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A Down Alapitvany és modellként kialakitott szolgaltatd rendszerében az

egészsegiigyi ellatds, az oktatds, a fejlesztés €s a szocialis ellatasok

egységére torekszik. Az alternativ szolgaltato- és intézményrendszer az értelmi sériilt gyermeket
¢s csaladjat allitja a kozéppontba. A harmas kdvetelmény végigvonul a sériilt ember €letén a
sziiletéstdl az oregkorig, célja hogy szolgaltatasai segitségével lehetévé valjon a sériilt gyermek
csaladbannevelkedése, felnottként pedig onallo €életének kialakitasa. Mindezt Ggy szeretné
elérni, hogy a sériilt gyermek majd felndtt mindenki mashoz hasonloan, illetve amennyire csak
lehet hasonloan ¢€ljen koztiink és veliink.

Az Alapitvany modellrendszere olyan szolgéltatdsokra és intézményekre koncentral, amelyek
nem léteznek a mai magyar gyakorlatban, vagy ha léteznek is, nem olyan elvek szerint, mint
ahogy a sziilokbdl kiképzett szakemberek azt szeretnék.

A jo egészségi allapot fenntartasa alapvetd feltétele a fejlesztésnek és a mindségi életnek. A
Down Alapitvanyon beliil a Down Ambulancia, mely egy koncentralt és Down-specifikus szii-
r6-megel6z0 rendszer és az Altatasos Fogaszat képviseli. Ez utobbi az egylittmiikdodésre képte-
len sulyosan és halmozottan sériilt személyek fogéaszati ellatasat, beleértve a preventiv és fog-
megtarto kezeléseket is.

Az oktatas és fejlesztés kiillonos fontossaggal bir az értelmi fogyatékos emberek ¢€letében, hiszen
mar csecsemokorukban megalapozhatjuk az egész életiikre kihato fejlettségi szintet. A Down
Alapitvany Korai Fejlesztd Kozpontja néhany hetes kortdl modern eszkozokkel és modszerekkel
biztositja a gyermek fejlesztését €s a sziilo oktatasat, a gyermek optimalis értelmi fejlodésének
tamogatasat. Felndttkorban a szakmara eldkészitést és a szakmatanulast, illetve a felndttek élet-
fogytig tanulasat jeloli meg 6 célként és oldja meg a modellrendszerben.

A szocidlis ellato teriilet alegkiterjedtebb a Down Alapitvany tevékenyégében. Egyik része
konkrét intézményi szolgaltatas, amit a krizishelyzetbe keriilt csaladokat kisegitd Atmeneti Ott-
honban vagy az Ertelmi Fogyatékosok Napkézi Otthonaban, Lakootthonokban és a most készii-
16 Oregek Otthonaban kaphatnak meg az értelmileg sériilt raszoruldk. A szocialis timogatas
masik nagy teriilete a sériilt gyermeket neveld csaladok korai habilitadcioja és normalizacidja, a
gyermek elfogadasat, egy uj életstratégia kidolgozésat célzé segitség: informacioval, a jogok és
kotelezettségek tisztazasaval, lelki és sorstarsi segitséggel. Ebben nagy szerepet vallal 6nkéntes
sziilokbol allo Down Dada szolgélat. Tovabbi fontos cél a tarsadalmi elfogadas javitasa.

A Down Dada szolgalat 6 céljai a sorstarsi melléallas €s a tapasztalatok atadasa. A Dada mii-
kodése komplementaris: olyan kérdésekre tud valaszolni a Down Dada, melyekre altaldban sem
a szlilész, sem a gyermekorvos, sem az egészségiigyi szakszemélyzet nem képes, csak a hasonlo
sorsu sziild. A Down Dada tehat mind a Down szindromas 0jsziilott sziileit, mind korhazi sze-
mélyzet €s az egészségligyi szakdolgozok munkajat segiti.

A Down Alapitvany modellje a normalizcio és integraci6 elvén alapul, azt vallva, hogy a sériilt
embereknek ugyanugy kell élniiik, mint mindenki masnak, koztiink és veliink. Ehhez az kell,
hogy a sériilt személy megtanuljon koztiink és veliink €lni, de az is, hogy kisebb-nagyobb ko-
z0sségek befogadjak, képesek legyenek befogadni, a csaladtdl a teljes tarsadalomig.
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Bevezetés

A Down Alapitvanyt sziilok hoztak Iétre, és Down szindromas

gyermeket neveld sziild irdnyitja. A civil szervezetek nagy részét érintettek mitkddtetik, olyan
szilokbdl képzett vagy kozelrdl érintett szakemberek, akik a sériilt gyermek ellatasanak,
csaladban nevelkedésének minden oldalat ismerik, az egészségiigyi, oktatasi, szocialis, jogi €s
lelki oldalakat egyarant. Aki megtapasztalta, hogy ezek nem elvélaszthato részletek, hanem mind
hozzatatoznak a kozéppontban allé gyermekhez, az azt is tudja, hogy csak mindezek egyiittes
alkalmazaséaval lehet eljutni a sériilt gyermek és csaladja megfeleld életmindségéhez.

A legjobb szakember sem tudja egymaga megoldani a sériilt gyermek oktatasat, fejlesztését,
egészségének optimalis allapotban tartasat, késobb felkésziteni 6t az 6nallo életre, és kialakitani
a sériilt ember teljes és 6nallo életének feltételeit: munkat, sajat otthont, sajat csaladot. Es emel-
lett még segiteni a sériilt gyermeket neveld csaladot, a sziilok €s testvérek labra allasat a sokkolo
esemény, a sériilt gyermek sziiletése utan és akar az egész €let soran. Ehhez egy egyiittmiik6do
csapat ¢s a teljesség igényével fellépd dsszefogd erd sziikséges (Gruiz, 2001)

Sériilt gyermeket neveld sziilok legtobbje koran felismeri a holisztikus szemlélet elényeit és
sziikségességét, de felismerésével és ebbdl fakado igényével egyediil marad, ritkén talal megér-
tést ¢és kap segitséget a parhuzamosan miik6dd, egymassal nem kommunikald szakemberektdl.
Ezért maga kezdi Osszeszervezni a gyermeke szdmara sziikséges szakmai segitséget és ellatasi
formakat, majd ezeket harmonizalni. Néhany hénap vagy év elteltével azon veszi észre magat,
hogy jogszabalyok utan kutat, hogy megismerje jogait és lehetdségeit, hogy azokat igénybe ve-
hesse, hogy egyik orvostol a masikig rohangél, hogy megtalalja az igazit, gydgypedagogustol
gyogytornaszig, szakembert6l szakemberig, uj mddszereket probal ki, kisérletezik, orvosoknak
magyaraz és szakembereknek ad tanacsot, ami ritkan talal pozitiv fogadtatasra. Mert természete-
sen a sziild sok mindent jobban tud, hiszen 6 van folyamatosan a gyermekkel, érzi minden rez-
diilését, ugyanakkor megtapasztalja a gyermekén ,,dolgoz6" szakmak kihaszndlatlan lehetdségeit
és elszigeteltségiikbdl adodo korlatait. Van aki feladja, van aki végigviszi, van aki még masok-
nak is segit begy(ijtott tapasztalataival. Altaldban ez utobbiak teremtik meg azokat a civil szer-
vezeteket, melyek az 6 és sorstarsaik elvardsa szerint segiti a sériilt gyermeket €s a csaladot.

Ilyen szervezet a Down Alapitvany és modell-szolgéltat6 rendszere, melyben az egészségiigyi
ellatas, az oktatas, a fejlesztés €s a szocialis ellatasok egységére torekedve az értelmi sériilt em-
ber ¢s csalddja van a kézéppontban. A harmas kovetelmény végigvonul a sériilt ember életén a
sziiletéstdl az oregkorig, ezt demonstralja az intézményrendszer-modell, ami a Down Alapitvany
¢gisze alatt az értelmi sériilt személyt és csaladjat tamogatja.

A jo egészsegi allapot fenntartasa alapvetd feltétele a fejlesztésnek és a mindségi €letnek. A
Down Alapitvanyon beliil a Down Ambulancia és az Altatdsos Fogészat altal képviselt teriilet a
szlirésre és a megeldzésre koncentral.

Az oktatas és fejlesztés kiilonos fontossaggal bir az értelmi fogyatékos emberek életében, hiszen
csecsemdkorukban alapozhatjuk meg egész ¢életiikre kihatd fejlettségi szintet. A Down Alapit-
vany Korai Fejleszté Kozpontja néhany hetes kortdl modern eszkdzokkel és modszerekkel biz-



tositja a gyermek fejlesztését €s a sziilo oktatdsat, a gyermek optimalis értelmi fejlodésének ta-
mogatasat.

A szocidlis ellato teriilet alegkiterjedtebb a Down Alapitvany tevékenyégében. Egyik része
konkrét intézményi szolgaltatas, amit a krizishelyzetbe keriilt csaladokat kisegité Atmeneti Ott-
honban vagy az Ertelmi Fogyatékosok Napkozi Otthondban, Lakootthonokban és a most készii-
16 Oregek Otthonaban kaphatnak meg az értelmileg sériilt raszoruldk. A szocialis timogatas
masik nagy teriilete a sériilt gyermeket neveld csalddok korai habilitacioja és normalizacidja, a
gyermek elfogadasat, egy uj életstratégia kidolgozasat célzo segitség: informacioval, a jogok és
kotelezettségek tisztazasaval, lelki és sorstarsi segitséggel. Ebben nagy szerepet vallal onkéntes
sziilokbdl all6 Down Dada szolgalat. Tovabbi fontos cél a tarsadalmi elfogadas javitésa.

A Down Dada szolgalat £6 céljai a sorstarsi melléallas és a tapasztalatok ataddsa. A Dada mii-
kodése komplementdris: olyan kérdésekre tud valaszolni a Down Dada, melyekre altalaban sem
a sziilész, sem a gyermekorvos, sem az egészségligyi szakszemélyzet nem képes, csak a hasonlo
sorsu sziild. A Down Dada tehat mind a Down szindrémas ujsziilott sziileit, mind korhazi sze-
mélyzet €s az egészségligyi szakdolgozok munkajat segiti.

A Down Alapitvany modellje a normalizacid €s integracio6 elvén alapul, azt vallva, hogy a sériilt
embereknek ugyanugy kell élnilik, mint mindenki mésnak, koztiink €s veliink. Ehhez az kell,
hogy a sériilt személy megtanuljon koztlink és veliink élni, de az is, hogy kisebb-nagyobb ko-
z0sségek befogadjak, képesek legyenek befogadni, a csaladtdl a teljes tarsadalomig.

A Down-szindromasok ellaté rendszere egy modell, melyet a Down Alapitvany demonstracio-
képpen épitette fel €s miikodteti alternativ ellatd rendszerét a sériilt gyermek csaladban nevelke-
désének eldsegitéséhez. A Down-szindroma is alkalmas modellként: a leggyakoribb genetikai
rendellenesség, kozvetleniil a sziiletés utdn diagnosztizalhato, és a Down-szindrémas gyermekek
szeretetteljes természetiikkel idealis partnerek ennek a komplex munkanak a bemutatdsahoz.
Ugyanakkor hangsulyozni szeretném, hogy a Down Alapitvany altal felsorakoztatott elvek és
gyakorlati megoldasok nem csak Down-szindromasokra igazak, minden sériilt gyermekre és
tobbletsziikségletli személyre alkalmazhatoak és bizonyitjak, hogy legtobb esetben megoldhato
a sériilt gyermek csalddban felnevelése és mindenkinek ez a legjobb megoldas, a gyermeknek, a
csaladnak és a tarsadalomnak is.

1. 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 sziilok igé-
nyén alapulo integralt ellaté rendszer!

1. Jo egészségi allapot biztositasa, koncentralt, Down-specifikus egészseégiigyi ellatas

A Down-szindromasok esetén azért érdemes a koncentralt ellatast valasztani, vagyis egy koz-
ponti helyen miik6do szakellatast, mert a Down szindrémaval egylitt jardé gyakoribb egészség-
problémak és azok kezelése még nem kozismertek, sokat jelent a megszerezett tapasztalat, mely
a betegség viszonylag ritka volta miatt nem all az atlagorvos rendelkezésére.

A Down Ambulancian nemzetkozileg elfogadott vizsgalati protokoll szerint sziirjiik €s monito-
rozzuk a Down szindromds gyermekeket. A sziirés ambulans ellatasként folyik, de sziikség ese-
tén korhazi ellatas is kapcsolodhat hozza. A Down Ambulancidnak 300 allando kliense és 14
szakrendelése van. Beutaloval vehetd igénybe.

Cim: Budapest, XIV. Ilka utca 57. Vezetd: Dr. Csepeli Hilda. Résztvevok: Bethesda Gyermek-
korhaz; Down Alapitvany; Tlizoltd utcai Gyermekklinika; Rokus Korhaz; Altatasos Fogéaszat a
Szabolcs utcai korhazban; Ors Vezér téri Gyermek szakrendeld.



A legtobb sériiltség esetén igaz, hogy a gyermek specialis orvosi ellatast igényel. Ahhoz, hogy a
sériilt gyermek megkapja az optimalis egészségi allapotot eredményezd ellatast ismerni kell a
sériiltségre jellemzd egészségproblémakat, el6forduléds gyakorisagukat, kezelésiiket.

Rendkiviil fontos, hogy megkiilonbdztessiik a fogyatékossagot a gyodgyithatdo egészségproblé-
maktol. A Down-szindrémat okoz6 kromoszoma-rendellenesség nem gyogyithato, de a parhu-
zamosan fellépd betegségek, igen! Ha a Down-szindromasoknal gyakoribb a natha vagy a meg-
fazas, akkor sem mondhatjuk, hogy ez természetes! A nathat gyogyitani kell, ugyantigy, mint
mindenki masnal. Nem természetes, hogy a Down gyermek rosszabbul lat vagy hall, az is gyo-
gyitando, kezelendd probléma, kiilonben nem fog tudni tanulni, kommunikélni, beszélni, fejlod-
ni. Az elhanyagolt betegségek végzetesek lehetnek az amugy is érzékenyebb Down-szindréma-
soknal. Egy ludtalp vagy egy iziileti probléma is indokolatlan mozgasképtelenséghez vezethet.
Ezeket minden aron meg kell eldzniink, illetve nem szabad kezeletleniil hagynunk.

Down-gyermekeknél az atlagosnal gyakrabban fordul el6 egy sor betegség, rendellenesség!

Szivrendellenességek Emésztérendszeri zavarok

A tiiddartéria hipertonidja Ortopédiai problémak

Fert6zések Szem- ¢€s latasi problémak
Krénikus 1éguti megbetegedések Fiil- és hallasi problémak
Alvészavarok Vérképzo rendszer zavarai
Pajzsmirigy diszfunkciok Neurologiai és pszichiatriai zavarok

A leggyakoribbak a szivfejlédési rendellenességek. Egyes eurdpai statisztikdk szerint a Down-
szindromasok 40-50%-a szivfejlodési rendellenességgel jon a vilagra, amib6l 20% sulyos rend-
nagyrészt a kezeletleniil hagyott a szivhibaknak tulajdonithatd. Ma mar miitéti beavatkozasokkal
jo eséllyel gyogyitjdk a szivhibakat igy a Down-szindromdasok életmindsége és életkilatasai
nagymértékben j avultak.

A korai ¢életkorban megkezdett egészség- gondozas és sziirés, a kis szemiivegek és hallokésziilé-
kek,a gydgytorna €s egyéb terapids modszerek nagyban hozzédjarulnak ahhoz a pozitiv képhez,
amit a gyogypedagogiai fejlesztésben is résztvevo és szeretd csaladban nevelkedd 3-4 éves
csoppségekkel talalkozva tapasztalunk: alig vevddik észre rajtuk, hogy Down-szindromasok!

A nagyobb gyakorisaggal jelentkezd rendellenességek sziirésén ¢és kezelésén kiviil nem kivan-
nak specidlis gondozast a Down-szindromas babak: ugyantugy kell velik banni, mint nem
Downos tarsaikkal: a szopas, az anyatej fontos, talan még fontosabb is az ellenalld képesség
gyengébb volta miatt. A véddoltasokat az atlagos gyerekkel azonos modon és idopontban java-
soljak az autentikus szakemberek.

2. Fejlesztés, oktatas a lehet6 legkorabbi idoponttol kezdve!

A korai gydgypedagogiai fejlesztés az egyik kulcs az értelmi fejlédésében korlatozott gyermek
tanitasdban. A Down-szindroma értelmi fogyatékossaggal jar, de tapasztalatbdl azt is tudjuk,
hogy megfeleld fejlesztési-oktatasi modszerekkel szinte mindenre meg lehet tanitani a Down-
szindromas gyerekeket. Szivesen tanulnak, jol utanoznak, konnyen motivalhatéak, tehat fejlesz-
téslik mind a sziild mind a szakember szamara igéretes foglalatossag.

Ha ehhez még hozzavessziik azt az ezernyi Ulj mddszert, amit az elmult 25-30 évben fejlesztet-
tek ki, adaptaltak, élesztettek Gjra vagy kombinaltak hagyomanyosakkal, akkor elmondhatjuk,
hogy hatalmas valaszték és eszkoztar all a rendelkezésiinkre. Nem csak a modszerek, de az el-
vek is kifejlodtek, melyek koziil a legfontosabb az ,,apréd 1épések" stratégiaja a tanitasban, a ter-
mészetes tanulasi folyamatok apro részletekre, elemekre bontasa és ezek egyenkénti megtanita-
sa, egymasra épiild alkalmazasa a fejlesztend babaknal, kisgyermekeknél, vagy akar késobbi



¢letkorban. Az 0j szemlélet és modszerek hatalmas elérelépést és igen jo eredményeket hoztak
az értelmileg vagy mozgasukban sériilt gyermekeknél, igy a Down-szindromasoknal is.

A korai gyogypedagogiai fejlesztés elsésorban az értelmi és mozgasfejlédésiikben eltérd, sajatos
nevelési igénnyel bird, sériilt csecsemdk és kisgyermekek csaladi nevelését hivatott segiteni
specialis fejlesztéssel, terapias eljarasokkal, tanaccsal, a gyermekek elsé harom évének fejlodési
sajatossagait kihasznalva. Ezt a tevékenységet a sziilokkel egyiitt, a csalad igényét, lehetdségét
figyelembe véve valositjuk meg.

A korai fejlesztés ingyenesen jar azoknak a babaknak, akikrél ezt a Tanuldsi Képességet Vizsgalo
Szakértoi Bizottsag megallapitja. A Szakértéir Bizottsdgok cime a mellékletben talalhato. Be-
jelentkezés és idOpontkérés sziikséges. A Korai Fejleszté a Szakértd Bizottsdg szakvéleménye
alapjan fogadja a gyermekeket.

Down Alapitvany Korai Fejleszté Kozpontja, Budapest, XIV. Ilka utca 26. alatt miikodik, veze-
téje Kiss Tiborné, gyogypedagogus. Az intézményben a korai fejlesztés 0-6 éves korig tart. A
fejlesztésen kiviil allapotfelmérés, tandcsadas, sziiléklub, sziilétréningek és gyogypedagogiai
szakszolgalat is miikddik integraltan tanuloknak.

A korai gyogypedagdgiai fejlesztés egyéni €s csoportfoglalkozasok keretében folyik, altalaban 3
¢letkor szerinti csoportban.A gyogypedagogiai fejlesztés mellett a korai neurohabilitaciot (Ka-
tona-modszer) és specidlis manualis technika - gimnasztika médszert, (Dévény-maddszer) is al-
kalmazunk Down-szindrémasoknal a Korai Fejleszté Kozpontunkban.

A korai fejlesztés lényege, hogy a gyermek fejlettségi szintjébdl kiindulva, a kovetkezd megta-
nulandé feladatot apro 1épésekre bontja és ezeket az apr6 momentumokat segitséggel begyako-
roltatja. Ami egy atlagos gyereknél magatol lezajlik, pl. egyszerre csak felall, azt a korai fejleszto
apro mozdulatokra bontja, labat erdsit, kapaszkodast és egyensulyt fejleszt, és triikkkok tucatjaval
probalja motivalni a fejlesztett gyermeket, hogy akarjon felallni, érdeklédjon a feladat irant.
Egy mozgasforméanak vagy egy olyan apr6 feladatnak, - mint példaul egy piros golyo utasitasra
torténd megfogasa kézzel és belehelyezése egy homokozo vodorbe - hihetetlen sok eldfeltétele
van. Ki kell fejleszteni a gyermek figyelmét, hogy észrevegye, hogy neki szo6l az utasitas. Meg
kell értenie a szoveg jelentését, ez is hosszas tanuldst igényelhet. Ismernie kell, és azonositania
kell a piros szint. Meg kell tudja fogni kezével, ujjaival a golyot, és bele kell talalnia a vodorbe.
Ahhoz hogy egy gyermek kapaszkodva felalljon, meg kell er6sodnie a labanak, kapaszkodnia
kell tudni, érdeklddést kell mutasson a kiilvilag irant. Ha ezek koziil valamelyik hianyzik, a
fejleszté szakembernek vagy a sziilének potolnia kell azt, aprolékos tiirelmes munkaval. Errdl
sz0l az apro 1épésekben torténd korai fejlesztés. Ravezetés €s ismételt gyakorlas.

A gyermekrdl a Korai Fejlesztoben felmérés alapjan egyéni fejlesztési tervet készitenek. Egyéni,
és kiscsoportos foglalkozasok keretében torténik a nagymozgasok, a finommozgas, a kommuni-
kacio, az értelmi fejlodést szolgald képességek és készségek kialakitasa, fejlesztése. Igénybe
vehetik a gyermekek a gydgytornaszok segitségét is.

A gyermek egyéni fejlesztése soran a fejlesztd szakember a gyereknek sajat fejlodési liteme,
képessége szerint hatdrozza meg a foglalkozasok tartalmat. Jatékos forméban torténik a fejlesz-
tés. A sziilovel megbeszélik az eredményeket €s a tennivaldkat.

A csoportos fejlesztés a szocializacid szempontjabol fontos foglalkozasi forma. A gyermekek az
elsd kozosségi élményiiket itt szerzik. Megtanulnak a tarsukra figyelni, kivarni, alkalmazkodni.
Egymas mellett tevékenykednek, kapcsolatot teremtenek egymadssal, mikozben tornaznak, jat-
szanak, mondodkakat, énekeket tanulnak, festenek, firkalnak. Mindezeket a mamaval egyiitt,
gyogypedagdgus iranyitasaval végzik. Valtozatos, jatékos formaban van mod a tanultak gyakor-
lasara, alkalmazéasara. A sziilok Gtleteket kapnak, modjuk van dsszehasonlitani gyerekiiket ha-
sonlo kort, korformaju gyerekkel, beszélgethetnek més sziilével, tapasztalatokat cserélhetnek.



A Down Alapitvany Korai Fejleszté Kozpontjanak szakemberei csoportként dolgoznak: gyogy-
pedagbdgusok, gybdgytornaszok, pszicholdgus, szocialis munkds, szoros egyiittmikodésben
gyermekneurologussal, gyermekorvossal és sorstarsakkal.

A neurohabilitacio, mas néven a Katona-modszerrel torténd mozgasterapia a csecsemd agyanak
automatikus mozgés-szabalyozasat aktivalja, tehat eltér a tornaztatastol, a manualterapiatol,
vagy barmely mas rehabilitacios tevékenységtol. A modszer kifejlesztéje dr. Katona Ferenc
fejlddésneurologus. A mozgas és az értelmi, illetve magatartasfejlodés korfolyamatainak kezelé-
se a fejlodésneurologusnal kezdddik és otthon, csaladi kornyezetben folytatodik, elézetesen
megbeszElt és eldirt modon, rendszeres idébeosztasban. A sziilok ehhez mddszertani képzésben
részesiilnek, ¢és a kezelési programot irasban is megkapjak. Az eldirt program napi 4-6 alka-
lommal 15-30 percben végezhetd gyakorlatsor, mely a gyermek allapotatol, koratol, fejlettségé-
tol fiiggben, egyénre szabott.Kéthavonkénti ellendrzd vizsgalat alapjan a sziilok 0j kezelési
programot kapnak. A terapia sikere azon alapul, hogy minél korabban elkezdddjék és szoros
egyiittmiikddésben torténjék a csaldddal. Down-szindromasok fejlédésneurologia ellatasat a
SOTE II. szamt Gyermekklinika, Dr. Baldzs Maria végzi (1094 Budapest, Tiizolt6 utca 9. Tel:
(061)215-1380).

Sikerrel alkalmazzuk a Dévény Specialis manualis technika - Gimnasztika Modszert (DSGM),
mely mas mozgasrehabilitacioktol eltérd, 1) szemléletre épiilé rendszer. Nem az eddig ismert
eljarasok kibdvitése, tovabbfejlesztése, hanem a mozgaskorrekcid alapvetden 1) megkozelitése.
Ezt a gydgyitdo modszert Dévény Anna gyogytornasz, miivészi torna szakedzd dolgozta ki. A

A Down-szindromdasok korai fejlesztésében egy sor mas ismert modszer is helyet kaphat, ilyen
példaul a HRG modszer (Hidroterapias Rehabilitdcios Gimnasztika), melyet langyos vizben
alkalmaznak €s 370 mozgésfeladata van, mely 2-3 év alatt tanithatd meg a sériilt gyermekeknek,
vagy az Augmentativ és Alternativ Kommunikacio (AAK), a segité kommunikacié modszere,
amely megmutathatdva teszi a kimondhatatlant. Aki nem tud beszélni, annak a szokasostdl elté-
r6 utakat kell valasztania gondolatai, érzései kifejezésére. Illyenek a gesztusok mellett a kommu-
nikécios tablakon vagy elektronikus eszk6zokon elhelyezett lizenethordozok, mint példaul a
képek, a grafikus abrak, a Bliss-jelképek, a betiik és a szavak. Az egyéni kifejezésmod megtala-
lasdhoz nynjt segitséget a Bliss Alapitvany Segité Kommunikacio Modszertani Kézpontja.

3. Mire van sziiksége a csalddnak?

A sériilt gyermek igényeinek, fejlesztésének attekintése utan nézziik meg, hogy hogyan lehet
segiteni a Down-szindromas gyermeket neveld csaladoknak. Képzeljiik magunkat az érintett
csalad helyzetébe, amint felhdtlen boldogsagban késziilnek gyermekiik sziiletésére. Ehelyett,
mint deriilt égbdl a villamcsapas éri 6ket a hir, hogy Down-szindromas gyermekiik sziiletett.
Nincs informacidjuk a Down-szindrémardl, nem ismernek senkit, akit megkérdezhetnének, még
sosem lattak ilyen gyereket, ilyen csalddot, tele vannak bizonytalansadggal, félelemmel és kérdé-
sekkel. Miért pont velem tortént ez? Mit kdvettem el, hogy ez tortént velem? Hogyan fogom ezt
elmondani a hazastarsamnak, tobbi gyermekemnek, sziileimnek, rokonaimnak, barataimnak? Mi
lesz ezzel a gyerekkel, hogyan fog fejlddni, fog-e tudni jarni, besz€lni, szobatiszta lesz-e, fog-e
olvasni, irni, dolgozni? Mi lesz veliink??

Ez mindenkinek nagyon nehéz szakasz az életében. A sziilok érettségiiktdl, személyiségiiktol,
kultarajuktol fiiggden sokféleképpen reagalnak a Down-szindromas gyermek hirére, van aki
elfogado, van aki dsszeroppan, de szinte mindenkinek segitségre van sziiksége.

Milyen segitség sziikséges a csalddnak Down-szindromas gyermek sziiletése utdn? Szakemberek
segitségére: orvos, védonod, egészségiigyi szakdolgozodk, gydgypedagdgus, szocialis munkas,
jogasz, lelkész; sorstarsi segitségre, megfeleld intézményrendszerre, sokszor anyagi segitség,
megfeleld jogi hattérre és annak ismeretére



Milyen segitséget biztosit a Down Alapitvany Down-szindrémas kisgyermekek sziileinek?

+ ,Els6 segély" sziil6tdl sziilonek: Orszagos Down Dada Sorstarsi Segitd Szolgalat, 1145
Budapest, Amerikai ut 14.

* Konkrét informaciok: 0y modszerekrdl, lehetdségekrol

» Szolgaltatasok: Korai Fejleszto, Down Ambulancia

» (Csaladterapia, tanacsadas, informacids szolgalat

» Kisgyermekes csaladok csoportterapiaja, korai habilitacioja

» Dada-képzés, Dada tréningek

» Jogok és kotelezettségek megismerésének segitése

A Down Alapitvany konkrét informaciokkal, tanfolyamokkal, sziildi tréningekkel is segit az j
sziiloknek, de legkiilonlegesebb segitési modszere a Down-Dada szolgalat, mely egy orszagos
sorstarsi segitd szolgalat, egy dnkéntes sziilokbdl verbuvalddott, képzett csapat. Kimondottan a
csaladban nevelést szolgaljaa Down Alapitvany Atmeneti Otthona, mely a krizishelyzetben
1év6 csaladtol idészakosan veszi at a gyermek apolasanak, gondozasanak feladatat.

A Down Dada sorstarsi szolgalat

A szolgalat a Down baba sziiletése miatti traumat segiti feldolgozni a csaladnak. F6 céljai a
sorstarsi melléallas és a tapasztalatok atadésa.

A Down Dada tudésa, attitiidje komplementaris: olyan kérdésekre tud valaszolni a Dada, me-
lyekre altaldban sem a sziilész, sem a gyermekorvos, sem az egészségiigyi szakszemélyzet nem
képes, hiszen olyan sziil6rdl van sz6, aki maga is atélte ezeket a stilyos napokat. A Down Dada
elsésorban a Down szindromas 0jsziilott sziileit szolgalja, barati melléallassal, lelki tdmasszal,
de megkonnyiti a korhazi személyzet, €s a szakdolgozok dolgat is, hiszen a kozlés utan atveszi a
lelki terhek egy részét, felmutatva csaladokat, akik életiikkel, sorsukkal példazzak, hogy fogya-
tékos gyermekkel is lehet teljes értékili és boldog ¢életet élni.
» Sajat protokoll szerinti egységes munkamodszer
* Regionalis DADA kozpontok, képzett Dadékkal
» Direkt kapcsolat a kérhazakkal, rendeldkkel és az egészségiigyi szakdolgozokkal
» Naprakész informéciok, informaciocsere, személyes kapcsolatok
+  Onkéntesség, dnszervezddés, érdekképviselet
« Kozponti és helyi kiadvanyok
» A koérhazi kontaktember atadja a Dada-szérolapokat (,,kezdé csomag") az 1j sziilonek,
aki vagy maga, vagy a korhazi személyzeten keresztiil hivja a Dadat.
* A regiondlis kozpontba érkezik a hivas. A regionalis kdzpont telefonszama, cime szere
pel a szorolapon.
* A szordlapok kozott van a helyi szolgélat bemutatkoz6 anyaga, tobb sziild illetve sziild
par is szerepelhet rajta. A kozpont értesiti a valasztott Dadat.
* A Down Dada szolgalatban lehetdleg hazasparok vesznek részt.
* Minden uj Dada képzés jellegii tréningen vesz részt. Ezeken a munkamodszeren kiviil a
szigoru erkolcsi és etikai normak betartasa is napirendre kertil.
» A regiondlis kdzpontok képviseldi adataikat adattarba kiildik és évente rendezett talalko
z6n levonjak a tanulsagokat, atadjak tapasztalataikat.
A Down Dada ugrasra kész, gyorsan reagal, nehogy miatta hiusuljon meg a kérhazban
talalkozas lehetdsége, mely a baba sorsa, csaladban maradasa szempontjabol kritikus.



A csald sorsanak konnyitése az Atmeneti Otthon szolgaltatassal

Down Alapitvany két atmenetei otthont miikodtet Budapesten: Atmeneti Otthon I., Budapest,
XI. Szaldki utca 53.; Atmeneti Otthon II., Budapest X. Zagrabi utca 13. Az Atmeneti Otthonok
igénybevételéhez nincs sziikség beutalora vagy indokra, nincs korhatar és non-stop nyitva van.

* 30-30 féréhelyes non-stop nyitva tart6 krizisotthon, korhatar nélkiil igénybe vehetd.

« Apolas-gondozas és egyénre szabott fejlesztés és foglalkoztatas a f6 profilja.

» Segitett 6nallo életre, lakdotthonra felkészités is itt folyik.

» Tanfolyamok, képzések, munkara el0készités szinhelyei.

* Szabadidds programok, nyaraldsok szervezdi.

4. Felnd a gyermek: felndttként mire van sziiksége?

A segitségre vonatkozo felndttkori igények még a gyermekkor igényeit is meghaladjak, hiszen
ebben az életszakaszban csak egy darabig lehet a csaladra, az dreged6 sziilok egyiittmiikodésére
alapozni. Ugyanakkor minden altalanos emberi alapigény kielégitéséhez segitségre van sziiksé-
ge az értelmileg akadalyozott embernek. Mik azok a teriiletek, amiket meg kell valdsitani, amit a
sériilt embernek is meg kell kapni, mint mindenki masnak?!

* Munka, egzisztencia, jovedelem

+ Sajat élettér, lakds vagy minimum sajat szoba

» Térsasag, szabadidds programok

*  (Segitett) 6nallo élet, sajat csalad

Onértékelés, dnkifejezés, dnbecsiilés, Snmegvaldsitas, Snérvényesités megvaldsulasa

» Masok altali elfogadas

A sziikségletekben és igényekben tehat nincs kiilonbség az épek és a fogyatékosok kozott! A
célok elérésében vannak kiilonbségek, mert a célok eléréséhez segitség kell! A Down Alapit-
vany mindazt feladatanak tekinti, ami az értelmi sériilt ember €s csaladja normalizacigjat és

crer

Mivel segiti a Down Alapitvany az értelmi fogyatékosok onallo életét?

A Down Alapitvany egy sor szolgaltatas €és szocialis ellatasi format alakitott ki a gyakorlatban
mely az értelmi sériiltek integralt és normalizalt életét szolgalja.

*  Munkahelyek: Down Alapitvany szegregalt munkahelyet miikddtet: 50 sériilt dolgozo
szamara, a munkak: alkatrész-valogatas, szovés, haztartasvezetés. Ugyanakkor probalko
zunk sériil emberek normal munkahelyekre torténd integralasaval is.

» Lakootthon: a segitett 6nallo élet szintere. A Down Alapitvany 5 lakoéotthona normal la
kokornyezetbe integraltan miikodik lakasokban vagy csaladi hazakban, sziikség szerinti
segitséggel, ellatassal.

« Eletfogytig tanulds és tanitds: az értelmi sériilteknél fokozottan jelentkezd igény, hiszen
naluk az 6nképzés ritkan jarhato ut: szakmatanulés, 6nallésag tanulasa (pénzkezelés,
kozlekedés, stb.), szabadidds tevékenység tanulésa, kreativ és miivészeti foglalkozasok.

» Tehetséggondozas: oktatas, szereplés, kiallitasok,

A Down Alapitvany alapelvei a normalizacio6 és az integracio

A normalizacid alapvetd elv a Down Alapitvany munkajaban, azt jelenti, hogy a sériilt ember
¢lete, a rd vonatkoz6 normak és életfeltételek legyenek azonosak, illetve amennyire csak lehet-
séges, azonosak az adott kulturaban/tarsadalomban szokasosakkal (Nirje, 1992).

A sériilt ember szdmara a tobbiekkel egyenld jogokat és lehetdségeket kell biztositani, hogy az
alabbiak az 6 szadmara is elérhetdek legyenek (Nirje, 1992)



A normalizaci6 elve altalanosan érvényes (Nirje, 1993)

» barmilyen sulyos, barmilyen tipusu és koru sériiltre,

* minden tarsadalomban, minden tevékenységre,

» kiterjedten adaptalhat6 az egyén fejlettségéhez, a tarsadalom igényeihez

* Ahhoz, hogy a normalizécio alapelve az értelmi sériiltek életében értelmezhetd és alkal
mazhat6 legyen, tudnunk kell, hogy mi a ,,normalis" egy-egy kulturdban és ez hogyan
viszonyul a sériilt egyén allapotahoz, fejlodéséhez, képességeihez, hogy lassuk, miben
szorul segitségre, tdmaszra, kiegészitésre.

* A normalizici6 az integracio igényével parosul. Az integraci6é a normalizacio egyenes
kovetkezménye.

A normalizacio és az integracio egyiittes célja tehat az értelmileg sériilt ember szdmara megfe-
lel6 életmindséget, az dnmegvaldsitd és onrendelkezd é€let elérését biztositani (szakmailag és
anyagilag). Az integraci6 azt is jelenti, hogy az egyének kozotti kapcesolatoknak kozos jogok és
értekek elfogadéasan kell alapulniuk. A kolesonds elfogadas hianyanak kdvetkezménye: elutasi-
tas, kik6z0osités, szegregacio.

Az integracié gyakorlati megvalosuldsanak igénye ¢és alapvetd feltétele a kdlcsondsség. A kol-

csondsségen alapuld folyamatban a sériilt embert ugy kell nevelni, hogy integralhat6 legyen, az
infrastrukturat és a tarsadalmat pedig fogadoképessé kell tenni.

A sériiltekkel kapcsolatos gyakorlati munka alapelvei a Down Alapitvanynal

* A magas szintli teljesitmények hozzajarulnak az elditéletek megsziintetésé¢hez, melyek
jelenleg nagymértékben korlatozzak az értelmi fogyatékosok mozgasterét, elfogadasat.

+ A fogyatékossag helyett a képességek hangsulyozasa katalizalhatja az integraciot, a
normalizaciot és az elfogadast.

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

+ A fogyatékossag megismertetése €s a fogyatékosok elfogadtatasa legszélesebb korben, a
fogyatékossag helyett a képességek hangstlyozéasa katalizalhatja az integraciot, a
normalizaciét, az elfogadast. Néhany példa erre:

- A Down Alapitvany ,,Nemadomfel" Egylittese: utcai fellépések, rendezvényeken
szereplés, filmforgatas, a tudés és tehetség bemutatasa a nagykdzonségnek
- A Baltazar Szinhaz tarsulata Elek Dora vezetésével: egy professzionalis szinhazi
tarsulat, foallasu sériilt szinészekkel, teljesen ,,normalizalt" koriilmények kozott
- A Magyar Ertelmi Fogyatékosok Sportszovetségének nemzetkozileg elismert vi
lag és eurdpabajnok sportoloi, kiugréd tehetségei, allami kitiintetések birtokosai
- A Sarokhaz Lakootthon Hastanc Egyiittese: népszerti amatér egyiittes
- A Down Alapitvany Kézmiives Mihelye: szamos tehetséges miivészt bemutato
alkotasok, kiallitdsok egyedi termékek, ajandéktargyak fiiz6dnek a nevéhez.
Gruiz Katalin: Alternativ intézményhalédzat értelmi fogyatékosok segitett 6nallo életéhez, Szoci-
alis munka, 2001 (4), 246-259, 2001
Nirje, B.: The normalization principle papers. Ten papers written 1967-1982, Centre for
handicap research, Uppsala University, Uppsala, 1992
Nirje, B.: The normalization principle - 25 years later - In: U. Lehtinen & R. Pirttimaa (Eds.)
Arjessatapahtuu! -University of Jyvisklad, Finland, 1993
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1. abra: A Down Alapitvany kisgyermekek és csaladjuk érdekében végzett tevékenységei
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2. abra: A Down Alapitvany felnétt értelmi fogyatékosok 6nallo életét segitd tevékenysége
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