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Osszefoglalo

Egy sulyosan-halmozottan fogyatékos fiatal felnétt kliensem gyermekkori életutjat jarom
korbe, kiilonbozo fejlodési teriiletekre visszatekintve. A tanulméany multidiszciplinaris megkdzelitéssel
irodott, kiilonos tekintettel a korai évekre: fejlodéslélektani hangsullyal, oOtvozve a
kornyezetpszichologiai és a rendszerelméleti tényezdket. Ma mar kiilonb6zé egyezményekhez
csatlakozva, mint példaul a CRPD a lehetdségek, normak adottak, megjelennek altalanos alapelvek,
jogi garanciak, de talan érdekes €s fontos az lehet, hogy ezek a koherens, atfogd elgondolasok, hogyan
jelennek meg konkrétan a gyakorlatban emberi tevékenységeink altal. Ugyanakkor nem csak a hogyan
kérdésekre keresem a valaszt, a tanulmany értékét a modern hazai és nemzetkozi eredmények
beemelése adja, amely vizional egy mindségi élethtkisérést.

Az ember mindig valamilyen kornyezetben €I, mely tobbek kozott hat kozérzetére,
viselkedésére, végsd soron a fejlodésre. Ugyanakkor az egyes kdrnyezetek mas-mds rendszereket
alkotnak, eltérd tulajdonsagokkal rendelkeznek. K6zds benniik az ember, aki kdrnyezete partnere,
akozben maga is egy bonyolult, nyitott, dinamikus, 6nszabalyozé rendszer. Az egyes alapellatasokban
a cél az emberre iranyul, de mas szemlélettel valosul meg. Olvashatunk az inkluziv koragyermekkori
nevelés kornyezeti elemzésérol, egy ujfajta felépitésii onreflexios eszkozrdl, elgondolkodva kdzben
azon, miért fontos az onnevelés, €s a csapatmunka. Elemzé betekintést kapunk egy apolo-gondozo
otthon strukturalis felépitésébe, mikdzben érzékeljiik, hogy az egyes szakmai elvek kiilonbozosége
hogyan hat az ott lako6 fogyatékos emberekre, és a dolgoz6i utakra. Mindekodzben kirajzolodik benniink
a fogyatékos emberrdl valé gondolkodas sokfélesége, de iranyt adnak a ,,beteg szerep” feliilirasara
modern emberképpel rendelkezé eléremutatdé tudomanyos ismeretek, az épiiletbiologia, a nevelés
human felfogésa vagy a gyermeki agy fejlodésének 11j ismeretei korébol.

Végiil konstruktiv javaslatok olvashatok, melyek tampontokat kivannak adni kapcsolati
illeszkedéseinkhez, kiemelten fontosan kezelve a korai életéveket, ugyanakkor ravilagitva arra is, hogy
¢letlink nagyobb részét felndttként éljiik le. A kedves Olvasokat szeretném cselekvd jelenlétre, a leirtak
adaptivitasra meghivni, hiszen nincs jobb, mint egy j6 elmélet, de rajtunk is mulik a valtozas eldidézése.

Kulcsszavak: sulyos-halmozott fogyatékossag, kdrnyezetpszichologia, rendszerelmélet, kapcsolatok,
atipikus fejlodés

1. Eldretekintés
1.1. A koragyermekkori kérnyezet

Az EADSNE (Eurépai Ugynokség a Sajatos Nevelési Igényli Tanulokért és az Inkluziv
Oktatasért) egy 2015 és 2017 kozotti programja az inkluziv koragyermokkori neveléshez kapcsolodik,
annak kornyezeti elemzésével és népszertisitésével. Bjorck-Akkesson et al. (2017) kutatisaban
résztvevd szakemberek célja volt a befogado tarsadalomma valo alakulds folyamatanak eldsegitése.
Ennek elérése érdekében gorcso ala vették a harom éves kortol az altalanos iskola elkezdéséig terjedd
kornyezetet, €s egy rugalmasan hasznalhato eljarast dolgoztak ki. Az onreflexids eszkoz dsszeallitoi
szerint a befogadés alapja az elkotelezettség, ami azt jelenti, hogy az egyén aktivan részt vesz
kornyezete napi tevékenységeiben, bevonodik. A munka soran f6 szempont volt a hatranykezelés
kérdése, és az hogy ez adott kdrnyezetben, adott lehetéségekkel minél teljesebben meg tudjon valosulni.
A kutatds kozben kirajzolodott, hogy nagyobb sziikség mutatkozik egy Onreflexids eszkozre, az
eredetileg tervben 1év6 megfigyeldeszkoz kifejlesztése helyett. Ezutan elkezd6dott az atdolgozas, végiil
pedig a kidolgozott kérd6iv mintegy fejlesztési terv sablonjaként szolgalhat a gyakorlatban dolgozo
kollegdknak, az egész intézménynek. Az eszkoz kitdltése egylittgondolkodast, a kitoltd aktiv
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bevonodasat igényli. Nyolc nagy teriilet jelenik meg, amelyek egymastol fiiggetleniil, egyediil vagy
masokkal kozosen kitoltve is hasznosithatoak. Ezek az Atfogd befogadd légkor, az Inkluziv szocialis
kornyezet, a Gyermekkdzpontli szemlélet, a Gyermekkozpontu fizikai kdrnyezet, Segédanyagok
minden gyermek szdmara, Lehet6ségek a kommunikacidora mindenki szamadra, Inkluziv tanitdsi és
tanulési kornyezet és a Csalddbarat kornyezet. Az egyes foteriiletek tovabbi 6t-hat elemre bontodnak,
igy tarva fel az inkluziv kornyezetet. Minden f6 teriiletet pedig egy ,,Min szeretne valtoztatni?”
kérdéssel zarnak. Az Onreflexios eszkoz kérdéseit olvasva igény sziilethet benniink — az adott
kornyezetben betoltott szerepiink szerinti — Ujitasra, személyiségiinknek, beosztasunknak,
talentumainknak célszeriien, ésszertien alkalmazott megfeleltetésre. Igy minden tag sajatélménybél
reflektalhat az adott fizikai, szocialis, nevelési-oktatasi kozeg befogado jellegére. A kérdések minden
gyermekre, illetve minden 6ket koriilvevd személyre (a portastol a pedagoguson 4t a sziilokig), targyra,
eszkozre, eljarasra (akar kiils6 segitségre is) vonatkoznak. A kihivasokra lehetdségként, a sokszintiségre
értékként tekintve. A kdrnyezet befogadoképességét probalja szélesiteni a fenntarthato részvétellel, ahol
a peremhelyzetre valo keriilés prevencidja vagy rehabilitacidja is allhat el6térben az dsszes szereplore
kiterjesztve, az 0koszisztémas szemlélet szerint. Hiszen, ha a hangstily nem a versenyen van, vagyis a
masik sikertelensége az én sikerem kulcsa, akkor az egyiittm{ikodés altal eréforrasra talalunk
egymasban. Az eszkoz elénye, hogy nem akadémikus magassagokban allit listat a hasznaloknak, amit
vagy teljesit vagy elbukik, hanem objektiven, szakszertien hivja fel a hianyokra a figyelmet, mintegy a
mai globalis folyamatokat elkeriilni nem tudo vildg polgarai szdmara idéz meg jelenségeket az
egyetemes tervezéstol a multikulturalizmuson at az egyenld banasmodig.

1.2. Kitekintés a kornyezetpszichologia felé

»A kornyezetpszichologia embertudomany, targya a tarsadalmi millijével egyiitt a természeti
kornyezetébe illeszked6 ember, feladata a kolcsonhatdsok vizsgalata, az emberhez mélto élet
feltételeinek fenntartasa, fejlesztése.” (Rokusfalvy, 2009). Tehat az, hogy hogyan gondolkodunk az
emberr0l, az egészséges €s a fogyatékos emberrdl egyarant, Osszefligg az egyenrangusagrol, a
méltosagrol vald gondolatainkkal. A gyakorlati megvalosulas kereteire atfogd valaszt az emberi jogok
tekintetében a Fogyatékossaggal €16 személyek jogairdl szolo 2007-es ENSZ Egyezmény és az ahhoz
kapcsolodo Fakultativ Jegyzokonyv ad. Ugyanakkor a kornyezetpszicholdgia ehhez hasonlo szemléleti,
nevelési elv, amely vallja és kiterjeszti az ember -és természetvédelmet a teljes értékii fejlodésért.
Varkonyi H. Dezsé a kornyezetpszichologia tuttdrdje 1944-es megfogalmazdsa ma is érvényes,
miszerint ,,a gyermek kornyezete hatranyossa valhat, ahol a gyermek nem tud a neki megfelel6 atlagos
magasrendliségre, teljességre kifejlddni, igy elakad a fejlédésben élettani, lelki értelemben.” (u.0.). E
tudomanyteriilet hangstulyozza, hogy az egészséget nem szabad leegyszertisiteni €s a hianybol kiindulni,
hanem, mint alakul6 folyamatra kell tekinteniink. Kdrnyezetpszichologiai szempontbdl az emberhez
mélto élet feltételei kozé soroljak a fizikai-kémiai jellemzoket, példaul a fény- és szindinamikat, a
klimaviszonyokat, a térhasznalatot, a térrészek kozotti kapesolatot, a lathatosagot vagy a zajt (Keszei és
mtsai, 2019). Mig épiiletbiologiai feltétel példaul a beltéri levegdmindség, amelyet fokozottan
figyelembe kell venni tobbek kozott a kisgyermekek, a fogyatékos személyek, id6sek, betegek szamara
(Ldnyi és Patko, 2021). Duall Andrea megfogalmazasaban (2019), ,,amig van fizikai testiink, az ember
nem vizsgalhatdo kornyezet nélkiil, Osszefiigg a lélektani folyamatokkal, kolcsonhatdsban van
viselkedésiink alakulasaval”.

2. Visszatekintés
2.1. A kiindulas adatai

Egyéb elézményhez, a helyzetfeltarashoz tartozik, hogy volt csoportom lakdinak adatai
altalaban nagyon hianyosak, tobben sziiletésiiktl kezdve laknak az otthonban, példaul mert sziileik
nem vallaltdk felnevelésiiket. Akkoriban még nem a szocialis szférdhoz tartozott az intézmény,
egészségligyi gyermekotthonnak hivtak, amelyben forditott integracioval miikddott egy dvodai csoport,
a kozségben lako gyermekek, az otthonban dolgozok gyermekei és a gyermekotthonban lakok részére.
Mas esetekben id6sebb korban keriiltek be az intézménybe fogyatékos felndttek, a sziilok elérehaladott
kora, elvesztése kovetkeztében. A pedagogiai dokumentumok azért toredékesek, mert a
képezhetetlenség torvényi szabalyozas idoszakanak emberei voltak klienseim, akiknek mappaikban
elmeszakértdi véleményeket, szakorvosi hatarozatokat, gydgyszeres terapiara vonatkozo javaslatokat
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talalhatunk. Ezek nagyobb részt orvosok szamara értelmezhetéek, pedagogiai szempontbdl elvétve
tartalmaznak kevésbé hasznos megallapitasokat, mint példaul ,,Egy értelmes sz6 sem nyerhet6 téle.”

Kliensemet nevezziik Zselykének anonimitasat megorizve. Jelenleg htiszas évei kozepén jaro
holgy, aki a szlovdk hatar mentén talalhato, Ipolytolgyesen lakik a Katolikus Szeretetszolgalat Szent
Erzsébet Otthondban. 2019 nyaran koltozott be abba a lakdegységbe, amelyben par héttel megérkezése
elott kezdtem el dolgozni gyogypedagogusként. Elsé informaciok, amiket megkaptam az 11j lakorol,
hogy gyermekkori autizmussal €1, nem meghatarozott skizofréniaja van, és nem osztalyozott mentalis
retardaciot allapitottak meg nala enyhe viselkedésromlassal. Zselyke bekoltozését egy pavilonon beliili
természetes halaleset el6zte meg. Koriilbeliil 2-3, de van, aki 6 évet is var, hogy bekeriiljon az otthonba.
Az intézmény 150 fogyatékos ember otthona, amely 4 gondozasi egységbdl, egységenként 4 csoportbol
¢és egy 6nalobb lakocsoportbal all. Tipusat tekintve egyhazi, szocialis intézmény: apold-gondozd otthon.
Zselyke torvényes képviseldje édesapja, aki beleegyezését adta a tanulmany elkészitésébe. Az édesapat
nevezzilkk Zsigmondnak, akinek heti szintli a kapcsolattartasa lanyaval. A sziil, mint személyi
kornyezet ,,fontos protektiv tényezdként is szolgalhat a gyermek fejlédésében, ...a kdtddésen keresztiil
pedig szamos fejlddési teriilet érintettségét is meg lehet allapitani, ...illetve fontos szerepet jatszik a
kognitiv fejlédési kimenetel terén is”(Bass, 2014). Ahhoz, hogy kliensem életitjanak kérnyezeti
vonatkozasait ismertessem tudomanyteriiletek egymasra hatasanak, keresztez6désének lesziink tanii,
melyben a rendszerelmélet Gigy lesz jelen, mint az elméletek gyakorlati alkalmazasa (Liikd, 2015), a
kornyezetpszicholdgiai elvek mentén, pedig mint az ember és a tarsadalmi- természeti kdrnyezete
kozotti kolcsonhatasokat igyekszem feltarni (Rokusfalvy, 2009).

2.1.1. Az anamnézisbol

Zselyke esetében a torvényes képviseldvel készitett interju alapjan tudtam szamomra, a
gyakorlati munkéhoz felhasznalhatd anamnézisadatokhoz jutni. Zselyke édesanyja masodik
terhességébdl sziiletett. A varandosag alatt €s a sziiletéskor sem k6zolték a sziilokkel, hogy gyermekiik
sériilt, az initial telling nem valosult meg. Az édesapa szerint az Apgar értékeket valosziniileg rosszul
jegyezhették le a korhazban. Az elsé gyanujeleket a sziilok vették észre, az idOsebb gyermekiik
fejlodéséhez viszonyitva, Zselyke beszéd- és mozgasfejlodése jelentdsen megkésett volt. Illetve
egészségligyi problémakkal (emésztési probléma) keriiltek be az ellatasba, indult kliensttjuk. Az
egészségligyi ellatorendszer is tobb ponton valhat rizikétényez6veé, mint a védéndk, a szakorvosok
elérése, tulterheltsége, mely a munka mindségét veszélyezteti (Bass és mtsai, 2014). A kés6bbi
vizsgalatok sordn kideriilt, hogy Zselyke oxigénhiannyal, genetikai rendellenességgel sziiletett és
autizmus spektrumzavarral kiizd. Korai fejlesztést fél éves kora koril kezdett kapni neves
intézményekben dolgozd szakemberektol. Szegregalt dvodaba 2 évig jart, de viselkedési problémai
miatt nem maradhatott tovabb. ,,A kdrnyezet - foleg a felndttek kompetenciaérzését magaba foglalva -
¢s a gyermek illeszkedését illetéen rizikotényez6 a gyermek ,,nehéz” temperamentuma, amely kdzé
tartozik az aktivitasszint, a hangulat, vagy a reakcioerdsség.” [u.o0.] Tobb intézménnyel probalkoztak,
rovidebb ideig jart ezekbe, végiil gyogypedagogust fogadtak fel Zselyke egyéni fejlesztésére. Kozben
13-19 éves kora kozott egy napkozi otthonba jart, tobb éve vette ki édesapja szamos sérelem miatt, mint
példaul az elmaradé foglalkozasok. A kdrnyezetpszichologia ,,szellemi kdrnyezetvédelemrdl” is beszél,
amely magiban foglalja a belsé és kiilsé kornyezetet. Ugy gondolja, hogy az igazi probléma
pszichologiai, igy a megoldas egyik 1épése a belso természet és a kiilsdre gyakorolt hatas megismerése
(Rékusfalvy, 2009). Az el6z6 gondolatok alapjan az ember és kornyezet egységébdl kiinduld
felmérések, megfigyelések nagyban elésegithetnék a sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek
fejlodését.

Fontos tudnivalok Zselyke életében és igy fontos lett szamunkra is, hogy a korabbi otthonrol
hozott szokasokat megismerjik, beépitsiik, az 0j kornyezethez, dinamikakhoz vele egyiittmiikddve
alakitsuk. A legfontosabbnak vélt el6zetesen kialakitott, otthoni szokasokat, tudnivalokat a kdvetkezo
témakorokre osztottam, mint jutalmazas-biintetés kérdése, mit visel nehezen, ennek mik az eldjeleik,
hogyan tudom ezeket elkeriilni, cs6kkenteni, melyek azok a tampontok, amelyekkel tudjuk segiteni
Zselyke fizikai-pszichés biztonsagat, a tér-idé strukturalast. Illetve mik a kedvelt és nem kedvelt
szabadidés tevékenységeik, események, dolgok, hogyan fogadja az jat, és vannak-e cselekedetek,
viselkedési formak, amelyek jelentését az 6t mar jol ismer6k dekddoljak helyesen. Példaul a
megcsippentés az 6rom jele. A fentebb emlitett Varkony H. Dezs6 1944-es ,,A gyermek és kdrnyezet”
cimii munkéjaban foglalkozik a gyermek fejlodésével €s nevelésével a kornyezettel vald kapcsolat
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vonatkozasaban. Kiemeli az egységesség fogalmat, vagyis egyik fontos elem az él16k egyiittélése,
valamint az oksagi viszonyok feltarasa, hiszen ,,a kornyezet hatasait a lelki természetiinkon atélve éljiik
meg”’[u.0.].

3. Kornyezetek és allapotok dsszefiiggésében
3.1. Megjelenés, egyiittmitkodés, érzelmi vonatkozasok

Zselyke rendezett kiilsejli, életkoranak megfeleld, igényes a ruhdzata. A ruhdzkodés terén
eltéréseket lathatunk attol fliggden, példaul atvitt értelemben ki milyen hozoméannyal érkezett, kinek
mit hoznak otthonrdl a hozzatartozok, milyen érdekérvényesitésiik mértéke. Szemiiveget, egyéb
kiegészit6t nem visel, ugyanakkor nyaladzasa, mint kiils6 kornyezeti, esztétikai jellemzd szépen
»korrigalhato” el6ke helyett kenddvel, mint ahogy a csérds cumisiiveg is dizajnos megfeleldjével. A
mindségi ingerek, az életmod, a kulturalis feltételek, mint kiilsé kornyezeti feltételek sziikségesek a
fenntarthat6 fejlédéshez, mely az ember szamara rendes, megfelel6 kornyezet (Rokusfalvy, 2009).
Fontos pedagodgiai szempontoknak bizonyultak a sziilével késziilt interju témakorei Zselyke
egylittmiikodésének elnyerésében. Az els6 talalkozonkkor kétszemélyes ismerkedési helyzetben par
perc elteltével ram boritotta az asztalt. Gondoltam, van akarata, ami jo és kitarto is, de hogyan fogom
tudni ezt javara hasznalni, és naprol napra kutattam a lehetoségeket. Zselyke kozds munkank alatt a
legtobb feladatba bevonhato lett, dnként jott a foglalkozasokra, sot amikor nem 6 volt soron, azt zokon
is vette, jelentOségteljesen nézett az elhaladd csoport utan, hozza panaszosan hallatta hangjat. Id6vel
szivesen kiprobalt 0j dolgokat, 6vatosan lehet hatarait feszegetni, de egyértelmiien megmutatkozik,
hogy sokat foglalkoztak gyermekkoraban vele. Nem az eszk6zok megismertetése volt ndla a feladatom,
mint példaul hangszerek, festékek, — ismeri, kedveli 0ket — hanem hogy kornyezetével, a csoporttal és
velem egyiittmitkddve tudjon haladni. A k6z6s munkat ugyanakkor tulzottan befolyasolta aktualis
érzelmi allapota, a kornyezetvaltasok, melyik is a referencia, a mértékadoé rendszer, amikor otthonrol
érkezett vissza, akkor szinte egyaltalan nem vette figyelembe a kornyezet kivanalmait. Viselkedésével
konnyen kornyezete kdzéppontjaba keriil, amikor az ezzel jard zavard magatartast probaljuk leépiteni,
nem figyelembe venni, gyors mozdulatokkal hajolgat tépdzaras cipGjéhez, kikapcsolja, rosszabb
kedvében el is dobja messzire. Alapvetden nyitott, kedves személy, nagyon hatarozott tud lenni, amikor
nem az torténik, amit 6 szeretne, olykor akar autoagressziv megnyilvanulasokkal erdsiti felénk
elképzelésének nyomatékat. Egyértelmiien kirajzolodik a fizikai és elsé sorban személyi kornyezet
felelossége, szerepe. A fizikai kornyezet, illetve a kornyezetvaltasok tagoljak napjainkat, mikor hol
vagyunk. Erdemes arra figyelni elkiiloniilnek-¢ az egyes helyek kozotti funkciok, példaul most csak
szabadidé6t toltok, munkat varnak télem, és legfoképp hol vagyok otthon. Ezenfeliil atgondolando, hogy
adott-e a privat szféra szabalyozasa, hogyan hathat a fogyatékos gyermekre, vagy felnéttre, ha mindig
,megtekinthetove” valik (Gyongy, 2020).

Zselyke adekvatan, helyzetnek megfelelden és kovetkezetesen szélsdséges tud lenni érzelmi
reakcidiban. Egy foglalkozason beliil széles skalat olel ez fel, amit kezelni kell, és amely soran az
elemek tobbszordsen is hatnak egymasra. Eldszor is ahogyan reagal a csoport, ami nagyon fontos a
bomlaszté viselkedés gatlasaban egy foglalkozason, ugyanakkor a foglalkozasvezet6tdl is sok fiigg.
Els6sorban tajékozottsagaban a gondozoktol, hogyan indult Zselyke napja, milyen volt az éjszakaja,
jottek-e latogatok, aztan attdl is hogyan tudja a foglalkozasvezetd kezelni, akar azokat az érzelmeket,
amelyeket a kliens kivaltott, és nem utolsé sorban milyen a visszahatasa. Ugy gondolom szinte barmi
eredményes lehet a kozos Uton, legfeljebb a tapasztalati tanulds szintjén, féleg amikor kliensiink
repertoarja egy foglalkozason beliil a nagyon mély diiht6l, a meghatott csenden at, a tapsold Gromig
terjed. Mindenki szdméra meghatarozoak érzelmi emlékei, és az aktudlis érzelmek megélésének
lehet6sége, vagyis a bels6 kornyezet és a kiils6 hogyan tudja segiteni egymast. Adjunk teret a meghatott
csendnek, nagyobb komolysagnak, vagy a dith akar karakteres kifejezésének. Ezen élmények
elosegithetik a kornyezeti biztonsag, a bizalom kialakulasanak lehetOségét, és azt, hogy elinduljunk
vagy tovabb fejlessziik a mikroszintbdl kilépve a tagabb kornyezetben kialakult normékhoz, a
tarsadalomi elvarasokhoz vald kdzeledést. Bizni tudunk abban, hogy a folyamatos fejlesztések hatasara
klienseink kiegyenstlyozottabb lesznek, a nagy érzelmi hullamok gyorsabban nyernek enyhiilést,
illetve kisebb lesz a hatramaradé bels6é-kiilso stressz.

Egy kiegyensulyozottabb ut megtalalasaban eldnydsnek bizonyultak a kisebb szerzédések,
alkuk kotése, és ezen igéretek elmondasunk alapjani betartasa. Zselyke jelenleg is megmutatja erds
személyiségét, de az ellenallas mértéke csokkent, elszortabban figyelheté meg foglalkozas kdzben,
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viszont akkor nagyon erdsen. Ilyenkor is belsd és/vagy kiilsé kornyezeti tényezékre lehet gondolni,
beldliik kiindulni. A gyoégyszerszedés érinti a személyt, és kdzvetlen kornyezetét, mint gondozoit,
pedagogusait, tarsait. Tobb szempont fesziilhet egymasnak a drog hatasanak és mellékhatasainak
vizsgalatakor. Példaul bizonyos gyogyszerek hatisara tulzottan tompa lehet az ember, aluszékonyabb,
fokozddhat a nyaladzas, de akar inkontinencia is megjelenhet.

Fontos szempont, hogy a pedagogus éljen tudasaval, képességeivel, tehetségével, de ne az 6
érdeklddési kore hatdrozzon meg minden foglalkozast. Ha a klienshez a zenén keresztiil vezet az 1ut, de
mi vizudlis beallitottsaguak vagyunk akkor is alkalmazkodjunk, kérjiink segitséget, probalkozzunk a
klienssel kozdsen, 6tvozzik példaul egyéni vagy kiscsoportos foglalkozas keretében a miifajokat.
Felnétt korban vegyes ¢letkora lakokozosségekben is, de akar gyermekeknél egy-egy projekt témajanak
kivalasztasa kapcsan, hiszen ,,pszicholégiailag fontos, hogy a személy-kodrnyezet 6sszeillés 1étrej6jjon”
(Gyongy, 2020). Példaul Zselyke szeret Uszni, ezt a kozeli Ipolyban az élévizben nem tudjuk
pedagégusok megoldani (beleegyezéd nyilatkozatok, felelsség, képesités kérdése), de koztes
megoldasként, és tobb lakdra kiterjedve a folyon vald kenuzasnak nem mondott ellent.

3.2. Csaladi, kornyezeti rendszerek fontossaga

Zselyke édesanyja a bekoltozést megel6zéen 8 honapja halt meg betegség kovetkeztében. A
diagndzis kideriilésétol elkezdték a levalasztast az édesanyardl, gondozondt fogadtak Zselyke mellé. A
halal estér6l nappalra tortént, nem latta édesanyjat, azt mondtak neki ,,Most mar az angyaloknal van
édesanyad, onnan szor le rad aranyport.”. Zselykének nehéz idOszak kovetkezett lelkileg-testileg.
Allapota romlott, skizofrénidja, amit 10 éve diagnosztizaltak erdsodétt, antipszichotikumokat kezdett
szedni, idegrohamai alatt egész testében remegett, nehezen érthetd szavakat kiabalt, epilepszias rohamai
voltak, nem sokkal késébb influenzas lett. Edesanyjaval nagyon szoros volt kapcsolata, & foglalkozott
vele a legtobbet, zenés foglalkozasra hordta, illetve édesanyja a népmiivészet (népzene, néprajz) terén
nagy tudasra tett szert, és lanyat e tevékenységeibe is bevonta.

Az édesapa inkabb gazdasagi ligyekkel foglalkozott. A nevelésben, az ligyek utanajarasaban 6
is részt vett elmondasa szerint inkabb a hattérbdl, de sajatos, Otletes ritualékat talalt ki Zsofi
megnyugtatdsara. Példaul két, hdrom szobol alld ritmusos sorok éneklését, kiilonbozd dallammal,
ritmussal, vagy rovid torténetek dramaturgidjat a fellépd fesziiltség feldolgozasara, pozitiv
végkimenetel elérésére, mint a viharos vizen hanykodo, majd megmenekiilé hajo. Az intézménybe
keriilést kdvetden hetente latogatja lanyat, elviszi sétalni, autokazni, cukraszdaba, strandra. Anyagilag
is tdmogatja a foglalkozasokat, illetve a lakokornyezet megujitasat, felszerelését.

Zselykének egy névére van, aki ,,potszer” szerepet toltott be életében édesanyjuk halala utan.
Kapcsolatuk jo, biztonsagot nyujtd, ismerik egymast, foglalkoznak egyméassal. A bekezdésben a
személyi kornyezetrdl olvashattunk, a kovetkezOben a professzionalis elemeket vessziik gorcso ala.
Egy fogadott gondozénd Zselykével egyiitt ideiglenesen bekdltozott az otthonba, segitette
beilleszkedését, szokasainak, szavainak, gesztusainak megértését az j kornyezetnek.

Lassan megtalaltuk az utat egymashoz, Zselyke rendkiviil muzikalis, érti a zenei poénokat,
fordulatokat, szereti a nép- és komolyzenét, a k6z0s zenei improvizaciokat, idegességét nagydobon
ragassal, {itéssel tudtuk levezetni. Ugyanakkor akar gyermekotthonrol, akar felnéttek apold-gondozo
otthondrdl esik szo6, kornyezeti megfigyeléseken keresztiil fel tudjuk mérni az intézményi kulturat.
Megfigyelési szempontok lehetnek: a fizikai kornyezet, a résztvevok, a hagyomanyok, események,
beszélgetések, torténetek gylijtése, vagy a dokumentumok, honlap tanulmanyozasa, mit {izen a
szemlélének (ETSZ, 2010).

Legtobbet, leghatékonyabban egy kompetens intézetvezeto tud tenni, intézményszinti valtozast
elérni példaul azzal, hogy milyen elvarasokat és lehetdségeket tar kollégai felé, ad-e teret, timogato-e
az 1 elképzelésekkel kapcsolatban. A korabban emlitett Otthon intézményvezetdje elvégezte az
Aromatouch Technique tanfolyamot és ezt kérte a pedagogus kollégaktol is. Probaljuk keresni az utat
belsd és kiilsé kornyezetiink egyenstlya felé.
Az ipolytolgyesi otthonban hagyomanya van a pedagogiai kisérésnek. Kiilon foglalkoztaté haz van, a

melyben talalhato ,,Boszorkanykonyha”, ,,Zsibongomiihely”, volt festémihely, agyagos
mithely, kézimunkamihely, zongora helyiség, bazalis-szoba. A virus megjelenése elott évente kétszer
jottek belga diakok gyakorlatra, illetve tobbszor fogad az Otthon magyar, holland, német, spanyol
onkénteseket, akar anyagi, szakmai sikon. Sajatélmény(i tapasztalat alapjan gy gondolom nagyon jo
kornyezeti és targyi adottsagokkal, forrasokkal rendelkezik az otthon, de nehezitett a szakmak, mint
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gondozok és pedagogusok egyiittmiikodése, a gyogypedagdgusok, gyogytornaszok, konduktorok
hianya, illetve a régota egyhelyen dolgozok megszokottsaga, az 1j dolgozok szakképzetlensége e ritkan
targyalt, viszonylag kis multtal rendelkez6 teriileten, gyors kilépésiik, a magas fluktuacio. A szocialis
torvény [10] széles skalan engedi meg, hogy valaki fejlesztd pedagogus statuszban foglalkozzon
lakdkkal - a papoktol a foldrajz taniron at a gyogypedagogusig, szocidlis munkésig, pedig a lakok
extrém képességstruktirdja magasan képzett szaktudast is kivanna. Az otthonban kialakult szokas
szerint a foglalkoztato hazban a ,,jobb képességli” lakokkal gyogypedagogiai asszisztens végzettségii
személyek foglalkoznak, bent az otthonban a fejleszté pedagdgus statuszban 1évé kollégak dolgoznak.
Tovabba a lakok kapcsolatba keriilnek az altalanos iskola 8 osztalyat végzett segédapolokkal,
kozépfoku végzettséggel rendelkezé gondozokkal, és még korabbi rendszerben tanult kifejezetten
halmozottan sériilt emberekre specializalodott gondozdkkal.

3.3. Intézményrendszer(ek)

A stlyosan-halmozottan fogyatékos feln6tt személyeknek, akiknek sziileik meghaltak vagy mar

nem tudnak réluk gondoskodni sokszor egyetlen lehetdségként az apolo-gondozd otthon marad, mint
Zselyke esetében is. Ez egy mesterséges rendszer, amit az ember talalt ki feladatok megoldésara, kérdés
az, hogy ki, mit tekint célnak, illetve Gtnak a célhoz. Ennek a szocialis intézménytipusnak a mindségi
mikddését ugy gondolom, javithatna, ha lenne verseny a szolgaltatoi piacon. Bels¢ milkodésében
fesziiltséget okozhatnak a kiilonb6z6 szakmak szakembereinek szemlélete, példaul a diplomas apolotol
a segédapold személyzetig, ahol elsddleges cél a beteg ellatasa (gyogyszeres terapia, gondozasi
teenddk), pihenésének biztositasa, mig gyogypedagogiai-szocidlpedagogiai szemlélettel kozelitve cél
az ¢életmindség javitdsa az Onallosdgra, dontésre neveléssel, élményekhez juttatassal, segitett
onkifejezéssel, a felndtt 1ét kiillonbdz0 megtapasztalasaival. Az egyiitt dolgozo szakemberek elemei
kozott bar szabalyozott a viszony: lehatarolt gondozoi-szocialis, egészségiigyi és pedagodgiai munka,
ugyanakkor egyik elem a masik elem mitkddését kdlcsondsen befolydsolja, példaul elvinném a lakot
foglalkozasra, elvihetem-e etetés, fiirdés elbtt, tehat a pedagogus napi tevékenységét is befolyasolja, ha
cstiszas vagy valtozas van a rendszerben, és ez jobb esetben oda-vissza igaz. Illetve nem tudom vagy
nehézkes elvinni sétalni pizsamahtizas utdn, vagy elvinni foglalkozasra szennyezett pelenkaban, igy
zavarva egymas békés, konfliktusmentes mitkodését.
A bels6 miikodés nem fiiggetlen a kiils6t6l. Azokban a gondozasi egységekben, ahova azok a lakok
keriilnek, akik jobb képességliek, nagyobb eséllyel nem lemondtak nevelésiikrdl a sziileik, latogatjak
Oket és mint szolgaltatds megrendeldiként kozvetitik az igényeiket a rendszer fel¢, ami a belsd
mitkodésre is kihat. Kiviilrdl jovoé hatasként visszahat a belsé mitkodésre még a kiilfoldi tanulok és
oktatoik jelenléte, foglalkozasaik, tartott képzéseik az intézmény dolgozodira, mint a tdrsadalmi
szemlélet, elvaras kozvetitdi. Sok az emberi tényez0, ,,az ember pedig bonyolult, nyitott, dinamikus,
Onszabalyozo rendszer” 6nmagaban is (Demény, 1974). Problémat az is okoz, hogy az elemek célja egy,
a lakok ellatasa, de az elemek szemléletbeli kiilonbségeikbdl adodéan masban, mashogyan latjak a
megvalositast.

Az Otthont, ahol Zselyke is lakik objektiven meghatarozzak a jogszabalyok, illetve a katolikus
egyhaz értékrendje, ugyanakkor ennek gyakorlati megvaldsuldsa egy szin alatt is szamtalan vetiiletet,
szubjektumot jelenit meg a joghézagoktol, jogszocioldgiai problémaktdl, a tudomany fejletlenségétol,
a hit megéléséig. En gyogypedagogusként egy hatirmenti kozségbe modern emberképpel, frissiild
szaktudassal, féiskolai tanarommal egyiittdolgozva, néha hallgatokkal, onkéntesekkel kiegésziilve
részrendszert alkottunk, mely ideiglenesen feliil tudta irni az egészségiigyi hierarchikus felépitésii
mitkodésbol maradt latasmodot, hosszh tavon csak az elemek szamanak stabilitasaval maradt volna a
rendszeren beliil énmagaban is mikodé belrendszer. Ilyen értelemben az apold-gondozo otthon
rendszere dinamikusan valtoz6 rendszer, hiszen ) elem johet 1étre a sziilGi-szakmai elvarasok
facilitalasaval, 0j kollegak csoportosuldsaval. Ugyanakkor, ha krizis éri, példaul 0j vezetd, 1j
elvarasokkal, aktiv és adaptiv is tud lenni, képes a kornyezethez alkalmazkodni, példaul, amikor egy
elavultabb szemléletli gondozo keriil egy ,,elitebb” gondozasi egységbe vagy amikor a belga oktatok
képzésén tanultakat beépitjiik a mindennapokba, ilyen modon tud az intézmény viszonylag nyitott lenni.
Azért csak viszonylag, részben nyitott, mert adottak a személyi, targyi feltételek, példaul meghatarozott
idoére meg kell mindenkit fiirdetni, a gyogyszert be kell adni, vagyis a fizikai feltételek hatart szabnak a
haladé elméleteknek.
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4. Jovokép
4.1. Utak régen és ma

Visszamendleg megallapithatd, hogy Zselyke bar 1994-ben sziiletett, amikor mar a stlyosan-
halmozottan fogyatékossag torvényileg kezdett nem egyet jelenteni a képezhetetlenséggel (magas
szintli differencialt pedagogiara, specialis nevelésre, fejlesztésre van sziikség) [Markus, 2012]. Viszont
még volt kiskapu, ha a gyermek fogyatékossdga miatt nem tudja teljesiteni a tankotelezettséget (mert
meglévd rendszerben nincs optimalis feltétel és mod), akkor a fejlesztd felkészités megvaldsithatd
otthoni ellatasban, apolo-gondozo otthonban, rehabilitacids intézményben vagy fogyatékosok nappali
intézményében, korai fejlesztés és gondozas keretében, konduktiv pedagogiai ellatas, illetve hat éves
korig bolcsddei gondozas keretében [1993. évi tv. 1996. évi LXII. modositott valtozata 30. § (6) bek.].
Ma mar tudjuk, hogy az agyban 1év0é kapcsolatok sziiletéskor nem készen kapottak, hanem
kisgyermekkorban fejlodnek intenziven. Azzal kapcsolatban, hogy milyen erdsségli halozatok
képzddnek meghatarozdak a korai években tapasztalt kdrnyezeti hatdsok, a gyermek és a kiilvilag
interakcioi (Tegzes, 2018).

Zselyke az akkori lehetdségek kozott szerencsés a korai fejlesztés tekintetében, hosszl ideig
7,5 évig kapott fejlesztést szakért6i bizottsag megallapitasa altal, majd a sziilék anyagi
finanszirozasaval. Ez ma talan a jobb szervezéssel, felhalmozodott szakmai tudassal, gyakorlatokkal,
Osszefoglaldan a korai intervencioval, igy az ellatorendszerbe vald korabbi bekapcsolodassal (fél éves
kora el6tt is, s6t sziiletése el6tt is) és alaposabb, tobbszintii ellatassal jutna tébblethez. Ha Zselyke ma
lenne halmozottan-sériilt gyermek, nagyobb esélye lenne alternativ lehet6ségekre: maganbolesddébe,
csaladi napkozibe, esetleg integralé 6vodaba, iskolaba értelmileg akadalyozott gyermekek koz¢ jarni.
Ezen kiviil az EGYMI-ben fejlesztd neveléshez-oktatasra lenne jogosult, lakhatasat illetve otthonrol
vagy napkdzi otthonbol, apold-gondozd otthonbdl jarva jutna hozzd a fejlesztéshez. Tovabbra sem
valtozna, hogy sziilei jobb anyagi helyzetiik miatt gondozét, illetve gyogypedagogust fogadnanak fel
mellé egyéni fejlesztésre. Amit kedvezObben igénybe vehetnének a FECSKE Szolgalat, amely
keretében par szaz forintos oOraarban Onkéntesek vigyaznak fogyatékos gyermekekre. Illetve a
kutatoknak egyre pontosabb ismereteik vannak a fejlédd gyermeki agy természetérdl a gének és a
kornyezeti kapcsolat jelentdségének meghatarozasaval” [u.o.].

4.1.1. A realitas talajan

Feln6tt kort stilyosan-halmozottan fogyatékos személyeknek altalaban a csaladban maradas
vagy az apold-gondozd otthonok jelentik a perspektivat. Az apolo-gondozd otthonban kiilonb6zo
végzettségli emberektdl kaphatnak gondozast, fejleszto felkészitést, fejlesztési jogviszonnyal, ahol cél
lenne az 6nalld6 munkavégzés felé tett 1épések, maga a tevékenység végzése rendszeresen. A lakdotthon,
mint kisebb 1étszam® lakhatasi forma anyagilag fenntarthatatlan stlyosan-halmozottan fogyatékos
emberek szamadra, a kitagolassal szamukra a nagyintézményben maradas és az elfekvo a kilatas. Az
alkotoelemeket nem lehet a rendszerb6l kivéve dnmagaban szemlélni, 6sszefliggéseket, folyamatokat
kell vizsgalni (Sasvari, 2020). Igy fontos lenne latni az 1986-t6] itt dolgozo egészségiigyi, késSbb
szocialis személyzet szemiivegén keresztill a célt, értéket, ami kijeloli feladatukat, ugyanakkor a kiilsé
hatasok, a haladas eredményeképp jabb célok, szemlélet, a pedagdgia is megjelent a szocialis
intézmények horizontjan. A miikddésbeli ellentétet az 1j (bizonytalan, belathatatlan) célok
megvaldsitasa, a pedagogiai célok, az emberi jogi modell, ezek megnyilvanulasai, mint ok valtja ki.
Ugy gondolom, ez megfelelé vezetdi beavatkozassal, a funkcid, szerep, rendeltetés, a finalitas célra
torés tisztazasaval, erdszakmentes kommunikacioval a harmadfoku, egymasnak ellentmondésos
viszonyok atalakithatoak lehetnének masodfokiva, ahol az elemek viszonyai inkabb ndvelhetnék a
rendszer teljesitményét [u.0.], hiszen ha a festdmiihelyben megfogja a lakd az ecsetet, akkor nagyobb
valoszinliséggel fogja majd meg a kanalat, vagy segit az Oltozkodésben. Egyensulyteremtési
problémakkal kiizd6 vezetd hatdsdra a rendszerben miikddd alrendszerek dinamikai szempontbol
passzivva valhatnak, mikor is tudomasul veszik a kornyezeti hatdsokat, de nem valtoztatnak rajta.
Példaul egy diplomas f66ndvér nehéz helyzetbe keriilhet, amikor szakmai dontését egy felette allo
vezet6 feliilirja, és munkaja hatastalanna valik, 6 maga egy id6 utan érdektelenné, igy sziinteti meg
magaban a zavaro6 jelet, mellyel a hierarchikus rendszer mitkkodése miatt mast nem tud tenni csak,
alkalmazkodik a cserekapcsolathoz.
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4.2. Rendszerfejlesztési javasiatok

1998-ban Magyarorszag alairta, hogy vallalja 2010-re a legtobb intézet bezarasat, 2036 pedig
a nagyintézmények kitagolasanak hatarideje. Tény, hogy nagy tomegben nem lehet mashogy, csak
szigoru szabalyozas szerint élni, az egyéni igényekre a rendszer kevésbé tud tekintettel lenni. A kivaltési
koncepcid kidolgozdsadban fontos a bevonodds, mert a nyitdsra vald képességen is mulik, és ahhoz
informaciokra, szemléletformalasra van sziikség. Be kellene vonni magukat a kikdlt6zés el6tt €s utana
allo lakokat (akik mar hasonl6 helyzetet megtapasztaltak, timogathatnak a tobbieket), a helyi iskolakat
(jol elokészitett szemléletformalo alkalmakkal, kozos kirandulassal), illetve fontos lenne a helyi lakosok
felkészitése, a tudasatadas (TASZ, 2019). Olyan helyekre lenne érdemes ko61tézni, ahol van szolgaltatasi
gylrii, de nem szakadnak el gyokeresen vagy véglegesen a korabbi kedvelt, otthonként megélt helytol.
Ez akéar lehet a sziildhelyhez kozel, de mindenképp egyéni tobbszintli eldkészitésre, dontésre,
korrigalasi lehetéségre van sziikség, és ezzel parhuzamosan a foglalkoztatas kérdésével is foglalkozni
kellene [u.0.]. Fontos felmérni a helyi nyitott munkaltatokat, milyen munkakoroket lathatnanak el a
lakdk, kozvetiteni kozvetleniil és kozvetve, hogy a fogyatékos ember nem is annyira mas, tobb a
hasonlosag, mint ami elvadlaszt minket egymadstol, és érdekeltté kellene tenni az allamnak a
munkaltatokat a befogadasra. Minden valtozas természetes krizis, még ha pozitiv is az, mert benne van
a bizonytalansag. A mar végrehajtott intézetbezarasokat azokon a pontokon, ahol sikertelenek voltak
elemezni, értékelni kellene tovabbra is, hogy a hibak ne ismétlédjenek meg [u.0.]. Figyelembe kell
venni, hogy valaki egész életében egy intézményben lakott, neki az az otthon, lehet olyan is, aki nem
szivesen koltdzne kapcsolatok, emlékek miatt, illetve érthetd modon fél a koltdzEéstol, mert nem ismer
mas alternativat. Barmilyen létesitmény akkor nem lesz ,,nagyintézet” jellegii, ha biztositott a szabadsag
a dontéshez (ésszert alkalmazkodas, hiszen egy csalad, kozosség élete is tervezett, keretek kozott
szabalyozott), és az egyén olyan tevékenységet végezhet, ami szamara fontos. Az 6nallo életvitel nem
luxus, hanem emberi alapjog, nem lehet vele sporolni, mint ahogy a 2007-ben megjelent hazank altal is
ratifikalt CRPD irja, megerdsitve az 1948-as ,,Az emberi jogok egyetemes nyilatkozatat”, és kiterjesztve
a fogyatékos emberek, ¢letiilk minden teriiletére.

Az allamot ra kellene kényszeriteni, hogy ismerje el, tartsa tiszteletben, hogy a sulyosan-
halmozottan sériilt ember is a tarsadalom egyenrangu, egyenértékii tagja. Ehhez sziikséges lenne az
1/2000. (I. 7.) SzCsM rendeletet a személyes gondoskodast nyjtd szocialis intézmények szakmai
feladatairdl és miikodésiik feltételeirél modositasa. Hiszen sokszor a vezetdk, az intézetben dolgozok
képességén, lelkesedésén mulik, hogy milyen lehetosége, életmindsége lesz a fogyatékos embernek.
M¢ég ha anyagi szempontbol megoldott is lenne a kisebb 1étszamu lakhatdsi forma, akkor is tobb
szakembert kellene foglalkoztatni az egyéni visszaélések lathatdosaga miatt, hiszen a dolgozok és az
ellatottak aranya nem valtozik a lakhatdsi forma kereteinek modositasaval. Kell6 tamogatassal
mindenki élhet 6nallo életet, nem csak az Onellatok. Nagy megoldand6 probléma hazankban a
szakemberhiany. Megoldas lehetne a kapcsolatépités féiskolakkal, gyakorlo helyekké tétel a szocialis
munkas, szocidlpedagogus, gyogypedagogus, gyogypedagdgiai asszisztens képzésben, a szakman beliil
is sziikség lenne érdemi egyiittmiikodésre az allam, a kutatas-feln6ttoktatas, a civil, illetve érdekvédelmi
szervezetek kozott.

5. Zaré gondolatok

Osszességében elmondhato, hogy az ember életének korai évei kiemelten fontosak a fejlettség
és az életminéség kapcsan. Erdemes szem el6tt tartani a gyermekekkel foglalkozo szakembereknek,
sziiléknek, hogy gyermekiikbo6l egyszer felnétt lesz, aki kikeriil a csaladi hazbol, a kozoktatas védo
rendszerébdl, ¢és kiemelten fontossa valik Onkifejezése, dontései és azok kovetkezményei,
alkalmazkodasa kornyezetéhez, Onkiszolgalasa. Zselyke utjat végig jarva probaltam bemutatni a
kornyezeti tényezdok szerepét, és ravilagitani arra, hogy életiink jelentds részét felnéttként fogjuk leélni,
amire késziilni kell. Remélhetdleg mindekozben kirajzolodott, hogy volt kliensem nagyon érdekes,
érdeklddo személyiség, szerettem a vele valdo munkat. Erdssége és egyben hatranya is akarata, illetve
jelentGs hatast érzelmi jelenléte. Fejlesztési formakban mind az egyéni és csoportos foglalkozasok
fontosak voltak, a terililetek és alteriiletek folytatva, felhivva a figyelmet a gyermekekkel valo
foglalkozasok erdsiteni kivanasara. Mint az Onkiszolgalas: kézhasznalat, a mozgasnevelés: izmok
erbsitése, mozgas koordinalasa, a kommunikacio: nyelvhasznalat, a szocidlis viselkedés: én a
csoportban: érzelemszabalyozas, kapcsolat masokkal. Minden teriilethez kapcsolodoan a kérnyezetbdl
jovo informaciok feldolgozédsa €s alkalmazasa a kozosségbe vald beilleszkedés és az életmindség
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fenntartasa céljabol. ,,Intézeti gyermekek vizsgalatai azt mutatjak, hogy a pszichoszocialis tapasztalatok
mindsége sziikséges az egészséges agy fejlodéséhez” (Tegzes, 2018). Segitséget nyjt a mindségi
ingerek adasaban az Inkluziv koragyermekkori nevelési kdrnyezetre vonatkozd onreflexios eszkoz,
amelyet végig pozitiv szemlélet jellemez, amely nem apatikus tehetetlenségre, hanem aktiv, cselekvd
jelenlétre, mint megfigyelés, tapasztalatok tudatositisa, elemzése, szituaciok értékelése, és igy az
onmagukrol, kdrnyezetrdl valo tudas adaptalasara hiv meg. A rendszerelmélet, a feltérképezés ,,segit az
ismeretlen folyamatok tisztazasaban, a jovébeli torténések prognosztizaldsaban” (Sasvdri, 2020). Ugy
gondolom, mivel az ember bonyolult, de nyitott, dinamikus, 6nszabalyoz6 rendszer, az 6t befoglald
rendszeren, annak a rendszernek keretein beliil, mely engedi elére latni az egyértelmii célt, ami a
mindenkori viselkedést, jovobeni gondolatainkat meghatarozza meg, minden elem meg tudja talalni a
célt szolgalo feladatat, ha az elemeket preventiven vagy korrigalva szabalyozzak.
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