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Bevezetés

Egy gyermek vilagra sziletése Isten csodalatos ajandéka. Orommel, de ugyanakkor
kihivasokkal is szOvi at a csalad mindennapjait. Egy sérilt gyermek esetében a nehézségek
megtobbszorozédnek. A sziil6k fontos dontések és valasztasok el6tt allnak: hogyan tovabb, Ki
vallalja a gyermek kildnleges gondozasat, milyen Ovoda- és iskola lenne a legmegfelelobb a

gyermek szamara. De miért ne engednénk, hogy a gondok mellett az 6rém is megsokszorozodjon?

Jelen dolgozatom soran bemutatom az altalam végzett kutatast, melyben olyan Down-
szindromés személyek vagy azok kozeli hozzatartozoi, pedagdgusai valaszait vizsgaltam, akik
visszaemlékeznek a sérilt gyerek 6vodai es elemi osztalyban tortént eseményeire.

A dolgozat elsé részében, a kutatast elokészité elméleti részben a fogalmak tisztazasara, a
betegség megjelenésére, okaira és tlineteire keriil sor, majd a felzarko6zasi lehetdségeket €s a
jelenlegi torvényeket koriiljarva megnézziik, mit tehet egy sériilt gyerek sziildje, pedagdgusa.

Dolgozatom mésodik részében a kutatdsom céljat, kérdéseit, résztvevdit, stratégiajat,
modszereit és eszkdzeit sorolom fel. Tovabba az esettanulmanyok eredményeit feldolgozva a
fejezet egy kdvetkeztetés résszel zarodik.

Kutatdsom szinteréll egy erdélyi Down-szindromas Egyesiiletet valasztottam, kutatasi
maodszerként pedig a félig strukturalt interjat hasznaltam. Személyes beszélgetés altal két Down-
koros felndtt személyt, ezek sziileit, nagysziileit és pedagdgusait kerestem meg a gyerekkorukkal
kapcsolatos kérdéseimmel.

Kutatomunkam f6 kérdése és egyben leglényegesebb eleme, hogy milyen élménnyel
maradnak az integralt ovodaban és iskoldban tanulé Down-szindromas személyek az
ovodai/iskolai életrdl, az ép tarsakkal eltoltott idordl, kozosségrol. Tovabba arra is probalok valaszt

keresni, hogy mi okoz pozitiv vagy negativ éiményeket.



I. Fejezet. Mit kell tudnunk a Down-szindromarol?

1.1. A fogalmak tisztazasa

A Down-szindromas személyeket talan a “beteg” jelzdvel illetik meg a leggyakrabban az
emberek. Fontosnak tartom, hogy eldszor az egészség/betegség fogalmakat tisztdzzuk.
Mindannyian sokat hasznaljuk ezeket a szavakat a hétkdznapjainkban, de vajon helyes alapokra
épitjik az egészség- es betegségfelfogasunkat?

A mai felfogasban sokan Vélik azt, hogy az egészseges, aki nem beteg, tehat akinek
¢életmiikodése zavartalan, akinek szervezete, szervei normalisan mukoédnek. Ezért is szoktak azt
mondani egy kisgyermek megsziiletése el6tt, hogy csak az a fontos, hogy egészséges legyen, mas
nem szamit. A modern orvostudomany viszont azt hangsulyozza ki, hogy az egészség nem a
betegség hidnya, hanem ennél joval tébb: a testi, szellemi és szocidlis jollét allapota (Konczei,
1992).

Ha a fogyatékos embert embertani szempontbol szeretnénk meghatéarozni, azt mondhatjuk
el rola, hogy 6 mas. Mas ¢€lete van, ami nem is tobb, nem is kevesebb, egyszeriien csak mas. A
fogyatékos embernek a betegekhez, a gyerekekhez vagy az éregekhez hasonléan segitségre van
sziiksége (Konczei, 1992).

Az Oxford Dictionary meghatarozasa szerint ,,A fogyatékossag olyan fizikai vagy mentalis
allapot, amely egy személy mozgasat, érzékeit vagy tevékenységét korlatozza.” (Soanes, 2002, p.
233.).

Ezzel szemben a Cambridge Learner’s Dictionary a fogyatékossagrol igy fogalmaz: ,,A
fogyatékossag egy betegség, sérulés vagy allapot, amely akadalyoz egy személyt abban, hogy
olyan dolgokat végezzen, melyeket masok végeznek.” (Cambridge University Press, 2004, p.
189.).

Ki tehat a fogyatékos ember? Az, aki valamilyen fogyatékkal rendelkezik, tehat “folt esett”
a tokéletességén. Van akinek testrésze, szerve hianyzik és van akinek az értelme fogyatékos. A
fogyatékossag lehet ideiglenes allapot, vagy egész életen at tartd, gydgyithatatlan betegség. A
fogyatékossag ugyanakkor rendszerint lathatd, vagy részben észrevehetd, de privat szféra, az

érintettek legtobbszér nem osztjak meg massal szivesen (Kénczei, 1992).



“...magamat kiginyolom, ha kell,
de, hogy mas mondja, azt nem tirém el!”

(Edmond Rostand: Cyrano de Bergerac, |. felvonas, 4. jelenet,
Abranyi Emil forditasa.)

1.2. A Down-szindroma tudomanyos leirasa

Czeizel és munkatarsai (1978) azt allapitottdk meg, hogy a Down-kor az eértelmi
fogyatékossag egyik leggyakoribb és legjellemzdbb tipusa, ugyanakkor az elsé betegség, amelyet
a kromoszomalis rendellenességhez lehetett kapcsolni.

“A Down-korral sziletett gyerekek tobb mint 95 szdzalékanak 47, vagyis a normalisnal
eggyel tobb kromoszoméja van. A 21. kromoszémabdl két példany helyett harommal
rendelkeznek. (Ezért a kort 21. triszomianak is nevezik.)” ( Cole, M. & Cole, S. R., 2006, 91.0.).

Egy gyogypedagdgiai szocikkben (Buday, 2001) olvashatd, hogy a korképet eldszor a John
Langdon Down londoni orvos irta le 1866-ban pszichiatriai betegeinek jellemzésekor, de sok
korabban keletkezett festmény bizonyitja, hogy mar szazadokkal elétte ismert volt. A Down-
szindroma okat csupan 1959-ben fedezték fel a szakemberek, a kromoszomaszdm-beli eltérést
Jerome Lejeune mutatta ki. Buday szerint a Down-szindroma korabbi elnevezései, mint a
mongolizmus, mongolid idiota vagy Down-betegség tulhaladottnak tekinthetéek.

A mongol-idiéta elnevezés onnan ered, hogy némely hasonldsagot véltek felfedezni az
ilyen tipusu gyermek szemei €s a mongol szarmazasu gyermek szemei sarkéban talalhato borredd,
ugynevezett mongolredd kozott. Viszont ez a hasonldsag csak latszolagos, hisz a Down-
szindromasok sajatossagukkal a mongol jellegzetességli gyermekek koziil is kitlinnek. A régi
elnevezésbdl az idiota jelzés sem helyes, mert a Down-szindroméasok nagy atlaga nem idiota,

hanem imbecillis, azaz kissé szellemi fogyatékos (Illyés, 1996).

1.3. A Down-szindréma kialakulasanak okai

Az emberi természet velejardja, hogy amennyiben egy betegseg jelentkezik az egyén
¢letében vagy a kornyezetében, az elsé kérdések kozott felmeriil: Vajon mi okozta? Miért

jelentkezett? Egy ujszilétt gyermeknél a Down-szindroma megjelenése is hamar felhozza az ehhez



hasonlo kérdéseket a szlil6kben. Sokszor nem értik, hogy miért lett Down-szindrdmas gyermekik,
ha korabban nem volt erre példa a csaladjukban.

Michael és Sheila R. Cole (2006) tisztazza azt, hogy szamos genetikai alapu betegség,
koztuk a Down-kér is olyan genetikai rendellenességbdl vagy mutaciobol ered, amely nem
oroklott. A Down-szindroma tehat a hibas sejtosztodas kovetkeztében keletkezik.

,,Er0s kapcsolatot talaltak a Down-kor el6fodulasa és a sziilok, elsdsorban az anya életkora
kozott. Annak esélye, hogy egy 30 év alatti n6 élve sziiletett Down-koros csecsemét hoz a vilagra,
kevesebb, mint 1:800. A kockéazat 40 éves korban 1:100, 45 éves korban 1:32, 49 éves korban
pedig 1:12 (Chan et al., 1998, Hook, 1982). Ugy vélik, a kockazat azért fokozodik, mert sziiletéskor
a nd mar minden potencialis petesejtjét magaban hordozza. A petesejtek kiillondsen érzékenyek az
olyan kornyezeti artalmakra, mint a virusok, a sugarzas és egyes vegyszerek, amelyek karosithatjak
a kromoszomakat, vagy megzavarhatjak a meidzis folyamatat. Minél id6sebb a nd, annél tovabb
volt kitéve ilyen kornyezeti artalmaknak. Ezt a nézetet tamasztja ald az is, hogy mas
kromoszomalis rendellenességek, példaul a Klinefelter-szindroma eléfordulasi gyakorisaga is né
az anya ¢letkoraval.” (Cole, M. & S. R. Cole, S. R., 2006, 91-92 0.)

1.4. A Down-szindroma jellemzéi, tiinetei

A Down-szindroma jellemzdit és tlineteit szamos szerzé emliti. A legtobb tunet a 21.
kromoszoma géntérképébdl megmagyarazhaté €s intenziv korai fejlesztésnek koszonhetéen a
,»tipikus” szimptémak rendezddhetnek, a ,,normalis”’-nak megfeleld irdnyba alakithatdéak. (Buday,
2001; Lenzen, 1994).

Az alabbi tablazatba a Down-szindroma testi tiineteit gytlijtéttem Ossze, melyeket Buday
(2001), Illyés (1996) és Cole, M. & Cole, S. R. (2006) jegyzett le:
Testi tinetek Szerzok, akik emlitik

alacsony novés Buday, Illyés

brachy- és mikrokefalia (rovid- és kisfejiség) | Buday, Illyés

ferde szem Buday, Illyés, Cole, M. & Cole, S. R.
lapos, kicsi, tompe ,,gomb” orr llyés
nyitott szj llyés




barazdalt, red6s- rovatkas nyelv Buday, Illés

fogazati szabalytalansagok, romlékony fogak | lllyés, Cole, M. & S. R. Cole, S. R.

flilek alacsonyabb elhelyezkedése Cole, M. & Cole, S. R,

rovid nyak Cole, M. & Cole, S. R,
szaraz, pikkelyes bor llyés

rovid, széles kezek és ujjak lllyés, Cole, M. & Cole, S. R.
a tenyéren keresztben végigfuto ranc lllyés, Cole, M. & Cole, S. R.

a labujjak kdzott a szokasosnal szélesebb rés Cole, M. & Cole, S. R,

izomhipotonia, laza, hajlékony iziletek Buday, Illyés

1. szamu tablazat: A Down-szindromasok testi tiineteinek dsszegzése Buday, Illyés, Cole, M.
& Cole, S. R. irsai alapjan

Illyés felvetette azt is, hogy ,,iziileteik hajlékonyak, olykor annyira, hogy ladbukat a
nyakukba képesek felemelni. Gyakran rovidlatok, kilonféle veleszuletett szivhibajuk van,
nyalkahartyaik gyulladtak. Szemilk lobos, orruk folyik, nyalaznak. Erdsen hajlamosak a
meghiiléses ¢és fert6z6 megbetegedésekre, ezért régebben ardnylag fiatalon meghaltak. A
gyogyszeres kezelés fejlodésével egyre tobb kozottiik a hosszabb életii. Fejlddésiikben tobbe-
kevésbé erésen elmaradtak: {ilni, allni, jarni késén kezdenek, szobatisztasadgra nehezen
szoktathatok. Tobbnyire apatikus, kozonyds csecsemdk. Kisgyermekkorban mozgékonyak,
esetleg ingerlékenyek is” (Illyés, 1996, 76. o.).

Minden Down-szindromas gyereknél jellemzé a csokkent izomtonus, amit gyakran a
szimmetrikus mozgassal kompenzalnak. Az izom anyagcseréje nem megszokottan miikodik: a
Downosok vegtagjai az altagnal sokkal hamarabb elfaradnak, az elfaradassal szembeni ellenalld
képességuk gyengébb. A torzsuk mozgasfejlettsége forgas és egyensuly szempontjabol hianyos
(Lauteslager, 2005).

A Down-kort hordozd gyerekek a meghiiléses betegségeken kivil az atlagosnal sokkal
gyakrabban szenvedhetnek sziv-, fil- illetve szembetegégekben. A léguti fertézésekre és
leukémiara is veszélyeztettebbek, mindezek a faktorok szintén a megszokottnal hamarabbi halalt
eredményezhetnek (Cole, M. & Cole, S. R., 2006).

A Down-szindromasok testi tiinetei mellett viszont jelen van az értelmi visszamaradottsag,

fogyatékossag. Kiilondsen a beszédfejlodésiik késik, beszédnivojuk nem éri el azt a szintet, amely



az épek beszédkészségével megegyezne. Tartalmilag szegényesen, formailag hibasan és nehezen
érthetden beszélnek (Illyés, 1996).

Tovabba szintén lllyés fogalmazta meg azt is, hogy nagyon ritka az olyan eset, hogy egy
csaladon belil testvérsorban vagy leszarmazottak kozott tobb Down-szindromas is megtalalhato
legyen. Az eddigi kutatdsokban azonban erre is akadt példa, a vizsgaltak kdzott megtortént, hogy

egy csaladban harom testvér volt Down-szindrémas (1996).

1.5. Down-szindromasok felzarkozasi lehetdoségei

Pueschel egyik kutatdsaban ramutatott, hogy nemcsak a betegség sulyossaga, hanem a
kornyezet, a neveltetés is felelés azért, hogy a Down-koros gyerekek milyen szintre tudnak
felzarkozni. Ertelmi képességilket nagy mértékben javithatja ha a roluk gondoskodé felndttek
tdmogatdak, kozremlikoddek és amennyiben megtehetik akar specidlis iskoldkat hoznak 1étre
(Pueschel, 1992, idézi Cole, M. & Cole, S. R., 1992).

Ha gyogypedagdgiai szempontbol tekintjik, a Down-kér megnyilvanulasa lehet: ,,nem
teljesen fejlett”, , lassitott érés eredménye” vagy ,retardalt”. Mivel beliilr6l csak kismértéki
Osztonzések aradnak, ezért sziikséges a fejlddést kiviilrdl felgyorsitani. Kiilonb6zd biokémiai
kezeléssel, miitéttel, pszichologiai eszkozokkel, az otthon és a kdrnyezet pozitiv rahatasaval
elésegithetd egy Downos altalanos fejlddése, és megkozelithetd az a szint, hogy akar egyedileg,

akar tarsadalmilag tekintve “Osszességében egészséges” legyen (Lenzen, 1994).

1.5.1. Kezelések a Down-szindroma fejlesztésére

Ahogyan azt mar a tiinetekrdl sz0l6 fejezetben kifejtettem, minden egyes nem fejlesztett
Down-koros gyereknél feltlind az arckifejezés, és nem ismerhetdk fel a sziildkre vald hasonlosag
jegyei. De vajon ezt igy ahogy van, el kell fogadnunk és nem tehetink semmit ennek
megvaltoztatasa érdekében?

Lenzen (1994) kijelentette, hogy sajat lanyaval végzett merészebb kisérletei is bizonyitjak,
hogy vibratoros masszirozassal el lehet jutni addig a pontig, hogy eltlinjén az arc tipikus jellege.
A masszirozas ecl6segitette, hogy a koponyacsont szélei novekedjenek a szem koril és az
orrcsonton. Csupan néhdny honap elteltével kislanyuk orranak szinte ,,egyiptomi orrformaja” lett.
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Ahogy az orrhat milliméterenként emelkedett, a belsd szemhéjt koriilvevo bor egyre feszesebbé
valtozott, a borredod pedig eltiint. A szdj, all, fiilek és gégefo koriili vibratoros masszirozas segitette
kialakulasat. Mindezekhez a szemmel lathat6 valtozasokhoz persze sok minden mas is hozzajarult.
Koran elkezdett szilard ételeket ragni, mely erdsitette a szaj és az allkapocs teriiletének izomzatat,
feszessé téve az arc alsé részét. A napsugarnak is serkentd, szabalyozd hatasa volt, a mértékletes
napozas eldsegitette a bor illetve a feliileti izomzat vérkeringését.

Lenzen kisérleteinek kimenetele sok elcsiiggedt személynek nyudjthat reményt a pozitiv
valtozasra, a nemcsak belsd, de kiilsé fejlodés lehetéségére is: ,,Evek multaval arckifejezése —
bizonyara az intellektudlis fejlesztés és a fokozott altalanos eberseg kdvetkeztében — egyre inkabb
elvesztette ’tipikus’ jellegét. Mindezt elésegitették a manapsag divatos szemiivegek is, és a
kulonféle hajviseletek: gyerekink arca igy helyes, csinos benyomast kelthet. Immar 26 éves
lanyunknak lényeges segitséget nyujthattunk a globalis gondozassal, szocialis-pszichologiai
fejlesztéssel; kiegészitve mindezeket higiéneés-kozmetikai segitségekkel” (Lenzen, 1994, 159—
160. 0.).

1.5.2. Romaniai torvényi keretek

A jelenleg érvényben levé kormanyrendeletek koziil az 1019/2016 (XI1.19.)
Kormanyrendelet 6. § (1) bekezdes a) pontja hangstlyozza, hogy sziikséges a fogyatékossaggal
¢l6 és/vagy sajatos nevelésti gyermekek fejlodési képességének tiszteletben tartdsa, kiilonds
tekintettel a fejlodési lehetdségeikre, és kifejezve ezzel a potenciallal kapcsolatos bizalmukat.

A fogyatékos €s a sajatos nevelési igényli gyermekek életmindségének javitasa érdekében
az 1019/2016 (XI1.19.) Korméanyrendelet 7. § (1) bekezdés b) és c¢) pontjai 0sszefoglaljak az
oktatashoz vald jogot iskolai és szakmai Gtmutatoval, rehabiliticids szolgaltatasok és/vagy a

pszicho-oktatasi szolgaltatdsok megtervezését.

1.6. Mit tehetiink?

Ha a személyes érintettségemre gondolok, amikor eldszor talalkoztam Down-szindromas
személlyel, mar feltevodott bennem a kérdés: Mit tehetek, hogyan segithetek? Tisztaban voltam
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azzal, hogy nem sajnalnom kell, hanem szeretnem 6t, 6ket. A Nagybanyai Magyar Baptista
Imahazban minden év végén karacsonyi jotekonysagi koncertet szerveznek, melynek keretében a
korusmiivek mellett zenekari, hangszeres €s prozai eléadasokban is részesiilnek a résztvevok. A
bejové adomanyokat egy erdélyi Down-szindroméas Egyesulet gondozottjainak tovabbitjak. A
részvevOk kozott mindig jelen van az egyesiilet kisebb csapata, igy az elmult évek alatt volt
lehetéségem megismerkedni néhany Down-szindromas személlyel. Elmondhatom, hogy 06k
olyanok, mint a tukrok: ha szeretetet kapnak, duplan szeretnek, de ha ellenszenvet éreznek, azt
képesek hatvanyozottan is visszaadni.

A Bibliaban, Lukéacs evangéliumaban is ez all:

“Es amint akarjatok, hogy az emberek veletek cselekedjenek, ti
is akképpen cselekedjetek azokkal.” (Lukacs 6: 31)

Amit tehetlink az az, hogy szeretjlk, elfogadjuk, meghallgatjuk, segitjik, tamogatjuk,

biztatjuk oket.

1.6.1. Mit tehet a sziilo?

A gyermek személyisége, akar harmonikus akar kiegyensulyozatlan, ugyanolyan mint egy
tikor, mely reflektalja a csalad rejtett vagy szemmel lathaté befolyésat. ,,Mi a kiils6 vilag a
gyermek szaméra? A csalad, természetesen” (Morozova, 2018)

Lenzen (1994) konyvében részletesen beszamol a Down-szindromas lanyaval, Christiane
Lenzennel torténtekrdl, aki 1965-ben sziiletett. Edesapja ebben az évben lett professzor a Kolni
Gyogypedagogiai Intézetben, de ebben az id6ben kevesebb lehetdség volt elmélyiilni a
mongolizmusrél vald ismeretekben (Down-szindroma akkori megfeleldje). Tapasztalatai és
kutatasai kovetkeztében a Down-szindromas sziiloket és gondozokat arra batoritja, hogy
gyermekiikh6z reménykedve alljanak hozza, fejleszthetonek tekintsék. Fontosnak tartja azt is,
hogy elfogadjak, és szeretve gondozzak személyiségének egészét. Minden alkalommal keressék
¢s jatékosan hozzak eld a gyerekben rejlé lehetéségeket. Ezt a gondozast tgynevezett ,,egységes
gondozasnak™ hivja, mely altal a sziil6 minden nézdpontbdl figyelembe veszi a fellelhetd

lehetdségeket.



Buday (2001) ir a Down-koros Gyermekek Sziileinek Eurdpai Szovetségér6l (European
Syndrome Association, EDSA), amely tagja az eurdpai orszagok nemzeti szervezeteinek, mint a
Down Alapitvany is. E szovetség célja, hogy 0sszefogjak a nemzeti szervezeteket, eldsegitsék az
ilyenek Kkiépulését, tamogassak a korképpel kapcsolatos vizsgalatokat, tajékoztassak az
informéaciocserét, jogszabalyi javaslatokat tegyenek a Down-kérosok jogai garantdlasara, es
biztositsdk szdmukra a sziikséges eszkdzoket, kortilményeket.

A kérdeésre valaszolva, hogy mit tegyen egy Down-szindromas sziil6je, mutasson példat
neki, hisz a sziil6k cselekedeteit masolja majd le a gyermekiik. Szeressék feltétel nélkiil,
elfogadassal, személyiségiik egészével. Ne ugy alljanak hozza, mint aki nem fejleszthetd, hanem

keressék és fejlesszék a gyermekben levé lehetdségeket.

1.6.2. Mit tehet a pedagdgus?

A pedagdgusok ¢és a szililok azonos érdekkel és céllal kell hogy rendelkezzenek: a Down-
szindromas gyermek fejlédésének segitésének az elérése (Wilmshurst & Brue, 2018).

A pedagogusok szdmara az oktatas Iényege, hogy fejlesszék és megerdsitsék a gyermekben
rejlé tudast és képességeket (Zenkovski, 1992, idézi Morozova, 2018). Morozova emliti Carl
Rogers filozdfiai felfogasat is, mely szerint a gyermek megsziletéskor jo, szép és tokéletes, a
problémat pedig a helytelen nevelés, a blintetések és szabalyok jelentik, mely nem engedik, hogy
személyiségiik kifejlodjon. Rogers véleménye az, hogy a pedagdgusok teljes erdvel arra kell
koncentraljanak, hogy a gyermek a tanuldi intézményben elfogadottnak érezze magat. Nem a tudas
atadasa a legfontosabb feladat, hanem felkelteni a gyerekben a tudas megszerzésének igényét, mely
élethosszig tarté kell legyen (Morozova, 2018).

Akar ovodapedagogusra, akar elemi oktatasban tanitd pedagdgusra gondolunk, fontos az
integracidhoz vald hozzaallasuk. A Down-szindromas gyermekek integralasa akkor lesz sikeres,
ha a pedagogus, sziilé arra torekszik, hogy 6 és a kozdsség is elfogadja, megfelelden integralja,
kellGen, a lehet6 legnagyobb mértékben fejlessze adottsdgait.

Egy kozelmultban végzett, integralasrol szol6 kutatasban (Koncsard, Kovacs, 2020) mar
kifejtettik azt, hogy a szakirodalmakban szdmos ellentétet talalunk abban a kérdésben, hogy mi a
legjobb megoldas, integraltan nevelni vagy kilon intézmenyekben foglalkoztatni es fejleszteni a
sajatos nevelési igényli gyerekeket. Egyesek szerint az a megoldas, ha az enyhe fogyatékkal é16
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gyerekeket kiilon tanrend alapjan oktatjak, mig méasok azt mondjak, jobb ket nem integralni, mert
sem a gyerekre, sem a koriilotte 1év6 vilagra nincs jo hatassal, egészséges tarsait zavarhatja sajat
fejlodésiikben. A kutatdsunkban mi is arra az eredményre jutottunk, hogy a vélemények tabora
erosen két részre szakad. Kérddives kutatasunk egyik hipotézise az volt, hogy kiilonbség van a
magyarorszagi és roméaniai 6vodapedagdgusok integraciohoz vald hozzéallasaban. Feltételezéslink
igaznak bizonyult: szignifikans kilonbséget talaltunk a két orszag kdzott arra vonatkozdan hogyan
viszonyulnak a sajatos nevelési igényii gyerekek integraldshoz. Az altalunk megkérdezett 54
pedagogus kozul Romaniaban tobben értenek egyet az integralassal, mint Magyarorszagon.
(Koncsard, Kovécs, 2020).

A pedagdgus szamos nehézségbe ltkdzhet a Down-szindromasok integralt nevelése
soran. Amit tehet, az mégis az, hogy a sziilével egyetértésben kozos célnak tekintse a gyermek
fejlodését. Elfogadottsagot és szeretetet éreztessen vele, nem biintetd, sokkal inkabb dicsérd
modszert alkalmazva. Ha a Down-szindromas gyermek megtanul 6riilni az aprd sikereinek,
érdekévé valhat, hogy egyre tobb dologra képes legyen (akar iras, olvasas), igy fejleszthet6bb

lesz, még akkor is ha lasabban, nehezebben, nem az egészségesek szintjén végzi azokat.
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I1. Fejezet. Esettanulmanyok bemutatasa és feldolgozasa
2.1. A kutatas célja és kérdései

A kutatasom soran Down-szindromas fiatalok életutjat elemezve szeretném megvizsgalni,
milyen hatdsa van az integélasnak a fiatalok életére. Azt elemzem, hogy milyen élménnyel
maradnak az integrélt Ovodaban és iskolaban tanuld Down-szindromas személyek az
Ovodai/iskolai életr6l, az ép tarsakkal eltoltott id6rol, kozosségrol, mi okoz negativ vagy pozitiv
élményeket, illetve hogy a koOzvetlen kornyezetlilk hogyan reagal az integralasra vagy a

kilénnevelésre, mi az, amit fontosnak tartanak.

Célom, hogy a Down-szindromés gyermekek integralasaval kapcsolatos problémaékat
feltarjam ¢és megoldasi lehetdségeket nyujtsak rajuk. Jelen munka f6 kérdése és egyben
leglényegesebb eleme tehat az, hogy a Down-szindromas egyének integralasat eldsegitve milyen
valtoztatasokra van szilkség az 6vodai és iskolai nevelésben.

Tovabba a kovetkezékre is probalok valaszt keresni: Milyen szinten sikeriil
beilleszkednilik a Down-kdrosoknak az ép tarsaik k6zé? Milyen éiménnyel és kovetkezményekkel
maradnak az integralt oktatasban tanulék? Melyek lehetnek az okai a pozitiv vagy negativ

élmenyeknek?

2.2. Az esettanulmany résztvevoi

Viszonylag kis elemszamU mintan tortént az adatfelvétel, de szerettem volna minél
arnyaltabb és mélyebb ismereteket megszerezni az esetekrdl. Az esettanulmany résztvevdit két {6

ismérv alapjan valasztottam Ki.

Elészor is, mivel az integralt 6vodai és iskolai emlékeket, hatdsokat vizsgalom, igy
szempontkeént tekintettem, hogy a valasztott Down-szindromasok az integralt ovodai és iskolai
nevelést is megtapasztaltak mar, illetve abbol a célbol, hogy kellden vissza tudjanak emlékezni,

esetleg mesélni, az alanyok mindketten felnottek, 18 év folottiek.

A mésik fontos ismérv az volt, hogy éertelmi képességeiket tekintve viszonylag magas 1Q-

val, j6 kommunikéacios képességgel rendelkezzenek.
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Az alanyok megtalalasaban az erdélyi Down-szindromas Egyestilet segitett. Az egyesulet
egy nonformalis nevelési intézmeny, ami biztositja valamilyen szinten a nevelést, oktatas, és a

szocializaciot, integraciot is tagjainak.

Az esettanulmanyok alanyait az anonimitas megorzése érdekében a dolgozatban alnévvel

lattamm el, végig igy hivatkozok rajuk.

e Emma: 2000-ben sziiletett, 3-7 éves kora kozott integralt vodaba, majd 7 éves koréatol 1.,
IL. és III. osztalyba jart sziil6falujaban, Maramarosban. A lemaradés ¢és a fellépé gondok
miatt nem adtak tovabb iskolai oktatdsra, valdszinili a helybeli intézmény nem is fogadta
volna mar. 14 éves koraban talalkozott a szilagy megyei egyestlet Down-szindromas
csoportjaval, akik megismerésének kdszonhet6en rovid idén beliil az egyesiilet tagja lett.
A t6bb mint 50 km-es tvolsag miatt nem tud minden alkalmon, eseményen részt venni, de
amikor teheti, igyekszik csatlakozni.

e Dori: 1981-ben sziiletett, 5-9 éves kora kodzott dGvodai integracioban volt része
sziilévarosaban, Szilagy megyében. 9 éves koratol az 1-4 osztalyt is ugyanott végezte. Az
5. osztalyt is elkezdte, de hamar abbahagyta. Késdbb az édesanyjan keresztiil az egyesiilet

megalakuldsa utan az egyesiilet és a napkdzi otthon hiiséges tagja lett.

Az esettanulmanyok megvaldsulasahoz nem csak a Down-szindrémas személyeket, hanem

a kornyezetiikbdl felkeresett érintetteket is interjiztattam:
- Emma, édesanyja (K.I.), nagymamaja (T.Zs.), tanitondje (T.Gy.), egyesiilet igazgatdja (N.E.)

- Dori, édesanyja (N.E.), egyestlet igazgatdja (N.E.)

2.3. A kutatas stratégiai, modszerei, eszkozei

Kutatasom kérdésvezerelt, felig strukturalt interjukra alapozott kvalitativ esettanulmany. A
megkérdezett személyeknek statuszuknak megfeleléen kiilonbozo kérdéseket tettem fel: a
sziilének (1. sz. melléklet), a Down-szindromas fiatalnak (2. sz. melléklet), pedagdgusnak (3. sz.

melléklet), nagysziilének (4. sz. melléklet), egyesiilet igazgatdjanak (5. sz. melléklet).
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A kutatashoz az interjukat 2021 januérja és aprilisa kozott végeztem. Az interjuk elétt a
szemelyek mind beleegyeztek abba, hogy hangfelvételre vegyem a beszélgetésiinket, igy rogzités
alapjan tortént az atiras.

A legrészletesebb interjukat a sziilokkel végeztem, ezért az esettanulmany jelentés részét
az 6 szemszOgik alapjan fogalmaztam meg. Megkértem a sziiloket, hogy a beszélgetést egy rovid
bemutatkozassal kezdjek, meséltek magukrol, az életdtjukrdl, mit kell tudni roluk, hogyan
érintettek a Down-szindromaés témaban. A tovabbi interjukérdések a Down-szindromas
gyermekiik sziiletése eldtti iddszakarol, sziiletésérdl, csecsemdkorarol, 6vodai és iskolai életérdl,
iskola utani id6szakarol, a szilagysagi Down-szindromas Egyesulettel valo kapcsolatarol szoltak
(1. sz. melléklet).

A Down-szindromas személyeknek oOsszeallitott interjivazlatom mas: egyszeriibb,
rovidebb, konnyebben megérthetd szavakat és mondatokat tartalmaz. Felépitését tekintve itt is arra
torekedtem, hogy az elején énmagarol, a csaladjardl beszéljen, majd az 6vodai, iskolai emlékeket
probaltam el6hozni, végiil pedig az egyesiiletrdl valdo véleményére voltam kivancsi (2. sz.

melléklet).

A pedagogusnak szant interjuvazlatnal is fontosnak tartottam az illetd bemutatkozasat,
foleg a végzettségei, tapasztaltsaga, palyafutasa, Down-szindromaval valo talakozésa miatt. Ezt
kovetden olyan integracidval kapcsolatos kérdések kovetkeztek az adott személyre vonatkozoan,
mint példaul, hogy miért vallalta el a Down-szindrdmas integralt nevelését, hogyan fogadték a
tobbiek, voltak-e panaszok a tobbi sziilok részérdl, az integralt vagy szegregalt oktatast preferalja
jobban, stb. (3. sz. melléklet).

A nagysziilonél a bemutatkozason és az életiton tul az érdekelt, hogy milyennek latta a
csaladi helyzetet, miel6tt a Down-szindromas megszuletett, illetve a sziiletés utan miben valtoztak

a dolgok. Az Gvodai és iskolai integracioval kapcsolatos kérdések itt igy hangoztak:
- On szerint be tudtak fogadni, megfelelden integralni unokajat az 6vodaba/iskolaba?
- Ismerte a pedagogusokat? Ha igen, milyennek latta 6ket?

- Milyen fellép6 gondokra emlékszik vissza ezzel az id6szakkal kapcsolatosan?
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- Mesélt Onnek az unokéja az 6vodai/iskolai élményeirdl?
- On szerint pozitiv hatassal volt a gyermekre az 6vodai/iskolai kozosség? (4. sz. melléklet).

Az egyesiilet igazgatdja jelen esetben megegyezett az egyik sziildvel, igy a bemutatkozasi
résszel kapcsolatos kérdeseimet nem tettem fel Ujra. Sokkal inkabb 6sszpontositottam az egyesiilet
bemutatdsara: alapitds (motivacio, idépont, helyszin), célok, dolgozok, tagok korosztalya és
fogyatékossdga, tevékenységek, fenntartds. Tovabbd a két Down-szindromas lanyrél kilon

kérdeztem:

- Hany évesen csatlakozott?

- Milyen fejlettségi szinten volt ekkor?

- Hogyan fogadtak? Be tudott illeszkedni?

- Ismerte valamennyire a csalad koérilményeit?

- Milyennek latja a gyermek fejlodését?; és még hasonld kérdések (5. sz. melléklet).

Az interjukeszités koriilményeinél még megemliteném, hogy az interjualanyokat magam
kerestem fel otthonaikban vagy az egyesiiletnél. Ez azért is volt elényds, mert az interju mellett
kisebb megfigyelés is tortént, aminek kszonhetéen jobban atlathattam néhany szituaciot. Emma
esetében a sziilovel €s a nagymamaval végzett interju a gyerek jelenlétében zajlott, folyamatos volt
a kiegészités a gyerek részeérdl. A Dori édesanyjaval torténd interji soran Dori is tigyszintén jelen

volt, kiegészitett meg nem emlitett dolgokat.

A valaszoknak koszonhetéen mélyebben belelathattam a két Down-szindromés fiatal
helyzetébe, €letébe. Az 0sszegylijtott adatokat Gsszehasonlitva kiilonbségeket és hasonldsdgokat
fogalmaztam meg. Esetenként feljegyeztem a pozitiv/negativ integralasi élményeket, az oktatasi

intézmények hatasat az életiikre, illetve a tovabbiakban kovetkeztetéseket sziirtem le.

2.4. Az eredmények bemutatasa

Az eredmények bemutatasanal mindkét esetben a kdvetkezd szempontokra koncentralok:

eloszor az esetek csaladi hatterét mutatom be (sziildk életkora, hanyadik gyermekiik a Down-
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szindromas, csalad élete a Down-szindromas gyermek sziiletése el6tt, sziiletés és csecsemokor),
majd az intézmények, integralas szerepét az egyének fejlodésére. Az esettanulméanyok
elkészitéséhez minden esetben az interjuk tartalmi atirasat hasznaltam, illetve olyan sz6 szerinti

idézeteket interjualanyaimtél, amelyeket nagyon sokatmondoénak talaltam.

1. eset: Emma

Csaladi hattér és a csecsembkor

Ahogy az esettanulmany résztvevoi alfejezetben mar emlitettem, Emma 2000-ben sziletett
Maramarosban, jelenleg 20 éves, fiatal 1any. Szilei fiatalok voltak, édesanyja csupén 22 éves volt,
amikor vilagra hozta, 3200 grammal. Nem tudtak eldre, hogy Down-szindromas, sot az orvos nem
is vellik, hanem a nagymamaval kozolte, hogy rendellenességet lat mielStt hazaengedte volna 6ket
a korhazbol. A Down-szindroma 3 hdnapos kordban igazolodott be Kolozsvaron genetikai
vizsgalat altal.

Emma csecsemékorara édesanyja igy emlékszik vissza: ,,Nem sirt sokat. Lagy és
aluszékony volt. Az éjszakdkat végigaludta, sot nappal is sokat aludt. 6 honapig kapta az
anyatejet.” (K.l., Emma édesanya)

Emma édesanyja fel6li nagymamaja teljes mértékben besegitett unokédja nevelésébe. A
kovetkezOket & osztotta meg velem a csecsemOkori taplalkozasrol: ,, Szoptatas utan sokdig
pépesitett ételeket adtak neki, vigydzni kellett, mert nehezebben tudott nyelni.” (T.Zs., Emma
nagymamaja)

Az édesapa a hivatali munkdja mellett mezdgazdasaggal is foglalkozik, a nagymama az aru
eladasdban sokszor segit. Az édesanyanak nem volt lehet6sége munkahelyen dolgozni, a
gyereknevelés €s az otthoni teenddk mellett 6 is készitette a piacra vald arut. Bar nehéz lehetett a
csalad munkajat, feladatait 6sszehangolni, anyagi nehézségekre nem panaszkodtak.

Kisebb koraban tobb fejlédést serkentd gyodgyszert is kapott, de ma mar semmilyen
gyégyszert nem kell szednie.

A sziil6k nem értették, miért sziiletett fogyatékossaggal varva vart gyermekiik. Erdeklddtek
és keresték az okokat. A tagabb rokonsagban az édesapa nagynénjének volt két sulyosan

fogyatékos, teljesen tehetetlen (jarni, beszélni nem tudd) gyermeke, de ez nem volt elég ok arra,
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hogy kérdéseikre valaszt kapjanak. Mindezeken tul, féltéen szerették, ovtak, és elfogadtak
kislanyukat. A kiils6 személyek ¢s Emma is errdl tantiskodik:
, Anyam is azt mondta, hogy szeret, meg apam is szeret, nagyon szeret mindenki. Nekem
hdarom mamadm van. Szeretnek. I love you!” (Emma)
,,Olyan helyre adta a Joisten, hogy tudta, hogy hova kell adni. Mi nagyon szeretjiik, és
elfogadjuk ot ugy, ahogy van.” (T.Zs., Emma nagymamaja)
. Ez a gyerek megkapott minden kedvességet. Otthon nem éreztették vele a probléméjat,

pontosan ugy nevelték, mint egy egészséges gyereket.” (T.Gy., Emma tanitondje)

Az eddigi kutatdsokat olvasva és a sajat meglatdsom szerint a Down-szindromasokra
nagyon jo hatassal van ha van egy testvériik, akivel egyiitt n6hetnek fel. Emmanak hugaval jé a

kapcsolata, szeretik egymast. ,, Nekem van a legjobb testvérem. Csak egy cseppet néha rossz.” -

vallotta be Emma az interju soran.

Emma fejlédésébe gyogytornasz és logopédus segitett a legkdzelebbi varosban.

Ovodai integracié

Emma 3 éves korara elérte azt a szintet, hogy tudott beszélni és jarni, ezért beirattadk a
falubeli Gvodaba. A sziil6k nem igazan gondolkoztak egyéb lehet6ségeken, de nem is lett volna a
kozelben magyar nyelvii specidlis intézmény, ahova vihették volna. Az 6vodai életrdl alkotott
vélemények azonban eltérnek a sziilé/nagysziild és a pedagdgus kozott. Az édesanya
problémamentesnek latta az 6vodai életet, minden kevés fejlodésnek, 1épésnek oriilt, és ezekre
dsszpontositott.

,,Az ovodaban mindig tudta, hova kell letegye a kabatjat, taskajat. Délig nem volt baj vele,

eljatszott a tobbi gyerek kozott.” (K.1., Emma édesanyja)

Pedagdguszemmel, Emma tanitondje elmesélte, hogy o6vodapedagdgus kollégandje sok
mindent megosztott vele az esetrdl, hogy kellden felkésziiljon a rd vard kihivasokra. Elmondta
neki, hogy Emmat csak olyan esettel lehetett egy konkrét foglalkozason ott tartani, hogyha 6 oda
mehetett foglalkozas kdzben, ahova neki tetszett. Jarkalt a csoportok kozott: ha az eldkészitds
csoporttal foglalkozott az 6vond, nehezebb volt a feladat, és a masik terembdl meghallotta a mesét,

éneket, atment és ledlt a kiscsoportosok kozé.
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Az 6vodanak azért volt fontos szerepe Emma életében, mert ez volt az els6 1épése a kiilsd
vilag felé. Itt kedvelte meg a mondokakat, verseket, jatékos énekeket. Edesanyja és nagymamaja
elmondasa szerint nagyon konnyen megtanulta a rimmelé sorokat, és igy megjegyezte, hogy sok

1d6 utan is emlékezett rajuk. Szeretett Ovodaba jarni, mindkét 6vondjét kedvelte.

Iskolai integracio

Az L.-111. osztalyt is a faluban végezte, tébb-kevesebb jelenléttel. Sokszor volt példa arra
is, hogy elszokott az ordkrdl. Mar elsé osztalytol kezdve a sziilok csak 1-2 Orat hagytédk az
iskolaban. Altalaban 10-11 6rara vitték be, és 12 vagy 13 6ra kériil értementek. Emma integracioja
tehat részleges integracionak mondhat6 (a funkcionalis integracid egyik forméja), mivel csak a
tanitas egy részében volt egyutt a tobbiekkel, ilyen volt példaul a rajz, kézimunka, ének-zene. A
részleges integracio oka egyrészt az volt, hogy Emmanak nehezen ment (és megy most is) a koran
felkelés, masrészt a tanitond igy az osztdly tobbi részével a reggeli 6rdkon haladni tudott a 6
tantargyakkal (matematika, anyanyelv, romén).

a megoldasnak. A tanulasi folyamat az osztaly részére igy hatékonyabb, a pedagdgus kevesebb
mértékben terhelddik. Hatranya viszont, hogy Emmanak még problémasabb az amigy is nehéz
beilleszkedés, az integréacio lehet csak formalisan valdsult meg.

A részleges integracié okozhatta azt, hogy Emmanak kezdett elszokni az iskolabdl, hisz
olyan kornyezetbe csoppent bele, ahol nem érezte otthon magat, a meglévé kapcsolatokba nem
tudott beilleszkedni. Bar az édesanya és a hagymama azon az allasponton vannak, hogy ahogy
néttek a gyermekek az osztalyban, ugy lattak, hogy nem olyan, mint 6k, kezdték egyre jobban
kikozositeni Ot, igy szerintiik ezek a visszataszitdo dolgok miatt indulhatott haza tobbszor Emma.

Az édesanya szerint j6 kapcsolata volt a tobbi sziildvel, timogattak 6t, és mindig szoltak,
ha lemaradt valamirdl. Utdlag visszanézve megeérti, hogy panaszkodtak arra, hogy elvette a tobbiek
figyelmét, felallt, zavarta az érat.

T.Gy., Emma tanitondje falubeli. 42 évet dolgozott a pedagdguspalyan, és azt mondta, ,, Ha
ujra kezdeném, ujra a pedagogiat vilasztanam.” Szereti a gyerekeket, orul, ha latja munkaja

gyumolcsét benniik, de gy tartja, nem csak a pedadgus feladata a siker elérése: ,, 4 gyerek érdeme
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mindig harom dologtdl fiigg: pedagogus, sziilé és a tanulo. Ebbol ha egy is hianyzik, osszeomlott
az egesz.”

Amikor Emma els6 osztalyos lett, az iskola igazgatdja az integralast tamogatta. Azon az
elven volt, hogy nem szamit, hogy mennyi ideig tud odafigyelni a Down-szindromas gyerek az
oran, a lényeg, hogy érezze, hogy nincs kikdzositve. Az igazgat6 és Emma sziilei kérésére vallalta
el T.Gy. Emma integralt oktatasat.

Mikor megkérdeztem, mennyire tud visszaemlékezni az Emmaval toltott évekre, igy felelt:
 En hiten emlékszem Emmdra. Arra is emlékszem, hogy sokszor hallottam sziiléértekezleten, hogy
tanitonéni, még meddig tartja Emmat az osztalyba? Mert mi elvisszik a gyerekeket, Emma nagyon
zavarja az osztalyt. Rengeteget panaszkodtak, majdnem felbomlott az osztalyk6zdsség, de nem
hagytam.”

T.Gy. azt tapasztalta, hogy Emma elsddleges ¢és legjelentdsebb problémaja, mely masokra
is hatassal volt, az a figyelemmel volt. Maximum 10 perc volt az az id6, amikor azt mondhatta,
hogy koncentralt, de még akkor sem tudta biztosra mondani, hogy réafigyel és nem kalandozik el a
gondolataival. De ennyi ideig iilt, utdna pedig felallt és jarkalt az osztalyba a tanitond utéan. ,, Egy
ora alatt annyiszor volt felallva, hogy az ember szeme elfaradt volna mindig figyelemmel kovetni.”
(T.Gy., Emma tanitondje)

Ha a tarsaival vald kapcsolatat figyeljik meg, az osztalybol volt egy jo baratndje, aki a
szomszédjaban lakott. Neki sz6t fogadott. Ha ez a lany azt mondta neki, hogy maradj még, Emma,
akkor rogton visszajott. Latta, érezte, hogy 0 szereti, tobbszor megolelte.

,En még nem mondtam el, hogy bosszt allok A.-n. Mert beszolt nekem.” — tort el
Emmabdl egy nagyon intenziv emlék. Az édesanyja csititgatta, hogy nem szabad bosszut allni,
csak Istenhez kell imadkozni, 6 majd elrendezi. ,,Isten nem ver bottal. Mindenki megkapja a
porcidjat. Mindig kérem a draga Joatyamat. Szoktam imadkozni. Este, reggel, délben,
délutan.”mondta Emma Oszintén.

Emma latta, érezte és belll tudta, hogy nem képes a tobbiek szintjét elérni. Ha olyan 6ra
volt, amiben nehézségbe {itkdzott, az 6t felidegesitette, rosszul esett neki. Nem irigység volt ez, de
a tanitond szavaival ,,ugy lesugdrzott a kis arcardl, tekintetérol, hogy én ezt nem tudom

megcsinalni, ezzel én nem tudok megbirkozni. Ilyenkor volt, hogy kiborult. Nekifogott sirni.
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Roman, magyar, szamtan ordkon tortént ez féleg. Mikor azt mondtam neki, hogy Emma, most jon
a rajz Ora, odakészitettem az eszkdzoket, megfogtam a kezét, odairdnyitottam a laphoz, mar
mosolygott. Nala a sikerélmény teljesen mashogy nyilvanult meg, mint az egészségesnél. Annyira
tudott ordilni, ha egy pontot, csak egy pontot vagy vonalat lerajzolt, hogy neki mar idaig ért a szaja.
Jott, és megpuszilt. De még hanyszor, ora kozben!”

Emmanak nem szamitott, hogy nagymamaéjanak régi torténeteit hallgatja, otthon jatszik a
kishigaval vagy épp az iskolapadban a tobbiek mar a szorzast tanuljak, ¢ ha szerették, boldog volt.
Nagyon szomjuhozta, de még jobban viszonozta is a szeretetet mdsoknak. Tanitondje igy
fogalmazott: ,, Kiilonleges bandsmédot igényelt: nagyon kellett szeretni. Es egy id6 utdn ki lehetett
tapasztalni, hogy mi az, amit szeret. J6 memdriaja volt, a verseket €s az énekeket nagyon szerette.
Elsonek tanulta meg az énekeket és van énekhangja is, bar az az 6 hangja, nem az egészségesekée.
A kézligyessége is jO, de az ujjperecei nincsenek kelléen kifejlédve, ezért minden esett ki a kezébdl,
amit fogott... Az irdszert nem tudta megfogni egyediil, irni olvasni nem tudott megtanulni.”

Az ir4s megtanulsat viszont Emma még nem adta fel: ,, Ugyis megtanulok még irni. Csak
muljon el a koronavirus, én akkor megyek az egyetemre, mert énekes akarok lenni.” (Emma)

A tanitond az interju alatt dszintén elmondta, hogy bar sokan ugy vélik, az integralt
oktatasnak koszonhetéen a Down-szindromas gyerekeket a tarsaik felfelé hlzzak, segitik a
fejlodésben, naluk ez nem igy tortént. ,, Nem az osztdly huzta fel ezt a személyt, hanem & hizta
vissza a csoportot. Nem lehet felzarkdztatni, barmilyen nagy a szived. Egy tandra minden részének
megvan a maga fontossaga. Nala nincs olyan, hogy héazi feladat ellendrzése, uj anyag
szamonkérése. Gondolj bele, ha a tdbbiek kéruldtted olvasssak az Uj anyagot lancolvasasban,
gyonyoriien, valaszolnak a részkérdésekre visszacsatolva a szovegre, és te csak dllsz ott, és nézed,
mert nem tudod mirdl van szo. Sokszor jott az édesanya, nagymama, nagynéni, bekopogtatott, hogy
megkérdezze: Emma jol van? Na, mit csindl Emma? Es igy nem lehetett tanitani, hisz az 6ranak
megvan a maga menete... Nem rossz indulatbél, de a tobbi gyerek révasara ment... Olyan
pillanatom is volt, hogy én magyardztam a tablandl, hattal az osztalynak,és Emma eltiint. Ekkor
megindult az egész osztaly a keresésére, , és a templom utan talaltuk meg, mert mar elindult haza.”

Az iskolai évek alatt Emmanal nem sok fejlodést lehetett latni, azon kiviil, hogy megtanulta
a verseket, énekeket, amiket késdbb sem felejtett el. Enek és verstanulasban tehat elsék kozott volt

a memoriaja. Amit szeretett, azt meg tudta tanulni és késébb sem felejtette el.
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Az iskola utani évek

A 111. osztly utan mar nem vitték tobbet az iskolaba. Ott mar az osztalyt a tovabbadéasra
készitette fel a tanitond, tobb Ora, elvaras, és felelosség vart a gyerekekre. A sziilok probalkoztak
tovabb egy roman nyelvii, specialis, fogyatékosoknak szant intézetbe vinni, de ott voltak annyira
sulyos esetek is, hogy Emma félt toliik.

Emma sziiléfalujat turistafalunak lehet nevezni, igy sokféle személy megfordul ott
latogatoként. Egyszer egy magyarorszagi orvossal ismerkedett meg a csalad, aki ajanlott egy
intézetet, annak elérhetdségeit is megadta, ahova bevihetik, hogy biztonsiagos keretekben
felneveljék a lanyukat. A csalad mégsem tudta elfogadni, hogy csak ritkan lassak gyermekiiket,
aki nagyon ragaszkodott is hozzajuk. Nem akartak, hogy azt érezze, nem kell nekik, ezért nem
keresték fel az intézetet.

Késobb, 2014-ben a Down-szindromas egyesiilet Emma sziildfalujaba utazott. Egy
rendezvényen szerepeltek, ahol a kiilonb6z6 fogyatékossagal €16 személyek szavaltak és énekeltek.
Emma itt ismerkedett meg az egyestlettel, ahova rovid idén beliil csatlakozott is. A tavolsag miatt
havonta, vagy kéthavonta volt lehetdségiik ellatogatni. Emma réviden annyit mondott nekem, hogy
szeret oda jarni és a legjobb baréatja Zs., akibe szerelmes, mindig egyiitt jatszanak és énekelnek.

N.E., az egyesulet igazgatoja igy nyilatkozott: ,, Csak néha jott hozzank, nem a napkozis
otthonunkba jart, hanem az egyesiilet tagja volt. Példaul évente méarcius 21.-én nagy linnep van
nélunk, a Down-szindroma vildgnapjan Emma mindig jelen volt. De altalaban itt volt az
édesanyjaval marcius 8-an, a nemzeti tnnepunkkor, karacsonykor, koncertekre is jott vellnk,
édesanyjaval. Bujos volt, sok mindentdl félt, nem taldlta fel magat olyan jol. A sziilei lelkesen részt
vettek a gytijtésekben, volt hogy a sok zoldséget, gyimolcsot, élelmet az édesapja szallitotta el

hozzank a tiszteletes urral.”

Emma személyisége, mindennapijai

Végiill Emma személyiségét szeretném koriilirni. Ahogyan az mar az eddigiekbdl
kiderllhetett, Emma kedvenc elfoglaltsaga az éneklés, zenehallgatés. Ha nagyobb lesz, énekesnd
szeretne lenni. Szivesen hallgatja nagysziileitdl a régmult idok torténeteit. Szeret enni, de kevés a
mozgésa. Tudja magérol, hisz mondta mar, hogy ,, En szép vagyok, okos vagyok, csak egy kicsit

kover vagyok.”
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Kisebb koraban annyira szerette a nagymamajat, hogy sokszor vele aludt egy agyban, ,, de
mostmar van kiilon szobdja és egyediil alszik”, mondja T.Zs., Emma nagymamaja. Ezt hallva
Emma megszélalt: ,, Nekem van magdnéletem, mama!”

A nagymama azt is megosztotta, hogy férje haldla utan Emma igy vigasztalta: ,, Mama, ne
sirjal, én vagyok neked a vigasztalod. Itt vagyok én.” Az interju alatt Emma ezt hallva ezt mondta:
., En tartottam benne a lelket. Atyavilag!”

A nagysziilok nagyon sokat tamogattak. Latszik is rajta, mert ha csak én lettem volna,
lehet, hogy nem lett volna ilyen, mert nagyon sokat magyaraztak, beszéltek hozza tirelemmel.
Nagyon sok tiirelem kellett hozzd, foleg a serdiil6korban, mikor agressziv periddusdban volt. De a
nehezén mar til vagyunk... A Joatyaban bizunk. O adta a keresztet, igyhogy vele el birjuk vinni. '
fogalmazta meg K.l., Emma édesanyja.

Emma ma otthon télti a mindennapjait. A szobajat mar egyedil rendbe rakja, reggelente
szelléztet, agyat vet, 6nalldan atoltdzik, mosakszik és eszik. Sepreget és porszivozik is, amikor
agy van kedve. Ha nem is azonnal, de édesanyja kérésére meg szokta csinalni. A sajat digitalis
eszkozeit, mint a laptop vagy telefon, jol tudja kezelni. Sok filmet néz, ,, olyan szerelmeseket”,
vallotta be Emma. Nehezen mozdul ki otthonrdl, inkdbb a megszokott kdrnyezetet, embereket

preferélja.

2. eset: Déri

Csaladi hattér és a csecsemokor

Dori Szilagy megyében, 2400 grammal a kiirt idopont el6tt harom héttel sziiletett meg
1981-ben. Szulei mindketten 35 évesek voltak, mikor gyermeket vallaltak. Dori jelenleg 39 éves
és nincs testvére.

A hirtelen tortént csaszarozasnak az oka az volt, hogy a babanak leallt a szivverese.
Sziiletéskor nem sirt fel, ami arulkodo jel volt arra, hogy valami nincs rendben vele. Csipdficamra
gyanakodtak, ami szerencsére nem igazolodott be. Down-szindromat diagnosztizaltak néla.

., Akkor, 40 évvel ezelétt gyerekcipdben jart az orvostudomdny. - osztotta meg N.E., Dori

édesanyja, és valoban nem sokat tudtak errdl a betegségrol. Elsd eset volt a varosban, vagy ha volt
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is el6tte, nem ismerték fel, hogy milyen a Down-szindromas betegség. Se a férj, se a feleség
részérdl nem volt ilyen, vagy hasonlo betegség azeldtt a csaladban.

Edesanyjat rosszul érintette a hir, el volt keseredve, katasztréfanak élte meg elsé gyermekét
ilyennek latni, de a mellete levok batoritottak, nem hagytak, hogy magaba roskadjon, €s tal sokat
gondolkozzon ezen. ,, Megmondtdak, hogy ez a sérllés olyan, hogy ha mellé &llsz, akkor sok mindent
el lehet érni, hisz fejleszthetd... Volt egy rendes orvos, aki elmagyarazta nekem, hogy ez nem
annyira nagy tragédia, hiszen ok annyi oromet adnak az életben, amennyit egy normalis,
egészséges nem tudna. Csak szeretet kell nekik, mert a szeretet élteti Gket.”- emlékezett vissza
N.E., Déri édesanyja.

A sziiletés utani idészakban a téplalkozéssal gondok voltak. Az édesanya pszichikai
megrazkodtatasa fizikailag is kihatott testére és elvesztette a tejét, nehezen indult meg a szoptatas.
Ujbdl a baratai figyelmeztették, hogy ha nem szoptatja, abba a gyermek bele is halhat. Osszeszedve
magat sikertlt 8 hdénapig anyatejjel taplalni kislanyat. Utdlag visszanézve ugy Véli, lanya az
anyatejnek koszonhette azt, hogy akkor fejlédni tudott. Nagyon sovany gyermek volt, gyenge
szervezettel, csontozattal. 5 honapos kordban sorozatosan tobbszor tiidogyulladast kapott. 7
honapos koraban meg kellett miiteni polippal. A fejlédését tekintve mindent késobb kezdett el,
majden 3 évesen kezdett el jarni, els6 szavait 4 évesen mondta ki.

A csalad fenntartasat ugy tudtak megoldani, hogy az édesapa munkaiigyben hétk6zben egy
masik varosban, szileinél tartézkodott, hétvégenként jart haza meglatogatni a feleségét és
gyermekeét. Imadta Dorit, mindent megadott volna neki. Az édesanya konyveldi allasban a
kozelben dolgozott, ez azert volt megvalosithato, mert a sziilei nagy részt vallaltak a gondozésban.

Dori 4 és fél eves volt, amikor egy németorszagi orvos egy kilonleges injekcios gyogyszert
ajanlott, amelyik fejleszti a jobb agyfélteket.

Az édesanya intézkedései, papirmunkai és forditasai utan és hossz( tanacskozasok soran
ugy dontdttek, hogy ingyen biztositjadk KSlnbdl a tobbszords injekcids kezelést a csaladnak. N.E.
a kovetkezOket mesélte el: ,, Mikor egyszer Németorszagban voltam, kivancsisagbdl bementem a
patikaba és megkérdeztem, hogy mennyi egy ilyen injekcid. Szaz marka volt egy darab (Eine
regenerative Medizin ist hundert Markt). Gondolhatod, hogy lesokkoltam. Azt mondtak, hogy ez
az agyverzeéseknek is életmentd injekcio, azért ilyen irto draga. Az volt szerencsénk, hogy 0 sokdig

kapta. Egészen 5 éves koraig mindig kiildték neki.” Ennek a hosszas, idejében elkezdett kezelésnek
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koszonhetd Dori jo6 memdridja, felfogoképessége és beszédkészsége. Memorizal olyan neveket,
amiket egy atlagos ember sokszor nehezen vagy nem tudna megjegyezni. Tudja kulfoldi

politikusok, zenészek, szinészek nevét, megjegyzi, hogy ki melyik filmben jatszott.

Ovodai integracid

Dori 5-9 éves kora kozott jart allami, napkdzi 6vodaba, igy ekkor napi 8 draban integrélt
nevelésben részesiilhetett. Konnyen felvették, mert addigra szobatiszta volt, és az 6vond a
szomszédos hazban lakott, igy eldtte is ismerték egymast. Dori 6vondje kedves volt, nagyon
szerette és elfogadta 6t. Tanulasra és szorgalomra 6sztondzte, ezért Dori Uigyes volt, szeretett és
szeret hallani az Gj dolgokrol. Kénnyen ment szaméara a verstanulds, gyesen megtanulta,
szerepléskor batran eldadta. ,, Emlékszem az Anyam tyukja verset is, amilyen hosszu vers, olyan
tigyesen megtanulta.”

Az édesanyja ugy latta, nemcsak az 6vodat, de az 6vondt is nagyon szerette. Soha nem
szOkott el az Gvodabdl, mindig megvarta, hogy menjenek érte.

A vele egykoru, szeretetteljes gyermekekkel altalaban jol kijott. Volt egy jo 6vodai barétja,
aki a szomszédban lakott. Probléma olyankor Iépett fel nala, amikor tarsai felidegesitették, vagy
csufoltak. Olyankor kegyetlenné valtozott, meghuzta a hajukat is.

Az Ovodaban szerette a jatszast, a kozos programokat, zenés aktivitasokat. Az alvas
azonban gondot okozott. Nem akart aludni, idegesitette, hogy bizonyos 6réban le kellett fekudni.
Az evés is gond volt, hisz nagyon valogatds volt, nem evett meg akarmit. Ezid6tajt egyiitt laktak a
nagysziilékkel, N.E. sziilei teljes mértékben besegitettek a nevelésbe. Leggyakrabban a nagytata
hordta Ddrit haza biciklivel vagy kiskocsival, mert gyengék voltak a labai és nehezen sétalt, mindig
hamar kifaradt.

N.E. jo kapcsolatot apolt a tobbi sziildvel, a sziil6bizottsag elndke is volt, mig lanya
o6vodaba jart. Mivel a sziilévarosaban ¢ltek, mindenkit ismert. Mellé alltak, besegitettek amiben
tudtak. Olyan is volt, hogy hazavitte egy sziil6 a gyermekét ha munkaiigy miatt éppen nem ért ra.

Arra a kérdésemre, hogy mire emlkészik vissza az dvodabdl, Déri igy valaszolt: ,, A4z
ovodabdl csak annyira emlékszem, hogy behomokoztam a lednynak a fejét.” Edesanyja is
emlékszik erre: ,, Igen, a homokozdba jatszodtak, jottek az uj gyerekek és nem ismerte Oket, ezért

behomokozta az egyiknek a hajat.”
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A baratairol pedig a kdvetkezOképpen beszélt: ,, Csak egy baratom volt, M K., akivel jo

baratok voltunk.”

Iskolai integracio

Dorit az 6voda 9 éves koraig fogadta. Amikor oda nem jarhatott tovabb, beirattak az
iskolaba, igy a kovetkezd 4 évben is integralt oktatdsban részesiilt. Az iskolakezdéskor
sikerélménykeént élték meg, hogy Dori batran és tigyesen felallt szavalni. ,, Sokan még most is
emlékeznek, hogy Dori milyen iigyesen elmondta az Anyam tyukjat.” Az iskolaban a versek mellett
az énekeket is nagyon hamar memorizalta.

Ahogyan az 6vodaban, ugy az iskoldban is nagy szerencseéje volt Dorinak a jol ismert
pedagogussal, az utcabeli tanitonével, aki a szarnyai ald vette. Edesanyja megosztotta, hogy
., hagyon szerette a tanitonénit, ezért mindent megtanult. Az iskola utan otthon mindig egyutt
tanultunk. Hat a mateket azt inkabb én csindltam, mint 6, de a tobbit 6. A szamtan az nehéz volt
neki. Megtanulta a betiiket, irni is, igaz, hogy ki- Kihagyott egy-egy betiit. Az olvasas tanuldsakor
elég sokat kellett vele foglalkozni. Minden betiit ismert, de az 6sszeolvasdassal volt baj. Romanbol
asz volt, a legjobb volt, mert a nyelvek jol mennek neki, most is beszél németiil is a rokonokkal.”

Szerepelni az iskolaban is nagyon szeretett és most is szeret, ugy latszik ez a
személyiségéhez tartozik. A sport az nem megy neki. Szivelégtelensége van, ezért az oxigénhiany
fellépésének megeldzése céljabol meg is tiltottak, hogy fusson.

., Mondjad azt is, hogy verekedtem az iskolaba! - vagott bele édesanyja szavaiba D0ri, hisz
itt is volt, akivel konfliktushelyzetbe kerilt. Mikor valami nem (gy torténik ahogy szeretné,
agresszivveé valik, hamar felidegeskedik. De aki szeretettel viszonyul hozza, azt teljes szivébdl

szereti.

Tapasztalataim szerint az iskolai integracié sokkal nehezebb, mint az évodai a Down-
szindromas gyerekeknél. Itt mar nagyobb az eltérés az egészséges és az 6 képességiik kozott. Lehet
ezt nem tudjak kimondani, de érzik, és zavarja Oket, hogy legtobbszor nem tudnak tenni ellene.

Az iskolas évei alatt toébb baj volt Dorival, mint 6vodas koraban. Nehezen, de

megszoktattak, hogy egyedil menjen haza az iskolabol. Csak akkor derilt ki, hogy miket csinalt
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ilyenkor, mikor az utcabeli emberek sorra felkeresték az édesanyat, hogy fizesse ki a torott
ablakokat, mert Dori fogott egy kdvet és betorte.

Iskolai emlékeire és barataira rakérdezve, Dori igy mesélt: , Hat, az iskolabol arra
emlekszem, hogy a roman tanarra haragudtam, de odavagtam valamit hozza, mert megérdemelte.
Az iskoldban O. volt a baratom, mellette ltem. Egy(tt farsangoztunk is. Csinaltunk farsangi
balokat az iskolaba. Viragarus lanynak oltoztem be. Megvan a kép is, de otthon felejtettem.”
Edesanyja is megerdsitette, hogy farsangkor tényleg viragarus lany volt és a nagymama varrta a
ruhdjat.

A 4. osztaly elvégzése utdn mehetett az 5.-be. Ott mar probléma volt, mert nem volt a
megszokott tanitd néni, hanem kiilonb6z6 tanarndk és tanarok voltak. Tul nagy volt szdmara a
valtozas. Egyik tanarnével konfliktus is alakult ki. N.E. szerint borzaszto undok is volt Dorival,

osszevesztek, a tanarnd ledobta Dori taskajat a padrol, ezért 6 megdobta valamivel. ,, Es akkor

ennyi volt az iskolabol, kész. Nem is kinoztuk ott tovabb.” (N.E., Déri édesanyja)

Az iskola uténi évek, az egyestilet megalapulésa

Doérinak azonban a tovabbiakban, iskolai évei utan is kellett az elfoglaltsag. A hasonlo
gondokkal kiiszkodo sziilok kérésére €s segitségével N.E. nyugdijba vonulésa utan 54 évesen, az
ezredfordul6 kezdetén, 2000-ben Iétrehozta a Down Szindroma Egyesiiletet sziildvarosaban, mely
ot év mualva sok személy éromére napkozi otthonnd is alakult. Az egyesiilet teljesen nonprofit
szervezetként miikodik, allami segitséget nem kapva.

Nem csak romaniai, de kulfoldi tdmogatok is akadtak. ,, Minden nap meghozta a maga
segitséget.” Mindig akadt valaki, aki a szivében indittatast érzett, hogy kiilonb6zé adomanyokkal,
¢lelemmel, ruhanemtikkel, butorokkal vagy onénteskedéssel tdmogassa az egyesiiletet és azt a
nemes celt, hogy a koérnyékbeli csaladok vallarol levegyék a terhet, ami az otthonmaradésra
kényszerilt fogyatékos gyermekek gondozasat, foglalkozasat és tanitasat illeti.

., Szeretem itt, mert kikapcsolodok. Régota ismerem a tobbieket.” — DOri

Az egyesilet vezetése a Down-szindromas gyerek tovabbi nevelése mellett nem volt
konnyl feladat. ,, Nehéz volt, de megérte. Megerte, mert legalabb a sziilok is par orara
felszabadultak, és a gyerekeknek is jo volt, mert elfoglaltdk magukat, nem csak a négy fal kozott

voltak.”

25



Az alapitaskor 3 éves koruaktol is voltak beiratva gyerekek, ma mar csak felndttek vannak.
Nagyrészt Downosok jarnak, de kiilonbozo értelmi és testi fogyatékos is megfordult mar naluk.
Elészor csak pszichopedagogus dolgozott az intézménynél, de ahogy nappali otthonna alakult,
szocialis gondoz6t is fel kellett venni. Egy gondoz6 4 gyerekre felugyelhet.

A tevékenységek kozott tarsasjatékoznak, kézmiiveskednek, parnakat varrnak, gyertyakat
ontenek, évszaknak és iinnepeknek megfeleld asztaldiszeket készitenek, melyekkel az egyesiilet

épllete is diszeleg. Sokat kirandulnak, koncerteken is szerepelnek.

Do6ri személyisége, mindennapijai

Dori hétkdznapjait tekintve, mint &ltaldban a Downosoknak, neki is meg vannak a
mindennapi programjai, amelyek minden nap ugyandgy kell lezajlodjanak. Ha felborul a napi
program, felborul az egyénisége, és akkor mar masképp reagal a dolgokra. A kovetkez6 a sorrendje
a napi teenddinek: felkelés, mosdas, fésiilkodés, 6ltdzés, késziilodés az otthonba, ott olvasas,
délben ebéd, utana szamitogépezés, hazamenes, atoltozés. Nem ismeri az érat, de be van taplalva
az 1d6érzek a fejébe, és tudja, hogy mikor kezdddik az adott film, melyik lesz a kdvetkezd. Tudja
¢s kéri a gydgyszereket minden este lefekvés eldtt.

»Jaj, a gyogyszert nem vettem be.” Jutott eszébe Dorinak a beszélgetés kozben. Eldvette a
tablettakat, s kozben egy Zambo Jimmy dal sorait énekelte: ,,Mindent elfelejtek mar, elfaradtam
rég... Erzem elborit a 1az, sirni szeretnék”.- A gydgyszer beszedése utan kijelentette boldogan:
,»Na, mostmar nem sirok!”

Dori szeret élményeket atélni, utazni. A Barbie babakkal otthon nagyon sokaig eljatszik. A
hazimunkat nem igazan szereti. Napi szinten olvas ujsagokat, filmeket néz, énekel. Ahogy az mar
a fenti szOvegben meg volt emlitve, szerepelni nagyon szeret. A jovore ugy gondol, hogy énekesnd

lesz.

2.5. Kdvetkeztetések

Doéri és Emma helyzetét Osszevetve a kdvetkezé hasonldsdgokat taldltam: mindketten
sziileiknek els6 gyermekiik. Egyik félnél sem tudtak a sziilék elére a Down-szindroma
fennallosagarol, jelenlétérdl, igy idobe telt ennek a feldolgozasa. Mindkét gyereket allami
Ovodaba, majd iskolaba adtak.
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Ha a kiilonbségeket vizsgalom, az elsd fellelhetd tényezé az, hogy mig Emma sziilei
fiatalok voltak (22), a Ddriéi kicsivel iddsebbek (35), mikor elsé gyermekiik megsziiletett. A
szakirodalom azt mondja, hogy id6ésebb sziiléknél gyakoribb a Down-szindroma el6forduléasa, de
lathatjuk, hogy fiataloknal is ugyanugy megtoérténhet, hogy Down-szindromas gyermek sziiletik.
A mai orvostudomany mar annyira kifejlett, hogy sziiréssel elére meg tudjak allapitani, ha Down-
szindromara utalo jeleket latnak az ultrahangon. Emma édesanyja példaul méasodik terhessége alatt

mar elvégezte ezt a sziirést, hogy megbizonyosodjon kisebbik lanya egészségérol.

Az 6vodat és iskolat Emma hamarabb, 3 és 7 évesen kezdte, a korabeli tanulokkal. Dorinél
a sziilok vartak vele, igy az 6vodat 5, majd az iskolat 9 évesen kezdte. Dori késdbb kezdte el a
tanulast, de egy osztallyal tobbet elvégzett, mint Emma.

Mindketten ugyanazon egyesilet tagjai lettek, Déri a nappali otthonba is minden nap bejar,
Emma csupan id6kdzonként tud/akar. Déri napi szinten olvas Gjsagokat, mig Emmanak nem
sikeriilt az olvasas, sem az iras készségeit elsajatitania. Ugy vélem, ennek egyik oka az
yjjpereceinek a kifejlettlensége, ahogy a tantondje is emlitette, de a masik jelentds oknak az
iskolabdl vald hidnyzasait latom. Hisz ha mélyebben belegondolunk, egy atlagos, egészséges

gyereknek is nehéz sokszor felzarkdznia , ha hidnyzik az iskolabdl.

Ertékelendé és kovetendd példanak tartom azt, hogy a tanitond elvallalta a Down-
szindromas oktatasat az egészsegesek kozott. Az 6voda- és iskolapedagdgusok, ha tdmogatjak a
Down-szindromasok integralasat, azzal a tarsadalomba val6 beilleszkedésiiket, 6nértékelésiiket,
fejlodési lehetdségeiket is biztositjak.

Emma tanitonéjének elsé és utolso eset is volt egyben, hogy Down-szindromas
gyereket tanitott. Nem volt hasonlo tapasztalata, ezért sokszor 6rak hosszat is gondolkozott otthon,
mit tegyen annak érdekében, hogy a legjobb legyen Emmanak is, és az osztaly se essen szét. A
taniton6 nem tamogatta az integraldst, utolag is visszagondolva, szerinte egy specialis
intézményben lett volna a helye. A pedagogust az igazgato pozitiv hozzaallasa segitette, viszont a
tobbi sziild hozzaallasa gatolta, hisz olyan eset is volt, hogy egyik sziilé azt mondta, hogy elviszi

a gyermekét mas iskolaba, ha Emma ott marad.
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Kiilsé szemléloként nézve, Emma sziilei nem szerették volna teljes mértékben integralni
gyermekiket, félve attdl, hogy olyan sérelmeket kap, amelyeket nem tud majd elviselni. Emma
legfoképp a sziilok miatt maradt ki a teljes idejii iskolai oktatasbol.

Sajat eszrevételem szerint, Emmanak csaladja olyan biztonsagos helyet biztositott, mint
egy burok, melybdl nem akartdk, és nem probaltak kiszakitani. Ha a csaladi kornyezete eltlinik
Emma korl és idegenek veszik koril, egyedil és méasnak érzi magat, fél, elbljna, elszokne vissza,
a sajat biztonsagos kornyezetébe, ahol tudja, mindenki szereti és elfogadja massagaval. Miért is
lenne érdeke olyan személyekkel szébaallni, akiknek szemében érzi a megvetést?

Az otthoni biztonsag Dérinal is kialakult, de ez mégis masmilyen volt. Edesanyjaval tébb
1d6t volt egylitt, mint édesapjaval, aki sokat volt tavol. Dori batrabban kilépett a csalad utan a
masodik szocializaciés kozegébe, az dvodaba és a késdbbiekben is konnyebben ment a
beilleszkedése.

A két személy dvodai és iskolai emlékeit vizsgéalva azt 1atom, hogy tobb a negativ emlék.
Emma példaul csak negativ emléket hozott fel az iskolaval kapcsolatosan, mégpedig azt, hogy
egyik osztalytarsa kicsufolta, az ¢ szavaival ,,beszolt nekem”, és ezt meg akarja bosszulni. Ha nem
az iskolai, hanem a csaladi emlékeit nézem, vagy a jovordl sz616 mondatait, akkor viszont nagyon
optimista. Ez azt tdmasztja ala, hogy az iskolarol kialakitott képét a negativ érzelmei alapjan
azonositja. A rossz dolgok annyira beleékelddtek, hogy nem maradt hely a j6 emlékekre.

Dori egy olyan emléket hozott fel az 6vodaval kapcsolatosan, amikor behomokozta a tarsa
fejét, mert ideges volt ra. Az iskolabdl pedig az a negativ emléke maradt meg, amikor a
tanarndjének vagott valamit dithbol.

Ha a harom emlitett negativ emléket nézzilk, azt lathatjuk, hogy mindegyik egy bizonyos
személlyel kapcsolatos. A Down-szindromasok részérél mindegyik emlék mogott duh all,
agressziv cselekedet, vagy cselekedetnek a vagya (bosszu).

Ha az agressziv megnyilvanulasoknak az okait keressiik, azok is fellelhetéek: Emma
emlitett torténetében egy szobeli sértés tortént, amit Ugy latszik a mai napig sem tud elfelejteni.
Dori negativ 6vodas emlékében nem emlitette, de édesanyja kifejtette, hogy lanya Uj helyzetbe
kerilt, Gj gyerekek jottek az 6vodaba és ezt nem tudta elfogadni. A homokszorés egy ellenreakcid

volt egy Uj kislany felé. Az iskolaban pedig a tanarné megdobalasat az elézte meg, hogy a tanar
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nem engedte meg, hogy taskdjat a padon tartsa, valoszinli Déri mégsem vette onnan el, amiért a
tanar ledobta a foldre a taskat.

A Down-szindromasok ugy viselkednek, ahogyan bannak vellk. Nagyon tudnak szeretni,
de az ellenszenvet képesek fokozottan visszaadni. Ahogy azt mar a ,,Mit tehetiink?” alfejezetben
irtam, 6k olyanok mint a tiikrok. Visszamutatjak neked, hogy ki vagy valdjaban.

Nézziink meg tovabb egy pozitiv emléket is. Dori az 6vodai és iskolai legjobb baratja nevét
is el tudta mondani. Az iskolai baratjaval kapcsolatosan eszébe jutott, hogy egyiitt farsangoztak,
elmondta minek 61t6z6tt be, és még képet is szeretett volna nekem mutatni, csak nem volt nala. Az
iskolai baratjaval jol kijott, édesanyja elmondta, hogy azért, mert a rokonuk is, igy tobbszor
talalkoztak.

Emmanal és Dorinal Ggy a negativ, mint a pozitiv emlékek 100%-osan konkrét emberekhez

kapcsolhatéak. A négy emlékbol egy pedagdgushoz, harom a tarsukhoz kotheto.

A kovetkeztetéseim tehat a kovetkezok: a leglényegesebb valtozas, amire az 6voda- €s
iskolapedagdgusoknak sziiksége van, hogy ne féljék elvallalni a Down-szindromas gyermekek
gondozéasat. Szeretetre és elfogadasra van szukséglk, amit fontos, hogy ne csak a csaladtél, hanem
a kornyezetiiktdl is megkapjanak.

A Down-szindrémasok emlékeik féleg negativak és nem a tanuldshoz, hanem tarsakhoz
kotédoek.

Az interjuk kovetkeztében amellett kivanok érvelni, hogy ha van legaldbb egy biztos
kotédés egy személyhez az ovodai csoportban vagy iskolakdzdsségben, az segiti a Down-
szindromasok hatékonyabb beilleszkedését.

A Down-szindromas egyének integraldsat eldsegitve az 6vodai €s iskolai nevelésben
szilkséges valtoztatasnak tartom a nagyobb mennyiségi differencialast. A sziikebb-tagabb
tarsadalom részér6l elényos lenne, ha kialakulna egy egységes, integrald szemlélet. A teljes
mértékii valtozds érdekében az Ovoda- és iskolapedagogusoknak nem félelemmel, hanem

reménységgel kellene tekintenitik a Down-szindromas személyek integralt gondozasahoz.
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Mellékletek

1.sz.melléklet: Interjavazlat sziilonek

Bevezetés:

Sok szeretettel kdszontdm! Nagyon koszénom, hogy elfogadta az interjara valo felkérésemet,
amellyel segit a TDK kutatdisom megvaldsulasaban. A beszélgetés soran nyugodtan, dszintén
nyilvanitsa ki a véleményét, nincs jo vagy rossz valasz. Célom, hogy atfogobb képet nyerjek a
Down-szindromasok 6vodai és iskolai integralasarol. Amennyiben beleegyezik, a beszélgetésrol
hangfelvételt készitek, de az elemzés soran titkositom a személyazonossagat. A beszélgetés
koralbelll 40-50 perc idGintervallumot jelent. Van-e valamilyen kérdése miel6tt elkezdenénk?

1. Bemutatkozas, csaladi hattér:

- Kérem, mutatkozzon be, meséljen az életutjarol, mit kell tudni Onrél, milyen végzettségei
vannak, hany éves, hol él, hany gyereke van?

- Hogyan érintett a Down-szindromaés témaban?

- Mesélje el, milyen volt a csalad élete a Down-szindromas gyerek sziiletése el6tt? (Hanyadik
gyermekik a Down-szindromas? Hany évesek voltak a férjével, mikor gyermekik sziletett?
Hany éve voltak hazasok? Volt-e a csaladban barmilyen fogyatékossag, talalkoztak-e azelétt a
Down-szindromaval? Mikor tudtdk meg, hogy reagaltak rd? Hogy késziltek ra? Vannak-e
nagyobb testvérek? Ha igen, hogy készitették 6t fel? Mit sz6lt a tagabb csalad, a kornyezetiik?
Elmondtéke egyaltalan? Miért? Kaptak-e mar elére segitséget valahonnan?)

2. Sziiletés és csecsemokor:

- Ha visszagondol a gyermek sziletésére, mi jut eszébe? Milyen lelkiallapotban volt? Hogy élte
meg? Meséljen a sziilésrél! Milyen érzés volt, mikor meglatta? Mikor fedezte fel rajta a Down
jellegzetes testi tineteit?

- Meséljen a gyermek csecsemdkorardl! Milyen baba volt? (Ossze tudja hasonlitani a masik
gyerekével?) Mi jut eszébe még errdl az idészakrol? Volt-e valamiben megkésett fejlodés?
Példaul, hogy &ll a beszéddel? Kire tamaszkodott, volt-e segitsége? Honnan meritett er6t?

3. Ovodai és iskolai integrécio:

- Milyenek voltak az 6vodai évek a gyermek €s a sziilok/csalad szdmara? (Milyen a testi, szellemi,
lelki, szocialis fejlédése? Hogyan dontotték el, melyik 6voda lesz a legmegfeleldbb szdmara? Mi
okozott gondot az 6vodaban? Mi ment kénnyen az dvodaba szoktatdsnal? Mit szeretett az
Ovodaban, mit nem? Hogyan viszonyult az 6vodapedagdgusokhoz/gyerekekhez? Voltak baratai?
Milyen kapcsolata volt Onnek a tobbi sziildvel? Mennyire volt tAmogatd a sziiléi kozdsség? Jut
eszébe barmilyen torténet az ovis évekrdl? Onnek sziil6ként milyen érzés volt abban a csoportban
lenni? Mit tett ennek érdekében a pedagdgus? Milyen volt a kapcsolata az 6vodapedagogussal?
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Hogyan préobéltak On, mint sziil, segiteni a pedagégusnak? Milyen pozitiv/negativ emlékek
maradtak meg Onnek az 6vodai évekrdl?)

- Milyenek voltak az iskolai évek a gyermek és a sziilok/csalad szamara? (Hogyan dontoétték el,
melyik iskola lesz a legmegfelelobb szamara? Milyenek voltak a tanulmanyi eredményei?
Voltake iskolai baratai? Mennyire sikerilt szocializalédnia gyermekeének az iskolaban? Meséljen
pozitiv/negativ élményeket! Miben volt j6 az On gyermeke? A hazi feladatokat hogyan oldottak
meg? Sikerlt elsajatitani az olvasas/iras képessegét? Hany osztalyt jart ki gyermeke?

4. Az iskola utén:

- Milyen élménnyel maradt On a gyermeke 6vodai, iskolai életéré1? Mi tortént az iskola befejezése
utan? Mikor csatlakozott a Down-szindromas Egyesulethez? Honnan, hogyan szerzett tudomast
réla? Jart/ jar fejlesztésekre az On gyermeke? Mi volt a legnagyobb segitség az egyesiilet
részér6l? Mit gondol az alapitvanyrol?

- Ki véllalta el a gyermeke kilonleges gondozésat? Akér veégigveheti az 6sszes intézmeényt,
osztalyt, amibe a gyereke jart. Szlikségét latja, hogy valamiben valtoztassanak a nevelési
intézmények? Mit gondol a mai tarsadalomrol? On szerint befogadja a hozza hasonlo
személyeket?

- Mire képes gyermeke 6nall6an? Meséljen arrol, milyen a személyisége. Mit szeret csinélni,
milyen programokat sikeriilt megvaldsitani vele? Mi segitette Ont és gyermekét? Mi gatolta, hol
Utkdzott akadalyokba? Volt olyan nehézség, amellyel kapcsolatban azt érezte, hogy nem tud
megbirkdzni vele?

Kdsz6ndm, hogy valaszolt a kérdésekre, ezzel hozzajarulva a kutatdsomhoz!

2.sz.melléklet: Interjuvazlat Down-szindromas személynek

Bevezetés:

Nagyon 0riilok, hogy eljottél és beszélgethetiink! Szeretném ha visszagondolnal egy keveset arra
az iddre, mikor még kicsi voltal. Fel fogok tenni neked néhany kérdést, és ha emlékszel mi hogyan
tortént, batran mond el nekem.

1. Bemutatkozas, csaladi hattér:

- Meg tudod mondani el6szor, hogy mi a neved, hany éves vagy? Van testvéred?/Szerettél volna
testvért? Mi a kedvenc szined, ételed, idot6ltésed?

2. Ovodai és iskolai integrécio:

- Emlékszel, hogy hova jartal 6vodaba? Milyen emlékeid vannak? Emlékszel az 6vonénire? Mire
emlékszel vele kapcsolatban?
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- Jartal iskolaba? Szeretted? Messze laktal? Emlékszel ki mellett ultél? Melyik volt a kedvenc
tantargyad, tanarod? Kivel egyeztél ott meg nagyon jol? Kik a legjobb barataid? Szeretsz
ismerkedni Uj emberekkel?

3. Az iskola utan:

- Milyen gyakran jarsz az egyesulethez? Miért szereted az egyesiletet? Mit szoktal ott csinalni?
Kivel szeretsz egydtt lenni ott?

Koszo6ndm, hogy megosztottad velem az emlékeidet!

3.sz.melléklet: Interjuvazlat pedagoégusnak

Bevezetés:

Sok szeretettel kdszontdm! Nagyon koszénom, hogy elfogadta az interjara valo felkérésemet,
mellyel segit a TDK kutatdsom megvaldsuldsdban. A beszélgetés sordn nyugodtan, 6szintén
nyilvanitsa ki a véleményét, nincs jo vagy rossz valasz. Célom, hogy atfogobb képet nyerjek a
Down-szindromasok 6vodai és iskolai integralasarol. Amennyiben beleegyezik, a beszélgetésrol
hangfelvételt készitek, de az elemzés soran titkositom a személyazonossagat. A beszélgetés
korulbelul 30-40 perc iddintervallumot jelent. Van-e valamilyen kérdése miel6tt elkezdenénk?

1. Bemutatkozas:

- Kérem, mutatkozzon be, meséljen az életitjarol, mit kell tudni Onrél, milyen végzettségei
vannak? Hany éve dolgozik pedagdgusként/ hany évet dolgozott pedagogusként?
Ovodapedag6gus vagy tanitd volt elemi osztalyokban?

- Mikor talalkozott el6szor Down-szindromassal életében? Tobb alkalommal volt Down-
szindromas gyerek az On csoportjaban/ osztalyaban?

2. Integracidval kapcsolatos kérdések az esetre vonatkozoan:
- Miért vallalta el a Down-szindromas nevelését az egészséges gyermekek kdzott?

- Pontosan mutassa be, mire emlékszik, milyen volt a gyerek, mit tudott/nem tudott amikor elészor
talalkozott vele.

- Hogyan fogadték a tobbiek? Voltak baratai? Kapott illetlen megjegyzéseket? Hogy alakult az
osztalykozosség, sziiloi kozosség? Voltak esetleg panaszok a sziilok részérdl?

- Mi valtozott az 1d6 elteltével a gyereknél? Mik voltak az elso jelei a fejlodésnek, ha voltak? Ha
nem voltak, mit vart, szeretett volna 6 pedagogusként, miert?

-On szerint a Down-szindrdmasoknak az integralt vagy a szegregalt nevelés/oktatds a
megfelelébb? Miért?

Koszondm, hogy véalaszolt a kérdésekre, ezzel hozzajarulva a kutatasomhoz!
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4.sz.melléklet: Interjuvazlat nagysziilonek

Bevezetés:

Sok szeretettel kdszontdm! Nagyon koszénom, hogy elfogadta az interjara valo felkérésemet,
mellyel segit a TDK kutatasom megvalosuldsaban. A beszélgetés soran nyugodtan, Oszintén
nyilvanitsa ki a véleményét, nincs jo vagy rossz valasz. Célom, hogy atfogobb képet nyerjek a
Down-szindrémasok 6vodai ¢€s iskolai integralasarol. Amennyiben beleegyezik, a beszélgetésrol
hangfelvételt készitek, de az elemzés soran titkositom a személyazonossagat. A beszélgetés
koralbelll 30-40 perc iddintervallumot jelent. Van-e valamilyen kérdése miel6tt elkezdenénk?

1. Bemutatkozas, életut, csaladi helyzet:

- Kérem, mutatkozzon be és meséljen élettjarl roviden, mit kell tudni Onrdl, hany éves, hol él
és hany gyermeke van. Mesélje el, milyennek latta a csalad életét a Down-szindromas gyerek
sziiletése elott? Hogy latta, mennyire tudtak ezt a sziildk feldolgozni? On mikor tudta meg, hogy
Down-szindromés az unokaja? Be tudott segiteni a gyermek nevelésébe? Milyen gyakran,
hogyan?

2. Ovodai és iskolai integracioval kapcsolatos kérdések:

- On szerint be tudtak fogadni, megfelelden integralni unokajat az 6vodaba/iskolaba?

- Ismerte az unokéja pedagogusait? Ha igen, milyennek latta dket? Milyen fellépd gondokra
emlékszik vissza ezzel az idészakkal kapcsolatosan? Mesélt Onnek az unokaja az 6vodai/iskolai
¢lményeirdl?

- On szerint pozitiv hatassal volt a gyermekre az 6vodai/iskolai kozosség?

Koszondm, hogy valaszolt a kérdésekre, ezzel hozzajarulva a kutatasomhoz!

5.sz.melléklet: Interjuvazlat az eqyesilet igazgatdjanak

Bevezetés:

Sok szeretettel készontdm! Nagyon készondm, hogy elfogadta az interjara vald felkerésemet,
mellyel segit a TDK kutatasom megvalosuldsdban. A beszélgetés soran nyugodtan, Oszintén
nyilvanitsa ki a véleményét, nincs jé vagy rossz valasz. Célom, hogy atfogdbb képet nyerjek a
Down-szindromasok 6vodai és iskolai integralasarol. Amennyiben beleegyezik, a beszélgetésrol
hangfelvételt készitek, de az elemzés soran titkositom a személyazonossagat. A beszélgetés
korilbell 40-50 perc iddintervallumot jelent. Van-e valamilyen kérdése miel6tt elkezdenénk?

1. Bemutatkozas, egyesulet bemutatasa:

- On hogyan érintett a Down-szindréma témaban? Miért véllalta el az egyesiilet vezetését?
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- Mutassa be az egyesiletet! (Mikor, hogyan alapult meg? Milyen korosztalytol jarhatnak a
gyerekek? Mi az egyesiilet legfébb célja? Csak Down-szindrémasok jarnak? Milyen
foglalkozasok/teveknységek szoktak lenni? Napkozi intézmény? Hany 6ras? Kik dolgoznak az
egyesuletnél? Milyen munkakorben, végzettséggel rendelkeznek? Van-e barmilyen kilon
foglalkozas a sziiloknek? Hogyan foglalkoznak a sziilokkel? Vannak-e tarsintézmények? Olyan
intézmények, akik tmogatjak? Hogyan tartjak fent magukat?)

2. Kérdések Down-szindromas esetenként:

- Hany évesen kerilt ide a gyerek? Pontosan mutassa be, mire emlékszik, milyen volt a gyerek,
amikor el6szor talalkozott vele, mit tudott, mit nem a gyerek. (Milyen fejlettségi szinten volt?
Mire volt képes egyediil?) Hogyan fogadték a tobbiek?

- Szivesen jart ebbe a kbzdsségbe? Hogyan viszonyult a tobbiekhez?

- Mennyire ismerte On a csalad koriilményeit? Mennyire voltak nyitottak a sziilék? Beszamoltak
részletesen a helyzetr6l? Hogyan alakult a csalad és az intézmény kapcsolata? A csalad a
varosban lakott, ingaztak, esetleg koltozés tortént?

- Altalaban részt vett programokban, kirandulasokban? Mi a kedvenc elfoglaltsaga, mikor az
egyesuletnél van?

- On hogy itéli meg, az oktatési intézmények hatésat, szerepét a gyerek életében, fejlédésében?

- Kérem, beszéljen arrdl, milyennek latta/latja a gyerek fejlodését az alapitvanyi foglalkozasok
soran!

- On hogy latja most ennek a személynek a helyzetét, lehetéségeit?

Kdsz6ndm, hogy valaszolt a kérdésekre, ezzel hozzajarulva a kutatdsomhoz!
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