érzem, mindig merev €s darabos, amikor beszélnem kell, most meleget, meleg-
séget képzelek el, a napot idézem meg, a nagy tlizgolyot, forré nyari meleget
érzek, perzseld napsiitést, olvasztd, mozdulatlan kanikulat, mindent atfogo
héséget, a meleg hatasara a jég olvadni kezd, lassan megolvad a jég a nyelve-
men, ahogy olvad a jég, a jégpancél repedezik, jégdarabok hullanak le a
nyelvemrdl, viz cs6pog a nyelvemrdl, egyenletes cseppekben csopdg, ahogy a
jég olvad, toredezik, a nyelvembe ugy koltozik bele az élet, megindul a vérke-
ringés benne, a nyelvem mozdul, érzem, hogy a nyelvem konnyiivé lett, most
mar kdnnyen mozog, mintha a kotelékeket levagtak volna rola, jokedvil lettem,
hogy mar nekem is mozgo, ficankold nyelvem van, mint masoknak, most mar
minden mozdulatot meg tudok csinalni, minden hang kimondésara képes vagyok,
most mar nincs akadalyérzésem, most mar olyan vagyok, mint szeretném, mert
képes vagyok beszélni, én is...

»Puhan, érzékenyen mozog a nyelvem.”

»A nyelvem lagyan szétteriil a szamban”.

,»A hangok a nyelvemen atfolynak”.

Megjegyzés: Az esetbemutatds miatt az egyes Iépéseket (pozitiv kép, fogal-
mi megerdsités, szandékformula) egyszerre, folyamatosan mutattuk be, de
amikor a kezelteknek ezt tanitjuk, illetve amikor ezt ,,csindljak”, minden 1épésre
begyakorlasi, tanulasi id6t kell hagyni.

Korai gondozas: a sziil6k kisérdje”

BERND, HERRLICH

Amikor htsz évvel ezel6tt felettesem elsé alkalommal kiildott korai gondo-
701 Utra a korai gondozas eszkozeit tartalmazo boronddel, igen elégedett voltam,
hogy volt ,,valami”, amit megragadhattam. Ez a ,valami” és a terapia-anyag
biztonsagot adott nekem.

Az id6 mulasdval azonban egyre tudatosabbd valt bennem: hibds dolog
tanari stilusban magasra emelt mutatoujjal szakért6i tanacsokat osztogatni, talan

* A MAGYE XXI. Orszagos Szakmai Konferencidjan (Kecskeméten, 1993. jinius 26-an)
elhangzott el6adas
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éppen olyan pillanatban, amikor a sziilok az ilyen tanacsokat még fel sem tudjak
fogni, mert egészen mas problémakkal vannak elfoglalva. A tanacsok — ahogy
ezt mondani szokds — agyon is iithetnek. Az id6 mulasaval vildgos lett sza-
momra, miutdn gyakran voltam egyiitt utkdzben egy pszichologussal, hogy
csakis a ,,batorsag a terapias mérsékletességhez”, csak a ,,meghallgatni tudas”
lehet jo alap a jovobeli segitséghez. Ma mar borond nélkiil is utra kelek, de
legalabbis a kocsiban hagyom.

Egy négyéves, halmozottan sériilt vak kisfii édesanyjanak allitasaval kez-
deném, aki megértette velem, milyen lelki megterhelésnek vannak kitéve az elsé
idészakban a fogyatékos gyermekek sziilei. ,,Nehéz a fogyatékossag mértékét
helyesen meghatarozni, igy tilzott remények keletkezhetnek a gyogyulds lehe-
toségeit illetden, amelyek utan aztan kesertien csalodik az ember.”

Beszélt arrdl is, milyen nehéz a rokonokkal, baratokkal, szomszédokkal
kozdlni, hogy fogyatékos gyermekiik van, a bizonytalansagot keltd hianyos
diagnodzisokrol és prognodzisokrol, amiket sokszor érthetetleniil vagy érzéketleniil
kozolnek a sziildkkel. Es mert egy fogyatékos gyermek gondozasa sok idét és
megterhelést igényel, gyakran nem marad mar erd és id6 a félelmek és banatok
kolcsonos megbeszélésére és atgondolasara. A tény, hogy a gyermek fogyatékos,
olyan rendkiviili teher, amivel aligha lehet egyediil megbirkozni. Itt mar az is
nagy segitség, ha a sziilok kézosen dolgozhatjak fel a problémat.

Az anya beszélt a fajdalmas folyamatrdl is, amit sohasem lehet tokéletesen
lezarni, hiszen egy fogyatékos gyermek a sziilok egész életében probléma marad.
Az asszony annak is tudataban volt, hogy nemcsak a fogyatékos gyermek, hanem
az egész csalad boldogsaga forog kockan.

Az anya szavai nyoman egy valos tény valik érthetdvé: véleményem szerint is
egy konzekvens inditast kellene talalni a korai gondozas munkajaban. Tény, hogy
egy gyermek fogyatékossaga az érintett sziilok esetében legtobbszor mélyre
nyuld pszichikai megterhelés, és csaladi, szakmai, tdrsadalmi helyzetiik massziv
karosodasahoz vezet.

Egy fogyatékos gyermek sziiletése az érintett sziilok szdmara oridsi csalo-
das. Minden anya szép, intelligens, teljesitOképes gyermeket remél. A sziil6k
onértékelése ezen az idedlképen all vagy bukik. Az idedlis elképzelés, hogy jo
anya vagy jO apa legyen, egy fogyatékos gyermek esetében érezhetd zavart
szenved. Tl magas kovetelés, hogy csalodott érzéseiket tudomasul vegyék és
elfogadjak. A kozvélemény szemében rossz sziilsknek is tiinhetnek. Igy a
tarsadalom erkdlcsi nyomasa alatt allnak, mivel a csaladban gyakran szégyen-
foltot jelent egy fogyatékos gyermek.
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A sziildk biintetésrodl, blinrdl, szégyenrdl vallott szubjektiv érzései realis
hatteret talalnak, s a félelem kialakul, hogy a nyilvanossag diszkriminalja és
izolalja 6ket.

A félelem, csalddas, elidegenedés és bizonytalansag kovetkezményei meg-
zavarjak a sziil6-gyermek viszonyt is, és a gyermek magatartdsanak lehetséges
zavaraihoz is vezethetnek.

A diagnozis: ,,gyermeke vak — gyermeke fogyatékos” megbénitja az érintett
sziil6ket, akik ilyen allapotban napokra megnémulnak. Elkezdenek gyészolni,
hogy a gyermekiik fogyatékos.

Ellentétben egy halott ember meggyaszolasaval, a fogyatékos gyermek
szlileinek nehezebb: a fogyatékos gyermek él. Kisgyermekeknél a fogyatékossag
gyakran nem lathaté egyértelmiien. A fogyatékossag kiilsé ismertetdjeleinek
hianya ismételt reményeket kelt és meggatolja a valésag tudomasulvételének és a
gyasz feldolgozasanak alakulasat.

Azok a sziilok, akik a korai gondozas ajanlatat elfogadjak (azaz ezt donként
valasztjak), szintén elkezdtek gyaszolni, és még benne vannak a ,,gyaszperio-
dusban”.

Ezen reakciok ismerete lehetdvé teszi szamunkra, hogy a sziiléket jobban
megértsiik. Kurt Gredel kollégam 1988-ban egy pedagdgiai tovabbképzés soran
Kastban (Trauern, Stuttgart) és Hinze (Verdringung-Verleugnung-Bewalti-
gung. Zeitschrift: Friihférderung interdisziplinar, 1. Jahrgang Seite 21-25. 1982.)
bemutatta a gyasz fazismodelljét:

1. A kabultsag és a fogyatékossag tudomasul nem vételének fazisa

A sziilok kijelentése szerint a gyermek normalisan fejlédik — ha beliil meg is
van az érzés: ,,gyermekiinknél valami nincs rendben”.

Az id6 mulédséaval vildgossa valnak a sziilok el6tt a gyermek zavarai. Egyre
bizonytalanabbak, félnek, és beliilrél kiilonb6zé6 modon tiltakoznak az ellen,
hogy az igazsdggal szembenézzenek. Pl.: tavoltartjdk a gyermeket a tdbbi
gyermektdl az dsszehasonlitastdl vald félelem miatt. Tulzott mértékben apoljak,
védik és iranyitjak gyermekiiket, minden lehetséges nehézségtol tavoltartva.
Felkeresik az orvost, a korai gondozot és kérdezik: mi van a gyermekkel?
Megnyugtato valaszt remélnek, mikdzben félnek a negativ valasztol.

2. A feltoro harag és a biintudat fejlédésének fazisa

A felvilagositas e szakaszdban gyakran tapasztalunk stlyos agressziét mun-
kank ellen: kijatszanak minket mas szakemberek ellen, leértékelnek benniinket,
egyik tandcsadotdl a madsikig vandorolnak. Ha igazoljak gyermekiik fogyaté-
kossagat, szinte sokkot kapnak: ,,Dehat ez nem lehet igaz! Miért pont veliink
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kell ennek megtorténnie?” Bar ekdzben a sziilokben tudatosult a fogyatékossag
ténye, képtelenek ebbe beletdrddni. Sokkal inkabb lazadnak ellene, ismételten
kérdezik a fogyatékossag okat, ,blinbakot” keresnek, akit a fogyatékossag
bekovetkezéséért hibaztathatnak. Kiilonb6z6 orvosokat, tandcsadokat keresnek
fel, remélve, hogy valaki végre azt mondja: ,,gyermekénél minden rendben lesz.
O késén ér6, de nem fogyatékos!”

3. A szenvedés és a gydasz — a keresés és a szétvalas fazisa

A szildk érzik, hogy gyermekiik fogyatékossagat nem sziintethetik meg,
teljesen csalddottak, tehetetlennek érzik magukat, féltik egzisztencidjukat, min-
dentdl visszavonulnak, gyakran nem hallatnak magukrol, és szenvednek.

Diihot és gyiiloletet éreznek gyermekiikkel szemben és biintudatot kelt
gondolataikban az, hogy legszivesebben megszabadulnanak téle. Gyakran tesz-
nek maguknak szemrehanyast, 6nsajnalatba esnek, gyermekiik aldozatdnak érzik
magukat.

4. Uj tapasztalatok fizisa 6nmagukrél és a kornyezetrél

A sajat ¢€let értelme elvalik a fogyatékos gyermek életétdl. A fogyatékossag
Iényegét 0jbol atgondoljak, pl.: konyvek, eldadasok, tévéprogramok segitségé-
vel foglalkoznak a fogyatékossag megértésével. Fogyatékosok egyesiiletébe
Iépnek. Kevésbé érzik magukat csalodottnak, félelmeik csokkennek, kiegyen-
sulyozottabbak és elégedettebbek lesznek.

Erdeklédéssel fordulnak gyermekiik felé, oriilnek a fejlédés apro 1épéseinek,
realis elképzeléseik vannak gyermekiik fejlédésérdl, a napi egyiittlét soran a
tényleges lehetdségekhez igazodnak. A gyermeket ugy szeretik, amilyen. Fel-
tehetd, hogy a fogyatékos gyermekek sziilei a korai gondozas kezdetekor —
amikor a fogyatékossag tényét nem akarjak elfogadni — gyakran még nagyon
agressziven reagalnak, illetve lassan fogadjak el a fogyatékossagot, mint valo-
sagot, és ebben teljesen csalddnak; szenvednek €s bankddnak.

Milyen kévetkeztetéseket vonhatunk le e szemléletmodbol?

Munkéank fontos vezérelve: ,,jol van-e a sziil6 pszichikailag?”, mivel ez
biztos alapot kinal a csaladnak a gyermek érzelmi beillesztéséhez és igy egy
pozitiv fejlédési folyamathoz. Barmennyire megalapozottak a tanacsaink, a
szll6 képtelen tudomasul venni azokat, ha a fogyatékossagot beliilr6l még nem
fogadja el.
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Ezért fontos a sziilléknek az erds timasz a fogyatékossaggal valo megbirko6zas
folyamataban, a partneri egyiittmiikodésnek a korai gondozas keretein beliil vald
megalapozésa soran.

Ez a mi oldalunkrol, az el6zmények alapjan olyan beallitodast és kapcsolatot
kovetel a sziildkkel, hogy Oket felndtt személyeknek tekintjiik, és méltdnyoljuk
azt, hogy eddigi ¢letproblémaik lekiizdése altalaban sikeriilt nekik.

A cél a fejlesztést ilyen csaladokhoz kotni, ami azt jelenti, hogy a sziiloket
elismerjik a mérvadd tapasztalatok és képességek birtokosaiként, amiket a
gyermek gondozasa sordn mar megszereznek és ezekkel a gyermek fejlodését
segitik. A sziilok kompetencigjat gyermekiik nevelésében ennélfogva alapvetden
el kell ismerni. Ok, mint , természetes” életpartnerek a legfontosabb személyek a
gyermek szamara.

A sziil6k munkéja nem korlatozhat6 egy szakmai utasitasi szintre, mint ahogy
ezt a ,,Koterapids modell” javasolja.

A partnerkapcsolat folyamatédban fontos lenne a mi oldalunkrél az elfogadas
és egylittmtikddés érzését kozvetiteni, mikdzben a meghallgatni tudas képessége,
mint igen 1ényeges elem szerepel.

Az ilyen meghallgatas soran tapasztaljuk, mi inditja a fogyatékos gyermek
szilileit arra, hogy szamunkra gyakran megmagyarazhatatlan, értelmetlen visel-
kedést tanusitsanak a gyermekkel szemben.

Szaktuddsunkkal és kompetencidnkkal allunk a sziildk szolgalatdra, de nem
lehetiink azok, akik ezzel agyoniitnek, nyomas alatt tartanak vagy félelmet
okoznak (pl.: a gyenge egyiittmiikdés miatt s6tét progndzisok). Ehhez tartozik
az az értéktudat is, ami megengedi nekiink érzéseink kimutatasat.

A sziilok gyorsan megérzik, hogy el akarjuk-e 6ket ,,boritani”, hogy kognitiv
tudast kozvetitiink-e, vagy sziildként komolyan vessziik-e ket akkor is, ha nem
fogadjak el javaslatainkat, vagy néha a gyermekiikkel tigy bannak, hogy valoban
uralkodni kell magunkon, hogy ne sorompo felépitésével kezd6djon a kapcsolat
kiépitése. Hiszen amikor a pedagdgus szerepében vagyunk, tigy tanultuk, hogy a

Most, a korai gondozd szerepében az is fontos, hogy a fogyatékos gyermek
szlileinek a problémait vegyiik észre, azokra figyeljiink és azokat fogadjuk el.

Ez ellentmondast valthat ki sajat magunkkal is, ha a sziil6, megitélésiink
szerint sérté mdédon banik gyermekével. A kapcsolat kiépitésének az alapja a
kolcsonds bizalom és elfogadas, ami ugy valosulhat meg, ha sajat arnyékunkon,
még a sziilo elleni agresszio érzésén is at tudunk 1épni.
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Ha azonban a bizalom alapjat mar leraktuk, konnyebb nézeteinket a nevelés
soran bekovetkezd viselkedés-valtozasokrol, kiilondsségekrdl megbeszélni.

A gyaszperiodus, a fogyatékossag feldolgozasanak folyamata sordn tudjik a
sziilék elfogadni a mi korlatainkat is, és ekkor kell kialakitanunk a szoros
egylittmiikddést a pszichologusokkal és orvosokkal is. A mi feladatunk, hogy a
szllok atérezzEék a szolgaltatasok fontossagat, és a kapcsolat felvételét sziiksé-
gesnek tekintsék.

De nekiink is tudomasul kell venniink, ha egyes sziilokkel nem tudunk
kijonni, ha képtelenek vagyunk veliik kapcsolatot teremteni. Ebben az esetben
Uj lehetdségek utan kell kutatnunk, akar oly mddon is, hogy egy masik korai
gondozo veszi 4t a szerepiinket.

A tiirelem és a tolerancia erényét fejleszti, ha jobban el tudjuk fogadni sajat
gyengeségeinket és félelmeinket, és annal jobban fog sikeriilni egy fliggetlenebb,
nyitottabb, és ezaltal szabadabb fellépés a sziilok felé. A korai gondozas ilyen
formdja, ha a kezdés farasztd is, nekem helyes ¢és kifizetédd utnak tiinik a
partnerkapcsolat kialakitdsdhoz a korai gondozé és a sziild kozott, ami minde-
nekeldtt a gyermekek javéra szolgal.

A korai gondozo jelenléte a csaladban lehetévé teszi, hogy a sziilé partner-
nek tekintse 6t minden lehetséges esetben. Feltarulnak el6tte a problémak a
fogyatékossag tényének feldolgozasaban, a félelmek egy fenyegetd fogyatékos-
sagtol, az ovodai és iskolai beilleszkedés kérdései, a hazassagi problémak, az
egyéb csaladi nehézségek és egyéb kérdések. Ezek a teriiletek meg is haladhat-
jak a korai gondozd kompetenciajat, de ezek a sziilék kozponti problémai
lehetnek, €s igy a gyermek fejlodése szempontjabol nagy jelentdséggel birnak.
Nem ritka, hogy a sziilék els6dlegesen ezekrdl a problémakorokrél akarnak
beszélni, és nem tudnak foglalkozni fogyatékos gyermekiikkel, illetve a peda-
gbgiai kérdésekkel.

Minden korai gondozoénak ajanlom, hogy vegyen részt a ,,Beszélgetés
vezetése a fogyatékos gyermek sziileivel” témaji tovabbképzésen, hogy 6k a
sziillok tamogatoi lehessenek a fogyatékossag problémaja feldolgozasanak fo-
lyamatéaban.

Forditotta: Fazekasné dr. Fenyvesi Margit
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