A DOWN ALAPITVANY ES A DOWN DADA
SZULOI SZOLGALAT

Dr. Gruiz Katalin Down Alapitvany 1145 Budapest,
Amerikai ut 14.

A Down Alapitvany a holisztikus szemlélet jegyében olyan modell- D OWN
szolgaltatd rendszert hozott Iétre, melyben az egészségiigyi ellatas, ALAPITVANY

az oktatas, fejlesztés €s a szocidlis ellatdsok egységére torekedve az
értelmi sériilt ember €s csaladja van a kdzéppontban. A harmas
kovetelmény végigvonul a sériilt ember életén a sziiletéstdl az dregkorig.
A jo egészségi dllapot fenntartasa alapvet6 feltétele a fejlesztésnek €s a mindségi életnek. A
Down Alapitvanyon beliil a Down Ambulancia és az Altatasos Fogaszat altal képviselt teriilet a
szlirésre és a megeldzésre koncentral.

Az oktatas és fejlesztés kiillonos fontossaggal bir az értelmi fogyatékos emberek életében, hiszen
csecsemokorban alapozhatjuk meg egész életére kihato fejlettségi szintet. A Down Alapitvany
Korai Fejleszté Kozpontja néhany hetes kortol modern eszkdzokkel €s modszerekkel biztositja a
gyermek fejlesztését és a sziilo oktatdsat, a gyermek optimalis értelmi fejlédésének timogatasat.
A szocidlis ellato teriilet alegkiterjedtebb a Down Alapitvany tevékenyégében. Egyik része
konkrét intézményi szolgéltatas, pl. a krizishelyzetbe keriilt csaladokat kisegité Atmeneti Otthon
vagy az Ertelmi Fogyatékosok Napkozi Otthona, Lakéotthonok és az Oregek Otthona. A szocia-
lis timogatas masik nagy teriilete a sériilt gyermeket neveld csalddok korai habilitacioja és
normalizacidja, a gyermek elfogadésat, egy 10j ¢életstratégia kidolgozasat célzo segitség: infor-
macioval, a jogok és kotelezettségek tisztazasaval, a tarsadalmi elfogadas javitasaval és nem
utolsé sorban az dnkéntesekbdl all6 Down Dada szolgélat altal.

A Down Dada szolgdlat 16 céljai a sorstarsi melléallas és a tapasztalatok atadasa. A Dada mii-
kodése komplementaris: olyan kérdésekre tud valaszolni a Down Dada, melyekre altalaban sem
a sziilész, sem a gyermekorvos, sem az egészségiigyi szakszemélyzet nem képes, hiszen hasonlo
sorsu sziilérél van sz6. A Down Dada tehat mind a Down szindromas 10jsziilott sziileit, mind
koérhazi személyzet €s az egészségiigyi szakdolgozok munkajat segiti.

Megsziiletik egy gyermek! Mire van sziiksége?

1. J6 egészségi allapotra, 2. Fejlesztésre, oktatasra, 3. Elfogadasra, szeretetre, csaladra.
Ugyanarra, mint barmelyik gyermeknek! A Down Alapitvany modell-rendszere a sziil6k igényén
alapul6 integralt ellato rendszert!

1. J6 egészségi allapot biztositasa, koncentralt, Down-specifikus egészségiigyi ellatas

* A Down Ambulancidn nemzetkozileg elfogadott vizsgalati protokoll szerint sziirjiik és
monitorozzuk a Down szindrémas gyermekeket. A gyogyitds ambulans és korhazi ella
tasként folyik. 300 allando kliense és 14 szakrendelése van.

* Down Ambulancia, Budapest, XIV. Ilka utca 57. Vezetd: Dr. Csepeli Hilda

* Résztvevok: Bethesda Gyermekkorhaz, Down Alapitvany, Tlizolto utcai Gyermekklini
ka, Rokus Korhaz, Szabolcs utcai Korhdzban Altatasos Fogaszat (2-300 f6/év) és Zuglo,
Ors Vezér téri Gyermekszakrendeld

A rendellenességgel sziiletett gyermek segitségre szorul!

Down-gyermekeknél az atlagosnal gyakrabban fordul el egy sor betegség, rendellenesség!
+ Szivrendellenességek: velesziiletett és szerzett
» A tiidGartéria hipertoniaja
» Fertézések



Kronikus 1éguti megbetegedések

Alvéaszavarok

Pajzsmirigy diszfunkciok

Emésztérendszeri zavarok

Ortopédiai problémak

Szem- ¢és latasi problémak

Fiil- és hallasi problémak

Vérképzo rendszer zavarai

Neuroldgiai és pszichiatriai zavarok2. Fejlesztés, oktatas a leheto legkorabbi idépont

tol kezdve

Down Alapitvany Korai Fejleszté Koézpontja, Budapest, XIV. Ilka utca 26., Vezetd: Kiss
Tiborné, gyogypedagdgus

Az intézményben a korai fejlesztés 0-6 éves korig tart. A fejlesztésen kiviil allapotfelmé
rés, tanacsadas, sziiloklub, sziilétréningek és gydgypedagogiai szakszolgalat is miikddik
integraltan tanuloknak. Az intézmény 2 éve miikoddik, és mar bdvitésre szorul.

3. Mire van a csaladnak sziiksége?

Szakemberek segitségére: orvos, védond, egészségiigyi szakdolgozok, gydgypedagogus,
szocialis munkds,jogasz, lelkész

Sorstarsi segitségre

Megfeleld intézményrendszerre

Anyagi segitségre, megfeleld jogi hattérre €s annak ismeretére

3.1. Mit biztosit a Down Alapitvany?

,,E1s0 segély" sziil6tdl sziilonek: Orszagos Down Dada Sorstarsi Segit6 Szolgalat, 1145
Budapest, Amerikai ut 14.

Konkrét informaciok: 0j modszerek, szolgéltatasok

Csaladterapia, tanacsadas, informacios szolgalat

Kisgyermekes csaladok csoportterapidja, korai habiliticioja

Dada-képzés, Dada tréningek

Jogok és kotelezettségek

3.2. Mit jelent a Down Dada szolgalat?

A szolgélat a Down baba sziiletése miatti traumat segiti feldolgozni a csaladnak. F6 céljai a
sorstarsi melléallas €s a tapasztalatok atadasa.

A Down Dada tudasa, attitlidje komplementaris: olyan kérdésekre tud valaszolni a Dada, me-
lyekre altalaban sem a sziilész, sem a gyermekorvos, sem az egészségligyi szakszemélyzet nem
képes, hiszen olyan sziilérél van sz6, aki maga is atélte ezeket a sulyos napokat. A Down Dada
els6sorban a Down szindrémas 1) sziil6tt sziileit szolgalja, barati melléallassal, lelki tdmasszal,
de megkdnnyiti a korhazi személyzet, és a szakdolgozok dolgat is, hiszen a kdzlés utan atveszi a
lelki terhek egy részét, felmutatva csaladokat, akik ¢€letiikkel, sorsukkal példazzak, hogy fogya-
tékos gyermekkel is lehet teljes értékii €s boldog életet €lni.

Mi jellemzi a szolgdlatot?

Sajat protokoll szerinti egységes munkamodszer
Regionalis DADA koézpontok, képzett Dadakkal
Informéciocsere, személyes kapcsolatok
Onkéntesség, onszervezddés, érdekképviselet



Kozponti és helyi kiadvanyok

A Down Dada szolgalat miikédési modja

A korhazi kontaktember atadja a Dada-szorélapokat (,,kezd6 csomag") az 1j sziilonek,
aki vagy maga, vagy a korhazi személyzeten keresztiil hivja a Dadat.

A regionalis kdzpontba érkezik a hivas. A regionalis kdzpont telefonszama, cime szere
pel a szorolapon.

A szordlapok kozott van a helyi szolgalat bemutatkozo6 anyaga, tobb sziild illetve sziild
par is szerepelhet rajta. A kozpont értesiti a valasztott Dadat.

A Down Dada szolgalatban lehetéleg hdzasparok vesznek részt.

Minden 0j Dada képzés jellegli tréningen vesz részt. Ezeken a munkamoddszeren kiviil a
szigoru erkdlcsi €s etikai normék betartasa is napirendre kertil.

A regionalis kozpontok képviseldi adataikat adattarba kiildik és évente rendezett talalko
zon levonjak a tanulsagokat, atadjak tapasztalataikat.

A Down Dada ugrésra kész, gyorsan reagal, nehogy miatta hiusuljon meg a korhazban
talalkozas lehetdsége, mely a baba sorsa, csalddban maradasa szempontjabol kritikus.

Legfontosabb informdaciok a Dadatol az uj sziilonek

Gratulaljunk és biztositsuk a sziilopart arrol, hogy tudjuk mit érez most, mert mi is éltiik
ezt és nekiink sem volt konnyti!

Mondjuk el a legfontosabb tényeket a Down szindrémaval kapcsolatban, hogy véletlen
szerlien jelentkezik, minden 600. baba igy sziiletik, apatol, anyatol egyarant szarmazhat a
hibas ivarsejt, barmelyikiinkkel eléfordulhat, nem 6r6kl6do.

Okvetlen mondjuk el, hogy 6riiljon, hogy mar kidertilt, mert igy nagyon koran felkésziil
het és elkezdheti a gyermek fejlesztését. Tudatositsuk a biivos harmast: j6 egészségi al
lapot, gyogypedagogiai fejlesztés, szeretet, elfogadas.

Ereztessiik, hogy nincs egyediil. Biztositsuk diszkrécionkrol!

Hangsulyozzuk a szeretet fontossagat a gyermek fejlédésében, életében és azt, hogy
semmit mast nem kell tennie, csak azt, amit minden 1j sziilottel szoktak. Az Gjsziilottet
nevén emlitsiik, €s ha jelen van, mutassuk ki szeretetiinket, elfogadasunkat iranyaba.
Mondjuk el, hogy mi nem dontiink helyette, de mindig mellette allunk és szivesen el
mondjuk, - ha kéri, - hogy mi mit tettiink egykoron €és mit tartunk helyesnek
most.Optimista szemléletiinket ne titkoljuk, és ne felejtsiik el felajanlani akovetkezo talalkozast!

Az elsoé beszélgetés hangulata, tandacsok

Meérjiik fel az 0j sziil6par egyéniséget és igazodjunk ahhoz!

Hagyjuk 6ket beszélni, és kérdezni, rengeteg kérdésiik van ilyenkor.

Az ujsziilottel banjunk ugy, mint barmilyen masik ujsziilottel.

Ha a gyermekrdl beszélgetiink, olyasmit kérdezziink, ami a sziilékben azt erdsiti, hogy
ugyanugy kell banni a Down szindromas gyermekkel, mint barmelyik mésikkal: kony-
nyen sziiletett-e, mennyit szopik, hangosan sir-e, mohon eszik-e, mennyit van ébren, stb.
Meséljiik el, hogy mi hogyan és mikor tudtuk meg, s hogy akik késén tudtak meg meny
nyi lehetdséget szalasztottak el €s mennyi bizonytalansagot éltek at.

Meséljiik el, hogy mi hogyan mondtuk el a kdrnyezetiinknek. Szamoljunk be sajat pozi
tiv tapasztalatainkrél. Hangsulyozzuk az ismeretek és elfogado-képesség javulasat a tar
sadalomban.

Felajanlhatjuk, hogy hozunk fényképeket és legyen nalunk néhany a mi gyermekiinkrdl,
hogy megmutathassuk, ha kéri.



Ha a mi gyermekiinkrdl beszéliink, emeljiik ki a pozitiv dolgokat, persze ne tagadjuk a
nehézségeket sem el.Hangstly ozzuk a fejleszthetdséget, a ma mar 1étez6 1) mdodszereket,
képezhetdséget, munkalehetdségeket, felndttként 6nallo €let lehetdségét.

Mondjuk el, hogy vannak korai fejlesztok, fejlddésneurologusok, Down Ambulancia,
gyogypedagogus, sziiloklub, stb. Erezzék, hogy nincsenek egyediil.

Ajéanljunk fel talalkozési lehetdséget a mi gyermekiinkkel, esetleg az egész csaladdal.
Ha nekik is van masik gyermekiik, akkor a testvérproblémat is megtargyalhatjuk.Ha van
a mi Down gyermekiinknek kisebb testvére azt okvetlen mondjuk el. (Minta)
Besz¢ljiink a vilagban egyre terjedd integraciordl. A csalddba integralast, mint természe
tes dolgot emlitsiik. Ovoda, iskola esetében a j 6 példakat emlitsiik, hiszen mire az o
gyermekiik iskolés kort lesz remélhetdleg tovabb javul a helyzet.

Ismertessiik az igénybe vehetd szolgaltatasokat, jogokat, juttatasokat, segélyeket.
Beszéljlink ismerds sziilokrol, sziiloklubrol, hozzunk példakat hasonlo sorst csaladokrol.

3.3. A csalad sorsanak konnyitése az Atmeneti Otthon szolgaltatassal

Down Alapitvany Atmeneti Otthona, Budapest, XI. Szaloki utca 53.

30 féréhelyes non-stop nyitva tartd krizisotthon, korhatar nélkiil igénybe vehetd
Apolas- gondozas és egyénre szabott fejlesztés és foglalkoztatas a 6 profik
Segitett 6nallo életre, lakdotthonra felkészités is itt folyik

Tanfolyamok, képzések, munkara elokészités

Szabadidds programok, nyaralasok

3.4. A fogyatékossag megismertetése és a fogyatékosok elfogadtatasa a legszélesebb korben

Ismeretterjeszés, propaganda, felvilagosité munka

Konyvek, szorolapok készitése, kiadasa

Népszertisitd és oktato-filmek készitése

Kampanyok szervezése

Média-megjelenés

A sériiltek szerepeltetése kozonség elott

Tehetségek gondozésa, kiemelkedd teljesitmények bemutatdsa

4. Felno a gyermek: felnottként mire van sziiksége?

Munkaéra, egzisztenciara

Tarsasagra, szabadidds programokra

(Segitett) onallo €letre, sajat csaladra

Onértékelés, dnkifejezés, dnbecsiilés, Snmegvaldsitas, dnérvényesités megvaldsulasara
Masok altali elfogadasra

A sziikségletekben ¢s igényekben tehat nincs kiilonbség az épek ¢és a fogyatékosok kozott! A
célok elérésében vannak kiilonbségek! A Down Alapitvany mindazt feladatanak tekinti, ami az

crer

4.1. Alapelviink a normalizacio

A normalizécio alapvet6 elv a Down Alapitvany munkajaban, azt jelenti, hogy a sériilt ember
¢lete, a ra vonatkoz6 normak ¢€s életfeltételek legyenek azonosak, illetve amennyire csak lehet-
séges, azonosak az adott kultaraban/tarsadalomban szokasosakkal (Nirje, 1992). A sériilt ember
szamara a tobbiekkel egyenld jogokat és lehetdségeket kell biztositani, hogy az alabbiak az 6
szamara is elérhetéek legyenek (Nirje, 1992)

a napok normal ritmusa;



e ahét normal ritmusa;

e az évnormal ritmusa;

» anormalis életciklus megtapasztalasa;

» asérilt ember egyénként valo elfogadésa, tiszteletben tartasa;

* 0nallo, onrendelkezo élet;

» az adott kultaraban elfogadott szexualis normak;

+ azadott tarsadalomban elfogadott gazdasagi normak és j ogok;

» azadott tarsadalomra jellemz6 kornyezeti normék és standardok.

A normalizacio elve altalanosan érvényes (Nirje, 1993)

» barmilyen sulyos, barmilyen tipusu és koru sériiltre,
* minden tdrsadalomban, minden tevékenységre,
+ kiterjedten adaptalhato az egyén fejlettségéhez, a tdrsadalom igényeihez
» Ahhoz, hogy a normalizaci6 alapelve az értelmi sériiltek életében értelmezhetd €s alkal
mazhato legyen, tudnunk kell, hogy mi a ,,normalis" egy-egy kultardban és ez hogyan
viszonyul a sériilt egyén allapotahoz, fejlodéséhez, képességeihez, hogy lassuk, miben
szorul segitségre, tamaszra, kiegészitésre.
* A normalizicid az integracid igényével parosul. Az integracié a normaliz4cio egyenes
kovetkezménye.
A normalizacio és az integracio egylittes célja tehat az értelmileg sériilt ember szamara megfe-
leld ¢életmindséget, az onmegvaldsitod és dnrendelkezo ¢élet elérését biztositani (szakmailag és
anyagilag). Az integrdcio ,,hogy magad megvalositsd: - hogy képes 1égy ra és hogy engedjék -
hogy masok kozott magad megvalositsd" (Nirje, 1992). Az integracio eszerint azt jelenti, hogy az
egyének kozotti kapcsolatoknak k6zos jogok és értékek elfogadasan kell alapulniuk. A kol-
csOnds elfogadas hianyanak kovetkezménye: elutasitas, kik6zosités, szegregacid. Az integracid
gyakorlati megvaldsuldsanak igénye és alapvetd feltétele a kolcsondsség. A kdlesondsségen
alapul6 folyamatban a sériilt embert ,,normalizalni" kell, hogy integralhato legyen, az
infrastruktirat €s a tarsadalmat pedig fogadoképessé kell tenni.

4.2. Felnott sériiltek alapvet6 igénye a munka és a munkahely

* Munkahely: Down Alapitvany szegregalt munkahelye: Budapest, XI. ker. Szaloki utca
53. 40 sériilt dolgozo 3 csoportban végzi a munkat: valogatas, szovés, haztartas.

» Sériiltek integralasa normal munkahelyekre, el6készitéssel, allando kiséréssel

» Sajatj dvedelmiik van!!

4.3. A segitett onallo ¢élet szintere a lakootthon: a Down Alapitvany S lakéotthont tart
fennA Down Alapitvany lakdotthonai normal lakokornyezetbe integral-tan mikddnek lakésok
ban vagy csaladi hazakban, Budapesten. Specialis szabalyok, segités, ellatas, etika!
* Az Alapitvany 5 lakootthondban jelenleg 45 16 él.
* A Down Alapitvany kiilonb6z0 lakootthon-tipusokat fej lesztett ki:
5 16s lakootthonok panelhazban
12 £6s lakdotthon csalddi hazban
10 f6s lakdotthon nagyméretii belvarosi lakasban

4.4. Felnottképzés, oktatas, foglakoztatas: a Down Alapitvany Napkozi Otthona

«  Eletfogytig tanulés és tanitas

* Szabadidds tevékenység megtanuldsa

» Kreativ és miivészeti foglalkozésok: szovés, gyongyfiizés,
* Agyagozas, festOkor, szinhdz, énekkar, zenekar, sport



» Tehetséggondozas, fellépések, kiallitasok, stb.

A sériiltekkel kapcsolatos munka alapelvei:

* A magas szintl teljesitmények hozzéajarulnak az elditéletek megsziintetéséhez, melyek
jelenleg nagymértékben korlatozzak az értelmi fogyatékosok mozgasterét, elfogadasat.

» A fogyatékossag helyett a képességek hangstlyozasa katalizalhatja az integraciot, a
normalizaciot és az elfogadast.

» Csak szinvonalas és igényes szakember tud magas szintii eredményt produkalni!

4.5. A sport szerepe az értelmi fogyatékos ember életében A sport az értelmi fogyatékos em-
ber ¢letében nem csupan a megfeleld fizikai allapot eléréséhez és fenntartdsahoz sziiksé-
ges eszkoz, de a fejlesztés és oktatas hatékony eszkoze, a szabadidot kitdltd értelmes te-
vékenység, segit megtanulni teljesiteni, megismerni a kitartast jutalmat, a teljesitmény
oromét. A sportolds és a versenyek a tarsasag, a tarsak, a kapcsolatok kialakitasanak lehe-
t0ségét nyitja meg a klubokban, és az egyesiiletekben.

» Asikerélmény megszerzésének lehetdségét jelenti olyan emberek szdmara, akiknél nincs
mas sikerforras.
+ Az dnértékelés és onbecsiilés fontos eszkoze.

5. Fogyatékossag helyett képességek

Fogyatékossag helyett a képességek hangsulyozasa katalizalhatja az integraciot, a normalizaciot,
az elfogadast. Néhany példa:
* A Down Alapitvany ,,Nemadomfel" Egyiittese: utcai fellépések, rendezvényeken szerep
I¢és, filmforgatas, a tudas és tehetség bemutatdsa a nagykozonségnek
» A Baltazar Szinhaz tarsulata Elek Dora vezetésével: egy professzionalis szinhézi tarsulat,
foallasu fogyatékos szinészekkel, teljesen ,,normalizalt" koriilmények kozott

« A Magyar Ertelmi Fogyatékosok Sportszovetségének nemzetkozileg elismert vilag és
eurdpabajnok sportoloi, kiugro tehetségei, allami kitiintetések birtokosai

» A Sarokhaz Lakootthon Hastanc Egyiittese: amatdr egyiittes, rengeteg meghivassal
* A Down Alapitvany Kézmiives Miihelye: szamos tehetséges miivészt bemutatd produk
ciok, alkotasok, kiallitasok egyedi termékek, ajandéktargyak fiizddnek a nevéhez.



