekeket is

szeretnék.

2. Igen szeretnék, van nekem a Gyurim. O a baratom.

3. Erikéaval szeretek lenni, vele vagyok most is.

4. Jancsival szeretnék.

5. -

6. Igen.

7. En csak lakasra vagyok. Es hogy egyediil éljek, itt Pécsen.

8. Allanddan csajozok.
De megvéarom a lanyt, hogy meggondolja.. mert én komolyan gondolom.
Szeretnék gyereket is. Csak hat... nem sikertl.

9. Nem valaszolt.

10. | Nem akarok. Anyukam a csaladom.

11. | Nem vélaszol. (izeg-mozog)

12. | Persze, hogy szeretnék. Megmondtam anyuéknak is, hogy én vagyok a sorba. A
tesom meghazasodott. Voltam az eskiivén is. En csokoldzni is tudok.

13. | Nem tudja

14. | Hat szeretnék, de nekem nincs férjem. Nem tudom. Ezt én nem tudom.

15. | Nem lehet, a gyerekeket hagyjuk is ki. Nem lehet. Nem is szabad. Feleség, az..
ott van lent, nincs még eljegyezve, de megveszem a gytrtt €s eljegyzem.

16. | Igen.

17. | Nem tudom.

18. | Kiilon nem akarok.

19. | Nem vélaszolt.

20. | Hat, nem tudom. A feleség..hm, mindig elvalnak, meg minden.
- Van baratnod? - Igen, van, itt van a masik szobédban.

21. | Ezen nem szoktam gondolkozni.

22. | Ezjo6 kérdés...

23. | Igen, egy csaladot! Tényleg!
- Mi jut eszedbe a csaladrol?
Van nekem csalddom!

24. | Egy baratnét..
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25. | Csalddom van.
- Szoktal ezen gondolkodni, szeretnél sajat csaladot?
Szoktam igen, nem tudom, az anyuval akarok lenni.
26. | Van csalddom.
Hat jo6 lenne... szeretn€k csak majd késObb.
27. | A csalddommal.. nem tudom.
28. | Nem véalaszolt.
29. | Nem tudom.
- Es baratnét, feleséget, szoktal erre gondolni?
Az j6 lenne, csak torténjen meg. Legyen... ndsiilni szeretnék de végleg.
30. | Férjet... csak még nem jott Ossze.
31. | Egyeldre még nem akarok gyereket. Szeretnék fiut, csak még nincs. De majd ha

lesz figyeliink a védekezésre, undoritonak tartom az abortuszt.
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7. sz. fiiggelék: Down-szindromas fiatallal €s felndttel keészitett
interjuk 0sszegzo tablazata:

Tervek/ Jovokép témakor:

7. kérdés: Szoktal gondolkodni azon, hogy mi fog torténni holnap vagy par honap mulva?

Szoktal gondolkozni a jovon?

6 db KONKRET JOVOKEP

1. En itt képzelem el magam, a szallon. Nem akarok apahoz koltozni, nem akarok
visszamenni apahoz, a csaladi hazba, mert az rosszra emlékeztet.... Anyukamra.
Hidnyzik nekem anyukdm. Amikor én ott laktam, akkor még anya is ott volt.
Most mar csak apukdm van ott. Itt jo nekem, igy jo, itt odafigyelnek ram a
szallon.

2.
...Jovore nézve, szeretnék még dolgozni... A sziileimmel kapcsolatban a jovOre
nézve... apa egészsége nem JO, szeretnék még nyaralni a sziileimmel. Még fiatal
vagyok.

3.
..anyukam azt mondta, hogy menjiink kiilfoldre )
(amikor az édesanyja nem tud rola gondoskodni)- Oregotthonba keriilok, vagy
intézetbe de anyaval jo otthon lenni.

4.
(ha majd nem tudnak rolad gondoskodni)...intézetbe megyek

5.
..Igen, mindennap szoktam a jovon gondolkozni. Példdul azon, hogy egy nagy
birtokon élek, tele lovakkal.

6. (L. VII. fejezet: Egy kiemelkedo képességii lany vagya )

4 db Munkaval kapcsolatos tervek

7. Orvos leszek.

8. Miivésznd leszek. Enekes. Es festek is. Szeretném, ha mindenhez lenne
tehetségem. Egy egyilittest is szeretnék.

9. Oda jarok ahova a K.R. a Fogd a Kezemhez dolgozni és én is ott szeretnék mint
a R., sok pénzt kapni és abbol tudok horgolni, meg szoni, meg fonni.

10. | A Tesco pénztarban dolgozni...
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3db

Szerelemmel, csalad tervezéssel kapcsolatos tervek

11. | A Jancsival egyiitt €liink, nem itt az intézménybe hanem mashol.

12. | Igen. Hogy elveszem a L. feleségiil.

13. | Férjhez menésrol.

2db Otthon, csalad, talalkozasokkal kapcs. tervek

14. | Azon szoktam, hogy mikor megyek haza. Az anyukdmon is szoktam.
15. | Anyaval lenni.

1 db Elkoltozéssel, mas élettel kapcs. tervek

16. | Példaul, hogy Bogadrol menjek el véglegesen

67




interjuk 0sszegzése:

Tervek/ Jovokép témakor

9. kérdésre adott valaszok dsszegzése

kerhetnel mit kernel?”

8. sz. fiiggelék: Down-szindromas fiatallal/ felndttel készitett

1. Kivansag 2. Kivéansag 3. Kivansag 4.)
+1 A szerelmem
J67j6n értem &s
..hogy a dédi vegyen
Nagy hatalmas PR
. o > . feleségtil. Es
papa ¢€s a dédi o lakasra, hézra, , .
Sok baratném még az is, hogy
. legyen benne ,
mama itt legyen legyen , sz¢&p alakom
szaufla s legyen, csinos
veliink pezsgéfiirdd £yen, CSIMos
legyek és szexis,
hogy tetszek a
szerelmemnek.
Baratnoket,
hogy Ujra Egy magnot i i
legyenek
baratnéim
Orvosi Enekesné lenni | Csepregi Evaval
egyetemre .
enni személyes -
talalkozas
Elmenni haza Uszni a Biciklizni i
Balatonban
+ .
Karcsu legyek Legyen egy pénz b Vezethes:sek,
, legyen autom
lakasom
Szeretnék egy
Szeretnék

gazdag lenni

csajszit, €s

csaladot

Lakast venni

+1: Nevel6k
szeressenek

9. kérdés: ,, Mondj harom dolgot, amit nagyon szeretnél. Ha jonne egy jo tiindér, és barmit
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Talalkozni Paul

froné legyek

Kiprobaljam a

7
McCartney-val fozest
8 Nyugalmat - -
Mocis akarok
9 Megndsiilni Gyereket XY-tol lenni, szeretnék
motort vezetni
10 Angyal lennék Sell6 lennék Rock sztar
lennék
11 Jegygytiriit Sok pénzt Hézat
Fia barat Menyasszonyi
12 Kutyus uha
r{;) l‘é 1lage rllefly erll’ Tiszta legyen a
13 &Y yan, kornyezet Utazni
hogy lopnak,
Olnek
Sok pénzt J6 sok baréatot Elni, nem
14 .
akarok meghalni
Legyen hazam Feleségem Kisgyerekem
15 legyen
legyen
Lovakkal .
16 foglalkozzak Gazdag legyek Nagy, butokon
¢ljek
171 Sok szeretetet . Magyar-
kapjak Utazni hertelenden
fiirdeni
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Egy tal

18 Fagyit palacsintat Kis autot
19 Téve Szamitogép Jo csaj
Szeretnk Malackékat XY néninél
20 elmenni XY .
. aludni
nénihez
A lanyokat
elvinni
vacsorazni, Valakinek a
21 hazavinni, j6 kezét megkérni | Logni a sulibol
lenne egy jo kis
baratnd
5y | Rubikatvermi | Cipdtvenni | <Y 2l talalkozni
23 Ndsiini - -
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9. sz. fiiggelék: Sziilovel készitett interjuk 0sszefoglalasa

Kérem, soroljon fel harom dolgot, amire gyermeke a leginkabb vagyik!

1. Kivansag

2. Kivansag

3. Kivansag

Fer) Nagy auto Orvosnak lenni
Férs Gyermeket Sokkal tobb 1dot toltsek
vele
Par (fér) Taborba menni Utazni
Az édesapjat i i
visszakapni
Glmna21sjcanak Férj Filmben szerepelni
lenni
Par, tars ua Ua
Lovak ua Ua
Elete az evés A zene Es szeret fiirdeni
Tars/ férj ua Ua
Teso vagy egy

unoka (névérének

gyermek), egy pici
gyerek

Tars, mindig
szerelmes, part
szeretne maganak.

Egy éttermi vacsora

Ne kelljen tobbet
korhazba mennie

Hires legyen

Legyen egy szerelme
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Mellékletek



1. sz. melléklet: Down-szindréma esetszam

ESETSZAM 1980 1990 2000 2010
MAGYARORSZAG 127 114 134 188
Elvesziiletés 125 105 77 68
Spontan vetélés 2 0 2 2

Prenatalisan felismert/

Terhességmegszakitas 0 9 55 118
BARANYA MEGYE 4 6 11
Elvesziiletés 4 5 5
Spontan vetélés 0 1 1

Prenatalisan felismert/
Terhességmegszakitas 0 0 0 5
VRONY adat



2. sz. melléklet: Intézmények, alapitvanyok keépekben

2. kép: Fogd a Kezem- Napkozi otthon

4. kép: Kerek Vilag Alapitvany logo™

% http://www.fogdakezemalapitvany.hu/ Megtekintés datuna: 2012.10.25.
30

Ua.
3! http://kerekvilagalapitvany.hu/ Megtekintés datuma: 2012.10.25.
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5. kép: EFSZI log6™

6. kép: Eletmindség- fejleszté Szolgaltatisok Intézménye, munkatevékenység™

7. kép: Magyar Maltai Szeretetszolgalat logo **

.
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FOGYATEKOS SZEMELYEK

KOZHASZNU ALAPITVANYA
MOZSGO

8. kép: Fogyatékos Személyek
Kozhasznt Alapitvanya logo™®

9. kép: Mozsgo Integralt Szocialis Intézmény®’

32 http://www.specialpecs.hu/a-kerek-vilag-alapitvany-ingyenes-kepzeseket-indit-munkakeresok-szamara/
Megtekintés datuma: 2012.10.28.
Fhttp://efeszi.friweb.hu/ Megtekintés datuma: 2012.10.30
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Ua.
*http://www.maltai.hu/ Megtekintés datuma: 2012.10.28.
*http://www.foszemo.hu/index.php?Contentld=2&Lang=hu / Megtekintés datuma: 2012.11.01
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Ua.



