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2013. november 15. péntek, 12:34

Down-szindromas fiatalokat foglalkoztat napkézben a Pro Down Alapitvany, melyet Veress
Aniko ,a25
éves, downos Erna édesanyja almodott meg és hozott l1étre. Az alapitvanyt mar a '90-es
evekben bejegyezték, de mikddtetésére csak a 2000-es években valtak kedvezévé a feltételek,
2011-t6l dolgoznak teljes er6bedobassal a Down-szindromas gyerekek, fiatalok és sziileik
megsegitésen.

Ot-hat feln6ttkorti downos, és hasonlé szamu kisgyerek jar hozzajuk. A kicsik nem mind
downosok, van kdztik egészséges, de beszédhibas, enyhébb és er6sebben sérlt értelmi
fogyatékos is, 6k a Lukacsi Zsuzsa gyogypedagogus ,gyerekei".

Amire bliszkék lehetiink

Kék racsos ablak narancssarga fliggdényokkel a Lakatosok utcajaban. Tagas tér, baratsagos
szinek fogadnak.
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Szerda a kézmlives foglalkozasok és a lovaglas napja, de most nem mennek a Septimia
lovasudvaraba, hanem egy zetelaki nyolcadikos osztalyt latogatnak meg. Sorra érkeznek a
Down-szindromas fiatalok: Ervin, az érékké viddm, mindenen harsogva kacagni tudé ,minéségi
ellendr", a visszahuzdddbb Laszlé Kinga, az angyalka fejek szakért6je, aki blszkén mutatja,
hogy sajat lakaskulcsa van.

Erna, Aniké lanya a kézzel késziilt sz6nyeg nagymestere, a tébbiekhez képest nagyon 6nalld,
kicsit kamaszosan viselkedik, idegesiti 6t az az ,aranykalitka", amibe szerinte a Down zarja.

Katd er6sen beszédhibas, rendkivil baratsagos, nagyobb témegben sem ijed meg a sajat
arnyékatol, kedvence az Alapitvany, kilénésen Aniké néni.
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Naponta 9-14 6ra kdzott foglalkoztatjak a fiatalokat, kivéve keddet, amikor a Septimidban
Stefan Andras uszdémesterrel lubickolnak, és annyira kifaradnak, hogy mar tébb foglalkozast
nem birnak meg.

Szerdan lovagolnak, cstitértokdn gydgytornaznak, — ezeket az 6nkormanyzat tamogatja —, majd
egyéni és kbzo6s fejleszté foglalkozason vesznek részt.

Az egyik teremben fitneszgépek és egyéb gydgyeszkdzOk sorakoznak. Ezeket akkor
hasznaljék, ha kedvik van hozza. A gy6gypedagogusoknak, Ambrus Szilvianak, Lukacsi
Zsuzsanak és Sip
os Gyongyiké

nek ahhoz kell alkalmazkodnia, amihez a fiatal feIn6tt downosoknak kedvik van, mindent
kiprébalhatnak ahhoz, hogy megtudjak, igazabol mit szeretnek csinalni.

Csak egy lej

A raktarban tornyosulnak a tojastartok. Az alapitvany az Ujrahasznositas nagy partfogéja.
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A kofracsbol gyényori poharalatétek késziilnek. El6bb viz, id6 és turmixgép segitségével
pépesitik a tojastartot, majd tejfélds vodrocskék aljaban formara ontik, a flt6testen szaritjak,
szélét ollbval eszméletlentil pontosan kiigazitjak, alapozzak, szalvétabdl azonos méretl kdroket
vagnak ki, raragasztjak, a vizhatlanitas érdekében lakkozzak, hogy szebb legyen, a szélét
kendercérnaval betekerik, egyenként cimkéket vagnak és ragasztanak rajuk, majd hatosaval
szintén kenderfonallal 4tkétézik. Maris kész egy hatdarabos, hatlejes poharalatét-készlet.

Azt az energiat, odafigyelést és szeretetet, amit egyetlen egy lejre értékelt darabba
belefektetnek, sem szavakkal, sem pénzzel kifejezni nem lehet. Ezért csak jelképes az ara.

A pénzt nem tudjak a fiataloknak adni, volt olyan rendkivil intelligens autista fit, aki azt mondta,
itt ingyen dolgoztatjak, tdbbet nem jon ide. A tébbiek a munkéan kivil még napi 6t lejt fizetnek,
hogy dolgozhassanak. Csak az épilet bérlése és az alkalmazottak fizetése 7.000 lej koruli
0sszeg havonta, és még nem beszéltiink a felszerelésekrél, alapanyagokrél. Varjak, hogy
legyen meg az agyagozd korongjuk, legujabb almuk egy papirtéglaprés.

Az angyalok sorrél almodnak
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A nemezbdl készilt filbevalokkal, angyalkakkal hasonlé a helyzet. Rengeteg bligylrgetést,
simogatést, szappanos kézaztatast igényelnek, tébb sziv szeretete van bennulk, és csupan hat
lejbe kerllnek. Amikor az ar-érték aranyon csodalkozom, Aniké replikazik: ebbdél is alkudni
akarnak az emberek.

—

Pedig még nem is szamoltuk az alapanyagok beszerzési értékét, sem gyapjut, sem fllbevalo
akaszto6t, sem szappant, sem alapozét, sem ecsetet nem adnak ingyen a Down-kérosoknak
sem.

Amig Erna szényeget készit, s kbzben a hasonld koru fiataloknak természetes szdrakozasrol,
kolazasrol, sérézésrél aimodozik, Sipos Gydngyike irdnyitasaval Ervin és Laszl6 Kinga
nemezgolydkat sodor, Katé énalléan poharalatétet alapoz, Kovacs Kinga egy idegességi roham
utdn Zsuzsaval és Szilviaval szalvétat vag, Anik6 pedig elmondja nekem az alapitvany
létrehozasanak kérilményeit, motivacioit.

Mindeniitt falakba tGtkoztem

Amikor Erna 1988-ban megszlletett, még nem volt Romaniaban a terhesség alatti Down-kor
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szlrés (nem mintha ez jelentene valamit, ma is sokszor tévednek, és a sziil6k alanyi joga, hogy
elddntsék, vallaljak-e a downos babat).

.....

csak azt, felsorolta a a Down-szindromanak. Arrél, hogy mi a teendd, hogyan lehet ezzel élni,
és esetleg milyen 6rémok érhetik az embert, sz6 sem volt.

A kilencvenes évek zlrzavaraban egyedul kellett megbirkdznia ezzel az allapottal a csalddnak.
Mindenért Magyarorszagra kellett mennitk, és ott lattak, hogy ezeket a gyerekeket igenis lehet
fejleszteni, lehet ezzel az allapottal élni, s6t sikereket elérni, csak sokkal toébb informaciéra,
hatésagi segitségre, sokkal er6sebb szocidlis haléra van sziikség.

Nem minden az iku

Van mar példa arra, hogy a Down-korosokra jellemz8 25-50-es atlag 1Q ellenére valaki
egyetemet végzett, szinész vagy énekes lett, és az dnmagukat egészségesebbnek tartd
emberek vilagaban sikeressé valt. Ami még érdekes, hogy bar atlagosan 25 és 50 kdz6tti 1Q-val
rendelkeznek, gyakran jéval magasabb szintl tevékenységekre is képesek, mint a hasonlo
IQ-ju, nem downos emberek.

6/13



Egy kromoszomaval tébbek nalunk
2013. november 15. péntek, 12:34

Ernaval egy évig éltek Magyarorszagon, ahol kilénleges nevelési igény(i gyermekeknek
fenntartott dvodaba jart, downosok csoportjaba. Itt 5-6 gyermekkel foglalkoztak szakemberek.

Ez segitette 6ket ahhoz, hogy hazatérésik utan Ernat felvegyék a Villanytelepi napkdzibe, és
egy nyitott szivd tanitdé néninek, Magyarési Editnek, majd Farkas Ibolya osztalyfénéknek
készdnhetben kijarhatta az Orban Balazs iskoldban az altalanost. Igyekeztek, hogy amennyire
lehet, Erna az atlagos gyerekek életét élhesse: vannak baratai, régi osztalytarsai ma is
meglatogatjak.

Mar Erna gyerekkoraban meg akartak kénnyiteni sorstarsaik életét, megkerestek vallalkozokat,
hatésagokat, akik segithettek volna, de ,mindentitt falakba Utk6ztem".

2011-ben, bar nem volt meg a teljes értékd nyugdijazashoz szikséges éveinek szama, Anikd
elérkezettnek tartotta mind az id6t, mind a vallalkozék és a szélesebb tarsadalmi rétegek
szocidlis érettségét arra, hogy ne szolgalja tovabb a bankszektort, az allamot, hanem sajat
labara allva segitsen a Down-korral egy(tt él6 csaladokon.

Integralunk, derivalunk, mégsem éri a széle hosszat

A fogyatékkal él6" gyerekek felzarkoztatasat, integraciojat a térvénykezés elvileg biztositja, am
az ehhez sziikséges infrastruktira er6sen hianyos, a felnéttek integraciojardl nem is beszélve —
mondja Aniko.

7/13



Egy kromoszomaval tébbek nalunk
2013. november 15. péntek, 12:34

il

’

oﬂf'fs
fi“.m

¥ [N
Ly

..;':“';

i
iy

-ozoclalis segely: stilusosan minima

Ezzel szemben a mai rendszerben az 6vodak, iskolak évakodnak specialis nevelési igényl
gyerekeket felvenni, és a legtébb gyerek, bar elvileg kételezé lenne, révid idegig, vagy
egyaltalan nem jar iskolaba.

Az egyik szul6t, ha egyes fokozatu sérilt a gyereke, gondozokent alkalmazza minimalbéren az
allam. Ebb6l és a masik szil6, sokszor szintén minimalbérébdl kell fizetnilk a kezeléseket,
fejleszt6 foglalkozasokat, a gyengébb immunrendszer miatt gyakrabban fellépé fert6zések,
nagy szazalékban fellépd szivbetegségek gyogyitasi kbltségeit.

Es 6rok gond a sziiléknek, hogyha egyszer meghalnak, mi lesz a folyamatos feltigyeletre
szoruld gyerekikkel a 293 lejes allami tdmogatas mellett.

Magyarorszagon vannak hat lakasbél allé lakéotthonok, ahol énélléan élhetnek a fiatalok,
jarhatnak dolgozni, és biztositanak szadmukra felligyeletet — tajékoztat Aniké.

Szamolni, irni tud, olvasni nem
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Laszlé Kinga meséli, hogy 6 egyes ,gradban” van (szerk. megj. — ez a legsulyosabb szintt
besorolas), egy évig jart a hodgyai iskolaba, de nem szerette. Edesapja volt gondozdként
alkalmazva mellette, édesanyja dolgozott.

s [ J.

Zitukahoz jart maganorakra, aki tanitond, sokat foglalkozott vele, ezért ismeri a szamokat
annyira, hogy tud vasarolni, ismeri a betlket, tud irni, de olvasni nem. Imadja Hodgyat, a
veteményezést, kapalast, két ottani kutyajat. Van lakaskulcsa, szabad neki nyitni, zarni az ajtét,
elmenni vasarolni.

Baratja is volt, EI6d, de megszakadt a kapcsolat, mert a fii Segesvarra ment dolgozni. Most
Ervinnel vonulnak el, szorongatjak egymas kezét a buszon.

Legtébben néhany év utan abba kell, hogy hagyjak az iskolat, kiesnek a kortars csoportjukbdl,
elszigetelten élnek szlleikkel és szikebb ismerdsi, csaladi kdrikkel. Az Alapitvany az egyetlen
kb6z6sséguk.

Kato all a haz elott
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Tizérai sziinet utan mar mindenki nagyon izgatott, de leginkabb Katé és Erna izgagaskodnak.
Katé pakolna mar, hogy induljunk Zetelakara, az iskolaba. Ernanak kézos kélazason jar az
esze. lzgulnak is persze, 6k nem sokat jartak iskolaba, és minden nap szembesiilnek a rajuk
meredd tekintetekkel, gyakorta, f6leg a gyerekek részérdl, csufolodassal is.

Katé fogja a cokmokjat, €s a csomaggal, amit bemutatni visznek a gyerekeknek az altaluk
készitett termékekbdl, sorban all az ajtoban. Megérkezik Sanyi bacsi, és mar indulhatunk is a
mozgassérulltek kisbuszaval a P. Boros Fortunat iskoldba, ahol Péter Andrea Gabriella
osztalyfénok és a VIII. A osztaly mar nagyon var.

En nem haragszom

Kovacs Kinga mellett Glok a buszon, megtudom, hogy édesanyjaval él, édesapja
negyvenegynéhany évesen, akarcsak a nagyapja, meghalt. ,Draga édes j6 anyam" mar
nyugdijas, napra pontosan tudja, hogy mikortél.
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Ismételgeti a nevem, és tanulja a lakcimem, kézben a gydgyszer hatasara le-le lassul és
Osszefluggéstelen mondatokat ismételget. Lelkesen tervezgeti, hogy kinek mit készitsen
karacsonyig, és az Uj évben, hogy ne unatkozzon a szabadidejében.

A sz6rés mohair fonallal meggydlt a baja, mert folyton beleakadt a horgol6t(ije, az édesanyja
kellett, hogy kisegitse a nagy virag kétésénél. Boldogan vallalja, hogy a lanyomnak is kot
baglyos sapkat, csak vigyek ,kedvenc szin(" fonalat, nem sz6rés mohairt. Nem egyszer
zavarba jovok athato tekintetétdl, és arra sincs valaszom, hogy ,a régi j6 baratn6im miért nem
latogatnak meg évek éta?". Nem haragszom, nem szamit. Igazabdl-tokéletes-igen — ismételgeti
az 6nmaganak adott feleletet.

Aztan az el6z6 lelkesedéssel kérdezi, hogy hanyas labra késsdn zoknikat, €s kér, hogy ha van,
vigyek neki horgolashoz mintakat. Hobbija a fényképezés, tokéletesen mandverezik a kis
szappantartoval. Kétszer is megkérik a nap folyaman, hogy hagyja abba, és kapcsolddjon be a
tevékenységbe, mindkétszer idegességi rohama lesz. Ettél Erna sirva fakad. Egymas
rezdlléseit is érzékelik, és lereagaljak.

A nagy talalkozas
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A gyerekek teljesen ,normalisan”, szinte kivancsisaggal fogadjak a downosokat, a rendezvény
utan az egyik kislany elismeri, hogy nagyon fel voltak készitve, tudtak mire szamitsanak.

Csak az egyik kislany kap mellettem nevet6goércsét, de azt is halkan elfojtja, amikor a
beszédhibas Kato kifogastalan logikaval, bar nehezen érthetéen eléadja, hogy melyik targy
hogyan keésziil, és kinek az alkotasa.

A gyerekek elh(ilve nézik a kézml(ives gyertyat, karacsonyfadiszeket, himzett teritéket, de
igazan a szalanként, félév alatt bogozott sz6nyegt6l marad tatva a szajuk.
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