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El6z8 szamunkban beszamoltunk réla, hogy a fogyatékossaggal €16k vilagnapja alkalmdbél a Konrddko Polgéri
Tarsulds Ki mit tud?-ot szervezett a Galdntai Népmiivelési Kozpontban. Itt az értelmi akaddlyozottsiggal és egyéb
fogyatékossiggal él6k megmutathattik, miben tehetségesek. A rendezvény diszvendége és a zsiiri elndke Gizela Onova
el6adémiivész volt. A miivésznd a produkcick kozott népszerd magyar és szlovak slagerekkel teremtett j6 hangulatot.

Umgéher Szilveszter felvételei a rendezvényen késziiltek.
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tatlan riporteri feladat. Az id6 szorit, a hirom élet-

II. rész 9 utra hdrom 6ndllé6 mdsor sem volna elég.
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Cimlapkép: Gizela Onova és

Németh MAté a Ki mit tud?-on. beléptem az intenziv osztily ajtajan. Kérusbeli tirsném fekiidt kémaban
Umgeher Szilveszter felvétele. egy fatilis autGbaleset utin. Egy tolaté autd itdtte el egy csondes, napfé-
Carissimi — Esély fogyatékos és nyes oktéberi délel6tton a lakasa el6tt, a jardan. Nem tudom, Kulka Janos
egészségkarosodott embereknek. Kiadja igyekvé szokeresése biztatott-e, hogy folyamatosan beszéljek hozza. Vi-
a Szlovék Humanitérius Tandcs (vydava lasznak véve egy-egy mélyebb séhajtisit, igéretnek egy-egy pardnyi szem-

Slovenska humanitna rada, Budysinska 1,

831 03 Bratislava; ICO: 17 316 014) _ 0
a Carissimi Nonprofit Alappal egyiittm(ikédve. ben, amikor megértettem az els6, még némdan formal6dé szavakat. S Bér-

randuldsat. Talan Lang Gyorgyi életigenld humora is benne volt az 6rom-

Felel8s szerkeszté: Toth Erika. Nyelvi csok Enikd redlis szembenézésének is része lehetett abban, ahogy lassan-
szerkesztd: Szorad Gyorgy. Szakmai tanacs-  fent elkezdtitk szamba venni a legfontosabb tennivaldkat.
adok: Mgr. Kobaol Tibor szocialis tanacsado,
Izomsorvadasos Betegek Orszagos Szervezete,
tel.: 0948 046 672; PaedDr. Stréd| Terézia PhD  Vosa, kozos kérustdrsunk allt folotte. Baratai véd6 aurat hiztak koré: fi-
pszicholdgus, gydgypedagdgus, a Selye gyelembdl, jelenlétbdl, fohdszokbdl. Kilfoldon €16 testvére hétvégekre ha-
Janos Egyetem oktatdja. Grafika, tordelés:
Nagy Attila. Nyomja: Valeur Kft., Dunaszerda-

hely. Terjeszti: Mediaprint-Kapa Pressegrosso, ) ’
a. s. Levélcim: Carissimi, Bucinova 14, 821 07  kell keresnie, mint Kulkanak, hanem a mozdulatokat. Hogy az utasitis,

Csodaszdmba mend torténések estek meg vele. Kémébdl ébredve or-

zarepult, egykori kérusvezetSje pedig a rehabilitdcids intézet zeneterape-
utdjaként lett gyogyuldsinak segitSje. Kérustirsamnak nem a szavakat

Bratislava. Telefon: 0907 812 236. E-mail: amely megsziiletik az agyban, egyszer majd elérjen le, a 1ababa, egészen a
carissimi.lap@gmail.com. Honlap:
www.carissimi.sk. Ingyenes kiadvany.
Megjelenik negyedévente, 1300 példanyban.

A kovetkez6 szamunk juniusban jelenik meg. jobban szolgé]hassa felépiilését.
ISSN 1338-2438, ISSN 1338-2446 (online). Nénapra kérusunk adott hangversenyt az intézetben: a kérustirsunk-
Engedélyezesi szam: EV 3982/10. Keziratokat ;e ¢5 5 tgbbieknek is. Viddmnak, biztaténak, erdt adénak szantuk.
it Gzl e s i LUl iosea, Olyannak, amilyen szimomra Béresok—Lang—Kulka miisora volt.

Major Arvdcska
2020/1 3

kisujjaig. A kerekesszéket mar blivészien kezeli, issza a vilagrol érkezd hi-
reket, s azt tervezgeti: hogyan alakitja majd 4t a lakasét, hogy az is a leg-



e e

orvostorténet

Nem csak a kémia egyik hazai uttoroje:
Torkos J. Janos (1699-1770)

A tudomdnytorténetben gyakori je-
lenség, hogy egy-egy jeles személyisé-
get mai, tilzottan is specializdlédott is-
mereteink alapjan csak egy-egy tudo-
mdnyos diszciplina mivelSjeként tar-
tunk szdmon. Megfeledkeziink arrél,
hogy a XVII-XVIIL szdzadban még
nem létezett kilon tudomdnyigként
sem a kémia, sem a bioldgia stb., ha-
nem egységes természetrajz (termé-
szethistéria) volt csak. S ezzel parhuza-
mosan fehér hollé ritkasigu volt az
olyan tudds is, aki csak egy jol koriilha-
tarolt tudomdnyteriiletet muvelt. Vi-
szont gyakori volt a ma polihisztornak
tekinthetd tanult ember, kiilonosen, ha
a polihisztor szét eredeti jelentésében
haszndljuk: ,sok histéridt tud mesélni,
amelyeket a sajit szemével litott”. Ilyen
polihisztor a gyakran csak vegyészként,
vizelemzéként emlegetett Torkos Jusz-
tusz Janos is — rd emlékeziink haldldnak
250. évforduléjan.

Emlékezésiinket annak magyardza-
tival kezdjik, mivel érdemelte ki az
irasunk cimében olvashaté mindsitést.
A XVIII. szézad dereka a kémiai anali-
tika héskora. A vegyi elemzés egyik
leggyakoribb és legismertebb tertilete a
gyogyvizek, dsvanyvizek osszetételének
megallapitisa volt. Az orvosokat ez id6
tijt kezdte érdekelni, hogy mi a titka
egy-egy, a nép dltal évszizadok Ota
haszndlt forrés, fiird6 gy6gyité hatdsd-
nak. Ugy gondoltdk, hogy a titok hatte-
rében a viz vegyi osszetétele dllhat. Ko-
rianak Torkos volt a legszorgalmasabb
gyogyvizvizsgiléja — irja dr. Sz6kefalvi-
Nagy Zoltan a Torkos Janos mint a ké-
mia egyik hazai uttorgje c. dolgozatd-
ban (1961).

Gyégyvizvizsgilati munkai koziil
életében csak kettd jelent meg — mind-
kett6 latin nyelven. 1745-ben Pozsony-
ban nyomtattak ki a Schediasma de
Thermis Postheniensibus, azaz Rovid
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Pofonii, Typis Royerian. Anno MDCCXLVI,

értekezés a postyéni fiird6rél cimd fii-
zetét. Egy évvel kés6bb ugyanott ltott
nyomdafestéket az almdsi hévizekrdl
frott munkdja (1. dbra). Ezt 1996-ban a
dunaalmasi 6nkormanyzat és a polgar-
mesteri hivatal Veszely Géza érseki ta-
nicsos forditdsiban magyar nyelven is
megjelentette. Dunaalmds ugyan ma
Magyarorszagon, a Duna jobb oldaldn
talalhatd, Torkos 1746. december else-
jén Pozsonyban keltezett elészava
mégis fontos, a Duna mindkét partjira
vonatkozé adalékot tartalmaz:

»...a felkent, csdszdri és kiralyi Ke-
gyelmes Asszony éfelsége [Miria Te-
réziardl van sz6] a komdromi...birto-
kot [1744-ben] a sajat hézi birtokai ko-
zé sorolta. ..parancsira megtortént, ami
Komidromban egykor sokak szemében
még lehetetlenségnek latszott, hogy re-
ptlshid [azaz komp] a Dundra réfe-
kidjék, azt ékesitse is, és az atkelést
megkonnyitse. Négy perc alatt ugyan-
is...a kilonben igen széles Dunat étre-
puli. Eddig a Dundn az utasok olyan
nagy szorongdssal, csénakon keltek 4t
Dunintdlrél a fels6bb részekre vagy in-
nét oda, nehéz, kellemetlen rosszullétet,

hanyast okozott az datkelés...Most
azonban ezt az dtkelési médot nagyon
megkedvelték és haszniljik. Az Gsszes
utasoknak ugyanis, kik kilonosen Ko-
mirom vérosit és Csallokozt keresik
tel, nagy kényelmiikre szolgil ez, és a
kiralyi kincstarnak is sokkal jelentéseb-
bek a bevételei.

A magas Kamara a hajdan oly hires,
de [most] elhanyagolt idvos [almasi]
hévizeket...feltjitani torekszik...
[, ezért] a Kamara ezen a nydron en-
gem a helyszinre kikildeni méltézta-
tott, meghagyvin nekem, hogy a hévi-
zekr6l pontos és kimerits leirdst ter-
jesszek el8.”

S hogy miért éppen Pozsony szabad
kiralyi varos ,rendes orvosit” (fiziku-
st) bizta meg a Kamara e vizsgilattal,
kidertl Torkosnak egy masik publika-
ci6jabdl, amely a szerzd nevét orszig-
szerte ismertté tette. Ez a hires Pozso-
nyi Taxa (2. dbra). A taxa drszabdst je-
lent, ebben az esetben a gydgyszer-
alapanyagok, gyogyszerek, ill. a sebor-
vosok, flird6sok, babaasszonyok altal
nyujtott szolgaltatdsok drdnak rogzité-
sét. A hatdsdg dltal végzett gydgyszer-
drszabds a beteg embert védd szocidl-
politikai intézkedés volt évszdzadokon
keresztil; csupdn a mai liberdlis ver-
senyvildg tordlte el — irja a gyégyszeré-
szet-torténész Grabarits Istvan (2009).
Ilyen drszabés jelent meg mér korab-
ban is — miben hozott Gjat a Torkos-
téle Taxa? Abban, hogy a hivatalos la-
tin mellett a gyégyszeralapanyagok
német, magyar és szlovik (pontosab-
ban cseh) nevét is kozli. E bévités mi-
att tartjuk ma szdmon Torkost a ma-
gyar orvosi nyelv uttor6i kozott is. Erre
a tényre a kivdlé orvostorténész, Ma-
gyary-Kossa Gyula hivta fel a figyel-
met a Régi magyar gydgyszernevek c.
értekezésében (1929): ,....a Nyelvtor-
téneti Sz6tar anyaginak gydjtése koz-
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ben nem vették figyelembe az olyan
munkdkat, amilyen pl. Torkos Jusztusz
Janos »Taxa pharmaceutica Posonien-
sis«-e, mely valésigos vocabuliriuma
[sz6tira] a régi magyar gyogyszerne-
veknek, novénytani és egyéb termé-
szetrajzi kifejezéseknek, széval mind-
annak, mi az orvosi és gyogyszerészi
gyakorlatban jaratos volt. Jél tudom,
hogy Torkos az & kifejezései tekinté-
lyes részét régebbi magyar szerzdk ira-
taibdl vette, egy részét valdszinileg
maga csindlta, illetSleg a latin vagy né-
met kifejezést magyarra forditotta; de
kétségtelen, hogy a 18. szdzad elején
haszndlatos népies szavakat is gytjtot-
te, mert a Taxa el6szaviban azt mond-
ja, hogy munkdjahoz... a sajit manu-
scriptuma [kézirata] szavait is felhasz-
ndlta, melyeket »komdromi tartézko-
ddsom alatt 1726-t6l 1731-ig a nemes
Komidrom megye és Esztergom fiziku-
sa és rendes orvosaként mikodve nagy
buzgalommal gy(jtottemc.”

A fentiekbdl kidertil: koméromi ta-
pasztalatainak koszonhetéen kapta
meg Torkos a Kamara megbizisit az
almdsi viz elemzéséhez. Visszatérve a
Taxdhoz — volt még egy fontos kulon-
legessége. Torkos az drszabashoz ,inst-
rukcidkat” is csatolt. Ezek koziil most a
,babautasitist” emeljiik ki, amely a ,ba-
batigy rendezésének” kezdete Magyar-
orszagon. Ehhez tudni kell, hogy a ba-
basdg sokdig n. szabad mesterség (ars
libera) volt, s6t — a borbélysebészektsl
eltéréen — még céhszabilyok sem kor-
latoztik. Torkos utasitisainak értékét
jelzi, hogy amikor majd 1766-ban a
debreceni virosi f6orvos, Weszprémi
Istvin kiadja magyar nyelven a Biba
mesterségre tanité konyvét, toldalék-
ként hozzacsatolja a Bdbdknak Tisztek
és Kotelességeik c. részt. S bar 6 maga
nem jelzi, az orvostorténészek tudjik,
hogy ezek a cikkelyek a Torkos-Taxa
latin instrukciéi magyarra forditva.

Es még mindig bévithetjik Torkos
sokoldalusdgdnak korét. Amikor 1731
elején meghal Rayger Karoly, Palfty
Miklés nador udvari orvosa, utédjaul a
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katolikus Palffy egy wjabb protestins
doktort hiv meg orvosanak: 6t. Igy ke-
riil Torkos Pozsonyba, s a nddor 1732-
ben bekovetkezett haldla utin is ott
marad. Megndsiil, feleségtl veszi Ray-
ger Zsuzsanna Katalint, a Rayger or-
vosdinasztiat alapité Rayger Vilmos

TAXA
PHARMACEUTICA
POSONIENSIS,

Cum Inftructionibus Pharmacopaeorum ,
Chirurgorum & Obfterricum

SPECIALI MANDATO

EXCELSI
CONSILII REGII

LOCUMTENENTIALIS HUNGARICI
ASSUMTA,
FPEK

REGIAM SANITATIS
COMMISSIONEM

REVISA, RELATA,
AC PER TITULATUM
EXC. CONS. REG. LOCUMTENENT.
SUPERREVISA , APPROBATA{
OPERA wero & STUDIO :
JUSTI JOANNIS TORKOS,
Medicine Doctoris, Liberae Regiae Civitatis Polonientis
. PHFSICI ORDINAKIL

ELABORATA, :
Tn Poblicum Ufum ac Utiliatem Typis data.

ntir | Nano: Chrabi M. DCC, XLV, Liteeris Royerianis,

dédunokdjit. E rokoni kapcsolatnak
koszonhetben jutnak birtokaba azok a
teljegyzések, melyeket az emlitett Ray-
ger Kiroly vetett papirra. Neki, aki a
pozsonyi orsolyik orvosa is volt, adatott
meg, hogy nemcsak éltikben figyelhet-
te meg az orsolyita zdrdiban €18 hires
,sz6nyi ikreket”, hanem elhunytuk
utdn testiiket fel is boncolhatta.
Torkos 6sszegezte Rayger megfigye-
léseit, és meg is jelentette Gket. Nem
akdrhol! E publikilds torténetét az
agyéki gerinciik tdjékan 6sszendtt — or-
vosi nyelven pygopagus — ikrek, Ilona és
Judit histéridja keretében Varjassy Péter
és Métneki Julia dolgozta fel a 2008-
ban megjelent Egy vagy kett6? Ossze-
nétt ikrek Magyarorszagon c. kiting
monogrifidjjukban. E monogrifia sze-
rint Torkos latin nyelvi értekezését —
magyarra forditott cime: Bonctani és
orvosi megfigyelések...az 1723. februdr
13-4n a pozsonyi orsolyita kolostorban
elhalt.. kéttestd lanyszornyszilottrsl —
elkiildte Londonba a hires Kiralyi Tér-

Sy

sasdg (Royal Society) lapjaba. Az érte-
kezést felolvastdk az Ulésikon, 4m mi-
vel a Térsasdg elnoke rovidesen elhunyt,
Torkos kézirata elkallédott. A szerzd
azonban nem volt rest, Ujra elkiildte ér-
tekezését Londonba, s az végil 1757-
ben bekertilt a Tarsasdg folyéirata, a hi-
res Philosophical Transactions 50. ko-
tetébe. ,Hazai szerz6tdl ez a legkorab-
ban megjelent munka, mely a szényi
ikreket targyalja” (Varjassy—-Métneki).

Torkos tehdt nemcsak a magyaror-
szdgi ,szornyszilottek” (monstrumok)
kutatisinak egyik uttorgje, hanem a
korai magyar—angol orvosi kapcsolatok
jeles szerepléje is. S taldn a londoni or-
vosok Kiralyi Térsasigdnak példija le-
begett szeme el8tt, amikor valami ha-
sonlét prébélt létrehozni Collegium
Medicum néven Pozsonyban. Alapsza-
balyait a jeles pozsonyi orvostorténész,
Duka-Zélyomi Norbert taldlta meg a
vérosi levéltirban. Elgondolkodtatd,
amit a tervezet sorsarol kideritett: a tir-
sasdg miikodését a pozsonyi kollégik
kozonye és a felekezeti torzsalkodds
tette lehetetlenné.

Végezetiil essék par sz6 Torkos élet-
palyajar6l, bar fontosabb dllomdsait
mér emlitettem. Gy6rben sziiletett
1699. december 17-én, Torkos Andris
evangélikus  prédikator csalddjdban.
Protestins volta miatt a kozeli Bécs
egyetemén nem tanulhatott, ezért a né-
met Halléban szerezte meg orvosi ok-
levelét a ,patéesldz’-rdl irt értekezésé-
vel. Komdrom, ill. Esztergom megyei
mikodése utin Pozsonyban telepedett
le, elébb a nddor, majd a véros orvosa-
ként. Egy kis talzdssal polihisztornak
tekinthetjiik, akinek t6bb munkaja — pl.
Zdlyom megye és még néhiny megye
negyven (!) savanyivizének leirisa, a
Fert6-t6 ismertetése stb. — kéziratban
maradt. Taxdja a kés6bbi hivatalos
gyogyszerkonyvek el6futira.

Haldlanak 250. évfordulsja — 1770.
aprilis 7-én hunyt el Pozsonyban —
megfelels alkalom emlékének felidézé-

sére.

Dr. Kiss Laszl6
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Tisztan tartani a labnyomokat
Szlletésnapi beszélgetés a hetvenéves dr. Kiss Laszléval

Dr. Kiss Ldszlé6 orvos, orvostorté-
nész, a torténettudomany kandiditusa,
lapunk dllandé munkatdrsa. Az ipoly-
sagi gimndziumban érettségizett, a
Comenius Egyetem Orvostudomanyi
Kardn szerzett diplomait, Ipolysigon
és Csilizradvanyon volt korzeti orvos.
Debrecenben az orvostorténet egyete-
mi docensévé habilitaltik. Orvostorté-
nettel az 1980-as években kezdett el
foglalkozni. Megszamldlhatatlan pub-
likdcidja jelent meg itteni magyar és
szlovik, valamint magyar- és csehor-
szagi lapokban. Szdmos konyv szerz6-
je és tarsszerzdje.

Cisilizradvinyi otthondnak dolgozé-
szobdja konyvekkel teli, még feldolgo-
zdsra varé jegyzetei iratrendezékben
sorakoznak. A falakat kitiintetései bo-
ritjdk. Beszélgetésiinket gyermekkora-
nak felidézésével kezdtiik.

— Palédsti vagyok, de az ipolysédgi kér-
hézban sziilettem. Ezért vagyok mind-
két telepiilés diszpolgdra, mert mind-
kettd ragaszkodik hozzdm. 19 éves ko-
romig a sziil6falumban éltem. Igazi gye-
rekkorom volt, nagyon kellemesen em-
lékszem ra vissza. Sokat jatszottunk
kint. Nydron a libdkkal jartunk a tarl6ra.
Otkor keltiink, kilencig kint voltunk ve-
lik. Volt egy nagyon j6 nagymamam,
Borbaldnak hivtak. Nagyon szeretett ol-
vasni, velem is 6 szerettette meg az olva-
sast. Négy-0t éves koromban mir az
Egri csillagokrdl mesélt nekem. Szeren-
csés vagyok, mert kiting tandraim vol-
tak. Az alapiskoldban Veszely Mihaly
mesélve tudott torténelmet tanitani, ez
szintén nagy hatéssal volt rim. Gimnd-
ziumi magyartanirom, Vass Otté fan-
tasztikus szavalatokat mutatott be ne-
kiink az osztilyban. K6zben egyre erd-
s6d6tt bennem a vonzédas az orvosi pa-
lya irdnt. Edesapé.m kérhézi dpoldként
dolgozott, elndke és mindenese volt a

helyi Voroskeresztnek. Gyakran jottek
hozza aprébb sériilésekkel, 6 kotozte be,
latta el a sebeket, hiszen estefelé meg a
hétvégeken nem volt orvos a faluban.
Néztem, ahogy csindlja, és ez is irinyi-
tott arra, hogy ezt a palyat valasszam.
1968-ban érettségiztem. Az elsé felvé-
telim nem sikertilt. Nem voltam j6l fol-
késziilve. Nagyon el voltam telve ma-
gammal, hogy négy egyesre érettségiz-
tem, osztdlyels§ voltam, biztosan fol-
vesznek. Egy évig az ipolysagi kérhdz-
ban voltam dpold, ugyanott, ahol jéa-
pam dolgozott. Ezt az évet rendkiviil ér-
tékesnek tartom; az dgytalazastol kezd-
ve a betegek muitéti el6készitését, szalli-
tasat nekem kellett végeznem. Minden
medikust koteleznék arra, hogy egy évet
apoléként dolgozzon, a medicininak a
legaljan, hogy onnan ismerjék meg a
medicindt, s akkor nem jénnének ki agy,
hogy »én, a doktor tr«, és a tobbi, az
semmi. A kovetkezs évben sikertilt be-
jutnom Pozsonyban az orvosi egyetem-
re, elvégzése utin pedig ismerds terepre,
az ipolysigi kérhazba jelentkeztem. A
belgyégyaszaton kezdtem dolgozni.
Nagyon j6 t6n6kém volt, egy cseh fGor-
vos. Szigord volt, mindenki tartott téle,
megkovetelte a rendet, pontossigot, fe-
gyelmet, nemcsak t6liink, hanem még a
takariténSktdl is. Mellette tanultam
meg a medicina alapjait. A hat év alatt
az elméleti részt nagyjabol meg lehet is-
merni, de a gyakorlatot mellette szerez-
tem meg. Ot évig dolgoztam ott; bel-
gyogyaszatbdl szakvizsgiztam, belgys-
gyasznak késziltem, de kézben meg-
trtilt egy korzet Ipolysdgon, és ideigle-
nesen kihelyeztek oda. Otthon megbe-
sz€ltiik a feleségemmel, és ugy dontot-
tem, hogy elfoglalom azt az dllst. 1990-
ig voltam korzeti orvos Ipolysigon.

— Miért jottek Csilizradvanyra lakni?

— Emese lanyunk, és késébb a kiseb-
bik, Marika is, Pozsonyba jart, a Duna

utcai gimndziumba, s a viszontagsdgos
kozlekedési viszonyok miatt kerestiink
Pozsonyhoz kézelebbi telepiilést. Fele-
ségem csak azt kototte ki, hogy kozel
legytink Magyarorszighoz. Az orvosi
lapban taldltam egy hirdetést, hogy
Cisilizradvanyra keresnek orvost. Meg-
tetszett, idekoltoztink. Csak a nagy
siksdgot volt nehéz megszokni az ott-
honi hepehupis, dimbes-dombos, gys-
nyord tdj utin. 2012-ben mentem
nyugdijba. Egyre t6bb konfliktus adé-
dott a biztositokkal, meg kezdték az or-
vosi gyakorlatba is bevezetni a szamit6-
gépet, és az mar nem az én viligom.

— Az orvostorténet mikor kezdte el
foglalkoztatni?

— Orvosi tanulmédnyaim alatt mellék-
viganyra kertilt a térténelem, mert nem
nagyon volt idém foglalkozni vele. Mi-
utin dolgozni kezdtem az ipolysigi
kérhdzban, naponta elmentem egy kis
mellszobor mellett, de hidegen hagyott.
Fordulat akkor tortént, mikor Zalabai
Zsigmondnak a Mindenekrdl szdmot
adok cimii kétetét elolvastam. Ebben irt
Kovics Sebestyén Endrérdl, a hires se-
bészrdl, aki az ipolysigi kérhdznak volt
igazgatdja, és a mellszobra a kérhédz ko-
zepén taldlhat. Akkor dobbentem rd,
hogy 6 az, akinek a szobra mellett ko-
z6mbosen mentem el naponta. 1915-
ben a hdboriban megsebesiilt katonat
litott el, és vérmérgezésben hunyt el.
Ipolysigon van eltemetve. Aztdn a lexi-
konban ritalaltam Liibeck Janos Karoly
nevére, 6 szintén Ipolysigon halt meg
1814-ben. Kutatni kezdtem Budapes-
ten az Orvostorténeti Kényvtirban és
az Orszdgos Széchényi Konyvtirban,
hogy tobbet megtudjak réla. Kikértem
az 1810-ben &altala német nyelven kia-
dott orvosi lapot, és kijegyzeteltem.
Idénként jott velem a feleségem, én dik-
tiltam neki, 6 irta. Tgy kezdédstt. Es
evés kozben jon meg az étvagy. Rajot-
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dr. Kiss Laszld

tem, hogy Hont virmegyén kiviil is na-

gyon sok hires orvos volt a mai Felvidé-
ken. Elkezdtem kutatgatni, és ebbdl
sziilettek meg a konyveim. Az elss, Ko-
vics Sebestyén Endrérdl szol6 cikket az
Orvosi Hetilapnak kiildtem be 1985-
ben. Volt egy azonos nevii nagybicsija,
aki Aranyt, Madachot, kora hirességeit
kezelte az 1860-70-es években, de a
nagyon j6 nevi sebész unokadcsrél Pes-
ten nem tudtak. Valaki Ggy nevezte 6t,
hogy Hont megye gyémant embere. A
cikket kedvezéen fogadtdk, megjelen-
tették, és az6ta mdr legaldbb 150 irdso-
mat kozolték. A lap tizévnyi kapcsolat
utdn felkért, hogy lektorédljam a beérke-
73 orvostorténeti kéziratokat. A mun-
kamédszerem az volt, hogy az Orsza-
gos Széchényi Kényvtarban kikértem a
forrisanyagot, és abbdl dolgoztam. Ap-
16 cédulakra kormoltem, mint valami-
kor régen. Most meg kiirjak az inter-
netr6l, csakhogy az nem biztos, hogy
hiteles. Kénytelen vagyok minden ada-
tot tobb forrasbdl is ellendrizni. Az Or-
vosi Hetilapndl késébb szerkesztébi-
zottsdgi tag lettem, két éve pedig f6-
munkatdrs. [jgy tinik, hogy hasznos és
fontos dolog, amit csindlok. Raadasul
srommel is végzem. Igy az orvostudo-
ménnyal is megmarad a kapcsolatom.
Minden héten elolvasom a friss szamot,
nemcsak az orvostorténeti cikkeket, ha-
nem azt is, mi torténik a vildgban, mi-
lyen 1j felfedezések, médszerek vannak.
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—Maga az orvosi hivatis is teljes em-
bert, dllandé szakmai fejlédést igényel.
Hogyan taldlt id6t a kutatdsra és az
irdsra?

— Az estéim és a hétvégek tobbnyire
ezzel teltek. Ez lett a hobbim, de nyu-
godtan mondhatom, hogy masodik hi-
vatdsom.

— Az orvostorténeti témdji cikkek
mellett egészségneveld irdsokat is
megjelentet, sorozata ment a radié-
ban, gyakran tart kiilonb6z6 helyszi-
neken el6addsokat. Miért tartja ezt a
felviligositémunkat is fontosnak?

— Azért, mert mind a kett Gsszefligg
az alaphivatdssal. A doktor sz6 a latin
docere, azaz tanitani sz6bdl szarmazik.
Az orvos azzal kezdi a vizsgilatot, hogy
a csalidban volt-e valakinek ilyen be-
tegsége. Tehat a multtal. Elmondatja a
beteggel, hogy gyerekkordban és ké-
s6bb milyen betegségeken ment it...
Az orvosnak a vérében kell, hogy le-
gyen a torténeti szemlélet. Az orvos-
beteg taldlkozds normalis esetben azzal
végzddik, hogy az orvos felvildgositja a
beteget, hogyan kell haszndlnia a
gyogyszert, milyen életmédot ajinlatos
folytatnia, dobja el a cigarettt, tartéz-
kodjon tobbet a szabad levegén, ren-
dezze a csaladi problémdit, hogy ne le-
gyen dllandé stresszhelyzetben. Tehat
mind a két »hobbim« 8sszefligg az
alaphivatisommal, mert a j6 orvosnak a
vizsgilatot a betegségtorténettel kell

kezdenie, és egészségneveléssel végez-
nie. Mir egyre kevesebb ilyen cikket
irok, mert ugy vettem észre, hogy ki-
sebb irdnta az érdekl6dés. Sokan betitik
a gépbe, ami érdekli Sket, és az inter-
netr6l tijékozédnak. Meg miér csok-
kentenem kellett, til sokat vallaltam.

— Gyakorl6 orvosként mire figyelt
fol leginkabb?

— Itt, Dél-Szlovikiiban szerintem
nagy gondot okoz a magyarul besz€éls
orvosok hidnya. Kiilonosen a lélekgyo-
gydszat, pszichidtria teriiletén mutat-
kozik meg, ahol nagyon fontos volna,
hogy az orvos jél tudjon magyarul, és
megértse a beteget. Nagyon sok beteg-
ség nem egyértelmi tiinetekkel kezds-
dik, ezeket megfogalmazni néha még
anyanyelven is nehéz. A mésik problé-
mét abban litom, hogy nagyon el6re-
gedett nemcsak a népesség, hanem az
orvosok is. Es nincs utanp6tlas. Nem
tudom, mi lesz tiz év mulva, ha kidél az
a nemzedék, amelyik most még 70-75
évesen dolgozik. Féleg a korzetekben
éridsi a probléma.

— Nemcsak az irdsaival tanit, hanem
a katedrdra is kidll.

— A Szent Erzsébet Egészségiigyi és
Szocidlis Munka Féiskola Dunaszer-
dahelyi Kihelyezett Tagozatin minden
évben van néhany kurzusom; az egész-
ség lélektana és a szocidlis munka az
egészségligyben  tirgyakat oktatom.
Tanitottam masfél évet a Dunaszerda-
helyi Egészségligyi Szakkozépiskold-
ban is, be kellett valaki helyett ugra-
nom, de tdl sok volt az nekem, elvont a
tobbi munkamtol.

— Az irds és a tanitds mellett szakmai
tdrsasdgokban is tevékenykedik.

— Régoéta tagja vagyok a Magyar Or-
vostorténelmi Tarsasignak, a vezetd-
ségbe is bevilasztottak. A komdromi
székhely Szlovikiai Magyar Egész-
ségligyi Tarsasdg munkdjaban is részt
veszek. Sajnos, orvosaink kevésbé ér-
dekldnek iranta, pedig dllandéan pré-
baljuk &ket mozgatni. A Magyar
Egészségtigyi Tarsasig alapgondolata
az volt, hogy a Magyarorszdg hatirain
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kiviil, a Karpat-medencében szétszérva
€16 magyar orvosokat kicsit 6sszefogja.
Van szervezetiik Karpataljan, Erdély-
ben — sajnos, kicsit egymassal vetélked-
ve — kettd is. Szlovénidban pedig, ahol
csak maroknyi magyar ¢€l, kétévente
olyan konferencidt szerveznek, hogy le
a kalappal el6ttiik.

— Munkdja nem maradt visszhang-
talan, szdmos kitlintetéssel buiszkél-
kedhet.

— A legnagyobb elismerés szimomra
az, hogy a Pesten 1857-t61 folyamato-
san megjelend Orvosi Hetilap f6mun-
katirsianak valasztott. Négyszer kap-
tam meg t6liik a Markusovszky-djjat,
amellyel az el6z8 évben megjelent leg-
jobb cikket dijazzak. Nagyon 6riilok az
ipolysdgi meg a palasti diszpolgari cim-
nek. A Magyar Orvostorténelmi Tar-
sasagtél megkaptam a Zsdmboky-em-
lékérmet és a Weszprémi Istvan-emlék-
érmet. A dunaszerdahelyi Vimbéry
Polgari Térsulds Vambéry-dijjal tiinte-
tett ki a nagy orientalistdrdl sz6l6 el6-
addsomért: csipdficamos volt, ennek el-
lenére olyan utakat tett meg, amilye-
nekre egészséges ember sem képes. Ta-
valy két olyan sikerem volt, melyekre
buszke vagyok. Sikeriilt Bohm Aran-
kanak, Karinthy Frigyes masodik fele-
ségének emléktablat kihelyezni szils-
vérosdban, Ipolysigon. Paldston pedig
Ivinka Istvan siremlékére kertilt em-
léktabla. O volt Hont varmegye utolsé
f6ispanja a trianoni id6kben.

A legjobb visszajelzés a munkamra,
amikor valakinek a leszirmazottja je-
lentkezik, és felkér, hogy az 8sér6l/Gse-
irgl segitsek Gsszedllitani kotetet. Igy
szilletett Kazinczy ségora, Zemplén
t6orvosa: Dercsényi Janos cimi kony-
vem, és most kutatom két Spanyik J6-
zsef, apa és fia életmiivét. Az idGseb-
bikrsl példaul sikertlt kideritenem,
hogy 1849-ben az egyik erdélyi csata-
ban 6 kotozte be Bem ap6 kézsebét.

Erik azért az embert csaléddsok is.
Mikor kideritettem, hogy Selye Janos
apja egy Vag menti teleptilésen, Prusz-
kédn sziiletett, a nagyapja pedig ott volt
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korzeti orvos, irtam a polgarmesternek
egy sz€p levelet, hogy ebbél a falu pro-
fitilhatna, hiszen Selye vildgszerte is-
mert; még csak vilaszra se méltatott.
Csall6kézaranyoson  sziiletett Szent-
gyorgyi Jézsef orvos, aki az 1800-as
években hosszu ideig Debrecen f6orvo-
sa volt, s mikor kozeledett sziiletésének
kerek évfordul6ja, megirtam a polgar-
mester asszonynak, hogy jé volna, ha ez
a két teleptilés osszefogna, és emléktab-
lat avatna a tiszteletére. Felajanlottam,
hogy szivesen tartok réla el6adast ho-
nordrium nélkiil, segitek kialakitani a
kapcsolatot, de t6le sem kaptam vélaszt.

— Idejét teljesen kitoltotte a munka-
ja, amelyrdl azt mondta, hogy hobbija
is. A csalddja hogyan viszonyult, viszo-
nyul hozzd? Hogyan tolerdlja a felesé-
ge, Agnes?

— Ugy tartjik, hogy minden sikeres —
ha sikeresnek mondhatom magam —
térfi mogott egy né dll. Szoktam mon-
dani, hogy a feleségem nem mogottem
all, hanem mellettem. O a sof6rom, a
titkdrném, a muzsdm, a minden. Val6-
ban nagyon timogat ebben a munka-
ban. Félneveltink hirom gyereket, van
hét unokdnk. Nagyon o6riilink nekik,
mikor eljénnek.

— A szellemi munka mellett mi segiti
a kikapcsoléddsban?

— Az, hogy minden délutin kime-
gyek, és hiaromnegyed orat sétilok,
olyan helyen, ahol nem taldlkozom
senkivel. Nem mintha nem szeretném
az embereket, csak olyankor a fejem
dolgozik, és ha valami j6 eszembe jut,
mikor visszajovok, leilok a géphez
megirni. A nagy kikapcsolédds pedig
Ipolysdg. Megmaradt a kertes hdzunk
egy csoddlatos helyen. Egy meredek
domboldal aljiban folyik a Korpona
patak. Ez a domboldal a miénk, ott van
nyaralénk, ott kertészkedhetiink, ka-
szdlni kell, kis kaszaval, mert géppel
nem lehet megillni rajta, ugy kell
egyensilyoznom kozben, de nagyszer(
kikapcsolédas. Alig vérjuk, hogy kita-
vaszodjon, és mehessiink. Ipolysigon
vagyunk otthon.

dr. Kiss Laszld

— Sok feldolgozatlan jegyzete van
még kéziratban. Mi az, amit még fel-
tétleniil szeretne megcsindlni?

— Szlovik kollégdm Mairia Terézia
koraig megirta Pozsony orvostorténe-
tét, azt kellene folytatni Trianonig.
Van is hozzi rengeteg anyagom...
2015-ben jelent meg A j6 palécok és
t6t atyafiak orvosai c. kotetem. 25
olyan orvosportrét tartalmaz, amely a
Gomororszag cimi folyéiratban volt
olvashat6. Most mér a negyvennyol-
cadik résznél tartok, és a témat illik
folytatni. Lehet, hogy lesz masodik
kotet is, ha taldlok timogatét. Az Or-
vostorténeti helynevek a Felvidéken
cimi kényvemet is 4t kellene dolgoz-
ni, mert a megjelenés 6ta sok 4j adat
van. A magyar és a vildgirodalom jeles
alkot6inak betegségeivel s azok hata-
saval foglalkozé konyveim, a Kinok
tovisében és a Doleo ergo sum hidsz
éve jelentek meg, nem kaphatck sehol.
Ezeket is j6 volna bévitenem. Azéta
megirtam Dosztojevszkij, Csehov,
Puskin patografidjat. Igyekszem to-
vibbd a magyar—szlovik és a magyar—
cseh kapcsolatokat is feltérképezni, s
mivel gyakran jarunk Erdélybe, az er-
délyi dolgokra is réharaptam. Nem
beszélve Kérpitaljar6l, mert Karpétal-
ja eléggé el van nyomva.

Suté Andris egy gondolatit tartom
ars poeticimnak: »Havasi emberek
megfigyelése, miszerint a viharban el-
tévelyedettek akkor kertilnek végve-
szélybe, ha mdr hatrafelé sem tajéko-
z6édhatnak, mert libuk nyomit a hé
befujta.« Azt tekintem az élethivatd-
somnak, hogy azoknak a nyomait, akik
el6ttiink jartak, kicsit megtisztitsam.
Mert ugye ebben a huzatos Karpat-
medencében nagyon gyakran fiij olyan
erésen a sz€l, szakad olyan ersen a hé,
hogy a libunk nyomit is beftjja. Mar-
pedig tisztin kell tartani.

Té6th Erika

A doktor trnak eziton kivinunk jé
egészséget és tovibbi toretlen munka-
kedvet.
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Az értelmi fogyatékos személyekrol
alkotott kép valtozasai a 19. szazadi
Magyarorszagon® ll. rész

Az értelmi fogyatékos személyek
specidlis nevelintézeteinek megjele-
nése hazdnkban

A kozfigyelem az elmebetegek, az el-
mebetegség felé fordul a 19. szdzad elsé
telében. De milyenné valt az értelmi
fogyatékos emberekrél alkotott kép?
Lathat6va lettek-e az értelmi fogyaté-
kos emberek a tirsadalom szovetében?

Ezekre a kérdésekre egy, a 19. szdzad
folyaman egyre erételjesebben temati-
zal6do6 jelenség, a kretenizmus (régie-
sen: kretinizmus) tirsadalmi és szak-
mai megitélésének vizsgdlatdval adhat-
juk meg a vélaszt.

A kretenizmus jelenségével mar a ré-
gi korok orvosai is foglalkoztak. Daday
Andris a kretenizmus magyarorszagi
torténetérdl irt tanulmanyéban [3] Pa-
racelsus (eredeti nevén Philippus The-
ophrastus Aureolus Bombastus von
Hohenheim, 1493-1541) e témakor-
ben kozzétett De generatione Stulto-
rum (A butasig eredete) cimd munka-
jara hivia fel a figyelmet, amelyben a
szerz$ a Salzburg kérnyékén és Pinz-
gauban végzett megfigyeléseinek ered-
ményeit kozolte. Paracelsus az els6, aki
a kretenizmust olyan szomatikus be-
tegségként irja le, amely értelmi fogya-
tékossaghoz is vezethet. Ugy mutatja
be, mint az endémids golyva egyik le-
hetséges kovetkezményét, de utal arra
is, hogy a golyva nem feltétlenil jir ,az
értelemtdl és tudastél valé megfosz-
tottsaggal” [3].

Paracelsus utin Thomas Platter
(1499-1582) svijci sziiletésti német or-
vos 1656-ban megjelent De mentis

Alienatione (Az értelem elvesztése) ci-

mi értekezésében ir a sziletetten
»gyenge elméjd” emberekrdl, gy mu-
tatvan be 8ket, mint akik ,nem tanulé-
konyak, széfogadatlanok, nem tanul-
nak meg beszélni, alkalmatlanok a fel-
adatok elvégzésére”. Kilsé jegyek is
utalnak értelmi allapotukra: fejik tal-
sdgosan nagy, nyelviik duzzadt, nem fér
a szdjukba, nyakukon pedig daganat
van [3].

A kretenizmusrél foly6 diskurzus
egyik kovetkezd ismert szereplSje
Wolfgang Hofer (1614-1681) német
orvos, aki Magyarorszagon, Gyér ko-
zelében is folytatott orvosi gyakorlatot
és megfigyeléseket. A kretenizmust
Hercules Medicus cimd, 1657-ben
megjelent konyvében irja le. A betegség
kiilonés médon az Alpesek volgyeiben
a legelterjedtebb. Okét Hofer az ott €16
emberek tdplalkozasinak egyoldalisa-

gdban és a kisgyermeknevelés elégte-
lenségében véli felfedezni.®

A falusi nép a kretenizmust beteg-
ségnek tartotta, amely Isten csapdsa. A
beteg ember Isten teremtménye, akit
ebbdl a betegségbdl — mint ahogyan azt
Paracelsus hangoztatta — sem 4dsvany-
nyal, sem noévénnyel meggydgyitani
nem lehet. Isten akaratival szembe-
sz4llni nemcsak lehetetlen, hanem biin
is, ezért a kretén gyermeket faluhelyen
sok helyen inkabb elrejtették anélkil,
hogy orvost hivtak volna hozzé [3].

A 19. szazadban felélénkiilt a krete-
nizmusrdl foly6 diskurzus. Kilonosen a
svdjci, a német és a francia orvosokat
foglalkoztatta intenziven a téma, felte-
hetden azért, mert a jelenség eléfordu-
lasa a svijci Alpok volgyeiben és a Pi-
reneusokban volt a leggyakoribb.

A vele foglalkozé svijci orvosok ko-
ziil a legismertebb Johann Jakob Gug-
genbiihl (1816-1863). A fiatal orvos
palyafutdsa elején mar szerzett tapasz-
talatokat a kretének kezelése terén, pe-
dagégiai tapasztalatait pedig a Pesta-
lozzi-kortirs Philipp Emanuel von
Fellenberg (1771-1844) hofwyli neve-
18intézetében szerezte, ahol intézeti or-
vosként egy esztenddt toltott. Ezt ko-
vetden talalkozott Troxlerrel, és ez don-
t6 fordulatot hozott életében: Guggen-
biihl a kretén emberek gyégyithatdsa-
gdban hivé, nevelhet6ségiiket vall6 id6-
sebb pélyatarssal folytatott beszélgeté-
sek soran dolgozta ki tervezetét a 2 és 7
év kozotti kretén gyermekek gyégyitva
nevelésérol.

Troxler kozbenjardsa révén Guggen-
buhl a Svijci Természetvizsgalé Tarsa-

*A szerz6 a témakorrsl 2019. szeptember 11-én a Selye Janos Egyetem XI. Nemzetkozi Tudomédnyos Konferencidja Reformpedagégia
és alternativ irdnyzatok a kézoktatdsban c. szekcidjdban tartott el6adast.
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sig (Schweizerische Naturforschende
Gesellschaft, SNG) és a Svijci Termé-
szettudomdnyos Tarsasdg (Schweize-
rische Gesellschaft fiir die Gesamten
Naturwissenschaften, SGG) eszmei és
anyagi timogatasit is elnyerte. Mind-
ennek koszoénheten hamarosan birto-
kot visarolt az Interlaken melletti
Abendberg hegyen, s ott 1841 majusa-
ban megnyitotta az értelmi fogyatékos
kretén gyermekek gondozisa, gyégyi-
tisa és nevelése céljabdl létesitett inté-
zetét, azaz ahogyan 6 maga irja: ,Euré-
pa elsé kolénidjat a kretinizmus gyo-
gyitasira” [11].

Magyarorszagon, ahol a polgiri fej-
18dés megkésett, és a vele parhuzamo-
san zajlé tirsadalmi szemléletvaltozas
joval lassabban zajlott, a kretén gyer-
mekek gondozisa, fejlesztése is késGbb
kezdsdott. Pedig Kitaibel Pl (1757-
1817) botanikus és kémikus, a pesti
egyetem vegytan- €és novénytanpro-
fesszora mar 1796-ban végzett megfi-
gyeléseket Mdramaros megyében, és
jelentette a hatésigoknak, hogy az ott
nagyobb szimban el6forduld értelmi
fogyatékossig a ,gugagolyvival” van
osszeftiggésben. Kitaibel munkdssigara
a helytartétandcs is felfigyelt, és 1814-
ben tovabbi vizsgilatok elvégzésére
kérte fel a golyva okainak feltdrisa vé-
gett. A magyar orvos a ,kor” okait a
rossz mindségl ivévizben és mis kor-
nyezeti tényezdkben is kereste.

A golyva és ennek kovetkeztében a
kretenizmus mint ,tijbetegség” a torté-
nelmi Magyarorszag tertiletén elsGsor-
ban a Csall6kézben fordult el téme-
gesen, de nagyobb szimban megtalal-
haté volt Médramaros, Fogaras és Sze-
ben virmegyében is. A csallokozi tdj-
nyelvben megjelend szines népi kifeje-
zések a kretén gyermekek és feln6ttek
mozgasit, viselkedését, hangjit és egész
habitusit jellemezték: ,hogoli”, ,tiitys”,
ytoholi”, ,bambuk”, ,cebeda”, ,kodli”,
»kubuc”, ,tafi”, ,toplaki”, ,h6pe”, ,0n-
16k”. De idesorolhaték az ilyen paros
kifejezések is: ,liff-laft”, sedre-bedre”,
yserte-korta”, titye-totya” [3].
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A kretenizmus tgyével a 19. szizad
elejétdl kezd6dGen a pesti egyetem or-
vosaibdl alakult bizottsdg is rendszere-
sen foglalkozott, de érdemi 1épések a
megel6zés vagy a gydgyitva nevelés te-
rén még sokdig nem torténtek. A kre-
tenizmusnarrativum  magyarorszagi
szakmai korokben torténé felelevenité-
sére és a probléma tematizildsira a 19.
szdzad masodik felében kertilt djra sor,
amikor Gerley Janos (1816-1867), Po-
zsony virmegye féorvosa 1865-ben a
magyar orvosok és természetvizsgalok
Pozsonyban tartott nagygytlésén djra
rdirdnyitotta a figyelmet a csallokozi
kretenizmusra, korabeli nevén a ,gyii-
geség’-re.

»Elszomorodik az emberbarit szive,
de elszomorodik inkdbb a hazafi, ha
meggondolja, mily nagy sziiksége van
ezen elszigetelt nemzetnek minden
egyes tagjara és azt ltja, hogy nem
egyes tagjai, de egy egész nemzedék
vész el, s6t még rosszabb: a faj jelleme
elpusztul.” Ezekkel a keserd szavakkal
probalta rdirdnyitani orvostirsai és a
kozvélemény figyelmét az endémids
kretenizmus veszélyeire a pozsonyi
gytlésen [3]. Kutatdsai alapjin ismét a
katviz rossz mindségét, a benne oldott
»Mészsok” hidnyit teszi felelGssé a goly-
va kialakuldsiért. (Ma mar tudjuk,
hogy az alapbetegség egyik legfonto-
sabb el6idézdje a talajviz jodhidnya.) A
golyvianak az értelmi fogyatékossig
egyik tipusinak kialakuldsdban jitszott
szerepét igy irja le: ,a gyligeség csak ott
tajkéri tinemény, ahol a golyva is taj-
kéri baj” [7].

A pozsonyi orvosi értekezleten Ger-
ley arra tett javaslatot, hogy az orvos-
kongresszus jarjon kézben a Magyar
Kirdlyi Helytartétandcsndl a ,gytigék”
orszdgos Osszeirdsa végett. Konkrét
preventiv lépéseket is javasolt a kivalté
betegség megel6zésére: a folyok szabd-
lyozasénak folytatdsira van sziikség, az
egészségtelen mocsaras teriiletek csok-
kentésére. A veszélyeztetett teriileteken
gondoskodni kell a sziikséges tdpanya-
gokban és sokban gazdag ételekr6l.

tanulmany

Meg kell tiltani a kretén személyek ko-
z0tti hdzassagkotést. Rendkiviil fontos
a kretén gyermekek testi-lelki gondo-
zdsa, nevelése. Mindezekre az intézke-
désekre orszdgos Osszefogis szikséges,
és azt az illetékes hatésigoknak kell
koordindlniuk. Stirgeti, hogy a krete-
nizmus elleni harcba vonjanak be
ugyszeret$ orvosokat, olyan szakembe-
reket, akik azutin egységes utasitds
alapjan végzik munkdjukat [3]. Ez
utébbi programpontjiban Gerley tulaj-
donképpen jol szervezett, kozpontosi-
tott irdnyitisd, egységes kozegészség-
ugy kiépitésére is javaslatot tett.

A pozsonyi féorvos javaslatai az or-
voskongresszuson jelentSs  szakmai
visszhangot keltettek. Javaslatait dltald-
ban til merésznek tartottdk, de a ,gyti-
gék”  Osszeirdsinak szorgalmazdsit
egyontetlien timogattdk [7].7

Gerley Janos 1865-ben hangoztatott
éles kritikdja és gyakorlatias programja
nem eredményezett kozvetlen, azonna-
li, kézzelfoghaté intézkedéseket a kre-
tenizmus megel8zése és a kretenizmus-
sal él6 személyek gydgyitva nevelése
terén. Eotvos Jézsef kultuszminiszter
korszakalkoté jelentSségti népoktatdsi
torvénye, az 1868. évi 38. térvény har-
madik paragrafusa pedig egyenesen ki-
zdrja az ,elmebeteg” és ,tompa elméji”
gyermekeket® a népiskolabdl: ,Ragi-
lyos bajban vagy elmebetegségben
szenveddk, avagy tanithatatlan tompa
elméjiek kizarandok a nyilvinos inté-
zetekbdl” [1].

A kretenizmusrdl és dltaliban az ér-
telmi fogyatékossigrdl folytatott szak-
mai diskurzusok Magyarorszigon csak
a19. szdzad végén eredményeztek don-
t6 fordulatot, az érintettek szamara 1é-
tesitett specidlis nevelSintézetek felalli-
tasaval. Frim Jakab (1852-1919) tani-
t6 — egyéves kiilfoldi tanulmdnyit utdn,
melynek sordn kiilfoldi intézeteket 14~
togatott meg — 1875-t6]l kezdédden
lendiletesen bekapcsolédott az értelmi
togyatékossigrol szolé  diskurzusba
olyan ujsdgcikkek révén, amelyekben az
értelmi fogyatékos személyek szdmdra
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szervezendd intézet létesitését siirgette.
Els6 cikkét A hilyeiskola sziikségessé-
ge cimmel jelentette meg a Pesti Nap-
16ban, 1875 februdrjaban.

SzabadkSmiives-kapcsolatai  révén
még abban az évben Rakospalotin 1ét-
rehozta a Munka nevi intézetet, ez
azonban csak 1877 februdrjdig mako-
dott. Atszervezése utin Els¢ magyar
hiilye-nevel® és dpol6 intézet elneve-
zéssel 1877-ben nyitja meg Gjra. Ez a
lépés egy uj korszak szimbolikus kez-
dete is a magyarorszagi gyogypedagé-
gia torténetében: az abendbergi intézet
1841-es létesitése utin hdrom évtized-
del ndlunk is megkezdddik az értelmi
fogyatékos személyek intézményes
gyogyitva nevelésének korszaka.

A nemzetkozi (elsésorban német
nyelvteriileten zajl) és a magyar krete-
nizmus-diskurzus hatdsa igen figye-
lemremélté az értelmi fogyatékos em-
berekrél alkotott tarsadalmi kép alaku-
lasa tekintetében.

A kretenizmusnak a szakmai diskur-
zusok és a laikus kozbeszéd sikjain valé
erételjes tematizdléddsa a 19. szdzad
elejétsl kezdédben — féleg az erGsen
polgirosodé nyugati tirsadalmakban —
jelentds mértékben atformalta az értel-
mi fogyatékos emberekrsl alkotott
mentdlis képet. A kretenizmus ,folfe-
dezése” révén az értelmi fogyatékos
személyek is egyre lathatobbakkd vél-
nak a tirsadalom szovetében. Egyértel-
m, hogy a kretenizmus betegségként
jelenik meg a szakmai és koztudatban,
s megel6zésére és kovetkezményeinek
lehet8ség szerint valé elhdritdsira, a
kretén személyek gydgyitva nevelésére
torekedni kell. A kései felvildgosodds
elkotelezett ,perfektibilizalé” szindéka
Johann Jakob Guggenbiihl és munka-
térsai torekvéseiben is testet 6lt. A koz-
vélemény egyre érzékenyebb lett a kre-
tén emberek és az értelmi fogyatékos-
sdg mds fajtdival €l6 személyek sorsa
irdnt. Olyan elkételezett filantrép or-
vosok és mds szakemberek jelentek
meg (mint példdul Svijcban Guggen-
biihl vagy Magyarorszigon Frim Ja-
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kab), akik karizmatikus szervezsként,
intézetalapitéként nemcsak az értelmi-
tfogyatékos-tigyet szolgiltik, hanem
hatékony és sikeres publicistaként és
kozszereplSként a nyilvanossdg figyel-
mét is rd tudtdk irdnyitani erre az elha-
nyagolt teriiletre. Ez a folyamat orsza-
gonként mds és mds Gtemben zajlott le.
Az e téren is jelents faziskésést muta-
t6 magyar tirsadalomban csak a 19.
szdzad utolsé évtizedeiben valt érzékel-
hetévé az érdeklsdés felélénkulése.

A Paedagogiai Térsasig is kezdettdl
fogva élénk figyelemmel kisérte a
gyengeelméji gyermekek tgyét. 1879-
ben kiadott Evkényve (szerk.: dr. Kiss
Aron) Elmebetegségek (gyengeelmé-
jlség, butasig, hiilyeség) a gyermek-
korban cimmel behaté tanulmanyt ko-
z06l (a 154. lapon) Adorjan Mikléstél,
aki azzal kezdi, hogy ,az elmebetegség-
ben szenvedd gyermekek érdekében
hazinkban — a népoktatisi torvény 3.
§-dn kiviil, mint amely ezek egy részét
a nyilvinos intézetekbdl kizdrja —
mondhatni, semmi vagy — a semmivel
egy szinvonalon dllé — kevés tortént.
Németorszagban 23 intézet van szd-
mukra felallitva. Nalunk is van egy, Ra-
kospalotdn, Frim Jakabnak.” Nagy
partfogdt nyert a gyengeelméjliek tigye
Linzbauer Ferenc Xavér (1807-1888)
orvos, egyetemi tandrban, aki nyuga-
lomba vonuldsa utdn, 70 évesen a csal-
16kozi kretenizmus kérdésének tanul-
ményozisit kezdte meg. Beutazta ezt a
vidéket. Osszekottetésbe lépett kiilfoldi
szakemberekkel, a Konferenz fiir das
Idiotenwesen nevii  németorszagi
gyoégypedagégus-egyesilettel. Azt
akarta, hogy az 1886. évre Grazba 6sz-
szehivott konferencia résztvevéi a
Csallokozbe jojjenek a kretenizmust
tanulmanyozni. Tervét anyagilag és er-
kolcsileg is timogatta Tisza Kalmén
miniszterelnok és 1. Ferenc Jézsef. A
konferencia meghiusult a német peda-
gogusok és orvosok hezitdldsa miatt.
Linzbauer Ferenc Xavér nagyobb sza-
bast munka megirasit is tervezte Hu-
lyeség és kretinizmus cimmel, mely

egyidejlleg magyar és német nyelven
jelent volna meg. Tervezetét és elsza-
vit meg is irta. Vilagos elgondolds, me-
leg, emberbariti hangvétel, alapos ta-
nulmidny jellemezte a tervezetet, a mai
»gyogypedagdgia” elnevezést is megta-
lljuk benne. Hatdssal volt a fiatal N4-
ray-Szabé Sdndor orvosra, aki késébb,
allamtitkdrként megteremtette a 20.
szdzadi intézményes gyogypedagogiai
ellitds magyarorszagi halézatit.

Mindezzel parhuzamosan a szakmai
diskurzusokban nyomon kévethets a
folyamat, amelynek sordn a — tradicio-
ndlisan tigabb hatdrd — orvosi kompe-
tencidba tartozé (mediko-pedagdgiai)
teriiletek egy része dtalakult, és dtkertlt
a gyogyit6 pedagdgia, azaz a sziiletStél-
ben levd gyégypedagdgiai elmélet és
gyakorlat hataskorébe. Az j komplex
tudomany, a gyégypedagdgia a 19. szd-
zad végén mdr az orvostudomdny, a
pszichidtria, a pszicholégia és a peda-
gogia relevins tudasbazisit asszimildlva
s tovabbépitve alakitotta ki interdisz-
ciplindris karakterét és gyakorlatorien-
talt arculatit.

Dr. Magyar Adél

f6iskolai docens

Szegedi Tudomanyegyetem,

Juhdsz Gyula Pedagégusképzs Kar,
Gyégypedagégus-képzd

Intézet

A tanulmany els$ részét a Carissimi
2019/5. szaméban olvashattik.
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Jegyzetek

¢ ,Az alpesi ember rengeteget eszik, s
még akkor sem lakik jol, ha majd megre-
ped. A gyermekeket naponta gyakran ete-
tik, de étkiikben alig van tipanyag. Ezek az
aprésigok a telet a kdlyhdn heverve toltik
el. Nem tanitjdk Sket olvasni, dolgozni,
iméddkozni sem. Az egyoldali téplalkozds
és tétlenség melankdlikussd, sotétlatasava
teszi Gket, ezért tompult, gyenge elméjliek-
ké vilnak. Elhanyagoltsdgukban egymds
hegyén-hitin fekisznek, s galuskds étkei-
ket mint a kutyak, egészben nyelik le. Ezért
tagul ki a nyak bére és mirigye. Fejik az ér-
des taplalék gdzével megtelik. Ezt a szerve-
zet folyadékka valtoztatja, amit a mirigyek
felszivnak. Ebbél a folyadékbdl képzddnek
az 6riasi golyvik és més eltorzuldsok” [3].

tanulmany — kiallitas

7 Az els6 hivatalos népszamldlast 1869-
ben bonyolitottik le. Adatai szerint a torté-
nelmi Magyarorszdg akkori teriletén a va-
kok szdma: 18 523, a siketnémaké: 20 699,
az elmebetegeké: 13 162, a hilyéké: 18 449
(Orszagos Magyar Kir. Statisztikai Hivatal,
Pest, 1871; kozli: [12]).

§ Bar egységes fogalmi némenklatira az
értelmi fogyatékossdg egyes tipusainak el-
kilonitésére akkor még nem létezett, a
ytompa elméji” kifejezés egyebek kozott a
kretén gyermekekre is utalhat.

® Meg kell jegyeznink, hogy a ,hilye”
sz6 —amely mdra a kdznyelvi székines alsébb
rétegeibe siillyedt, és degraddld kifejezéssé
valt—akkor még a szakszékines pejorativ mel-
lékiz nélkul hasznilhat6 eleme volt. A hiil ige
szirmazéka. Jelentése itt nem a hémérséklet
csokkenésére utal, hanem a meghokkenésre,
csodilkozdsra. Hilyének nevezték egykoron
azt, aki allandéan és ok nélkiil csoddlkozott.
Ettd] titva maradt és igy ,kihdlt” a szdja.

Ranschburg Pal

és a magyar gyogypedagogia

A magyar tudomdny tnnepe ren-
dezvénysorozat keretében a 2020-as
Ranschburg Pil-emlékév alkalmédbél
tavaly novemberben a fenti cimmel
nyilt kidllitas az ELTE Bérczi Gusz-
tiv Gyo6gypedagégiai Karin. Dr.
Ranschburg Pal (1870-1945) ideg-
elmegydgyisz orvosnak, pszicholé-
gusnak allitanak vele emléket a szer-
vez6k. A  gybgypedagégiai kar
Gydgypedagégia-torténeti Gyjte-
ménye sajit dokumentumaibdl ké-
sztlt kidllitis a Ranschburgtdl szar-
maz6 vagy rola sz616 személyes gon-
dolatok és a tudomdnyos kisérletek,
elméletek vildgat hozza 6sszhangba,
bemutatva a tudést és az embert, akit
sokoldald munkdassdginak koszonhe-
téen az elmeorvoslis és a pszichold-
gia mellett a gyégypedagdgia meg-
alapozdjaként is szdmon tartanak.
Felismeréseivel, kutatdsaival és mun-
kassagaval jelentds mértékben hoz-
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zédjarult a gyégypedagdgia-tudomdny
tejlédéséhez.

Legismertebb kisérleti eszkozei és
vizsgdlatai kozil az emlékezetvizsgi-
latot mutatja be részletesen a kidllitds.
Az iltala kifejlesztett ,mnemometer”

miikods rekonstrukciéjin az eredeti
ingerkorongokrdl olvashaték a meg-
jegyzendé szavak, szimsorok. Moni-
toron fut az emlékezetvizsgilatok
eredményeként megsziiletett homo-
géngatlas-térvénynek — amely ma
Ranschburg-jelenségként ismert vi-
lagszerte — a leirsa.

»Sz6val, az idedlisan normdlis em-
ber csak mesterséges csiszolat, ame-
lyet a természet még nem alkotott, de
amelyet megkozeliteni mintha mind-
untalan megkisérelne. Idedl, amelyet
helyes, ha minduntalan magunk elé
képzeliink, s mely felé toreksziink, de
mellyel egyenlének se magunkat, se
embertirsunkat  ne  képzeljik.”
(Ranschburg Pal: Az emberi elme II.,
Pantheon, Budapest 1923)

A kiallitas 2020. aprilis 7-éig latha-
t6 az Ecseri tt 3. szdm alatt.

(Forrds: www.barczi.elte.hu)
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a fogyatékossag értelmezése

Mi jut eszeébe errdl a szorol.
fogyatékossag?

A fogyatékossig sz6 hallatdn altala-
ban olyan ember jut esziinkbe, akinek a
teste, az érzékszerve vagy éppen az ér-
telmi képességei sériiltek. Masképpen
fogalmazva: a test tulajdonsigaként ér-
telmezziik a fogyatékossdgot, pl. a moz-
gasnak, latdsnak, hallisnak vagy érte-
lemnek a tdrsadalom tagjainak tGbbsé-
gére jellemz6 szinthez viszonyitott, ne-
gativ irdnyu eltéréseként, sérilésként,
genetikai rendellenességként. Ilyenkor
az ember van a fékuszban.

Misoknak a tirsadalom életében valé
részvételt akaddlyozé tirsadalmi, ter-
mészeti, épitett vagy infokommuniké-
ciés kornyezeti tényezdk jutnak esziik-
be, pl. az emberek el6itéletes gondolko-
ddsmédja, vagy a rimpa, a konnyen ért-
het6 informdcidk, a jelnyelvi tolmdcs
hidnya. Ilyenkor a figyelmiinket nem az
emberre, hanem a kérnyezetére Gssz-
pontositjuk.

Es vannak olyanok is, akik az emberi
soksziniség részeként értelmezik ezt az
dllapotot, s az emberekre jogok birtoko-
saiként gondolnak. Szdmukra pl. az
egyenld esély hozzitérés, az egyenld
bdndsmad lesz a kulcsfogalom. Ebben a
megkozelitésben a minden embert
megilletS jogok és érvényesitésiik kertil
latotérbe.

A fogyatékossigrol tehit sokfélekép-
pen gondolkodhatunk. ,Szakirodalmi
kozhelynek tekinthetd, hogy a fogyaté-
kossdg (disability) az egyik leginkabb
atalakult, legtobbet valtozott tdrsada-
lomtudoményi fogalommd vilt az
utébbi évtizedekben.” (Konczei és Her-
nédi, 2009, 7.)

Gondolatainkat a nézeteink hatdroz-
zdk meg. A nézetek ,,...olyan feltétele-
zések, feltevések, propozicidk a vilagrol,
amelyeket igaznak véliink, és amelyek
befolyasoljak itéleteinket, mdsok meg-
itélését, és amelyeket felhasznilunk
dontéseink sordn”. (Richardson, 1996,
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idézi: Falus, 2001, 17.) Fontos tehat,
hogy ismerjiik sajat nézeteinket. Ezek a
nézetek életiink soran alakulnak ki, fo-
lyamatosan véltoznak, és folyamatosan

viltoztathatok. Az értelmezési rendsze-
reket, sajitos jellemz6ik mentén, mo-
dellekbe soroljuk.

Ebben a kétrészes, ismeretterjeszté
cikkben ezek kozil az értelmezési
rendszerek, gondolkodasi modellek ké-
zil szeretnék hdrmat bemutatni: az
egyéni, medikalis, egészségligyi, orvosi
vagy patologizilé gondolkoddsi mo-
dellt (a tovibbiakban: egyéni modell), a
szocidlis, kornyezeti vagy tdrsadalmi
gondolkoddsi modellt (a tovdbbiakban:
kornyezeti modell) és az emberi jogi
megkozelitést (a tovabbiakban: emberi
jogi modell).

Az egyes értelmezési rendszereket,
gondolkoddsi modelleket 9 kérdéscso-
port mentén (ebben a cikkben az elsé
négyrdl, a masodik részben, a Carissimi
kovetkezd szimiban az otodik—kilen-
cedikrésl lesz szd) szeretném osszeha-
sonlitani:

1. Kinek a szempontjabdl torténik a
fogyatékossig értelmezése?

2.Mi a fogyatékossag? Mit tekintiink
fogyatékossignak? Hogyan konstrual-
juk meg a fogyatékossdg fogalmat?

3. Mi a viszonyitasi alap? Kihez/mi-
hez mérve, kihez/mihez hasonlitva ér-
telmezziik a fogyatékossigot?

4. Mi jellemzi leginkdbb a széhaszna-
latot?

5. Milyen a hatalmi viszony és a ha-
talmi helyzet?

6. Ki dont? Ki tudja, hogy mi a jé?

7. Mi jellemzi a célkittizést? Mit kell
tenni?

8. Ki a kulcsfigura? Milyen szakem-
ber a jellemz3?

9. Mi lehet a gondolkodisi modell
hatdsa az egyén és a tirsadalom szem-
pontjabdl?

1. Kinek a szempontjdbdl torténik a
fogyatékossig értelmezése?

A fogyatékossdg értelmezésével leg-
gyakrabban abban a formaban taldlko-
zunk, ahogyan azt a fogyatékos embe-
rekkel foglalkoz6 szakemberek (pl. or-
vosok, pszicholégusok, gyégypedagdgu-
sok vagy jogdszok) tudomdnyos kutati-
saik alapjan meghatarozzak. Ugyancsak
gyakori a tirsadalom tobbségben 1évs
tagjainak a fogyatékos emberekrdl szer-
zett hétkéznapi tapasztalataik alapjan
kialakitott értelmezése. Létezik egy ma-
sik, markinsan eltérd nézGpont is: az,
ahogyan a sziilsk latjik gyermekiik fo-
gyatékossagit. Es itt végezetiil, de valo-
jiban elsésorban, létezik az a latismaéd,
ahogyan maguk az érintettek latjak sajat
magukat. A szakembereknek, a tobbségi
tirsadalom tagjainak, a sziil6knek és az
érintett embereknek a litismédja sok
esetben eltérhet egymastdl, de hatassal
is lehetnek egymadsra.

Legytink kivincsiak sokféle megko-
zelitésre! Legyiink kivancsiak arra,
hogy maguk a fogyatékossig bélyegével
cimkézett emberek hogyan litjdk ma-
gukat!

A szakemberek és a tobbségi tarsada-
lom egyénre irinyul6 értelmezését dlta-
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laban az egyéni modellhez soroljuk. Ha
a szakember és a tObbségi tdrsadalom
kornyezeti akadélyokra irinyuld értel-
mezésével taldlkozunk, akkor kérnye-
zeti modellrsl beszélink. A szilék és
kiilénésen az érintett személyek o6n-
meghatirozasat az emberi jogi modell-
be soroljuk.

2. Mi a fogyatékossdag? Mit tekin-
tink fogyatékossignak? Hogyan
konstrudljuk meg a fogyatékossig fo-
galmat?

A fogyatékossig az egyén testének a
sériilése, az a bioldgiai — 6roklott vagy
szerzett — sériilés, amely magit az em-
bert, az egyént jellemzi. Fogyatékos
embernek tekintjiik pl. a mozgisfogya-
tékos, az érzékszervi, azaz latds- és hal-
lastogyatékos, az értelmi fogyatékos
embereket. Ha ilyennel talilkozunk,
akkor egyéni modellrdl beszéliink: ,ép
testben ép 1élek”. A fogyatékossig te-
hat biol6giai eredet.

Misteldl a fogyatékossig egy érzés,
amely egyrészt fliggetlen a test dllapo-
tatol, és olyan helyzetben alakul ki,
amikor a tirsadalom életében valo rész-
vétel (pl. tanulds, munka, a szabadidé
eltoltése, hivatali tigyek intézése) aka-
délyokba titkézik. Es ez a ,fogyatékos-
sagérzés” nem alakul ki, ha a tdrsada-
lom életében részt tudunk venni. Ezt
nevezzitk kérnyezeti modellnek. Na-
gyon fontos megjegyezni, hogy ez a
megkozelités nem tagadja azt, hogy a
testiinknek kiilonbozé dllapotai lehet-
nek (pl. hall6 ember, siket ember, 1dt6
ember vagy vak ember, ép testi ember
vagy végtaghidnyos ember), de nem ezt
tekinti fogyatékossagnak, hanem azt az
érzést,amikor pl. a siket ember jelnyelvi
tolmacs hidnyiaban nem érti meg pl.
egy hivatali tigyintézés sordn az Ggyin-
téz6t. Figyeljunk fel arra, hogy e szerint
a latdsmaod szerint a fogyatékossdgot az
ember értelmezi (a fogyatékos ember
is), és ezt az értelmezést életiink sordn,
példaul az iskoldban vagy otthon tanul-
juk meg. Senki sem sziiletik gy, hogy
tudja, mit jelent a fogyatékossig. Nem
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mindegy tehat, hogy mit tanitunk meg
err6l a fogalomrdl a gyermekeinknek.
fgy kérdéses lehet az is, hogy az érintett
emberek sajit identitdsukat fogalmaz-
zdk-e meg, vagy a szakemberek, a tar-
sadalom, a sziil6k értelmezését épitik
be énképiikbe. Ebben a megkozelités-
ben a fogyatékossig nem a test biol6-
giai eredet(i sériilése, hanem a trsada-
lom tagjai altal létrehozott, kulturalisan
meghatdrozott fogalom.

Az emberi jogi megkozelitésben a
test fogyatékossdganak vagy a kornye-
zeti akadalyok miatt kialakul6 ,fogya-
tékossdgérzésnek” — a fogyatékossig
értelmezése szempontjdbol — nincs kii-
16n6sebb jelentSsége. Minden embert
az emberi létezés egyik formdjaként, az
emberi sokszintségen beliili egyik le-
het8ségként értelmeziink. Nincs tehat
fogyatékossig, csak emberek vannak
kiilonbozd testi jellemzékkel, a térsa-
dalom életében valé részvétel killonbo-
26 lehetSségeivel.

3. M a viszonyitsi alap? Kihez/mi-
hez mérve, kihez/mihez hasonlitva ér-
telmezziik a fogyatékossigot?

A fogyatékossig valéjiban viszonyi-
tas. Csak akkor értelmezhetd, ha azt is
megmondjuk, hogy mi nem fogyaté-
kosség. Onmagéban nincs jelentése.
Fogyatékosnak lenni csak valamihez
képest lehet.

Az egyéni modellben a tirsadalom
tagjainak tobbségére jellemzd testi tu-
lajdonsigokhoz viszonyitunk. Az em-
berek tébbsége hall, aki tehdt nem hall,
az az ember halldsi fogyatékos, vagy ki-
csit korszertibben: halldssértilt. Az em-
berek tobbsége lit, aki tehat nem lat, az
az ember latisfogyatékos, vagy kicsit
korszertibben: latassérilt. Vajon mit tu-
dunk meg az emberrdl akkor, ha tud-
juk, hogy pl. az intelligenciaszintje a
100%-hoz képest 50 IQ-pont? Az 50
1Q-pont val6jaban az emberrdl sokat
nem 4rul el, csak a tobbi emberhez vi-
szonyitott helyzetérdl tudunk meg in-
forméciokat. Ez a fajta 6sszehasonlitds
magdban hordozza az el8itéletek kiala-

a fogyatékossag értelmezése

kuldsinak lehetSségét (gyengébb ké-
pességl mint...).

A kornyezeti modellben gondolko-
ddsunk fékuszdban — ahogyan azt az
elézbekben olvashattuk — a tdrsadalmi,
a természet, az épitett, az infokommu-
nikdciés kornyezet all. Ebben a meg-
kozelitésben nincs sziikség a tobbségi
tirsadalom tagjaival val6 6sszehasonli-
tdsra, viszonyitdsra. A hallé tobbségnek
elegend§ a szébeli informdcié, mig a si-
ket embereknek jelnyelvi informaciok-
ra van sziikségiik. Ebbdl a szempontbdl
teljesen mindegy, hogy a tobbség hall, a
kisebbség pedig nem. Sokkal inkdbb
adott embercsoportok sziikségleteinek
a megismerése, a kornyezeti akaddlyok
szambavétele lesz fontos.

Az emberi jogi megkozelitésben
alapvetSen nincs viszonyitds. Az a fon-
tos, hogy adott személy adott konkrét
helyzetben tud-e €lni a jogaival, vagy
sem. Ha mégis viszonyitunk, akkor az a
kérdés, hogy az azonos csoporthoz tar-
toz6 emberek hogyan tudnak élni a jo-
gaikkal. Ezek a megoldasok jelenthet-
nek elérheté mintat. Lassuk be: a szii-
16k nem sokat tudnak meg gyermekiik
redlis fejldési lehetSségeirdl akkor, ha
egy szakértdi véleményben — az egyéni
gondolkoddsi modellnek megtelels-
en — arr6l kapnak tdjékoztatst, hogy
gyermekiik beszédfejlédése a tobbségi
gyermekéhez képest pl. megkésett,
vagy kicsi a székincse. Valamivel tagab-
ban értelmezve ugyanakkor pl. megfo-
galmazédhat az is, hogy adott Down-
szindrémds gyermek beszédfejlédése
azonos életkord Down-szindrémas
gyermekekével sszevetve hogyan jel-
lemezhet6. Kénnyebb lehetne a sziilsk
élete, ha arrél kapnanak tdjékoztatdst,
hogy gyermekiik a tobbi Down-szind-
rémas gyermekhez képest hol tart.

4. Mi jellemzi leginkabb a széhasz-
ndlatot?

Az egyéni gondolkodasi modellben a
tobbségi tirsadalom tagjainak tulaj-
donsagaitdl val6 negativ irdnyu eltérést
kifejezd, az egyén testi tulajdonsdgait,
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a fogyatékossagrol sokféleképpen

képességeit leir6 szavak haszndlata a
jellemz6. Ilyen kifejezés pl. a kicsi a
gyermek székincse, 40-es az 1Q-ja,
nem hall, vagy rosszul hall, nem lat,
vagy nem tud 6nélléan 6ltzkodni,
tisztdlkodni, kozlekedni stb. Ezek a
negativ kifejezések ellenérzést, sza-
nalmat, jobb esetben egyiittérzést
valtanak ki, de mindenképpen meg-
nehezitik a térsadalmi befogadast, a
sziil6 szamara a gyermek elfogada-
sat, és negativan érinthetik az ezek-
kel a jellemzdkkel leirt személyek
identitdstudatinak kialakuldsit. Az
ember nem lehet biiszke arra, hogy
nem hall, de arra igen, hogy siket (ha
a siketséget nem patologizdlé mé-
don, a hallis fogyatékossigaként, sérii-
léseként, hanem nyelvi és kulturdlis ki-
sebbséghez val tartozasként értelmez-
zuik). Ilyen kifejezésekkel gyakran taldl-
kozunk orvosi, pszicholdgiai vagy ép-
pen gyégypedagdgiai, az egyénre f6ku-
sz4l6, a mérés kozéppontjiba az egyént
allit6 szakértsi véleményekben.

A kérnyezeti gondolkoddsi modellre
a kornyezeti akadilyokat és er6forraso-
kat leiré kifejezések jellemzdk. Ilyen
infokommunikéciés koérnyezeti aka-
délyt kifejez8 sz6 vagy szokapesolat pl.
a nehezen érthetd szo, a kicsi és ezért
nem jol lathat6 bettiméret, a jelnyelvi
informdcick hidnya. Kérnyezeti kom-
munikdciés erdforrast leir6 kifejezés pl.
a kénnyen érthetd kommunikacio, a
felolvas6 szoftverek, a jelnyelvi tolmé-
csolds. Az iskolai kornyezeti akadalyok
és er6forrasok feltdrasdra irinyul6 diag-
nosztikus eszkoz pl. az ,inklizids in-
dex”. (Booth és Ainscow, 2014) Gon-
dolkodjunk el azon, mennyire mds an-
nak a koznevelésben hasznélt szakértéi
véleménynek a hatdsa, amely nem
(vagy nem csak) az egyént, a sajitos ne-
velési igényd gyermeket jellemezi, ha-
nem az iskolai kornyezetrél, azaz pl. a
tobbségi pedagégusok tennival6irdl, a
tanulishoz, tanitishoz hasznilhaté ok-
tatdsi segédanyagokrdl fogalmaz meg
allitisokat. Ma Magyarorszdgon egyre
tobb ilyen irdnyultsigt szakért6i véle-
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lllusztracio (freepic)

ménnyel taldlkozhatunk. Ha a kétféle
megkozelitést jol értjiik, akkor az is vi-
lagossa valhat, hogy mi a kiilonbség a
ynem integrilhaté gyermek” (fokusz-
ban az egyén) és a ,nem vagyok képes
minden gyermek integraldsira” (f6-
kuszban az egyén kornyezete), vagy
ynem érti, mert értelmi sériilt” (f6kusz-
ban az egyén) és a ,nem érti, mert nem
fogalmaztam eléggé érthetSen” (f6-
kuszban az egyén kornyezete), vagy a
ynem hallja, mert siket” (fokuszban az
egyén) és a ,nem érti, mert nincs jel-
nyelvi tolmdcs” (fokuszban az egyén
kornyezete) kifejezések kozott.

Az emberi jogi megkozelitésben az
egyén erdforrasait leird kifejezések ke-
riilnek el6térbe. Mi az, amit az egyén
kiilonbozs  élethelyzetek megolddsa-
ban, jogainak érvényesitése végett
mozgositani tud; mi az, amire képes.
fgy pl. nem az a siket ember, aki nem
hall (ez azt fejezi ki, hogy mije nincs),
hanem az a siket ember, aki jelnyelven
anyanyelvi szinten kommunikal, és si-
ketkultirdban szocializalédott (ezek a
kifejezések azt mutatjik meg, hogy mi-
je van: nyelve és kulturaja). Vagy ,az ér-
telmi sériilt embernek tapad a gondol-
koddsa” (mije nincs), vagy ,az értelmi
sériilt ember képes a monoton munka-
végzésre” (mije van).

Mir az eddig bemutatott gondolatok
alapjan is lathatd, hogy az egyes nézet-

%71

rendszerek, megkozelitések,
gondolkoddsi modellek —
meggy6zédésem szerint —
kilonboznek
egymastol. Sajit nézeteink
tudatositisa és a nézetek

markansan

mogott rejlé értékvilaszta-
sok azonositdsa hozzdjirul-
hat mindennapi gyakorla-
tunk djragondolisihoz, egy
befogadébb tdrsadalom ki-
alakitisihoz. Ugyanakkor
az is fontos, hogy a hétkoz-
napi élet sordn kilonbozd
helyzetekben
nézetek, gondolkoddsi mo-
dellek alapjin szemléljiik a
vilagot. Egyszerre lehet jellemzé az

kilonbozé

egyéni, a kornyezeti és az emberi jogi
megkozelités is.

Horvith Péter Liszl6

a Szegedi TE Juhdsz Gyula
Pedagégusképzs Kara
Gydgypedagégus-képzd
Intézetének és az

ELTE Barczi Gusztav
Gydgypedagégiai Kara
Fogyatékossig és Tarsadalmi
Részvétel Intézetének oktatdja

A kovetkezé részben az 5-9. kérdé-
sekre adhaté vélaszok bemutatdsival

folytatjuk.
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Utolsdok a sorban?
Ertelmi sériilt és autista emberek

az érdekvédelmi szervezetekben

A fogyatékos embereket képvisel6 ér-
dekvédelmi szervezetek tobb évtizede
dolgoznak egy olyan viligért, amelyben
jobb élni. Munkdjuk szdimos eredménye
kozé tartozik az akadalymentesség ter-
jedése, a nagy létszamu bentlakdsos in-
tézetek lassu elttinése, a jelnyelv széle-
sebb kori hasznilata a médidban stb.
Amikor fogyatékos emberek szerveze-
teire gondolunk, természetesnek vesz-
sziik, hogy fogyatékos emberek irdnyit-
jak Sket. A latassériltek szervezeteit l4-
tassérillt emberek, a hallassériltekéit
hallassériiltek, a mozgiskorlatozottak
szervezeteinek elnGkségét is mozgassé-
rilt emberek alkotjdk, és igy tovabb. Ki-
vétel mégis van: az autista és értelmi fo-
gyatékos emberek érdekeiért kiizds
szervezeteket dontGen ma sem fogyaté-
kos emberek, hanem sziil6k vagy nem
fogyatékos hivatisos érdekvédsk veze-
tik. Ez az ellentmondds mar csak azért
is furcsa, mert a fogyatékosok szerveze-
teinek régdta mottdja a ,semmit rélunk
nélkuliink” elv, amely sériil, ha az érde-
keiket nem 6k maguk, hanem masok
képviselik.

Taldn kevesen tudjik, de sok példa
van arra, hogy értelmi sériilt vagy autis-
ta emberek szervezeteit maguk az értel-
mi sérilt és autista emberek vezetik.
Magyarorszigon is akad ilyen kezde-
ményezés, de Anglidban vagy Eszak-
Amerikiban még tobb: szervezetek tu-
catjai mikodnek gy, hogy érintett ér-
telmi fogyatékosok vagy autistdk veze-
tik Sket — s6t, tobb ilyen szervezetet 6k
maguk kezdeményeztek és alapitottak.
Tehdt messze nem igaz az a feltételezés,
hogy értelmi sériilt vagy autista embe-
rek ,nem tudnak” szervezeteket vezetni,
hiszen fogyatékossiguk nem engedi.
Ennek cifolata minden olyan szerve-
zet, amely értelmi sériilt vagy autista
emberek vezetésével sikeresen miiko-
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dik — megfelels timogatéssal természe-

tesen tudnak szervezetet vezetni. (Nota
bene: ilyen timogatisra masoknak is
sziikségiik lehet: példaul latdssériilt
szervezetvezetének segit6 kutyara, fe-
hér botra, felolvasé szoftverre, alkal-
manként segitSkre stb.).

Felvetddhet: akkor mégis mi az oka
annak, hogy szinte az 6sszes Magyaror-
szdgon és Eurépdban mikods, autista
vagy értelmi sérillt emberekért kiizdé
érdekvédelmi szervezetet mégsem fo-
gyatékos érdekvéddk, hanem sziilsk
vagy szakemberek irdnyitjdk? A kérdés
azért is jogos, mert az érdekvédelemmel
kapcsolatban ugyan sok kozos cél is van,
amelyben mindenki egyetért, mégis
gyakori, hogy egyes csoportok mégsem
egyazon dllisponton vannak. Példdul
fogyatékos emberek sziilei sokszor nem
értenek egyet szakemberek véleményé-
vel (ilyen ellentétek a magyarorszagi au-
tistaszervezeteket is sokdig feszitették).
Az is eléfordul, hogy fogyatékos ember-
ek maguk sem ugyanazt gondoljik,
mint a sziil8k: tobb évtizedig a mozgds-
sériilt embereket is f6leg sziil6k és csald-
dok (esetleg szakemberek) képviselték,

kitekint®

amig az érintettek 4t nem vették az ér-
dekvédelemben a kezdeményezést.
2016 és 2018 kozott végzett kutatd-
somban annak jartam utdna, hogy mi-
ért annyira lathatatlanok az értelmi sé-
riilt és autista emberek a réluk sz6l6 ér-
dekvédelmi vitakban, megnyilvinuld-
sokban. Angliai kutatdsomat a Univer-
sity of Kent Tizard Centre-jében, az
egyik legrégebbi olyan brit kutatéinté-
zetben folytattam, amely fogyatékos
emberek kozosségi életvitelével foglal-
kozik. Osszesen 43 brit és magyar ér-
dekvédét kérdeztem meg interjik és
tékuszesoportos  beszélgetések sordn
arr6l, miként latjak az értelmi sériilt és
autista emberek részvételét az érdekvé-
delmi szervezetekben (vagy ahogy so-
kan mondjék: az érdekvédelmi mozga-
lomban). Kutatisomban mind szilSk,
mind szakemberek, mind autista és ér-
telmi sériilt emberek elmondtik véle-
ménytiket mindkét orszdgban.

Eredmények

Az eredmények mind Anglidban,
mind Magyarorszdgon azt mutattik,
hogy az értelmi sérilt és autista embe-
reket az értiik kizdé érdekvédelmi
szervezetek csak szimbolikusan, gyak-
ran feliiletesen vonjik be az érdekvéde-
lembe. Sziilék, szakemberek és érintett
fogyatékos emberek egybehangzéan
allitottdk, hogy az érdekvédelmi szerve-
zetek dltaldban nem igazdn hallgatjdk
meg az értelmi sérilt vagy autista em-
bereket, amikor érdekeikért kiizdenek.
Vannak persze j6 példak, de ezeket a
résztvevik inkdbb csak kivételnek lat-
tik. El6relépést az utébbi id6ben tob-
ben tapasztaltak ugyan, de az is latszik,
hogy egyel6re nincs igazi attorés, és to-
vébbra is csak margindlisak azok a szer-
vezetek, amelyeket értelmi sériilt vagy
autista emberek vezetnek.
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erdekvedelem Magyarorszagon és Angliaban

Amikor azt vizsgiltam, hogy vajon
mik az okai annak, hogy az értelmi sé-
rilt és autista emberek ennyire hattérbe
szorultak, tobb akadalyt is taldltam.

Az egyik legnagyobb ilyen akadaly
egyaltalin nem csak az értelmi sérilt
és autista embereket érinti: ez a sze-
génység és pénzhidny. A résztvevk
mindkét orszdgban egybehangzéan
allitottak, hogy az értelmi sérilt és au-
tista emberek érdekvédelmi timogata-
sa (sokszor 6nérvényesitésnek is neve-
zik) bizony nagyon koltséges dolog.
Segitdket igényelnek, akik timogatjik
Sket az érdekvédelmi munkaban: pél-
daul segitenek megszervezni taldlko-
zdkat, megérteni és kovetni érdekvé-
delmi vagy jogi tgyeket, segitenek a
kapcsolattartdsban, esetenként kisérik
az embereket taldlkozokra. Ezek a se-
gitdk lehetnek onkéntesek is, de akkor
igencsak korlitozott idében tudnak
dolgozni — a fizetett segit$ bérét pedig
csak kevés szervezet hajlandé vagy
tudja kigazdalkodni. Pénzbe kertl a
terembérlet is, hiszen érdekvédelmi
csoportok talalkozéira olykor helyisé-
get kell bérelni, ahol 8-10 ember 6sz-
szejohet. Féleg brit résztvevik jelezték,
hogy az utikoltség is komoly oOsszeg
vidéki teriileteken, mert nincs mindig
alkalmas vonat vagy autébuszjarat, és
taxival, szallitoszolgdlattal driga koz-
lekedni. Az egyik legkomolyabb aka-

dily pedig maga a szegénység, amely-
ben a legtobb értelmi sérilt vagy au-
tista ember és csaladjuk €l. Brit és ma-
gyar résztvevok is ugy lattak, hogy em-
berek nem kezdenek neki a komo-
lyabb érdekvédelemnek mindaddig,
amig nincsenek egy bizonyos anyagi
biztonsdgban, hiszen elsésorban a
megélhetésiikért kiizdenek. Sok értel-
mi sériilt ember (és csalad) mindenna-
pi tapasztalata a szegénység, sokaknak
még a ruhdzkodds, tisztilkodds is
megoldandé feladat, amelyhez anyagi
segitség kellhet. Taldn sokaknak meg-
lep6, de a meginterjuvoltak szerint ko-
moly akadaly az is, hogy értelmi sériilt
és autista érdekvédSk gyakran nem
kapnak fizetést munkajukért a szerve-
zetektSl. Egy résztvevé mondott egy
példit, ahol autista emberek érdekvé-
delmi rendezvényét szervezték egy
projektben, és a szervezék kozil csak
az autista fészervez6 nem kapott
pénzt munkdjaért (a tobbiek igen).
Vannak persze olyan érdekvéddk is,
akik azt mondjdk, hogy ha értelmi sé-
rilt vagy autista emberek dolgoznak
onérvényesité csoportban, akkor az
onkéntes munka, és nem is kell érte fi-
zetni — a tobbség viszont azt mondta,
hogy igenis fizetni kell nekik is, hiszen
munkat végeznek. Elvégre az 6nallé
jovedelem nekik is éppolyan fontos az
ondllésagban, mint barki mdsnak.

Autizmus-vildgnap Galantan 2019-ben (Nagy Fanni felvétele)
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Egy masik — szintén mindkét or-
szdgban egyformén — komoly akadily a
jelenlegi érdekvédelmi szervezetek
munkdjiban taldlhaté. Sokak szerint az
értelmi sériilt és autista embereket kép-
visels szervezetek keveset tesznek
azért, hogy dtalakuljanak, és valéban
befogadjik az dltaluk képviselt fogyaté-
kos embereket. Példaul honlapjuk ért-
hetetlen, rendezvényeik nem kelléen
akaddlymentesek, és a vezetSségbe sem
fogadnak be érdemi médon érintett fo-
gyatékos személyt. Azt is akadilynak
lattdk a résztvevok koziil sokan, hogy a
jelenlegi érdekvédelmi szervezetek
szinte az Osszes megszerezhetd forrast
kontrollaljik, igy nem jut bel6lik olyan
kisebb, Gjabb szervezetnek, amelyet ér-
telmi sériilt vagy autista emberek ve-
zetnek. Féleg brit résztvevsk beszéltek
gy szigetorszigi érdekvédelmi szerve-
zetekrdl, mint amelyek ,nagyvallalati
modell” szerint miikddnek, jol fizetett
profi menedzserekkel — 6k a nagy ha-
lak, mellettiik a kis halak kiiszkodnek a
fennmaradisért, és nem tudnak felné-
ni. A nagy érdekvédelmi szervezetek
sokkal rugalmatlanabbak is, sokak sze-
rint erds hierarchia van, és alulrél nehéz
véltozast inditani, példaul autista vagy
értelmi sérilt emberek komolyabb be-
vonddasit, esetleg azt, hogy dtvehesse-
nek feladatokat. Sok autista ember nyi-
latkozott ugy mindkét orszdgban, hogy
6k nem is biznak ezekben a régebbi ér-
dekvédelmi szervezetekben, és be sem
lépnek, hanem szervezeten kiviil, 6nal-
16an vagy lazabb koézosségekben dol-
goznak érdekvéddként.

Természetesen nemcsak akadilyok,
hanem segit6 tényezdk is vannak. Ilyen
példaul az internet, amely lehet6vé tette,
hogy mara az érdekvédelmi munka ne
csak formdlisabb civil szervezetekben
folyhasson. Sok autista ember (és olykor
értelmi sérilt emberek is) blogokon
mondja el véleményét és fogalmaz meg
kritikat mindenféle tgyben, akir mi-
nisztériumi intézkedésekrél, akar szak-
emberek, akar civil szervezetek munk4-
jarél. Online peticick és egyéb kezde-
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ményezések (weben kozvetitett rendez-
vények, video-eldadasok) segitenek em-
bereknek akar az otthonukbdl részt ven-
ni az érdekvédelemben. Sok olyan cso-
port van a Facebookon vagy més f6ru-
mon, ahol rengeteg informaciéhoz lehet
jutni, az emberek beszélgetni tudnak
egymdssal, s6t akdr egymdast timogatni
is tudjak. Az autista emberek szdmdra
kiilonosen elérhets és kedvelt csatorna
az internet, melynek segitségével a nagy
érdekvédelmi szervezeteken kiviil, azok
gyakran teljes megkeriilésével tudnak
részt venni csoportokban, segitséget
kérni tdrsaiktdl, mésoktdl, akdr nagy
toldrajzi tavolsigbdl is.

Egy misik segit6 tényezd épp a fent
emlitett autistamozgalom: autista em-
berek mindkét orszigban, de féleg
Anglidban azt jelezték, hogy aktiv tagjai
egy f6ként (de nem csak) online szerve-
28d6 autistamozgalomnak” vagy ,au-
tistakozosségnek”. Ez nem konkrét
szervezet, hanem interneten szervezé-
d6 kozosség, illetve kozosségek sokasa-
ga, ahol a tagok szabadon kapcsolédnak
egymashoz. Nyitott és zart Facebook-
csoportokban, kiléonb6zé WhatsApp-
és Messenger-csoportokban naponta,
aktivan tudnak részt venni olyan inter-

akciokban (beszélgetések, baritkozas,
kozos érdekvédelmi akcidk, talalkozok
megtervezése stb.), amelyek egyébként
internet nélkil a tavolsdg vagy a koltsé-
gek miatt nem lennének megszervez-
het8k. Egy brit résztvevs szerint ez egy
»autista foldalatti mozgalom”, amelyhez
j6 érzés tartozni, mert az ember folya-
matosan tanulhat magarél, masokrél, az
autizmussal kapcsolatos kérdésekrdl, és
el is mondhatjdk véleményiiket orszdg-
vilagnak.

Ertelmi sériilt embereknek az inter-
net hasznalatdval kapcsolatos nehézsé-
gek miatt hasonlé online ,mozgalom”
csak kevéssé lehet megoldis: 6k to-
vibbra is hagyomdnyos Onérvényesits
csoportok és civil szervezeti munka se-
gitésével tudnak kapcsolédni az érdek-
védelemhez.

A kutatds egyik 6 kovetkeztetése
az, hogy a fogyatékos embereket kép-
visels szervezetek felel6ssége hatal-
mas abban, hogy mennyi teret adnak
autista és értelmi sériilt embereknek.
Az egész teriileten kevés a pénz (még
a meglévé szervezetek is altalaban kis
osszegbdl gazdilkodnak), de a szerve-
zetek elkotelezddése nélkil nem tud-
nak majd az érintett autista és értelmi

Meghivé szakmai napra

kitekintd

sérilt emberek a ,sor végérél” el6re
lépni. Egy misik kovetkeztetés az,
hogy habar a szervezeteknek kézponti
szerepiik van, az autista emberek Uj
genericidjanak mdr egyaltalin nem
magatol értet6ds, hogy ezekhez csat-
lakozzanak. Ok sokszor szervezete-
ken kiviil, az emlitett ,foldalatti moz-
galomban”, erésen az internetre ti-
maszkodva is tudnak érdeket védeni.
Sokan koziiliik kutatidsokat inditanak,
misok egyhdzi munkat kezdenek vé-
gezni, de van olyan is, aki mivészi al-
kotis, pl. performanszok, szin- vagy
képzémiivészet altal fejezi ki érdekvé-
delmi gondolatait.

Petri Gabor
petri.gabor@gmail.com

A szerz$ 20 éve dolgozik fogyatékos
emberek szervezeteinél. Evekig vezette
a magyarorszdgi Autistik Orszdgos
Szovetségét, és dolgozott pszichidtriai
érdekvédelemben is, Brusszelben.
Doktori fokozatit a brit University of
Kenten szerezte. Jelenleg a Nemzeti
Fogyatékossigtigyi és Szocialpolitikai
Kozpont szakértdje, tobb civil szerve-
zet aktiv tagja.

A nagyfodémesi Konradko Polgari Térsulas és a Caris-
simi Nonprofit Alap az autizmus vildgnapja alkalmabél
Autizmus — egy 6ndllébb élet felé cimmel szakmai napot
szervez. Szemléletet nyujté programot kindlunk az 6nall6-
sagrol és a kommunikaci6rél szakemberek és érintett As-
perger-szindrémads fiatalok segitségével.

Helyszin:

Pizmany Péter Irodahdz, Galinta, Kodily Z. u. 777. (a
Szocidlis Biztosito éplilete mogotti utca)

Idépont:

2020. 4prilis 4. (szombat), 10.00-15.00

Program:

10.00-10.30 Regisztricié

10.30: Kommunikaci6 az autizmus spektrumdan — alap-
vet6 modszerek a timogatasban. Elsado: Havasi Agnes ta-
nérsegéd, ELTE Bérczi Gusztiv Gydgypedagégiai Kar, az
Autizmus Alapitviny munkatirsa,az ELI'E MASZK ku-
tatéesoportjanak tagja
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11.40-12.40 Autifi — a pélyazattdl a podcastig — kerek-
asztal-beszélgetés autizmusban érintett személyekkel

12.40-13.00 Buféebéd

13.00-14.00 A mobilommal 6nallébb lehetek? — bemu-
tatkozik az AOSZ és az ELTE kozos DATA projektie.
El6ado: Havasi Agnes

14.00-15.00 Autizmus spektrum zavarral él6k munka-
helyi integrici6janak vizsgilata kompetenciafejlesztd tré-
ningen keresztiil. El6adé: Luci Gébor autizmussal €16 ta-
pasztalati szakért, érdekvédelmi csoportvezetd, szocidlis
munkds

A részvétel elézetes regisztricidhoz kotott, a link a
www.konradko.wbl.sk honlapon taldlhaté.

Jelentkezési hatdridé: 2020. mércius 31. A részvételrsl
sz016 igazolas a helyszinen igényelhetd.

Tovébbi tijékoztatds: Slezék Erika, 0903/26 14 99,
konradko3.0z@gmail.com

A szakmai nap timogatGja a Bethlen Gébor Alap.

2020/1



integracio vagy szegregacio?

Kirekesztve, 0sszekeverve

Ahogy a modern vildg (a fejlett Eu-
répa) értékrendje lassan elérte Ma-
gyarorszagot, a pedagdgidban is meg-
jelentek az emberibb elképzelések a
tanitds hogyanjirdl. Igy jelent meg a
diszkrimindcié, a szegregicié és az
enyhébb vagy befogadhaté (pl. kere-
kesszékes) fogyatékkal él6k lehetséges
integrécidja is. Persze, hogy mindenki
ember, még ha nem fér is egy kocka
alaka dobozba! Megfogadtuk (mi, ta-
nirok), hogy megsziintetjiik a szegre-
gaciét, nincs tobbé gyenge osztily,
nincs tobbé ciginy osztily. Csakhogy:
hidba figyelnénk egyéni sziikségletek-
re, ha 37 £8s osztilyban kell tanitani.
A szegregicié, a gyengék vagy a saja-
tos nevelési igényl gyerekek ,kilon”
osztilyba torténé helyezése csak ak-
kor bin, ha tényleg tudndnk velik
foglalkozni egészséges, dtlagos képes-
ségi gyermekcsoportban.

Onmagéban j6, ha nem akarunk
szegregdlni, 4m ennek feltételeirdl
alig beszéliink. Igaz, hogy husz-har-
minc gyereket olcsébb egy tandrra
bizni, ennek viszont az a kovetkezmé-
nye, hogy mind kevesebb id8 jut még
egy j6 képességti gyermekre is. Mi van
akkor az SNI (sajitos nevelési igényt)
gyermekekkel? A tdl dltalinosan
megfogalmazott mondatok, miszerint
Hkertilni kell a szegregaciét”, nem jok,
mert nincs informécidtartalmuk. Mi-
kor és hogyan, vagy mennyire tudjuk
keriilni a szegregdciét? A tanuldshoz —
itt elsésorban az altalinos iskoldk alsé
tagozatdra gondolok — iskolaérettség
is, és a sziil6 motiviltsdga is kell. A ta-
nulé nincs 6nmagiban. Az ember
csak tirsakkal egyiitt létezik. Ahol azt
tapasztalta a pedagégus, hogy a sziil6t
nem érdekli az iskola, ott fordul el$
halmozottan a kimaradas, a lustasig, a
nemtér6domség! Az életben csalédott
szils, akinek fogyatékkal €16 gyer-
meket adott a sors, ha nincs mellette
segité haldzat, elveszti a fejlesztés
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irdnti motiviciét. A roma kultdriban,

sajnos, tobbszor fordul el6, hogy ott-
hon nem foglalkoznak a gyermekkel,
igy nem veszik észre a korai ldtis-
vagy halldsi sériilést. Nem olvasnak
mesét, igy alacsony marad a gyermek
un. nyelvi kompetencidja a kortarsai-
éhoz képest. Az iskola nem tud min-
dent kompenzdlni. A felzirkéztaté
csoport nem szegregélds. A j6 tanul6-
kat nem lehet biintetni lelassult rit-
musu tandraval. Ha tandr volna elég. ..
véltakozé kilon csoport, az oszcilldlé
felzdrkoztatds (ide-oda lengés, fel-
véltva hol a sajit osztdlyukban, hol a
fejleszté kiscsoportban vannak) volna
az idedlis. Naponta csak 1-2-3 6rit
volnanak kiilén csoportban, gyégytor-
ndn, nyelvérdn, magatartistréningen
az SNI tanuldk.

A sziildknek, bar udvariasan, de
tobbszor is el kell mondani, hogy leg-
alabb érdeklédjenek a gyermek isko-
lai élete felSl. J6 volt-e a menza, fa-
raszté volt-e a tornadra, tanultatok-e
4j dalt? A tantgyi felmérések szerint
az Gn. alfa-genericiénak, bar mobilte-
lefonnal jon vildgra, alacsony az un.
szocidlis kompetencidja, azaz tdrsas
helyzetekben rosszul teljesit. Mert az
SMS, az e-mail nem pétolja a masik
arcinak nézését, a masik érzelmeinek

felismerését, a mdsik helyzetének
megértését, az empatiat. Mdra mar el-
sorvadt a kultirdnak az a rétege,
amely nevelési maximédkat (kovetel-
ményeket) és a felnovéssel kapcsolatos
elvdrdsokat, egyben médszereket IS
kozvetiti. A szdmitégép kultuszinak
arnyékdban a humdn kultira elsorva-
ddsa alig szembetdind.

HAMIS AZ INTEGRACIO, ha
nincsenek meg a feltételei. A még al-
taldnos iskoldba engedhetd, pl. hiper-
aktiv, autisztikus, enyhe értelmi fo-
gyatékos (aki sokszor csak egy-két
tirgybol gyenge) gyermek akkor in-
tegrdlhat6, ha kiscsoportban is képez-
ziik. Naponta vagy kétnaponta trénin-
gezziik Sket. Mert az egész osztilyban
nem lehet nekik elég id6t adni vagy
szamukra kilon médszert alkalmazni.

,Aki lemarad, az kimarad” — tartja a
régi latin mondds. Aki nem beszél
nyelvet az esetleges Eurépai Egyesiilt
Allamok eljottének kiiszobén, aki
nem tud ,informatikdul”, akinek nincs
szakmdja, aki nem tud tdrsasigban
lenni, nem tud munkit taldlni. Nem
tud a tarsadalomba integralédni. Nem
tud 6nalls fizetésbdl ondllé lenni. Ez
is egyfajta fogyatékossdg, a szocidlis
fogyatékossig (egyetemi, de zeneis-
kolai és ENO-s (értelmi fogyatékosok
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napkoézi otthona) munkatapasztalattal
is azt litom, hogy sok értelmileg aka-
ddlyozott jobban tud szocidlisan vi-
selkedni, mint egy ép, de alulszociali-
zélt hatodikos vagy mdsodikos gim-
nazista). Aki vagy értelmileg, vagy
tarsasdgi-alkalmazkoddsi viselkedésé-
ben lemarad — kimarad. E gyerekek
sziileinek azonban a korrepetilds vagy
telzarkéztaté csoport ,szegregicio-
gyanus”. De mondjuk ki: az dltalinos
iskola utdn senki sem fogja, s nem is
tudja, a gyereket a tirsadalomba il-
leszteni.

A tirsas maginy, a kirekesztettség
pedig éppolyan — lelki — fdjdalom,
mint a testi fdjdalom. A lelki fajdalom
nagyrészt ugyanazokban az agyi koz-
pontokban valt ki aktivitdst. Raadasul
csokkenti az agyi oxitocinszintet, a
kotédésért felelds hormon  szintjét.

Igy falja fel az allat a sajat kolykét, s
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emiatt novekszik a bilinozési
hajlam lelki fijdalomban. A
leszakadas azzal a veszéllyel is
jar, hogy az illet6 a biin utjira
téved. Ha az ilyen emberbdl
sziil6 lesz, sokszor maga is ér-
dektelen lesz a sajit gyermeke
iskolai karrierjét illetSen. Az
ilyen gyerek szilSként ismét
csak a sajit nemt6r6dom sé-
miéjit adja tovibb. Ez 6rdogi
kor, a transzgenerdci6s hétra-
nyok sziintelen ismétlése. |§
MEGSEM ELLENT- |
MONDAS: ahol a gyermek
nem tud beilleszkedni, ott
elészor — vagy az osztilydval
parhuzamosan naponta egy-
szer — kiscsoportban kell ne-
velni. Mert ahol 24-37 (!) £6
van egy osztilyban, ott siirge- §
t6 a matematika és nyelvi is-
meretek szegregilt okta-
tésa. Es SNI gyerekeknek
a viselkedéstréning, 3—6
Pl

otodik éraban osztott az

f6s csoportokban.

osztily — mert van, aki
angolos, van, aki németes
csoportba jir —, majd djra
egyestl. Az idedlis az vol-
na, ha egy osztilyba nem jrhatna
10-15 gyermeknél tébb. S jutna
pénz pedagdgusra. Korai, intenziv
nevelés csak kis létszdmban lehet
sikeres. Es csak a korai nevelés
tudna csalddi problémdkat kom-
penzalni. Ha nem tudunk ideje-
koran nevelni, leendd csavargékat,
pszichidtriai betegeket, esetleg bii-
nozdket bocsitunk ki az iskolak-
bél. A rovid tavi érdek az olcsé is-
kola. A hosszu tavii érdek az em-
berré nevelés. Elégetni a létra fo-
kait, mert hideg a verem? De ak-
kor hogyan jutunk ki a verembgl?
Nem az olcsé iskola a j6, ahol a ta-
ndrok negyvenot év alatt kiégnek.
fgy a gyerekek nevelése (s a tani-
tis is) csekély hatisfokd. Miért?
Mert a kiégett tandr nem tud,

integracio vagy szegregacio?

nem akar mdr gyermeket nevelni.

Csak elmondja a tananyagot. Ha az
integrdldsnak nincsenek meg a szak-
mai, pedagégiai-pszicholégiai felté-
telei, az csupdn hazugsig. NEM IN-
TEGRALAS AZ, AMIKOR MIN-
DENKIT MINDENKIVEL OSZ-
SZEZAROK.

Az iskolaérettség egyik kritériuma,
hogy valaki, persze életkordval ardnyo-
san: szocidbilis, egytittmiikods-egyttt-
érz6. Azaz: 2 TARSAS ELETRE
(hat-hét évesen) ERETT. Ha lefelé
nyomjik az iskolaérettség hatdrit, az
szakmai barbarizmus. Egy éretlen
gyermek nem tud figyelni, alkalmaz-
kodni, sem mdsokkal egytittmiikodni.
A TANART LEHETETLEN FEL-
ADAT el¢ allitjsgk. DE HA HAGY-
NANK A GYERMEKNEK IDOT,
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integracio vagy szegregacio?

késébb iskolaéretté vilhatna. Hadd
dontse el a sziil6, a szakmailag kompe-
tens 6vono, hogy érett-e a gyermek az
iskoldra. Tl kordn iskoldba engedni
egy gyermeket egyenesen biin. O nem
tehet a mi siettetésinkrdl, szakmai
vaksdgunkrél. Mi itéljiik a tal kordn is-
koldba menét az iskolai kudarcok so-
rozatira! Az ISKOLAI KUDARC
MINDENKIE: a tanré éppuigy, mint
a gyermeké, aki a szil6vel egyiitt el-
veszti a bizalmdt abban, hogy az iskola
képes felemelni. Az iskola kudarc, szé-
gyen, tdjdalom forrdsa lesz. Egyébként
az iskolaérettség nem tanuldsi képes-
ség. Az iskolaérettség inkdbb érzelmi-

Fogalommagyardzat:

Szegregicié: elvilasztis, elkilonités

szocidlis, egytttmikodési képesség,
mint csak egy értelmi (intellektudlis)
tejlettségi szint. Az els6 osztdlyban ti-
los a gyermekeknek padban mozdulat-
lanul valé tltetése! Tilos apré betiket
iratni azel6tt, hogy 30-40 cm-es nagy-
sigban képesek volnanak hasonlé mo-
toros tevékenységre! Az elsd két év:
minimalis informéci6, maximalis jaték,
szokdasalakitis, mese, olelés-érintés, ne-
velés. Igy akkor a 9 évfolyamos ltald-
nos iskola lenne el6ny6sebb.

A j6v§ iskoldjanak mar ezelstt 20 (1)
évvel el kellett volna kezdédnie. Ahol
eleinte az iskola hasonlit jobban az
6vodihoz, nem pedig az 6voda esik az

Szegregicié negativ értelemben: az 1.-t8l a 8. osztalyig kiilon tanitds

Szegregicié pozitiv értelemben: csak egy-egy 6rit kilon tartani, a cso-

port képességeinek megfelelGen

Transzgenericié: a nemzedékek viltakozdsa (nagysziilé-sziils-gyermek)

Oszcilldlé — felvdltva torténd — ,szegregicié”, kiscsoportos fejlesztés:

hol kiilén csoportban van a gyermek, hol a felzirkéztaté csoportban, de

nagyobbrészt a sajit osztilydban, integrdltan nevelddik és tanul
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iskola-el8készités csapddjdba! 80%
tréning a pedagégushallgatéknak,
nem pedig pedagégiatorténet s neve-
léselmélet! Mit csindlsz, ha a gye-
rek...? Durva, nem eszik, szomort,
agressziv, elzirk6zé stb. Egyéni neve-
lést nem lehet 30 f8s osztdlyban vé-
gezni. A szegregiciellenesség ma a
16 miésik oldala. A lényeg: id6t! 1d6t
annak, aki lassabban fejlédik. ,Agyat
ontozni” ingerekkel s elfogadassal. A
lélekapolas, a gondozds nem gyer-
mekmegdrzést jelent. Iskoldink alla-
pota a tirsadalom tikre. Hogy ho-
gyan banunk gyermekkel, 6reggel és
dllatainkkal, az a tirsadalom lelki-spi-
ritudlis fejlettségének-fejletlenségé-
nek tiikre. Tapasztaljuk: novekszik a
gyermeket nevelni nem tudé csalddok
szdma, és ez azt jelenti, hogy a kultira
mir nem kozvetit értéket. Emiatt, a
kultdra helyett irnak olyan kényveket,
hogyan jitssz a gyerekeddel, hogyan
szoptasd, mit és hogyan f6zz a kicsi-
nek. Az én nagymamim mindezt
még szivbsl, nem is annyira fejbsl
tudta. Az iskola az elsé éveiben nem
az oktatds helye, az iskola legelébb: az
esélyegyenl6ség helye. Hogy melyik
gyermek mit szeret jobban, mit tud
jobban, az csak hatodik-hetedik-
nyolcadik osztilyban dél el. Maga-
sabb dontési szinten kellene megérte-
ni azt, amit mi mAar tudunk: nem tan-
targyat tanitunk, hanem gyermeket
neveliink. Az iskola els6 osztdlydban
csak és csakis ének, rajz, mese és vers-
6ra, tinc-balett (nem pedig testneve-
1és) volna elfogadhat6. Mert a miivé-
szeti nevelés az egész személyiséget
fejleszti (Mozart-hatis). Csalddot
nem poétolhatunk, de a csalddi neve-
lés hidnyossdgait csak kordn és az
egész személyiségre haté miivészi,
lelki neveléssel kompenzélhatunk.

Dunkel Nepomuk Norbert PhD
zenetanar,
zeneterapeuta, filozéfus
Debrecen
Nagy Zoltin illusztrici6i
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Tanulni tanitanak

esemeny

Komaromban segitettek a Petd Intézet konduktorai

Januar folyaman kéthetes intenziv rehabiliticiét
tartott Komaromban a méltan vildghird budapesti
Petd Intézet (a Semmelweis Egyetem Pet6 And-
ras Kara). A kar nem terhel semmilyen koltséget a
résztvevikre, ugyanis a mozgassérilt gyermekek
és felnbttek konduktiv fejlesztésére, rehabilitdcié-
jara irdnyulé programot, amely 2014 6ta valésul
meg a Karpit-medencében, Magyarorszig kor-
minya, a Nemzetpolitikai Allamtitkarsig és az
Emberi Eré6forrasok Minisztériuma tdmogatja.
Csuka Pal konduktornak, a Kiemelt Nemzetkozi
Projektek és a Hatdron Tuli Magyarok Programja
vezetSjének tdjékoztatdsa szerint Karpataljan, Er-
délyben, a Vajdasdgban, a Muravidéken és a Felvi-
déken eddig tobb mint 20 helyszinen tartottak el-
s6 tandcsaddst/rendelést, és 14 helyszinen folytat-
tak konduktiv pedagdgiai fejlesztést / rehabilitéci-
6s fejlesztést haromhetes intervallum-nevelésben.
»Az elsé tandcsadds/rendelés feladata megiallapitani, hogy a
Pets-mdédszerrel tudunk-e az illetdnek segiteni. Ha nem, ak-
kor megprébalunk tandcsot adni abban, hogy merre tovibb.”

A Felvidéken 2017-ben végeztek elészor dllapotfelmérést.
Jartak méar Kassin, Méhiben és kétszer Komaromban. ,Az
érdeklédés mindentitt nagyon nagy, a Felvidéken ugyanugy,
mint a Kdrpit-medence mas tertiletein vagy a vildg egyéb ta-
jain, igy eléfordul, hogy valaki nem kertil be a programba,
vagy nem minden alkalommal tudjuk fogadni a fejlesztése-
ken. A csoportok Osszedllitdsakor nagyon sok szempontot
kell figyelembe venniiik a konduktoroknak, de arra torek-
sziink, hogy mindenki minél tobb alkalommal részt tudjon
venni a foglalkozdsokon. Az intézetnek egyébként mind az
ot foldrészen vannak kapcsolatai, Bangladestdl Chiléig, Bra-
ziliatdl Japanig dolgoznak konduktoraink.”

A Pet6-mdédszer kozponti idegrendszeri kirosodassal €16
gyermekeknek és felnStteknek, valamint nyitott gerinc rend-
ellenességben (spina bifida) szenvedd gyermekeknek, Par-
kinson-kérban, sclerosis multiplexben szenvedd, sztrékos és
koponyasériiléssel él6 felnStteknek tud segitséget adni ab-
ban, hogy minél jobban vissza tudjanak integralédni a tirsa-
dalomba, s minél 6nallébb életet élhessenek. ,A médszer az
agyi plaszticitdson alapul, és nem egy tiinetre, hanem a teljes
személyiségre koncentral. Koncepciéjanak alapgondolata az
volt, hogy idegrendszeriinknek a karosoddsok ellenére is
vannak tartalékai 4j kapcsolatok kiépiilésének lehetéségével,
s ezek a tanuldsi-tanitdsi folyamat megfelels vezérlésével
mozgésithaték. A konduktiv pedagdgia egyik legfontosabb
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lllusztracio (a Semmelweis Egyetem Pet6 Andrds Kardnak Facebook-
oldala)

célkitizése — fliggetlentil az életkortdl — az, hogy tanulni ta-
nitson, azaz a tanuldsi képességeket fejlessze. A konduktiv
nevelési rendszer lehetSséget ad a személyiség minden olda-
la kibontakoztatsdra, ugyanakkor lehet6vé teszi a tirsakkal
val6 egytttmiikodést is, el6készit a valédi integraciéra”— fog-
lalja 6ssze a médszer 1ényegét Csuka Pil. Hozzéteszi: a lehe-
t6ségeket figyelembe véve torekednek arra, hogy legaldbb
hirom hét legyen minden alkalom, hogy minél tobbet at
tudjanak adni a sziilknek, hozzatartozéknak. Terveik kozott
van, hogy elérjék az évi kétszer hdrom hetes fejlesztést, ez
azonban a szakemberek szamatdl és leterheltségétdl fligg, s
nagyon sok mds Gsszetevdje is van egy fejlesztd kurzus meg-
szervezésének, példdul a befogadé félen is mulik.

A hérombhetes intenziv konduktiv pedagégiai fejleszté-
sek nagyon fontos része a sziil6knek, hozzatartozoknak a
toglalkozasokba valé bevondsa. ,Azt szeretnénk elérni,
hogy a sziil8k, hozzitartozék is tudjik, mit kovetelhetnek,
és hogyan kovetelhetik meg otthon is a tanultakat. Na-
gyon fontos a megtanult mozgiselemek, viselkedési for-
mik folyamatos alkalmazdsa a mindennapi életben az ott-
honi kérnyezetben.”

A sziil8k visszajelzései rendkiviil kedvezéek: kiemelik a ja-
tékossdgot, precizitast, dtgondoltsigot, kovetkezetességet és
professzionalitist. Az sem mellékes, hogy a gyerekek is szi-
vesen jarnak a foglalkozdsokra, s nagyon varjik az djabb le-
het6séget. Errdl is olvashatnak a Havlik csaliddal késziilt
cikkiinkben.

(®)
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a mi torténetink

»Soha nem adjuk fel”
L atogatdban a Havlik csaladnal Udvardon

A néhany 1épcsé mellett rimpa vezet
abejarathoz. A szabvinynak megfeleld,
nem olyan 1épcsére helyezett, életve-
szélyesen meredek, amilyet sok kozé-
piilet — példaul Ersektjvarott a mun-
ka-, szocidlis és csaladiigyi hivatal —
el6tt latni. Vendéglatéim a hizuk belsé
terét is akadalymentesen alakitottik ki
mir az épitkezés sordn — médositva az
eredeti tervrajzot —, mert mikor Peti fi-
uk megsziletett, sejtették, hogy gond
lesz a mozgasaval.

Elmaradt a miitét

»2Nem Petivel volt baj, hanem velem
— emlékszik vissza a 11 éve torténtekre
Havlik Krisztina, az édesanya. — A 26.
héten nagyon magasra szoktek a maj-
enzimértékeim, az orvos azt mondta,
hogy mindketten veszélyben vagyunk.
Gydgyszerekkel kihuztuk a 28. hétig,
akkor sziiletett meg csdszarmetszéssel.
Problémii a korasziiletésre vezethetSk
vissza. Haromhetes koriban bevérzé-
sek keletkeztek az agyiban, hydroce-
phalus alakult ki, a kamrak elkezdtek
nagyobbodni. Harom hetet az érsekuj-
viri, majd 6tot a pozsonyi kérhazban
tolt6tt inkubdtorban. Miiteni akartdk a
fejét, de végil nem volt ra sziikség. Mi-
kor hazaengedtek benniinket, nyersen
kozolte velink az orvos, hogy készil-
junk fel a legrosszabbra, mert esik szét
az agya: fekvé marad, nem tud majd
enni, latni, mozogni. Hetente jartunk
vele Pozsonyba, és maga a fGorvos asz-
szony kezdett kételkedni a diagnézis-
ban, ezért 6 is elvégezte az ultrahang-
vizsgalatot. Kideriilt, hogy téves volt a
diagnézis. A kamrak nem nagyobbod-
tak tovabb, a folyadék kezdett elfolyni,
a nyomds csokkent, a mtét elmaradt.”

Mikor Peti kishigat, a most két és fél
éves Biankdt vartak, érthets, hogy na-
gyon aggddtak. Az édesanya kezdettd]
fogva diétazott, gyégyszereket kapott,
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igy szerencsére vele minden rendben
volt.

Sok mindent megprébaltak

Peti érkezése alapjaiban valtoztatta
meg a csaldid mindennapjait. A sziilk
szeme el6tt egyetlen cél lebegett: min-
dent megadni neki, hogy a hitranya el-
lenére teljessé tegyék az életét. Az utat
azonban maguknak kellett kitaposni-
uk, s kdzben sok-sok tapasztalattal let-
tek gazdagabbak.

Krisztina feladta 4poléndi munkajit,
bar arra nem szamitott, hogy ilyen
hosszu idére. ,Nagyon el6re nem néz-
tink, mindennap az éppen felmerils
problémit igyekeztiink megoldani.
Mostandban viszont mér sokszor el-
gondolkodom azon, hogy mi lesz vele,
ha id&sebb lesz, és mi mar nem birjuk
ugy dpolni, ahogyan kell. Lesz-¢ vala-
mikor annyira 6nall6, hogy tudjon ma-
gardl gondoskodni, ha mi mar nem le-
sziink?>”

,Oriasi gond, hogy a sziil6 magdra
van hagyva a bajdban, és nincs olyan
osszefogd dllami intézmény vagy szer-
vezet, ahovd fordulhatna, ahol szakem-
ber mondand meg, hogy példaul ilyen
diagnézissal milyen fejlesztési, rehabi-
litaciés lehetSségek vannak az egyes
életszakaszokban” — veszi it a szot az
édesapa, Havlik Péter, majd a szilok
egymadst kiegészitve soroljak, hogy mi
mindennel prébilkoztak. Kezdetben
az orvosokat jartdk: szemorvos, neuro-
16gus, ortopéd... A korasziilott-rende-
16t Peti hdroméves kordig latogattak,
ott javasolta a doktornd a tornit.

»,18 hénaposan kezdtiik el a Vojta-
modszerrel  torndztatni  Dénesden
(Dunajska Luzna) — idézi fel azokat az
idSket az édesanya. — El6tte csak ttor-
naztatdst végeztiink, ugyanis a fejében
levé nagyobb nyomds miatt nem volt
szabad sirnia. Viszont nagyon lassan

L 9
o

Peti ligyesen ragaszt.
(Csikds Timea felvétele)

tanult meg hasra fordulni, kdszni, s lat-
tuk, hogy az egyszer( tornagyakorla-
tok mér nem elégségesek; ekkor ajan-
lottak, hogy prébaljuk meg a Vojtit, de
nagy fejlédést nem tapasztaltam nala.
Olyan er6 volt benne, hogy azokban a
poziciékban, amelyeket megmutattak
nekiink, nem tudtam vele végezni, nem
tudtam leszoritani, annyira ellenkezett.
Otthon nem volt segitségem, mert
amikor sirni kezdett, mindenki szaladt,
amerre latott: »szegény sir«. Viszont ha
nem ugy valtom ki a reflexet, ahogy
kell, még arthatok is neki. Ot-hat alka-
lommal voltunk Dénesden, hiromha-
vonta fizette a biztositd, de ugy dontot-
tink, hogy abbahagyjuk. Csizflird6n is
voltunk, majd eljutottunk Budakaldsz-
ra a Gézengiz Alapitvinyhoz, ahol
korai fejlesztés folyik. Husz alkalom-
mal vettiink részt egyhetes intenziv te-
ripidn: gyégytorna, gyégypedagogia,
gyogyulszds, gyégymasszazs. Nagyon jé
volt. Nem sirt, 6rommel csindlta, mert
jatékos formdban végezték vele a gya-
korlatokat. Az egyensilyérzék javitisa-
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ra a Huple mozgis- és koordinacidfe;j-
leszt$ eszkozt alkalmaztik. A vizzel is
megbaritkozott. Aztin azt javasoltdk,
hogy 1épjiink tovibb, mert mér erésebb
torndra van sziiksége. Kassira kezd-
tiink jarni a Liberta K6zpontba. Tizen-
harom alkalommal voltunk, specidlis
oltozékben torndzott; megerdsodott a
hita és a ldba. Pozsonyban a Harmony
rehabiliticiés kozpontban is prébél-
koztunk. A Bobath-mdédszer miatt
mentiink oda. Kezdetben ott is a Vojtit
erdltették, de aztin a torndztatd belitta,
hogy nem megy, és dttértiink a Bo-
bathra. Ott megismerkedtink egy
anyukdval, aki szintén kereste a lehet6-
ségeket. Téle hallottunk a soproni Ne-
uro Rehabilitdciérol, és rdbeszélt ben-
niinket, hogy menjiink el egyiitt, mivel
6 nem tudott magyarul. Elmentiink, és
attél kezdve hathetente jartunk. A be-
szédfejlédését nagyon elGsegitette, az
egyensulyra is j6 volt. Vagy 25-30 alka-
lommal voltunk. Véltogattuk: Sopron—
Kassa—Sopron—Kassa. Abbél dllt az
életem, hogy hazajottink, kirakodtam,
kimostam, egy kis pihenés, megint pa-
koltam, és mentiink. Allandéan tton
voltunk. Mikor veszélyeztetett terhes
lettem, majd megsziletett Bianka, médr
nem jartunk, mert hasfijés, sirés baba
volt. De ahogy egyéves lett, vittiik ma-
gunkkal Sopronba. Nem volt egyszerd,
de meg lehetett oldani. KésGbb hetente
egyszer a férjem jirt vele az Artis
Centrumba elészor Pérkdnyba, majd
Komaromba, de most mar oda se akar
menni. Nehéz vele, kamaszkorban van.
Tornaztatét is intéztiink, aki kijart hoz-
zdnk, de nem vélt be. A 45 percbél 20
percig tartott, amig barmire is ravette
Petit.”

Integrici6 — csak papiron

A fejlesztések, rehabiliticié mellett
Peti nevelése-oktatdsa sem egyszer(
feladat. Havlikéknak az integralt neve-
lés-oktatds tertletén szerzett tapaszta-
lataik nem a legkedvezébbek. A kisfia
két évet jart a helyi 6vodaba, ahol egy, a
munkatigyi hivatalban nyilvintartott
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a mi torténetiunk

Biankat is érdeklik a betlik. Hatul Csikds Timea. (A szerzé felvétele)

munkanélkili személy lett az asszisz-
tense. Segitett neki étkezéskor, az 6l-
tozkodésben, kikisérte a mosdéba...
Nyolcévesen beirattak az érsekidjvari
Czuczor Gergely Alapiskoldba. ,Az
alapiskolak egyaltalin nincsenek felké-
sziilve sérillt gyermek fogaddsira. Az
integrici6 csak papiron mikodik. Ud-
vardon nem vették fel, tizenot érvet is
telsoroltak, hogy miért nem lehet in-
tegrdlni, de egyetlenegyet sem, hogy
hogyan igen — méltatlankodott Havlik
Péter. — Az érsekijvariban megigérték,
hogy biztositanak szdmdra specidlis
asztalt, széket, de nem tortént meg. A
tananyagot is mds tempodban kellett
volna tanitani, de egyiitt kellett halad-
nia a tobbivel. Mar amennyit birt,
ugyanis nem volt szdmdra kilon tan-
konyv, pedig az iskoldnak gondoskod-
nia kellett volna réla. Az integricié
nem azt jelenti, hogy a gyereknek
ugyanazt a tananyagot kell tudnia, ha-
nem hogy kézosségben van, és a tobbi-
ek is megszokjik, hogy ilyen gyerekek
is vannak. Vigydznak egymadsra, és ha
tizévesen kerekesszékben ldtnak vala-
kit, nem fogjik csufolni. Az ilyen gye-
rek utdn jiré pluszpénz jél jon az isko-
lanak, de a feltételeket is meg kellene
hozza teremteni. Ugyancsak nagy
gond, hogy nincs pedagdgiai asszisz-

tens. Az els6 osztilyban egy nyelvsza-
kos tandrnét biztositottak szimdara, na-
pi két érdban, mert annyi hidnyzott a
teljes 6raszamédhoz...”

Peti jelenleg az érsekujvéri Regiondlis
Oktatisi és Szocidlis Kozpontot lito-
gatja, naponta reggel nyolctdl fél egyig.
Van mozgissériilt, Down-szindrémas,
enyhe és kozépstlyos értelmi sériilt
osztilytirsa. ,Nagyon szeretnek ott a
gyerekek, kiprébalhatjak a lovas- és ku-
tyaterdpidt, jakuzzit, snozelent. A peda-
gbgusok és az asszisztensek j6 szakem-
berek. Sokat foglalkoznak veliik, és a
szilék nyugodtan bizzdk rdjuk cseme-
téiket, mert biztonsigban tudjik ket —
tolmacsolja sokak véleményét a csaldd-
16. ,,Gyakorlati dolgokra tanitjik Sket,
példaul 6lt6zkddni, zoknit hizni, még
t6znek is, ebéd utin pedig maguknak
kell kivinnitik a tinyért. Viszont a ta-
nulds gyengébb; anyucival nem akarja
irni a leckét, ezért tanité néni jar hoz-
zdnk délutinonként, hogy haladjunk a
tananyaggal” — teszi hozzd az édesanya.

Kézben csengetnek, megérkezik Csi-
kés Timea 6voda- és gydgypedagdgus,
a Marienka Polgari Tarsulds munkatir-
sa, aki készségfejlesztd foglalkozast tart
Petinek. A kisfii nagyon szereti 6t; a
két-hiarom 6ra vidiman telik: irnak,
szamolnak, rajzolnak, festenek.

2020/1



Havlikék Udvardrol

Hérom boldog hét

Idén januirban kéthetes intenziv
konduktiv fejlesztést és rehabilitdciGt
tartottak Komdromban a budapesti Pe-
t6 Intézet konduktorai. Erre a terdpidra
Petit is elvitték. ,A Peté Intézetet Bar-
thalos Réka konduktor, az Artis Cent-
rum alapitéja még tavaly ajanlotta, ak-
kor tartottak el8sz6r Komdromban egy
hiromhetes fejlesztést — mondja az
édesapa. — Harom boldog hét volt,
amikor oda jartunk a gyerekkel torniz-
ni. Idén mar 6k kerestek meg benniin-
ket, hogy ismét mehetiink. A PetSben
kidolgozott médszerrel annyira le tudja
kotni a konduktor ezeket a gyerekeket,
hogy o6rommel végzik a feladatokat.
Ott voltam, littam, ahogy csindljak. Pe-
tinek mindkét ldba gyenge, emelgetni
kell. Ha azt mondom neki: »Petikém,
emeljiik fel tizszer«, nem csindlja, sir,
»nem birom, féj«. Ott meg latja, hogy a
misik gyerek is felemelte, akkor csindl-
ja. Palacsinta-gombdcot jtszanak. Pa-
lacsinta, amikor kinyujtéznak, gombéc,
mikor a ldbat hashoz huzzak. Huasszor
is megesindltak valtogatva a gyakorla-
tot, és egyre gyorsabban, mikézben
észre sem vették, hogy torndsznak.
Mosolyogva, jokedvvel, jatékosan, mé-
kédsan; kacagtak, ha valaki eltévesztette.
A konduktorok otletesek, kreativak, ha
igy nem megy, prébaljuk meg masként.
Minden helyzetre taldlnak megoldast.
Hét gyermek volt a csoportban, és
mindenki elsé szoéra csindlta, amit kel-
lett. Nagyon j6 volt.”

,Mir a kéthetes rehabiliticié utin is
tapasztalhat6 javulds — erésiti meg férje
szavait Krisztina. — Nem annyira fesze-
sek a ldbizmai, sikertlt széttorndztatni
Sket. Egy-egy intenzivebb torna utin
visszaerdsodik, ellazulnak az izmai, ja-
vul a jérdsa, mert a feszes izmok nehe-
zitik a jérast.”

Hogyan tovibb?

Idedlis volna, ha folytatni lehetne a
rehabiliticiét, negyedévente vagy leg-
alabb félévente. Megoldis lehetne, ha
beadnak Petit a Pet6 Intézetbe, de apu-
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kéja errdl hallani sem akar. Az anyuka
viszont kiprébélnd. ,Otthon olyan,
mint a kisordég, nem akar sz6t fogadni.
Ott tanulnak is, torndznak is, és 6nallé-
sdgra tanitjdk. Az apuci viszont hajla-
mos a Petikét tilsdgosan is kiszolgdlni.
En probalom révezetni, hogy egyediil
csindljon meg dolgokat.” Az apuka in-
gatja a fejét, hogy 6 csak akkor segit az
oltozkodésben, ha reggel sietni kell az
iskoldba, vagy firdés utdn, hogy meg ne
tazzon. ,Ez gyakori vitatéma ndlunk —
mentegetdzik az anyuka. — De meg kell
tanulnia ellatni magat. Ha idésebb lesz,
ki fogja o6ltoztetni? Ismerek olyan csa-
ladot, akiknek nagyon sokat fejlédott a
fiuk a Pet6ben, és mindent megtanult,
amire otthon nem tudtik megtanitani.
Hétvégére pedig mindig hazavitték.”

Havlikék egyelére abban remény-
kednek — a tobbi szilével egyiitt —,
hogy a Pet6 Intézet intenziv rehabilita-
ciéja folytatédni fog Komdromban.
Addig is otthon torndznak. Masszdr is
jar hozzajuk, hogy az izmok lazitdsat
elsegitse. Peti szobdjdban kilonbozdé
segédeszkozok vannak, példaul futé-
pad, meg egy olyan szerkezet, amely az
egyensulyzavar kezelésére szolgil. Ha
megjon a j6 id6, tirazni is lehet. Készit-
tettek szamadra egy kilonleges, kétilé-
ses triciklit, hasonlé az oldalkocsis mo-
torkerékpdrhoz, ahol a vezeté mellett @il
az utas. Peti azonban nem utas, § is
hajtja a jarmivet. A gond csak az, hogy
a faluban nincs kerékparit, rengeteg az
auto, és kevés olyan hely van, ahol biz-
tonsdgosan tudnak kozlekedni ezzel a
széles jarmiivel.

Hogy segitsék a fejlédését, a terapiak
mellett minden sziikséges segédeszkozt
beszereztek szamara, az apa véllalkoza-
sabdl szarmazé bevételnek koszonhe-
téen azokat a méregdriga eszkozoket is
megvasaroltdk, amelyeknek az drat
nem téritette a biztositd. Sok ilyen van.
»AzZért a specidlis kocsiért nem kell fi-
zetnilink, amelyet haroméves koratdl le-
het feliratni. Hosszabb utat ugyanis
nem tud megtenni, ilyenkor kocsiban
toljuk. Bent a lakdsban vagy kisebb ta-

volsdgra két négyldbu jarébotot hasz-
ndl. Ilyenbdl tobbféle van, annak az arét
viszont, amely neki megfelels, nem té-
riti a biztosité. Egy specidlis jarékeret
8-900 eurdba keriil, és az 4llam nem fi-
zetett hozza semmit. A triciklit 14 éves
kortdl tériti csak a biztosité. Ha azt
akarom, hogy a gyerek ilyenre tilhessen,
14 éves kordig varjak? Kinek az agyszi-
leménye volt ez? Ha hdrom-négy éve-
sen nem szoktattam volna hozzi, ott
tekiidne az dgyban. 1200 eur6 egy ilyen
jarmd, sok csalid nem engedheti meg
magénak, pedig a gyereknek a mobili-
tashoz sziiksége van rd. Mi meg tudtuk
venni a segédeszkozoket, és amelyiket
kinétte, tovabbadtuk olyan csalidnak,
ahol sziikség volt rd. Sokan kupakokat
gytjtenek, hogy valami kis pluszbevé-
teliik legyen” — haborog Havlik Péter. —
Sajnos, a fogyatékossiggal él6k és az
érintett csalddok hdttérbe szorulnak a
tirsadalmunkban. Folhdborité, hogy a
politikusok pértallastol fliggetlenil a
vélasztasi kampdnyban is alig érintették
a témadt, és a tapasztalat azt mutatja,
hogy utina még az a kevés is elfelejts-
dik. En megkérdezném tdlik, mit tesz-
nek azért, hogy ezek a gyerekek tudja-
nak hovd menni tornazni. Vagy ha van
szinvonalas intézmény, mint példaul a
kassai Liberta, miért nem tériti a reha-
bilitdcié arat a biztosité? Nagy sziikség
volna az dllam részérdl segitségre, hi-
szen sokan el sem juthatnak ezekre a
tejlesztésekre, mert nem képesek meg-
fizetni 8ket. Az oktatdsukra is oda kel-
lene figyelni. Pedagégiai asszisztense-
ket kellene képezni, és megteremteni
az integracié tobbi feltételét.”

A gy6gypedagdgus elment, lassan én
is bucsizom Havlikéktdl. A csalddta-
gok folytatjdk mindennapi tevékenysé-
giiket. Peti bekapcsolja a tévét, az anya
Biankaval jatszik, az apanak még a cég-
nél van dolga. Az el6szobiban egy
nagy fehér sziv 6tlik a szemembe. Tob-
bek kozott ez olvashaté rajta: ,Szeret-
juk egymast. Soha nem adjuk fel.”

T.E.
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Kezenfogva Alapitvany

Egy befogado tarsadalomért dolgoznak

A budapesti Kézenfogva Alapitvany
az Erasmus+ programban val6 egyiitt-
miikodésre kérte fel a komdromi Co-
menius Pedagoégiai Intézetet és a ma-
rosvésdrhelyi Kulcs Egyesiiletet. Az
alapitviny szertedgazé tevékenységé-
16l s a Komplex érzékenyit6 program
[roviditése: KEP] megosztdsa és adap-
taldsa a kozép-eurdpai régioban elne-
vezésli projektrél beszélgettiink Por-
din Akos iigyvezeté igazgatéval és
T6th Moénikéval, a nemzetkozi prog-
ramok vezetGjével.

A kezdetek

»A Kézenfogva Alapitvianyt 1993-
ban az akkori koztdrsasigi elnok,
Génez Arpad hozta Iétre, és felesége,
Génez Arpadné, Zsuzsa néni lett a ku-
ratérium elnoke. Akkoriban, a fiatal de-
mokricia kezdetén kiilonbozé hatra-
nyos helyzeti csoportok keresték meg a
koztarsasagi elnoki hivatalt, és a sok-
sok levélbdl azt lattik, hogy a legkiszol-
géltatottabbak az értelmi és halmozot-
tan fogyatékosok s az Gket nevel§ csa-
ladok; ahogy annak idején Zsuzsa néni
mondta: »Ok azok, akik még kérni sem
tudnak.« Kifejezetten ennek a célcso-
portnak a timogatasira jott létre az ala-
pitvany. S bar a célcsoport az évek sordn
béviilt, valamennyi tertilet, amellyel
toglalkozunk, mar akkor markdnsan ki
lett jelolve” — idézi fel a kezdeteket Por-
din Akos, majd sorra veszi a kordbban
megvalGsitott és a jelenlegi feladataikat,
amelyeket egy olyan befogadé térsada-
lomért végeznek, ahol a fogyatékos em-
berek képesek méltésiggal élni min-
dennapjaikat.

Szertedgazo tevékenység

Az 1997 és 2002 kozott megvaldsi-
tott Fészek programnak készonhetSen
tobb mint 500 értelmi és halmozottan
fogyatékos embert juttattak lakhatds-
hoz, bevezették a lakéotthoni jogi for-
miét a mogé rendelt szakmai szabalyo-
zassal, finanszirozassal és szakember-
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képzéssel. A csalidsegité szolgaltatisok
keretében 13 évi munka eredménye-
ként elérték, hogy az otthonfeliigyeleti
szolgaltatds nyolc megyében hozzafér-
het8. A finanszirozast egy dllami hat-
térszervezet biztositja, az alapitvany pe-
dig a moédszertani tdmogatist adja a
szolgaltatishoz. Az orszagos kiterjesz-
téshez eurépai uniés forrdsok igénybe-
vételét tervezik. FelnSttképzési intéz-
ményként t6bb mint negyven kiilonbo-
z6 témdju minGsitett és akkreditdlt
képzést kinalnak oktatési, ill. szocidlis
tertileten, évente 250-300 hallgaté vesz
rajtuk részt.

»Kidolgoztunk egy online elérhets
informdciés kozpontot — mondja az
igazgat6. — Az adatokat strukturdltan
kapjuk az oktatdsi, szocidlis és gyer-
mekvédelmi hivataltél, s tobb mint
nyolcezer intézmény és kiillonboz elld-
tisok érhetSk el az info kezenfogva.hu
oldalon, amelyet évente tobb mint
négyszizezer ember keres fel. Tiz éve
jogsegélyszolgilatot is miikodtetiink.
Fogyatékos embereknek, velik foglal-
kozé szakembereknek jogi tandcsaddst,
jogi segitséget nydjtunk példaul az elld-
tisokhoz valé hozzaféréssel kapcsolat-
ban, hatirozatok elleni fellebbezéskor,
vagy tandcsot adunk, hogy kihez for-
dulhatnak biréségi tigyekben.”

Ugyancsak tiz éve inditottdk el azt a
programot, amelynek sordn a nyilt
munkaerdpiacra készitenek fel, ill. koz-
vetitenek ki megvaltozott munkaké-
pességt embereket. Evente 100-150 je-
lentkezd koziil 30-35-6t tudnak elhe-
lyezni adminisztrativ, kisegit6 munka-
korokben, hivatalokban, iskolakban, ki-
sebb vagy nagyobb cégeknél. Az tn. be-
valdsi ardny majdnem 30%; ez jénak
mondhaté. Pordin Akos szerint vi-
szonylag azért jut most konnyebben 4l-
lashoz, aki szeretne dolgozni, mert
munkaerShidny van. Aki azonban 20-
25 éve az anyukdjaval él otthon, vagy
passziv ellitott, annak nagyon-nagyon
nehéz, szinte lehetetlen munkat vallal-

th p:'rs .

Pordan Akos

nia. Els6sorban a szakiskolikban végz6
fiatalokra koncentrdlnak, ndluk még
megvan a lendilet, tenni akards, és
munkalehetdség is van szdmukra, elég
j6 bérekkel. Hire megy, hogy érdemes
dolgozni, és 4-6 6riban nem annyira
megterheld nekik. Betanitdst, nyomon
kovetést, utokovetést végeznek. Sok cég
belsé képzéseket is villal az alapitvany
munkatdrsainak bevondsival. Az Au-
chan tzletlincot érdemes kiemelni; ez
az els6 olyan multinacionalis cég, amely
teljesiti a foglalkoztatisi kotelezettsé-
gét, és nem fizet buntetést, az un. reha-
biliticiés hozzajarulast.

Ujdonsagként  biifékocsit  kezdett
Uzemeltetni az alapitviny, kilonféle
szendvicseket 4rusitanak. Tavaly tesz-
telték, valtozé helyszinekkel, most 4l-
landé helyszint keresnek a belvirosban.
Négy éve mentilhigiénés segitségként
par- és csalddterdpidt inditottak el, vala-
mint konzulticiékat tartanak olyan
csalddok szdmdra, ahol fogyatékossig-
gal él a szil6 vagy a gyermek. Egy-egy
csaliddal 6-10-12 alkalommal talal-
koznak. Legtjabb szolgéltatsuk pedig
fogyatékos gyermekek 6rokbefogadasit
segiti eld. ,Késziil a honlap, a tdjékozta-
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Erasmus+ projekt Szlovakiaval és Romaniaval

t6 anyagok, négy onkéntesiink — ma-
guk is szakemberek és 6rokbe fogadé
szlil6k — végzik majd ezt a szolgaltatast.
Nagyon nehéz feladat, hiszen évente
két fogyatékos gyereket fogadnak 6rok-
be. Elsédleges cél, hogy a gyermekek
megmaradjanak a csalddban. Ha mar
lehet tudni, hogy problémis lesz a gye-
rek, ne adjak intézetbe, vagy ha mégis,
akkor o6rokbe fogadé csalidokat kell
keresni, hogy csalidban néhessen fel,
ne pedig intézetben.”

Az igazgaté az alapitvany fontos fel-
adatai kozé sorolta a kozvélemény-for-
maldst és tarsadalmi tudatositast. Evé-
gett kilonb6zd kampdnyokat folytat-
nak. Ovodikban és iskoldkban jaték-,
sport- és élménynapokat tartanak, itt a
gyerekek jatékosan, élményszerten is-
merhetik meg a fogyatékos emberek vi-
lagat. A kalézkamionban a hadirokkant
kalézok életén keresztiil tudhaté meg
sok minden a fogyatékos emberekr6l.
Az évodai és altalinos iskolai pedagé-
gusoknak kidolgozott akkreditalt kép-
zés pedig arra irdnyul, hogy 6k maguk
tudjanak a fogyatékossdg témdjaval
toglalkozni. ,A program segit felnyitni
a gyerekek szemét, hogy érzékenyeb-
ben Iépjenek be az évodiba, iskoldba,
igy ha ott sajitos nevelési igényt gyer-
mekkel taldlkoznak, nem fognak ide-
genkedni téle. Ezért anndl jobb, minél
korabban, példdul mér az 6voddban el-
kezdjik. A pedagdgusok akkora lelke-
sedést mutattak, hogy ugy lattuk, ér-
demes volna kiterjeszteni, és megnéz-
ni, mi a helyzet Szlovikiiban, Roma-
nidban, Szerbidban, de Szerbia végiil
kapacitdsgondok miatt nem kapcsolé-
dott be.”

Hatdron tdli egytittmiikodés

A KEP tavaly decemberben indult el
azzal a céllal, hogy a mar Magyarorsza-
gon kiprébdlt komplex tdrsadalmi
szemléletformalé programot a hatdron
tuli pedagégusokkal is megismertessék,
tovibbfejlesszék, és a tapasztalatokat
otthon is beépitsék. A nemzetkozi
programokban val6 részvétel egyébként
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Téth Ménika
(Fehér Miklos felvételei)

jelentds részét képezi az alapitviny te-
vékenységének, hogy a megismert Uj
modszerekkel, tananyagokkal és ta-
pasztalatcserével a magyar szolgaltaté-
rendszert timogathassik. Jelenleg 16
orszaggal 6t projektben van él6 munka-
kapcsolatuk az Eurépai Unié altal ta-
mogatott Erasmus+ program kereté-
ben. Felel6siik Téth Ménika. ,Az em-
litett KEP projekt azért kiilonleges,
mert nem angol, hanem magyar a
munkanyelve. Az els6 partnertaldlkozé
a Comenius Pedagdgiai Intézet és a
Kules Egyesiilet munkatirsaival janu-
arban volt az alapitviny székhelyén.
Most abban a szakaszban vagyunk,
hogy keressiik a részt venni szindékozd
pedagdgusokat. Harom képzést terve-
ziink. Lesz benne 6nismeret, fogyaté-
kos emberekkel valé megismerkedés
tapasztalati szakért6k bevonasaval.”
Janiusban és oktdberben a hidrom
partnerorszagbdl Gsszesen huszonnégy
pedagégusnak tartanak négynapos kép-
zést Budapesten. Felkészitik Sket arra is,
hogy ha hazamennek, hogyan folytas-
sak le ezeket az érzékenyitd foglalkozd-
sokat. Az elsajatitott ismeretek alapjin
sajat intézménylik csoportjaiban fogya-
tékossdgi témahetet kell szervezniiik,
majd skype-os zdrévizsgin fényképek-

kel, élménybeszamoléval prezentalniuk,
hogy milyen eredményre jutottak a gye-
rekekkel. A témahetek utin, 2021 tava-
szan a kiképzett pedagdégusok Koma-
romban, Marosvisérhelyen és Budapes-
ten koz0s programot, nagyszabdsa ji-
ték- és élménynapot szerveznek fogya-
tékos és nem fogyatékos gyermekekkel:
100-100 6vodds és iskolds gyermek,
sziil8, valamint mas érdekls részvételé-
vel. Trénereket is kiképeznek, akik majd
a sajat orszagukban képezik tovibb a
kollégaikat. Ezenkiviil késziilnek szelle-
mi termékek: dtmutatdk, tananyagok,
segédletek, s 2022 tdjan online letolthe-
t6k és szabadon felhaszndlhatok lesznek
mindenki szdmdra, azoknak is, akik
nem vettek részt a képzésben, de szeret-
nének ezzel foglalkozni.

»2Ahogy halad el6re a projekt, videék
is fognak késziilni. A nyolc kisfilm egy-
részt segiti majd a képzést, masrészt be
is mutatja. Juniust6l pedig hatismérést
végez egy-egy szakértd. Mérni fogjik,
hogyan viéltozik a képzés utin a peda-
gogusok érzékenysége, és a gyerekek
tuddst is felmérik: mit sajititottak el a
témdr6l. A végén Osszefoglalé tanul-
many készil, s 2022-ben Briisszelben
lesz egy zarétaldlkozd, hogy eurdpai
szinten is bemutassuk és j6 hirét vigyiik
a programnak”— mondja Téth Ménika.

Csepp a tengerben

»2Magyarorszigon kozel t€lmillié fo-
gyatékos ember él. Azért dolgozunk,
hogy 6k is csalddjuk korében élhesse-
nek, hogy 6k is munkdhoz jussanak,
hozzaférienek az egészségligyi elldtd-
sokhoz, hogy tanulhassanak, hogy ta-
mogaté kornyezet vegye Sket koril.
Nem akarunk tébbet, csak azt, hogy 6k
is ugy élhessenek, mint barki mas”— ol-
vashat6 a Kézenfogva Alapitvany hon-
lapjan. ,Igaz, hogy a munkink csak
csepp a tengerben, de az a feladatunk,
hogy ezek a cseppek legytink, és azok-
bél a magokbdl, amelyeket az alapiték
elvetettek, a névények szépen néveked-
jenek” — mondja bucstzéul az igazgato.

(®)
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Bostoni teadélutan,
avagy hogyan védjuk meg érdekeinket

1773. december 16-dn indidnnak
oltozott telepesek megrohantak ha-
rom angol hajét a bostoni kikot6ben,
és teaszdllitmdnyukat a tengerbe
szortdk. Ennek elé6zménye az volt,
hogy az angol kormany megsziintette
a Londonba szillitott tea vimjit, de
az észak-amerikai gyarmatokon vil-
tozatlanul fenntartotta a tea drit. Ez
az esemény volt az un. bostoni teadél-
utdn, mely jelentGs szerepet jdtszott
az amerikai fuggetlenségi haboru ki-
robbandsdban.

Februdr koézepén ,teadélutinra” invi-
tiltak a Vakok és Gyengénlaték Szlo-
vékiai Uniéjanak pozsonyi székhdzaba.
A héziasszony Hoka Timea, a szocidlis
szolgiltatisokért felelds koordinator
volt, a vendég pedig Bill Henning, a
hatrdnyos helyzetd, valamilyen sértilés-
sel €16 embereknek segitséget nyujté
bostoni Onélls  Eletvitel Kézpont
igazgatoja.

»Ezt a mihelybeszélgetést metafori-
kusan neveztem el ,bostoni teadél-
utin’-nak — mondja Héka Timea. — A
vendégeket természetesen tedval és
aprésiteménnyel is megkindljuk, de az
volt a cél, hogy bemutassuk, hogyan
kell kiallnunk magunkért, hogyan kell
tudatnunk masokkal, mik a sziikségle-
teink, hogyan kell az emberek felé
kommunikdlni, ha valaki latdssériiléssel
vagy mds fogyatékossiggal él. Ezt ko-
tottem Ossze a tavaly év végi amerikai
tanulmdnyutamrol sz616 beszamoléval,
vendégiink pedig, aki a mentorom volt
a csereprogram sordn, a fogyatékossig-
gal €16 amerikai emberek életérél, joga-
ik védelmérdl adott els.”

Timeat mindig is érdekelte az utazis,
és angol szakosként kiilondsen az an-
gol nyelvli orszagok, ezért pilydzta
meg a szakmai Osztondijasok prog-
ramjat (Professional Fellows Program).
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tapasztalatcsere

A tapinthat6 targyak muzeumaban (Hdéka Timeai archivuma)

Az Egyesiilt Allamok kormanya altal a
kozép- és kelet-eurépai orszigokban
miikédd nonprofit szektorban dolgo-
z6knak meghirdetett csereprogram
szlovdkiai partnere, a besztercebanyai
Kozosségszervezési Kézpont tobb je-
lentkezd kozil harmat, koztik Timedt
vélasztotta ki a hathetes tanulmdnytt-
ra. Mindegyikiik egy-egy érdekvédel-
mi szervezet munkajival ismerkedett
meg. Timea a latdssériiltek szervezeté-
nek munkatirsaként a bostoni Onll6
Eletvitel Kézpont vendége volt, és az
igazgat6 a program lezirdsaként ezt a
latogatast viszonozta.

Jnnen, Szlovakidbol kozosen utaz-
tunk Amerikdba. Az els6 hetet egytitt
toltottiik el a tobbi orszdgbdl érkezsk-
kel. Toledéban és Chicagéban kaptuk
meg a bevezetd informdcidkat a prog-
ramrél, az orszdg kultirdjardl, majd
mindenki a fogadé szervezetéhez uta-
zott kulonbozd véarosokba, s6t mds-
mis dllamba. Egy hénapig tartézkod-
tunk ott, a hatodik héten pedig az 6sz-
szes eurdpai kozosen részt vett egy
nagyszabdstu konferencidn Washing-

tonban, ahol tapasztalatcsere zajlott,
kiértékelték majd hivatalosan lezartik
a programot. Bostonban a szervezet
egyik munkatdrsa lett az asszisztensem.
Vele, de gyakrabban egy szintén latas-
sérilt romaniai fiaval, Mariusszal
mentem az egyes helyszinekre. Nem
egyszer taxit kellett igénybe venniink,
mert eléggé bonyolult ott a tomegkoz-
lekedés” — meséli Timea, aki viszont
egyhetes pozsonyi tartézkoddsa alatt
Bill Henninget kalauzolta.

Az amerikai vendég nemcsak a ldtds-
sériiltek orszdgos szervezetének tagjai-
val és klienseivel talilkozott, hanem a
Comenius Egyetemen a speciilis pe-
dagégia szakos hallgatéknak is tartott
eléadast. Fogadta 6t hivataliban Zuza-
na Stavrovskd fogyatékossigligyi biz-
tos, ellitogatott a litdssériiltek pozso-
nyi iskoldjaba, és megnézte a Bivio szo-
cidlis véllalatot. Ezt az intézményt,
amely szallodat, mosodit, vendéglét,
valamint rehabiliticiés és képzési koz-
pontot mikédtet, az Ertelmi Sériilte-
ket Segit6 Térsulds hozta létre, és alkal-
mazottainak egyharmada fogyatékos-
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mUhelybeszélgetés és élménybeszamolo

siggal ¢l munkavallalé. ,Az igazgaté
egy napot Besztercebanyin toltétt a
csereprogramot koordindlé szervezet-
nél, és szlovdkiai programja lezardsa-
ként két kollégdjaval egyttt — 6k a két
Utitirsam mentorai voltak Amerikiban —
kozos workshopot tartott. Ezen barki
részt vehetett. Egy éve én is ilyen mii-
helybeszélgetésen szereztem tudomdst
err6l a lehet6ségrl — mondja Timea,
akiben amerikai élményei mély benyo-
mist hagytak, de azt nem dllitja, hogy
ott jobb helyzetben volndnak a sériilt
emberek, mint Szlovikidban.

,Bér sokan azt virtak, hogy ilyen ta-
pasztalatrél fogok beszdmolni, nem
szabad altaldnositani. Voltak dolgok
Szlovikia javira, amelyek még a men-
toromnak is feltintek. Példaul amikor
osszehasonlitottunk a tomegkozleke-
dést,a bostoni metrét és a pozsonyi vil-
lamosokat. Itt a villamosok sokkal »fo-
gyatékosbaratabbake, akaddlymente-
sebbek. A bostoni metré maig nem tel-
jesen akadalymentes az én szemszo-
gembdl, tehit egy latdssériilt szemszo-
gébdl nézve: nem jelenti a hangosbe-
mondé az Gsszes megallSt, pedig ez a
progressziv Amerikdban elvirhaté vol-
na, a mi villamosainkban viszont igen.
Tehit egyaltalan nem 4ltalinositanék,
hogy az & életiik sokkal jobb. Talan az
Sket segité szervezeteknek mintha
anyagilag kicsit konnyebb volna. Nekik
is kell harcolniuk a pénzért, de nilunk
sokkal nagyobb harc van ezen a teriile-
ten. A szolgaltatisok terén azonban
nem litok semmilyen kilonbséget,
mert a mi szervezeteink mar minimalis
anyagiakkal is nagyon professziondli-
san tudnak dolgozni.”

Hoka Timea Amerikai jegyzetek
cimmel élménybeszamolét irt a Mosty
inklizie nevl internetes folydiratba.
Ebbél idéziink most néhdny részletet.

»<Hogy a vendéglitéim komolyan
gondoltik az 6ndllé életet, azt a sajit
b6rom is megtapasztaltam. Az elsé nap
elkisértek a munkaba, nagyjabdl el-
mondtik, mi hol van, és tovibb mar
magamnak kellett boldogulnom.
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Bill Henning

Ott-tartézkoddsom alatt sok esemé-
nyen vettem részt. Gyakran kérdezték,
hogy melyik orszagbdl jottem, és mivel
foglalkozom. Szlovikia neve hallatin
dltalaban kétféle reakcidval talilkoz-
tam. Az egyik: »a nagypapdm/nagy-
mamim Csehszlovikidbdl szdrmazike,
vagy: »Szlovikia? Csehszlovakia? Szlo-
vénia? Hol is van tulajdonképpen?«

Sok porzitivan gondolkodé emberrel
taldlkoztam, szamtalan kiilonféle szer-
vezetet, rendezvényt litogattam meg.
Az egyik ilyet a fehér bot napjanak tin-
nepe alkalmabdl tartottdk. Hagyoma-
nyos, a miénkhez is hasonlé ismeret-
terjesztd rendezvény. Az amerikai val-
tozat abban kilonbozott, hogy a kor-
mény éptiletében egy gydnyor, fello-
bogézott nagy teremben fehér botot
hasznalé latassériiltek tobb motivacids
el6adast tartottak. A latdssériltek helyi
tarsuldsa szervezte, és nem feledkeztek
meg a térbeli tdjékozédast oktatd inst-
ruktorok kitiintetésérsl. Ok azok, akik
a bostoni utcdkon val6 biztonsdgos és
6ndllé kozlekedésre tanitjdk a latdssé-
riilteket. En egyébként teljesen véletle-
nil kertltem oda. Az egyik szervezd
meglatott benniinket, ahogy Marius-
szal botorkalunk a bostoni jardakon.

Bostonban nagyon sok ldtasséril-
teket segit8 intézmény van. Koztiik a

Vakok Perkins Intézete (Perkins
School for the Blind), amelyet nagy
oromomre sikerilt meglitogatnom.
A halmozottan sériilt gyerekek okta-
tasidban ez a csics. De nemcsak okta-
tas folyik itt. Talalhat6 az épuletben
konyvtar, konferencia-kozpont, segéd-
eszkozbolt és tapinthaté targyak ma-
zeuma is. Nemzetkozi osztilyuk se-
gitségével a vildg mds orszdgaival is
megosztjdk tapasztalataikat. Részt
vehettem egy latdssériltekkel foglal-
kozé konyv bemutatdsin, és a muze-
umban még az amerikai felhékarco-
16k modelljeit is végigtapogathattam.

A Harvard Egyetemen hédromszor
jartam. Elész6r Marshall Ganz pro-
tesszorral taldlkoztam, aki kozosségi
szervezéssel foglalkozik, és online ve-
zetSi kurzust tart fpolgarmestereknek
avildg minden tdjar6l. Matas Vallo po-
zsonyi fépolgarmester is a kurzus hall-
gatdja, és a professzor nagyon kedve-
z8en nyilatkozott réla.

Misodik alkalommal meghallgattam
Judith Heumann, a fogyatékossiggal
él6 emberek jogaiért hosszi évek 6ta
harcolé aktivista eléadasit. Ott volt az
Amerikai Fogyatékossdgiigyi Torvény
(ADA) sziiletésénél, és Barack Obama
csapatdnak is tagja volt.

Harmadszorra a hatalmas kényvtdrat
néztem meg. Ide az egyetem hallgatéin
kiviil csak a csaladtagjaik 1éphetnek be.
fgy lettem egy rokonszenves amerikai,
Lewis »lanyac.

Amerika tele van furcsa dolgokkal.
Mianyag pohérbdl isszak a minden-
napi kavéjukat, bizonyos emeleten tul
egyaltalin nem nyitnak ablakot, nem
szivesen 1épcséznek, és szeretnek poli-
tiz4lni.

Sokat tanultam ezen az uton, és
még kivincsibba tett az ismeretlen
dolgok irdnt, nemcsak a valahol a vi-
ldg masik végén levsk, hanem a koz-
vetlen koérnyezetemben taldlhaték
irant is. Oriilok, és virom az Gj kihi-

vasokat” — zdrja Gti beszdmol6jit
Hoka Timea.
(t)
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hetedik fogyatékossagtudomanyi konferencia

Hatalom és fogyatékossag

Minden eddiginél nagyobb érdekls-
dés mellett zajlott tavaly novemberben
az ELTE Barczi Gusztiv Gyégypeda-
gogiai Kardn rendezett fogyatékossig-
tudomdnyi konferencia, amelyet hete-
dikként tartanak szdmon. De mint
ahogy Konczei Gyorgy professzor, a
Fogyatékossdg és Tarsadalmi Részvé-
tel Intézet (Fotri) igazgatéja, a rendez-
vény kezdeményezdje elmondsta, tulaj-
donképpen mir a tizedik, mert az els6t
hirom szabadegyetem el6zte meg. Az
akkori résztvevsk kozil sokan ma mar
szervezdk.

A konferencia mostanra nemzetko-
zi rangot vivott ki magdnak. A har-
madik évad 6ta van kilfoldi elsads-
juk, ezdttal a szervezés mar két nyel-
ven folyt, és angol nyelvi szekciét is
hirdettek. Mivel az absztraktfelhivist,
amelyre 20 absztrakt érkezett be, an-
gol nyelven is megosztottik, jelent-
keztek Magyarorszagon tanulé kil-
toldi kutatdk, s elsé izben olyan szek-
cié-eléadok is voltak, akik kifejezet-
ten erre a konferencidra érkeztek kiil-
toldrsl. Erre nagyon biiszke Sindor
Aniké egyetemi adjunktus, a Fotri
igazgatdhelyettese, akinek a kezében
futottak ossze a szervezés szdlai.

A konferencia kozponti témdja a ha-
talom és a fogyatékossdg kapcsolata
volt, mivel a hatalom a kezdetektdl
fogva a fogyatékossigtudomany koz-
ponti elemzési szempontja, és Sandor
Aniké szerint ez olyan téma, ahol
tobbféle diszciplina, kutatdsi terilet
képvisel6je megtaldlhatja a szerepét.
Es mivel a koribbi években tobb férfi
professzort is meghivtak, ezittal ra-
gaszkodtak ahhoz, hogy két né legyen
a vitaindité el6add, s az is prioritds
volt, hogy fogyatékossiggal él6 kuta-
ténak adjanak teret ebben a szerepben.
Anita Ghai egyetemi tandr Indidbol
érkezett (Ambedkar University Delhi,
Bolesészettudoményi Kar); Lehetdsé-
gek és igéretek: fogyatékossigtudo-
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Jan Walmsley és Anita Ghai (Szaffner Gyula felvétele)

mény a gyakorlatban cimd, a fonto-
sabb tertleteket érintd, kozponti gon-
dolatokat kozvetitd elméleti eldaddsa-
val sokakat meg tudott szélitani. Jan
Walmsley egyetemi tanir (The Open
University, Nagy-Britannia) — a maga
teriletén vildgszinten a legnagyobb
szaktekintély — az intellektudlis fogya-
tékossdggal él6 emberekkel koézosen
folytatott inkluziv kutatds médszereit,
elényeit és nehézségeit ismertette. A
vitaindité el6addsokat kévetéen nyolc
szekciéban folyt a munka.

Kezdetben mintegy szdzan vettek
részt a konferencidn, mostanra meg-
négyszerez6dott az érdekléddk szama.
Ez a szervezésben és egyéb tekintet-
ben is megnovelte a feladatokat. Meg-
jelent a rendezvényen a kornyezettu-
datossdg (nem voltak egyszer haszna-
latos muanyag eszk6zok, nem nyom-
tattik ki az anyagokat), s még arra is
odafigyeltek, hogy ki mit ehet. Min-
den szempontbdl gondoltak az egyen-
16 esélyt hozzaférésre: a tandcskozds és
a helyszin akaddlymentes volt, jelnyel-
vi tolmdacsoldst, személyi asszisztenci-
at, feliratozast biztositottak, és Gjdon-
sagként grafikus jegyzetel$ is kozre-
miikodott. Ennek a technikdnak a cél-

ja az informécidk vizualizdcidja, koz-
érthet6 nyelven torténd osszefoglalisa
volt.

Koénczei Gyorgy nagy jelentdségii-
nek tartja, hogy a konferencia egyre
tobb embernek kézvetit fontos gondo-
latokat. Rengeteg tertiletr6l, més egye-
temekrdl is érkeznek eléaddk, és na-
gyon uj kérdésekkel is foglalkoznak.
»Abban litom az értelmét, hogy amit
régen kitliztink: a disszemindci6é — a
gyljtott tudds tovabbterjesztése —
megsokszorozdédott. Ez egy kultdra.
Nem a fogyatékoskultirira gondolok,
hanem a fogyatékossigtudomanyra
mint kultirira. Ez a nyitva lenni és
senkit nem kizdrni kultdrdja.”

A konferencidval kapcsolatos anya-
gok  gyljteménye letdlthetd a
https://drive.google.com/open?id=1Y
f2fVevGDIzf3YLi5Sv9fTXA-
WOyDf3sad linkrél.

Mir a kovetkezd rendezvény foglal-
koztatja a szervezSket. Hamarosan
kozzéteszik az absztraktfelhivist, és
vérjak minden olyan aktivista, kutatd,
oktaté és gyakorlati szakember jelent-
kezését, aki szivesen megosztand velitk

tapasztalatait.
T.E.
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Paragrafus

Olvasénk
levelébél idéziink:
,Tisztelt szerkesztség!

Mozgéssériilt vagyok, emellett

tobb betegségem is van. Té-
mogatdsért fordultam a jarasi szocidlis
tgyi hivatalhoz, de a kérvényemet el-
utasitottak. A fogyatékossigligyi biztos
honlapjan talalhaté minta alapjn fel-
lebbeztem, és kértem, hogy jelen lehes-
sek, amikor a kérvényemet elbiraljik. Ez
meg is tortént, de azt a megaldztatast,
amelyben részem volt, nem kivinom
senkinek. Ugy éreztem magam, mintha
birésagi targyaldson volnék, blinozs-
ként bantak velem, aki eleve be akarja
Sket csapni. Olyan keresztkérdéseket
tettek f6l, mintha hazugsigon akartak
volna kapni. Tapinthat6 volt a pszichi-
kai nyomdsgyakorlas. Lelkileg teljesen
osszetortem. Lehet igy banni egy idds,
beteg emberrel?”

A kérdést JUDr. Zuzana Stavrovskd
fogyatékossagligyi biztosnak is feltet-
tik, aki szdmdra nem volt ismeretlen a
helyzet.

»lgen, mi is kapunk hasonlé panaszo-
kat, csak nagyon nehéz az ilyesmit bizo-
nyitani. Ki szoktuk kérni ezzel kapcso-
latban a Munka-, Szocidlis és Csaldd-
tgyi Kézpont dllasfoglalasit, de a koz-
pont biztosit benniinket arrdl, hogy a
szocidlis gyl hivatalok munkatirsai
képzett szakemberek, birtokukban van-
nak a kommunikaciés technikék, tehat
a kliens nem mond igazat. Ezért a tevé-
kenységiinkrdl sz6l6 jelentésben is java-
soltam, hogy a hivatalban folytatott
megbeszéléseket rogzitsék, mert ha
nincs réluk felvétel, nem tudjuk bizo-
nyitani a szabélytalansigokat. Es hat 6k
vannak eréfolényben. Lehet, hogy a hi-
vatalnoknak éppen rossz napja van, hi-
szen 6 is csak ember, sok a munkdja. Ki-
vételesen megeshet az ilyesmi, de nem

volna szabad megtorténnie, hogy azt az
embert, aki valamilyen timogatdsért

2020/1

JUDr. Zuzana Stavrovska

fordul a hivatalhoz, teljesen leradiroz-
zdk, kétségbe vonjak az indokait, ame-
lyekkel aldtimasztja kérelmének jogos-
sagit. Megtélemlités el6fordulhat, de az
a fontos, hogy a kliens ne féljen. Mond-
ja azt, hogy rogziteni fogja a beszélge-
tést, és ha olyan dontés sziiletik, amely-
lyel nem ért egyet, és nincs dsszhangban
a torvénnyel, tovibbviszi az tgyet a
Munka-, Szocidlis és Csaladiigyi Koz-
ponthoz. Mi rendszerint eredménytele-
niil fordulunk ehhez az intézményhez,
mert nincs a keziinkben bizonyiték. Vi-
szont annyit megtehetiink — ez is hoz-

zatartozik a munkankhoz —, hogy vizs-
gélatot kezdeményeziink ott arrél, hogy
mennyi panasz érkezett hozzajuk, hiny
panasz volt ugyanarra a munkatarsra,
egyaltalan érkezett-e ilyen jellegt észre-
vétel, tovibba hogy hogyan képezték
ezeket a munkatirsakat a megfelel6
kommunikaciéra. Erdekel, mennyire
készitik fel 8ket a kérvények elbiraldsa-

A fogyatékossigiigyi biztos hivatald-
hoz magyar nyelven is fordulhatnak pa-
naszukkal.

Postacim: Urad komisara pre osoby

so zdravotnym postihnutim,

Racianska 153, 831 54 Bratislava 35,

e-mail-cim: sekretariat@komisar.sk,

telefon: 02 20 42 03 09, honlap:
komisarprezdravotnepostihnutych.sk

* %k

Jogszabilyviltozis

Februdr elsején életbe 1épett a lakdsok
és nem lakdscéla helyiségek tulajdonla-
sarél szolo, 182/1993-as sz. torvény
mult év decemberében elfogadott mé-
dositisa. Ennek értelmében, ha a laké-
hézak kozos hasznilatd teriiletein eme-
18szerkezetet szeretnének felszerelni,
miér nem lesz sziikség a lakdk beleegye-
zésére. A modositis JUDr. Zuzana
Stavrovskd fogyatékossigligyi biztos-
nak és JUDr. Eva Arnoldovénak, a biz-
tosi hivatal jogdszanak a sikere, parla-
menti képvisel6kkel egytittmiikodve 6k
dolgoztik ki az erre vonatkozé javasla-
tot. ,A térvénymodositasnak koszonhe-
téen nem kell megismétlédnitik a kere-
kesszékhez kotott emberek szomort
torténeteinek, akik mdsok segitségére
szorulva sajat lakdsuk foglyai voltak, tar-
sadalmi elszigetel6désben, maginyosan,
csak az ablakon keresztiil figyelhették a
kinti életet” — olvashat6 a fogyatékos-

sagligyi biztos honlapjan.
(www.komisarprezdravotne-

postihnutych.sk)
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- a ritka betegségek vilagnapja

Remény izomsorvadasban szenvedoknek

A gerinceredetii izomsorvadast (spi-
ndlis izomatr6fia— SMA) a ritka, orok-
letes betegségek kozé soroljak (becslé-
sek szerint Szlovdkidban minden
10 000 ujszillott kozil egyet érint).
Ugyanakkor a gyermekkor sokszor fa-
tdlis kimeneteli betegségei koziil az
egyik leggyakoribb. Ezért az egész vi-
ligon évek 6ta nagy ergvel folynak erre
irdnyulé gyodgyszerkutatdsok. Jelenleg
két olyan szerrdl tudunk, amely re-
ményt ad, ha nem is a végleges gyogyu-
ldsra, de az életminéség jelentds javuld-
sara. Szlovikidban egyel6re az egyiket
torzskonyvezték. Az Eurépai Bizott-
sag 2017 mdjusdban adott engedélyt a
gyogyszernek az Eur6pai Uniéban va-
16 alkalmazdsdra, a szlovik egészség-
tigyi minisztérium pedig 2018 augusz-
tusdban hagyta jévd a gerinceredetii
izomsorvaddsban szenveddk kezelésé-
re az Amerikdban kifejlesztett nusiner-
sen hatéanyagu gyégyszert. Mindenki
megkaphatja, aki megfelel a miniszté-
rium dltal meghatdrozott kritérium-
rendszernek.

A betegségr6l és a gyogyszer alkal-
mazdasardl dr. Kovics Mdria neurol6-
gustol kértiink tdjékoztatdst.

Gerinceredetii izomsorvadds — spi-
ndlis izomatréfia (angolul Spinal Mus-
cular Atrophy, roviditve SMA)

Genetikai betegség, amely autoszo-
milis recessziv médon 6roklédik. A gén
az 5. kromoszéma hossza karjan taldl-
hat6, SMN-nek nevezték el, két kopidja
van: SMIN1 és SMIN2. A betegségben
szenveddk 95%-dban az SMN1 kéroso-
dott, igy az dltala kédolt protein hid-
nyos, nem tolti be a szerepét a motoros
neuronok mikodésében. Ezek fokoza-
tosan elhalnak, igy ellazulnak az izom-
rostok is, melyeket ezek a motoneuro-
nok idegzenek be, elsorvadnak — izom-
atréfia keletkezik. A génkdrosoddst
csaknem 30-féle mutdcié okozhatja, a
mutdcié silyossiga befolydsolja a beteg-
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lllusztracio (az lzomsorvadasos
Betegek Szlovdkiai Szervezetének
honlapja: www.omdvsr.sk)

ség lefolyisit, kezdetét és mértékét,
amely nagyon egyéni lehet. Eszerint
négy tipust kiilonboztetiink meg:

SMA I. - infantilis forma (Werdnig—
Hoffmann-betegség):

A csecsemdkor 3—6. hénapjiban jele-
nik meg, a baba hipoténids, elernyedt
végtagokkal, tobbnyire passzivan fek-
szik szétvetett ldbakkal, esetleg az ujja-
kon észlelhet6 csokkent izommozgds,
nyo6szordgve sir, nyelési gondok adéd-
nak, a nyelven izomringds fordulhat
els. Ezek a babak nem érik meg a 2.
életéviiket.

SMA 1I. - dtmeneti forma:

A tinetek 6-24 hénapos korban je-
lentkeznek. Ezek a gyermekek megta-
nulnak ilni, felallni, esetleg par lépést
tesznek is, de 6ndlléan sosem jirnak.
Megtanult mozgaskészségiiket is foko-
zatosan elvesztik, mivel a végtagok
torzshoz kozeli részein indulnak meg a
bénuldsos és sorvadasos tiinetek. A ke-
zek funkcidja sokdig ép, az intellektudlis
tejlédés folyamatos, ezért sokdig képe-
sek kerekesszékkel kozlekedni. Altala-
ban léguti megbetegedésben halnak
meg kb. 30-50 éves korukban.

SMA 1I1I. - juvenilis forma (Kugel-
berg—Welander-betegség):

Altaliban az iskoldskor kezdetén ma-
nifesztdlédik ldbgyongtiléssel, jardsi
rendellenességgel, ehhez késébb a ke-
zek és a torzsizomzat gyengiilése tarsul.
A mozgisképtelenség a 20-40. év koril
all be.

SMA 1V. — felnéttkori forma (Aran—
Duchenne-szindréma):

Az els6 tiinetek a 35. év utdn jelent-
keznek. Elészor a kezeken jelennek
meg az izomrangasok kisérte atréfidk,
izomgyengiilések, késébb a torzsre és az
alsé végtagokra is kiterjednek a tiinetek.
Van olyan viltozat is, amely a torzsko-
zeli végtagizmokon kezdédik szimmet-
rikusan, és nagyon lassan sulyosbodik
(Vulpian—Bernhardt-betegség). Az
élethosszat nem befolyasolja.

A diagnézis feldllitisahoz sziikséges
az EMG (electromyographia), DNS-
analizis, izombiopszia. Ez ideig csak tii-
neti kezelésre volt mod, 2012-ben az
EPAR (Eur6pai Nyilvanos Ertékels
Jelentés) alkalmasnak mindsitette a nu-
sinersen hatéanyagi gydgyszert az
SMA kezelésére.

A gybgyszer egy oligonukleotid,
amely lehet6vé teszi, hogy a SMIN2 gén
teljes hosszusdgu, megfelel6 mikodésre
képes fehérjét termeljen, ezéltal enyhiti
a betegség tineteit. Javasolt a szert mi-
nél fiatalabb korban alkalmazni; 1égzés-
elégtelenség, légesdmetszés (tracheotd-
mia) és gyomorszonda esetén ellenja-
vallt. A gerincvizbe kell beadni, az elsé
adag utdn kettd, négy és kilenc hét mal-
va, majd négyhavonta, mindaddig, mig
ez a beteg szdmara el6ny0s. A terdpidt
kizarélag neurolégiai klinikakon vég-
zik, ambuldnsan nem alkalmazhaté. A
gyogyszer drét teljes egészében tériti a
biztosito.

Kiilfoldon mér lezajlottak a klinikai
vizsgalatok, egyéves kezelés utdn a szer
hatékonynak bizonyult, a csecsemSk
51%-dnak javult a mozgisa, testtartdsa
osszehasonlitva a placebét szedSkkel.

dr. Kovics Miria neurolégus

2020/1



beszamold

A Carissimi Nonprofit Alap tevékenysége 2019-ben

A Carissimi Nonprofit Alap 6n-
kéntes szervezet — kuratériuma té-
ritésmentesen végzi munkajit. Te-
vékenységlinket tavaly a Bethlen
Gébor Alap, a Pozsonyi Magyar In-
tézet segitette, valamint j6 szindéka
emberek adéfelajanldsukkal, pénza-
domannyal, munkajukkal.

Az adéfelajinlisoknak koszon-
hetden 2019-ben huszonegy, fogya-
tékossaggal ¢él6 vagy beteg gyer-
meket nevel§ csalidnak nyujtot-
tunk timogatdst kiilfoldi orvosi ki-
vizsgélasra, kiilfoldi és itthoni reha-
biliticiéra, fejlesztésre, valamint
gyogydszati segédeszkozok vasarlasa-
hoz.

Februdr. A Karpit-medencei Csa-
ladszervezetek Szovetsége (KCSSZ)
tagszervezetének, a Csalddlincnak a
tagjaként részt vettink Budapesten a
kiilhoni magyar csalidok évének nyi-
tékonferencidjin és az Orszaghdzban
tartott csalddi napon.

Aprilis. A magyar kéltészet napja
alkalmédbdl  tizenegyedszer voltunk
tarsszervezdi az értelmi fogyatékos fi-
atalok galdntai versfesztiviljanak. A
résztvevéknek a Kuttyomfitty Térsulat
tartott interaktiv el6addst Kukorica
Jancsi, a Vitéz cimmel. Tamogattuk a
Konridko Pt. dltal az autizmusrdl
szervezett szakmai napot.

Mijus. A Carissimi tdrsszervezdje
volt M. Nagy Liszl6 fotémivész po-
zsonyi bemutatkozdsanak: a Duna ut-
cai gimndziumban és a Csemadok-

székhdzban is levetitette diaporimait,

ezeknek egy része a fogyatékossdggal
él6 emberek életét 6rokiti meg. Részt
vettink a nagymegyeri székhelyi
Egyuttmiikodéssel a Jobb Jovsért Pt.
altal megvalésitott Experience nem-
zetkozi  projekt zdrékonferencidjin
Dunaszerdahelyen. A projekt célja
elésegiteni a fogyatékossiggal é16 em-
berek foglalkoztathat6sagit.

Junius. Az SZMPSZ mellett md-
kodé Specidlis Fejlesztd Szakmédk Or-
szdgos Tarsuldsival kozosen szakmai
napot tartottunk Komaromban a korai
tejlesztésrol.

Augusztus. Idén is hozzdjirultunk
a fogyatékos gyermeket neveld csald-
dok kovicspataki nydri tiboranak
koltségeihez. Jelen voltunk Fileken a
Virlak fesztival csaladi piknikjén.

Szeptember. Kozvetitésiinkkel, a
BGA anyagi timogatisaval tobb mint

A jogi személyek és azok a természetes személyek, akik maguk készitik adé-
bevalldsukat, az adéiv megfeleld részébe irjak be a Carissimi adatait:

ICO: 31821910; pravna forma: neinvestiény fond; obchodné meno/ndzov:
Carissimi n. f; sidlo-ulica: Nam. 1. mdja; ¢islo: 3382/10-12; PSC: 81106;
obec: Bratislava. Az alkalmazottak a lapunkban vagy a honlapunkon taldlhaté
nyilatkozatot toltsék ki, és az ad6 befizetését igazolé nyomtatvannyal (ezt a
munkaadéjuk tolti ki) egytitt dprilis 30-dig juttassdk el a lakhelytik szerint il-
letékes ad6hivatalba. Az addhivatal értesitést kiild a Carissiminek a felajinlds
tényérdl (nem az osszegérdl!), ha ezt a lehetéséget x-szel bejelolik a nyilatkozat

megfelel$ rovatdban.
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szdz személy vehetett részt a sérilt
gyermekek napjin a budapesti al-
latkertben.

Oktéber. Részt vettiink a mar
hagyoményossa vilt Kultirival az
akadalyok ellen cimi rendezvényen
Dunaszerdahelyen. Opera-el6adast
tekintettiink meg az Erkel Szin-
hazban a KCSSZ szervezésében.

November. Részt vettiink Buda-
pesten a hetedik fogyatékossdgtu-
domdnyi konferencidn, Pozsony-
ban a Kozgazdasig-tudomanyi
Egyetemen a j6 gyakorlatokrdl tar-
tott konferencidn, és timogattuk a
Konradko Pt. dltal Galantin megval6-
sult Ki mit tud?-ot, melynek fogyaté-
kossdggal é16 emberek voltak a részt-
vevol.

December. Jelen voltunk Ersekﬁj—
vérott a Szlovakiai Magyar Kerekasz-
tal éves kozgytlésén és a Magyar Ta-
nacsot el8készité férumon.

A Kisebbségi Kulturilis Alap, az
OTP Banka Slovensko, a Bethlen G4-
bor Alap, a KCSSZ, tovdbbd magin-
személyek (Valké Hilda, Récsei Noé-
mi, Petr6 Timea, Jakubecz Liszlo,
Czetli Ménika és Helena Kovacikovd)
timogatdsival a Szlovik Humanitéri-
us Tandcs kiaddsdban tavaly is megje-
lentettiik a Carissimi cimi lapunk hat
szamit. Elektronikus forméban letolt-
heték honlapunkrél (www.carissimi.
sk), ahol egyéb hasznos informéciok is
taldlhatok. Jelen vagyunk a Facebook
kozosségi halén: www.facebook.com/
carissimina.

Koszonjik a segitséget

mindazoknak, akik hozzajirultak
szervezetiink mikodéséhez és lapunk
megjelentetéséhez. Ismételten kériink
mindenkit, hogy ha tehetik, idén is
ajanljak fel adéjuk 2, ill. 3 szazalékit
szervezetiinknek, hogy eziltal timo-
gatni tudjuk a fogyatékossiggal €16
gyermeket nevel6 csalddokat. K6szon-
juk.

A Carissimi kuratériuma
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Greta

Greta Thunberg svéd tini, akir6l alig
egy éve még senki se tudott, mara pe-
dig egy vildigméretli mozgalmat indi-
tott el. Amiért pedig itt foglalkozom
vele, az a tény, hogy Asperger-szindr6-
méval él, melyet 6 csak szupererének
titulal. Es valéban! Ez a ,rendellenes-
ség” volt az oka annak, hogy mikor 8
évesen egy eléaddst hallott a klimaval-
tozdsrol, az els6 sokk utdn ne egy vall-
randitdssal tegye tul magét a hallotta-
kon, hogy ez is van, hanem beledssa
magit a témaba, s mikor meggy6z8-
doétt arrdl, hogy tényleg nagyon nagy a
baj, a sajét feje utdin menve igyekezzen
tenni valamit.

2018. augusztus 20-dn, miutin szo-
katlan héhullim 6ntotte el Svédorsza-
got, és tlizek pusztitottak, egymaga
kezdett cselekedni. Az egész onnan
indult, hogy megnyerte egy svéd lap
kornyezetvédelmi témdju cikkpalyaza-
tat. Ezaltal kapcsolatba kertilt hasonlé
gondolkodasu aktivistakkal, s eleinte
kézosen tanakodtak, hogy mit kellene
tenni, de magira maradt az otlettel,
hogy sztrijkoljanak iskoldba menés
helyett. A tobbiek inkabb valami fel-
vonulisféleségre gondoltak a fegyver-
tartds szigoritdsaért tiintetd parklandi
didkok példdjat kovetve. A liny a
Guardian munkatdrsinak azt mondta:
ha olyan volna, mint mindenki mds,
vagyis tdrsas 1ény, akkor valészintileg

probalt volna létrehozni egy szerveze-
tet, de mivel nehezen tud masokkal
kapcsolatot teremteni, inkibb csindlta
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egyediil, amit kitaldlt. Minden pénte-
ken iskoldba menés helyett kitilt a par-
lament el¢, ami, valljuk be, els6 hallasra
a tiltakozdsnak elég meglepd formaja,
de a vildg megismerte a klimasztrajk
fogalmat.

Greta szamdra a vildg az emlitett
yrendellenesség” kovetkeztében feke-
te-fehér, mig nekiink az dsszes drnya-
lat se volna elég, hogy leirjuk a bonyo-
lultsdgit. Greta szimdra nem volt sima
az idaig vezetd ut. Példdul ezt a copfos
kislanyt, aki kordndl négy-ot évvel fia-
talabbnak latszik, az az id8szak alaki-
totta ilyenné, amikor 11 évesen stlyos
depressziésan felhagyott az evéssel.
Sz6 szerint az éhenhalds szélére sod-
rédott, és a szervezetét éré sokk miatt
egy id6re megéllt a novekedésben. Ez
az idészak volt az, amikor a legrosz-
szabb arcit mutatta meg az tlagostdl
eltér6 mentdlis beallitéddsa, pszichés
miikodése.

A Kkirekesztés és a zaklatisok sem
kerilték el. A réla sz6l6 konyvben ol-
vashaté a kovetkezs epizdéd: Egyszer
az apja elkisérte az iskolai kardcsonyi
tnnepségre, és még ugy is, hogy ott
allt mellette, ujjal mutogattak ra és ro-
hogtek rajta a gyerekek. A karicsonyi
sziinetben Greta végil elmondta a
szilleinek, mi zajlik az iskoldban,
szenvtelentl, mintha nem is vele tor-
ténne, mintha nem &t fektetnék két
vallra az udvaron, mintha nem 6t ko-
z0sitenék ki, hanem csak egy film cse-
lekményét mesélné.

jegyzetunk

Otodikes kordban, mikor elérkezett
a mélypontra, két hénap alatt tiz kilét

fogyott, és beszélni sem beszélt mar a
csaladon kiviil dllokkal. Kérhaz kérhd-
zat, tandcsadds tandcsadidst kovetett,
mig végul gydgyszert kezdett szedni a
depresszi6jira, és elkezdddott a lassa
telépulés. Az Asperger-szindromdt
abban a kiizdelmes idészakban diag-
nosztizdltak néla. Ez részben megma-
gyardzta, hogyan vezethettek az & ese-
tében ilyen szélséséges, depressziv l-
lapothoz azok az élmények, behatdsok,
amelyeknek az 6sszes hozzd hasonlé
gyerek ki van téve. A legjobban akkor
débbent meg, amikor tudomast szer-
zett a klimavélsdgrol.

»A legjobb gydgyir a szorongésra, a
félelemre és a diihre, ha az ember kezd
magéval valamit” — mondta egy 2019-
es interjiban. Es ez az, amiért Greta
Thunberg ma a vildg legmegosztébb
személyisége. Sok mindennel timad-
jak 6t az ellenfelei; ezek kozil a legal-
jasabb kijelentés az, hogy & csak egy
beteg kislany.

Csak mert masképp latja a vilagot —
és ezzel végképp nem azt mondtam,
hogy mi latjuk jol!

Sztaké Zsolt
Ilusztracié: pixabay.com
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A Carissimi szamlaszama: SK95 5200 0000 0000 0534 5665

Magyar—szlovak, szlovak—magyar szotar

egyenld esélyii hozzaférés — rovnost prileZitosti

egyensulyzavar — porucha rovnovihy

Ertelmi Sériilteket Segits Tarsulds — Zdruzenie na
pomoc ludom s mentilnym postihnutim

értelmileg és halmozottan sériilt — mentélne a viacna-
sobne postihnuty

fogyatékossig — zdravotné postihnutie

togyatékossigiigyi biztos — komisdr pre osoby so zdra-
votnym postihnutim

génmuticié — mutovany gén

gerinceredetii izomsorvadds — spindlna svalové atrofia

gerincvel6 — miecha

gyomorszonda — zalido¢na sonda

izomgyengeség — svalovi slabost

izomrangds — svalovy zasklb, fascikuldcia

Izomsorvadisos Betegek Szlovakiai Szervezete — Orga-
nizdcia muskularnych dystrofikov v Slovenskej repub-
like

jelnyelvi tolmdcs — timoénik posunkového jazyka

készségtejlesztés — rozvoj schopnosti

koraszilott-rendel6 — neonatologickd ambulancia

lakdsok és nem lakdscéld helyiségek tulajdonlasarél sz6l6
torvény — zdkon o vlastnictve bytov a nebytovych
priestorov

légesémetszés — pretatie priedusnice (tracheotémia)

majenzimérték — hodnoty pecenovych testov

megviltozott munkaképesség — zmenena pracovna
schopnost

Munka-, Szocidlis és Csalddiigyi K6zpont — Ustredie
prace, socidlnych veci a rodiny

négylibu jarébot — §tvorbodova palica

Onalls Eletvitel Kézpont — Centrum nezévislého Zivota

Regionalis Oktatdsi és Szocidlis Kézpont — Regiondlne
edukacno-socidlne centrum

ritka betegségek vildgnapja — medzinirodny de zried-
kavych chordb

sebész — chirurg

Vakok és Gyengénlatok Szlovakiai UniGja — Unia nevi-
diacich a slabozrakych Slovenska

Centrum nezévislého Zivota — Onall6 Eletvitel Kézpont

hodnoty pecefiovych testov — méjenzimérték

chirurg — sebész

komisar pre osoby so zdravotnym postihnutim — fogya-
tékossagiigyi biztos

medzindrodny den zriedkavych chordb — ritka betegsé-
gek vilagnapja

mentélne a viacndsobne postihnuty — értelmileg és hal-
mozottan sérilt

miecha — gerincvel§

mutovany gén — génmutdcié

neonatologickd ambulancia — korasziil6tt-rendels

Organizacia muskularnych dystrofikov v Slovenskej re-
publike — Izomsorvaddsos Betegek Szlovakiai Szerve-
zete

porucha rovnovihy — egyensilyzavar

pretatie priedusnice (tracheotémia) — légcsémetszés

Regionilne edukacno-socidlne centrum — Regionalis
Oktatési és Szocidlis Kézpont

rovnost prilezitosti — egyenld esély(i hozzaférés

rozvoj schopnosti — készségfejlesztés

spindlna svalovi atrofia — gerinceredet( izomsorvadas

svalovd slabost — izomgyengeség

svalovy zasklb, fascikuldcia — izomrangas

stvorbodovd palica — négyldbu jarébot

tlmoc¢nik posunkového jazyka — jelnyelvi tolmdacs

Unia nevidiacich a slabozrakyich Slovenska — Vakok és
Gyengénlaték Szlovikiai Unidja

Ustredie prace, socidlnych veci a rodiny — Munka-, Szo-
cidlis és Csaladiigyi Kézpont

zdkon o vlastnictve bytov a nebytovych priestorov — la-
kdsok és nem lakdscéld helyiségek tulajdonldsardl
sz016 torvény

zdravotné postihnutie — fogyatékossig

Zdruzenie na pomoc Iudom s mentdlnym postihnutim —
Ertelmi Sériilteket Segit Tarsulds

zmenend pracovnd schopnost — megvaltozott munkaké-

pesség

zalido¢nd sonda — gyomorszonda

Tamogatéink:
Czetli Ménika, Sdrosfa, Fekete Zsuzsanna, Lapos Zoltin, Pozsony,
Vilent Kinga, Somorja
Kisebbségi Kulturilis Alap

(Realizované s finanénou podporou Fondu na podporu kultiry nirodnostnych mensin.)
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Ugyes kezek

Ersekﬁjvér 2020-ra elnyerte a Kultara Virosa cimet. A Lég([jj)Vér projekt keretében a Regiondlis Oktatdsi és Szo-
cidlis Kézpontot litogaté gyerekek arra kaptak lehetSséget janudrban, hogy kézmives-foglalkozdson kényvet vagy le-
porellét készitsenek. A fényképek is arrdl tantskodnak, hogy nagyon szép dolgok sziilettek. (Az intézmény archivuma)






