KULONLEGES BANASMOD, IV. EVFE. 2018/4.

SULYOS-HALMOZOTTAN SERULT GYERMEKEK RESZVETELE A CSALADI

TEVEKENYSEGEKBEN
Szerzok: Lektorok:
Pet6 I1dikod Varga Imre
Debreceni Egyetem, Gyermeknevelési és Szegedi Tudomanyegyetem
Gyogypedagbgiai Kar (Magyarorszag)
Vargané Nagy Aniko
Els6 szerzo e-mail cime: Debreceni Egyetem
peto.ildiko@ped.unideb.hu (Magyarorszag)

Peté Ildik6 (2018): Sulyos-halmozottan sériilt gyermekek részvétele a csaladi
tevékenységekben. Kiilonleges Bandsmod, 1V. ¢évf. 2018/4. szam, 83-98. DOI
10.18458/KB.2018.4.83

Absztrakt

Kevés olyan vizsgalat van, ami a sulyos-halmozottan fogyatékos (sulyosan-halmozottan
fogyatékos) gyermekeknek az otthoni, csaladi kornyezetben valo jelenléteét vizsgalta. A jelen
iras célja, hogy végiggondolja, oOsszefoglalja a gyermekek részvételéet a csaladi
tevékenységekben, hogy mennyire tudnak valoban csaladtagok lenni.

A , részvételt” részben ugy definialhatjiuk, hogy a személy fizikailag ott van, jelen van
valahol, valamilyen tevékenység soran, részben pedig, mint elkételezodést, aktiv részvételt a
tevékenységben. De egy tevékenységben, eseményben valo részvétel csak akkor lehetséges, ha
a tevékenység bekovetkezik és fel is ajanljak a gyermekeknek vagy a felnotteknek. A sulyos
értelmi fogyatékos vagy sulyosan-halmozottan sériilt gyermekek és felnottek ebben az
ertelemben (is) nagymértékben masoktol fiiggenek.

A csaladi életben valo aktiv részvételt befolydsolhatjak, akadalyozhatjak vagy elosegithetik
példaul a gyermek jellemzoi, az adott csaladi tevékenységek gyakorisaga, a csaladi
jovedelem, az anya és apa iskolai végzettsége, a szokdasok, a megvalositast elosegito
stratégiak és esetleg a személyi segito.

Kulesszavak: gyogypedagogia, sulyos-halmozottan fogyatékosok

Diszciplina: gyogypedagogia

Abstract

There are only few studies to investigate the presence of children with profound intellectual
and multiple disabilities in their home and family environment. The aim of this paper is to
consider and to summarize the participation of children in family activities as to what extent
they can actually be family members.

"Participation” can be defined, on the one hand, as the person’s physical presence at a
place or during some activity, on the other hand, as a commitment, an active participation in
the activity. But participation in an activity or event is only possible if the activity occurs and
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is also offered to children or adults. In this sense, children and adults with profound
intellectual and multiple disabilities rely heavily on others.

Active participation in family life may be affected, hindered or promoted by several factors,
for example, the characteristics of the child, the frequency of family activities, the family
income, the mother's and father's educational level, the habits, the strategies of
implementation or eventually the personal assistant.

Keywords: special education, profound intellectual and multiple disabilities

Disciplines: special education

A sulyos-halmozott fogyatékossag meghatarozasa osszetett feladat. Markus (2003) szamos
aspektusat felsorolja annak, hogy egy fogalom értelmezése honnan kozelitheté meg, orvosi,
pszichologiai, jogi, pedagodgiai, szociologiai, perszondlis és még szamos oldalrél
vizsgalhatunk meg egy definiciot. Hazankban a sulyosan-halmozottan fogyatékos/sériilt
... akik legalabb két teriileten mindsiilnek fogyatékosnak és ezek koziil legalabb az egyik
teriileten a legsulyosabb mindsitést kapjak.” (Markus, 2003, 178.0.).

A pedagdgiai munkankat meghatarozo rendeletek koziil az egyik igy fogalmaz: ,, A sulyos
¢s halmozott fogyatékossag az egész €let soran fennallo allapot, amelyre jellemzd, hogy a testi
struktirak karosodasa kdvetkeztében a specidlisan human funkcidok — mint a kommunikacio, a
beszéd, a mozgas, az értelem és az érzékelés-¢észlelés — minimalisan két teriiletén sulyos vagy
legsulyosabb mértékli zavar mutathatd ki. Ennek kovetkeztében az érintett személy
pszichofizikai teljesitményei extrém mértékben eltérnek az atlagtdl, igy tevékenységeiben
erdsen akadalyozotta valik, és tarsadalmi részvételében jelentdsen korlatozott lehet. A sulyos
¢s halmozott fogyatékossag hatterében rendszerint a korai életszakaszban bekdvetkezd, a
kozponti idegrendszert érinté komplex karosodas all. A fogyatékossagok a legkiilonfélébb
kombinaciokban ¢és sulyossagi fokozatokban, esetleg eltérd idében jelenhetnek meg.”
(32/2012. (X.8.) EMMI rendelet a Sajatos nevelési igényli gyermekek ovodai nevelésének
iranylevei €és a Sajatos nevelési igényl tanulok iskolai oktatasanak iranyelve kiadasarol. 3.
melléklet, 190.0.).

Ko6zos jellemzdjiik az is, hogy a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek kiilonb6z6
szempontok szerint (pl. maga a fogyatékossaguk, annak okai, funkcioképességiik,
viselkedésiik, éberségi szintjiik) erdsen heterogén csoportot alkotnak, de kozds jellemzdjiik,
hogy egyforman nagymértékben fliggenek masoktol. (Nakken és Vlaskamp 2002, 2007).

A stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekek mar sziiletésiiktdl mas utat jarnak be, mint a
tipikusan fejlédd vagy az enyhébb fokban fogyatékos tarsaik, kortarsaikkal nincs, vagy alig
van kapcsolatuk és taldlkozési lehetOségeik. Hazdnkban a stlyos-halmozottan fogyatékos
gyermekek gyermekkozosségben jellemzdéen csak specidlis fejlesztd csoportokban vannak,
aminek oka nem csak az akadalyozott kommunikacidjuk. Igaz, hogy (elsdsorban a verbalis)
kommunikécidjuk nehezitett vagy éppen (sok esetben) teljesen hianyzik is, de az elégtelen
kommunikécio kovetkezményeként a kdrnyezettel vald kontaktusfelvétel is nehezitett, ami
aztan magaval hozza az izolaciot.

Az alapjogok biztosanak, Székely Laszlonak a jelentése (2017. 09.04.) egy 2015-6s kutatas
adataibol kiemeli, hogy a specialis, a sulyos-halmozottan fogyatékos tanulok szamara
kialakitott oktatasi keretrendszerben (fejlesztd nevelés-oktatdsban) részt vevd tanuldk 67

szazaléka iskolan kiviil teljesiti tankotelezettségét, tehdt nem jar iskolaba, nem jar
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kozosségbe. A torvény értelmezd rendelkezése hidnyos a sulyosan és halmozottan fogyatékos
tanulok esetében. Eleve ismeretlen az érintettek pontos szdma, d&m ma Magyarorszagon
koriilbeliil 3500-4000 sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek 1étezésével, évente pedig
nagyjabol 200 sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermek sziiletésével kell szdmolnunk.
(Alapvet6 Jogok Biztosanak Hivatala, 2017).

A sulyosan-halmozottan fogyatékos személyek

A kiilonbozo teriiletek optimalis fejlodése elengedhetetlen a bio-psziho-szocialis egység
kiegyensulyozott miikddéséhez. Frohlich modellje (1. abra) (Markus 2009. 50.o0ld.) jol
példazza, hogy a kiilonb6z0 teriiletek egymassal szorosan dsszefiiggenek, egymasra hatnak a
fejlodésiik soran. A fejlesztést tekintve ez azt is jelenti, hogy egy-egy teriiletet nem lehet és
nem is érdemes izolaltan fejleszteni. A fejlesztés az egész személy (iség)re hatdé pedagodgiai
folyamat, melyet a tervezés soran figyelembe kell venni. Kd&zéppontjaban a kommunikacid
all, mely jol illeszkedik ahhoz a szemlélethez, mely a kommunikaciot a jéghegy csucsaként
irja le (Frohlich 1996). A kommunikacié erésen épit mas teriiletek fejlédésére, de a
kommunikéacié maga is visszahat ezekre a teriiletekre. Barmely teriilet érintetté valik a
fejlddés soran, az kihat a tobbi teriilet fejlodésére, ez igaz természetesen a kommunikaciora is.

1. abra. Komplex fejlodesi modell Frochlich nyoman (forras: Markus, 2009, 50.01d)

a kirnyezet
megtapasztalasa

Bronfenbrenner bio-6koldgiai rendszerelméleti modellje szerint (2. abra) a fejlodés az
egyén ¢és a kozvetlen kornyezetének komplex, kdlcsonds interakcioinak folyamataiban megy
végbe, ami kiilondsen a korai id0szakban fontos. Ezeknek az interakcidoknak, amelyeket
Bronfenbrenner proximalis folyamatoknak nevezett, rendszeresnek kell lenniiik ahhoz, hogy
hatékonyakka valjanak. A proximadlis folyamatok leginkabb a sziil6-gyerek és a gyerek-
gyerek kapcsolatban taldlhatéak meg, de esetenként olyan személy is belekeriil, aki nem
tartozik szorosan a csaladhoz. A proximalis folyamatok, ami az egyén életében életkoratol, a
kornyezettdl fliggden valtozik, folyamatosan alakul, enyhithetik vagy éppen ki is védhetik a
kedvezdtlen kornyezeti hatasokat. A Bronfenbrenner-modell 6sszegzi azokat a kiilsd tarsas —
tarsadalmi hatdsokat, amelyek hatdst gyakorolnak az egyén szocializdcidjara, mely
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hatdsoknak négy kiilonb6zé szintje van: mikrorendszer, mezorendszer, exorendszer,
makrorendszer (Danis. 1. és Kalmar, M. (2011).

Egy sériilt gyermek altaldban teljes €letmodvaltast kovetel meg az egész csaladtol. Az
édesanydknak sokszor véglegesen fel kell adniuk a munkdjukat, hiszen a gyermekek
folyamatos feliigyeletet, ellatast igényelnek, igy a csaladok fenntartdsanak a terhe dontden az
¢desapakra harul. A csalad tobbi tagjanak - nagysziiléknek, tdvolabbi rokonoknak - szintén ki
kell vennilik résziiket a gyermekek feliigyeletébdl, annak érdekében, hogy az édesanyak el
tudjak latni egyéb teenddiket, tobbek kozott kelld idot és figyelmet tudjanak forditani a tobbi
gyermekiikre is.

2. abra. Bronfenbrenner humanokologiai modellje.
(forras: Danis és Kalmar,2011,94.0ld)
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Ha nincs a kdzelben nagysziild, testvér, a tagabb csalad, akkor a legalapvetobb feladatok
ellatasa, példaul a bevasarlas, a gydgyszer kivaltasa, a tobbi gyermek ellatasa is problémat
okozhat. A csaladok életritmusa altalaban a sériilt gyermekhez alkalmazkodik, aki napi tobb
oras folyamatos feliigyeletet igényel. Kevesebb lehetdségiik nyilik kimozdulni, szérakozni,
ezért altalaban elszigetelodnek, elmaganyosodnak, és ezzel csak még inkabb magukra
maradnak a problémaikkal. Ha mégis ugy dontenek, hogy a sériilt gyermekkel egyiitt is aktiv
¢letet szeretnének élni, ahhoz hihetetlen energiabefektetésre van sziikségiik. A sulyos-
halmozottan fogyatékos gyermekiikkel sok esetben a lakasbol vald kijutas is problémads, nem
beszélve az utazasrél, ami tomegkozlekedéssel szinte megoldhatatlan. De autoval sem
egyszerl, hiszen a sériilt gyermeket be kell tenni az autdba, vagy épp specidlisan atalakitott
jarmiire van sziikség az utaztatasahoz.

A csaladok, amelyeknek gyermekiik sziiletik, a kornyezetiik kiilonb6z6 kozosségeinek a
részét képezik immar az 0j szerepiikben is ugy, hogy a gyermekiik és annak a gyermekkora
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kozponti kérdéssé valik a szamukra. A kiilonb6z0 csaladi tevékenységek és események
tervezése és megvalositdsa soran a gyermekiik aktiv részvétele fontos szempontta valik.
Azokat a csaladokat azonban, ahol stulyos halmozottan sériilt gyermek nevelkedik, a
gyermekkor kiilonleges kihivasok elé 4allitja. De nem csak a klasszikusan értelmezett
»gyermekkor”, hanem a gyermekiilk mindennapjai, a csaldd mindennapi ¢életének a
megszervezése is, amelyet egyediil, ritkabban a tagabb csaladdal, még ritkdbban egy fizetett
segitovel egyiitt probalnak megoldani. Utdbbi, az un. ,,személyi segitségnyujtas” célja éppen a
gyermek részvételének és a csaladnak a tdmogatasa. A sziilok tdmogatdsdval a személyi
segitok, akik gyakran nem a csalad tagjai, hanem kiviilrél érkeznek, fontos szerepet jatszanak
abban, hogy a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermek is részt vehessen a csaladi
tevékenységekben. (Wilder, 2008).

A sulyos-halmozottan fogyatékos gyermek, a Bronfenbrenner-i értelmezés (2. ébra)
szerint, hasonloan a tipikusan fejlodé gyermekhez, egy rendszernek tekinthetd, amely tobb
személyes jellemzovel (pl. életkor, egészség, kognitiv képesség és motoros képesség) irhatd
le. Minden rendszer cé€lja a stabilitas, tehat ha zavar alakul ki a rendszerben, akkor reakcidok
indulnak be az egyenstly és a mikodés visszaallitasa érdekében. Ilyen helyzetek
jelentkezhetnek, ha a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermek az allapotan tal valamilyen
betegséggel is kiizd (pl. epilepsziaval, vagy ételallergiaval). A gyermek ,,miikodését” azonban
nemcsak a gyermek belsd, személyes jellemzdi befolyasoljak, hanem kiilsé hatasok is,

A stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek, személyeknek a kiilonbozo helyzetekben
vald részvételével kapcsolatban szakmai egyetértés van abban, hogy az aktiv részvétel
elofeltétele a személy jo kozérzete ¢és fejlodése, valamint a veliikk kapcsolatos célok. A
gyermekek részvételének fontossagat az Egyesiilt Nemzetek Gyermekek jogairdl szold
egyezmény (CRC) 23. cikke (1) bekezdése is megerdsiti: " Az Egyezményben részes allamok
elismerik, hogy a szellemileg vagy testileg fogyatékos gyermeknek emberi méltosagat
biztositd, dnfenntartasat eldmozdito, a kozosségi ¢életben valo tevékeny részvételét lehetove
tevo, teljes és tisztes €letet kell €lnie." (Egyesiilt Nemzetek Kozgyiilése, 1989)

A sulyos-halmozottan fogyatékosok ,,részvételének” az értelmezése

A részvétel fogalma jelen irasban Granlund és mtsai. (2012) altal adott meghatarozason
alapul, miszerint a részvételnek két dimenzidja van: részben a fizikai ottlét, vagyis a jelenlét,
masrészt a részvétel kifejezddése, azaz a bevonddas, az aktivitas, az elkételezettség foka.

A Nemzetkozi Fogyatékossagi és Egészségiigyi Osztalyozas (ICF) és ennek a gyermekekre
és a fiatalokra vonatkoz6 valtozata (ICF-CY) hangsulyozza az egyén részvételének a
fontossagat. Ezekben a besorolasokban a részvételt ugy definidljak, mint a személy
»eletmodbeli részvételét”, amely magaban foglalja a teljesitményt is (pl. azt, amit az egyén a
jelenlegi kdrnyezetében tesz, cselekszik). (Egészségiigyi Vilagszervezet, 2004).

Az ICF ¢és az ICF-CY biopszicho-szocialis modellje szerint az egyén részvételét,
részvételre iranyuld erdfeszitéseit a személy érdekei és képességei, egyéb személyes
jellemzoi, (példaul az életkor vagy a nem ¢és a kornyezeti jellemzok, vagyis a facilitatorok)
befolyasoljak vagy akadalyozzék (azaz korlatok). (Egészségiigyi Vilagszervezet, 2004).

Egy tematikus szakirodalmi attekintésben Bult és munkatarsai (2011) megallapitottak,
hogy a nagymozgés €és a finommotorika képessége, a kognitiv képességek, a kommunikacios
készségek, az életkor €s a nem olyan valtozok, amelyek a kiilonb6zé diagnozisu és életkora
gyermekek és fiatalok szabadidds tevékenységekben valo részvételt a leginkabb magyarazzak.
A valtozok kozotti eltérés szintje azonban viszonylag alacsony volt, ami azt jelzi, hogy
szamos egyéb tényez0 is fontos a részvétel gyakorisdgahoz. Palisano a munkatérsaival (2011)

205 agyi bénult fiatal és sziileik esetén keresztiil tanulmanyozta, hogy a nagyobb intenzitasu
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részvételt (a tevékenységek szamat és a gyakorisagat) milyen tényezok befolydsoljak. Azt
talalta, hogy a jobb fizikai képesség, a fiatalabb életkor, a ndi nem ¢és a csalad aktiv életmodja
a részvételt intenzivebbé teszi.

A fogyatékossaggal €16 személyek jogairdl szold6 ENSZ egyezmény (The Convention on
the Rights of Persons with Disabilities (CRPD). A Fogyatékos Személyek Jogair6l szolo
ENSZ Egyezményt ¢és a fakultativ jegyzOkonyvét 2007. jalius 20-an ratifikélta
Magyarorszag.) 19. cikke kimondja az 6nallo életvitelhez vald jogot, és azt a jogot, ami az
,,otthoni, intézményi és egyéb kozosségi tamogatd szolgalathoz, beleértve azt a személyes
segitséget, mely a kozosségben éléshez és a kozosségbe torténd beilleszkedéshez, valamint a
kozosségtdl vald elszigetelodés és kirekesztddés megeldzése céljabol sziikséges” (2007. évi
XCII. torvény a Fogyatékossaggal €16 személyek jogairol szold egyezmény és az ahhoz
kapcsolodo Fakultativ Jegyzokonyv kihirdetésérol)

Nyilvanval6, hogy a stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekek nem rendelkeznek
ugyanazokkal a személyi er6forrdsokkal a napi csaladi életben, mint a kevésbé stlyos
fogyatékos és a tipikusan fejlodd gyermekek. A csaladi tevékenységekben vald részvétel
megkonnyitése érdekében a gyermekek a mikrokdrnyezetiikben elsdsorban a sziilok és a kiilsé
személyi segitOk tamogatasat igénylik.

Tudasunkbdl még hidnyoznak a stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek a csaladi
tevékenységekben vald részvételére vonatkozd ismereteink, valamint hogy a gyermekek
tamogatasaval vagy a csaladban a gyermekekkel valo kapcsolattartds tAmogatasaval hogyan
lehetne elérni a jobb részvételt. Pedig az ilyen ismeretek Osszegytlijtése lehetdové tenné a
gyermekek aktivitdsanak és jolétének, valamint a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek
csaladjainak mindennapi életének a javitasat.

A sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek esetében (is) az adott gyermek
sajatossagainak a felismerése, azonositasa sziikséges ahhoz, hogy a gyermek aktiv résztvevoje
lehessen az ¢élete minden vonatkozdsanak és az életmindsége javitasanak. A sulyos-
halmozottan fogyatékos gyermekek egyéni tamogatasa érdekében tehat fontos a gyermek
személyiségének az ismerete, ami csak hosszl id6 alatt, a gyermekkel val6 interakcio soran
szerzett tapasztalatokkal érhetd el. Ennek alapjan a sziilok és a személyi segitok azok, akik
jelentésen befolyasolhatjak a gyermekek részvételét a kiilonbozo helyzetekben.

A sulyos-halmozottan fogyatékosok ,, részvétele”’, mint a csalad fiiggvénye

A csaldd, mint tarsadalmi intézmény, a mindennapi tevékenységek gazdag valasztékat
kinalja, ahol a gyermek szamara természetes tanulési lehetoségek allnak rendelkezésre (Dunst
¢s mtsai. 2001). Gyermekkorban a csalad az, ami a legfontosabb és kézponti szerepet tolt be
vagy egy adott mikrorendszernek a része, azaz az ezek kozotti Osszefliggés egyik eleme
(Schalock, Fredericks, Dalke és Alberto, 1994). A mikrorendszerben a részek (az egyének)
Osszekapcsolodnak és kolcsondsen fliggenek egymastol (2. abra) (Danis és Kalmar, 2011).
Ennek megfelelden a csalad minden egyes részének helyét és szerepét figyelembe kell venni a
rendszer egészének a megértéséhez.

A gyermek egyedi rendszeréhez hasonloan a csaldd is az Onstabilizaciora torekszik, ami
soran a sziilok a csaladjuk, a személyes vagyaik és a koriilményeik kozott egyenstlyt
keresnek (2. abra), ami magaban foglalja a napi rutinok betartasat is, amit a fenntarthatosag, a
,stabilitas” érdekében alakitottak ki. A rutinok és a ritualék rendszeresen naponta, hetente,
havonta, évszakonként ismétlodd tevékenységeknek tekinthetéek. Példaul a csaldd heti
szokasa, hogy melyik nap mi torténik, mikor ér apa haza korabban, mikor torténik a
nagybevasarlas, melyik nap mennek a nagysziilokhéz ebédre, melyik nap van a gyerekeknek
edzése, mikor szamitogépezhetnek, stb. A rutinok €s a ritualék stabil keretet biztositanak a
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mindennapi €lethez és a szokasokhoz. A ritudlék ezen kiviil megalapozzak és fenntartjak
annak a megértését is, hogy mit jelent egy csoport tagjanak lenni, és magéaban foglalja a
szimbolumokkal vald6 kommunikacidt is. Ritusa lehet példaul a csaladi iinnepeknek, a
sziiletésnapoknak, vagy a csaladi jatékoknak, a k6zos tevékenységeknek.

A rutinok és ritudlék, valamint az egyéb tevékenységek egy csaladon beliil elsdsorban a
csalad okologigjatol fiiggenek, pl. a csalad erdforrasaitol, a korlataitol, a kultarajatol
(Weisner, 2002). A proximalis folyamatok minden esetben kapcsolatot és fejlesztési
lehetdséget jelentenek a gyermek és a gyermek kozvetlen kornyezetében 1évé személyek,
targyak ¢és szimbolumok kozott. Ezek a folyamatok valdjdban kdolcsonhatdsok, amelyek
azonnali kiilsé kornyezetben zajlanak, meglehetésen rendszeresen, hosszabb idén keresztiil,
¢s példaként szolgalhatnak a sziild-gyermek tevékenységek, a jaték és az 10 készségek
elsajatitdsaban. A proximalis folyamatok mindsége kiemelkedd fontossdgu a gyermekek
jolétének és fejlodésének szempontjabol (Bronfenbrenner és Evans, 2000). Bronfenbrenner és
Ceci (1994) szerint a proximalis folyamatok a fejlédés motorjainak mondhatok, mig egy
személy €s a kornyezet jellemzdi biztositjak a sziikséges erdt/energiat/motivaciot/inditékot, és
a kormanyzat nagy részét. Az egyik ilyen kontextudlis tényezé a sulyos-halmozottan
fogyatékos gyermekek ¢€s csaladjaik szamara a személyes segitség.

A sulyos-halmozottan fogyatékosok ,, részvétele”, mint a kiilso segitok fiiggvénye

A sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek allapota a csaladban fesziiltséget kelthet,
mivel a csaladi rendszer egyensulyat megbillenti, ami a rendszerelmélet szerint, timogatéssal,
ezen beliill is személyi tamogatassal (személyi segitd, személyi gondozd) visszaallithatd. A
személyi segitd lehet fizetett rokon (gyermekek esetében altalaban az egyik sziild) vagy egy
kiilso, alkalmazott személy. Utobbi esetben a fogyatékos gyermek szocidlis halojanak belséd
koréhez egy kiilsé személy, a segitd is bekeriil. Ez a segitd gyakran a csalad tagjava is valik
(Wilder, 2008).

Skar és Tamm (2001) a fogyatékos gyermekek ¢és a segitdk kapcsolatat vizsgaltdk olyan 8-
19 évesek korében, akik az allapotuk mellett j6 kommunikécios képességekkel rendelkeztek.
Vizsgalatuk soran a személyi segitdnek azokat a jellemzdit keresték, amelyek a gyermekek
szamara fontosak voltak. E szerint az a személyi segitd az idedlis, akiben megbizhatnak,
akikkel bizalmasak lehetnek és biztonsagban érzik magukat vele, érti és ismeri a sajatos
sziikségleteiket, aki kedves és vidam, és baratként tekinthetnek ra. A visszajelzések szerint az
a segitd, aki a felsorolt tulajdonsdgokkal rendelkezik, nagyobb eséllyel tudja segiteni a
fliggetlenség és az autonomia kialakulasat és fejlodését. Az interjuk soran a gyerekek €s a
fiatalok hangsulyoztdk annak fontossagat is, hogy sajat maguknak is lehessen beleszolasuk az
idedlis segitdjiik kivalasztasaban.

A fiatalok altal mondottak Osszecsengenek egy olyan vizsgélat tapasztalataival is, ami
felnottek korében tortént (Roos, 2009). A felndttek szerint a kiilsé személyi segitonek
diszkrétnek kell lennie, alkalmazkodnia kell (azaz a segitett személy kivansagainak
megfelelden jarjon el), legyen megbizhatd, informativ, figyelmes ¢és koriiltekintd,
tiszteletteljes, baratsagos, vidam ¢és jo problémamegoldo.

A személyi segitségnytjtasnak kettds célja van, a gyermekek részvételének és a sziildknek
a tamogatasa. A gyermek otthonaban nyujtott személyi segits€g azonban a csalad
maganéletére is hatassal lehet. A gyermek otthonaban dolgozo6 ,,idegen személy" fesziiltséget,
bizonytalansagot okozhat a csaladi maganélet hatdrainak a meghtuzasdban és atlépésében
(Ahlstrom ¢és Wadensten, 2011; Clevnert és Johansson, 2007). Masrészt viszont, ha a sziil6 a
sziiloi szerepe mellett a gyermeke személyi segitje is, akkor a kiilonbozo feladatok, a
gondozdi szereppel kapcsolatos elvarasok miatt a sziild szerepkonfliktusba keriilhet

Onmagaval és a csalad tobbi tagjaval is. Ez a bels6 konfliktus az dra annak, hogy javulhat a
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csalad anyagi helyzete, hogy a sziild ilyen modon hozzajarul a csaladi koltségvetéshez
(Clevnert és Johansson, 2007).

A sulyos-halmozottan fogyatékosok ,,részvétele” a mindennapokban

Ahhoz, hogy megértsiik a személyes segitségnyujtas fontossagat a sulyos-halmozottan
fogyatékos gyermekek tevékenységben vald részvételében, a ,,részvétel” fogalmat tovabb kell
vizsgalni.

A sulyos-halmozottan fogyatékos személyeket érintd vizsgalatok és kutatdsok
tobbszempontbol is komoly nehézségeket jelentenek, etikai és mddszertani atgondolasokat
igényelnek. Idealis esetben a sulyos-halmozottan fogyatékos gyerekeknek is lehetdséget kell
adni a sajat részvételi tapasztalataikrol vald beszamolokhoz (Simeonsson és mtsai., 2003). A
kommunikécié sulyos nehézsége miatt azonban a kutatok ritkan kérdezik meg magukat az
érintetteket arrdl, hogy szeretnének-e részt venni a kutatasban, vagy a vizsgalatok soran a
csaladi tevékenységekben vald részvételiikrol, arrol, a részvétel eldsegitésérdl, a személyi
segitdikrél. A sulyos-halmozottan fogyatékos személyeknek a kommunikacidja, elsésorban a
verbalis kommunikacidja nehezitett, sok esetben teljesen hianyzik. A hianyz6 kommunikécio
kovetkezményeként a kornyezettel valod kontaktus felvétel nehezitett, legyen az sziikebb vagy
tagabb kornyezet, ennek a kovetkezménye pedig az izolécio.

Maguknak a stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek egy Oket is érintd kutatasban
elsddleges fontossaginak kell (ene) lenniiik, annak ellenére, hogy a sulyos-halmozottan
fogyatékos személlyel a kozos munka rendkiviil nehéz. A kutatok a sziildkre ¢és a
megkérdezett személyi segitOkre tamaszkodtak, akik jol ismerik a gyerekeket, és képesek
értelmezni a gyermekek jelzéseit (Coster €s mtsai., 2012; Verdugo , Schalock, Keith és
Stancliffe, 2005). A kutatok a szililokre €s a segitokre tdmaszkodnak, €s azt kérik, hogy
»Képzeljek” magukat a gyermek helyzetébe vagy gondolkodjanak az érintett személy fejével,
hogy mit gondol, hogyan érez dolgokrol (Sommer, Samuelsson és Hundeide, 2010).

A nehézség abbol fakad, hogy mindenki a képességeinek és a ,,miikddési” korlatoknak egy
egyediilallo mintazata, igy a kommunikécios repertoarja is egyedi (Nakken és Vlaskamp,
2007). Masrészt, a megfigyelések zavarhatjak a csaladi életet és a maganéletet. Mindazonaltal
fontos hangsulyozni, hogy a tapasztalataink és a szakmai tudds gyarapitdsa a témaban
remélhetdleg pozitiv hatdssal lesz a gyermekekre és csaladjaikra (Maes, Vos és Penne, 2010).

A gyermekek részvételét szamos kiilsé (kornyezeti) és belsé (személyes) tényezd
befolyasolja, amely akadalyként vagy facilititorként hat. A gyermekek gyenge mozgéasos
képességeit (érthetéen) negativan akadalyoz6 tényezoként éli meg a legtobb csaldd. K6zos
ahol a gyermekek a hintaban, a homokozoban vagy a babakocsiban/kerekesszékben jol érzik
magukat. Ezzel szemben még a nagyobbak is, féleg, ha a finommotorikus vagy a kognitiv
képességek is érintettek, ritkdbban internetezhetnek vagy olvashatnak.

Kevés az olyan kutatas, amelyik a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek a
kiilonboz6 csaladi tevékenységekben valo aktivitasat vizsgaltak, de ezek egyetértenek abban,
hogy pl. az agyi sériilt gyermekek (Imms és mtsai 2008), a stlyos mozgassériilt és/vagy
komplex kommunikacios sziikségletii gyermekek koziil (Raghavendra és mtsai. 2011) a
legsulyosabb fogyatékossaggal ¢l gyermekek kevésbé intenziv ¢és kevesebb fajta
tevékenységekben vettek részt, mint a kevésbé sulyos allapoti gyermekek, valamint inkabb
otthoni, nem pedig kozdsségbeli tevékenységekben vesznek részt. Mas tanulmanyok szerint
azonban az érintett gyermekek ugyanolyan mértékben élvezik a tevékenységeket, mint a
tipikusan fejloddé gyermekek (Engel-Yeger, Jarus, Anaby ¢és Law, 2009; King, Shields, Imms,
Black és Ardern, 2013; Ullenhag, Krumlinde-Sundholm, Granlund és Almqvist, 2014).
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Ha a két gondolatot (az emlitett vizsgalati eredményeket) 6sszekapcsoljuk, azt mondhatjuk,
hogy vannak tevékenységek, amelyekben a stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekek
ritkdbban vettek részt kortarsaikhoz képest (pl. a szabadtéri tevékenységekben), de ha mégis
ilyen helyzetbe keriiltek, akkor a bevonddasuk, lelkesedésiik, érdeklddésiik alig kiilonbozott a
tipikusan fejlodé gyermekekhez képest. Néhany mindennapos tevékenységben (pl. a ,,reggeli
rutinok" és az ,,esti rutinok") azonban a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek a joval
kisebb aktivitast mutattdk, talan mert a gyermekek ezeket a tevékenységeket érdektelennek
talaljak, vagy a felndttek rutinszertien végzik a tevékenységet, ami kozben kevésbé észlelik és
reagalnak a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek a gyengébb kifejezéseire,
jelzéseire (Iacono, Carter €¢s Hook, 1998).

Axelsson (2014, 2015) a vizsgalataban stlyos-halmozottan fogyatékos és tipikusan fejlodo
gyerekek tevékenységeit és azok jellegét és gyakorisdgat hasonlitotta 0ssze. A munkdjaban
hét csoportba sorolt (beltéri tevékenységek, étkezések, rutinok, szabadtéri tevékenységek,
szervezett tevékenységek, kirdnduldsok, nyaralas) 53 tevékenységformat (néhany az 53
tevékenységformabol: Filmnézés; Kézmiives foglalkozas; Haziallatokkal valo jaték; Olvasas;
Fozés; Mosogatas; Az asztal teritése, leszedése; Tedzas, kavézas egylitt; Egyiitt vacsorazni,
Takaritas; Az ,,iskolataska” bepakolasa masnapra; Kertészkedés; Jaték mas gyermekekkel;
Jaték felnottekkel; Csavargds, séta; Jaték a homokozdban; Jatszoterezés; Konyvtarba menni;
Szinhazba, moziba, koncertre menni; Nyaralds; TV-nézés; Internetezés; Hangszeren zenélés;
Gyogytorna gyakorldsa otthon; Pihenés; Labdajatékok; Fejleszté foglalkozasra menni; A
felndtt gyermekes baratjanak a meglatogatasa; stb.), amelyekben tipikusan fejlodo és sulyos-
halmozottan fogyatékos gyermekek csoportjat, illetve a veliik szoros kapcsolatban allo
felndtteket figyelt meg. Eredményei alapjan nem volt olyan tevékenység, amit a kiilonb6zo
szempontok szerinti silyos-halmozottan fogyatékos gyerekek gyakrabban végeztek volna a
kortarsaiknal. A stlyos-halmozottan fogyatékos gyerekek csoportjan beliil (a tevékenységeket
Osszehasonlitva) négy esetben volt magasabb az ardnyszam: ,filmnézés", ,,zenehallgatas",
,pihenés" €s ,,sétalas". A sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek aranya (csak) ezekben a
tevékenységekben volt ugyanolyan, de nem magasabb, mint a tipikusan fejlédé gyermekek
esetében. Az eredményei azt mutatjak, hogy a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek
ritkabban vesznek részt az otthonukon kiviili tevékenységekben, mikdzben gyakoribb volt a
nem fizikailag aktiv tevékenységiik. A gyermekek jelenlétének gyakorisagaval és aranyaval
kapcsolatos legnagyobb kiilonbségeket a szabadtéri tevékenységek, a szervezett
tevékenységek ¢€s kirandulasok, azaz az otthonukon kiviili tevékenységek tertiletén tapasztalta.
Feltling, hogy négy rutin tevékenységben azonban (a ,reggeli rutinokban", az ,esti
rutinokban", ,az iskolataska el0készitésében" és a ,,jatékok elpakoldsaban") a sulyos-
halmozottan fogyatékos gyerekek jellemzéen nem vagy alig vettek részt, mikdzben a
tevékenység hetente vagy naponta, €s sajat otthonukban, a csalddjuk korében tortént.

A mindennapokban valo ,,részvétel ”, mint a sziilok fiiggvénye

A csaladi tevékenységeket, annak gyakorisadgat és sokféleségét a sziilok altal a gyermek
szamara biztositott tevékenység-lehetoségeknek tekinthetjiik. A mindennapokbol ismert, hogy
a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek csaladjai kevesebb féle tevékenységet talalnak ki
¢és szerveznek meg, s azokat is ritkabban, mint egy atlagos csaladban. Ez akkor is igaz, ha a
»tevékenység” kifejezésbe az otthoni kozos filmnézést vagy fozOcskézést és a takaritdst is
beleértjiik.

Kiilonb6z0, a szabadidé felhasznalasardl szold vizsgalatokbodl tudjuk, hogy a gyermekes
csaladok kozos programjai, tartalmuk €s gyakorisaguk fiiggnek a csalad jovedelmétdl és a
szlldk iskolai végzettségétdl. Végig gondolva a stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekek
csaladjaival kapcsolatos ismereteinket, az feltételezhetd, hogy a csalad anyagi helyzete

91



KULONLEGES BANASMOD, IV. EVFE. 2018/4.

er6sebben hat a szabadidd eltoltésére, mint a tipikusan fejléddé gyerekes csaladokban. A
szlldk iskolai végzettsége viszont kevésbé lehet meghatarozé a stlyos-halmozottan
fogyatékos gyermekes csaladokban, hiszen a kozos filmnézés, a zenehallgatas, a jaték, a séta
vagy az olvasas kevésbé fligg az iskolazottsagtol.

A csaladi tevékenységek gyakorisaga €s valtozatossaga, valamint a gyermekek jelenléte a
tevékenységekben a felndttek, a sziileik és a személyi segitdik Otletességétol, praktikussagatol
fliggenek, és attol, hogy mennyire fontos szempont szdmukra az ,,6romszerzeés”, az ¢lmény
biztositdsa. Néhany kivétel talalhato olyan tevékenységekben, amelyek tigy tekinthetdk, hogy
kevésbé igényelnek fizikai tevékenységet a gyermekektdl, példaul ,,zenét hallgatni" és
,sétalni" (a gyermek valdszintileg kerekesszékkel). Ez kapcsolddhat Dunst és munkatarsai
tapasztalataihoz (2001), akik tgy taldltdk, hogy azok a sulyos-halmozottan fogyatékos
gyermekek, akik valtozatosabb tevékenységekben vettek részt, nagyobb ¢és tobbiranyu
aktivitast, érdeklddést mutatnak, mint a kevésbé valtozatos tevékenységben résztvevo
gyermekek. Emellett a szerzék a gyermek fejlddése szempontjabol fontosnak tartjak a
tevékenység Osztonzésének, a proximadlis folyamatokban vald részvétel gyakorisdganak,
valamint az e tevékenységekben eltdltott id6 hosszanak a hangstlyozasat is.

A mindennapokban azonban, nyilvanvalo, hogy a sziilok szamara a sulyos-halmozottan
fogyatékos gyermekek igényeinek a kielégitése iddigényes, és oka lehet annak, hogy a
csaladok kevesebb lehetdséget teremtenek a gyermekiiknek (Tadema és Vlaskamp, 2010). De
mikozben ezt megfogalmazzuk, nem szabad elfeledkezniink arrél, hogy a sziilék a csalad
egészének, a teljes csalad miikodésének akarjak a legjobbat, vagyis azt, ami a legjobb
egyensulyt eredményezi a csaladi rendszerben.

A sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek tdmogatd kornyezetre van sziikségiik, és
fontos, hogy a tevékenységiiket eldsegitsék, timogassak (pl. a kornyezet atalakitasaval), hogy
a gyermekek szamara is kivitelezhet6 legyen a tevékenység. Erdemes kiilon is kihangsalyozni
a gyermekek szamdra elfogadhato tevékenységek fontossdgat, s hogy a gyermekek érdekeit,
bevonodasat, részvételét, kompetencigjat €s teljesitményét a kornyezete is 0Osztonodzheti.
(Dunst ¢és mtsai. 2001). Részben hasonld mintizatot irt le Law (és mtsai, 2006) a
vizsgalatadban. A testi fogytakos gyermekeket vizsgdld tanulmanyban azt talaltdk, hogy a
gyermekek részvétele kevésbé volt valtozatos az alacsonyabb jovedelmii csalddokban. Ez azt
jelentheti, hogy a csaladi jovedelem vagy facilitator, vagy akadaly lehet a fogyatékos
gyermeket neveld csaladok tevékenységében.

A mindennapokban valo ,,részvétel ”, mint a kiilsé személyi segitok fiiggvénye

A kiilsé személyi segitok viszonya a csalddokhoz akkor megfelelé minden érintett szamara,
ha a kiils6 segité felismeri, hogy a jelenléte kompromisszumot jelent a csalad szamara, és
hogy szerepének folyamatosan valtoznia, sét fejlddnie kell. Kommunikaciojuknak nyitottnak,
tiszteletteljesnek és egyezségre torekvonek kell lennie. Sziikséges, hogy a kiilsé személyi
segitok a feladatuk ellatdsa soran, a sziilokkel vald kapcsolatukkal segitsék a csaladok
mindennapi életét és a nehézségek csokkentését. A segitdk 1ényegesen gyakrabban segitik a
gyermekeket a szamitogépes jatékokban, a mas gyerekekkel (akar testvérrel is) valo
talalkozasban és jatékban, vagy éppen abban, hogy konyvtarba menjenek. A megkérdezett
sziilok és személyi segitok gy irtdk le a kiilsd személyi segitok feladatat, mint a gyermek
alapvetd funkcidinak a segitése, a mindennapi élet, a kapcsolattartas és a fejlddés tamogatésa.
Mindez egybe esik az ICF ¢és az ICF-CY éltal felsorolt komponensekkel: test (funkcidk és
struktira), tevékenység €s részvétel (Egészségiigyi Vilagszervezet, 2004). Nyilvanvald, hogy
a kils6 személyi segitOk fontos kornyezeti tényezot jelentenek, és a gyermekekkel
kapcsolatos megerdsitd szerepet jatszanak. A személyes segitségnyujtast tehat, aminek célja
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az egyenld ¢életkoriilmények ¢€s a teljes tarsadalmi részvétel elémozditasa, a gyermekek
részvételének megkonnyitdjeként értelmezhetjiik.

A kiilsé személyi segitOknek nemcsak a stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekkel, hanem
a gyermek csalddjaval kapcsolatos feleldsségiik is van, ami miatt ,,harmadik™ féll¢ valnak és
lehet, hogy nem mindig érzik magukat kényelmesen a csaladban harmadik személyként.
Minél hosszabb ideig van ugyanaz a segitd a gyermek mellett, annal inkabb 6sszehangolodik
a gyermekkel és a csaladdal.

A kiils6 személyi segitok kivant jellemzdit Roos (2009) kutatta, miszerint a személyi segitd
diszkrét, engedelmes/iranyithatd (azaz a segitségnyujtd vagya szerint cselekszik), megbizhato,
informativ, figyelmeztetd, tiszteletteljes, figyelmes, baratsagos, elégedett és gyakorlatias.

Stratégiak, amelyek elosegithetik a részvételt

Bedell (és mtsai., 2005) altal megkérdezett agyi sériilt gyermekek sziilei stratégiaként
hangsulyoztak a tevékenység, a fizikai és tarsadalmi kornyezet megszervezését vagy
modositasat. Mindezt azért, hogy a gyermekek tarsadalmi részvételét eldsegitsék.
Hasonloképpen a kutatas eredményei arra mutatnak ra, hogy a tevékenységeknek a gyermek
szdmara szorakoztatonak, érdekesek, vonzonak kell lennie. Ez 6sszhangban van Heah (és
mtsai., 2007) tapasztalataival, miszerint a megkérdezett sziilok és a kiilsé személyi segitok
azt is hangsulyoztak, hogy a gyermek segitése jelentds ismereteket igényel. Mivel a sziildk a
gyermekiiket legjobban ismerik, ezek a tudas fO0 szolgéltatéi a kiilsd személyi segitdok
szamadra, €s a kiilsé személyi segitok feleldssége, hogy megismerjék a gyermeket.

Horn és Kang (2012) felhivta a figyelmet a gyermekkel kapcsolatos ismeretek jelentoségére,
elsésorban a kommunikéciojukkal kapcsolatban, és egy hatékony egyéni oktatdsi program
kidolgozasaban. Az emberek/kornyezet segitségre szorulhatnak, hogy megértsék a sulyos-
halmozottan fogyatékos gyerekek kommunikécios viselkedését. Whaley és Bennett (1991) a
korai gyermekkorban valo részvétel eldmozditasardl szolé tanulmanyukban a specidlis
szlikségletli gyermekeknél azt is megallapitotta, hogy a valasztasi lehetdségek biztositasa
befolyasolta az elkotelezettséget. Ennek megfeleléen elengedhetetlen a csalddon beliili
tevékenységekben vald jobb részvételre irdnyuld stratégidk elémozditésa, pl. (Axelsson 2014,
2015):

o A tevékenységek elérhetévé és a gyermek szamara elfogadhatova tétele, amihez
fizikailag adaptalni sziikséges a tevékenységet.

e Fontosak azok a kozeli kornyezetben ¢l6 személyek, akik a gyermeket jol ismerik,
akik pozitiv példat, modellt mutatnak, amivel batoritjadk a gyermeket. Fontos, hogy a
gyermek érezze az ,,0adatartozast”, hiszen a gyermek érzi a ,helyét” egy adott
kozosségben, a kozosség gondolkoddsaban, és aszerint akar majd bevonddni,
részeséveé valni.

e Fontos, hogy a gyerek tudja, értse, hogy mi térténik vele és koriilotte, segitve 6t abban,
hogy felkésziiljenek a varhat6 eseményekre, tevékenységre.

e Fontos, hogy a gyermeknek lehetdsége legyen a helyzet befolyasolasara, kérdéseket
feltenni, elmondani a véleményét, akaratat, hogy részese legyen a szadmara fontos a
dontéshozatalnak.

e Fontos annak az éreztetése, hogy a gyermekre (is) sziikség van a sikerhez az adott
feladatban, tevékenységben.

e A gyermek részvételét, aktivitasat (bevonodasat) befolyasolja az, hogy milyen
tevékenységet valaszt a kornyezete a szamara (is). A sulyos-halmozottan fogyatékos
személyek esetében nagy vagy jelentds segitségre van sziiksége a tevékenységek
elvégzéséhez. A sziikséges segitség mértékét gyakran ugy csokkenti a (felndtt)
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kornyezet, hogy olyan tevékenységet valaszt, ami kevesebb fizikai aktivitast igényel a
sériilttél, mint példaul ,,filmnézés" és ,,zenchallgatas”™.

.... es telnek a ,,mindennapok

Egy csalad életében idével a csaladi tevékenységek csokkennek, ami igaz a sulyos-
halmozottan fogyatékos gyermeket neveld csaladokra is. Esetiikben annal is inkabb igaz lehet
ez az allitds, mert a sziilok lelkesedése aldbb hagyhat a sulyos-halmozottan fogyatékos
gyermekiik gyenge vagy csak nehezen észrevehetetd érdeklddése miatt. Ezen kiviil varhatéan
a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek idével csak bizonyos fajta és bizonyos aktivitast
igényld tevékenységeket fognak végezni vagy lehet veliik egyiitt végezni. Bizonyos
események pedig meg sem jelennek az életiikben, még késobb sem, mintha egy bizonyos
tevékenységtipusra ,,szakosodtak" volna. Ez valosziniileg fontos hatassal van a gyermek
mindennapi mitkddésére és hosszabb tavu fejlodésére, hiszen ha egy gyermek megismerkedik
¢és részt vesz bizonyos tevékenységekben, akkor egyre tigyesebb is lesz benne, azaz fejlodik.

De nem szabad azt sem elfelejteni, hogy a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek
esetében azzal kell szamolnunk, hogy a proximalis folyamatok lassuak, sok idét vesznek
igénybe, idonként gy tlinhet, hogy akar stagndl is. Ezért azoknak a stratégidknak a
megtalalasa és alkalmazasa, ami a stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek a csaladi
tevékenységekben vald jobb és gyakoribb részvételét erdsiti, rendkiviil fontos. Ez anndl is
fontosabb, mert a mindennapokban azzal taldlkozhatunk, hogy a sulyos-halmozottan
fogyatékos gyermekek iddvel egyre inkabb izolalodnak, még sajat csaladjukban is.

A stlyos-halmozottan fogyatékos gyermekek tarsadalmi haldzataban a tagok szama stabil,
sOt akar idével csokkenhet is, személyek kikeriilhetnek a haloébol (pl. a nagysziilok, akik
fontos ismeretekkel rendelkeznek a gyermekrdl; egy-egy kozeli barat, mert elkdltdéznek; ritkan
talalkozik a testvérével, mert mashol tanul vagy sajat csalddot alapit). Ezeket a kritikus
kérdéseket figyelembe kell venni a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek csaladi és a
csaladon kiviili tevékenységében vald részvételének megkonnyitése érdekében.

Osszegzés

A sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekeknek a csaladi tevékenységekben valo részvétele
legalabb két dimenzidval, ,jelenléttel” és az , elkotelezettséggel” irhatdo le. Ezeket a
dimenzidkat a kiillonb6zo tényezok és a proximalis (legkdzelebbi) folyamatok magjat alkoto
tényezok befolyasoljak, amely tényezok teljes ereje befolydsolja a gyermek miikodését.

A sulyos-halmozottan fogyatékos gyermek befolyasolja a csaldd miikodését, és a csalad
miikddése hatassal van a gyermekre, ami azzal jar, hogy ezek a csalddok masképpen
miikddnek a tipikusan fejlodd gyermekes csaladoktol. Mindennapi sziikségleteik kielégitése
érdekében a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermeket neveld csaladokban - mas csaladokkal
Osszehasonlitva — eltolodnak a prioritdsok, akar maganak a sulyos-halmozottan fogyatékos
gyermekek személyére vonatkozdan is a csaladi tevékenységekben és idejlik elosztasaban.
Bizonyos tevékenységek gyakrabban/ritkdbban fordulnak eld az érintett csaladokban a
tipikusan fejl6do gyermekekéhez képest.

A befolyasold tényezdk részben kiillonboznek a jelenlétre és a bevonddasra vonatkozdan.
Azokban a tevékenységekben, amelyekben a gyermekek jelen vannak, az aktivitasukat
befolyasoljak a gyermekek jellemzdi, példaul a motoros (mozgésos) képességiik, a kognitiv
képességiik, a tevékenység tipusa, amelyben részt vesznek, valamint a gyermekek
kornyezetében €16 embereknek a gyermekekre valo reagalasa és a rajuk gyakorolt hatasa.
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A vizsgalatok azt mutatjdk, hogy a gyermek jelenlétét és elkotelezettségét a csaladi,
tarsadalmi és gazdasagi tényezok kisebb mértékben befolyasoljak, mint a tipikusan fejlodd
gyermekes csaladokban.

A korlatozé tényezok azt eredményezik, hogy a sulyos-halmozottan fogyatékos gyermekek a
tipikusan fejlédd gyermekekhez képest kevesebb és kevésbé valtozatos tevékenységet
folytatnak ahhoz, hogy a csaladi tevékenységekben a kozeli proximadlis folyamatokban
aktivan részt vegyenek. Ennek megfelelden a csaladi tevékenységekben valo jobb részvételre
vonatkozo stratégidk kidolgozasa és alkalmazasa fontosnak bizonyul. A csaladoknak viszont
esetenként sziikségiik van egy olyan emberre, aki kiilsé eréforrasként segit(het) a csaladi
rendszer egyensulyanak megszerzésében vagy visszaszerzésében. A kiilsé személyi
segitségnyujtas magaban foglalja azokat a szerepeket és az ezekkel jar6d feladatokat, amelyek
fontosak a stilyos-halmozottan fogyatékos gyermekek csaladjaban.

Tovabbra is sziikkség van a gyermekek, a csalad és a kiils6 személyi segitd kozotti idébeli
kolcsonhatasra vonatkozd kérdések széles kori és folyamatos vizsgalatara. Ezen kiviil
figyelembe kell venni azokat a kérdéseket is, amelyek a gyermekekbdl €s a csaladjukbol
fakadnak, vagy éppen feléjik irdnyulnak. Az ilyen tudatossag és tudas segitene a
beavatkozasok (pl. a tanacsadas) €s a javaslatok végrehajtasdban a stlyos-halmozottan
fogyatékos gyermekek csalddjai szamara, amelyeknek legfontosabb célja, hogy javitsdk a
gyermekek részvételét a mindennapi €let folyamataiban.
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