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Bevezetés

Jelen tanulmanyban egy tervezett kutatdssal kapcsolatos gondolatokat szeretnék megosztani,
alatdmasztva a kutatds megvalosuldsanak siirgetd sziikségességét, hianypotlo jellegét, valamint
interdiszciplinaris szempont, tudomanyos hozadékat. Az alabb kifejtésre keriild irdsban egyeldre
nagyobb hangsullyal szerepel a gydgypedagdgiai, logopédiai megkozelités, mert a téma mélyebb
megértéséhez fontosnak tartom a gyakorlati munkdmbol szarmaz6 tapasztalatokbdl valo kiindulast,
azok bemutatasat, hiszen ezek lesznek azok az alapok, melyek mentén a tovabbi vizsgalodasi
iranyok kirajzolodhatnak majd. A gydgypedagogiai/logopédiai aspektus mellett azonban
kiemelkedden fontosnak tartom a téma nevelésszocioldgiai szempontu megkozelitését is, mely
szamos olyan 0j kérdéskort tarhat fel, melyek ezidaig a tudomanyos életben kevés figyelmet
kaptak. Napjainkban a témat leginkdbb anatomiailag, az orvostudomény oldalarol vizsgaljak, a
koznevelési vonatkozasok, a tarsadalmi kontextusbeli aspektusok tobbnyire feltaratlanok. Eppen
ezért célom egy olyan atfogd, komplex kutatds megvalositasa, mely tobb szempontbol vizsgalja az
ajak- ¢és szajpadhasadékos kliensek “mindennapjat”, ezaltal multidiszciplinaris szemléletet
képvisel.

1. A logopédiai ellatas és a beszédfogyatékossag

A logopédiai ellatas az oktatasi rendszer egyik nagyon fontos pontja, tobb mint egy évszazada a
nevelést és oktatast segitd szolgaltatas Magyarorszagon (Torda 2015). A beszéd- és nyelvi zavarok
korébe tartozé jelenségek tiineti, stilyossagbeli és életkori heterogenitasa, valamint a felsoroltakkal
Osszefliggésben a diagnosztikus €s terapias ellatds kérdései folytonos megprobaltatast adnak a
hazai gyogypedagogia egyik legnagyobb szolgaltatorendszerének, a logopédidnak. Ez a rendszer a
koznevelés keretein beliil ambulans médon, valamint intézményes formaban (specialis logopédiai
6voda/osztaly) nyujt segitséget az érintetteknek (Gerebenné et al. 2012). A beszéd kialakulasanak
alapfeltételei az ép idegrendszer, a hibatlanul fejlédé beszédszervek, a hallérendszer kivalo
mitkodése, valamint a verbélis ingerekben gazdag kdrnyezet (Montaghné 2013).

Amennyiben a nyelv elsajatitdsa, birtoklasa, hasznalati szabdlyainak ismerete és
alkalmazasa, tehdt maga a nyelvi kompetencia akadalyozottd valik, mas modon, vagy nem
megfeleléen miikddik — vagyis eltér a tipikus nyelvhasznalokétol — akar ez egy egész életre sz616
hatranyként is jelentkezhet az ember életében (Fehérné 2013). A kodznevelési rendszer keretein
beliil a beszédfogyatékos gyermekek valamelyest sajatos helyet foglalnak el, hiszen tiineteik
megnyilvanuldsa sokszor nem annyira egyértelmli, mint egy érzékszervi, mozgas- vagy
intellektualis képességzavarral €16 gyermek esetén. Braun (2005) az alabbiak szerint hatarozza meg
a beszédfogyatékossag fogalmat: ,,elsddlegesen organikus vagy pszichés eredetti, kiterjedt, sulyos
¢s hosszantartd egyéni nyelvi érintettség, amely pedagdgiai/logopédiai vonatkozasu is,
amennyiben a megsegités a nevelés-oktatas keretein beliil torténik” (Gerebenné et al. 2012: 9).

A beszédfogyatékossagra nem tekinthetiink ,,0nallo” problémateriiletként, hiszen
befolyasolja a gondolkodas és az ismeretszerzés folyamatat, ezaltal pedig az értelmi fejlodés
szinvonalat is (Jenei 2009). Az ellatas €s annak mindsége — az egyéni sziikségletek figyelembe
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vétele — nem csupan az egyéni boldogulas, hanem a tarsadalmi integracié szempontjabol is
kulcsfontossagu.

2. Az ajak- és szajpadhasadék

frasom tovabbi részében a beszédfogyatékossagnak azzal a specialis teriiletével szeretnék
foglalkozni, mely a tervezett kutatas fokuszaban all. Az ajak- €és szajpadhasadékok kialakulasa az
embriondlis fejlodés korai szakaszdhoz kothetd (5-9. hét), amikor nem kovetkezik be az
ugynevezett ajak- és szajpadnyulvanyok Osszecsontosoddsa. Az orvosi genetikai kutatasok
multifaktorialis modellt emlitenek az okok mogott, amely azt jelenti, hogy tobb tényezo, illetve
azok egymasra hatdsa szerepelhet kialakuldsaban, mindenekel6tt az Orokletesség, valamint a
magzatot prenatalis szakaszban ért toxikus artalom (Kivovics 2019).

Magyarorszagon az eléfordulas 2,02 %, vagyis minden 500 élve sziiletett csecsemd koziil
egy esetben fordul eld valamilyen hasadék, tehat évente ez koriilbelil 300-320 ujsziilott
érintettségét jelenti (Hirschberg 2004, in: Csdk 2007). A magyar koznyelvben a hasadékok
megnevezésére a ,,nylulszaj” és ,,farkastorok™ kifejezések a mai napig hasznalatosak. Az ajak- és
szajpadhasadék, valamint a lagyszajpad elégtelen funkcidja nagyon sok teriiletet érint kdzvetetten.
Ilyen teriilet a hallds, a taplalkozas, a nyelés, de mindezek eldtt a beszéd kialakuldsat sulyosan
befolyasolja. A legtobbszor megkésett beszédfejlddés, nazalis hangszin és hibas artikulacio
jellemzi, amelyek egyiittesen a megértettség nehézségét hozzdk magukkal (Vords 2006). Az ajak-
¢és szdjpadhasadék kovetkeztében kialakuld beszédzavar megnevezése a rinofonia. A rinofonia
minden formdja patologias.

A leggyakoribb velesziiletett oku diagnosztikus kategoria — a kutatéasi téma korébe tartozo —
kiilonbozo tipusu és kiterjedésti archasadék, azaz az ajkak és a szajpad fejlddési rendellenessége.
A hasadékos gyerekek ellatasdban a megsziiletés pillanatatdl kezdve tobb szakma szakértelmét
1gényld, szoros teamben zajld, szervezett munka sziikséges. A résztvevok kozott emlithetjiik a
koznevelési (pedagodgiai szakszolgalat, EGYMI) és az egészségiigyi ellatorendszereket (korhaz,
szakrendeld, gyermekorvosi, védondi héldzat), az interdiszciplinaris szakembereket (operator,
fogszabalyoz6 szakorvos, fiil-orr-gégész, audiologus, fonidter, logopédus, gyermekorvos,
genetikus, csalddorvos, védond, koordinator), valamint a sziil6t is (Fehérné—Kas—Pintye 2018: 19).
Jol kirajzolodik, hogy a teriilet koordinalt egylittmiikodésének sziikségessége sok nehézséget €s
problémateriiletet is magaban rejthet.

3. Az ajak- és szajpadhasadékkal €16 személyek inkluzioja

INKLUZIO

- globalisan és a MELTANYOSSAG

tarsadalmon beliil is

érthets _ - szocialis intézkedések az ESELYEGYENLOSEG

- a tarsadalmi esélyegyenldtlenségek . L1
Kirekesztés Kezelésére - demokratikus szocialis elvek
veszélyének kitett - a tarsadalmi javakhoz ) torvenybefl n}eghat?roz?tt .
emberek szamanak vald egyenl6 hozzaférés -az c?gyrenlo banasrfl(?fi k?veterlmenye
novekedése biztositasa - a hatranyos megkiilonboztetés

- modellezhetd a

hatékony miikodés

1. abra: Inklazi6. Méltanyossag. Esélyegyenldség.
Forras: Varga 2015: 86
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inkluzio tarsadalmi érvényesitésének legfontosabb teriiletei k6z¢é pedig az oktatds tartozik. Az
oktatasi esélyegyenldségre torekveés targyalasa kozben pedig nem hagyhatok figyelmen kiviil azok
az iskolai mechanizmusok, melyekben az egyenlétlenségi helyzetek gydkereznek. Mindezek
leginkabb latens szelekcids mechanizmusok forméjaban érhetdk tetten (Varga 2015). Az ajak- és
szajpadhasadékos gyermekek leginkabb integralt keretek kozott vesznek részt az oktatasban. Ez a
lehetdség onmagaban azonban még nem biztosit egyenld mértékii hozzaférést. Inkluziv iskolai
kornyezetrdl csak abban az esetben beszélhetiink, ha az méltanyos szolgéltatasokkal is kiegésziil.

A tobbségi pedagégusok és az iskolai kornyezet |, felkésziiltségének” mértéke, az
egyenldtlenség érdekében tett intézkedések megvalositasa alapvetéen meghatarozo abban, hogy a
beszédfogyatékos tanulok esetén is kdlesonds befogadasrol beszélhessiink (Varga 2015). Mivel az
oktatasra legfobb mobilitasi csatornaként tekintiink, ezért az ott eltdltott évek eseményei az életut
késobbi allomasai szempontjabol is kiemelt jelentdséggel birnak. A reziliens életutak bemutatasan
keresztiil fontos lehet ravilagitani azokra a tényezdkre is, melyek a nehézségekkel szemben a
sikeres tarsadalmi boldogulds, beilleszkedés szolgéalataban alltak. Mivel az ajak- és
szajpadhasadékos gyermekek/tanulok tobb képességteriileten lehetnek érintettek (beszéd, hallas,
figyelem, kognitiv képességek), valamint a sériilésiikbol adoddan a kirekesztddésben is
veszélyeztetettek, ezért szamukra tehat kiemelten fontos lehet az inkluziv pedagogiai kornyezet
megteremtése. ,, Az inkluziv nevelés alapelve, hogy a tanulok sajat képességeikhez mérten vesznek
részt az oktatasban, és az iskola kotelessége, hogy igy fogadjon el minden tanulot” (Armstrong
2001, in: Varga 2015: 50). Az ¢rintett tanulok specidlis sziikségleteinek folyamatos
monitorozasaval, a megfeleld kornyezetben, a megfeleld modszerek és eszkozok alkalmazasaval
elkeriilhet6 lehet az esetleges kirekesztddés.

Probléma: A gyerek Probléma: Az iskola

Mas, mint a tobbiek Nincs felkésziilve a
kiilonbozéségek kezelésére

Specialis igényei vannak Oktatasi eszk6zok és modszertan
hianya
Nem reagal, nem tanul Nem reagal, nem tanit
A gyermeket kizarjak az iskolabol A megkozelithetetlen kornyezet

kizarja a gyerekeket az iskolabol

2. ébra: Az oktatéas inkluzi6fokuszia megkdzelitése
Forras: UNESCO 2005: 27, In: Varga 2015: 57.

4. A nyelvi hatrany és az ajak- és szajpadhasadékos személyek

Az ajak- és szajpadhasadékkal ¢l6 gyermekek nyelvi szocializicidja sajnos mar a kezdetektdl
hatranyba titkozik, hiszen a nyelv hasznélatanak elsajatitasa az érintettek korében minden esetben
nehezitett. A kommunikacio fejlédésének késése, valamint a nazalis hangzatl és nehezen érthetd
beszéd a szocializacids folyamatokban nehézséget okoz az érintetteknek. Crystal (1998) szerint,
amikor a nyelv alakulasat valamilyen testi fogyatékossag befolyasolja, az hatassal van a személy
nyelvhasznalati képességére és a szocializaciora is, hiszen az kiillonb6z6é mértékben és mddon
befolyasolhatja a beszéd, a megértés, az olvasas €s az iras képességét. Stulyos esetekben a beszéd
alakuldsa az ¢érintett gyermekeknél alapvetéen és dramaian karosul. A szerzd tovabba
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hangsulyozza, hogy amennyiben kommunikaciés zavar all fenn az ilyen személyeknél, az
tobbnyire korlatozza a személyiségfejlddésiiket, szocialis kapcsolataikat €s azt is, hogy a kozosség
hasznos tagjava valhassanak.

Torgyik (2005) alapjan elmondhatd, hogy a szocializacios szintereken tapasztalhato
kiilonbségek egyik legérzékenyebb pontja a gyermekek nyelvi kodja, nyelvhasznalata. Fontos
megemliteni, hogy ez egy nagyon Osszetett problémakdor, mellyel mar tobb évtizede foglalkoznak
a kutatok. Bartha (2002) szerint a nyelvi hatranyt a nyelvi madssag szinonimdjaként is
hasznalhatjuk, mert azok a személyek, akik a mindenkori tipikusan fejldddé nyelvhasznalattol
eltérnek, és sériilésiikbol adodoan mas modon hasznaljak a nyelvet, problémaékba iitkdznek, és
konfliktusok alanyaivd valnak, tehat csokkennek az érvényesiilési esélyeik. Ebbdl pedig az
kovetkezik, hogy az érintettek helyzete hatranyos lesz (Bartha 2002). A nyelv segitségével
megvalosuld szocializacidés folyamatok vizsgalata tehat elengedhetetlen az ajak- és
szajpadhasadékos gyermekek korében, hiszen kutatasi munkam f6 vonala az életutak vizsgalata,
melyben kiemelt hangsulyt fektetek a nevelésszociologia teriiletére.

5. A kutatomunka relevanciaja

Gyogypedagogusként, logopédusként nagyon gyakran tapasztalom, hogy a beszédzavarral kiizdé
gyermekek ellatdsa nagyon nehézkes, sok problémateriiletet 6lel fel. Sajnos kevés a szakember, a
logopédiai/gyogypedagogiai  esetek szdma pedig évrdl évre novekszik. A Pedagdgiai
Szakszolgéalatok nagyon leterheltek, az 6vodai ellatdsban pedig rengeteg Ot éves gyermeket
diagnosztizalnak beszédhibaval.

Magyarorszagon az ingyenes logopédiai ellatast 6t éves kortdl kapja meg egy gyermek, mely
csak nagyon indokolt esetekben (pl.: megkésett beszédfejlodés) kezdddhet korabban (harom éves
korban). Az utazd logopédiai ellatasban fOként artikulacios (pOsze) terapiat tartanak a
szakemberek. A beszédfolyamatossag zavaranak (dadogéas/hadaras), a diszfonidnak (rekedt hang)
Lakohelyiinkon ez azt jelenti, hogy bar ingyenes a foglalkozas, a sziiloknek kell megoldani a
gyermek szallitasat az ambulanciara, hétkdznap, a déleldtti drakban. Nagyon sok esetben igy a
gyermek rendszeres ¢és ingyenes logopédiai ellatasa a csaladok szamara megoldhatatlanna valik.
Tapasztalatom szerint a friss diplomaval rendelkezd logopédus kollégak pedig nem szivesen
vallaljak el a ,,bonyolultabb” eseteket, mert bar diplomajuk alapjan ellathatnak, mégsem érzik
kompetensnek magukat az organikus/centralis beszédzavarok korében. Ugy gondolom, hogy annak
ellenére, hogy az artikulacids gyengeségek eldfordulasai joval gyakoribbak az organikus eredetii
beszédzavarokhoz képest, ugyanannyira hangsulyos szerepet kell, hogy kapjon az utobbi csoport
ellatdsa is. Els6sorban az itt felvazolt gyogypedagodgiai szemponti nehézségek azok, melyek
rairanyitjak a figyelmet az ellatas tobbi teriiletére, valamint az egyéni életutak vizsgalatara is.

6. Kutatasi kérdések, hipotézisek

A fenti elméleti és gyakorlati problémateriiletek felvazoldsa utan a kutatast vezérlé kérdések tehat
a kovetkezok:

1. Mekkora az ajak- és szdjpadhasadékos gyermekek eléfordulési ardnya hazankban? A statisztikai
adatok tiikrében megfigyelhet6-e valamiféle valtozas, illetve tendencia az elmult évekbe valo
visszatekintés soran?

2. Milyen tarsadalmi tényezdk jatszanak szerepet az ajak- és szdjpadhasadékos gyermekek iskolai
¢életutja soran? Integralt oktatasuk vajon inkluziv kérnyezetben torténik-e?

3. Mennyiben ¢és milyen teriileteket érintve befolyasolja a szociookondmiai statusz az ajak- és
szajpadhasadékos fiatalok életutjat, lehetdségeit?
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4. Mennyire hatékonyan valosul meg az ellatds sordn a szakemberek kozotti egylittmiikodés?
Miben latjak a kiilonboz6 teriiletek szakemberei a nehézségeket, illetve milyen megoldasi
javaslataik lennének?

A kutatasi kérdéseim felvazoldsa utan a kiindul6 hipotézisek pedig a kovetkezok:

1. Azt feltételezem, hogy az ajak- és szijpadhasadékkal €16 gyermekek az életutjuk egyes
allomésain szdmos olyan nehezitd tényezdvel szembesiilnek, mely 4ltal a tarsadalmi
beilleszkedésiik nehezitetté valik.

2. Azt feltételezem, hogy az ajak- és szajpadhasadékos gyermekek csaladjanak szociodkondmiai
statusza a tobbségi tanulokhoz hasonldan jelentds kiilonbségeket rajzol ki az életutakban.

3. Véleményem szerint a tobbségi pedagégusok nem kapnak elég informaciodt a tanulmanyaik sordn

crer

elosegitése érdekében.

6.1. A kutatas modszerei

A kutatasban a kvantitativ modszerek mellett sziikség lesz kvalitativ modszerekre is a miértek
megértése céljabol (Szabolcs 2001). Fontos lesz a legfrissebb szamadatok tanulméanyozasa, hiszen
a statisztikai adatok segithetnek a fogalmi keret felépitésében (Kontra 2011). Olyan objektiv
forrasnak tekinthetdk, melyek elsédleges célja, hogy redlis képet és valos informacidkat szerezziink
a kutatas f6 targyarol (Koéfalvi 2020). Ehhez sziikség lesz a magyar egészségligyi ,,Hasadékos
Gondoz6” helyek felkeresésére, ahol kiillonbozé adatbazisok allnak rendelkezésre az ellatott
gyermekekrél. Ezen kiviil az Orszagos Statisztikai Hivatal Egészségiigy, baleset alpontjanak
tanulméanyozésa is elengedhetetlen az ajak- és szdjpadhasadékos személyekrdl szold adatok
gylijtése szempontjabol.

Az egészségligyi €s az oktatdsi intézmények alapdokumentumainak elemzése is adatokkal
szolgalhat majd szdmunkra. Annak érdekében, hogy orszagosan a lehetd legtobb érintett személyt
¢s szakembert elérhessek, mindenképpen sziikség lesz egy online kérddiv kidolgozasara is, melyet
aztan majd félig strukturalt, szobeli interjik egészitenének ki. Erdekes lenne tobb esettanulmanyt
késziteni kiilonbozd szocialis helyzett, érintett személlyel. Szeretném bemutatni egy leiro, feltaro,
értelmezd esettanulmanyban egy ajak- és szdjpadhasadékkal sziiletett fiatal felndtt személy
¢letutjat. A kutatds megvaldsuldsa szempontjabol izgalmas teriilet lehet az inkluziv nevelési-
oktatési folyamatoknak a beszédfogyatékos tanulok szemszogébdl valdo bemutatasa is.
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Osszefoglalas

Kutatdsomban szeretnék tehat képet kapni az ajak- és szdjpadhasadékos gyermekek szaménak friss
statisztikai adatairdl, az ellatasukrdl, az abban kirajzolodd problémateriiletekrdl, a gyermekek
oktatdsi  rendszerben vald  helytallasar6l, utdégondozéasukrél, valamint tarsadalmi
beilleszkedéstikrol.

A kutatas célja tehat az ajak- és szajpadhasadékos gyermekek szocializacios szinterekhez
kapcsolodo nehézségeinek ¢€s tarsadalmi beilleszkedésének vizsgalata, kiilon hangsulyt helyezve
az oktatas teriiletére. A fogyatékossag fogalma az elmult évtizedek soran szamos valtozdson ment
keresztiil. Az orvosi modellt felvaltotta a tarsadalmi modell és annak 0jfajta szemléletmddja, mely
a fogyatékossagot mar az egyén és a tarsadalom viszonyrendszerében értelmezi. Ezaltal kiemelt
figyelem irdnyul azokra a tarsadalmi folyamatokra is, melyek gyengithetik a fogyatékos személyek
tarsadalmi részvételét (Koller 2020).

Bizom benne, hogy kutatdisom — a fennalld6 problémateriiletek fokuszba helyezésével —
hozz4jarulhat a  figyelemfelkeltéshez, a  megoldaskereséshez, a  szélesebb  kori
informacidaramlashoz. Az elditéletek csokkentése, a tarsadalmi kornyezet alakitasa pedig
nagymértékben hozzajarulhat ahhoz, hogy eljussunk egy mindenki szdmara élhetdbb, méltanyos
tarsadalomig.
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