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Roviditések jegyzéke

BGGYK
BNO
CP

CVI
EGYMI
ELAR
EMMI
ERG
FNO
FPSZ
FSZK
GYL
IKZ
KSH
MAGYE
MVGYOSZ
NCSSZI
NEAK
OEP
OH
OLEF
ONYI
PLT
ROP
SES
SHF
SNI
SVOE
VEP
WHO

Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar

Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasa

Cerebral Palsy / Cerebralis Parézis (agyi eredetii mozgassériilés)
Cortical / Cerebral Visual Impairment (agyi eredetii latassériilés)
Egységes Gyogypedagdgiai Modszertani Intézet

Egységes lakossagi adatfelvételi rendszer

Emberi Eréforrdsok Minisztériuma

Elektroretinografia

Funkcidképesség, fogyatékossag és egészség nemzetkdzi osztalyozasa
Fovarosi Pedagogiai Szakszolgalat

Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozalapitvany
Gyengénlato

Intellektudlis képességzavar

Kozponti Statisztikai Hivatal

Magyar Gyogypedagogusok Egyesiilete

Magyar Vakok ¢és Gyengénlatok Orszagos Szovetsége

Nemzeti Csalad- és Szocidlpolitikai Intézet

Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld

Orszagos Egészségbiztositdo Pénztar

Oktatasi Hivatal

Orszagos Lakossagi Egészségfelmérés

Orszagos Nyugdijfolyositd Igazgatosag

Preferential Looking Test (preferalo nézési teszt)

Retinopathia Prematurorum (korasziilottek szembetegsége)
Socioeconomic Status / szociodkonomiai statusz

Sulyosan és Halmozottan Fogyatékos

Sajatos nevelési igény

Siketvakok Orszagos Egyesiilete

Visual Evoked Potentials (latokérgi kivaltott valasz)

World Health Organization (Egészségiigyi Vilagszervezet)
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, Ugyanis [...] a személyiség sorsat nem onmagaban a fogyatékossag donti el, hanem
annak tarsadalmi kévetkezményei, valamint tarsadalmi-pszichologiai realizdlasa.
Tudniillik [...] maga a fogyatékossag hatasa minden esetben masodlagosnak, nem

kozvetlennek, visszatiikrozodonek bizonyul [...] [A] gvermek a sajat fogyatékossagat
kozvetleniil nem érzékeli. O azokat a nehézségeket fogja fel, amelyek a fogyatékossaghol
kovetkeznek. A fogyatékossag kozvetlen kovetkezménye a gyermek tarsadalmi

helyzetének csokkenése; a fogyatékossag tarsadalmi rendellenességként realizalodik.”
(Vigotszkij 1987: 30)

., ...ugy 1,5 éves lehetett...épp elkezdett jarni. Lementiink sziileimhez vidékre, ahol a
kertben négykézlab maszkalt, feliilt, matatott, ovatosan csuszkalt, nyult, nem
szomorodott el, ha valaminek nekiment. Mindennek nagyon oriilt, berregett, gajdolt.
Valami mélységes orom és elégedettség ldtszott az arcan. En csendben iiltem és néztem.
Akkor jutott eloszor eszembe, hogy rendes kisgyerekként tekintsek ra, ne pedig egy
'selejtes kis lenyre'. Attol, hogy nem lat, fejlodik, boldogul, ugy latszik, hogy neki ez a
természetes. Nem tudja, hogy nem ilyen a tobbségi élet. De ha O ebben boldog, nem
attol lesz-e boldogtalan, ha rajtam megérzi...?”

(Vak gyermeket nevel6 édesanya,

17. sz. interjualany 2018)
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1. BEVEZETES

A szocializacio folyamatdban a sziil6 és a gyermek kolcsonosen hatnak egymasra. Az
eltéréen fejlodé gyermek esetében a gyermekek jellemzoirdl egyre tobbet, a sziilok
helyzetér6l és populacidjellemz6irél pedig még viszonylag keveset tudunk. A
tobbségitdl eltéréen fejlodé gyermek sziileinek gyakran szembe kell nézniiik azzal,
hogy gyermekiik masként reagal, kommunikal a mindennapokban, mint az megszokott.
Az eltérés tipusatol, felismerésétdl €s sulyossagatol fliggden megfigyelhetdk jellemzo
szll6i reakciok: szamos negativ €s pozitiv érzelem (Berszan 2015, Kalman 1994). Az
atélt negativ érzelmek kapcsolatrendszeri problémakhoz vezethetnek a sziilok kozott, a
szlld és a gyermekek kozott, de érinthetik a tdgabb tarsas kapcsolatokat is (Borbély
2012). Szamos tovabbi stresszforrassal (informacidhiany vagy -tobblet, sztereotip
vélekedések, anyagi nehézségek) is szembe kell néznie a sziiloknek (Danis és Kalmar
2011). A szildk sikeres megkiizdésében a tarsas tamogatasnak kiemelt szerepe van
(Garai és Kovacs 2014). A szakembereknek ismerniiik kell azokat a pontokat, ahova
kapcsolédva tamogathatjak a csaladokat, melyben a gyermek ¢l és alapvetéen
meghatarozza a fejlodését. Sériilt gyermeket neveld csaladok helyzetét vizsgalod hazai
kutatasok (Kalman 1994, Banfalvy 1996, Borbély, Jaszberényi és Kedl 1998, Bass
2004, 2008; Radvanyi 2012; Borbély 2012; Garai és Kovacs 2014; Berszan 2007, 2015;
Mandoki 2018) soraban kifejezetten latassériilt gyermeket nevel6 csaladok helyzetével,
¢életmindségi jellemzoivel foglalkoz6 munka az elmult évtizedekben nem latott
napvilagot. A témaban kiemelkedd fontossagli szakmai irds a Palhegyi Ferenc és
munkatarsai altal publikalt 1988-as, latassériilt gyermekek sziileinek szolo Utmutato
(Palhegyi 1988, 1992), amely els6sorban vak kisgyermekek fejlodési jellemzdire és az
ezzel Osszefiiggésben allo nevelési, fejlesztési sziildi feladatokra fokuszal. Azonban az
érintett sziilok élethelyzetérdl, populaciojellemzdirdl, gyermekiik latassériiléséhez valo
alkalmazkodasi folyamatair6l nincsenek informacidink. A latassériilt gyermekek
sziileir6l szo0l6 ismereteink nagyrészt gyakorlati szakemberek tapasztalatain és
vélekedésén alapszanak, sok esetben megmaradnak a jelenség leirdsanal és a tapasztalati

magyarazatnal.
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1.1. Témavalasztas indoklasa

Husz évvel ezelbtt kezdtem el dolgozni a Vakok Altalanos Iskolajaban. Kezdetben
mozgas- ¢s latassériilt iskolaskoru gyermekekkel foglalkoztam, majd latassériiltek
pedagogiaja és szomatopedagodgia szakos szakiranyu gyodgypedagodgus végzettségem
megszerzése utan latassériilt csecsemokkel, kisgyermekekkel és sziileikkel kezdtem el
dolgozni. Tiz éve latassériiltek pedagdgidja szakos gyogypedagdgus hallgatok
képzésében veszek részt az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Karanak
oktatdjaként. Szakmai munkam legjelentésebb része a latassériilt gyermekekhez és
sziileikhez kapcsolodik. Munkdmban a latassériilt gyermekekrdl és sziileik,
csaladtagjaik helyzetérél vald tudas és rendszerszintli gondolkodés elengedhetetlen.
Kutatasom elkészitésében az érintett gyermekek és sziildk iranti tiszteletem motivalt.
Feltett szdndékom egy olyan feltaré kutatds elkészitése, amelyben a latassériilt
gyermekek legfobb jellemzo6irél és sziileik helyzetérdl is, aktualis és szakmailag
relevans informaciokat tudok szolgéltatni mindazoknak, akik részesei a latassériiléssel
¢16 gyermekek és csaladjaik mindennapjainak, és tehetnek életmindségiik, helyzetiik
javitasaért. Fontosnak tartottam az érinett gyermekek populacidjellemz6irél sz6lo
tudomanyos adatok rendszerezését ¢€s aktualizalast, kiegészitve sziileik €életmindségi és
megkiizdési kontextusaval.

A vaksdg megeldzésére iranyulo ,, VISION 2020” elnevezésii 0sszehangolt globalis
kezdeményezést és nemzetkozi programot 1999-ben az Egészségiigyi Vilagszervezet
(WHO) és a Nemzetkozi Vaksagmegelézé Ugynokség (International Agency for the
Prevention of Blindness, IAPB) inditotta el, amihez Magyarorszagon a Magyar
Szemorvostarsasag 2001-ben csatlakozott. A Vision 2020 programban, a kormanyzat, a
szemészeti szakma (a Magyar Szemorvostarsasdg, a Szemészeti Szakmai Kollégium)
mellett a vakok és gyengénlatok oktatasat és rehabilitaciojat végzo intézményeknek és
szakembereknek is aktiv szerep jut. Az idén lejaro globalis programban vilagszerte tobb
jelentds lépést sikeriilt elérni a vaksag ¢és latdskdrosodds megel6zése és a
latasrehabilitacio fejlodése érdekében. A program hazai résztvevdinek kiemelt célja volt
a szakmakozi (interdiszciplinaris) egyiittmiikodés megszervezése, amely a latassériilés
megeldzésre és az €rintett 1atassériilt személyek hatékony ellatdsara iranyul. Kutatdsom
ezt az egészégiigyi — tarsadalomtudomanyi — gyogypedagogiai interdiszciplinaris

kozeledést kivanja szolgélni.
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1.2. Szakirodalmi elészo
Kutatomunkam a témaban relevans nemzetkdzi és hazai irodalmi hattér feltardsaval
kezdtem, amely soran 6t nagy témat tekintek at:

» A latassériilt gyermekek mindségi jellemzéi (definiciok, klasszifikacio,
pedagogiai diagnosztikai és oktatdsi-nevelési rendszer sajdtossdagai, koroki
valtozasok)

» A latassériilt személyek és gyermekek mennyiségi jellemz6i (nemzetkozi és
hazai statisztikai adatok, mintavételi sajatossagok, megbizhatosagi szint)

» Sériilt gyermeket nevel6 csaladok jellegzetességei (a hatékony megkiizdést
moderalo tényezok, adaptiv és nem adaptiv alkalmazkodas jellemzoi,
csaladtagok helyzete)

» Latassériilt gyermeket nevelé csaladok helyzete (anya-gyermek kapcsolat,
szemkontaktus hiany, nevelési fokuszu tanacsadas)

» A sziilokutatisok modszertani kontextusa (alacsony SES, heterogén
csaladszerkezet, egyéni sziiloi narrativik és a narrativumok vizsgalatanak

szempontjai)

1.3. A latassériilt gyermekek minéségi jellemz6i

1.3.1. A latassériilés meghatarozasa

Pedagogiai értelemben latassériiltnek (latasi fogyatékosnak) mindsiil az a gyermek,
akinek latasteljesitménye (vizusa) az ép latashoz (vizus: 1) viszonyitva két szemmel és
korrigaltan (szemiiveggel) 0-0,33 (0-33%-o0s latasteljesitmény) kozotti, azaz 70
szazalék korili a tavoli latasélesség-csokkenése. Latassériilt az a gyermek is, akinek
latotere — tekintése fixacios pontjatdl — mindkét irdnyban legfeljebb 10°, azaz teljes
szélességében legfeljebb 20° (Oktatasi Hivatal 2020). (Gyogy)pedagogiai értelemben
nem minden szemészeti diagnozissal rendelkezd gyermek latassériilt, de minden
pedagogiai értelemben latassériiltnek mindsitett gyermek rendelkezik olyan szemészeti
vagy neurologiai diagnozissal, amely a vizualitdsat oly mértékben moddositja, hogy az
optikai segédeszkozzel sem korrigalhato annyira, hogy ismeretszerzése, tajékozodasa ne
korlatozodna jelentésebb mértékben (Kiss és Pajor 2020: 295). A latassériilt gyermekek
oktatas-nevelés szempontjabol lehetnek: vakok, aliglatok és gyengénlatok (Oktatési

Hivatal 2020).

11



DOI:10.14753/SE.2022.2578

Az elmult években a latassériilt gyermekek integritasanak és az egyéni sajatossagok
tiszteletben tartasanak torekvései indultak meg a latassériilés funkcionalis és
személykozponta definicidinak megalkotasaban. Ezek kozé tartozik a WHO 2018-as
definicioja, amely szerint a latassériilés egyéni, személyes megélése fontos aspektus a
meghatarozasban ¢€s szdmos kiillonbozo tényezotol fligg. Ide tartozik tobbek kozott a
megel6zés és beavatkozo kezelések hozzaférhetdsége, a latasi rehabilitacid (ideértve a
szemiivegeket, fehérbotokat is) elérhetdsége, és a megélt akadalyozottsag a kozlekedés,
tajékozodas, mindennapi élet, ligyintézeés, informaciokhoz valdé hozzaférés terén. A
WHO a BNO-11 alapjan (2018. évi revizio) (World Health Organization 2018)
megkiilonboztet tavoli és kozeli latassériilést.
A tavoli latassériilés alkategoriai:

o enyhe latassériilés — a latasélesség (vizus) < 0,5 (mild visual impairment);

o mérsékelt latassériilés — a latasélesség (vizus) < 0,3 (moderate visual

impairment);
o sulyos latassériilés — a latasélesség (vizus) < 0,1 (severe visual impairment),
o vaksag — a latasélesség (vizus) < 0,02 (blindness).

A kozeli latasélességet (vizus) < 0,5 értékkel hatarozza meg, maximalis korrekcioval.

Az érvényes hazai latassériilt gyermek/tanulé meghatarozasok egyelore még erdteljesen
a tavoli latasélesség (vizus) és latotér-csokkenés szamban kifejezhetd értékeire
koncentralnak, azonban a hazai gyogypedagogiai és rehabilitacios gyakorlatban is van
torekvés a funkcionalis megkozelitésii definicio bevezetésére. A folyamat egyeldre csak
a szolgaltatdi szemléletben tiikkr6zddik, diagnosztikus és jogi ereje még varat magara.
Foldiné, Gadd ¢és Pronay (2012) az aldbbi funkciondlis megkdzelitésti definiciot
javasolja a latassériilt gyermekek fogalmanak meghatarozasara:
,Latassériilt gyermek az, akinek a szem és a vizualis ingerek feldolgozasaért felelds
idegrendszeri teriiletek miikodési zavara miatt:

e avizualis informacidszerzése jelentdsen korlatozott,

e a tanuldasa csak adaptalt kornyezetben, specidlis eszkozokkel ¢és segitd

modszerek alkalmazaséaval valosithatdo meg sikeresen,
e a téri tajékozodasa és a nagy térben vald mozgisa kiilonbozé mértékben

nehezitett.” (F6ldiné és mtsai 2012: 30.)
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1.3.2. A latassériilés meghatarozasa csecsemo- és kisgyermekkorban

Hazankban a 18 honap alatti csecsemok és kisgyermekek sajatos kategoriat képeznek az
orvosi és pedagogiai diagnosztikai folyamatokban. A Kisgyermekkori latasproblémak
széles spektrumban mozognak: egyrész, mert a latas (is) a korai gyermekévekben
fejlodik a legintenzivebben és ez a fejlédés erdsen Osszekapcsolodik az agy és az
idegrendszer fejlédési folyamataival (Kiss 2020b: 6). A latoéideg jo ingeriiletvezetése, az
agyban fut6 latopalya és az agykéreg értelmezo és 6sszehasonlitdé mikodése sziikséges
ahhoz, hogy jo latasrol beszéljink (Miko-Barath 2014). Masrészt a kisgyermek pontos
latasélességérol, alaklatasarol, térérzékelésérdl, szinlatasarol legbiztosabb visszajelzést a
nyulas, mozgas fejlédése soran és a verbalitas kialakuldsaval formalhatunk (Gallai és
Vetier 2011). Sok informaciot nytjtanak azok az orvosi diagnosztikai eljarasok (ERG,
VEP, PLT), amelyek a szem egyes szegmenseinek vagy az agy latasért felel6s részeinek
funkcionalis vagy szerkezeti mikodését tudjak leirni (Nagy ZZs 2017: 44). Ezek az Gn.
objektiv vizsgald eljarasok az aktualis mitkddésrdl, allapotrél adnak visszajelzést, nem
szamolva azokkal a még fejlédésben 1€v6 készségekkel, amelyek kompenzalni tudjak az
esetleges miikodési hidnyokat, amelyekre épp a pedagogiai szempontu funkciondlis
latasvizsgalat fektet kifejezetten nagy hangsulyt. A funkcionalis vagy pedagogiai
latasvizsgalat soran latassériiltek pedagogidja szakos gyogypedagdgus vizsgalja meg a
gyermeket: megfigyeli a praktikus élethelyzetekben megmutatkozo latasteljesitményét,
valamint életkora és képességei adta lehetdségek szerint a vizualis funkcidit (nyulas,
elmozdulas, szemkontaktus stb.). A megfigyelés és az orvosilag mért eredmények
Osszevetése mutatja meg, hogy a gyermek kihasznalja-e a latorendszerében rejld
lehetdségeket, vagy eszkozokkel, a kdrnyezet atalakitasaval és fejlesztéssel segiteni kell
a lehetdségekhez képest maximalis latasteljesitmény kiaknazasaban (Gado 2008).
Pedagdgiai szempontbol csak a latassériilés gyanujat veti fel a gyogypedagdgia
gyakorlata a 18 honap alatti csecsem6k- és kisgyermekek esetében, amelyet a kora
gyermekkori intervencid részeként egy hosszabb fejlesztésorientalt megfigyelés soran
alakit at érzékszervi sajatos nevelési igény: latasseriilés/latasfogyatékos kategoriava,
vagy szerencsés helyzetben elveti ezt a sziillok szamdra gyakran fajdalmas besorolast.
Szemész szakorvosi szempontbol ettél még latassériiltnek szédmitanak ezek a
gyermekek, de latasteljesitményiik alapjan nem szorulnak specidlis pedagogiai

eljarasokra, ’csak’ optikai, esetleg miitéti korrekciora. Ilyenek az enyhe rovidlatas,
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kancsalsag ¢és tompalatas diagnozisaval élo, tobbnyire szemiiveget viseld gyermekek.
Nyilvanvaléan azok a csecsemdk vagy kisgyermekek, akiknek olyan stlyos foku a
latassériilése (példaul anophthalmidval vagy a ROP sulyos fokozataval vilagra jott
csecsemok), hogy egyértelmiien az érzékszervi SNI/latassériilt/vak csoportjaba
sorolhatdak, kivételt képeznek az elnyujtott besorolasi idészak alol. Vak csecsemdk és
kisgyermekek ellatasaban a rendelkezésre all6 pedagogiai eszkdzoknek és a gyermekek
sziilei szdmara nyujtott komplex tamogatasdnak van kiemelt jelentdsége. A kisebb-
nagyobb mértékii funkcionalis latassal — de az ép latastol 50-70%-o0s mértékben eltérd
latasteljesitménnyel — rendelkezd kisgyermekek egy része 3 éves kora koriil megkapja a

gyengénlatd kategoriaba valo besorolasat (Foldiné, Gado és Pronay 2012).

1.3.3. Pedagégiai diagnosztika — az érzékszervi sajatos nevelési igény (SNI)
meghatarozasa
A pedagbgiai értelemben vett latassériilés (érzékszervi SNI) meghatirozasat a

latassériilt gyermekek pedagdgiai diagnosztikajaval és rehabilitaciojaval foglalkozé
Févarosi Pedagogiai Szakszolgalat Latasvizsgaldo Gyodgypedagogiai Tanacsadd, Korai
Fejlesztd, Oktatd és Gondozd Tagintézménye (roviden Latasvizsgaldo Gyogypedagdgiai
Kozpont) végzi. Az intézmény orszagos hataskorrel bird pedagogiai szakszolgalatként
jogosult arra, hogy 0-16 éves kor kozott hivatalosan differencialja a latassériilés
stlyossagi fokanak megfeleld kategoriat, megéllapitson tarsuld fogyatékossagokat,
tovabba a szakértdi véleménybe foglalt javaslataival hozzéasegitse az érintett
gyermekeket az allapotukhoz és €letkorukhoz igazodo sériilésspecifikus pedagogiai
ellatashoz. A vizsgalatokra a megadott életkori intervallum barmely id6szakaban lehet
jelentkezni. 4 pedagdgiai tulsulyu, differencialo vizsgalatok alapja a szemész szakorvos
altal — megallapitott  szemészeti  diagnozis és  vizus, amelyet a komplex
allapotmegismerésre iranyuld pszichologiai €s gyogypedagogiai vizsgalatok egészitenek
ki (Pajor 2017: 91-95). A vizsgalatok soran azonositjak azt az érzékelési csatornat,
amely a latassériilt gyermek szamara a leginkabb megfelelé a tanulasi folyamataihoz,
informacioszerzéséhez ¢és tajékozodasahoz (Foldiné, Gado és Pronay 2012). Ennek a
folyamatnak az eredményeként sziiletik meg, hogy egy latassériilt gyermek a latdasukat
praktikusan jol haszndlo gyengénldato (vizudlis-alapu nevelés-oktatds) gyermekek vagy
a latasukat praktikusan kismértékben vagy egydltalan nem hasznalo vak (hallasi-

tapintdsi alapu nevelés-oktatds) (Oktatasi Hivatal 2020) gyermekek ellato rendszerébe
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sorolodnak. Tobbszorés fogyatékossag fennallasakor a sulyosan és halmozottan
fogyatékos latasseriilt gyermekek ellatd rendszerébe keriilnek az érintettek, amelyben
nemcsak a latassériilés sulyossagi foka, hanem az 6nallo hely- €és helyzetvaltoztatas, a
kommunikécid és az intellektualis képességzavar mértéke egylittesen hatarozzak meg a
nevelési-gondozasi sziikségleteket. Az aliglatds kategdriaja funkcionalisan egyre
kevésbé hasznalatos a pedagdgiai praxisban (Kiss és Pajor 2020: 295), ezért a
dolgozatban csak a vak, gyengénlito, halmozottan fogyatékos latdssériilt és 18 honap

alatti (besorolas nélkiili) gyermekek kategoriait fogom hasznalni.

A pedagogiai diagnosztikai kozpont az érzékszervi SNI barmely tipusanak
megallapitasat kovetden koteles a fejlddést nyomon kovetd, a korabbi diagnézis
megalapozottsagat, a nevelés-oktatds formajanak megfeleloségét, a fejlesztés
eredményességének mérését célzo feliilvizsgélatot elvégezni (15/2013. (II. 26.) EMMI
rendelet 8.§ b) pont). Az elsé un. feltaro vizsgalatot kdvetden egy nevelési-/tanéven
beliil, majd minden harmadik tanévben feliil kell vizsgadlni az érzékszervi sajdtos
nevelési igenyt az érintett tanulok 16 éves korukig (15/2013. (II. 26.) EMMI rendelet
22.§ 2. és 3. pont). Mind a feltaro alapvizsgdlat, mind pedig a nyomon kovets
feliilvizsgalatok kezdeményezhetok sziiléi kérelemre vagy oktatasi/nevelési/szocialis/
gyermekjoléti/gyermekvédelmi intézmény megkeresésre, a szild egyetértésével
(15/2013. (II. 26.) EMMI rendelet 13.§ 2.).

Osszegezve elmondhatd, hogy optimalis esetben egy kisgyermekkorban diagnosztizalt
latassériilt gyermeket Ovodas- és iskolaskordban az oktatasi-nevelési intézmények
haromévenként feliilvizsgalatra kiildik (a sziilokkel egyetértésben) a Latasvizsgalo
Gyogypedagogiai Kozpontba. Egyrészt, hogy az adott gyermek allapotanak
kontrollalasa megtorténjen. Masrészt, hogy a gyermeket vagy tanuldt ellatd intézmény
megkapja az aktualis szakértéi véleményen keresztiil azokat az pedagogiai modszertani
informéciokat és intézményi elérhetdségeket, amelyek segitségével hatékonyabban
foglalkozhatnak az érintett gyermekkel. Egy adott érzékszervi SNI-vel diagnosztizalt
kontrollvizsgalati jegyzOkonyv és iratanyag talalhatdé a sorszdmmal ellatott papiralapt
dossziéban. A dossziék az 0Osszegzé zarovéleményeket (szakértdéi vélemény) is
tartalmazzak, amelyeket az érintett gyermek sziilei és az ellatasban részt vevd oktatasi-

nevelési intézmények is megkapnak (Foldiné, Gado és Pronay 2012).
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A feliilvizsgalatok rendje jelenleg ugyan jogilag jol szabalyozott (15/2013. (Il. 26.)
EMMI rendelet 13. ¢és 22.§), azonban a nyomon kovetést biztositd valos
kontrollvizsgalatok részben a sziilok dontése miatt, részben a nevelési intézmények
tulterheltsége miatt szamos esetben elmaradnak, vagy csak egy-egy alkalommal
valosulnak meg. A feliilvizsgélatok hidnyos jellegének az értekezés kutatdsi részében

lesz jelentdsége.

1.3.4. Latassériilt gyermekek pedagdégiai jellemzoi

Tobbféle perspektivabol beszélhetiink a latassériilésrél, melynek azonban a két
legélesebben egymastol elkiilonithetd csoportja a tobbségében teljesen nem-latonak
feltételezett vak személyek ¢és a csokkent vizualitassal rendelkezé gyengénlatok (David,
Gado ¢és Csédkvari 2008). Mas megkozelitésben a velesziiletetten vagy késobbi
életkorban latasukat vesztett személyek szerepelnek (Pronay és Szabo 2007). A
velesziiletett latassériilt ember a vildg jelenségeit latas nélkiil, a tobbi érzékszervébol
szarmazo informacidk alapjan ismeri meg. A késdbb szerzett 1atassériilésnél tobbnyire
megmaradnak a vizudlis informéciok és emlékek. Sok esetben méas a mozgés és
tajékozodas képessége a velesziiletett és a késobb megromlott latasu személynél. A
velesziiletett vak emberekre sokszor jellemzd a mozgasfélelem, a lassu, dvatos jaras és
inkabb a megtanult, biztos utakhoz ragaszkodas (Cutter 2018: 43). Ezzel egyiitt
ritkdbban, de vannak gyermekkoruktdl nagyon {ligyesen mozgd vak gyermekek, akik a
tajékozodashoz megtanulnak egészen sajatos technikdkat alkalmazni, pl. a targyakrol
visszaver6do hangok felhasznalasaval kozlekednek. A késobb latassériiltte valt
embereknek sok esetben meg kell tanulniuk visszafogni a régi tempot, és megszokni az
Ovatosabb, lassabb jarast. El6nyiik a tdjékozdodasban, hogy a fejiikben meglévd mentalis
térképre tudnak tamaszkodni, és ahhoz kapcsolhatjdk a mdas érzékszervi ingerek

értelmezeésébdl szerzett informaciokat (Kovacs 2000).

1.3.4.1. Vak gyermekek pedagogiai jellemzdi

A vak gyermekekre a tapinto-hallo életmod jellemzo, azaz kornyezetilk megismerése
soran elsOsorban a tapintas és hallas utjan szerzett informaciokat tudjak hasznositani. A
tobbségében teljesen nem-latonak feltételezett vakok gyakran rendelkeznek bizonyos

mennyiségli fénylatassal, amely a tajékozodas, kozlekedés soran igen hasznos
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szamukra, azonban az olvasés-irds elsajatitasahoz a tapint6 jelrendszer: a Braille-iras
hasznalata sziikséges. Kisgyermekkori nevelésiik soran kiemelt szerepet kap az ép
érzékelési csatorndk (hallds, tapintas, szaglas, izérzékelés, mozgas- és testérzékelés)
intenziv fejlesztése (Pajor 2017: 103). Mozgasnevelésiikben fontos a testtudat, testséma
és tartaskorrekcié folyamatos fejlesztése. Onkiszolgalasuk és onallosdguk gyakran
elmarad az ¢életkori szintt6l (Cutter 2018: 56), ezért ennek legmagasabb fokanak elérése
minden egyedi esetben hangsulyos. Kornyezetiik valosaghi megismerése komplex,
tobbcsatornas érzékeltetéshez és biztonsagos téri tampontokhoz kotdtten valdsithatd
meg. Az eszk0zOk megvalasztdsanal — szinek helyett — els6dleges szempont a jol
tapinthatosag vagy hallhatosag. A szamélmények kialakulasat az akusztikus mintak, a
mozgas és verbalis kifejezések teszik hatékonyabba. Oktatdsukban a szdmukra valodi
érzékleti tartalommal bir6d verbalitdsnak kiemelt szerepe van. Az altalanos iskola felso
szakaszatol kezd6dden az infokommunikacios eszkozok képernydolvasd szoftvereinek
és a gépi irasnak igen nagy hasznat veszik az informacidszerzési-adasi és interakcios
tanuldsi folyamataikban. T4ajékozddas- ¢és kozlekedés tanuldsuk nagymértékben
hozzdjarul oOnallosdguk ¢és fiiggetlenségiik megéléséhez. Intellektudlis képességiik,
sziikebb és tagabb kornyezetiik szocializacidja befolyasolja tanulasi, tdjékozodasi és

szocialis-interakcios folyamataikat (Hyvérinen 2013, Kiss 2019a).

1.3.4.2. Gyengénlato gyermekek pedagoégiai jellemz6i

A gyengénlatod gyermekek életvitelében, tanulasaban, tdjékozddasaban jelentds szerepet
jatszik a vizualitds, azonban ez a latasélmény jelentésen megvaltozik (lecsokken)
mennyiségi €s mindségi jegyeiben is a tipikus latdshoz képest. Alapvetden latas utjan
tajékozodnak, de a tipikusan 14t6 gyermekekhez képest sokkal kozelebbrdl vagy kisebb
térben tudjak hasznositani a latas utjan szerzett informacidikat (Paraszkay 2007: 26).
Nevelésiik specialis optikai eszkozok és vizualisan kedvezd kdrnyezet segitségével
torténik, de jelentds szerep jut tanulasi folyamataikban a hallds €s tapintas kiegészitd
miikddésének, ez az Un. lato — tapinto-hallo életmod. Kiemelt fejlesztési teriiletiik a
latasnevelés: a latas haszndlatdnak megtanitdsa a tavoli és kozeli kornyezetben (Méandi
¢s Somorjai 2017: 231). A lecsokkent vizualis képességeik hatterében allo szemészeti
vagy neurologiai okok ismerete és nyomon kovetése elengedhetetleniil fontos az

esetleges progrediald folyamatok megeldzése, lassitdsa vagy kompenzaldsa érdekében.
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A j6 megvilagitasnak, a kontrasztos tdmpontok elhelyezésének és az atlathatd téri

elrendezésnek kiemelt jelentdsége van 6nallésaguk fokozasaban (Vargané 1999).

1.3.4.3. Halmozottan fogyatékos latassériilt gyermekek pedagogiai jellemzai

A halmozottan fogyatékos latassériilt gyermekek esetében a latds hidnyan vagy
kiilonb6zé mértékii csokkenésén kiviil még mas, testi, érzékszervi vagy értelmi sériilés
is neheziti a fejlesztés lehetdségét. A csoport rendkiviil heterogén a kombinalodo
fogyatékossagok tekintetében. Az alcsoportok az alabbi szempontok szerint
differencidlodnak (sajat felosztasomban, Toth és Katona munkéja nyoman (2006)):

o gondozasi sziikségletek szerinti besorolas, amely az ©6nalld helyvaltoztatas,
taplalkozas és testi higiénia terliletén nyujtandd tdmogatas mértéke szerint
osztalyoz. Ide sorolhaték a sulyos mozgaskorlatozottsaggal €l latassériilt
gyermekek, az agyi eredetli mozgéssériiltséggel €16 (cerebralis paresis)
latassériiltek.

o intellektudlis képesség szerinti besorolds, amely a tanulasi, ismeretszerzési és
kommunikécios folyamatok szervezddését jelentdsen befolyasolja. Ide tartoznak
az enyhe vagy sulyosabb foku intellektualis képességzavarral ¢l latassériilt
gyermekek.

e kommunikdcios csatorna szerinti besorolas, amely figyelembe veszi a 14t6-hallo-
tapintd  érzékelések  valamelyikén/mindegyikén  vald6  informaciocsere
lehetdségeit és ezeknek megfelelden alakit ki kommunikaciés csatorndkat. Ide
tartoznak a siketvak gyermekek, akiknek mind a vizualis, mind az auditiv
csatornaik korlatozottsdga miatt a verbalis kommunikécidjuk veszélyeztett, ezért
az alternativ augmentativ kommunikacios lehetdségek korébdl kell, egyénileg
adaptalva, modszereket, eszkdzoket véalasztani.

Minden olyan esetben, amikor tobb fogyatékossag jelenik meg a latassériilés mellett,
meghataroz6 az intellektus, mert ez a tényezd jelentdsen hatdssal van az allapot tobbi
aspektusara. Jo intellektudlis képesség mellett megjelend tobbszords érintettségnél,
t6bbszorosen fogyatékos dllapotrél beszélhetiink. Ertelmi akadalyozottsaghoz tarsuld
tobbszords érintettségnél pedig halmozottan fogyatékos dllapottal é4llunk szemben
(Markus 2015). A fejlesztések eredményességet dontéen az egyéni és kiscsoportos

szervezés biztositja, amelyben a mozgéaskorrekcid, testhelyzet-pozicionalas,
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kommunikécié és a kiils6 kornyezet strukturalt, tevékeny megismertetése a kiemelt

fejlesztési teriiletek (Toth és Katona 2006).

1.3.4.4. Agyi eredetii latassériilt gyermekek pedagoégiai jellemzoi

Az agyi eredetli latassériilés/kortikalis (cognitive/cortical visual impairment) olyan
atmeneti vagy allando latassériilés, melyet a latopalyak, az elsddleges latokéreg, illetve
az agy latassal Osszefiiggd tovabbi teriileteinek strukturalis sériilése okoz (Roman-
Lantzy 2007). Az angol nyelvii szakirodalom leggyakrabban a CVI (cortical, cognitive
vagy cerebral visual impairment) roviditéssel irja le ezt a sériiléstipust, ami a hazai
szaknyelvben is széles korben hasznalatos (Gombas és mtsai 2021). igy a tovabbiakban
én is e betliszoval utalok az éllapotra. Kiilon diagnosztikus kategoriaként ugyan nem
jelenik meg a csoport, azonban a latassériilt gyermekek korében egyre emelkedik a
szama ¢és a gyogypedagogiai gyakorlat egyre tobbet foglalkozik vele (Kréhling 2017,
Zelenka 2017). A latassériilés mértéke az enyhétdl a teljes vaksagig terjedhet. A
neuroldgiai sériilés és a latassériilés jellege fiigg az agyi sériilés helyétdl, kiterjedésétol
¢s a behatés intenzitasatol (Varga és Tolnayné 2011). Az agyi eredetii latassériilés olyan
allapot, melyben sériil az agyi vizualis feldolgozasi folyamat és a személy nem érti, nem
képes interpretalni azt, amit a szemével lat. A csoporton belill megkiilonboztethetok a
csak vizualis nehézségeket mutatd gyermekek és a vizualitason kiviil mozgasukban és

kognitiv funkcioikban is akadalyozottsagot mutatd gyermekek (Dutton és Bauer 2019).

1.3.5. Latassériilt gyermekek nevelési-oktatasi rendszere

1.3.5.1. Specialis (gyogypedagogiai) intézmények latassériilt gyermekek szamara

A latassériilt gyermekek nevelése-oktatasa intézményes keretek kozott 1825 ota folyik
Magyarorszagon. Hosszu ideig ugyanazon intézményben tanultak a sulyos és kevésbé
sulyos fokban latassériiltek. 1928-ban az egykori Vakok Tanintézetében létrejott egy
osztaly a ,csokkentlatok” (mai gyengénlatok) oktatasara. A gyogypedagogiai
intézmények differencidlodasa kovetkezményeként a gyengénlatdk o©nalld iskolai
el6szor Budapesten 1956-ban, majd Debrecenben 1972-ben 1étesiiltek (Pajor 2017: 159-
165). Jelenleg orszagos felvételi hatokorrel csak a budapesti Gyengénlatok Altalanos
Iskoldja, Egységes Gyogypedagogiai Mddszertani Intézménye €s Kollégiuma miikodik.

A jelentds atalakuldsokon atesett debreceni Hajdu-Bihar Megyei Altaldnos Iskola és
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Kollégium Dr. Kettesy Aladar Altaldnos Iskola Intézményegysége a kelet-
magyarorszagi latassériilt gyermekek szamdra nyujt oktatasi-nevelési ellatast (Vargané
Mez6 2011: 52). A vakok szamara pedig 1902 6ta a mai napig Budapesten, a Varosliget
sz¢lén allo szecesszids épiilet az egyetlen, allami fenntartasu specialis intézmény, amely
mar elnevezésében is 0sszegzi a falai kozott folyd neveld-oktatomunka f6 teriileteit:
Vakok Ovodaja, Altalanos Iskolaja, Szakiskolaja, Készségfejleszté Iskolaja, Egységes
Gyogypedagdgiai Modszertani Intézménye, Kollégiuma és Gyermekotthona (Somorjai
2014). A tobbszorosen sériilt, stlyos halmozottan fogyatékos latassériilt gyermekek és
tanulok szdméra Budapesten a Batthyany Laszlo Gyermekotthon Rémai Katolikus
Ovodaja és Altalanos Iskoldja nyujt szolgaltatast 1982 6ta. A nyugat-magyarorszagi
latassériilt gyermekek szamdra pedig 1992-t61 kezdddden a pécsi szé€khelyti, alapitvanyi
fenntartasu Balicsi Integraciés Nevelési—Oktatasi Kozpont Ovoda, Altalanos Iskola
Szakiskola, Szakkozépiskola, Készségfejlesztd Iskola, Fejleszté Nevelést — Oktatast és
Feln6tt Oktatast Végzé Szakiskola és Kollégium kinal oktatasi-nevelési és képzési
lehetdségeket (Pajor 2017: 190).

A specidlis intézményekben a 2000-es évektdl kezdddden — parhuzamosan az integraciod
szervezett kereteinek megvalosulasaval —, egyre emelkedik a tobbszordsen sériilt
latassériilt gyermekek aranya (Somorjai 2008). A jé intellektudlis képességi, jol
funkcionald latassériilt gyermekek tobbségében lakohelylik kozelében jarnak dvodaba,
iskoldba az utazdtanari szolgalat tdmogatdsdval. Az intellektudlis képességeikben
elmaradast mutatd és/vagy viselkedészavarral vagy egyéb tarsuld fogyatékossaggal
rendelkezd latassériilt gyermekek pedig a gyogypedagogiai intézmények kislétszamu,
specialis tantervei szerint miikodé osztalyaikban, csoportjaikban taldljdk meg a

helytiket.

1.3.5.2. Az egyiittnevelés rendszere hazankban latassériilt gyermekek korében

Hazankban a tobbségi iskolakban tanuld gyengénlaté didkok szamara mar 1978-ban
elindult egy un. utazotandri szolgalaton keresztiil torténd gyogypedagogiai megsegités,
a Gyengénlatok Altalanos Iskolajanak szervezésében. A vak tanuldk szamara pedig
1994-ben tette lehetévé a Vakok Altalanos Iskolaja az integraciot tiamogatod szolgéltatast
(Janko-Brezovay és Vargané 2001). Teljeskoriien és szervezetten az 1993. évi 79.

torvény a kozoktatasrol teremtette meg a lehetéséget a sajatos nevelési igényi tanulok
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integralt oktatasahoz és tarsadalmi beilleszkedésiik feltételeinek javitasahoz (Pajor
2017: 168). Mindennek folyomanyaként és a latassériilt gyermekek eredményesebb
integralt oktatasa-nevelése érdekében 2000-ben a Févarosi Onkorméanyzat modszertani
kozpontnak nyilvanitotta a latassériiltek budapesti iskoldit. Jelenleg mind a Vakok,
mind a Gyengénlatok Altaldnos Iskoldjahoz kapcsolodik egy-egy Egységes
Gyodgypedagdgiai Modszertani Intézmény (EGYMI), amely a latassériilés sulyossagi
fokdhoz igazoddan szakemberekkel, specidlis eszkozokkel, tanacsadassal, tamogatja
azokat tobbségi, befogadd ovodakat és altalanos iskolékat, ahol vak vagy gyengénlato
gyermekek egyiitt nevelkednek kortarsaikkal (Pajor 2017: 175). A fentiekben
meghatarozott latassériilt gyermekekkel és fiatalokkal foglalkozé intézményrendszert az

alabbi 1. abra foglalja 6ssze:

Favarosi Pedagagiai Szakszolgalat Latasvizsgalo,
Gyogypedagigiai Tandcsadd, Korai Fejlesztd, Oktatd és
Gondozd Tagintézménye (Budapest)
- érzékszervi SNI (latassériilés) meghatarozasa
- szakértdi vélemények
- intézmeénykijel 6lés
- korai fejlesztés ¢s tanacsadds

Tiibbségi ovodik,
Vak gyermekek Gyengénlité gyermekek iltalinos iskolik,
gyogypedagadgiai intézményei gyogypedagogiai intézményei egyéb gyogypedagagiai és
alternativ oktatdsi intézmények
vakok Ovodaja, Altalanos
Iskolaja, Specialis Szakiskolaja,
EGYMI, Kollégiuma és r
Gyermekotthona (Budapest) ; I
Gyengénlatok Altalanos -
Iskoldja, EGYMI és .
Vakok Batthyany Laszlo Kollégium (Budapest)
Romai Katolikus
Gyermekotthona, Ovodaja Orszagosan ‘
és Altalanos Tskolaja -78 tobbségi int. 6voda
(Budapest) -187 tobbségi int. alt. iskola
-44 gyogypedagosiai intézmeny
. -15 alternativ okt. intézmény
Hajdd-Bihar Megyei Altalanos -6 egyhizi okt. intézmény y

Iskola és Kollegium
Dr. Kettesy Aladar Altalanos Iskola)
Intézményegység (Debrecen)

Bilicsi Integracios Nevelési Oktatasi)
K 6zpont, Altalanos Iskola Szakképzd
Iskola, Specialis Szakiskola,
Kollégium és Korai Fejlesztd (Pécs)

1. abra Latassériilt gyermekeket ellatd pedagogiai intézményrendszer (2013. évi allapot)
(sajdt szerkesztés)

21



DOI:10.14753/SE.2022.2578

erer

c sy

tobbségében orvosi (Méhes 1962, 1982; Németh 2005; Nagy 2017) és pedagdgiai-
pszichologiai (Valentin 2001, Pronay 2004; Paraszkay 2007; Perlusz 2008; Vargané
2011), kisebb részt pedig szociologiai (Bass 2008; Lakatos és Tausz 2009; KSH 2016,
2018) megkozelitéseivel talalkozunk. Amig az orvosi €s pedagogiai-pszichologiai
vizsgalatok tobbségében a populacido mindségi jellemzdinek (életkor, korforma,
latassériilés sulyossagi foka, ellatdsi formak, latassériilés-specifikus oktatasi, nevelési,
vizsgalati €s fejlesztési modszerek) leirasara torekednek, addig a szocioldgiai leirasok
az elemszam, el6fordulasi gyakorisag megragadasat tlizik ki célul. Ezek az ismeretek
nem rendszerezettek: attekintik ugyan a klasszikusnak szamitd vak, aliglato és
gyengénlato gyermekek nevelési és fejlesztési sziikségleteit (Paraszkay 1998; Somorjai
2008; Somogyi 2014; Somorjai 2014), dllapotmegismerési specifikumait (Foldiné, Gado
és Pronay 2012), ellatasi rendszeriik sajatossdagait (Kovacs 2000, Perlusz 2008,
Csocsan 2010, Pajor 2017, Mandi és Somorjai 2017), azonban a csaladi rendszer és az
ellatd rendszer viszonya kimarad a vizsgalatok korébdl. Toredezetten és hidnyosan
jelennek meg a populacidjellemzok egyes aspektusai: a latassériilt gyermekek mindségi
jellemz6i gyakran egy-egy oktatdsi intézményhez, latassériilt csoporthoz vagy koérokhoz
kotédnek (Jankoé-Brezovay és Vargané 2001, Paraszkay 2007, Mikola 2008,
Cséktornyai 2017, Krdhling 2017). A latassériilt gyermek-sziilé kontextusaban mérhetd
¢letmindségi jellemzok (demografiai, csalddszerkezeti adatok, haztartdsi jellemzok)
pedig csak kisebb elemszamu, intézményhez vagy egy-egy megyéhez kithetd csoportok
korében jelennek meg (Szirdnyi 2016, Kotroczd 2018). Tovabba a latassériilt
gyermekek korosztalyos prevalencia értéke sem meghatarozott Magyarorszagon, amely
a nemzetkozi adatokkal vald Osszehasonlithatosdgot akadalyozza. Az aldbbiakban a
hazai kutatasok egyik legkiterjedtebb csoportjanak, a gyermekkori ldtassériilést okozo
korformak XX. szdazadi valtozasait bemutatd kozlemények Osszefoglalasaval folytatom

munkam.
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1.3.6.1. A latassériilést okozé koérformak és csoportok valtoziasa a latassériilt
gyermekpopulacié korében
Vidéky Richard 1907-ben irt tanulményaban (id. Sz6ldssy 2007) a vakok intézetében
tanul6 latassériilt gyermekek latassériilésének okait targyalja. A sziiletett korokok kozott
a degeneratio pigmentosa retinae (5,069%), a cataracta congenita (2,769%) ¢és az
atrophia nervi optici (2,304%) szerepelt. A fertdzés kovetkeztében kialakuld vaksag
27,2% volt. A , mas testi betegségekkel Osszefliggd megvakulds” (meningitis, diftéria,
skarlat, kanyard, himl6, 14z) aranya (28,4%) a legmagasabb. Sériilések kovetkeztében
6,8%-ban vesztették el a gyermekek a latasukat. 8,3%-ban taldlt ismeretlen eredetet
(Toth 1982). Megallapithatd, hogy a 20. szazad elején az intézményes
megsegitésben részesiilo latassériilt gyermekek koziil legtobben betegség
szovodményeként, illetve fert6zés kovetkeztében vesztették el latasukat.
M¢éhes 1962-ben a kovetkezd aradnyokat irja le: fejlodési rendellenességbdl adodo
vaksag 22%; orokletes latassériilés 16%; méhen beliili karosodas 12,2%; gyulladasos
megbetegedésbdl kialakuld vaksag 10,1%; sériilések 8%; fert6z6 betegségek
szovodményébdl kialakuld vaksag 6,3%; tumor 1,1%. A gyengénlatdé gyermekek
szembetegségei a kovetkezok: a szem fénytorési hibai (myopia, hypermetropia) 83%;
cataracta 3% (Méhes 1962).
Az 1970-80 kozti adatok a kovetkezdképpen alakultak. A ,,vaksag tipusair6l” (Méhes
1982) a kovetkezoket tudjuk: fibroplasia retrolentalis 24%; fejlédési rendellenességek
11%; cataracta 9%; atrophia nervi optici 8,3%.
Az 1960-as évektol, de kiilonosen az 1970-80 kozotti idészakra jellemzo, hogy a
latassériilt gyermekek legnagyobb aranyban mar a retina megbetegedése miatt
valtak vakka. Erdemes felfigyelni a fejlédési rendellenességek nagy szimara. A
gyulladasos szembetegségek és a fert6zo betegségek talajan kialakulo latassériilés,
illetve a sériilések miatt bekovetkezett vaksag az 1980-as évekre szinte teljesen
megsziint.
Az 1980 ¢és 1997 kozott hazdnkban sziiletett latassériilt gyermekek (1072 f6) adatait
feldolgozo szakdolgozat alapjan (Valentin 2001) a kovetkezOket lehet elmondani:

1. A leggyakoribb korok a retina megbetegedésével fiigg Ossze: a gyermekek 52

szézalékanal talalhaté ilyen rendellenesség. Ezen betegségek koziil az els6 a

korasziil6ttség talajan kialakuld ROP, a vizsgélati csoport 36,8%-a.
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N

A fénytorés rendellenességével kapcsolatos szembetegségek 28,5%-ban
fordultak eld, ezek koziil 30% a hypermetropia.

A szemgolyo¢ elvéltozasa 14%, glaucoma, a gyermekek 7%-nal fordul eld.

A lencse megbetegedései (tobbségben cataracta) 12,1%.

A latoideg megbetegedései 11,9%.

Egy¢éb (leginkabb coloboma, vagy albinizmus), vagy ismeretlen diagnozis 9,9%.

A cornea elvaltozésai 5,9%, altaldban egyéb elvaltozashoz csatlakozva.

O N o g b~ W

Az uvea megbetegedése 5,2% (Valentin 2001).

Az adatok alapjan elmondhatd, hogy a 20. szazad utols6 20 évében
Magyarorszagon a gyermekek legnagyobb aranyban a korasziilottség
kovetkeztében kialakult ROP miatt valtak latassériiltté.

A Vakok Altalanos Iskolajanak Pedagogiai Programja a kovetkezSképpen Osszegzi az
1990-2005 kozotti idoészakban tortént valtozast: ,,A gyerekek Osszetételében az elmult
15 év alatt atrendezOdés tortént. A latassériilés oka szerint az 0sszlétszam 65%-at teszi
Ki a korasziilottség kovetkeztében megvakultak szama (retinopathia). A latassériilés
mértéke szerint a vakok és az un. fényt érzékeldk (minimalis latasmaradvannyal
rendelkezOk) szama a teljes 1étszdm 70%-at jelentik. Ugrasszerlien emelkedik a
halmozottan sériiltek szama. Igy a vaksaghoz enyhe értelmi fogyatékossag, kozépsulyos
fokban értelmi sériiltség, de egyeéb fogyatékossagok is tarsulhatnak, hallas-,
mozgdassériilés, autizmus stb. Ezeknél a gyerekeknél igen Osszetett, stlyos
fogyatékossagi képrdl van szo. Jelenleg mar az §sszlétszam 49%-a halmozottan sériilt.
Az utobbi id6ben a jo értelmi allapot gyerekeknél is jelentkezik egyéb fogyatékossag —
hallas-, mozgassériilés, részképesség-kiesés stb.” (Vakok Altaldnos Iskolaja — Helyi
Pedagdgiai Program 2008).

Németh Janos és mtsai (2005) a vaksagi jaradékot kapott személyek adatait gylijtotték
0ssze ¢€s dolgoztak fel négy megyében (Tolna, Gydr-Moson-Sopron, Csongrad és
Heves) az 1996-2000 kozott eltelt 5 évre vonatkozoan. A kutatés kiilon gyermekkorra
nem végzett szlirést, de a 0-39 éves korcsoportban a legmagasabb el6forduldssal a
Myopia, a ROP és az Atropia n. optici jelenik meg. A tanulmany a gyermekkori vaksagi
okok kozil az amblyopiat, a kancsalsagot és a ROP-ot emeli ki. A tompalatas és a
kancsalsag kapcsan szervezett szlirdvizsgalatokat és hatékony kezeléseket siirget, a ROP

kezelésére pedig a prevenciot javasolja, amelyben a korasziilottek szamanak
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csokkentésével ¢és az intenziv perinatalis kezelés hatidsfokanak javitdsaval
befolyasolhatd a betegség kimenetele. A szerzék hangstlyozzak, hogy a gyakran
vaksaghoz vezetd betegségek korai felismerése és idobeli kezelése szakmai, szocialis és
tarsadalmi oldalrol egyarant Osszehangolt cselekvést igényel (Németh és mtsai
2005:132).

Mikola 2005-ben a ldtassériilést okozo korképek eldforduldsi aranya a halmozottan
fogyatékos latassériilt 2000-2007 kozott sziiletett gyermekek (201 £6) korében vizsgalta,
ez a kovetkezdképpen alakult: ROP 36,4%; fénytorési rendellenesség 18%; centralis
latassériilés 10,4%. Az ismeretlen koreredet feltinden magas, 54,5%. A korasziilott
gyermekek aranya 65,4%, ebbdl 52,7% az extrém kissullyal sziiletett gyermek (2008).
Az ismeretlen koreredet magas szdma azzal magyardzhatd, hogy a vizsgalati csoport
halmozottan fogyatékos latassériilt gyermekekbdl allt, akik kozott magas azoknak az
aranya, akiket szemészeti diagnosztikai folyamatoknak allapotuk specifikusdganak
koszonhetden nem lehet alavetni, ezért all korlapjukon az ismeretlen koéreredet (Mikola
2008: 47).

Az amerikai National Federation of the Blind 1999-es statisztikai dsszegzésében (NFB
1999) emliti elGszor, hogy a latassériilt gyermekek korében a leggyakoribb korok a
centralis (agyi eredetll) latassériilés. Ez a tendencia Magyarorszagon is kimutathat6 lett
a 2000-es évek elejétdl. 2004 és 2008 kozott korai fejlesztésben részt vett gyermekek
adatait feldolgozva azt latjuk, hogy a centralis eredetti, illetve annak a gyantjara utald
esetek aranya megkozeliti a teljes l1étszam felét. Zelenka (2017) arra mutat ra, hogy az
extrém kissulya gjsziilottek, illetve mas agysériilés miatt kritikus allapotba, komaba
keriilt csecsemOk é€s kisgyermekek a korabbinal nagyobb szamban torténd sikeres
¢letben tartdsdnak kovetkezményeként nagyobb ardnyban ndé az agyi eredetii
latassériilés aranya, mint a ROP-os gyermekeké. Ennek a valtozasnak egy masik
kovetkezménye, amelyet a latassériilt kisgyermekekkel foglalkozd intézmények és
szakemberek mar évek oOta tapasztalnak, hogy jelentésen nd a latassériilésen kiviil mas
idegrendszeri problémakkal rendelkezd (hidrocephalus, shunt, epilepszia, cerebralis
paresis) gyermekek aranya (Zelenka 2017: 223).

Osszefoglalva megallapithaté, hogy egy évszazad alatt a latassériilt
gyermekpopulicié szembetegségei, illetve koreredete nagymértékben valtozott. A

szazad elején tilnyomo részben a fertdzések, betegségek szovodményei miatt kialakult
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latassériilés a szdzad kozepére szinte eltiint. Ebben az idoben a jobb diagnosztikai
modszereknek koszonhetden egyre tobb a diagnosztizalt retinabetegség miatt kialakult
latassériilés, de a fejlodési rendellenességek szama is sok. Az 1980-as években megndtt
a korasziilottség miatt kialakult ROP szama, ami a latassériilést okozo korokok
vezetdjévé valt. A gyengénlaté gyermekek korében a fénytorési hibdk mellett
megjelentek a retinabetegségek és a ROP, amely ebben a populdcidban is vezetd
korokka valik. A szazad végére a korasziilottség novekvd szamaval emelkedett a
kozponti idegrendszer kiilonb6zo foku karosodasaban szenvedd, illetve — kiillondsen az
extrém kissullyal sziiletett gyermekek korében — a halmozottan sériilt latassériilt
gyermekek szama. A legujabb orvosi és gydgypedagogiai diagnosztikus eszkdzoknek és
modszereknek koszonhetden a centralis latdssériilés felismerése és diagnosztizalasa
egyre tobb esetben megtorténik, igy a centralis eredetii 1atassériilt gyermekek szdma — a
felismerés miatt — egyre inkabb né (Gombas és mtsai 2021). A vilagszerte javuld
perinatalis ellatasnak, valamint az egyre kevesebb gesztacios hétre sziiletett, korasziilott
csecsemOk tulélési ardnyanak javulasaval parhuzamosan az agyi eredetii/kortikalis
latassériilés (CVI) a fejlett orszagokban mara a gyermekkori latassériilés vezeté koroka
lett (Ganesh és Rath 2018; Solebo, Teoh és Rahi 2017). Ozturk és kollégai (2016)
kutatasi eredményei szerint a fejlett orszdgokban a sulyos fokban latassériilt gyermekek
koziil atlagosan majdnem minden harmadik gyermek CVl-os, és a CVI el6fordulasa a
halmozottan sériilt népesség korében is novekszik (Zihl és Priglinger 2002). A
szakemberek ugyanakkor arra hivjak fel a figyelmet, hogy — bar a CVI kutatdsa
vilagszerte egyre szélesebb korben zajlik, és eredményei szamottevéek — joggal
feltételezhetd, hogy sok érintett diagnosztizalatlan, €s a valds esetszam ismerete jocskan

atirna a jelenlegi eléforduldsi mutatokat (Philip és Dutton 2014; Good 2001).

1.4. A latassériilt személyek mennyiségi jellemzdi

1.4.1. A latassériilt személyek szamanak meghatarozasanak nemzetkozi kontextusa
A sulyos foku latassériilés ugyan az egyik legritkabb fogyatékossag, mégis vildgszerte
millidkat érint. A latassériilt népesség nagysagat leginkabb megbecsiilni lehet. Ennek
tobb oka van: sok orszag nem szolgéltat adatokat, vagy sejteni lehet, hogy adataik nem
teljesen fedik a valdsagot; az eltéré definicios kritériumok miatt teriiletenként eltérd

annak megitélése, hogy ki tekinthetd latassériilt személynek. Mind ehhez hozzajarul,
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hogy az adatok legtobbszor oOnbevallason alapulnak, illetve, a definicios
bizonytalansagok, vagy az életkor kérdése is megneheziti a latassériilés gyakorisaganak
pontos megallapitasat (Vitale, Cotch és Sperduto 2006).

A WHO altal legfrissebbként hivatkozott The Lancet folyoiratban 2021-ben megjelent
felmérés szerint a jelenleg vilagon 43 millio ember vak és 295 millio ember pedig
mérsékelten sulyos vagy sulyos (tavoli latast korldatozo) latdaskarosodassal él és 510
milliora tehetd azon személyek szama, akiknek kozeli latast korlatozo lataskarosodasa
van (Steinmetz és mtsai 2021). A Global Burden of Disease Study (GBD) és a Vision
Loss Expert Group (VLEG) szakértdi szerint a stlyos fokt lataskarosodasok mintegy
80%-at el lehetne keriilni: megel6zéssel, sziiréssel, idoben kezdett kezeléssel (Bourne
mtsai 2017: 890). Bar a vakok és gyengénlatok nagy része fejlodé orszagokban €l, a
szembetegségek okozta lataskarosodds Eurdpaban és hazédnkban is fontos egészségiigyi
probléma (Németh 2019).

Bourne és mtsai 2017-es tanulmanyukban megallapitottak, hogy a vakok becsiilt szama
17,6%-kal nétt 1990 és 2015 kozott: 30,6 milliorol 36,0 milliora. 2015-ben ezt a
valtozast harom tényezével magyaraztak (Bourne és mtsai 2017: 888):

1, a népességnovekedés miatti novekedéssel (38,4%),

2, a népesség eloregedése miatti népességnovekedéssel (34,6%)

3, az életkor szerinti prevalencia csokkenésével (—36,7%).

A mérsékelt és stlyos fokban latassériilt emberek szama szintén nétt 1990 és 2015
kozott: 159,6 milliorol 216,6 milliora (Bourne és mtsai 2017).

Steinmetz és mtsai 2021-es Osszefoglaloja szerint a jelenlegi tendenciakkal 2050-re 61
millidan élnek majd vaksaggal és 1,7 milliard személy lehet csokkentlatd vilagszerte
(Bourne et al. 2021). Az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO) altal kiadott Latasrol
Sz616 Vilagjelentés [Word Report on Vision] (WHO 2019b) szerint az id6s6d6
népesség, az €letmod-valtozas (til sokat tartozkodunk természetes fény nélkiili zart
térben) €s a szemorvoslas korlatozott hozzaférése, - kiilondsen az alacsony €s kdzepes

jovedelmii orszagokban -, a f oka az egyre ndvekvd szamu lataskarosodéasnak.
1.4.2. Latassériilés el6fordulasa gyermekkorban vilagviszonylatban

Gilbert és Ellwein (2008) szerint a gyermekkori latassériilés el6fordulasa a tarsadalmi-

gazdasagi fejlettség, valamint az 5 év alatti mortalitds figyelembevételével becsiilhetd
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meg. E szerint az alacsony jovedelmii orszdgokban, ahol magas az ot év alatti
gyermekhalanddsag, a vaksdg 1000 gyermekre vonatkoztatott atlaga 1,5. Ez az
aranyszam a fejlett orszagokban csupan 0,3. Philip és Dutton (2014) kutatasa szerint a
16 év alatti latassériilt gyermekek aranya a fejléddo orszagokban 40 gyermek/10000 élve
szliletés, mig a fejlett orszdgokban ez csupan 10-22 £f6/10000 ¢€lve sziiletés. A fentieket
alapul véve a WHO a vak gyermekek szamat vilagszerte 1,4 milliora becsiili,
kétharmaduk Afrika és Azsia legszegényebb régidiban él. A mérsékelt és silyos
latdssériilt gyermekek szama pedig 18 milliora becsiilhetd (Gilbert és Ellwein 2008). A
legfrissebb adatok (Steinmetz és mtsai 2021) ennél joval sotétebb képet festenek: 15
éves kor alatt 2 milliora teszik a vak gyermekek szamat és 30 milliora a mérsékelt és
sulyos lataskarosodassal él6 gyermekek szamat vilagszerte.

A Latdsrol szolo vilagjelentés (2019) nagyobb tudatossagot és fokozott helyi politikai
akaratot és befektetéseket szorgalmaz a szemgondozas globalis megerdsitése érdekében.
A csokkentlatds megeldzése ¢és a kialakult lataskarosodassal €16 emberek komplex
rehabilitdcidja nem csak a szemészeti szakma feladata, hanem be kell épiiljon az
egészségiigyi alapellatason til az oktatdsi és szocidlis rendszerekbe is. A 2020. évi
Latas Vilagnapjanak szlogenje és témaja a 'Remény latasban’ — 'Hope in Sight’ volt,
amely egy olyan vilagban reménykedik, amelyben senki sem veszti el sziikségtelentil
latasat és ahol azok, akik elkeriilhetetlen latasvesztéssel rendelkeznek, teljes életet
¢lhetnek, és ahol biztositott az 4ltaldnos hozzaférés az atfogd szemészeti és komplex

rehabilitacios szolgaltatasokhoz (WHO 2019, Németh 2019, Kiss és Pajor 2021b).

1.4.3. A latassériilt személyek szamanak meghatarozasa Magyarorszagon

A hazénkban €16 latassériilt emberek szamanak meghatarozasidhoz elvileg tobb forras is
rendelkezésiinkre all: Magyar Vakok ¢és Gyengénlatok Orszagos Szovetsége
(MVGYOSZ), Egységes Lakossagi Adatfelvétel Rendszer (ELAR), Orszagos Lakossagi
Egészségfelmérés (OLEF), Orszagos Egészségbiztositdé Pénztar (OEP), kordbban az
Orszagos Nyugdijfolydsitd Igazgatosag (ONYI). Ezek a forrasok vagy onkéntes alapt
belépéssel rogzitik a hozzajuk fordulo latassériilt személyek szamat (MVGYOSZ), vagy
bizonyos kritériumok megléte szerint veszik fel tagjaikat: példaul nyugdij vagy a
korabbi vakok személyi jaradéka, vagy az egészségiigyi BNO kodok. A jelenleg igen

nagy esetszamban egészégiigyi adatokbdl dolgoz6 NEAK rendszerében az érintett
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személyeket szemészeti diagnozis-kodok alapjan rogzitik. A gyogypedagogiai
szempontbol definialt érzékszervi SNI fogalma szerint (OH 2020) [lasd 12. oldal] a
70% koriili latasélesség csokkenés ¢€s/vagy 80-90 fokos latotér sziikiilés a
legmarkansabb kritériuma a latasfogyatékossa mindsitésnek tankoteles korban. A
klasszikusnak szamitd vak, aliglato és gyengeénlato kategoridkat vagy a kategoridkba
vald besorolas jellemzdit (pl. vizus = latasélesség szamban kifejezett értéke) a NEAK
adatai nem tartalmazzadk. Megvizsgalva a fent emlitett forrasok adatbazisdba valo
bekeriilési kritériumokat, nem talaltam latassériilt gyermekekre, fiatalokra nézve
megbizhatd adatokat, tovabba az adatok reprezentativitasa és Osszehasonlithatosaga is
erdsen megkérddjelezhetének bizonyult. Mas hazai irodalmi kozlésekbdl is megerdsitést
nyertem arra nézve, hogy ezekbdl a forrasokbol meglehetdsen kiilonb6zd adatokhoz
juthatunk (Bass 2008:21, Pronay és Szabd 2007:13), ezért szakirodalmi kutatomunkam
a Kozponti Statisztikai Hivatal fogyatékos személyekkel kapcsolatos felméréseivel
folytattam. A gyogypedagogia és fogyatékossagtudomany teriiletén bevett hivatkozasi
gyakorlat, hogy egy adott fogyatékossag kapcsan a hazai eléfordulédsi gyakorisdgokat,
csoportnagysagot a KSH reprezentativnak tekintett cenzus és mikrocenzus adatai
alapjan kozoljikk (Banfalvy 1996, Bass 2004, 2008, Pronay és Szabo 2007, Pajor 2017).
Részben az egyes fogyatékossagi teriiletek elemszdmainak, el6fordulasi
gyakorisagainak Osszehasonlitdsa végett, részben mert nyilvanosan elérhetd, publikalt
modszertani anyagokkal a KSH rendelkezik, amelyekbdl legalabb részlegesen
tajékozodhatunk a mintavételi eljarasokrol, modszertanokrol (Tausz és Lakatos, 2004,

KSH 1990, 2001, 2011, 2016).

1.4.4. A Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) fogyatékos személyekkel kapcsolatos
felméréseinek modszertani kontextusa a népszamlalasok soran

A Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) a népszamlalasi iddszakokban évtizedek oOta
kiilon kategoridban tartja szamon a fogyatékos személyekre vonatkozo adatokat, koztiik
a latassériilt gyermekekét is.

A fogyatékos emberekkel kapcsolatos témakdr mar a legrégebbi magyar
népszamlalasokban is szerepel: az 1870 és 1949 kozotti népszdmlalasok mindegyikében
megtalalhatoak voltak a ,.testi és szellemi fogyatékosokra” vonatkozo kérdések. (Lasd a

téma teljes feldolgozasat ,,A fogyatékossag kérdése a magyar népszdmlalasok
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torténetében (1869-1949)” cimli népszamlalasi kiadvanyban (Lakatos 1996). Bar az
1960., 1970., és 1980. évi népszdmlalasi programokbdl kimaradtak a fogyatékossaggal
kapcsolatos kérdések, de a KSH kiilonb6z6 kismintas lakossagi adatfelvételeiben,
kiilonosen az 1980-as évtizedben mar foglalkozott ezzel a t¢émaval. Az ELAR keretében
végrehajtott 1984. évi ,,Vélemények az egészségligyrdl”, az 1986. évi ,Egészségi
allapot” adatfelvételek programjaiban is szerepelt példaul a fogyatékosok témaja. A két
népszamlalas kozott végrehajtott 1984. évi mikrocenzus idosekkel kapcsolatos kérddive
is tartalmazott fogyatékosokra vonatkoz6 kérdést. Ez azt jelenti, hogy a KSH-ban
Osszegylltek olyan, a fogyatékosokra irdnyulé adatfelvételekkel kapcsolatos
modszertani  tapasztalatok, amelyek az 1990. évi népszamlalds alkalmaval is
hasznosithatok voltak.

Tobb évtizedes hallgatas utdn az 1990-es népszamldlds kozolt orszagosan érvényes
adatokat a magyarorszagi fogyatékos emberek helyzetérdl. Bar 1990. évi
népszamlalasnal csak a népesség 20 szazalékat kérdezték meg errdl a témarol, mig a
2001. évi népszamlalas a teljes lakossagtol tudakolta ezt a kérdést. A fogyatékos
személyek szamardl vald megbizhaté tudds megszerzésére a KHS Népszamlalasi
kérdéivei egyre nagyobb hangsulyt fektettek. A fogyatékkal ¢€l6 személyek
sériilésspecifikus kategoéridinak finomodasa és a kérdezObiztosok felkészitése
mindenképp ezt a folyamatot tiikr6zi. Ennek hatterében a fogyatékossagtudomany
szocialis modelljének (Kalmén és Konczei 2002: 89) szolgaltatéi kordkben vald
elterjedése all (KSH 2011a).

A fogyatékos személyek témaja az 1990. évi és a 2001. évi népszamlalasok
programjaban az egészségi allapottal kapcsolatos egyediili kérdésként szerepelt. Az
Osszeirokat fel kellett késziteni a fogyatékos emberekre vonatkozd kérdésekkel
kapcsolatos, kiilondsen nagy beleérzd képességet kivand modszerek alkalmazasara. A
szamlalobiztosi utasitdas — mindkét népszadmlalasi felvétel soran — felhivta a
szamlalobiztosok figyelmét arra, hogy ,,a fogyatékossaggal kapcsolatos kérdések a
megkérdezettek életének olyan teriiletét érintik, amelyrdl masok (a nyilvanossag) elott
esetleg nem szivesen nyilatkoznak, ilyen esetekben a kikérdezés a szamlélobiztosok
részérdl igen nagy tapasztalatot, tovabba — foleg az idOsebb, betegebb személyeknél —

nagy figyelmet és tiirelmet igényel” (Tausz és Lakatos 2004: 375). Az oktatasok soran e
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témaval kapcsolatban kiilondsen ki kellett hangstilyozni, hogy a népszamlalas folyaméan
az 0sszeirok tudomasara jutott informaciok titkosak.

Az Osszeirds modszereit meghatarozta az a koriilmény, hogy az adatfelvétel személyi
kikérdezésen alapult, a megkérdezettek maguk mindsitették sajat vagy gyermekiik
fogyatékossagat. Természetes, hogy az ilyen tipusu felvételnél hivatalos kontrollra nincs
lehetéség. Ez a modszertani jellegzetesség nyilvanvaloan bizonyos pontatlansagot
eredményez a fogyatékosok szamat és kiilonb6zo ismérvek szerinti megoszlasat illetéen
(Tausz és Lakatos 2004: 387). Tovabba azt is figyelembe kell venni, hogy a fogyatékos
személyek ismeretei IS — kiilondsen egyes fogyatékos tipusoknal (pl. gyengénlatok) —
pontatlanok lehetnek sajat vagy gyermekiik fogyatékossagardl. Eldontetlen maradt
tovabbra is, hogy az idések inkabb iddsként hatarozzak meg magukat, vagy a korukkal
jard mozgasszervi-, hallas- és latasgondjaikat fogyatékossagnak tekintsék-e. Mindezek
ellenére a népszamlalas a jelzett hidnyossagokkal egyiitt is atfogd képet tud adni a
fogyatékosok ¢letkdriillményeirdl, életmodjarol. A népszamlalasi adatfelvételnek — mas
témakhoz hasonléoan — nem is az a célja, hogy pontosan, a fogyatékosokat hivatalosan
nyilvantart6 szervek adataival megegyezden megszamolja, hanem a népszamlalas egyéb
informéacioival egyiitt értékelve probalja feltarni a fogyatékosok életviszonyait (Tausz és
Lakatos 2004: 382).

A fogyatékossag meghatarozasaban az ENSZ mindenkori népszamlalasi ajanlasa volt a
meghatdroz6 — ez azonban a 2011. évi népszamlalasra jelentdsen megvaltozott: az
egészségiigyi szemléletet (medikalis modell*) a tarsadalmi integraci6 fel6li megkdzelités
(szolgaltatéi/ szocialis modell?) véltotta fel:

»A 2001. évi népszamlalas [...] azt tekinti fogyatékos személynek, akinek olyan
végleges, az egész tovabbi életére kihatd testi vagy értelmi, illetve érzékszervi
fogyatékossaga van, amely gdtolja 6t a normdlis, a megszokott, a hagyomdanyosan

elvarhato életvitel gyakorldsaban” (Tausz ¢és Lakatos 2004: 374). A 2011-es

! Medikalis vagy orvosi-egészségiigyi modell kbzpontjaban a sériiltség 4ll, amely a normalitastdl valo
statisztikai eltérésként jelenik meg. Az eltérés kezelése, elfogadadsa a tarsadalom joindulatan mulik
(Kalman és Konczei 2002:87).

2Szocidlis modell a fogyatékosaggal €16 embert szocioldgiai megkozelitéssel a kozosség, a
tarsadalom részeként mutatja be. Ez a megkdzelités — a tarsadalmi folyamatokra, a gazdasagi, a
tarsadalmi struktirakra, az épitett és az épitetlen kornyezeti megoldasokra, a kulturalis kontextus
szerepére helyezi a hangsulyt (Kalman és Konczei 2002:89, Konczei és Hernadi 2011:14)
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népszamlalas sordn ,,Fogyatékossagnak tekintjiik azt a maradandé allapotot vagy
sajatossagot, amikor a személy a testi, értelmi, érzékszervi, mozgéasszervi vagy
kommunikacios képességét szamottevéen vagy egyaltalan nem birtokolja, és ez jelentds
meértékben gatolja a tarsadalmi életben valo részvételében, a megszokott, a

hagyomanyosan elvarhato életvitel gyakorlasaban” (KSH 2011a: 92).

1.4.4.1. A 2016. évi Mikrocenzus moédszertani kontextusa

A 2016. évi adatfelvétel abban a tekintetben egyediilalld6 a mikrocenzusok hazai
torténetében, hogy kiilondsen nagy, 10%-os mintan, kozel egymilli6 személy
megkérdezésével tortént. De mas szempontbdl is kivételes volt a 2016. évi
mikrocenzus: a nagyméreti minta lehetdvé tette, hogy tobbek kozott az
egészségproblémabol fakadod akadalyozottsag témakorében gylijtson adatokat. A 2016.
évi mikrocenzus végrehajtdsa technologiai ujitast is jelentett: népszamlalas tipusu
adatgytijtések soraban eldszor keriil sor papir kérdéivek nélkiili adatgytjtésre, kizardlag
internetes Onkitoltés és elektronikus eszkozzel tamogatott interjis kérdezés utjan (KSH
2016:11). A 2016. évi a mikrocenzusnak elsédleges célja volt a 2011. évi népszamlalas
adatainak aktualizaldsa, ezért ennek alapprogramja dontéen a 2011. évi népszamlalas
lakés- és személyi kérdoivére épiilt. A népszamlalast kdvetden jelentkezd adatigények
¢és a népszamlalasi adatok felhasznaloival folytatott egyeztetések alapjan egésziilt ki 1y
kérdésekkel (KSH 2016:39). A fogyatékossagra, tartds betegségre vonatkozod kérdések
is azonosak a népszamlalaskor kérdezettekkel, ezek kore egy tovabbi kérdéssel bdviil az
akadalyozottsdgrol, ami sziir6kérdésként szolgal az Egészségproblémabol fakado
akadalyozottsag kiegészit6 felvételhez (KSH 2016:40).

A 2016. évi Mikrocenzus adatainal azonban figyelembe kell venniink, hogy az
adatfelvétel 10%-os populacidos mintan tortént, igy az ebbdl szarmazé adatok ugyan
magas megbizhatdsagu becslésnek tekinthetdek, de a kisebb elemszadmu populédcioknal,
mint amilyen a latassériilt gyermekek csoportja, a becslések josaganak megbizhatosagi
szintje lecsokken. Ezen adatok alapjan valo szamitdsok soran a becslési hattér szerepe

hangsulyozando és a levonhat6 kovetkeztetések statisztikai er@ssége limitalt.
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1.4.5. Latassériilt személyek és gyermekek szama a KSH kiemelt (népszamlalasi és
mikrocenzus 1990-2016) felmérési idészakaiban

A latassériilt személyek és gyermekek szamat Magyarorszagon - az 1990 és 2011
kozotti harom népszamlalas (Népszamlalas 1990, 2001, 2011) és a legutdbbi
mikrocenzus  (Mikrocenzus 2016) Fogyatékossaggal ¢él6  személyek és a
Fogyatékossaggal élok korcsoport és fogyatékossagtipus adattablainak adatai alapjan - a

kovetkezOképpen Osszesitettem az 1. tabldzatban:

1. tablazat Latassériilt személyek és gyermekek szama az 6ssznépességben

Osszes 0-14 év 0-14 év’kiiz’iitt,i 0-14 év

Ossznépesség | latassériilt | kozotti | GYENGENLATO | Kkozotti
(f6) személy | latassériilt gyer’r,nek VAK

(f6) gyermek (f6) gyermek
(f6) (fo)
Nepsf;gg)lalas 10374823 | 51400 4135 3115 1020
Népszzgﬁlélés 10198315 | 64558 3065 2731 334
Népszz(f‘lnfélés 9937628 | 82484 2591 2344 247
M'kg%cl%”z“s 9803837 | 69747 2137 1802 335

rrrrrr

csokkend népességszam ellenére a latassériilt személyek szdma ndvekszik hazankban. A
mikrocenzus adata visszaesést mutat ugyan, ennek magyarizatat a fentiekben leirt
mintavételezési sajatossag adja meg. A 0-14 éves korosztadlyban viszont folyamatos
csOkkenés lathato latassériilt gyermekek szdmaban, kivételt képeznek ez aldl a vak
gyermekekre becsiilt mikrocenzus adatok, ahol szintén adodhat ez az érték a
megbizhatosagi szint lecsOkkenésébdl. A 2016. évi Mikorcenzus korosztalyos
elemszamainal, 95%-0s konfidenciaintervallumban (2. tiblazat) az az alabbi becsiilt

értékek hatarozhatok meg:
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2. tablazat A 2016. évi Mikorcenzus latassériilt gyermekek mutatdira meghatarozott
konfidenciaintervalluma®

becslés begsi:llt 95%-o0s konfid. intervallum

SZOras als6 hatara  felsd hatara

gyengénlatd 1802 146 1516 2088
vak 0-14 335 64 210 460
latassériilt (gyengénlato + vak dsszesen) né;\e]::ég 2137 160 1823 2451
siketvak 75 28 21 129

1.4.5.1. A latassériilésspecifikus nomenklatira valtozasai a KSH 1990 és 2016
kozotti adatfelvételeiben

Ha 0Osszesitve megfigyeljiik a 0-14 éves korcsoportban kimutatott latassériilt
gyermekekre vonatkoztatott elemszamokat (3. tdbldzat), akkor tetten érhetjiik az 1990
¢és 2016 kozotti latassériilésspecifikus nomenklatira valtozasait is (Kiss és Pajor 2021a:
44)

3. tablazat A 0-14 éves latassériilt gyermekek csoportonkénti elemszama az egyes népszamlalasi

1d6szakokban
Vak | Gyengéntits | 055%es 0-14 | Egyik )
gyermek gyermek latassériilt szemer:e Siketvak
gyermek nem ldt
Népszamlalas 1990 1020 3115 4135 635 n.a.
Népszamlalas 2001 334 2731 3065 438 n.a.
Népszamlalas 2011 247 2344 2591 n.a. 124
Mikrocenzus 2016 335 1802 2137 n.a. 75

A fogyatékossagok csoportositasat segitd nomenklatirdk kiilondsen 2011-re valtoztak
nagymértékben, ez a latassériilt kategoriakat annyiban érinti, hogy 2011-ben a
siketvaksag mar 0Onallo kategoriaként jelent meg, a sériilésspecifikus szakmai
szolgaltatasok fejlédése (Kiralyhidi 2009) és az érdekvédelem (Siketvakok Orszagos
Egyesiilete) hatasara. Az ’egyik szemére nem lat’ kategéria pedig kikeriilt az
adatgylijtésbol. A nomenklatirak valtoztatasa mogott a betegségek és a fogyatékossdagok
szétvalasztasanak torekvése all, amely a 2011-es népszamlalasi kérddivet elOkészitd
modszertani csoport fontos célja volt (KSH 2011a: 90). A fogyatékossag ¢és

funkcioképesség értelmezése az idok soran jelentds valtozadson ment keresztiil. A

3 Adatforras: KSH Modszertani FSosztaly, 2020.
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hagyomanyos medikalis modell (méas néven: orvosi-egészségiigyi modell) a
fogyatékossagot elsdsorban az egyén problémajaként definidlja, amelyet kozvetleniil
valamilyen betegség, baleset vagy egyéb egészségi ok idéz elé (Konczei és Hernadi
2011:11-13). Ezzel szemben a szocialis modellben a funkcidképesség egymassal
Osszefiiggd, tobbnyire a tarsadalmi kornyezet altal meghatarozott — tényezok ereddje
(Konczei ¢és Hernadi 2011:14). Magyarorszagon az utdbbi évtizedben a
fogyatékossagtudomany onallé kutatasi teriiletté valt, és a fogyatékos, korlatozott,
egészségkarosodott személyek helyzetér6l egyre tobb és pontosabb informacid lat
napvilagot (Kalman és Konczei 2002, Kullmann 2010, Konczei és Hernadi 2011). Ez a
folyamat jol lathatdé a népszamldldsi nomenklatirdk valtozdsan és hatassal volt a
fogyatékossagok megnevezésének mindségi és mennyiségi kikérdezésére is. Azok a
személyek, akik tobb fogyatékossaggal is rendelkeznek, a népszamlalasok soran nem
feltétleniil jelenithették meg mindegyiket. Az 1990. évi népszamlalasban ,,egy személy
csak egy fogyatékossagat — mégpedig az 4ltala legsulyosabbnak tartott tipust — jeldlhette
meg” (Tausz és Lakatos 2004: 375). A 2001. évi népszamlalasnal mar (maximum)
harom fogyatékossagot is fel lehetett tiintetni, de itt is meg kellett hatarozni a
legstlyosabbat (Tausz és Lakatos 2004: 377). A 2011. évi népszamlélasnal ez
megvaltozott: ,,az Osszeirds alkalmdval legfeljebb hirom fogyatékossagot lehetett
feltiintetni. Ha egy személy egynél tobb fogyatékossagot jelolt meg, akkor annyiszor
van elszamolva a tablazatok fogyatékossagtipusokat tartalmazd részénél, amennyi
fogyatékossagot megjelolt. A tablazatok “fogyatékossaggal €10k sordban azonban egy
személy csak egyszer szerepel” (KSH 2011a). Mindezen valtozdsok miatt
megallapithatd, hogy az egyes népszamlalasok fogyatékos személyekre vonatkozo

adatainak 0sszevetése csak korlatozottan lehetséges.

1.5. Kutatasok sériilt gyermeket nevelo csaladok korében

Az utobbi évtizedekben nemzetk6zi €és hazai szintéren is intenziven kutatjak a
fogyatékos gyermeket vagy felnéttet ellatdé csalddok életmindségét és sajatossagait
(Palhegyi 1988, 1992, 2006; Gallagher és Bristol 1989; Davis 1993; Kalman 1994;
Borbély, Jaszberényi és Kedl 1998; Bass 2008; Radvanyi 2012, Garai és Kovacs 2014,
Berszan 2007, 2015). A kezdeti kutatasok nagyobb hanyada els6sorban statisztikai

jellegli volt: az anyagi helyzet, az ellatottsag, az iskolaztatas, a lakhatdsi koriilmények,
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csaladszerkezet szamokban mérhetd €s Osszevethetd adataival szolgalt (Banfalvy 1996,
Bass 2004, 2008). Késébb a figyelem a sériiltségnek a csaladi kapcsolatokra, a
csaladtagok tarsadalmi helyzetére és kozérzetére vonatkozo hatédsaira iranyult (Kalman
1994, Berszan 2007, Retzlaff és mtsai. 2008, Bognar 2012) majd a sziilok megkiizdési
képessége (coping mechanizmusa) is fokuszba keriilt (Gupta-Singhal 2004, Berszan
2015). Napjaink tudomanyos kutatdsai a betegség/fogyatékossag és csalad kozotti
kolcsonhatasok tranzakcionalis természetére iranyulnak (Sameroff és Fiese 2000),
valamint kisérletet tesznek a fogyatékossag okozta megnovekedett stressz és a hatékony
megkiizdes kozotti lehetséges medialo tényezok (példaul csalddi kommunikacio,
kotédés) vizsgalatara és értelmezésére a csaladi mikddés keretében (Danis és Kalmar
2011; Sieh, Dikkers és Visser-Meily 2012; Ferenczi 2011; Mandoki 2018). A kutatasok
legfébb témainak attekintése sordn azokra a teriiletekre koncentralok az alabbiakban,

amelyek megalapozzak sajat kutatasom értelmezési keretét.

1.5.1. Stressz és megbirkozas (coping) — megkiizdési stratégiak sériilt gyermeket
neveld sziilok korében
A csaladok, csaladtagok életében a sériilt gyermekrol valé gondoskodas és gondolkodas
permanens (tartos) stresszként jelenik meg (Hornby 1992), ami hosszabb vagy révidebb
1dore kibillenti a csaladot az egyenstlyabol (Selignam ¢és Darling 2007). A stressz
kifejezést ma a legéltaldnosabb értelemben hasznaljuk: az ember és kdrnyezete kozotti
kolcsonhatds folyamataban az Ujszerli magatartasi valaszt igényld helyzeteket
stresszhelyzetnek nevezhetjiik (Kopp és Prékopa 2011).
A stressz ikerfogalma a megbirkozas (coping) (Kopp és Prékopa 2011), mivel az, hogy
egy nehéz, ujszerli élethelyzet milyen reakciokat valt ki, alapvetden az egyén
megbirkdzasi készségeitdl fiigg. A nehéz, stresszkeltd élethelyzetekkel valo
megbirkdzast a megkiizdési képességek, az un. coping stratégiadk mutatjdk meg
(Margitics és Pauwlik 2006). Az ember-kornyezet egyenstlyanak fenntartasat biztosito,
a kontrollvesztés valosziniiségét csokkentd legfontosabb tényezdk Kopp Maria (2001)
szerint:
* célravezetd (adaptiv) megbirkozasi, konfliktusmegoldasi stratégiak (Folkman —
Lazarus, 1980);

* célravezetd, adaptiv attitlidok, beéllitottsag;
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* a tarsas tdmogatas, szocialis halo.
A megbirk6zasi modokat egyrészt az adaptiv — nem adaptiv dimenzio mentén
osztalyozhatjuk (Kopp és Prékopa, 2011). A megbirkozasi készségeknek harom f6
formajuk van Danis és Kalmar (2011) szerint: a problémamegoldo, az érzelmi
megkiizdést és tamogato személyeket keresé formak. A megkiizdési képességek, a coping
stratégiadk azt mutatjak meg, hogyan tud a személy a nehéz, stresszkelto élethelyzetekkel
megbirkdzni. A magatartistudomdny integrativ magatartds szabdlyozas modellje
szerint (Kopp 2001) az ember-kornyezet rendszer dinamikusan formalja a személy
viselkedését. Az ember-kdrnyezet modell szerint a személy egyensulyi allapot

fenntartasara torekszik.

1.5.2. A megkiizdésen tili tényezok

A sériiléshez, sériiltséghez valo rovid és hosszu tava alkalmazkodas alapvetden mas és
mas megkiizdési stratégidk alkalmazasat teszi szilikségessé, valamint a megkiizdéssel
tovabbi személyes és kornyezeti tényezok is Osszefiiggést mutatnak (Hartshorne és
mtsai 2013: 375). Személyes tényezd az egyén Ugynevezett ’pszichologiai
immunrendszere’ (Olah 2005). Ezt azon személyiségfaktorok alkotjak, melyek képessé
teszik az embert, hogy a stressz-hatasokat tartosan elviselje, szembe tudjon nézni a
fenyegetésekkel ugy, hogy a személyiség miitkodése, integritasa ne sériiljon, hanem
inkabb gazdagodjon a stressz lekiizdése soran szerzett tapasztalatok és élményanyag
altal. Kornyezeti tényezonek tekintjiik, a tarsas kornyezet részérdl rendelkezésre allo
er6forrasokat. Ez jelenthet anyagi ¢és fizikai segitséget (példdul szakmai €s tdmogato
szolgaltatasok a sériilt gyermek, illetve csalddja szaméra, szakemberek jelenléte), lelki
tamaszt, illetve meghataroz6 a csaladi kohézid és egylittmiikddés, valamint a barati
kapcsolathalok megléte is. Sériilt gyermeket neveld csaladoknal felértékelddik a
hazastars tamogat6 szerepe, amely védd szerepet jatszik a stressz feldolgozasa soran

(Bognar 2010).

1.5.3. Sériilt gyermeket nevelé sziilok megkiizdése
A fogyatékossaggal vald megkiizdést vizsgald kutatasok egyik része Szakaszos
modellben gondolkodik, vagyis egy olyan folyamatot feltételez, amely a krizis

bekovetkezésétdl az elfogadas felé halad. A szakaszos elméletek egyik legismertebb
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modellje a sériilt gyermek sziiletésekor bekdvetkezd akcidentalis krizis feldolgozasi
szakaszait a gyaszfeldolgozasi folyamattal azonositja (Kiibler-Ross 1988, Kalman
1994). Kiibler-Ross szerint az embernek Ot szakaszon (tagadas, harag, alkudozas,
depresszio, belenyugvas) kell végig mennie, mieldtt elfogadnd a szeretett személy
halalat, ez esetben a meg nem sziiletett tipikus fejlédésii gyermekét. A fenti elmélettel
nem minden szakember ért egyet. A szakaszos elmélet kritikai szerint (Davis 1993,
Livneh ¢és Antonak 1997) lehetetlen hierarchikusan ¢és iddrendben felépitett
szakaszokban gondolkodni, mert a fogyatékossdghoz vald alkalmazkodas egymastol
fiiggetlen és nem sorrendben jelentkezd viselkedésmintdkbol all. Ennek a
megkozelitésnek a képviseldi szerint a fogyatékossag tényével valdo megkiizdés nem
egyetemes jelenség (Seligman ¢és Darling 2007), a szakaszok nem jelentkeznek
mindenkinél, és nem ugyanolyan sorrendben, ezentul, a végso szakasz, az elfogadas és a
belenyugvas nem mindig torténik meg, van, aki soha nem jut tovabb az egyik
szakaszon. A szakaszos elképzelés mellett ezért megjelentek olyan modellek, melyek a
megkiizdést inkabb, egyfajta visszatérd, ciklikusan ismétlddd folyamatként, spirdlos
formaban képzelték el (Livneh 2001). A nehézségekkel valdo megkiizdést ez az elmélet
is szakaszokra bontja, de ezek ujra és ujra visszatérnek az ember életében. A spiralos
forma azt rejti magaban, hogy bar visszatérnek a fazisok, mégis minden egyes
alkalommal a megkiizdésnek mar egy magasabb szintjén talalkozunk veliink, igy

haladnak egyre feljebb és feljebb a spiralon.

1.5.4. Hatékony alkalmazkodas (adaptiv megbirkozas): reziliens csalad

A hatékony alkalmazkodés soran a csaladok vagy csaladtagok lekiizdik a nehézségeket,
megerdsitik képességeiket €s megvaltoztatjadk céljaikat (Ylven és mtsai 2006). A
fogyatékossaghoz vald adaptiv viszonyuldst dinamikus folyamatként tartja
értelmezhetének (Gardiner és larocci 2012), amelyben benne lehetnek a sikeres
megkiizdés momentumai is, de 4tmeneti idOszakok és visszaesések is. Az elfogadasrol
valé dontés, ami a megkiizdés dontd momentuma, azt jelenti, hogy a csaladtagok,
szlilok felépitenek egy Onreprezenticiot, amely magéba foglalja a diagnézis eldtti és
utani énjiiket is, illetve a valos helyzetet, amely nem azonos a vagyottal (Barak és
Atzaba 2013). Egy adott csalad jolléte, egészséges’ fejlodése sokszerepl6s interakcidin

keresztiil alakul az id6ében és térben. Lényegében az, hogy egy (sériilt) gyermeket
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neveld csalad miikodése, életmindsége, jolléte adaptiv (sikeres, ellenélld, reziliens®)
vagy nem adaptiv (sikertelen, sériilékeny, vulnerabilis®) jellegiivé valik, azt a
megkiizdési stratégiak hatterében meghuzodo hatotényezok 6sszjatéka alakitja ki (Danis
¢s Kalmar 2011: 106). A védomechanizmusok ¢€s a reziliencia kialakuldsaban (vagy ki
nem alakuldsdban) jol leirhaté tényezdk jatszanak szerepet: ezek az un. fejlodést
tamogatd, védelmezd, protektiv tényezok (veédofaktorok), vagy ¢épp a fejlodést
kockaztatd tényezOk (rizikéfaktorok) (Danis és Kalmar 2011: 108). A protektiv
tényezok (pl. stabil lakhely, rugalmas sziildi attitidok, anya magas kognitiv képességei,
alacsony hazastarsi distressz) adnak esélyt arra, hogy a riziké altal érintett egyén
elkeriilie a kedvezdtlen kimenetelt. Vagyis moderator (moddositd) valtozokként
tekinthetiink ezekre a faktorokra. Ray (2002), Woodgate-Secco (2008) vizsgalatai
ramutatnak arra, hogy a sziilok képesek feldolgozni és elfogadni sériilt gyermekiik
sziiletésének tényét és integralni azt sajat énképiikbe, mindez altalaban egyiitt jar a sziilé
szerep atértelmezésével, a sziildi feladatok atértékelésével is. Az atértelmezés lehetséges
iranya lehet, hogy a sziild0 — a diagnozist kovetd megrendiilés utdn — kihivasként
értelmezi sériilt gyermeke nevelését, s ) egyéni készségeket fejleszt ki, melyek a

folyamatos gondozashoz ¢€s a megvaltozott igények kielégités¢hez sziikségesek.

1.5.5. Nem adaptiv megbirkézas: sériilékeny csalad

Abban az esetben, ha a fentebb bemutatott folyamatok elakadnak, késnek vagy a
rizikofaktorokat kevés védofaktor tudja moderdlni, a csalad sériilékenységérdl,
vulnerdbilitasarol beszélhetiink (Danis és Kalmar 2011: 116). A fogyatékossag ténye
sokféleképpen hat a csalad egészére €s a csaladtagokra kiilon-kiilon is, anyak, apak ¢€s
1ddsebb testvérek, nagysziilok mas-mas modon élik az iddvel egyre tobbet és jobban
lathato kiilonbségeket, eltéréseket a csaladban cseperedd eltérd fejlodésii kisgyermeknél
¢s egyre nagyobb gyermeknél. A szakaszos vagy ciklikus feldolgozasi folyamatok
(Livneh, 2001) soran adaptiv €s non-adaptiv iddszakok valtjak egymast (Kiss 2020a:
38).

4 Reziliencia: rugalmas ellenalld képesség, megkiizdési, megbirkozasi képesség.

SVulnerabilitas: sériilékenység, sebezhetdség, védtelenség, veszélyeztetettség, de nem csak
fizikai, hanem lelki és szocialis értelemben is.
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Vannak szerzok (Bass 2008, Kalman 1994), akik kutatdsaik eredményeképp arra a
kovetkeztetésre jutnak, hogy a sziilék nem, vagy csak részben jutnak el az adaptiv
megbirkozas jellemzdihez: azaz gyakran a ’belenyugvas’ vagy a tagadas, elzarkozas
képezi mindennapjaik részét. ,, Idedlis esetben a csaladtagok, sziilok megtanulnak egyiitt
élni a fogyatékossag okozta megrazkodtatassal, az élet at- és ujra szervezodeésével urra
lesznek a problémakon. Tobbnyire azonban nem képesek megbirkozni sem a pszichikai
eredetii, sem az objektiv koriilményekbol, a tarsadalmi feltételekbol, lehetoségekbol
fakado nehézségekkel” (Bass 2008: 121).

A sériilt gyermek csalddba érkezése atmenetileg vagy tartdsan hasonlatos a tartos
kontrollvesztés  €élményéhez, amely sordn megjelenik a reménytelenség,
magarahagyottsag érzése és mindez hosszabban kimutathat6 élettani valtozasokkal is jar
(Falus és mtsai 2010). Egyeseknél konnyen alakul ki a tanult tehetetlenség allapota,
vagy a depresszido, mig masok irrealisan magas mércét allitanak sajat maguk vagy
kornyezetlink elé, ami szorongashoz vezet. A szorongd személyek egy hanyadanak
egyik alapvetd jellemzdje, hogy egyszerre jellemzi Oket nagyfokl teljesitmény- és
perfekcionizmus igény, amelynek nem képesek megfelelni, igy aktudlis énjliket
énidealjukkal Osszevetik, nem érzik kompetensnek, negativan értékelik sajat magukat
(Kopp és Prékopa 2011: 673).

Fontosnak tartom megjegyezni, hogy az adaptiv és nem adaptiv dimenzioba vald
besoroldst mddszertani megkozelitésnek tartom, amely sordn leirhatova és
strukturdlhatovd valhatnak a sériilt gyermek elfogaddsit tamogatd vagy gatld
folyamatok, tényezok (Kiss 2018, 2020). A sziilok feldolgozasi, megoldasi folyamatai
soran mindkét dimenzioba sorolhatd stratégidkkal, reakciokkal €s viszonyuldsokkal
¢élnek, akar azonos életszakaszban is. Egyetértek Seligman (1989) megallapitasaval,
miszerint veszélyes és félrevezetd mereven, egyoldaltan értelmezni, megfogalmazni a
sérilt gyermek sziiletése altal okozott krizishelyzet kovetkezményeit a csalad €letére.
Nem helytallo azt allitani, hogy az érintett csaladok jobbak (adaptivabbak) vagy
rosszabbak (maladaptivabbak) mas (tipikus) csaladoknal (Kiss és Pajor 2021a: 49).

1.5.6. Az anyak helyzete

Sériilt gyermek ¢édesanyjanak lenni nem csak a diagnozis-kozlés pillanatdban

megrenditd. Az anya az a személy, aki a legtobb 1d6t tolti a gyermekkel, és aki 0jbol és
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ujbol szembesiil a gyermek sériiltségével az élet kiilonbozd szinterein (Borbély 2012).
Az anya olyan helyzetbe kertil, ahol fennall az izolaci6 veszélye, vagyis elszakadhat a
kiilvilagtol, és ugy érezheti, az ¢€lete a sériilt gyermekkel valo térédésre korlatozodik
(Seligman 1989), a vilaga konnyen besziikiil, ha nincs lehetdsége kiszakadni idérél
idére ebbdl a szerepbdl. Enképének legmeghatarozobb aspektusava valhat, hogy sériilt
gyermeket nevel. A self komplexitas ,,azoknak az énrészeknek a szdma és sokfélesége,
amelyeket az emberek a kiilonb6z6 helyzetekben, tevékenységekben és kapcsolatokban
fejlesztettek ki” (Buchanan 2014: 12). Ha az anya szdmdra minden mas szerep
elhalvanyul (n6 vagyok, feleség vagyok, jo baratné vagyok, sikeres vagyok a
munkamban) szelf komplexitasa alacsonnya valik, és az egyetlen és uralkodd szerepévé
a sériilt gyermek gondozasa valik. A szelf komplexitas alacsony vagy magas volta pedig
Osszefiiggést mutat az altalanos szellemi és fizikai jolléttel (Buchanan 2014: 13). Az
anyak sokszor nem képesek elengedni gyermekiiket, és a gyermek tovabbi fejlodését
akadalyozzak. Az életit megvaltoztatasanak egy masik jellegzetes modja, hogy az anya
szakértdjéveé valik gyermeke sériilésének és valamilyen karitativ tevékenység soran
kamatoztatja tudasat. Bizonyos tényezdk fokozzak az anyak terhelését. Gyori (2009) az
alabbi jellemzoket elemi ki kutatdsi mintajabol: a sériilt gyermekre torténd tulzott
fokuszalas; az érintett gyermek szorongd és (gyakran rejtett) elutasitdé magatartasa; az
onmegvaldsitasrol torténd lemondas; parkapcsolati nehézségek.

Mas koriilményeket pedig enyhitd kontextusként jelolnek meg, ilyenek az Onsegitd
szlilécsoportok latogatdsa; stabilan funkcionald csaladi hattér; felséfoka iskolai
végzettség; hobbi vagy rendszeres szabadidds tevékenység; stabil anyagi helyzet (Gy0ri
2009: 32)

1.5.7. Az apak helyzete

A modern pszichologiai elméletek egyre nagyobb fontossagot tulajdonitanak az apa
szerepének a  gyermek  személyiségfejlodésében, belsd  biztonsageérzetének
kialakulasaban (Becvar 2013: 55). A sériilt gyermek sziiletésének az apakra, a férfiakra
gyakorolt hatasarol sokkal kevesebbet tudunk. Egyes feltételezések (Lamb 2004) szerint
az apa nehezebben, és hosszabb 1d6 alatt dolgozza fel a gyermeke sériiltségét, erdsebb a
férfiakban a szégyenérzet az utdd tokéletlensége miatt. Lamb kutatasai szerint (2004) az

apak elsé reakcidja a sériilt gyermek érkezésére kiilonbozik az anyakétol. Inkabb a
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hossza tava lehetdségekrél gondolkodnak, mig az anydk probalnak érzelmileg
megkiizdeni gyermek koriili aktualis teendokkel. Az apakat minden esetben jobban
foglalkoztatja a gyermek jovObeni tarsadalmi statusza, karrierje, foleg, ha fiagyermekrol
van sz0. Ebbdl eredéen hatalmas csalodottsagot élnek meg, amikor sériilt gyermekiik
sziiletik. Lamb (2004) szerint ez a csalodottsag kétféle magatartasban nyilvanulhat meg:
sz€lsOséges bevonddas a gyermek életébe vagy szélsdséges elhatarolodas téle. Az apak
érzelmi megkiizdését tarsadalmi akadalyok is nehezitik: az elvarasok szerint a férfi
viselkedésébe még a nemi szerepek manapsag tapasztalhatd valtozo volta ellenére is
kevéssé illeszthetd be a gyengeség, a megtortség. A férfinak erésnek kell lennie, nem
szabad elhagynia magat és minden eseményre racionalisan kell reagalnia (Lamb 2004).
A terhesség, a gyermek sziiletése és a korai csecsemokor az az idészak, amikor az anya
eltdvolodik az apatol, az anya és gyermeke szimbiotikus kapcsolatban él. Ezt az
idészakot az apak tobbsége nehezen viseli. Sériilt gyermek esetében a szimbidzis
késobb sem sziinik meg vagy ki sem alakul, az apak gyakran kirekesztve érzik magukat.
Hozzajarul ehhez az is, hogy az apédk tobbsége nem taldlja a helyét, nem tudja, hogyan
kozeledjen, hogyan viselkedjen sériilt gyermekével. Egyéb koriilmények kozott az apak
sok esetben, akkor tudnak mélyebb kapcsolatba keriilni gyermekiikkel, amikor mar
jatszhatnak, foglalkozhatnak vele, tanitgatjak. Sériilt gyermeknél eléfordul, hogy nem
érkezik el ez az id6, és az apa nem tud kozeledni gyermekéhez (Gyori 2009: 32). Az
esetek tobbségében az apak valnak az egyediili csaladfenntartokka, 6k az egyediili
pénzkeresok a csaladban hosszu éveken keresztiil. Gyakran reggeltdl estig dolgoznak, és
egyszerre akar tobb helyen is vallalnak munkat, hogy csaladjuknak biztos megélhetést
biztositsanak. Sokszor sériil a sziilok parkapcsolata, nem toltenek kelld i1dot egyiitt, nem
tudnak egymassal foglalkozni, és az intimit4s lassan az évek multaval elvész. Sériilt
gyermekek csalddjaban nem magasabb a valasok szdma, inkdbb idével a tarsas magany

érzése alakulhat ki (Bass 2008).

1.5.8. Testvérek és nagysziil6k helyzete

A csalad szocidlis élete nagymértékben fiigg attdl, milyen mértékben fogadja el a
gyermek sériilését a tdgabb csalad, a baratok, a szomszédok, és a kozosség, amelyben
¢lnek (Gyori 2009). A kiilonbozd tipusu fogyatékossaggal szemben az elutasitas

mértéke kiilonb6zdé lehet, tobbnyire anndl nagyobb, minél észrevehetobb, minél
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feltiindbb kiilsé bélyegeket hordoz a fogyatékossag. Velesziiletetten sériilt gyermeknek
fokozottabb mértékben van sziiksége a csaladi tamogatasra, hogy megismerkedhessen
az élet dolgaival, az emberi kapcsolatokkal. A tagabb csaladi korbe is beilleszkedett
gyermeknek jobbak az esélyei a sziikséges segitség elnyerésére, akkor is, miutan mar
szlilei nem élnek. Ebbdl a szempontbol kiemelt jelentdsége van a testveri és nagysziiloi
kapcsolatoknak.

A testvéri kotelék a leghosszabban tart6 csaladi kapcsolat (Seligman 1989). A testvérek
kapcsolata kiilon életciklusokon keresztiil alakul, kisgyermekkorban egymas allandd
tarsaul szolgalnak, mig serdiildkorban altalaban komoly konfliktusok tavolitjak el dket
egymastol. A sériilt gyermek testvérekre gyakorolt leggyakrabban tapasztalhatd hatésai
a kovetkezok Seligman (1989) szerint:

- Felelosség a sériilt testvér dpolasaban. Amennyiben ez nagyon elhuzddik és
sz€lsOséges méretet Olt, ugy a feleldsség érzéséhez hozzakapcsolodhat a diih, harag,
lelkiismeret-furdalas. Ebben az esetben a testvérek id6 el6tt sziildi szerepbe
kényszeriilhetnek, ami komoly hatéssal lehet személyiségfejlédésiikre.

- Az életcélokra gyakorolt hatas. A testvérek palyavalasztasat nagyban befolyésolhatja,
ha valaki egyiitt nott fel egy sériil személlyel, és részt vett a gondozasaban. Ez hossz
tava hatasa lehet a fent emlitett felelosségérzetnek. Féleg 0sszetartd csaladban a segitd
magatartas belsOvé valhat, eldsegitve ezzel azt, hogy a testvér valamilyen segitd
szakmat vélaszt.

- Félelem. Amikor a gyermek szdmara nyilvanvalova valik testvére sériiltsége, félelmet
érezhetnek, hogy 6k is el fogjak kapni. Ez abban az esetben még valdsziniibb, amikor a
fogyatékossag valoban valamilyen virus vagy betegség kovetkeztében alakult ki. A
testvérek konnyen azt hihetik, hogy ez veliik is meg fog torténni idével.

- Biintudat. A testvérek hamar megértik, hogy a sériilés barkivel megtorténhet, és
megértik azt is, hogy (egyeldre legalabbis) nem veliik tortént, hanem a testvériikkel.
Ennek az okara nem lehet magyarazatot talalni, gyakran azonban a biintudat érzését
eredményezheti. Miért éppen 6? Miért nem én?

- Szégyen. A testvérek ismerik €s egylitt ndnek fel a sériilt gyermekkel, ez azonban nem
igy van a rokonok és a baratok esetében. A sériilt gyermek kinézete vagy inadekvat
magatartasa szégyenérzetet kelthet a testvérekben, akik ezekben a helyzetekben

mellettik vannak.
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- Elhanyagoltsag, féltékenység érzése. A sériilt gyermek gondozésa hatalmas energidkat
kovetel meg az anyatol, a sziiloktél, ami sokszor valdban azt eredményezi, hogy
kevesebb odafigyelés és id6 jut az ép testvérekre.

A nagysziil6kre is nagyobb feladat harulhat a sériilt gyermeket neveld csaladokban. Ha
a nagysziilok rendelkeznek megfeleld fesziiltség- és stresszoldd technikakkal, hamarabb
megtalaljak a vigasz- és segitségnyujtas eszkozeit. Ha megoldhatatlannak érzik a
helyzetet, €lettapasztalataik esetleg novelhetik kétségbeesésiiket, a gyermek jovojével
kapcsolatos aggodalmaikat, és kihatralhatnak a csalad életébdl. Az esetek tobbségében
harom nagysziil6i viselkedéstipus figyelheté meg (Gy6ri 2009: 33):

— Nézo6: valamilyen oknal fogva (életkor, tavolsag) nem tud aktivan bevonddni a sériilt
gyermeket neveld csalad életébe, csak mintegy kiviilrdl kdveti dket.

— Véds: 6 tobbnyire az anyai, ritkibban az apai nagymama. Ujra élik a sajat gyermekiik
felnevelésének allomasait, erejiiket megfeszitve segitik a csaladot, részt vallalnak a
mindennapi nehézségekben, ott vannak a csaladtorténetének minden jelentds
eseményénél. Jo esetben az egyiittmiikddés harmonikus, rossz esetben elindul
valamilyen rivalizélas (,,én jobban tudom, mi a jo a gyermeknek”), a sériilt gyermek
érdekeit szem eldl tévesztve, mindenki a maga igazaért harcol.

- Vadlo: megreked azon a szinten, amikor még az okokat keresi, képtelen tallépni ezen,
¢s elfogadni a helyzetet. Tobb embert is hibaztat felvaltva, gyakran gyermeke hazastarsa
az elsddleges célpont, de sajat gyermekét is okolhatja, pl. feleldtlentil €lt, nem figyelt
eléggé. Nagymeértékben befolyasolja a rokonok, a baratok, ismerdsok reakcioit az, hogy

a csalad hogyan kommunikalja a vilag felé gyermekiik sériiltté valasat.

1.6. Latassériilt gyermeket nevel6 csaladok helyzete

Latassériilt személyek csaladjait tanulmanyozé hazai munka Palhegyi Ferenc nevéhez
kothetd, aki Mit tegyiink, hogy életiik teljesebb legyen? (Utmutaté latdssériilt
kisgyermekek sziileinek (1988) miivében atfogo segitséget nyujt latassériilt gyermeket
neveld sziilok szdmara. Palhegyi a latassériilt gyermek lelki fejlédése szempontjabol
kozeliti meg a témat, miszerint az egyik legfontosabb veszélytényezo a sziildi érzelmek
megrendiilése, elbizonytalanodasa (Palhegyi 1992: 10). A helyzetrdl igy ir: ,, A kikezdett
gvokerii faban nem lehet nyugodtan megkapaszkodni: a kétségbeesett sziilo, aki

tanacséert biztatasert, hol ide, hol oda kapkod, akit esetleg még lelkiismeret-furdalas is
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gyotor, ilyen megtépazott gyokerii fa. Ahhoz, hogy a gyermek fejlodése megfelelo
legyen, mindenekelott neki maganak kell "rendbe jonnie": a gyermeke dllapotat redlisan
értékelnie és elfogadnia” (Palhegyi 1992: 11).

Az anya-gyermek kapcsolat sériilésének egyik fontos eleme a szemkontaktus
felvételének hidnya, amely latassériilt csecsemd esetén jelentés mértékben akadalyozza
az anya-gyermek kapcsolat 6sztonhelyzetté alakuldsat (Palhegyi 1992: 12) és a gyermek
oromforrasként valo értelmezését.

Palhegyi meglatasa szerint a masik fontos veszély-tényezd latassériilt gyermeket neveld
szilok korében a gyermekek gondozasa-nevelése soran meriil fel: a gyermek
talvédésérél van sz6. Ez részben a szilok gyermekilk nem-latdsa miatti
szolgal (Palhegyi 1992: 22). A szerzd épp ezért nagy hangsulyt fektet az (idegen szoval
¢lve) overprotektiv folyamatok oOnreflektiv észlelésére, tovabba olyan alapvetd
gondozasi €és nevelési elvekre hivja fel az érintett sziilok figyelmét, mint a kdrnyezeti
dllandosdag, a napirend betartisa, az adaptalt (latassériiltként is biztonsagosan
felfedezhetd) kornyezet és a valdsdgos, kézvetlen és aktiv részvétellel megszerzett
tapasztalatok. Felhivja a figyelmet arra, hogy a talsagos kiszolgalas passzivva és
kiszolgaltatottabba teszi a latassériilt kisgyermeket (Palhegyi 1992: 23).

Pélhegyi sziilosegitd munkaja nem differencialja a latassériilt gyermekeket: tobbségében
vak kisgyermekek nevelésérdl, gondozasardl ir. Nem tér ki kiillon a gyengénlato
gyermekekre, tovabbd nem érinti a latassériilés mellett egyéb fogyatékossaggal
rendelkezd, tObbszords vagy halmozottan fogyatékos gyermekek helyzetét. Az
Utmutaté alapvetéen jo intellektust, magasan funkcionald, stlyos fokban latassériilt
gyermeket neveld sziilok szdmara nyljt kapaszkodot. A szakszer(i, odafigyeld nevelés-
gondozas, jaték részletes bemutatdsan és gyakorlasan keresztil kinal interaktiv
megkiizdést az érintett sziildknek. Nem ejt szot arrol a bizonytalan helyzetrdl, amit az
érintett sziilok jelentds része megél latassériilt gyermeke mellett: nevezetesen a
gyengénlatd kisgyermekek latasteljesitményének kezdeti bejosolhatatlansagardl vagy
esetlegesen a latasprobléman til kapcsolédd fogyatékossagok és/vagy betegségek
fejlodést befolyasold bizonytalansagarol.

Latassériilt gyermekek sziileir6l sz6lo figyelemreméltd koézlemény Anna Piccioni

(1996) irasa, aki gyakorld pszichologusként a sziiloket érint6 érzelmi megrazkodtatasra
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¢s a sziilokkel valo korrekt kommunikéciora és bizalomra hivja fel a figyelmet. Kiemeli,
hogy a sziilok és gyermekek az egyiittélést a proba-hiba modszerrel tanuljak, nincs
egyetlen modszer sem arra, hogyan kell egy latasfogyatékos gyermeket nevelni, mivel
nagyon sokféle lehet ez a populacid latasallapot, viselkedés ¢és értelmi allapot
figgvényében (Piccioni 1996: 190). A latassériilt gyermekek sziileinek fizikai
egészsége nagyon fontos, erre a terapeutdnak kiemelt figyelemmel kell lennie.
Tovébba: ,,a sziiloknek jo allapotban kell tartaniuk a hazassagukat, ezert idorvol, idore
ki kell kapcsolodniuk, hogy feltoltédjenek érzelmileg” (Piccioni 1996: 190). Fontos
gondolat, azonban a szerzdé nem tér ki arra, hogy milyen tdmogatd szolgéltatdsok
sziikségesek ahhoz, hogy az érintett sziiloknek lehetdségiik legyen fizikailag és
mentalisan is regeneralodni. Tanulményéban kitér a vak csecsemdk mosolyvalaszanak
hidnyara, amely hétranyosan befolydsolhatja a sziilékkel valo aktiv kontaktusokat.
., Amikor beszélnek hozza, annyira figyel a beszédre, hogy mas megnyilvanuldsai
passzivva valhatnak” (Piccioni 1996: 192). A kilencvenes évek kozepén mar nagy
jelentdséget tulajdonit a korai intervencionak, amely segit redlisabb képet alkotni a
latassériilt gyermekrdl, tdmogatja az orvosi diagnosztikai folyamatokat ¢és segit
értelmezni a diagnoézis kovetkezményeit. Kiemeli, hogy a latassériilt gyermekek
testvérei gyakran sziileiktdl tanuljak el a védo-6vo attittidot, ami érzelmileg megterheld
lehet szamukra, a latassériilt gyermeket pedig az onallosag, fliggetlenség és kolcsonds
alkalmazkodas utjarol terelheti el. Eléremutatd és sok ponton uttdrd gondolatokat
tartalmaz Piccioni (1996) munkdja, azonban tdgabb tarsadalmi kontextus nélkiil,
elsésorban a tanacsadas modszertananak praktikus gondolatait fogalmazza meg a szerzo
a latassériilt gyermeket neveld sziilok kontextusaban.

Jelentds csoportot képviselnek hazankban a latassériilt gyermekek sziilei szamara
késziilt, gyakorld korai fejlesztd gydgypedagodgusok altal irt, sziildsegito-tandcsado
kiadvanyok (Bagya F.-né ¢€s mtsai 1994, 1997; Kovacs 1995, Vargané¢ 1999; Molnar
2002). Ezek az irasok nagyrészt gyakorlati szakemberek tapasztalatain alapszanak és
tobbségében rendkiviil hasznos otthongondozasi, fejlesztési és ellatdsi modszerekrol,
eszk0zokrol, intézményekrdl szolnak latassériilt gyermekekre vonatkozdan, azonban az
érintett sziilok helyzetilkh6z vald viszonyulasat, érzelmi reakcidit, tapasztalatait nem
ismerjilk meg beldliik. Osszegezve a hazai gyakorld szakemberek (Borbély 1998;

Paraszkay 2007; Kovacs 2000; Bagya és mtsai 1997, Borbély 2012, Kiss és Pajor 2014,
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Kiss 2019) allaspontjait: a csalad miikddésére, az elfogadasi folyamatra nem pusztan a
latassériilés ténye hat, hanem mindazon csatlakozo sériilés vagy kronikus betegség, ami
rendszeres vagy folyamatos orvosi ellatast igényel (Kiss 2018, 2020a, 2020b).
Latassériilt Kisgyermek csaladi szocializacidja soran a sziiléknek a hagyomanyos
kapcsolatteremtési és nevelési mintaikat mindenképp 4t kell alakitaniuk (Borbély 1998).
A latassériilt gyermekkel tekintet Utjan nehezebben, vagy egyaltalan nem tudnak
kapcsolatot kialakitani, az arcjaték helyett mas modon kell kifejezni az érzelmeket

(Palhegyi 1988).

1.7. A sziilokutatasok modszertani kontextusa

Tobb szerzd egyet ért abban, hogy a sériilt gyermeket neveld sziilok csaladi és egyéni
milkodését vizsgald kvantitativ és kvalitativ  vizsgalatok tobbségében fehér,
parkapcsolatban €16, kézéposztalyhoz tartozé sziildkre vonatkoznak (Tunali és Power
2002, Davis 1993, O’Connor ¢és Rutter 1996, Gray 2006, Bognar 2012), igy az ezekbdl
levonhatd kovetkeztetések csak limitaltan értelmezheték az érintett sziilok teljes
vizsgélatokkal elérhetd alacsony szociodOkonomiai statuszii sziilok bevonasat a
kutatasokba (Gray 2006), tovabba az egyéni ¢€letutak €s a sziil6i narrativak vizsgalatat
(Gray 2006, Garai 2005, Bognar 2012).

A csaladtagok sajatos élethelyzetiikhoz valod alkalmazkodasa kapcsan azonositott
stressztényezOk, pozitiv és a negativ megélések keveredése miatt tették a kutatasok
fokuszaba a sziil6éi adaptdacio folyamatanak vizsgalatat, tovabba az egyéni és a
tarsadalmi tényezok egymasra hatdsdnak tanulmanyozasat az egyéni életutakban
(Bognar 2012). A kvalitativ kutatasban szintén tobb szinten jelenik meg a gondozasi
helyzetben az értelmezés €s az atértelmezés. A kvalitativ sziilOkutatasok sziildségre
vonatkozd eredményeinek harom legfontosabb tényezdje az alabbiakban foglalhat6
Ossze Bognar Virag (2012) kutatasa nyoman:

(a) Az egyik fontos elem, hogy a sziilok sériilt gyermekiikhoz fiz6d6 kapcsolatukban
ugy érzik, nem tudnak alapozni korabbi tapasztalataikra, kiilsé informalis és formalis
forrasokbol szadrmazd tudasra. Ezekkel szemben kiemelik, hogy elsdsorban
gyermekiikre egészében, megérzéseikre €s zsigereikre, intuicidikra (Woodgate és Secco

2008) tamaszkodnak; teszik ezt a kiilvilag gyermekiikre és gyermeknevelésre vonatkozo
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nézeteinek figyelmen kiviil hagyasaval, mikdzben minden erejiikkel a gyermekre
Osszpontositanak (Tunali és Power 2002). Egy masik elképzelés szerint a sziildk
kronikus beteg gyermekeik hianyosséagait igyekeznek részben kompenzalni (Ray 2002).
Tagabb értelemben a fogyatékos gyermeket neveld anyak identitasra és fogyatékossagra
vonatkoz6 nézeteir6l is megallapitottdk, hogy azok alapjait jelentds részben a
mindennapi tapasztalatok képezik (Gupta és Singhal 2004). A vaksag, mint mindségileg
eltéré fejlodési allapot €s amely egészen eltér6 kommunikacidt, interakciot jelent a
gyermekkel, indokolhatja a gyermekre vald intenziv koncentracio sziikségességét
(Nielsen 1990, Kiss 2019d).

(b) A sziil6ség masik fontos eleme e specidlis sziiléséget vizsgald tanulméanyokban az
anya medidtor, kozvetité stilusa. Mig az el6zéekben a gyermekre valod koncentracid volt
lényeges, a sziilok itt szeretnék, ha gyermekiik a tarsadalom életében részt vehetne. A
szllok kiilonbozd finom kozelitd technikakat alkalmazhatnak azaltal, hogy atalakitanak
bizonyos mindennapi tevékenységeket, atértelmeznek gyakorlatokat. A sziildség
kulturalis Ojraértelmezése a kozvetités stilusaval kapcesolodik 6ssze (Ray 2002). Ezt az
idében elhuzodo értelmezd folyamatot és ennek részeként a pozitiv atkeretezést,
értelemkeresést a sziiloi identitasalakulassal 6sszefiiggésben a narrativ pszichoszocidlis
identitaselmélet képes megragadni. Gray (2002) a narrativak moralis elméletére épit: a
személy Onazonossaganak torténeteken keresztiil foly6 rekonstrukcidja visszahelyezheti
az egyént a tarsadalmi viszonyrendszerbe, ahonnan — Gigy vélte — a nehéz életesemény
kovetkeztében kiesett. Gray a torténetkonstrukcié eszkozeivel tematizalni tudta a sziilok
¢és a hatalom viszonyrendszerében alakul6 sziil61 identitdsképz6dés harom formadjat: az

alkalmazkodas, az ellenallas és a spiritualitas narrativait (Gray 2006).

1.7.1. Narrativa
A megkiizdéssel foglalkozd elméletek paradoxona, hogy bar szdmos elmélet, modell

keletkezett a kiilonb6z6 megkiizdési stratégidk leirdsara, ezek nagyon szertedgazoak,
sok fontos kérdésre nem adnak vélaszt (Garai 2005) €s azt egyik sem tudja eldre jelezni,
hogy melyik megkiizdési mod lesz igazan jo, hatékony és hosszli tadvon adaptiv az
egyén szdmara. A krizisekkel valdo megkiizdés soran a személyiség pszichikus és a
szocialis része 0j szinten strukturdlddik, és a megkiizdés altal a személyiség egyre
érettebbé és integraltabba valik (Cole és Cole 1998; Garai 2005; Erikson 1968 Idézi:

Lasz16 1999). Erikson szerint az identitds nem mas, mint egy élettorténet, ahol a ,,multat
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a jelen és a jovo fényében folyamatosan ujra kell szerkeszteni (Laszl6 1999: 112). Mivel
a narrativumok megfeleld elemzési keretet nyQjtanak mind az intrapszichikus
folyamatok vizsgalatdhoz, mind pedig ezen folyamatok tarsas Osszefiiggéseinek
megértéséhez, az identitds alakuldsat a narrativak szervezddésében ragadjuk meg
(Sarbin 1986 Idézi: Léaszlo és Thomka 2001: 61). A narrativ pszicholdgia, mely a
pszichologiai jelenségek viszonylag 1) és nem kevésbé vitds megkozelitése, a ,,vilag és
énteremtés” (Sarbin 1986 Idézi: Laszlo és Thomka 2001: 61) moddjainak tudomanyos
feltarasaval foglalkozik, a pszicholdgiai jelenségeket a narrativum tulajdonsagain
keresztiil kozeliti meg. Feltételezi ugyanis, hogy a kiforrott torténetek nem csupéan arrél
mesélnek, ami ténylegesen tortént, hanem az események pszichologiai perspektivajat is
magukban rejtik. A narrativa, a torténet ugyanis jelen van ,,minden id6ben, minden

helyen, minden tarsadalomban” (Sarbin 1986 Idézi: Laszlo és Thomka 2001: 68).

1.7.2. Narrativa, mint az értelemadas moddja

A narrativ elv jelenségét Theodor Sarbin Az elbeszélés, mint a lélektan t6-metafordja
muvében vezette be (Sarbin 1986 Idézi: Laszlo és Thomka 2001: 59-76). Eszerint
amikor az ember egymastdl fiiggetlen dolgok, jelenségek kozott probal kapcsolatot
kialakitani, jelentést adni nekik, akkor narrativumot alkot. A narrativum tehdt egy
rendezo, szervezo elv, mely az emberi cselekedetek megértésében kozponti szerepet tolt
be. Torténetek kontextusaban tudjuk megérteni, hogy valaki mit, miért csinalt, valamint
sajat életiinket is elbeszélések segitségeével értelmezziik. Az ember még akkor is
igyekszik a vilagot értelmemmel felruhazni, ha a tapasztalt események k6z6tt nincsenek
szilard kapcsolatok. Az a képességiink tehat, hogy a kdrnyezeti valtozasokat ok-okozati
rendben észleljiilk, a mozgd targyaknak célokat és szandékokat tulajdonitsunk,
velesziiletettnek tekinthetd (Sarbin 1986 Idézi: Laszl6 és Thomka 2001: 66). Az ember
ilyenkor ismereteit olyan moédon szervezi, hogy azok koherens képet alkossanak. Az
elbeszélést tehat nem oksagi, logikai kapcsolatok alapjan alkotja meg, hanem szubjektiv
modon, ugyanis sajatos modon jelentést tulajdonit az eseményeknek €s sajat észlelése
alapjan értelmezi a torténetet. Az elbeszélés, nyelvi megkonstrualtsaga, illetve szocialis
bedgyazottsaga révén — egy adott kontextusban, kulturdlis kézegben jelenik meg,
valamint torténeteink forrasai is kornyezetiinkben talalhatok — rendet visz az

értelmezésbe (Sarbin 1986 1dézi: Laszlo és Thomka 2001: 75).
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1.7.3. Narrativumok vizsgalatanak szempontjai

A narrativa tudomanyos hasznalatinak megértéséhez fontos a kvalitativ, illetve a
kvantitativ kutatasi technikak tulajdonsagai kozotti kiilonbségtétel. Bar a kategoriak
nem mereven elhatdrolhatok, mégis nagy altalanossdgban elmondhatd, hogy a
kvantitativ modszer elére meghatarozott kategoéridk és rogzitett valtozok mentén,
kontrollaltabb koriilmények kozott végez méréseket nagy elemszdmi mintan, és az
eredmények szamszerlsitésére, statisztikai feldolgozhatosagara torekszik, mig a
kvalitativ technikdk a jelenségeket természetes koriilmények kozott, egyedi
kontextusukba agyazottan, induktiv modon vizsgaljak (Szokolszky 2004: 399). Az
elemzés targyat nem a feltett kérdésre adott konkrét véalaszok, hanem a kiilonbozd
asszociaciok, a valaszok mindsége, a valdosdg megkonstrudlasdnak modjai képezik. A
narrativumok elemzése eredetileg kvalitativ jellegbdl indult ki, azonban a torténetek
csak tartalom szintjén valé elemzése, ma mar nem felel meg a tudomanyossag
kritériumainak. A narrativa-elemzésben ma tobb f6 irdny is kibontakozik. Az egyik,
mely a narrativat, az identitas alakuldsat, az (6néletrajzi) emlékek szerkezetének, az
¢letesemények elraktdrozas-modjanak kutatasa feldl kozeliti meg (Garai 2005) erdsen
kognitiv jellegli, kvantitativ technika. A masik, szintén kvantitativ jellegli irdny, az
elbeszéléseket a torténet nyelvi szintjén vizsgalja. A nyelvi kifejezésekben probalja
megragadni és kiilonb6zé szempontokbdl elemezni, az elbeszélés pszicholdgiai
szempontbol jelentds tartalmait. Ez nem csak a szavak, illetve témék szintjén, hanem a
narrativ mindségek, példaul a struktira, szervezettség, elbeszéldi perspektiva,
idéviszonyok és koherencia mentén is megvaldsulhat (Laszld6 2005). A narrativ
pszicholdgiai tartalomelemzés elmélete és modszertana magyarorszagi kidolgozoi
szerint (Laszlo 2005) az élethelyzetekre és élettorténeti eseményekre vonatkozd
elbeszélések strukturalis tulajdonsagai (példaul az 1déi mintdzat, az elbeszéldi
perspektiva, az értékelési mintdzat, a narrativ koherencia, a cselekmény komplexitésa, a
szereploknek tulajdonitott funkcidk) valamint a pszicholdgiai allapotok és folyamatok
Osszefiiggései empirikusan, a szoveg szintjén végzett elemzésekkel ellendrizhetdk
(Laszl6 2005). A legfontosabb narrativ szovegkompozicids elvek az idd, a perspektiva,
a szereplOk funkcidi és a koherencia. A narrativum mindig — az ember szamadra relevans

— id6ben lejatszodo cselekményekrdl szol (Laszld 1999). Az iddi szervezés (jelen, mult
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¢€s jov0), az emberi id6élmény szorosan Osszefligg az elbeszélés képességével, és ezek
Osszefliggésbe hozhatoak az egyén belsé folyamataival (Laszlo 2005). A
narrativumokban alkalmazott 1d6, nem azonos a kronologiai idével, bar altalaban idében
egymas utan kovetkezd események elbeszélésével indul és az idokezelés a narrativ
kronolégia szabdlyait koveti. Azonban a beszéld szdmara fontos események az
elbeszélés soran mas sorrendet is kdvethetnek, a traumatizald eseményekkel kapcsolatos
idokezelés megvaltozhat (Ehmann 2002: 25). Az elbeszélés, a traumatikus
eseményekrol vald irds és beszéd terapias, egészségjavitd hatasaival Pennebakker
(2005) foglalkozott kutatdsai soran. Elmélete szerint a gondolatok, érzelmek nyelvi
formaba Ontése segit, hogy megértsiik és feldolgozzuk az adott eseményt. Ez fokozottan
igaz stlyos — elére meg nem josolhatd — tragédidk esetén. Az ember alapvetd igénye
ugyanis, hogy jelentést, értelmet adjon az eseményeknek. Az irds, vagy az
onfeltarulkozo beszéd hozzasegit minket dnmagunk jobb megismeréséhez. Az iras,
beszéd soran fokozatosan atalakul szemléletmddunk, illetve minél tobbet irunk egy
eseményrdl, anndl jobban sikeriil ,,levalnunk™ rola. ,,Ha egy-egy jelenséget leforditunk a
nyelv vilagaba, az megvaltoztatja a rola alkotott képzeteinket és onnant6l kezdve mar

egészen masképp is éljikk meg azt.” (Pennebakker 2005: 37).
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2. CELKITUZESEK

Feltar6 kutatasom célja a magyarorszagi 0-14 év kozotti latassériilt gyermekek
elemszamanak, csoportjainak €s prevalenciajanak meghatarozéasa, tovabba az érintett
csoport azon pedagogiai és egészségligyi jellemzdinek bemutatisa, amely meghatarozza
az oktatdsi-nevelési rendszeriiket és befolydsolja sziileik sajatos helyzetiikkhoz valo
alkalmazkodasi folyamatait. Vizsgalatom kvalitativ fokuszaban latassériilt gyermeket
neveld sziilok allnak, akik esetében az a célom, hogy a 80-as évek — Palhegyi Ferenc
vizsgalatai — ota el0szor feltarjam és strukturaljam azokat a reakciokat, viszonyulasokat,
amelyet érzékszervi sajatos nevelési igényli gyermekiik mellett megéltek,
megtapasztaltak a 2000-es évek utani tarsadalmi, egészségiigyi és oktatasi rendszerben.
Vizsgalataimmal atfogd képet kivanok alkotni a latassériilt gyermekek és sziileik
legfobb jellemz6irdl. Tovabba célomként jeldltem meg, — tekintettel a gyakorld
szakemberként megtapasztalt, sériilt gyermekeket neveld sokszinii csaladszerkezetekre
— hogy alacsony szociodokondmiai statuszd, valamint egyediilalld anyak és apak is

szerepeljenek a vizsgdlataimban.

2.1. Kutatasi célok
Az attekintett publikaciokra és a gyakorld szakemberként megtapasztalt ismereteimre

alapozva fogalmaztam meg feltaro kutatasom céljait:

1) A magyarorszagi 0-14 éves latassérilt gyermekek mennyiségi jellemzdinek
(elemszam, ardny, prevalencia) rendszerez6 meghatarozasa reprezentativ
mintan.

2) Feltar6 adatgyiijtés ¢és adatfeldolgozas a 0-14 éves latassériilt gyermekek
minoségi jellemzoirdl (pedagogiai, pszichologiai, egészségiigyi és demografiai
besorolas) a Latasvizsgalo Gyogypedagogiai Kézpont pedagogiai diagnosztikai
adatai alapjan.

3) A latassériilt gyermeket neveld sziilok megbirkdzasi tényezdinek feltaro
vizsgalata reprezentativ sziildi mintdban, kiilonds tekintettel az alacsony

szocioOkonomiai statusza és/vagy egyediilallo sziilokre.
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2.2. Kutatasi kérdések

Az értekezésben feltaro jellegii kutatasi kérdések megvalaszolasara teszek kisérletet.
Ennek soran nem alkalmazok hipotézistesztelésre alkalmas vizsgalatot, ezért az alabbi
latasseriilt  gyermekek és sziileik populdciojellemzdoinek  felderité  vizsgalatdaval

Osszefliggd kutatasi kérdéseket fogalmazom meg:

1. Milyen adatok mentén hatdirozhato meg reprezentativ modon a latdssériilt

gyermekek hazai dsszetétele és csoportjellemzdi?

2. Hogyan alakul a latdssériilés korosztilyos prevalencidja hazankban a

nemzetkozi értékekhez képest?

3. Melyek azok a jellemzok, amelyek az orszdagos gyogypedagogiai diagnosztikai
kozpont adataibol feltarhatok?

4. Mennyire reprezentdlja az orszdgos gyogypedagogiai diagnosztikai kézpont
adatai alapjan ésszedllitott elemzési minta a latdassériilt gyermekek és sziileik

csoportjat?

5. Hogyan vallanak latdssériilt gyermeket nevelé anydk és apak latdssériilt

gyermekiikkel megélt élethelyzetiikrol?
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3. MODSZEREK

Az értekezés modszertana harom pillérre épiil, két atfogd kvantitativ és egy kvalitativ

vizsgalatot alkalmaztam a disszertacioban.

3.1. Adatelemzés és adatsziirés a Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) Népszamlalds
1990, 2001, 2011 és Mikrocenzus 2016 adattablaibol a 0-14 éves latasériilt
korosztalyra vonatkozoan

CEL: A Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) Népszamldlasi adatai alapjan a
magyarorszagi 0-14 év kozotti latasseriilt gyermekek elemszamanak, csoportjainak és

prevalencidjanak meghatarozasa.

crer

bevezetésben targyalt négy felmérési id6szak (Népszamlalas 1990, 2001, 2011,
Mikrocenzus 2016) adatainak vizsgalatait ¢és tablazatos formaji Osszevetését
alkalmaztam. A kivalasztott négy felmérés latassériiltekre vonatkoz6 kérdéseiben
vannak olyan jellemzO6k, amelyek mind a négy adatgyljtésben azonosak (pl.
gyengénlato — vak kategoria, 0-14 éves kor) — és vannak, amelyek akar
adatgytijtésenként valtoznak. 2011-ben és utana a siketvaksag mar 6nallo kategoriaként
jelent meg és eltlint az egyik szemére nem lat megéllapitds. A népszamlalasban
jogszabalyi elGiras szerint kotelez6 a valaszadas (KSH 2011a). A fogyatékossagra
vonatkozo kérdések azonban az Un. kiilonleges adatok kozé tartoznak, amelyekre a
valaszadas onkéntes. A vaksagi adatok — az allapot ismérvei miatt — egyértelmiibbek,
tudjak bizonyosaggal gyermekiik 4allapotat ebben a kategoéridban azonositani, ha
korabban mar valamely orvosi vagy pedagogiai diagnosztikai folyamat soran
talalkoztak ezzel az elnevezéssel. A latassériilt gyermekekre vonatkozé KSH-adatok
reprezentativnak és iranyadonak tekinthetok, de az onkéntes és az esetleges pontatlan
valaszadasok torzithatjak a kapott elemszamokat. A 2016. évi Mikrocenzus adatainal az
adatfelvétel 10%-os populacidos mintan tortént, igy az olyan kisebb elemszamu
populacidknal, mint amilyen a latassériilt gyermekek csoportja, megjelenitem 95%-0s

konfidencia intervallumra vonatkozo becslési értékeket.
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3.2. Komplex, tobbszemponti nagymintas adatgyiijtés és adatelemzés a 0-14 éves
érzékszervi sajatos nevelési igényi (latasfogyatékos) gyermekek pedagogiai

diagnosztikai kozpontjanak irattarabél

CELOK:

crer

jellemzoinek bemutatasa legalabb 1000 f6s mintan.

A 0-14 év kozotti latassériilt gyermekek sziileinek demografiai és kapcsolati
jellemzoinek leirasa a gyermekeik vizsgalati dokumentdcioja alapjan kialakitott

mintaban.

3.2.1. Az elemzési minta

A Latasvizsgalo Gyogypedagogiai Kozpont irattarabol kivalasztottam a 2009
szeptember 1-t61 2013 szeptember 1-ig terjedd vizsgalati idészakban (4 tanév: 2009/10;
2010/2011; 2011/12, 2012/13) megjelent 0-14 éves latassériilt gyermekeket, akik
érzékszervi sajatos nevelési igényi (latasi fogyatékos) besorolast kaptak, illetve
azokat a 18 hénap alatti csecseméket és Kisgyermekeket, akik korai fejlesztésre

jogosultak latoszervi érintettségiik miatt. igy keriilt 1432 f6 az elemzési mintaba.

3.2.2. Az adatgyiijtés elozményei, koriilményei és folyamata

A kivalasztott latasvizsgalati iddszakban (2009-2013) az intézmény alkalmazottjaként,
gyogypedagogus mindségben vettem részt a pedagogiai diagnosztikai vizsgalatokban.
Egyrészt anamnesztikus adatokat vettem fel manualisan a sziilokkel valo megbeszélések
soran, ¢és  Osszegeztem ezeket elektronikusan a  vizsgélati  Osszefoglald
zarovéleményekben. Masrészt a gyermekek pedagdgiai latasvizsgalatat végeztem,
ennek dokumentacidjat is beleértve a vizsgalati folyamatba. Az egyes vizsgalatok soran
készitett vizsgaloi jegyzetek, kitoltott anamnézislapok, pedagdgiai €s gyogypedagogiai-
pszichologiai jegyzokonyvek (ldsd: 1. melléklet: Vizsgalati jegyzokonyv), fénymasolt
orvosi zarojelentések, ambulans lapok az adott gyermek sorszammal ellatott dosszié¢jaba
keriilnek, amelyek a Latasvizsgaldo Gyogypedagodgiai Kozpont kizardlagos tulajdonat
képezi. Az érintett sziilok az eldzetes vizsgalati vélemény dokumentumban alairasukkal

hozzajarulnak adataik statisztikai és kutatasi célokra valdé anonim felhasznaldsdhoz. Ez a
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dokumentum (lasd: 2. melléklet: Elozetes vizsgalati vélemény) szintén a sorszamozott
dossziéba kertil.

Irattari kutatisomat mar intézményfiiggetlen kutatoként 2014-2016 kozott végeztem,
intézményvezetéi engedéllyel (lasd: 3. melléklet: Adatkezelési Nyilatkozat). Az
adatgyiijtés soran az 1432 dosszié alap- és kontrollvizsgalati dokumentumait
tekintettem at. A latassériilt gyermekek zommel kézirdssal rogzitett anamnézislapjainak
(lasd: 4. melléklet: Anamnézislap) adatait vagy fénymasolt egészségiigyi/pedagogiai
ambulans lapjait, kinyomtatott zardvéleményeit (lasd: S5a, 5b, 5c, 5d melléklet:
Szakértéi  Vélemény minta) tartalmazd dossziékba kaptam betekintést az #n.
wlitokszoba” - eljarasrend szerint. A szenzitiv adatok jelentds része (pl. tarsulo
betegségek, sziilok jellemzoi, sziiletési koriilmények) szabad szoveges formaban,
kézirassal vagy (gyakran rossz minéségil) masolt orvosi ambulans lapokon,
zarojelentéseken keriiltek rogzitésre az egyes esetek, 10-30 oldalnyi vizsgalati
kellett a szovegekbdl kinyerni. Az adatoknak csak egy kisebb része (pl. szemészeti
korok, SNI tipus, lakhely, intézményes ellatas) volt kategorizalva vagy kodolva a
zarovéleményeken ¢és anamnézislapokon. Az iratok nem voltak masolhatdk,
szamitogépet a helységbe nem lehetett bevinni, az iratokbol kézi jegyzet készithettem,
mely nem tartalmazhatott beazonosithatosagot lehetdvé tevd személyi adatokat. A
dokumentumelemzések soran kategorikus adatokat nyertem az érintett gyermekek
egészségligyi és pedagogiai jellemzoirdl és sziileik demografiai, csaladi hatterérol. Az
adatfelvétel jellege és koriilményei csak eléfordulasi gyakorisagok, eloszlasok felderitd
jellegét tette lehetdve, ezeken beliil gyakorisagi eléfordulasok feltardsara keriilt sor a
minta vak és gyengénlatd besoroldst kapott csoportjaiban. Az adatgyiijtés sordn
igyekeztem egy nagyobb (1432 fo) sériilésspecifikus sokasdag markans és szakmailag
relevans jellemzoit dsszegyiijteni. A 4. tablazat 6sszegzi a munka jelen fazisaban feltart

jellemzoket.
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4, tablazat A Latasvizsgal6 rendszerébdl gyiijtott adatok dsszefoglalasa

GYERMEKEK SZULOK

-vak, gyengénlato és 18 honap alatti | -a latassériilt gyermekek sziileinek (elsddleges

latassériilt gyermek kategoria szerinti aranya | gondvisel6) lakhely —szerinti megoszlasa

: (e . . 1... | megyei és telepiilésszerkezeti bontasban
-nemi megoszlasi arany vak és gyengénlato

csoportokban -a latassériilt gyermek és  elsddleges

. ) .| gondviseldjének lakhely-valtasa szazalékos
-a latassériilt gyermekcsoport  életkori

] o . ] aranya a gyermek elsé vizsgalata és utolsd
besoroldsa az intézményes nevelés-oktatas _ o
feliilvizsgalata kozotti idoszakban (3-6 évvel

szakaszai ¢és a szemészeti diagndzis
késGbb)

felallitasanak idépontja szerint,
-a latassériilt gyermekek sziileinek iskolai

-a korasziilottség aranyanak leirdsa vak és , , .. . ,
végzettsége szerinti gyakorisagi megosztas

gyengénlatd csoportokban, ) _
-a latassériilt gyermekek sziileinek kapcsolati

- zemészeti iagno6zisok arsulo , , , .
a szemeszet diagnézisok, tarsulo | iatusza (hazassag, élettarsi  kapcsolat,

fogyatékossagok, a kronikus betegségek egyediilallo sziild) a gyermek sziiletésekor €s a

feltarasa a vak és gyengénlato csoportokban kovetkezd feliilvizsgalat valamelyikén (3-6 év

-18 honap alatti, vak, gyengénlatd ¢és | tavlata)
halmozottan sériilt gyermekek intézményes
ellatasanak tipusai

-a specidlis és integralt ovodai és iskolai
ellatas aranyanak leirasa vak és gyengénlato
csoportokban

- a latassériilt gyermekek testvér-szamanak ¢€s
csaladi jellemzbinek (vér szerinti csaladban
nevelkedo, orokbefogadott, neveldsziiloknél,
gyermekotthonban) leirasa  vak  és

gyengénlatd csoportokban

3.3. Latassériilt gyermeket neveld sziilokkel készitett félig strukturalt egyéni

interjuk narrativainak tartalomelemzése

CEL: a latdssériilt gyermeket neveld sziilék hazai megbirkézdsi jellemzGinek leirdsa és
a sziilok sajat helyzetiikkel kapcsolatos értékelésiik tobb szempontu (reakciok,

folyamatok, hatotényezok) bemutatasa.
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3.3.1. A probavizsgalatok tapasztalatai

A csaladi muiikodést vizsgalo eljarasok koziil az egyik legelterjedtebb az Olson-féle
Csaladteszt (FACES IV, OCST-IV2). A méréeljaras eredeti angol elnevezése FACES
IV (Family Adaptivity and Cohesion Evaluation Scale), a teszt magyar elnevezése
OCST IV (Olson-féle Csaladteszt), a tovabbiakban a magyar roviditést fogom
hasznalni. David Olson amerikai par-, és csaladterapeuta circumplex modelljére épiil
(Kisgyorgyné ¢és mtsai 2006). Olson struktiracentrikus modszere az adaptivitds és a
kohézié mentén vizsgalja a csaladok mikodését. Azonban ennek a mérdeljarasnak a
probafelvételekor akadalyokba iitkdztem. A szakértdi mintaba 15 anya és 15 apa kertilt
be. A kivalasztas f6 szempontja a nagymintas vizsgalati populacioban (n=1432) 1évé
szllok iskolai végzettségének ¢€s teriileti elhelyezkedési aranyainak valdo megfeleltetés
volt. A probavizsgalat soran nagyon alacsony szamban tudtam a kérd6iv 62 allitasat
lekérdezni. Tobbségében a 35. és 52. allitasok iddszakaban erds kritikai és elzarkdzo
hozzaallast tapasztaltam a probavizsgalatra vallalkozé sziilok részérdl. Visszajelzéseik
szerint a kérddiv allitasai nem a valds csaladi mitkddésiik leirdsat célozza meg. Az
alacsonyabb iskolazottsadgu (8. altalanos, szakmunkas) sziilok az allitasok jelentds részét
nem értették meg, folyton visszakérdeztek és kozos értelmezést kértek, esetleg szabad
torténetmesélésbe kezdtek. Mindezen tapasztalatok tiikrében dontéttem ugy, hogy félig
strukturalt egyéni interjut készitek a mintaban lévé anydkkal és apdkkal, egyénileg

osszeallitott kérdéssor alapjan.

3.3.2. Az egyéni interjuk el6készitése

Annak érdekében, hogy a Latasvizsgdld elemzési mintdjdban megmutatkozd
csaladszerkezeti sokszinliséget tiszteletben tartsam, egy csaladbdl csak egy sziildvel
készitettem interjut. gy az interjii hazassagban és élettarsi kapcsolatban é16 résztvevoi
kozeé egyediilallo anyak €s apak is bekertiltek.

Az interjut megel6z6 adatfelvétel adatlapjanak (ldisd: 6. melléklet: Adatlap), kérdései
az alapvetd demografiai adatokon til a gyermek sajatossagaira diagnozisaira,
intézményes ellatasara és a sziilé sorstarsi kapcsolataira vonatkoztak. Az interju soran
pedig igyekeztem az érintett sziilével ,,iddszalag-szeriien” (retrospektiv modon)
felidéztetni azokat az eseményeket, torténéseket, amelyek eszébe jutnak a gyermek

sziiletésétdl az interju-felvétel pillanataig. Az interju kérdéseinek Osszeallitasa
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csaladterapias konzulens bevonasaval tortént és kialakitadsukban az alabbi szempontok
jatszottak szerepet:

— szerettiink volna hosszmetszeti (idobeli valtozasokrdl) és keresztmetszeti képet is
nyerni a sérilt gyermeket nevel6 sziilok életérol,

— fontosnak tartottuk, hogy megismerjiik, milyen 1j szerepekkel, sziildség-felfogasokkal
taladlkozhatunk sériilt gyermeket (fiatalt) neveld sziilok esetében,

— a sériilt gyermeket neveld sziilok életében eldforduld kritikus élethelyzeteket,
eseményeket, nehéz periodusokat, ezek idébeli alakuldsat, valamint a sziilék ezen
eseményekkel kapcsolatos szubjektiv megélését szerettiik volna megismerni. Ennek
mérésére egy (csalad)terapids gyakorlatban hasznalt technikat — ugynevezett ,,Time-
Line”-t — készitettiink, ahol az X tengelyen az idd, az Y tengelyen pedig a sziild pozitiv,
vagy negativ érzései szerepeltek,

— a felvétel pillanatdig tartd életszakasszal kapcsolatos érzelmek megismerésén tal a
szilé jovovel kapcsolatos elképzeléseit, gondolatait, érzéseit szerettiik volna
megismerni.

A fenti szempontok alapjan kidolgozott kérdéssor 2 nagyobb kérdéskort érintett:

— a tarsas-tamasz keresésnek madjai,

— a sziild szubjektiv megélése sériilt gyermekére vonatkozé események kapcsan.

Az interju pontos kérdései €s az instrukcio szovege a 7b. mellékletben talalhatod (lasd:

7b. melléklet: Interju).

3.3.3. A sziiloi minta osszeallitasa

Vizsgalatom soran olyan sziildket kerestem meg, akik legalabb 5 éves és maximum 16
éves latasseriilt gyermeket nevelnek. A mintaba val6 bekeriilés kritériuma volt még,
hogy az adott sziild gyermeke rendelkezzen ismert szemészeti diagnozissal (medikalis
besorolas) ¢és gyogypedagbdgiai értelemben is latassériiltnek (érzékszervi SNI)
mindsiljon (/gyogy]pedagogiai besorolas). Interjhalanyaim a Latasvizsgalo Kozpont és
a Budapesti Korai Fejleszté Kozpont klienskorébdl keriiltek ki, akikkel a kutatédst
megeldzden keriiltem kapcsolatba az ambulan ellatas vagy a pedagogiai diagnosztikali
vizsgélatok folyaman, mint gyogypedagogus. Az Onkéntesség ¢€s az anonimitas
maximalis figyelembevételével elektronikus levélben vagy telefonon kerestem meg a

szliloket, tajékoztattam Oket a vizsgélat fokuszardl és kereteirdl, majd igy kértem a
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részvételilket a vizsgalatban. 136 megkeresésbdl 68 sziilovel tudtam feldolgozhatod
narrativat eredményezd interjut késziteni. A vizsgéalatban részt vevd személyek
beleegyez6 nyilatkozatot (ldsd: 7a. melléklet: Beleegyezd nyilatkozat) irtak ala, melyben
hozzajarultak, hogy adataikat és az interjik szovegét vagy szovegrészleteit, a titoktartas

szabalyainak betartisa mellett, oktatasi és kutatasi célokra felhasznalhassuk®.

3.3.4. A részvevok bemutatasa

A részvevOk kivalasztdsa soran arra torekedtem, hogy a latassériilt gyermekek és
érdekében, hogy elfogadhatd mértékli reprezentativitast érjek el az érintett sziilok
korében (illesztett mintavétel). Ennek jegyében igyekeztem eltérd latassériiltségi foku,
allapott, életkort gyermekek sziileit elérni, akik kiilonb6z6 lakhellyel, iskolazottsaggal,
gazdasagi helyzettel és csaladi allapottal rendelkeznek. A reprezentativitas érdekében
nem késziiltek paros interjuk. A sziildi mintaban 39 anya (életkor terjedelem: 26-47 év;

szoras: 6,57) és 29 apa (¢életkor terjedelem: 26-49 év; szorés: 6,35) keriilt be.

3.3.5. Eljaras

Az interjuk felvételét 2016 nyaran kezdtem el és 2019 nyaran zartam le. 61 esetben
végeztem személyesen a felvételt és 7 esetben végzds gyogypedagdgus hallgatd
készitette el az interjut. A gydgypedagogus hallgatdkat harom kiscsoportos konzultacio
keretén beliil betanitottam az adatlap és az interju felvételére, majd a korabbi szakértdi
csoport tagjai koziil 1-1 sziilével probainterjut készitettek, amelyet mindharom esetben
kozosen meghallgattunk és megvitattunk.

Osszesen 39 anyaval és 29 apéval készitett interju adatait és narrativait dolgoztuk fel.
Az interjuk felvétele négyszemkozti helyzetben, tobbségében a sziilék otthondban
tortént. Tiz esetben a gyermeket ellatd oktatasi intézményben, 6 esetben pedig a sziilé
altal megjelolt helyszinen taldlkoztunk. A teljes kérdéssor megvalaszoldsa nagyjabol 60-
90 percet vett igénybe. Az interjuk hangfelvételeit szoszerinti gépelést kovetden irdsban
rogzitettem, ezt kovetden ezeket a hanganyagokat a sziilok kérésére torolnom kellett. Az

interjuszovegek Osszefliggd szovegeinek értekezésben vald megjelenitésébe 9 sziild

b Az alairt beleegyezd nyilatkozatokat, tekintettel a személyes adatokra nem csatolom a dolgozathoz,
de a kutatasi dokumentacioban megtalalhatok.
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egyezett bele. A tobbi esetben csak a szovegelemzd szoftver altal magasra pontozott és
a kézi kodolas soran tematizalt szovegrészek megjelenitéséhez jarultak hozza a sziilok.
Az interji kérdéseire adott valaszok elemzéséhez a Webnarrcat szovegelemz6 szoftvert

hasznaltam (Ehmann és mtsai 2014; Laszl6 és mtsai 2013).

3.3.6. Webnarrcat szovegelemz6 szoftver

A NarrCat altal végzett narrativ kategorialis elemzés soran gépi uton végzett, specifikus
tematikdju adatredukcid torténik: az egyéni €s csoportnarrativumok meghatarozott
egységeit (mondatokat/mondatrészeket) a késobbi narrativ pszichologiai elemzés
alapjaul szolgalo kategoriakka transzformaljuk (Ehmann és mtsai 2014). Példaul:
"Biiszke vagyok apamra’ = a Szelf mint Agens absztrakt pozitiv érzelme a Mdsik mint
Recipiens irant a jelenben; illetve ’A torokok megtamadtak a magyarokat’ =
Kiilsécsoport mint Agens negativ aktivitisa a Sajat csoport mint Recipiens irdnt a
multban.

A NarrCat szerkezeti felépitése A NarrCat két nyelvtechnologiai elfeltétel révén johetett
létre: az egyik a jelenleg platformul szolgdldé NooJ korpusznyelvészeti fejlesztd
kornyezet, a masik pedig a magyar nyelvi nemzeti korpuszok (Ehmann és mtsai 2014).
A NarrCat kifejlesztésének intézményes feltételei az elmult évtized sordn tobb pillérre —
a pszichologusok részérdl az MTA TTK Kognitiv Idegtudomanyi és Pszichologiai
Intézete és a Pécsi Tudomanyegyetem; a nyelvészek részérdl az MTA Nyelvtudomanyi
Intézete, a Szegedi Tudomanyegyetem €s a Morphologic Kft. kozotti egylittmitkddésre,
s veégiil, de nem utols6sorban, a Magyar Szamitogépes Nyelvészeti konferencidkon
szerzett tapasztalatokra épiiltek. A NarrCat szerkezeti felépitésének atfogo képét a 2.

abra mutatja.
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/ [ NARRATiV KATEGORIALIS ELEMZES ] \

NarrCat

NARRATIV KATEGORIALIS MODULOK
Pszichotematikus modulok

*{

Almodulok

Tematikus
szerepek

Tagadas

Tarsas
referenciak

<

2. abra A NarrCat szerkezete, Ehmann és mtsai 2014: 138

Lokalis nyelvtanok (Grafok)

A modularis felépités rendszer alapjat szotarak képezik; ezek szokincsét egyfeldl a
magyar irott nyelv altalanos szokincsét reprezentdld szovegkorpuszokbol (Magyar
Nemzeti Szovegtar), masfeldl specifikus pszichologiai szovegekbdl allo korpuszbol
nyerték ki (Ehmann és mtsai 2014). Ez utobbiban megtalalhatoak klinikai pszichologiai
populacidkkal (depresszios, borderline, droghasznalo, krizisben lévo betegekkel)
készitett  mélyinterjuk,  tobbgeneracios  traumatizalt  csaldadinterjuk,  normal
populdciokkal teljesitmény-, veszteség-, parkapcsolati témaban) felvett félig strukturalt
interjuk, valamint nemzeti, torténelmi és etnikai vonatkozasti szdvegkorpuszok. A
szotarak, a lokalis nyelvtanok ¢és a modulok rugalmas kombinalhatésaga un.
hipermodulok 1étrehozasat is lehetévé teszi — ilyen példaul a Pszichologiai perspektiva
¢s a Téri-l1d6i modul. A NarrCat nyitott és bovithetd rendszer; altalaban és eredeti
szandéka szerint jelen forméjdban is alkalmas a legkiilonfélébb egyéni és
csoportnarrativumok elemzésére, am kisebb, projektspecifikus alkalmazasokat is
megenged (Laszlo et al 2013). A rendszer magjat a Narrativ kategorialis, avagy
pszichotematikus modulok képezik. Ezek koziil a négy legrobusztusabb az Erzelem, az
Ertékelés, az Agencia és a Kognicid; kevésbé robusztusak, 4m még mindig
meglehetdsen Osszetettek az IdObeliség és a Térbeliség modulok. Minden modul

rendelkezik almodulokkal, melyek bemeneteit szdtarakon alapuld lokalis nyelvtanok
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képezik. A pszichotematikus modulok attekintését a 3. dbrdan lathatjuk. A satirozottan

jelolt tires modul a rendszer rugalmas bovithetéségét kivanja jelképezni.

-
/ [ Pszichotematikus modulok \

~
AGENCIA

IDGBELISEG

N

3. dbra Pszichotematikus modulok, Ehmann és mtsai 2014: 139

> KOGNiC16

ERTEKELES ERZELEM

TERBELISEG

-

3.3.7. A vizsgalatban szerepl6 sziil6i narrativumok elemzési szempontjai

A kodolas megkezdése el6tt az interjuk kérdéseire adott valaszokbol 1étrehoztam az
anyai ¢s egy apai szovegkorpuszokat (lasd: 8. és 9. melléklet: Szévegrészletek) majd
ezeket Rich Text formatumban 500 karakterenként feltoltottem az Webnarrcat
rendszerébe. A szovegeket a Narrcat rendszer automatikusan lekddolja és
szovegkorpuszonként visszajelzést kiild (lasd. 4. dabra) NarrCat pszichotematikus

moduljainak el6fordulasi gyakorisagarol (Ehmann és mtsai 2014: 139).
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3.3.7.1. A szovegek pszichotematikus modulok szerinti elemzése

A mintaban szerepl0 narrativumok (a feltoltott szovegrészek tartalmatol fiiggden)
elemzési szempontjai az Ertékelés, Erzelem és Kognicié modulokon keresztiil jelentek
meg, amelyeken beliil kiilon pontszdmokat kapnak a sziildi kijelentések a pozitiv és
negativ valencia, tdarsas referencia E/1 és T/1; pszichologiai perspektiva; kognicio és
metanarrativ marker kodok alapjan (Ehmann és mtsai, 2014: 140). A Webnarracat
kodolasi rendszerében Kkapott pontszamok alapjan beazonosithatova és
elkiilonithetové valtak a legmagasabb pontszamokat kapott szovegrészek, amelyek
a leggyakrabban eléfordulo sziildi reakciokat, érzelmi és kognitiv viszonyuldsokat,
tarsas tamaszkeresési tényezdket tartalmaztik. A szovegrészekben nagyon sok
kézzelfoghatd eszk6zokre valdo utalast talaltunk, ezeket targyi (instrumentalis)
tényezoként kodoltuk (lasd 10. melléklet: Webnarrcat elemzés). Ezek alapjan indult
meg a szOovegek tematizacidja. A tematizacio folyamatat két gyogypedagogus
hallgatoval kozosen végeztiik el. A magas pontszamu szévegrészeket levalogatva,
egymastol fliggetleniil, elemezni és téma neveket keresve, azaz kodolni kezdtiik éket. A
végén egyeztettilk a talalt témakat, amik a szovegegységek kodjaiként értelmezhetok.
93%-0s egyezést kovetden a kodokat, egy-egy érzékletes narrativaval rogzitettik,
jelezve mellette az eldéfordulas gyakorisagat (lasd: 1la, 11b, 1lc, 11d. mellékletek:
Anyai és apai kodok). A folyamat soran el6fordulasi gyakorisag alapjan elkiilonitettiik
az adaptiv és nem adaptiv kontextusu témdkat. Ezeknek a tematikus moduloknak
(vélaszcsoportoknak) az elemeit gyiijtottem 0ssze €s rendszereztem gyakorisagi mutatok
szerint az anyai és apai focsoportokban. Az elemzés logikai sémajat az 5. dbra foglalja
Ossze. A kodtisztitasi folyamaton keresztiil allitottuk 0ssze a leggyakrabban elhangzott
Anyai és Apai valaszokat a pozitiv €s negativ valencia dimenzioi szerint, igy jottek 1étre

az elemzések alapjaul szolgalo témak, a kovetkezd csoportositds szerint:

» Non-adaptiv Apai témak (19 téma) (11a. melléklet)
» Non-adaptiv Anyai témak (21 téma) (11b. mellékiet)
» Adaptiv Apai témak (22 téma) (11c. melléklet)

» Adaptiv Anyai témak (17 téma) (11d. melléklet)

Az egyes témdkon beliil a pszichotematikus modulokhoz pontszdmokat rendelt

Webnarracat kodolasi rendszere. Ezek 0sszegzése utan el tudtuk kiiloniteni az érzelmi,
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kognitiv, tarsas és targyi jellegii viszonyulasokat, majd 0sszehasonlitast végezni koztiikk

az adaptiv és non-adaptiv dimenzidban (ldsd: Eredmények 4.3.3. alfejezet).

é % 5 ERZELMI pontszim
é Y 5 KOGNITIV pontszim

/ é Y 5 TARSAS pontszim
+ adaptiv
é % 5 TARGYI pontszim

Anyai valaszok

@ ERZELMI pontszim
ﬂz KOGNITIV pontszim
& TARSAS pontszam
6{3 TARGYI pontszim

é b ﬁ ERZELMI pontszim
IE N ﬁ KOGNITIV pontszim

é B ﬁT.%RSAS pontszim F
r
+ adaptiv
é b ﬁT.%RGYI pontszim
é b h ERZELMI pontszim
é N 5 KOGNITIV pontszimd

é b hT.%RSAS pontszam
é b ﬁT.’lLRGYI pontszim

Apai valaszok

5. abra A narrativumok elemzési szempontjai (sajdt dbra, Kiss és Pajor 20218)

A Webnarrcat rendszerében kapott érzelmi, kognitiv és tarsas modulokat, pontszamaik alapjan,
kiegészitve a targyakra vonatkozd tényezével, szinkodokkal ellatva tintettiik fel a
szovegegységekben. Az alabbiakban (5. és 6. ftdblizat) néhany téma jellemzo
szovegrészletét mutatom be, feltiintetve a téma gyakorisagat a csoporton beliil, illetve a
pszichotematikus modulok szerinti jellemzoket, amelyeket a Narrcat rendszer

pontszamai alapjan rogzitettiink.
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5. tablazat P€ldak a nem adaptiv a sziildi valaszok kodolaséara

- Pénzhidany tétma

Anyai valasz:

Apai valasz:

pénzhiany (17 eset) - 43%

,azt nagyon rossz volt megélni, hogy a
fejlesztében mondtak mas anyukak, hogy van az
DSGM-terapia, de fizetni kell érte. Amikor
megtudtam, hogy mennyibe kertil, tudtam, hogy
ezt mi nem tudjuk kifizetni.”

,S0kszor a szamlak maradtak el, hogy ki tudjuk
fizetni a benzint, hogy bejussunk fejlesztésre.

NaiE teher volt ez anyagilag.”

- Massag téma

Anyai valasz:

pénzhiany (13 eset) - 45%

,kezdetben az okokat kerestem majd pedig a pénzt, arra,
hogy a kévetkezményeket megsziintessem vagy legalabbis
enyhitsem...de nem volt az a pénz, ami elég lett volna az
0sszes eredménnyel kecsegtet6 terapiara vagy kezelésre.

NaiE biznisz ez”.

Lhagyjabol elég a keresetem négylinkre, de ha magantton
akarnank valamit neki orvosi vagy fejleszt6i kezelést, azt

nem tudi'uk megfizetni. Ebbe nagyon rossz belegondolni.”

'massag’ (10 eset) - 25%

,ha utaztam vele haza a vonaton, minket bamultak,
féleg mikor meglett a fehér botja. Ez olyan mintha
tablat akasztottak volna a nyakaba, hogy itt egy vak.
De nemcsak az 6vébe, az enyémbe is, hogy itt meg

egy né, aki igy jart. Ez egy mas vilag”
omom (RIS

Apai valasz:

'massag’ (11 eset) - 37%
Lelmentiink a batyamék gyerekeinek sziilinapi zstrjara.
Emlékszem Zs.-vel a kezemben sétalgattam, néztem a
tébbi kisgyereket, a t6le kisebbeket is. Ugy éreztem
nemcsak Zs. mas, hanem én is. Nem tudtam
kénnyedén cseverészni, nalunk semmi nem ugy volf,
ahogyan azt rajtuk lattam.,

tarsas

- Biin téma:

Anyai valasz

‘biin’ érzése (16 eset) - 41%

,6lég sokaig magam hibaztattam a fiam vakséga miatt.
A lanybdcsumon kicsit tbbbet ittam a kelleténél és
akkor mér O a pocakomban volt, csak nem tudtam réla.
Amikor korabban megsziiletett és kidertlt, hogy nem
fog latni, hbnapokig azt hittem ennek én vagyok az
oka. Csak par évvel késébb mertem megkérdezni az
egyik vizsgélat alkalmaval az orvostol, hogy lehet-e
kéze a kisfiam vaksagahoz a terhesséq elején
fogyasztott alkoholnak.”

Apai valassz

'blinbak keresés’ (14 eset) - 48%

Ludtam, hogy el6ttem volt valakije. Amikor
megsziiletett a gyerek, Ugy éreztem, nem is télem van.
Aztén kezd6dtek a bajok, a géresék. En nem birtam
egyitt maradni veliik, meg is mondtam, hogy ehhez
szerintem nekem nincs k6zém, mert ez a gyerek nem
is az enyém, miattatok van az egész. Aztan mikor
egyeéves lett, kiildott egy fotét rola, nagyon hasonlitott
ram. De szerintem azért lett beteqg a kisgyerek, mert az
anyja nem élt egy példas életet.”
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6. tablazat Példak az adaptiv sziil6i valaszok kodolasara

- Csalddi, baradti segitség téma

|

Anyai valasz:

csaladtagok, baratok, szomszédok (fizikai és lelki)
tamogatasa, elfogadasa (37) - 94%

,Nekem a szomszédasszony segitett sokat.
Reggelente jétt, kérdezte, mit hozzon a boltbdl. Sose
ment el ugy, hogy ne lett volna két jo szava a
kislanyomhoz. Amikor latta, hogy mar nagyon
kivagyok, felajanlotta, hogy 6 dgyis f6z, hoz nekem,
meg az akkori férjemnek ebédet. Volt is patélia ebbél!
[.]

Sokszor délutan aludhattam par 6rat, ugy, hogy Irénke
atvitte magahoz B.-t, megetette, jatszott vele.

= (o= |

Apai valasz:

segitség-kérés (csalad, baratok) (18) - 62%

Mikor B. tgy egyéves lehetett, volt valami csaladi
dzsembori. A feleségem elment altatni B.-t, én pedig
elmondtam, hogy segitségre lenne sziikségiink a
haztartasban és anyagiakban is. Mindenki nagyon
rendes volt, a ségorom felajanlotta a kocsijukat, az
anyam, hogy f6z minden nap, a névérem pedig
onnantél atjétt minden héten takaritani, bevasarolni, sét
még par Orara B.-t is rahagyhattuk. Ezek nélkiil pokol
lett volna az életiink.

[tarsas | EERETE [ tarov |

- Feladatokon valo osztozds téma

Anyai valasz

feladatok beosztasa (25) - 64%

Jmegbeszéltem a férjemmel, hogy a takaritas nekem
nem fér bele: onnantél

minden héten 0 takaritotta a lakast. Jobban mint én!
(nevet) lgy kénnyebb lett.

(s | (20

‘ Apai valasz

részvallalas a haztartasban (a tars
tehermentesitése) (21) - 72%

,Néha napjén féztem korabban is, de mostanra ugy
alakult, hogy hajnalban felkelek és megf6z6k,
el6készitem a reggelit, tizorait a gyerekeknek. Igy a
bevésarlas is az én kezemben van. Széval a konyha, a
Spajz és a hiité az én birodalmam.”

- Kiilonleges sziiloség téma

Anyai valasz

kiilonleges sziiléség-érzése (19) — 48%

Lamikor miianyagflakonbol, gyufas-skatulydbol és
gesztenyegubdkbdl én készitettem el a jatékait... és a
szobajaban gombokat, habszivacs csikokat és dérzsi-
papirt és még sok ilyesfélét varrtam a szényegre és a
falra, hogy jol tudjon tajékozodni és lattam, hogy tudja
hasznalni ezeket, akkor biiszke voltam magamra és
killénlegesnek éreztem magam. Es persze hélas is,
hogy ilyen tudas birtokaban vagyok. Nagyon boldog
idbszak volt ez mindannyiunk szédméara.

Ceceimt [ wouniv TN

‘ Apai valasz

kihivas (23) — 79%

Mondték a fejlesztében, hogy ha van a lakasban ilyen
tapinthat6, meg hangokat adé mindenféle. En akkor
elkezdtem ezeket gyartani.. sokszor bekétottem a
Szemem, Ugy probélgattam. Engem az nagyon
motivalt, hogy az & fejével gondolkodjak.

3 [ |
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3.3.7.2. Narrativ tonus vizsgalata

Az egyes interjuk felvételét kdvetden is voltak benyomasaink arro6l, hogy dsszességében
pozitiv vagy negativ tonusban beszéltek a sziilok megélt tapasztalataikrol, tovabba
mennyiben valtozott kdzben az elbeszélt események, megélések tonusa. Az Gsszes
interju kodolasa utan a szovegeket Ujra olvastuk, javitottuk az esetleges hibakat és egy
Uj kod — a narrativ tonus — bevezetésével kodoltuk az sszes valaszt. Ez azt jelentette,
hogy minden vizsgalati személy egy kédot kapott az interjii harmadik kérdésre’ adott
teljes vdlaszanak érzelmi jellege szerint. Igy hatféle narrativ-stilus kédot tudtunk
kialakitani: semleges, ambivalens, negativ, pozitiv, negativbol — pozitivba hajlo,
porzitivbol-negativba hajlo. A kapott pontszdmok alapjan 6ssze tudtuk hasonlitani a
mintaban szerepld anydk és apak torténeteinek narrativ tonusat, amely még egy értékes

szemponttal egészitette ki a sziilok megbirk6zési folyamatanak vizsgalatat.

" Ha gyermeke fejlédésére gondol, biztos voltak kénnyebb, oromtelibb és nehezebb,

kihivasokkal teli idoszakok. 3. Ki tud emelni olyan eseményeket, torténéseket, amelyek
emlékezetesek maradtak az On szamdra? Ez lehet pozitiv és negativ emlék is. Menjiink igy
sorban a gyermek sziiletésétol fogva a jelen pillanatig. Milyen események, torténések jutnak
eszébe?”
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4. EREDMENYEK

4.1. A 0-14 éves latasériilt korosztilyra vonatkozé adatelemzés és adatsziirés
eredményei a Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) Népszamlalas 1990, 2001, 2011
és Mikrocenzus 2016 adattablai alapjan

4.1.1. A fogyatékos, latassériilt és 14 év alatti latassériilt személyek adatinak
osszehasonlito elemzése

A KSH adattablakbol nyert adatokbol a 7. tdbldzatban rendszereztem a fogyatékos,
latassériilt €s 14 év alatti latassériilt személyek szamat és aranyat az 6ssznépességen €s a
0-14 év kozotti népességen beliil. Ezaltal keresztmetszeti és hosszmetszeti elemzéseket
is végezhetiink. Egyrészt leirhatova valnak az egyes id6szakokban feltart kategdriak
aranyai a teljes és korosztalyos népességen beliil: példaul 2001-ben a teljes népesség
5,66%-a ¢élt valamilyen fogyatékosaggal és ebbdl 0,63% volt latassériilt, tovabba ebben
az idészakban a 0-14 éves gyermekek 1,7%-a volt fogyatékos, amelyen belill a
latassériilt kortarsak 0,18%-ot képviseltek. Masrészt az Osszesitd tablazatban jol
kovethetové valtak az egyes kategoridk elemszamainak és aranyainak valtozasai.
Példaul a latassériilt gyermekek szaménak és népességen beliili és korosztalyspecifikus

aranyainak alakulasa.

7. tablazat Fogyatékos, latassériilt €s 14 év alatti 1atassértilt személyek szdma €s aranya az
Ossznépességen és a 0-14 év kozotti népességen beliil (KSH adatok)

Teljes népességben 0-14 év kozotti népesség
Népesség fogyatékos | latassériilt \étsza fogyatékos latassériilt
5 . étszam
személy személy gyermek gyermek
4135
s 368 270 51 400 2 130 549 33485 .
Népszamlalas 1990 | 10 374 823 3 5506" 0.50%" 20,5%" 157%™ 0.320%" 8,33‘?()%*,
3065
s 577 006 64 558 1694 936 28 803 o
Népszamlalas 2001 | 10 198 315 5 66%" 0.63%" 16.6%" 170%", 0.28%" 8,32‘?()%*,
2591
s 490 578 82 484 1 447 659 23 190 .
Népszamlalas 2011 | 9 937 628 4.94%" 0.83%" 14.6%° | 1,60%™ 0.23%" 8,32?%*,
2137
. 408 021 69 747 1421 937 22 857 .
Mikrocenzus 2016 | 9803 837 | ) (o0 0,71%" 145%  |1,61%", 0,23%" %10%’% K

“ardny a teljes népességhez képest,  arany a 0-14 éves népességhez képest
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4.1.2. A gyermekkori latassériilés prevalenciaja

A gyermekkori (0-/4év) latassériilés teljes és korosztalyos népességen beliili
prevalencia értékeit csak a 2011-es és 2016-os mintakhoz kapcsoldédva hataroztam meg,
mert ebben a két id0szakban torténtek pontosabb mddszertani és fogalmi alapvetések a
fogyatékos és latassériilt populacid kapcsan (KSH, 2014, 2018). Err6l a Bevezetés
fejezetben 1.4.4. és 1.4.4.1. alfejezeteiben részletesen irok.

A 7.tabldzat adatai alapjan tehat megallapithaté, hogy a gyermekkori latassériilés
prevalenciaja a teljes népességszamra vonatkoztatva: 2011-ben 0,26%., 2016-ban
0,22%0 Ez azt jelenti, hogy tizezer felnéttre 2011-2016 kozott 2,6 és 2,2 latassériilt
gyermek jut.

A latassériilés korosztalyos prevalencia értéke 2011-ben 1,8%o, 2016-ban pedig 1,5%o,
azaz tizezer korosztaly azonos (0-14 év kozotti) gyermekbdl 2011-ben 18, 2016-ban
pedig 15 gyermek élt latassériiléssel (Kiss €s Pajor 2020: 296).

4.1.3. A hazai korosztalyos vaksagi prevalencia

A 0-14 ¢év kozotti latassériilt populacion beliil jol kovethetd gyengénlaté és vak
kategoria elemszamai alapjan (3. tdbldzat) meghatarozhato a hazai korosztalyos vaksagi
prevalencia értéke. A fentiekhez hasonléan, ugyanazon okbol, itt is csak a 2011-es és

2016-os értékek meghatarozasat végzem el.

Az elemzések kovethetésége érdekében a Bevezetésben (1.4.5. alfejezet) bemutatott
nomenklatura valtozasokat szemlélteto 3. tablazatot itt is megjelenitem, amelyben
lathatjuk a korszakonként valtozo egyéni latassériiltségi kategoriakat is. Az alacsony
elemszamokra vald tekintettel nem jeldltem meg szazalékos ardnyokat az Osszesitd

tablazatban (3. tabldzat).

3. tablazat A 0-14 kozotti latassériilt gyermekek Osszetétele KSH adatok szerint

Gyengéntits | 0557 Egyik
Vak gyermek vens latasseriilt szemére | Siketvak

gyermek ,

gyermek nem ldt

Népszamlalas 1990 1020 3115 4135 635 n.a.
Népszamlalas 2001 334 2731 3065 438 n.a.
Népszamlalas 2011 247 2344 2591 n.a. 124
Mikrocenzus 2016 335 1802 2137 n.a. 75
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A 0-14 ¢év kozotti latassériilt gyermekek Osszesitett csoportjaban mind a négy felmérési
iddszakban a gyengénlatok ardnya magasabb (75 és 90% kozott mozog), mint a vak
gyermekeké. A vak gyermekek ardanya a latassériilt korcsoporton beliil legmagasabb

1990-ben volt: 24,66%, mig legalacsonyabb 2011-ben: 9,53%.

A nemzetk6zi irodalom a vaksag evidens allapotjellemz6i miatt prevalencia adatokat a
gyermekkor vaksdgra vonatkozdéan hataroz meg (Gilbert és Ellwein 2008). A
gyengénlatas definincds kritériumainak mérési nehézsége miatt ez az érték csak igen
tdgan becsiilhetd meg (Philip és Dutton 2011). A 2011. évi korosztalyos
népességszamot (1 447 659) alapul véve a vaksdg korosztilyos prevalencidja 0,17%o. A
2016-0s adatok szerint a korosztilyos vaksdgi prevalencia érték 0,23 %o. 2011-ben
tehat 10.000 14 év alatti gyermekbdl 1,7 f6 volt vak; 2016-ban pedig 2,3 6 (Kiss és
Pajor 2020: 296).

4.1.4. A hazai korosztalyos latassériiltségi és vaksagi prevalencia o6sszegzése

Erdekes tendencianak tekintendd, hogy a 2010 utani években csokkenés lathato ugyan a
latassériilt gyermekek Osszlétszamdban, de a stlyos foku latassériilt (vak) gyermekek
szama novekedést mutat (8.tdbldzat).

8. tablazat 1 atassériilt gyermekek korosztalyos eléfordulasa

2011

10.000 0-14 éves gyermekbsl | 18 latassériilt gyermek | 1,7 vak gyermek
2016

10.000 0-14 éves gyermekbsl | 15 latassériilt gyermek | 2,3 vak gyermek

4.1.5 Nemek aranya a gyengénlaté-vak csoportokon beliil
A 14 év alatti latassértilt korcsoporton beliil lehetdség nyilt a két markans latassériiltségi

csoportban (vak-gyengénlaito) az esetszamok nemenkénti eloszlasat vizsgalni (6. dbra).
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6. dbra Esetszamok nemenkénti megoszlasa a 0-14 év kozotti vak és gyengénlatd gyermekek
csoportjaiban a KSH id6szakos adatai alapjan

Mind a négy vizsgalati id0szakban, mind a vak, mind a gyengénlatdé gyermekek
csoportjain beliil enyhén magasabb a fiuk szama. Az 1990-es adatsorban a vak fiuk
ardnya kiugréan magas. Erdemes Osszevetni a korosztalyos nemi aranyokat a teljes

latassériilt populacio férfi-né aranyaval (7. dbra): a felnétt- és idGskort latassériiltek

crer

50000 teljes lakosséag
45000
40000
35000
30000
25000
20000
15000
10000

Lol cmmm

Vak né Vak férfi Gyengénlaté Gyengénlatd
né férfi
01990 @2001 m2011 m2016

esetszam

| i

7. abra Férfiak és n6k ardnya az 0sszes vak és gyengénlatd személyre vonatkozoan az a KSH
1d6szakos népszamlalési adatai alapjan
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erer

pedagogiai és demografiai jellemzoi a Latasvizsgaléo Gyogypedagogiai Kozpont
irattari anyagabol 1étrehozott mintaban (n=1432)

4.2.1. Az elemzési minta dsszetétele

Az elemzési mintaba 1432 latassériilt gyermek - 1995 és 2013 kozott sziiletett gyermek
- adata keriilt be. A latassériilt gyermekek korében magasabb aranyban jelennek meg a
fiuk (8. abra). A vizsgalati személyek koziil a legfiatalabb 2 honapos, a legidésebb 14,3

éves volt.

n=1432

Leanyok
(n=559;(39%)

Fiuk
(n=873; 61%)

8. dbra A vizsgalati minta nem szerinti sszetétele az Osszes latassériilt gyermek aranyaban

18 honap alatti n=1432
(n=114; 8%)

Vak
(n=509; 36%)

<
)
>

«Q
M-
>
Q
—+
o

(n=809; 56%)

9. dbra A vizsgalati minta latassériilési kategoria szerinti Osszetétele az Gsszes latassériilt gyermek
aranyaban
4.2.2. A vak és gyengénlato gyermekek csoportjainak jellemzoi
A minta vak és gyengénlatd csoportokba vald besorolasanak (9. abra) a pedagogiai és

rehabilitdcidos moddszerek megvalasztasaban van kiemelt jelentosége. A vaksag és a

gyengénlatas megallapitdsa a 18 hoénapndl fiatalabb gyermekek esetén csak ritkan
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egyértelmii. Az iratanyagokban is elvétve taldlkozunk ebben az ¢letkorban
latassériiltségi csoportba sorolassal, ezért kiilon kategoriaként jeldltem Oket az elemzés
soran. Ahol adataik beszamitanak az elemzésekbe, ott ezt kiilon jelolom. Az 18 honap
alatti kisgyermekek korében 27 olyan esettel taldlkoztam az iratanyagban, akikrél mar

crer

a teljes minta mindossze 1,88 %-a.

9. tablazat Az elemzési minta nem és latassériilés kategoria szerinti Osszetétele az Osszes latassériilt gyermek
aranyaban (n=1432)

Vak gyermek Gyengénlato 18 honap alatti Osszes ls.
gyermek latassériilt gyermek
gyermek nem szerint
elemszam | % | elemszam | % | elemszam | % | elemszam | %

Leany 197 13,7 | 314 22 |48 3,4 | 559 39,1
Fia 312 21,8 | 495 34,5 | 66 4,6 | 873 60,9
Osszes Is.gy. | 509 35,5 | 809 56,5 | 114 8 | 1432 100
kategoria
szerint

A 18 hénap alatti latassériilt gyermekek szama a mintaban 114 £6 (8%), koziiliik 48
6 a lany (3,4%) és 66 (4,6%) 6 a fin (9. tdbldzat). A masfél és 14 év kozotti latassériilt
gyermekek szama 1318 f6. A vak csoportba 509 {6 (35,5%) sorolhato, 197 6 (13,7%)
lany, 312 £6 (21,8%) fit. A gyengénlaté csoportot (809 f6 (56,5%0)) 314 16 (22%) lany
és 495 6 (34,5%) fiu alkotja. A tablazatbol (9. tabldzat) jol kovethetd, hogy minden
kategériaban a fitlk szama magasabb (60,9%) és a gyengénlatok tobb mint 20%-kal
vannak tobben a vak csoportba sorolt gyermekeknél. Ez arany még magasabb, ha a 18

honap alatti gyermekek kategoria nélkiili eseteinek egy részét is ide soroljuk.

4.2.2.1. Korasziilottségi jellemzok vak és gyengénlato gyermekek csoportjaban

Az iratanyagok alapjan 511 f6 esetén (0. dbra) lehetett egyértelmiien megallapitani a
korasziilottség tényét, ami a teljes minta 35,6%-a. Koziilik a vak gyermekek tiobb
mint fele (54,6%) korasziilott, a gyengénlito gyermekeknél az az arany 28,8%. A
latassériilt korasziilottek 76,7%-a 29. gesztacios hét elott jott a vilagra, legtobben a 29.
és 26. gesztacios hetekben. A 25. gesztacidos hét eldtt sziiletett gyermekek kozott

magasabb a vak besorolast kapott gyermekek ardnya, mint a gyengénlatoké.
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25. gest. heét elott

29-26 gest.hét

36-30 gest.hét

Korasziilottek szama: 511 fo
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10. abra Korasziilottség eléfordulasa a vak és gyengénlatd gyermekek csoportjaban gesztacios hetekre

vonatkoztatva (sajdt abra, Kiss és Pajor 20210:1194)

4.2.2.2. Eletkori csoportok és intézményes ellatas szerinti csoportok

Ha az életkor szerinti csoportok (71. dbra) kialakitasdban kovetjiik a nevelési-oktatasi
intézmények egyes szakaszait, akkor négy életkori csoportot hatdrozhatunk meg az
elemzési minta adatai szerint: 1. 0-3 év (149 10): korai intervencio, 2. 4-7 év (329 16):

ovoda, 3. 8-10 év (423 £0): alapfoku oktatds als6é szakasza, 4. 11-14 év (531 f0):

alapfoku oktatas fels6 szakasza.

esetszam

600

500

400

300 +

200 +

100 -

n=1432

11. dabra A vizsgalati minta korcsoport szerinti dsszetétele
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500 | n=1432 472 482

400

300

esetszam

200

100

kora tankételes tankoteles alapfoku alapfoku
gyermekkori kort korba lépés  newvelés als6 nevelés felsé
intervencio megel$z6 szakasza szakasza
6voda

12. dabra A vizsgalati minta intézményes ellatas szerinti Gsszetétele
Fontos megjegyezni, hogy az életkori savok csak részben fedik le az intézményes ellatas
tipusait (12. dbra). Példaul a kora gyermekkori intervencioban gyakran 4 vagy 5 éves
korukig maradnak a latassériilt kisgyermekek és iskolaba is csak tobbnyire 7 vagy 8
évesen keriilnek. Tovabba mind az 6t intézményes szakasz elemszamaiban megjelennek
a halmozottan sériilt 1atassériilt gyermekek, akik a tankoteles korba 1épést kovetden nem

tudjak kovetni a hagyomanyos oktatasi-nevelési szakaszokat.

4.2.2.3. Gyengénlato és vak gyermekek specialis és integralt ellatisa nevelési-
oktatasi szakaszonként

Az egyes intézményi szakaszokban megnéztik a specidalis, klasszikusan
gyogypedagogiai €s tobbségi integrdlt ellatdsban 1€vé vak és gyengénlatd gyermekek
aranyait a mintaban (13. dbra). A tankotelezettségi vizsgakatokon megjelend
gyermekeket a vizsgalatok megallapitasainak fliiggvényében vagy az 6vodaskortiakhoz
(77 gyermek), vagy az also tagozatos iskolaskortiakhoz (51 gyermek) soroltuk. A kora
gyermekkori intervencidban 1évo gyermekek nem jelennek meg az alabbi elemzésben,

mivel a korai fejlesztés nem differencial specialis és integralt ellatasok tekintetében.
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13. abra A vak és gyengénlatd gyermekek aranya a specidlis és tobbségi intézmények egyes szakaszaiban

Az dvodai nevelés szakaszaban a legmagasabb az integralt formaban ellatott latassériilt
gyermekek ardnya (64%). Ez az ardny az alsé tagozatban lecsokken 42%-ra és enyhén
novekszik a felsé tagozatra 47%-ra. Ardnyaiban a gyengénlatd gyermekek integralt

ellatdsa minden szakaszban magasabb, mint a vak gyermekeké.

4.2.2.4. Vak, gyengénlaté és sulyosan, halmozottan fogyatékos latassériilt
gyermekek aranya az intézményes ellatasok egyes szakaszaiban

A kora gyermekkori intervencidba sorolt latassériilt gyermekeket (169 f0) kivettiik
ebbdl az elemzésbdl, mivel az érintett gyermekek latassériilési foka vagy az eltérd
fejlodésmenetiik mértéke (halmozott/tobbszords/’csak’ 1atdszervi sériilt) ekkor még nem
pontosan meghatarozhat6. A koznevelés egyes nevelési-oktatasi szakaszaiban az
alabbiak (14. dbra) szerint rétegzodik a 4 és 14 éves latassériilt populacio a vizsgalati
1ddszakban (2009-2013 kozott). Minden szakaszban a gyengénlaté gyermekek vannak a
legmagasabb aranyban. Emlitésre méltd csoport a sulyosan és halmozottan fogyatékos

(SHF)® ldtassériilt besorolast Kkapott gyermekek csoportja, akik minden egyes

8A sulyos- és halmozott fogyatékossag az egész élet soran fennalld allapot, amelyre jellemzd, hogy a
testi strukturak karosodasa kovetkeztében a specidlisan human funkcidk, — mint a kommunikécio, a
beszéd, a mozgas, az értelem és az érzékelés-észlelés — minimalisan két teriiletén sulyos vagy
legsulyosabb mértékii zavar mutathatd ki. Ennek kovetkeztében az érintett személy pszichofizikai
teljesitményei extrém mértékben eltérnek az atlagtdl, igy tevékenységeiben erdsen akadalyozotta valik, és
tarsadalmi részvételében jelentdsen korlatozott lehet. A stlyos és halmozott fogyatékossag hatterében
rendszerint a korai életszakaszban bekovetkezd, a kdzponti idegrendszert érintd komplex karosodas all. A
fogyatékossagok, a legkiilonfélébb kombinaciokban és sulyossagi fokozatokban, esetleg eltéré idében
jelenhetnek meg. (32/2012. (X. 8.) EMMI rendelet a Sajdtos nevelési igényii gyermekek ovodai
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szakaszban legaldbb 10%-ban jelen vannak. Osszességében a mintabol 164 gyermek
(13%) kapta meg a legsulyosabb fogyatékossagi kategoriat. Azonban a tobbszordsen
sérilt latassériiltek minden gyakorld intézmény kimutatasa szerint (Somorjai 2014,
Mandi 2013) magasabb aranyban vannak jelen mindkét latassériilt csoportban, mint ez
az érték. (A SHF gyermekek pedagogiai diagnosztikajat és intézménykijelolését mas
pedagogiai szakszolgadlat is vegezheti, igy a specidlis iskolakban latasseriilt SHF

gyermekek jelen vannak nem csak Latdsvizsgalds intézménykijeloléssel.)
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14, abra Stlyosan és halmozottan fogyatékos, vak és gyengénlatod gyermekek az egyes nevelési-oktatasi
szakaszokban

A vak és gyengénlatd gyermekek csoportjai tarsuld fogyatékossdgok tekintetében
tovabb differencialhatoak, amit a Tdrsuld fogyatékossagok a vak és a gyengénlato
csoportokban cimt 4.2.2.7. alfejezetben (lasd 17. dbra) vizsgalok meg alaposabban és

mutatok be pontosabb aranyokat a csoportokon beliil.

4.2.2.5. A szemészeti diagnozisok megallapitasa életkor szerinti csoportokban

Megvizsgaltuk, hogy a latassériilést igazold szemészeti diagnodzist mely életkorban
kaptak a gyermekek (15. dbra). Ugy gondoltuk, hogy els6ként az iskoldba keriilés
hivatalos ideje (6 éves életkor) alapjan két csoportot alkotunk: az iskolds kor eldtti
idészakot és az iskolds idészakot. Ez alapjan, az 1432 gyermek koziil 932-en (65 %)
hatéves korukig, 500-an (35%) hatéves koruk utan kaptak a diagnozist. A részletesebb

elemzés utan kiemelendd, hogy a szemészeti korrigdlhatosdg ¢és a korai

nevelésenek iranyelve és a Sajdtos nevelési igényii tanulok iskolai oktatasanak iranyelve kiaddasarol, 3.
melléklet)
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gyermekrehabilitacid szempontjabdl igen pozitiv, hogy a gyermekeket az esetek felében
(50,9 % (467 £6)) mar egyéves korukig diagnosztizaltak, illetve, hogy 262 gyermeknél

(18%) a diagnozist mar sziiletéskor rogzitették.

11-14 év n=1432
Sziiletéskor
2 (18%)
6-10
449 (3

12 hénap
467 (33%)
203 (14%)

15. dbra Latassériilés diagnozisanak megallapitasa életkor szerint

4.2.2.6. Szemészeti diagnozisok a vak és a gyengénlato gyermekek csoportjaiban

A szemészeti diagnozisok a gyermekek lakohelylikh6z rendelt gyermekszemész vagy
szemész szakorvosok altal kiadott ambulans lapokrol vagy sziiletési, klinikai
zardjelentésekrdl szarmaznak, amely dokumentumok a szakérti vizsgalatok alapjait
képezik, azaz minden esetben az irattari anyag részei. EQy-egy gyermek esetében tobb
szemészeti diagnozis is szerepel a dokumentacioban, igy a diagnézisok szdmai nem
azonosak az esetszamokkal (16. dbra).

Vak gyermekek (509 f6) korében a ROP (274 6 (53,8%)), az Atrophia nervi optici
(128 16 (25%)) és a Mypoia m. grad. (101 £6 (19,8%)) jelent meg legtobbszor.

A gyengénlaték (809 f6) korében a Nystagmus (324 £6 (40%)), a Strabismus (308 6
(38%)) ¢és a nagyfoku rovidlatis (286 f6 (35,3%)) jelentek meg leggyakrabban
korokként. Az agyi eredetii latdssériilés csoportba az alabbi latassériiléssel
Osszefliggésbe allithatd diagnozisok keriiltek: corpus callosum dysgenesia/agenesia,
laesio cerebri progressiva, hydrocephalus és epilepszia C. Roman- Lantzy (2007: 79)

nyoman.
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16. abra Vak és gyengénlato gyermekek csoportjaban eldforduld szemészeti diagndzisok gyakorisaga
(sajat dbra, Kiss és Pajor 2020: 298)

4.2.2.7. Tarsulo fogyatékossagok a vak és gyengénlaté csoportokban

A latassériilés sulyossagi fokan kiviil a pedagogiai és egészségiigyi ellaté rendszerben
meghatdroz6, hogy az adott gyermeknek a latassériilésen kiviil van-e tarsulo
fogyatékossaga, esetleg az allapotat befolyasold kronikus betegsége. A 18 honapnal
fiatalabb kisgyermekek a csatlakoz6 fogyatékossagok tekintetében Sem besorolhatoak,

ezért 6k kikeriiltek az elemzésbdl. A mintanagysag igy 1318 {6 lett (10. tabldzat).

10. tablazat Latassériilésen kiviili fogyatékossag megjelenésének aranya a vak és gyengénlatod gyermekek
csoportjan beliil (n=1318)

Vak gyermek Gyengénlato Kategorizalhato
Latassériilésen kiviil (n=509) gyermek latassériilt
(n=809) gyermek (n=1318)
nincs mas fogyatékossdaga 194 (38,1%) 414 (51,2%) 608
van mds fogyatékossdga 281 (55,2%) 353 (43,6%) 634
nincs adat 34 (6,7%) 42 (5,2%) 76

81



DOI:10.14753/SE.2022.2578

A gyogypedagbgiai-pszicholdgiai eljardsokkal feltarhato, latassériilléshez tarsuld
fogyatékossagokat (autizmus spektrumzavar, hallassériilés, mozgassériilés, halmozott
fogyatékossag, mérsékelt intellektualis képességzavar, sulyos foktu intellektudlis
képességzavar) 634 esetben lehetett azonositani, €z a teljes elemzési minta 44,3%-a.
Ebbdl, a vak csoporton (509 f6) beliil magasabb a tarsulé fogyatékossagok
eléfordulasi aranya (55,2%) Fontos megemliteni, hogy a gyengénlato csoport esetén
is igen magas a tarsulo fogyatékossagok aranya (43,6%0) (10. tdbldzat).

A két csoportnal a tarsuld fogyatékossagok eltérd gyakorisaggal jelennek meg (17.
abra). A vak gyermekek harmadanal sulyos foku intellektualis képességzavar (IKZ)
fordul el6 leggyakrabban (85 f6 (30,2%)), mig a gyengénlatd gyermekek korében a
mérsékelt intellektudlis képességzavar a leggyakoribb (133 f6 (37,6%)). A vakoknal az
autizmus ritkabban jelenik meg (0,04%), mint a gyengénlatd gyermekeknél (0,08%).

I I I I
Vak gyermekek (n=281)

Autizmus | | | | |

spektrum zavar Gyl. gyermekek (n:353)

Halldssériilés % ‘

Mozgassériilés /

Halmozottan fogy.
Mérsékelt IKZ // A|
Sulyos IKZ
T T T
140 120 100 80 60 40 20 0 0 20 40 60 80 100 120 140

17. abra Vak és gyengénlatod gyermekek tarsul6 fogyatékossagai
(sajat szerkesztés, Kiss és Pajor 2020: 300)

Mindkét csoportban kiilon kategoriaként tiintettem fel a Halmozottan fogyatékos
csoportot, akik a vak csoporton beliil 58-an (20,64%), gyengénlatoknal 62-en (17,56%)
vannak. Ok azok, akiket az egyes nevelési-oktatasi szakaszok rétegzédésekor is kiilon
csoportban (siulyosan és halmozottan fogyatékos latdssériiltek) megjelenitettiink (lasd
14. abra/4.2.2.4 alfejezet), tehat 6k tobb stlyos foku fogyatékossaggal is rendelkeznek a
vaksagon vagy gyengénlatason kiviil. A tarsulé fogyatékossagok csoportban 120
gyermek szerepel ezzel a besorolassal (17. dbra), azonban az intézményi ellatast

meghataroz6 dokumentumokban 164 gyermeket talaltunk (14. dbra). Az eltérés abbol
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fakad, hogy a sulyos intellektudlis képességzavarral és latassériiléssel €16 gyermekeket
idonként sulyosan és halmozottan fogyatékos latasseriiltként, idonként pedig
latassériiléeshez tarsulo értelmi fogyatékos tanuloként hatarozta meg a Latasvizsgalo

diagnosztikai teamje. Ez utobbi besorolast mi a tarsuld fogyatékossagok IKZ

crer

4.2.2.8. Kronikus betegségek a vak és gyengénlato csoportokban

Kronikus betegségek (emészto- ¢és kivalasztorendszer betegsége, cukorbetegség,
pszichiatriai koérképek, szivbetegség, epilepszia, kronikus 1légati megbetegedés,
taplalékallergia, borbetegség, mozgasszervrendszeri betegség) a vak gyermekcsoport
(509 f6) esetén 317 gyermek iratanyagaban (62,2%) jelentek meg (/8. dbra). Tobb
gyermek két-harom kronikus betegséggel is rendelkezik. Leggyakrabban (114 eset,
36,3%)  mozgasszervrendszeri  betegségekkel ——  Kiemelten izomtonus-
rendellenességekkel, gerincferdiiléssel és cerebralis parezissel — talalkozunk, de magas a
kronikus 1éguti megbetegedések (98 eset (30,9%)) és a bérbetegségek (95 eset (29,9%))
szama is (18. abra). A gyengénlaté gyermekeknél (809 f6) 422 esetben (52,2%)
talaltunk adatot egy vagy tobb kronikus betegségre. Ennél a csoportnal is a
mozgasszervrendszeri betegségek (169 eset (40%) és a borbetegségek (155 eset
(36,7%)) a vezetd okok.

| | Emészé és kivalasztd T 1
Vak gyermekek (n=317) rendsz. betegség | Gyl. gyermekek (n=422)
Cukorbetegség
Szivbetegség [///////A
Pszichiatriai )
korképek ]
Taplalékallergia "
Epilepszia /////
Bérbetegség -’ n
Kronikus légati
Mozgésszervrendszeri |
O etonstn VA TII I I TIIII P VTl
T T T T T

200 150 100 50 0 0 50 100 150 200

18. abra Vak és gyengénlatod gyermekek csoportjaban leggyakrabban el6fordul6 kronikus betegségek
(sajdt szerkesztés, Kiss és Pajor 2020: 300)
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4.2.3. Demogrifiai jellemz6k a mintaban
A mintaban a gyermekek lakohelyeit a gondviselé bejelentett lakcime alapjan
jelenitettik meg, az elsé alapvizsgalatkor lejegyzett adatok szerint. Megyei ¢és

teleplilésszerkezet szerinti megosztast tudtunk kialakitani (19. és 20. abra).

Borsod-A-Z m.
7,6%

Budapest
16,5%
Pest m.

A
2

5%

0%

19. dabra Bejelentett lakcim szerinti megyei megoszlas (sqjat abra)

n=1432

févaros 16,5%

megyei jogl varos ,0d%

kisvaros /nagykozség 29,6%

falu 20,9%

0 100 200 300 400 500
gyakorisag

20. abra Latassériilt gyermekek és gondviseldik telepiilésszerkezet szerinti eloszlasa az elsd vizsgalat
alkalmaval (sajat abra)

A 3-6 évenkénti feliilvizsgalatok lehetdséget adtak a lakhelyvaltasok kovetésére: 893

esetben tudtunk lakcimet azonositani az aktudlis feliilvizsgélatkor és ezeket

Osszevetettiik az elsd feltar6 alapvizsgalatkor rogzitettekkel. A két vizsgalat kozott
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legalabb 3, maximum 6 év telt el. A telepiilésszerkezetek kdzotti valtozasokat jelenitjiik
meg a 21. dabran. Az egyes megyéken beliil kicsi volt a valtozas, kivétel ez aldl Pest

megye ¢és Budapest volt, ahova tobben koltoztek mas megyekbol.

elsé vizsgalat (N=893) feltilvizsgalat (n=893)

O falu

270; 30% B kisvaros /
nagykozség

E megyei j.
274;31% varos

W fovaros

21. abra Lakhelyvaltozasok kovetése telepiilésszerkezetek szerint

Atrendezédés a fovaros (3%) és leginkabb a megyei jogti varosok (7%) javara lathato.
Csokkenés tapasztalhatd az els6 vizsgalati és a feliilvizsgalat idopontok kozott a faluban
¢lok (6%) és a kisvarosban/nagykdzségben (5%) €16k aranyaban. A feliilvizsgéalatokon
megjelent latassériilt gyermekek lakhelyét is megvizsgaltuk a gyengénlaté és vak

csoportban (22. abra).

n=400 n=493

200 A \l,\l,/r\l, ¢*¢g7

150

150 H

124 129 128

111 115 113 122

114

L
Vak Vak Gyengénlatdé  Gyengénlatd
1.vizsgalat  felllvizsgalat 1.vizsgalat  felUlvizsgalat

B Falu @ Kisvaros / nagykdzség @ Megyei jogu varos O Févaros

22. dabra Lakhelyvaltozas a gyengénlato és a vak gyermekek csoportjaiban
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4.2.4. Csaladi jellemzok a mintaban
4.2.4.1. Csaladszerkezet

A vizsgalati mintaban 1156 esetben (438 vak, 604 gyengénlato és 114 f6 18 hénap alatti
latasseériilt gyermek) tudtuk azonositani (11. tdbldzat) az érintett gyermekek
csaladszerkezeti hatterét. A hianyz6 276 esetben nem szerepelt megbizhatd adat az

iratanyagokban ¢és az anamnézislapokon sem.

11. tablazat A minta csaladszerkezet szerinti megoszlasa a vak, gyengénlato és 18 honap alatti latassértilt

gyermekek csoportjaiban

CSALADSZERKEZET Vak  Gyengénlaté 18 hé alatti Osszesen
Két sziil8 (biologiai) 206 292 63 561 (48,5%)
Két sziil8 (1 bioldgiai + 1 neveld) 131 161 14 306 (26,5%)
Két sziild (neveld) 14 29 5 48 (4,2%)
Két 6rokbefogado sziild 9 23 7 39 (3,4%)
Egy sziil6 (biologiai) 29 61 22 112 (9,7%)
Egy sziil6 (neveld) 14 9 0 23 (1,9%)
Egy orokbefogado sziils 4 2 0 6 (0,5%)
Allami nevelt 31 27 3 61 (5,3%)

(csecsem&-/ gyermekotthon)

Az érintett gyermekek tobbségérdl két sziild gondoskodik. A legmagasabb ardnyban a
gyermekek biologiai sziilei (48,5%) jelennek meg a mintaban, de jelentds az egyik sziilo
nem biologiai sziilo csoport is (26,5%). Az 6rokbefogadott latassériilt gyermekek szama
3,9% a teljes csoportban, koziilik magasabb az drokbefogadott gyengénlatd gyermekek
aranya. Csecsemd-vagy gyermekotthonban 1év4 allami nevelt latassériiltek 5,3%-ban
vannak a mintaban, magasabb kozottik a vak gyermekek szama (Kiss és Pajor 2021a:

45).

4.2.4.2. Testvérszam

Az anamnézislapok adatai szerint (1214 esetben taldltunk adatot erre) a latassériilt
gyermekeknek leggyakrabban egy testvére van (49,75%) (23.dbra). A vak
gyermekeknek 43,7%-ban, a gyengénlatoknak pedig 38,4%-ban van egy vagy annal
tobb testvére. Arrdl nem volt informacionk, hogy idésebb vagy fiatalabb testvérekrdl

van-e sz, ahogyan arra sem kaptunk valaszt a rendelkezésre all6 adatokbol, hogy
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édestestvéreket vagy féltestvéreket jelentek a megjelolt adatok. 17,9%-ot tesznek ki

azok a latassériilt gyermekek, akiknek egyaltalan nincs testvére.

nincs
egy testvér 357
ketté |

harom

tébb mint harom

0 50 100 150 200 250 300 350 400
esetszam

23. abra Latéssériilt gyermekek testvéreinek szama vak és gyengénlatd csoportbontasban
Erdekesség, hogy tobb olyan vak gyermek van, akinek egyaltatdn nincs testvére,
tovabba magasabb az egy testvérrel rendelkezd gyermekek ardnya a vak csoportban.

Aranyaiban pedig a vak gyermekek rendelkeznek tobb testvérrel.

4.2.5. A 0-14 év kozotti gyermekek sziileinek demografiai és kapcsolati jellemz6i

4.2.5.1. Latassériilt gyermekek sziileinek kapcsolati jellege
A vizsgalati mintdban 1095 esetben talaltunk megbizhato adatot az adott gyermek

sziileinek kapcsolatara. (337 esetben nem volt erre egyértelmii adat a vizsgalati dosszié
jegyzeteiben). Az elsé feltard vizsgalat anamnézislapjain 141 olyan sziil6t talaltunk
(13%), aki bevallasa szerint és/vagy valasi végzés, halotti anyakonyvi kivonat alapjan,

egyediilalloként, egyetlen gondviseloként neveli gyermekét (24. abra).

Egyediila n=1095

kapcsolat Hazassag

24. dbra Latassériilt gyermeket neveld sziilok kapcsolati jellege

87



DOI:10.14753/SE.2022.2578

A kapcsolatban €16 sziilok 58%-a hazassagban, 29%-a pedig élettarsi kapcsolatban élt a
Latasvizsgald Kozpontba valé elsé Dbejelentkezéskor. Az alapvizsgalat ¢és
kontrollvizsgalatok kozott eltelt 3-6 év tavlatdban 6sszehasonlitottuk a sziilok kapcsolati

jellegét leiro adatokat (25. abra).

Elsé vizsgalat (n=893) Felllvizsgalatkor (n=893)
Egyedulallg

Elettarsi

Elettarsi kapcsolat
kapcsolat

Héazassag N

25. abra A kapcsolati jelleg valtozasainak nyomon kovetése

Az els6 vizsgélathoz képest a hdzassdgban ¢élok ardnya 11%-kal csokkent, az
egyediilalloké pedig 9%-kal nétt. Az é€lettarsi kapcsolatban €16k csoportjdban csekély
valtozas tortént. A kapcsolati valtozasok gyengénlatd és vak csoportban (26. abra) mas-
mas mintazatot mutattak. Azt talaltuk, hogy a gyengénlatdo gyermeket neveld sziilok
hazassagai csokkenek meredekebben (295-r61 218-ra) és ebben a csoportban nd
jelentésebben az egyediilallo sziil6k szadma: 69-r6l 143-re. A vakoknal ez az arany joval
kisebb a legutols6 nyomonkdvetési iddszak szerint: 40 sziilérél 55-re ndtt az
egyedilallok szama, tovabba a hazassagok is enyhébb mértékli csokkenést mutatnak
(253-r61 234-re).

n=400 n=493
350 1 ¢ 'b ¢
295
300 A * ¢ *
218
IS
g
§ 129 141 134
[
7
o
Vak Vak Gyengénlato Gyengénlato
1. vizsgalat felulvizsgalat 1. vizsgalat felulvizsgalat

M Hazassagban M Elettarsi kapcsolatban @ Egyediilallé

26. abra Gyengénlato és vak gyermekek sziileinek kapcsolatvaltozasai a két vizsgalati idoszakban
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4.2.5.2. A sziilok legmagasabb iskolai végzettsége

Az anamnézislapokban a sziilok iskolai végzettségét a 12. tablazat kategoridi szerint
rogzitették. Nem minden gyermek dossziéjaban taldltunk adatot, ezért a teljes mintara
nézve elemszamcsokkenéssel allunk szemben: az anyak 76 szazaléknal, az apak 70

szazalékanal talaltuk meg a sziikséges adatokat.

12. tablazat Latassériilt gyermeket neveld anyak és apak legmagasabb iskolai végzettsége a mintaban

ANYAK

n=1088
8 dltaldnos 182 (17%) 101 (10%)
Szakmunkds 233 (21%) 217 (22%)
Szakkoz., gimn. 328 (30%) 449 (45%)
Felsdfok 345 (32%) 230 (23%)

Az anyadk kérében a felséfoku és kozépfoku végzettségliek hasonlo aranyban vannak és
aranylag magas (17%) a 8 altalanos végzettséglieck aranya. Az apdk korében
egyértelmilen a szakkOzép vagy gimnaziumi végzettséggel rendelkezOk aranya a
legmagasabb (45%), de a masik harom kategoéridban is egyenletesen szérnak az
aranyok. A sziil6k adatainak nagymintas elemzése mentén kirajzolddott demografiai és
csaladszerkezeti Osszetételnek megfeleléen, a kovetkezOkben, a sziilék egy kisebb,

illesztett mintavételli csoportjanak kvalitativ vizsgélati eredményeit ismertetem.

4.3. Adaptiv és nem adaptiv viszonyulasok jellemzdi latassériilt gyermeket neveld

anyak és apak narrativaiban

4.3.1. A kvalitativ vizsgalati mintaban (n=68) szereplé sziilok és gyermekek
meghatarozo jellemzo6i

A sziilok tobbsége (30) eredeti hazassagaban neveli latassériilt gyermekét (44,1%). Az
¢lettarsi kapcsolatban €16 sziilok aranya 26,4%. Az élettarsi kapcsolatban €16 sziilok
kozott 13 sziilé a gyermek vérszerinti apjaval/anyjaval neveli a latassériilt gyermekét.
Kilenc sziild valasa utan wjrahdzasodott. Egyediil neveli gyermekét 9 anya és 2 apa,

ebbdl 3 anya a gyermek sziiletése ota van egyedill. A 13. tdblazatban dsszegzem a
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szil6éi minta fontosabb demografiai mutatdit, kiilon feltiintetve az anyak és apak
jellemzdit.

13. tablazat Demografiai mutatok gyakorisagi megoszlasa a mintaban (n=68)

ANYA (n=39) APA (n=29)

- Egyediilallo: 9 (23,1 %) - Egyediilallé: 2 (6,9 %)
Repeioler it Elettérsi kapcsolatban: 7 (17,9 %) - Eletta’trsi kapcs.: 11 (37,9 %)

- Uj hdzassagban: 5 (12,8 %) - Uj hazassag: 4 (13,8 %)

- Hazassagban:18 (46,2 %) - Hazassagban: 12 (41,4 %)

- 8 4ltalanos: 5 (12,8 %) - 8 4ltalanos: 3 (10,3 %)

Legmagasabb iskolai - Szakmunkas: 8 (20,5 %) - Szakmunkds: 6 (20,7 %)
végzettség - Szakkoz., gimn.: 12 (30,8 %) - Szakkoz., gimn.: 13 (44,8 %)
- Fels6fok: 14 (35,9 %) - Fels6fok: 7 (24,1 %)
- Alacsony: 6 (15,4 %) - Alacsony: 3 (10,3 %)
.. . .. 9 -Kielégits: 17 (43,6 %) - Kielégit6: 16 (55,2 %)

Jovedelmi statusz” Kozepes: 12 (30,8 %) - Kozepes: 8 (27,6 %)

- Magas: 4 (10,2 %) - Magas: 2 (6,9 %)

- Budapest: 12 (30,8 %) - Budapest: 8 (27,7%)

Lakhely szerinti - Nyugat-Mo.: 9 (23,1 %) - Nyugat-Mo.: 7 (24,1%)
megoszlas - Kelet-Mo.: 11 (28,2 %) - Kelet-Mo.: 7 (24,1%)

- K6zép- Mo.: 7 (17,9 %) - K6zép- Mo.: 7 (24,1%)

- Févaros: 12 (30,8 %) - F6varos: 8 (27,6%)
Telepiilésszerkezet - Megyeszékhely: 10 (25,6 %) - Megyesz.hely: 6 (20,7 %)
szerinti megoszlds - Kisvéros: 8 (20,5 %) - Kisvaros: 9 (31,0 %)

- Falu: 9 (23,1 % - Falu: 6 (20,7 %

Osszesen: 39 16 (100%) Osszesen: 29 5 (100%)

A mintaba bekeriilé sziilok gyermekeinek nemi aranya: 37 ledny (45,5%) és 37 pedig
fiu (54,5%). A megkérdezett sziilok 43 esetben gyengénlito gyermeket, 25 esetben
pedig vak gyermeket nevelnek (27. dbra). A vak gyermekek koziil 6 olyan gyermek van,
akinek az érzékszervi fogyatékossagan kiviil nincs mas fogyatékossaga, 19 gyermek
pedig rendelkezik mas, az érzékszervi fogyatékossagon kiviili fogyatékossaggal vagy
kronikus betegséggel. A gyengénlatok korében 19 tobbszordsen sériilt, 24 gyermeknek
pedig nincs a gyengénlatdson kiviil fogyatékossdga. Ezek az ardnyok kovetik a
latassériilés sulyossagi fokanak nagymintas adatait (Népszamlalas 2011; Kiss 2018,
2020a). Az interjut ado sziilok gyermekeinek tovabbi mutatdit a 14. tablazat foglalja

0ssze.

% A sziil6k jovedelmi statuszdt az alabbi kategoriak szerint hataroztuk meg, énbevallas alapjan:

01 - alacsony jovedelmi statusz (honap végére szinte mindig elfogy a pénz és nincsenek megtakaritasok)
02 - kielégitd jovedelmi statusz (be tudjak osztani a jovedelmet, de félre tenni nem tud)

03 - kozepes jovedelmi statusz (amire sziikség van, arra van keret, kisebb megtakaritassal is rendelkezik)
04 - magas jovedelmi statusz (anyagi biztonsag és megtakaritas)
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n=68

h | |
gyengénlato /IIZ%/A 19 43

]
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M csak latassérilés @ latassérilés+tarsulo sérilés

27. abra Latassériiltségi fok és tarsuld fogyatékossagok aranya

14. tablazat A latassériilt gyermekek adatainak gyakorisagi mutatdi (n=68)

GYERMEK ‘ 1. leggyakoribb vélasz ‘ 2. leggyakoribb valasz =~ Tovabbi vélaszok
Latéssériiléshez | . Mozgassérilés (13%)
tarsulé Ertelmi  fogyatékossag | Halmozottan Autizmus spektrum zavar (9,5%)
foavatékoss (enyhe és mérsékelt) fogyatékos Beszédfogyatékos (9%)
i guysa 9 | 21%) (18%) Hallssérillés (7,5%)
P Viselkedés, magatartas zavar (16%)
. : . Kronikus 1éguti (asztma, krupp) (14%)
gﬂeﬂzgzsészer(vizfn:fjﬁsg_ Taplalékallergia (tej liszt, glutén) (14%)
Latassériiléshez gseg (1 Bérbetegség Szivbetegség (9%)
el PBef rendellenesség, . b . S
tarsulé kronikus inclerdiilés. C (ekcéma, s6mdr) Epilepszia (8%)
betegség tipusa gerincferaliiés, CF) (19%) Egyéb  (cukorbetegség, emészt6 és
(22 %) o ) e
kivalasztd rendszer, pszichiatriai korképek)
(14%)
Latasserult 510 éves (40%) 1114 éves (38%) | 15-16 éves (22%)
gyermek életkora
Diagnézis A gyermek 1,5 éves | A gyermek fél éves
(latassériilés) kora koril (38%) koraig (31,5%) A gyermek 2 és 6 éves kora kdzott (30,5%)
idépontja (velesziiletett 20%)
Korai . .
- . Havonta (tanacsadas) | Nem (8%)
0,
fejlgsz’tesb'en Rendszeresen (63%) (22%) Alkalomszeriien (7%)
valo részvétel
ﬁ‘zéuslo kapcssc;I:lutlz: Rendszertelendl,  de Ismer mas szliléket, de nem tart fenn
tart fenn kapcsolatot | Rendszeres (28%) kapcsolatot (11%)
ST (54%) Egyaltalan nem tart fenn (7%)
neveld sziilokkel
Sziilé kapcsolata . Rendszeresen és | A szil6 nem, de a gyermek tagja
o 5 Nem keresi a . . 0
tamogato lehetéséget (51%) aktivan részt vesz | szervezetnek (19%)
szervezettel g ° (23%) A sziil6 is tag és néha részt vesz (7%)

A 28. abran a gyermekek, fiatalok leggyakrabban el6forduld szemészeti vagy
neurologiai diagnozisait gyljtdttem Ossze. Egy-egy gyermeknél eléfordulhat tobbfajta
diagnozis is, ezért a korokok elemszamai nem kovetik a minta elemszamat. A mintaban

szerepld agyi eredetii latassériilés ala az aldbbi neuroldgiai rendellenességeket soroltuk:
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corpus callosum dysgenesia/agenesia, laesio cerebri progressiva, hydrocephalus és

epilepszia C. Roman- Lantzy (2007: 79) nyoman.

25

20 A

15 A

10 A

28. dbra Szemészeti korokok (sajat abra)

4.3.2. Az adaptiv és nem adaptiv megbirkozas jellemzéi anyai és apai csoportokban
Az adaptiv és nem adaptiv dimenzidk valaszai koziil azokat jelenitettem meg, amelyek
el6fordulasi gyakorisaga a NarrCat rendszer elemzésében elérte a 30%-0s gyakorisagot.
A narrativ kategoridlis tartalomelemzés modszere ezt a gyakorisagi értéket javasolja
indulo értéknek (Ehmann et al. 2014). A tovabbi talalatokat tiz szazalékos novekedéssel
rangsoroltam. A retrospektiv narrativak elemzése soran jol lathato volt, hogy mind az
anyak, mind pedig az apak keverten mutatjak az adaptiv és nem adaptiv megbirk6zas
jellemzo6it. A szilok feldolgozasi, megoldasi folyamataik soran mindkét dimenzioba
sorolhaté stratégidkkal, reakciokkal és viszonyuldsokkal ¢élnek, akar azonos

idészakokban is.

4.3.2.1. A nem adaptiv megbirkozas jellemzoé tényezdi anyai és apai valaszok
szerint

A nem adaptiv dimenzidban 21 anyai és 19 apai témat tudtunk azonositani. A témakat
eléfordulasi gyakorisag szerint a 15. tdbldzat tartalmazza. Az egyes témak egy-egy
jellegzetes szovegrészeit, eléfordulasi szamait a dolgozat 11a. (non-adaptiv apai kédok)

és 11b. (non-adaptiv anyai kodok) mellékletei tartalmazzak.
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15. tablazat A nem adaptiv megbirk6zas tényezdinek gyakorisaga

Nem adaptiv megbirkozas tényezéi

eléfordulas gyakorisdga % ANYAI témak (21) APAI témak (19)
L e bizonytalansag o kirekesztettség
(18' 1’?19(%;2?0”% valasz e kiszamithatatlansag e kéosz
o félelem a jovotél
o tllzott elvarasok (csalad, e kudarc
2. leggyakoribb valasz szakemberek) o jovétlenség
(71-80 %) e informacio-hiany e szégyen
o titkoldzas
3. leggyakoribb vélasz e nem érti gyermeke jelzéseit o terméketlenség
(61_70% ) o gyermekét 'idegennek’ érzi o alkalmatlansag
o lelki nehézségek
L e izolacio, bezarkdzas,magany e abnormalitas
;f\)_./fﬂgggkonbb valasz o depresszid o tulhajszoltsag
o tehetetlenség
5. leggyakoribb vélasz * bun er Zése ° pénzhiény ,
(41-50%) e pénzhiany ’ ° t’>un-bak I’<ereses
o fokozott ragaszkodas o crtetlenség
o Kkistelepulési kozeg: o alkohol
betegségtudat erésitése o parkapcsolaton kivdli
6. leggyakoribb véalasz o fizikai nehézség kapcsolat keresése
(31-40 %) e tllzasba vitt tervezés
e Massag
o tUl nagy felelésség
o cimkézés, kategorizalas e kishalal
Tovabbi vélaszok *  Mmassag
(30% alatt) * alvashiany
e napirend hianya
e stigma

A nem adaptiv dimenzi6 anyai ¢€s apai valaszaiban vannak atfedések, de mas-mas
hangsullyal, gyakorisaggal jelentek meg. Alapvetden mindkét csoportra igaz, hogy az

érzelmi jellegli viszonyuldsok vannak tilstlyban.

4.3.2.2. Az adaptiv megbirkozas jellemzo tényezo6i anyai és apai valaszok szerint

Anyék korében 17, apaknal pedig 22 témat azonositottunk az elemzés soran. Az anyai
valaszok gyakrabban tartalmaztak Osszetett témakat, amelyeket szemantikai
megfontolasbol nem bontottunk kisebb egységekre (16. tablazat). Az adaptiv dimenzid
anyai €s apai valaszainak jellegzetes szovegrészleteit a dolgozat //c., és 11d. melléklete

tartalmazza.
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16. tablazat Az adaptiv megbirk6zas tényezdinek gyakorisaga

Adaptiv megbirkozas tényezoi

eléfordulas gyakorisaga % ANYAI témak (17) APAI témak (22)
o csaladtagok, baratok, szomszédok | o megerésitett ,Tamasz”
1.leggyakoribb valasz (fizikai és lelki) tamogatasa, szerep
(81-100 %) elfogadasa; o rugalmassag
o tamogat6 parkapcsolat o problémamegoldas
o kislépésekben gondolkodas o kihivas
o kommunikacios lehetdség o anyagi hattér biztositasa
2.leqqyakoribb valasz keresése: megosztas és o részvallalas a
(71-80 %) meghallgatas lehetésége haztartasban (a tars
o informécié fejlédésrdl, fejlesztésrél tehermentesitése)
o segitségkérés
o szakemberekben/intézményekben o atestvér ellatasa
3 Jeggyakoribb vélasz valé bizalom o megfeleld szakember
) ) o feladatok beosztasa o segitség-kérés
(61-70%) oy .
o 'én-idé o Sszembenézés
o hit a megoldasban (perspektivak)
o varosi élettér o Uj, egészseges gyermek;
4.leggyakoribb valasz o egészséges testvér o humor, jaték
(51-60%) o anyagi biztonsag o sajat stratégiak a sertlt
gyermek ellatasaban
o kulénleges szlléseg-érzése o kikapcsolddasi lehet6ség
b.leggyakoribb vélasz o ahagyomanyos keretek o egyenes, 6szinte
(41-50%) elengedése kommunikacio
o nézbpont-valtas
o sport
6.leggyakoribb valasz o nehezebb az ép gyerekkel
(31-40 %) o szabadid6 szervezés
Tovébbi vélaszok o bi;alom, héla,’hitu 7 o _egyedi életl]t-érgés
(30% alatt) o vélasz a nagy’ Miért-re o J,eflenben’maradas
o Ujrakezdés

4.3.3. Pszichotematikus modulok vizsgalata a sziiloi mintaban

Az adaptiv és non-adaptiv témdakon beliili anyai és apai valaszok pszichotematikus

moduljai az alabbiak szerint alakultak a mintdban a Webnarrcat kddolasi rendszere altal

kapott pontszamok alapjan (29. dbra). Az clemzési szovegrészek eltéré elemszama

miatt az egyes csoportok nem Osszehasonlithatok.

Az anyédk valaszaiban az érzelmi viszonyuldsok, az apakéban a kognitiv tényezok

vezetnek. Az adaptiv dimenzidban megjelend anyai és apai valaszoknal megnovekedett

a kognitiv és tarsas tényezok aranya.
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Anyai non-adaptiv szovegek moduljai Anyai adaptiv szovegek moduljai
n=326 252 242 n=301
210
200 |
£ 151 g 200
g S
5 o7 2 122
= 100 - 3
100 -
04 : :
Erzelmi Kognitiv Téarsas Targyi 0 -
Erzelmi Kognitiv Tarsas Targyi
Apai szovegek non-adaptiv moduljai Apai szovegek adaptiv moduljai
200 . 200 178
n=229 n=238
139 133
125
% 111 £
£ 100 83 S
2 2 100 7
o
0+ T T
Erzelmi Kognitiv Tarsas Targyi 0 -
Erzelmi Kognitiv Tarsas Targyi

29. dabra Az anyai és apai valaszok pszichotematikus moduljainak postszamai a non-adaptiv és adaptiv
dimenziok szerint (sqjat abra)

4.3.4. Narrativ tonus vizsgalata a minta anyai és apai narrativumaiban

A narrativ tonus kodjat a sziillok az interju harmadik, visszaemlékezésre motivalo
kérdésére adott valaszainak mentén kaptak. A narrativ tonus kodolasnal figyelembe
vettiikk az egyes valaszokhoz tartozo6 eldzetes kodokat, valamint megvizsgaltuk, hogy a
szOhasznalatra a pozitiv, negativ szavak talsulya jellemzo-e, illetve semleges kodot
akkor adtunk e kodtipusban, amikor alig szerepeltek a megszolalasban érzelmeket
kifejez0 szavak. Emellett harom egyéb kategoériat is kialakitottunk. Az egyik, az
‘ambivalens’, ahol a pozitiv és negativ tartalmli szavak kozel azonos ardnyban fordultak
elo, illetve a 'negativbol-pozitivba kategoriat’ és 'pozitivbol-negativba’. Ahogy a neve
is mutatja, ezeknél a valaszoknal egyfajta valtozast lehet megfigyelni (altalaban a
diagnozis, szembesiilés taglalasaval kezdddnek, majd pozitivabb hangvétellel

folytatodnak, vagy a korai bizakodas és erdfeszités utan véalnak reményveszetté). A
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narrativ tobnus megitélése tehat mind a tartalmi, mind a formai elemzést magaban

foglalja. A 30. abra mutatja be az 6sszes (anyai és apai kozosen) valasz narrativ tonusat.

anyak (n=39)  s—
apak (n=29) —
A nyil vastagsdga az adott
kategoria aranyat mutatja

Pozitiv (8%, 8%)

Negativbol pozitivba
(41%, 23%)

pozit>

tonus

Ambivalens
(18%, 31%)

Semleges (8%, 4%)

Pozitivbol negativba
(15%, 27%)

— Negativ (10%, 19%)

Gyermek életkora

Narrativ

negativ

30. abra Az interjuk narrativ tonusanak megoszlasa anyai €s apai valaszok szerint (sajdt dbra)

Az Osszehasonlitdo abran jol kirajzolodnak a férfiak és ndk narrativ tonusat jellemzd
kiilonbségek ¢és hasonldosdgok. Az anyak valaszaiban kiugréan magas a ’negativbol
pozitivba’ hajléo narrativ stilust beszamolo. Az apaknal pedig az ambivalens tonus

vezet, de magas a pozitivbol negativba hajlo tonus a férfiak visszaemlékezéseiben.
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5. MEGBESZELES

5.1. A latassériilt gyermekek kvantitativ vizsgalati eredményeinek (KSH
Népszamlalas, Mikrocenzus és a Latasvizsgalo Gyodgypedagogiai Kozpont)
megbeszélése

A KSH-bol szdrmazd adatok reprezentativitdsdnak kérdését az értékezés Bevezetd
részében, a vonatkozo szakirodalmak (Lakatos 1996, Tausz és Lakatos 2004, KSH
2016) mentén targyalom. (ldasd: 1.4.4. A Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) fogyatékos
személyekkel kapcsolatos felméréseinek modszertani kontextusa a népszamlaldasok soran
1.4.4.1. A 2016. évi Mikrocenzus modszertani kontextusa). Elséként a két elemzési
minta sajatossagait hasonlitom Ossze, majd részletesen bemutatom a Latasvizsgalos
elemzési minta reprezentativitasanak kérdéskorét.

A KSH Népszamlalasi adatfelvételeibdl ¢és a Latasvizsgald Gydgypedagogiai
Kozpontbol szarmazé adatok elemszamai kozott jelentds kiilonbséget tapasztaltam a 0-
14 év kozotti, 1atassériilt korosztalyra vonatkozoan. A korosztalyos elemszdmok a KSH
adataiban 4135 és 2137 {6 kozott szorodnak, mig a Latasvizsgaloban 1432 {6 0-14 éves
latassériilt gyermek adata jelenik meg. A két minta elemszdmainak elsddleges
kiilonbsége abbodl adodik, a cenzus/mikrocenzus egy kiemelt naptari évre vonatkozdan
gyljti az adatokat, a sziilok onbevallasain keresztiil, ahol hivatalos dokumentacié nélkiil
kozolnek (vagy épp nem kozdlnek) adatokat. Mig a Latasvizsgalod adatait feldolgozo
elemzési minta elemszamai 4 fanévnyi, egzakt diagnosztikus folyamat eredményeképp
alltak 0Ossze. A népszamlalasi adatokndl a sziilék érzelmi érintettsége vagy
informaciodhianya miatt eléfordulhat, hogy a latassériilés tipusanak enyhébb besorolasa
kertil be a kérddiv valaszai kozé. A sziilék hajlamosak gyermekiik legkisebb mértékii
latasteljesitményébe is kapaszkodni és minél hosszabban abban reménykedni, hogy a
meglévé minimalis latds(maradvany) is fejlédni tud a tobbi testi adottsaggal egyiitt.
Példaul egy fényérzékenységgel rendelkezd kisgyermeket a sziilei inkabb
gyengeénlatoként hatdroznak meg, mintsem vakként emlitsék. Erre a kutatdsom
szlilokkel készitett interjliiban is lattam példat: hivatalosan vaksagi besorolassal
rendelkezett a gyermek, a sziild gyermekét mégis gyengénlatoként tartotta szamon.
Alapvetéen a KSH adattablaibol szarmazo latassériiltségi adatok demografiai céllal,
statisztikailag megalapozott mintavételb6l szarmaznak. Kutatasomban vald

felhasznalasukkal a célom a populacid mennyiségi jellemzoinek vizsgéalata volt. Mig a
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Latasvizsgalos elemzési minta gyogypedagogiai és rehabilitdcios szempontok mentén,
felderitd és leird célzattal késziilt és a populacid mindségi jellemzdinek bemutatasat

kivanja szolgalni.

5.1.1. A Latasvizsgalo Kozpont adataibol nyert elemzési minta
reprezentativitasanak kérdéskore

A pedagogiai diagnosztikai kozpontba nem minden latassériilt gyermek jut el, ezért a
minta nem tekinthetd reprezentativnak a teljes populaciora nézve. Azonban hazankban
nincs még egy olyan latassériilésspecifikus ,,cstcs” intézmény és adatbazis, amely ilyen
magas elemszami és a latasériilés meghatdrozasaban megbizhatd adatokkal
rendelkezne. Epp ezért, az elemzési mintabol nyert vak és gyengénlaté gyermekek
csoportjellemzdit a gyogypedagodgiai és egészségiigyi ellatorendszer szempontjabol
jelzésértékiinek és irdnyadonak tekintem, ha nem is fedik le a teljes populaciot. A
Latasvizsgaldo Kozpont (régi nevén Latasvizsgald Orszagos Szakértdi és Rehabilitacios
Bizottsadg) 1976-os fennallasa ota, oktober 1-ei kozlés szerint 7695 latassériilt gyermek

egészségiigyi ¢s pedagdgiai adatat Orzi.

A Latasvizsgald Gyogypedagogiai Kozpontban azok a gyermekek jelennek meg, akik
szil6i, védoénodi, szakorvosi, gyermekjoléti vagy pedagdgiai indittatasbol eljutnak egy
orvosdiagnosztdhoz (azaz helytallban megallapitjdk a szemészeti diagnozisat) és
informaciot kapnak a pedagogiai allapotmegismerés és tamogatas lehetdségérdl. A
Kozpont elsd, alapvizsgélataval regisztraljak Oket a latassériilt/latassériilt-gyanus
rendszerben. A Koézpont éves esetforgalmanak nagyjabol 82%-at érzékszervi SNI-s
gyermekek, 18%-at pedig olyan gyermekek alkotjak, akik pedagogiai értelemben nem
mindsiilnek latassériiltnek (érzékszervi sajatos nevelési igénylinek), pedig van terheld
szemészeti diagndzisuk (enyhe foka rovidlatas, kancsalsag, tompalatas, tengelyferdiilés,
szinlatasi zavar). [Oket sziileik nagy eséllyel a KSH népszamldlasakor latdssériiltként
diktaljak be.]
Az elemzési minta alapjaul szolgald 2009-2013 kozott idészakban az éves esetforgalom
az alabbiak szerint hatdrozhatd meg (tanévekre meghatarozva):

- alapvizsgalat, igazolt uj SNI-vel: 110-140 f6/tanév

- kontroll vizsgalat, igazolt SNI-vel: 210-240f6 /tanév

- alapvizsgalat, nem igazolt SNI-vel: 100 f& /tanév
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- egyeb kiegészito vizsgalatok, igazolasok (SNI): 100-120 f6 /tanév
A megjelolt iddszakban évente atlagosan 560 gyermeket vizsgaltak meg, akiknek 82%-a
érzékszervi sajatos nevelési igényll, 18%-a pedig nem latassériilt.
A Latasvizsgalo Gyogypedagogiai Kozpontba valdo minél korabbi bekeriilés az alabbi
esetekben torténik meg nagyobb gyakorisaggal:
(a) amikor a sziiletéskor mar egyértelmiien felmeriil a latassériilés és esetleg mas
fejlodési problémakat is eldre jeleznek a szakemberek (igen terheld az anamnézis, ami
miatt a helyi védond/gyermekorvos szorosabban nyomon koveti a haza keriild
gyermeket.
(b) kozel €l a csalad/sziilé Budapesthez vagy budapesti lakos, igy konnyebb a
Kozpontba val6 eljutés;
(c) jobb anyagi helyzetli, kozéposztalybeli csaladi kornyezetbe sziiletik a gyermek,

akiknek altalaban magasabb a mobilitasa, informaltsaga ¢s egyiittmiikodési készsége.

A Latasvizsgdldo Gyogypedagdgiai Kozpont esetforgalméban azt lattuk, hogy az
alacsony szociookonomiai statuszu sziilok gyermekei nagyobb aranyban akkor érkeznek
pedagdgiai diagnosztikai vizsgadlatokra, amikor évodaba vagy iskoldba keriilnek. Ezek a
gyermekek gyakran rendelkeztek mar korabban is szemészeti diagnodzissal, de
alapvetden lato-moddon tijekozodtak és csak az dvodéaban/iskolaban mertlt fel, hogy a
meglévd vizualitds nem elég a megszokott modon térténd olvasas-irds tanulashoz és
egy¢éb tevékenységekhez.

Megallapithato, hogy a hazai tobbségi pedagégiai elldtorendszer (6voda, iskola),
rendelkezik azokkal az informaciokkal, hogy létezik az a pedagégiai diagnosztikai
folyamat és intézményhalézat (pedagigiai szakszolgdlatok), amely az atipikus
fejlodési jellemzoket mutatd gyermekek nevelési-oktatasi, beilleszkedési folyamatait
kivanja tamogatni. A vak gyermekeknél egyértelmiibb a tdmogatd pedagogiai
szolgaltatdsok keresése, mint a kevésbé evidens allapotjellemzokkel rendelkezd
gyengénlatd gyermekek esetén. Gyengénlatd gyermekek rendre késébb keriilnek a
szakmai ellatok horizontjaba. Az orvoesi/szemészeti diagnosztikai rendszer nem vaQy
hianyosan ismeri az érzékszervi sajdtos nevelési igény megallapitasanak folyamatdt ¢s
ennek kovetkezményeit a gyermek oktatdsi-nevelési helyzetére. Kivételt képeznek ez

alél a budapesti és néhany megyei kozpontban dolgozd gyermekszemészek,
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gyermekneurologusok és gyermekorvosok. Szamos hazai régioban, - gyermekszemész
hidnyaban - feln6tt szemész szakorvos latja el a latassériilt gyermekek diagnosztikai és
gondozasi feladatait, akik nyilvanvald okbol hijan vannak a szakpedagogiai rendszer
tamogato szolgaltatasairdl (korai fejlesztés, Latasvizsgdalo Gydgypedagogiai Kozpont

szolgaltatasa, érzékszervi SNI) vald informacidknak.

5.1.2.A pedagogiai diagnosztikai vizsgalatbol kimarado6 gyermekek hattere
Sajnalatosan nincs pontos adatunk arrol, hogy hany olyan gyermek van, aki szocialis
és/vagy demografiai helyzete, vagy akar informéciohidny miatt nem keriil az
egészségiigyi/gyermekjoléti/pedagdgiai intézmények latokorébe, ezaltal kimarad a
pedagdgiai diagnosztikai rendszerbdl. Egyeldre szabalyozatlan az a gyermekut, amely
egy sziletéskor megallapitott csecsemOkori szemészeti veszélyeztetettséget
bizonyossaggal nyomon tudna kovetni (Kereki 2017; Kiss 2019c; Kereki és mtsai
2020).
A vizsgélatbol kimaradt gyermekek szamdat adat- és forrdshidny miatt nem lehet
meghatarozni, de aranyaikra és tdvol maradasuk okaira az alabbi magyarazatokat tudom
adni az ellatérendszer sajatossadgainak ismerete fiiggvényében:
(1) 6 éves kor alatt nagyobb a vizsgalatoktol tavol maradd gyermekek aranya, mint az
iskolaba keriilést kovetd 1doszakban, ennek okai:

o a sziilok és mas szakemberek vdirakozdssal és bizakoddssal tekintenek a

latassériilt-gyantis kisgyermekek fejlddésére: tekintettel a kisgyermekkori

fejlédében 1évo funkcidra €s képességekre, azaz varnak a vizsgélattal

o sziilok érzelmi érintettsége: az éritett sziilok nem tudnak vagy nem akarnak

szembesiilni az eltérd fejlddésmenetet leird kategoriaval (érzékszervi SNI)

o a0-6 éves, eltérd fejlodésmenetli gyermekek kora gyermekkori intervencigjaban
szamos maganellato tevékenykedik, akik az iskolaba kertilésig ellatjak az
érintett gyermekeket. A jobb anyagi helyzetii sziilok, az SNI kategoéria elkeriilése
végett, szivesebben valasztanak és fizetnek meg olyan maganellatokat, akiknek
nincs sziikségiik a sériilésspecifikus pedagdgiai diagndzis (SNI) megallapitasara,
mivel szolgaltatasaikat nem allami tAmogatasbol, hanem alapitvanyi vagy egyéb

forrasbol fedezik.
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o a gyermek tobbszoros érintettsége miatt (tarsuld fogyatékossagok és/vagy
kronikus  betegségek; halmozottan hatrdnyos helyzet; veszélyeztetett
¢letkoriilmények) nem vagy csak késobb jut el a sériilésspecifikus ellatasba.

o az egészségligyi, pedagogiai és szocialis ellatok (orvos, védono, ovono, szocidlis
munkas, gyermekvédelmi szakember) nem rendelkeznek informaciokkal arrol,
hogy miikddnek 0-6 éves kort, eltérd fejlddésmenetet mutatd kisgyermekek
allapotfelmérését és fejlesztését megcelzd programok kifejezetten latassériilt

kisgyermekek és sziileik szamara.

Az iskoldba lépest kovetd iddszakban (6/7 -14 év) lecsokken a pedagdgiai diagnosztikai
vizsgalatbol kimaradok ardnya az iskolak pedagogiai szakszolgalatokkal valo szorosabb
egylittmitkddése miatt. Legkésdbb az altalanos iskola elsd osztalydban, ahova 6-7 éves
korban, a legrosszabb szocioOkondémiai statuszu gyermekek is bekeriilnek a
kozigazgatasi (jegyzO, gyermekvédelem) rendszer nyomasara. Az iskoldban az iras-
olvasds tanulds iddszakdban megmutatkozik a vizudlis akadalyozottsag és ekkor a
koznevelés rendszere elinditia a feltaré pedagogiai diagnosztikai folyamatokat.*
Azonban maradnak még igy is gyermekek, akik nem keriilnek latdssériilés-specifikus
gondozdsba az alabbi okok miatt:

(2) A fovarostol tavolabb €16, hatranyos vagy halmozottan hatranyos helyzetli csaladok
szocialis tamogatas (és szervezés) hidnyaban nem jutnak el a budapesti diagnosztikai
kozpontba. Ok azok, akik gyakran mas ellatokkal sem miikodnek egyiitt (védond,
egeszsegligyi alapellatok).

(3) Az egészégiigyi (védond, gyermekorvos, szemész) és pedagodgiai ellatok (6vond,
tanitond, tandr) sem rendelkeznek informaciokkal a latassériilésspecifikus
gyogypedagogiai ellatasokrol.

(4) Ha egy gyermek az enyhébb foku latassériilése (gyengénlatasa) mellett mas
fogyatékossaggal is rendelkezik, akkor a masik tipusu fogyatékossaga mentén keriil be

az ellatd rendszerbe és a latasprobléma kevésbé valik hangstlyossa. Halmozottan sériilt

10 Tapasztalataink szerint az iskolaba lépést kovetden a tobbségi pedagdgiai rendszer nem boldogul
azokkal a gyermekekkel, akiknek sulyosabb foku latisproblémaik vannak, ezért elkiildik a
latassériilés gyanus /magatartasi/ tanulasi nehézséget/szocialis problémakat mutato gyermekeket és
sziileiket a lakohelyi pedagogiai szakszolgalatokhoz (legismertebb nevén nevelési tandacsadok), akik
vizsgalatikkal sériilésspecifikus iranyba dllitiak az érintett gyermekeket.
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gyermekek ¢és intellektualis képességzavarral €16 gyermekek korében megfigyelhetd ez
a jelenség.
(5) Igen jo anyagi helyzetli sziilok, akik gyermekiik tankoteles koranak teljes

1d6szakaban, maganellatasokat vesznek igénybe.

Osszegezve az fentieket: a Ldtdsvizsgalo vizsgalati adataira tiamaszkodé elemzési minta
tehat reprezentativnak nem tekintheto. Azonban sériilésspecifikus sokasaga alapjan az
érinett gyermekek - egészségiigyi és pedagogiai ellatasukat meghatarozo - jellemzoi
igen magas megbizhatosagi szint mellett leirhatoak. Az igy azonositott jellemzokbol
meglatadsom szerint olyan aktudlis és irdnyadd kovetkeztetések vonhatdk le, amelyek

mind az ellaté rendszer fejlesztését, mind a dontéshozok tajékoztatasat szolgaljak.

5.2. A latassériilt gyermekekre vonatkoz6 adatok oOsszehasonlitisa elemszdm,

gyengénlato-vak és fiti-lany aranyok tekintetében

5.2.1. Latassériilt személyek és gyermekek elemszamainak valtozasa

A KSH idészakos latassériiltekre vonatkozo adatai szerint (1. tablazat, 3. tablazat, 7.
tablazat) a 0-14 éves korosztalyban folyamatos csokkenés lathato latassériilt gyermekek
szamaban. Kivételt képeznek ez alol a vak gyermekekre becsiilt 2016. évi mikrocenzus
adatok, ahol egyrészt a mintavételezés sajatossagai (10%-os mintavétel és online
lekérdezés) okozhatjak az emelkedd elemszamot. Masrészt az egyre magasabb szintii
korasziilott ellatasban életben maradd gyermekek aranya is magyarazhatja a vak
gyermekek szamanak emelkedését. A Latasvizsgalos mintaban 1évé vak gyermekek
54,6%-a korasziilott volt. A KSH Korsziilottek és kis sulyu ujsziilottek adatai szerint
2008 ota, valtozo intenzitassal, emelkedés lathat6 a korsziilések aranyaban. 2008-ban a
korasziiletések aranya mar elérte a 9%-ot €s az elmult éveket ehhez a szinthez kozeli
ingadozas jellemezte (KSH 2017:4).

A népszamlalasi idészakokban rogzitett adatokbol dsszességében jol latszik, hogy a
csokkend népességszam ellenére a latassérilt személyek szama (figyelembe véve a
felndtt- és idéskort latassériilteket is) novekszik hazankban. Elettanilag nagyobb a
latassériilés eléforduldsa a népesség iddsebb tagjai korében, ezért az a tendencia, amely
a nemzetkdzi adatokban (Bourne ¢és mtsai 2017) is kimutathato, itt is latszik: azaz az

1d6s6dd népesség magas elemszama felhtizza az Osszes latassériilt személy aranyat az
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ossznépességen beliil. Osszehasonlitasképp 2011-ben a 60-74 éves korosztalyban
19 444 gyengénlatot és 2441 vak személyt regisztraltak, 75 év felett pedig 23 944
gyengenlato és 2886 vak személy jelenik meg (KSH Népszamlalas 2011b).

5.2.2. Gyengénlato-vak ardany gyermekek korében

A 0-14 ¢év kozotti latassériilt gyermekek Osszesitett csoportjdban mind a négy KSH
felmérési idoszakban a gyengénlaték aranya magasabb, mint a vak gyermekeké. A
vak — gyengénlato arany 25-75 szazalék és 10-90 szdazalék kdzott mozog a gyengénlatok
javara a kozel négy évtizedes felmérésekben (Népszamlalas 1990, 2001, 2011,
Mikrocenzus 2016). A Latasvizsgalo Kozpont adatai alapjan Osszeallitott elemzési
mintaban (1432 £6) ez a vak — gyengénlato arany 36-56 szdazalék. A hianyzo 8%-ot a
besorolas nélkiili 18 honapos kor alatti gyermekek képviselik.

Mindezek alapjan megallapithatd mind a népszamlalasi, mind pedig a Latasvizsgalos
mintaban magasabb a gyengénlaté (moderate and severe visual impairment) gyermekek
aranya, mint a vak (blind) gyermekeké, a nemzetkozi adatokkal megegyezden (Bourne
¢s mtsai 2017; Gilbert és Ellwein 2008). Az egyes mintak kozotti aranybeli eltérések a
nemzetkozi szakirodalombdl ismert tényezokkel (definicids kritériumok, onbevallas,
orvosi és pedagogiai diagnosztika kiilonbségei) magyarazhatoak (Vitale, Cotch és
Sperduto 2006). A latassériilt népesség szamat illetben a nemzetkozi adatok is
becslésekre (Vitale, Cotch és Sperduto 2006) ¢s meglévo adatbazisok adatredukcidjara
(Bourne ¢és mtsai 2017) tdmaszkodnak. Korosztilyos prevalencia értéket a
nemzetkdzi irodalom a vaksagra vonatkozdan hataroz meg. A vaksag meghatarozasanak
definiciés kritériumai az allapot sajatossagai miatt joval egyértelmiibbek (Bourne és
mtsai 2017). A gyengénlatds fogalmanak a BNO-11 szerint az enyhe latdssériiltség, a
kozepes vagy sulyos lataskarosodas funkciondlis kategoriai feleltethetéek meg (Kiss és
Pajor 2021b: 1192).

5.2.3. A korosztalyos (0-14 év) nemi aranyok

A korosztalyos (0-14 év) nemi aranyok tekintetében a KSH Népszamlalasi 2011 és
2016-o0s adatait Gsszevetve a Latasvizsgald adataival azt lattuk, hogy a sajat mintimban
szerepld latassériilt gyermekekbdl 39% lany, 61% fiu. A népszamlalas adataiban ez az

arany 2011-ben 45-55 szdzalék a fiuk javara, 2016-ban pedig 32-68%, szintén fiu
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tobbséggel. Eltérések a mintavétel eltérd idOpontjaibdl addédnak, azonban a fitk
magasabb ardnya minden esetben tetten érhetd. A korosztalyos fiti tobbség egyrészt a
fii- és lanysziiletések kiilonbségével (Demografiai Portré 2012), masrészt a fitk
genetikai €s/vagy sziiletés koriili sériilékenységi jellemzodivel (Balla és Szabo 2013;
Graf 2015, KSH 2017) magyarazhatok. A Magyar Statisztikai Evkonyv 2011 cimii
kiadvany adatai szerint az 1949 és 2011 kozotti idészakot vizsgélva az élve sziiletett
fitk szama mindig is meghaladta a lanyokét: 2001-ben ez az arany 57-43 Szdzalék,
2011-ben 52-48 szdzalék volt a fitk javara. Balla és Szabd (2013), valamint Nagy és
munkatarsai  (2017)  korasziilottekkel —kapcsolatos hazai  vizsgalatai  szintén
megallapitottak, hogy az utdnkovetéses vizsgalatokban a fii nemil korasziilottek
magasabb aranyban képviseltetik magukat a teljes korasziilott csoporton beliil (Nagy és
mtsai 2017: 49, KSH 2017). Erre az adatra a sajat vizsgalati mintamban is talaltam
bizonyitékot a minta korasziilott adatait elemezve.

Osszehasonlito vizsgalatot a KSH népszamlalasi és a sajat vizsgalati minta korosztalyos
adatai szerint a vak-gyengadnlato és fiu-lany csoportok tekintetében tudtam végezni.
Ezzel kapcsolatos megéllapitdsaimat a fentiekben foglaltam Ossze. Folytatasként a sajat

mintamban talalt j eredmények elemzéseit mutatom be.

5.3. A 0-14 éves latassériilt gyermekek egészségiigyi és pedagégiai jellemzoi

5.3.1. Korasziilott arany a vak és gyengénlato csoportban

A teljes vizsgalati mintaban 35,6 szdzalékaban lehetett a korasziilottséget megallapitani.
A teljes mintdban 509 vak gyermek van, akibdl 278 volt korsziilott, ez a vak csoport
tobb mint fele (54,6 %), ez az arany gyengénlatd gyermekek korében joval alacsonyabb
(28,8%) (Kiss és Pajor 2021b: 1194). A KSH 1990 és 2016 kozott sziletett
korasziilottekre vonatkozé adataibol (KSH 2017) az deriil ki, hogy az élve sziiletett
gyermekek 9%-a korasziilott — ez a kb. 9%-os arany tehat allandonak tiinik. 4 mintaban
szerepl6 35,6%-os korasziilott arany alapjan kijelenthetjiik, hogy a latassériiltek kozott
feliilreprezentaltak a korasziilottek. A 29. gesztaciés hét elbtt sziiletett latassériilt
gyermekek korében joval magasabb a vak gyermekek aranya, mint a gyengénlatoké. A
29. és 26. gesztacids héten sziiletett latassériilt gyermekek korében megnéztiik a fiu-lany
aranyokat, amely soran azt talaltuk, hogy az itt 1évé 203 vak gyermekbdl 119 fiu és 84

lany volt, mig az ebben az intervallumban sziiletett 124 gyengénlatonak mindsitett
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gyermekbdl 93 volt fii és 31 lany. Tovabba a sulyos stadiuma ROP (IV. és V.) joval
gyakrabban kerlilt leirasra a 29. gesztacios hét elott sziiletett gyermekek
anamnéziseiben, mint a 30. hét utan sziiletett gyermekek esetében. A szakirodalomban
talalt adatokkal (Balla és Szabo 2013) megegyezOen a minél korabbi gesztacidos héten
valo sziiletés magasabb esetszdmban jar egyiitt sulyos foka latassériiléssel. A
legnagyobb nemzetkozi, korasziilott-betegségekkel foglalkozd adatbazis, a Vermont
Oxford Network Database adatai alapjan a nagyon kis sulya ajsziilottekben az Osszes
stddiumt ROP-ot tekintve a betegség incidenciija 33%, mig az 500 gramm és 24.
terhességi hét alattiakban ez az érték 85% és ebbdl a sulyos stddiumia ROP 40%
(Cavallaro és mtsai 2014: 36). Ezek alapjan a legfontosabb rizikoéfaktornak az éretlenség

fokat kell tekinteni.

5.3.2. Eletkori csoportok és intézményes ellatas jellemzéi

A mintaban szerepld latassériilt gyermekek koziil az alapfokiu oktatas felsé (482 fo;
33,6%) és alsé szakaszban (523 f6; 36,5%) kozel ugyanennyi latassériilt tanulot
talaltunk (14. 4bra). A mintdban kimutathatd, hogy 6 éves korban a latasériilt
gyermekek 60%-a évhalasztast kapott az iskolakezdésben. Kora gyermekkori
intervencioban a minta 11,8%-a van (169 f{6); évodaban, kiegésziilve az
évhalasztokkal, 6sszesen a minta 18%-a, 258 latassériilt gyermek van.

A latassériilt gyermekek esetén mind az 6vodéba, mind az iskolaba 1épés id6pontja eltér
a laté gyermekekétdl. Az dvodat atlagosan egy évvel, az iskolat két évvel késobb kezdik
a latassériiltek. Ennek oka, hogy mind a gyengénlatd, mind a vak gyermekek, gyakran
sem fizikalisan, sem szocidlisan nem érettek az intézményes nevelés/oktatas harom,
illetve hatéves korban torténd megkezdésére. Az érzékszervi sajatos nevelési igénnyel
diagnosztizalt gyermekek szamara adott a lehetdség, hogy az dvoda- és iskolakezdésben
is évhalasztast kapjanak szakértéi vélemény formajaban (15/2013. (Il. 26.) EMMI
rendelet). Ezzel a lehetdséggel az érintett sziilok jelentds része €élni szokott, belatva 3
vagy 6 év koriili latassériilt gyermekiik megkésett fejlodését.

Az intézményvaltasok (korai fejlesztésbol ovodaba, ovodabol iskolaba lépés) mindig
fontos fordulopontot jelentenek a sajatos nevelési igényli gyermeket neveld sziilok
szamara. Egyrészt, mert pedagogiai diagnosztikai folyamathoz kotottek — hiszen allami

fenntartasii nevelési-oktatasi intézménybe SNI-s gyermek csakis aktualizalt szakértdi
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véleménnyel mehet —, amely feliilvizsgalja és gyakran Ujra kimondja a latassériilt
gyermek allapotjellemz6it és besorolja a pedagdgiai modszertanoknak megfeleltetd
csoportok valamelyikébe. Masrészt gyakran ¢lik meg ezt a folyamatot Gigy a sziilok,
hogy Korlatozva vannak a szabad intézményvalasztasi jogukban, hiszen csakis olyan
intézménybe vihetik latassériilt gyermekiiket, amely nyitott az érzékszervi sajatos
nevelési igényl gyermekek nevelésére (Kiss 2019d: 163). A specialis nevelési
intézmények egyre nagyobb esetszamban tObbszorosen vagy halmozottan sériilt
gyermekek ellatasat latja el (Somorjai 2014) —, rdadasul az intézmények tobbsége
Budapesten vagy egy-egy megyekdzpontban van. A tobbségi dvodak és iskolak tartanak
a latassériilt gyermektdl, kiilondsen a vaktol (Somogyi 2014). A latassériilt gyermek
kompenzatorikus tulvédése (Péalhegyi 1992) és a korai fejlesztésben megtapasztalt
egyéni figyelmi és bizalmi milié (Kiss 2019b: 260) miatt a sziilok elészeretettel
maradnak a kora gyermekkori intervencié keretei kozott 4 akar 5 éves kort
gyermekiikkel, foként, ha a latassériiléshez mas fogyatékossadg is csatlakozik. Az
iskolakezdést pedig nagyon komoly, gyakran félelmetes kihivasnak ¢élik meg a sziilok:
tartanak gyermekiik el nem fogadasatol az 0j osztalytarsak és tanitok kozott, a gyermek
helytallasatol és a szakszeri pedagogiai modszerek hianyatol. Meglatasom szerint (a
fejlodési sajatossagokon tal) ezek a tényezOk is szerepet jatszanak abban, hogy a
latassériilt gyermekek dvodaba nem haromévesen és iskolaba nem hatévesen kezdenek

el jarni.

5.3.2.1. Specialis és tobbségi intézményes ellatas jellemzo6i

Minden egyes oktatasi szakaszban kategoridkat tudtunk létrehozni a specidlis és
tobbségi ellatas szerint és a latdssériilés sulyossagi fokanak megfeleléen (14. abra). A
kora gyermekkori intervencids szakaszt nem vizsgaltuk a fenti csoportokban. A
mintaban 1évé 4-14 éves latassériilt gyermekek (1263 f6) koziill az integralt
nevelésben 1évé gyengénlatok vannak legtobben (36%0), utana a specialis oktatasban
1év6 gyengénlatok (26%) jonnek, majd a specidlis oktatasban részt vevd vakok (25%) és
legkevesebben az integralt nevelésben 1évé vakok vannak (13%). Ezek az aranyok
nevelési-oktatasi szakaszonként valtakoznak: dvodds korban a gyengénlatd gyermekek
inkabb tobbségi Ovodakba, a vakok pedig inkabb specialis 6vodakba mennek. Az

alapfoku nevelés also szakaszaban a gyengénlatd gyermekek koziil kozel ugyanannyi
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van specialis iskolaban (31%), mint tobbségiben (30%). A vak gyermekek pedig
magasabb ardnyban (27%) vannak specialis iskolaban, mint tobbségiben (12%). Felso
tagozatban a vakoknal hasonl6 aranyok (24% és 12%) maradnak, a gyengénlatoknal
pedig nd a tobbségi intézményben vald neveltek szama (37%). A specidlis nevelési
rendszerben megjelend magasabb aranyokat az indokolja, hogy a halmozottan
fogyatékos latassériiltek megjelennek a minta gyengénlatd €s vak csoportjaiban €s 0k
kizarolag specialis intézményben kaphatnak ellatast. Az ellaté rendszer miikodésével
osszevetve a Kkapott eredményeket, megallapithato, hogy megmutatkozik az a
gyengénlatd gyermekeket érintd sajatossag, miszerint a latassériilteket ellato
gyogypedagogiai rendszer nem hozott létre specialis ovodakat gyengénlatoknak
(Jank6-Brezovay 2001, Kereki és mtsai 2019), ezért 6vodaskorban a gyermekek kozel
50 szazaléka tobbségi dvodakban van. Ez a tendencia megalapozza az iskolavalasztast
is: a “gyengénlatds’ sziilok jobban ragaszkodnak a lakohely kozeli tobbségi iskoldkhoz.
A vak gyermekek korében nincsenek nagy ingadozasok az egyes nevelési szakaszok
kozott: az Ovodaskort integralt vakok aranya csokken 4%-ot 16-ro6l 12-re, amikor
iskolaba Iépnek ¢és felsd tagozat végéig marad ez az arany. A vakok specidlis
intézményekben vald aranya pedig kozel azonos a harom idészakban (23% 6voda, 27%

alsé tagozat, 24% felso tagozat).

5.3.3. Szemészeti diagnozisok megallapitasanak jellemz6i

Egy gyermek atipikus fejlddésének okarol vald tudas jelentds hatotényezd a sziilok
helyzetiikh6z valé alkalmazkodési folyamataiban (Retzlaff 2006; Borbély 2012). Még
ha erds stressz tényez0 is, de kiindulasi pontja a fejlddés bejosolhatésaganak (Radvanyi
2012), a gyermekrehabiliticios ellatasnak  (Vekerdy-Nagy 2019) ¢és a
megelézo/korrigald orvosi (Nagy 2017) és pedagogiai (Kiss 2019d) kezelésekben is
jelentds szerepet jatszik. A vizsgalati mintaban szereplé gyermekek 51%0-a egyéves
korukig megkapja a latassériiléséért felelés szemészeti diagndzist, amely nagyon
pozitiv eredmény a korai diagnosztikai és intervencios ellatds szemszogébdl. A
mintaban 1évo gyermekek 31%-a 6 és 10 éves kor kozott kapnak diagnozist: az 6voda
vége felé az iskolaérettségi vizsgalatok ¢€s az iskolaba keriilést kovetd tanulasi

nehézségek kovetkeztében.
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Az anamnesztikus adatok vizsgalata kozben jol lathatd volt, hogy eltér az elsd
szemészeti diagndzis és a pedagogiai diagndzis idejének megallapitasi ideje.
Legrovidebb idointervallum (néhany het vagy honap) a két tipusu diagndzis kozott az
‘egy éves kor alatti’ és a *6-7 éves’ gyermekek korében volt lathatd az irattari anyagok
adatai szerint. Az els6 esetben (1 éves kor alatt) a sziil6k, a masodik csoportban (6-7
éves gyermekek) pedig az oktatdsi-nevelési intézmény inditotta a szemészeti vizsgalatot
kovetd pedagodgiai vizsgalatot. Fontos lenne a koztes idészakokban (6vodai nevelés
idoszaka, az iskola als6 és felsd tagozata) is figyelmet forditani a diagnosztizalt

szemészeti korképek pedagogiai vonatkozasaira (Kiss és Pajor 20144a).

5.3.4. Szemészeti diagnozisok eléfordulasi gyakorisaga vak és gyengénlato
gyermekek csoportjaiban

Vak gyermekeknél a korasziilottség nagy aranya miatt vezetd szemészeti diagnozis a
ROP. Gyengénlatdé gyermekek esetén a ROP mar csak a negyedik leggyakoribb
latassériilést okoz6 korforma. Gyengénlaté gyermekek korében a nystagmus
(szemtekerezgés), mint tiinethordozd ¢és az alapbetegséghez kapcsolodd diagndzis
jelenik megelsd helyen a leirt koérformak kozott, amelynek hatterében gyakran
Osszetettebb idegrendszeri szervezddési folyamatok anomadlidi allnak. (Hyvérinen
2013). A szem fénytorési hibaihoz tartozé diagnozisok sulyosabb formai (myopia,
hypetmetropia, amblyopia) a gyengénlaté gyermekek korében jelennek meg magas
gyakorisaggal, azonban figyelemreméltdé adat, hogy a vak ¢és gyengénlatd
gyermekeknél is a sulyos foki myopia a harmadik leggyakoribb kérforma.

A sulyos foku Kkancsalsag (stabismus convergens) nagyon magas el6fordulasi
gyakorisaggal (38%) jelenik meg a gyengénlatd csoportban, amelyhez nagyon gyakran
kapcsolodik myopia és nystagmus is (Nagy ZZs 2017: 85), ez jol latszik a diagndzisok
egymast kovetd eléfordulasai soran (17.abra). Vak gyermekek korében a latoideg-
sorvadas (atrophia nervi optici) a masodik leggyakoribb diagnozis. Fontos tudni, hogy a
latoideg rendellenességek tobbségében progressziv folyamatokhoz kotddnek, gyakran
egyoldali latascsokkenéssel indulnak gyermekkorban és terjednek, romlanak az évek
elérehaladtaval Egy résziik genetikai eredetli és az anyai DNS o6rokiti férfi utddaira
100%-ban, ndéutddaira 20%-ban. (Nagy ZZs 2017: 177). Mas résziik gyulladasos

folyamatokbol szdrmaznak, amit gyermekkori virusinfekciok (mumpsz, baranyhimld,
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rubeola) okozhatnak. Korosztdlyos sajatossag, hogy a kisgyermek egyoldali
latasromlast észlel, de ezt nem jelzi kornyezete felé. Amikor megjelenik mindkét
oldalon és a gyermek viselkedése is tlineteket ad, a szteroidkezelések gyenge eredményt
hoznak (Nagy ZZs 2017: 178). A latéideg sériilések egy kisebb csoportjat pedig
koponyaiiri nyomas hozza létre, amelyek mogott agydaganatok, hydrocephalus, trauma,
trombozis, agyhartya-/agyveldgyulladas allhatnak (Nagy ZZs 2017: 179). A progredialo
szembetegségek egy jelentds részeérdl leirhato a fenti tendencia:

(1) lassan és kezdeti szakaszukban tiinet nélkiil fejlodnek,

(2) a diagndzis megallapitasakor gyakran még bejésolhatatlan a folyamat vége (Nagy
ZZs 2017: 37). A szembetegségek kimenetelét a gyermekszemészeti beavatkozasok
ugyan lassitjdk, de a gyermeket érd hospitalizacids folyamatok és sziil6kre haruld
bizonytalansag ¢és reménykedés, komoly mentalis kihivas el¢ allitja a helyzet szerepldit.
Szemléltetésként, egy-egy diagndzis mogott zajlo sziildéi megéléstdl a 13.mellékletben
kozreadok egy apai beszamolot, amely a retinoblasztomaval diagnosztizalt gyermeke

kapcsan elmondott 5 év eseményeinek dsszefoglalasat mutatja be.

5.3.4.1. Agyi eredetii latassériilés (CVI)

A szemészeti diagndzisok kozott 01j, korabban kevéssé jegyzett diagnozis-csoportot
képvisel az agyi eredetli latassériilés vagy CVI. Vak gyermekek korében magasabb a
csoporton beliili eléfordulasi gyakorisaga 15,5%, gyengénlatoknal 10,1%. Az agyi
cerebralis paresis, hidrocephalus és corpus callosum rendellenességeket lattuk leirva a
szemészeti-neurologiai korlapokon, tovabba a ldtdideg megbetegedéseit, amely vak
gyermekek korében a masodik leggyakoribb diagnozis-csoport (Kiss és Pajor 2020:
298). Az ocularis apraxia gyengénlatd gyermekek korében jelent meg az agyi eredetii
latdssériilés magyardzo szemészeti diagnozisaként, 17 ilyen esetet azonositottunk.
Roman-Lantzy (2007) szerint funkcionalisan a jo latastol a teljes vaksagig terjedd
skalan irhato le az agyi eredetli latassériilés. A fluktudlod latasteljesitményt az
idegrendszeri miikodés folyamatai befolyasoljak, miitéti uton csak kisebb résziik
korrigalgat6. A CVI differencidldiagnosztikdja rendkiviil 0sszetett és gyakran éveken

keresztiil zajlik, interdiszciplinaris egyiittmikodésben (Roman-Lantzy 2007: 93).
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5.3.4.2. Szemészeti diagnozisok 6sszegz6 megheszélése

Az értekezés Bevezetésében targyalt 1.3.6.1. latdsseériilt gyermekek 20. szazadi
kérformdi alfejezetben feltart irodalmi adatokhoz képest kiemelném, hogy a sajat
elemzési mintamban a ROP a gyengénlatd gyermekek korében visszaszoruloban van. A
diagnézisok magas aranyban kapcsolddnak a sulyos foku fénytorési rendelleneségekhez
¢s a latoideg megbetegedésihez és novekszik a nagyfoku rovidlatok elofordulasi aranya.
A vak ¢és gyengénlatd gyermekek csoportjaiban eléfordulé diagnézisok kapcsan
megallapithaté, hogy tobbségiikre nem az a tendencia jellemzO, hogy hirtelen
latasromlés, esetleg latasvesztés kovetkezik be és kialakul egy enyhébb vagy sulyosabb
foku, de stabil latasallapot. Hanem tébbnyire progredialo és napjainkban mar miitéti,
gvogyszeres vagy optikai uton korrigalhato vagy kezelheté dllapotokat eredményeznek.
A jelenleg elérhetd orvostechnologiai és farmakologiai modszerekkel megdllithatok,
vagy idoben kitolhatok a lataskarosodassal jaro dllapotok. Azonban ezek még
magukban hordozzdak a ldtasvesztés kockazatat. Gyermekkorban az idében elnyulod
kezelési folyamatok részesei (és reménykeddi) az érinett gyermekeken kiviil a sziilok,

akik végig kisérik a gyermekiik jobb latasteljesitményért folyod kiizdelmet.

5.3.5. Tarsul6 fogyatékossagok a vak és a gyengénlaté csoportokban

Az 4-14 éves latassériilt populacioban Gsszességében a mintabol 164 gyermek (13%)
kapta meg a legsulyosabb fogyatékossagi kategoriat: a sulyosan és halmozottan
fogyatékos (SHF) latassériilt besorolast. A fejleszté nevelés — vizsgalati idészakban
(2009-2013) — érvényes protokollja szerint ez a besorolas/kategoria betoltott 5 éves
kortol mondhatd ki hivatalosan.!' A t6bbszirdsen fogyatékos latassériiltek minden
gyakorlo intézmény jelzése szerint kozel 50%-os aranyban (Mandi 2013, Somorjai
2014) vannak jelen mindkét 1atassériilt csoportban. Ezt a tendenciat magam is igazolni
tudtam a tarsuld fogyatékossagokkal kapcsolatos vizsgdlatomban: a tarsuld
fogyatékosaggal €16 latassériilt gyermekek aranya 18 honapos kor felett 14 éves korig a
teljes mintaban 48%, amelyben a vak gyermekek korében magasabb a tarsuld
fogyatékossagok aranya.

A sulyosan és halmozottan fogyatékos allapotot a stlyos foku intellektualis zavaron

kiviil, az extrém mértékli kommunikacios akadalyozottsdg €és az élethosszig fennalld

11 15/2013. (11. 26.) EMMI rendelet a pedagogiai szakszolgalati intézmények mitkodésérdl. 6. § (2)
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mindennapos tevékenységekben vald 06nallosadg hianya jelenti (Markus 2005), példaul
sulyosan mozgassériilt, értelmi akadalyozott vak gyermek, vagy sulyos értelmi sériilt
siketvak gyermek. A (obbszords sériilést abban az értelemben hasznalom (Téth és
Katona 2005, Somogyi 2014), hogy a vaksagon vagy gyengénlatason kiviil még egy
koriilhatarolt fogyatékossag diagnosztizalhatdo, de nem 4all fenn stlyos foku
kommunikécios akadalyozottsdg vagy az oOnallosdg nagymértéki hianya, példaul jo
intellektualis képességli siketvak gyermek, vagy enyhén mozgassériilt gyengénlato
gyermek.

A tarsuld fogyatékossagok tekintetében a vizsgalati mintdban megallapithato, hogy
stlyosabb foku latassériiléssel tobb tarsuld fogyatékossag jar egyiitt. A vak gyermekek
55,2 szazalékanak van a latassériilésen kiviil mas tarsulé fogyatékossaga, mig a
gyengénlatoknal ez az érték 43,6% (lasd 10. tablazat). Mindkét érték magasnak
tekinthetd és nyilvanvaloan Osszetettebb orvosi és pedagogiai differenciadldiagnosztikat
¢s terapias hozzaallast kivan meg a tobbszordsen érintett gyermekek ellatasa soran.

Vak gyermekeknél a sulyos foku intellektualis képességzavar a leggyakoribb tarsulod
fogyatékossag, melynek okat ismét a korasziilések nagy aranyaval magyarazzuk. A vak
gyermekek majdnem 55%-a korasziilott. A korasziilott vak gyermekek 89 szazaléka a
30. gesztacids hét elott, 16%-a a 25. gesztacios hét elott sziiletett, és mivel a korasziilott
gyermekek 36%-a szenved el agyvérzést - 6%-uk sulyos mértékben — (Nagy és mtsai
2017), ez olyan nagyfoku rizikofaktort jelenthet, mely mind a motoros, mind a kognitiv
fejlodésiikben nagyfokt elmaradast eredményezhet. Az autizmus spektrum zavar (ASD)
diagnozisa vak gyermekek esetén még nem egyértelmii. A vaksag és ASD hazai
differencial-diagnosztikaja egyelére még nem megfeleléen kidolgozott (Pajor 2016), igy
a vak mintankban ez a tarsulo fogyatékossag igazolodik legritkabban. A SHF vak
csoporton belilli aranya 20,6%. Gyengénlatd gyermekeknél a mérsékelt intellektualis
képességzavar a leggyakoribb tarsuld fogyatékossag; a csoporton beliili SHF arany
17,5%. Mindkét csoportban a negyedik leggyakoribb tdrsulo fogyatékossig a
mozgasseriilés, amely gyakran azonos koroki hattérbdl fakad. A cerebralis parézis (CP)
talajan kialakulé allapotrél van szo, amely enyhe vagy sulyos fokban érintheti a
mozgasszervezOdést, a latokéreg miikodést és a szemmozgatd idegek és -izmok
funkcionalis vagy szerkezeti miikodését (Costa és mtsai 2004, Kiss 2014b). Esetiikben

az épitett kornyezet akaddlymentesitésére, specidlis segédeszkozokre, sok esetben
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mindennapos gondozasra (étkezés, WC-haszndlat), egészségiigyi hatterti kezelésekre
(gyogyszerezés, gydgytorna) és multidiszciplinaris teammunkara (szemész-neuroldgus-
mozgasfejlesztd -gyodgypedagdgus-dietetikus) van sziikség az eredményes oktatasuk-
nevelésiik érdekében (Markus 2015). A mintdban latunk 5% koriili hallassériilt-
latassériilt csoportot, akiknek a pedagogiai ellatdsa egészen specidlis és egyéni vagy
kiscsoportos formaban megvaldsithatd. Hagyomanyosan a latassériilt gyermekeket
ellatd intézményekben mitkkodnek befogadd csoportjaik. Jelenleg egyediil a budapesti
Vakok Iskolajaban és Ovodajaban. Hianypotld miikodésével a Siketvakok Orszagos
Egyesiilete civil szervezetként tamogatja a kettds érzékszervi sériiléssel ¢l

személyeket.

5.3.6. Kronikus betegségek a vak és a gyengénlaté csoportokban

Az elemzési minta mindkét latassériilt csoportjaban a legmagasabb eléforduldsi szamu
betegségcsoportokat egyrészt a korasziilottségbdl szarmazd mozgasszervrendszeri,
kronikus léguti és agyi hipoxias allapotok kovetkezményeibdl szdrmazd neuroldgiai
koérképek (epilepszia, cerebrais parézis, hidrocephalus) alkotjdk. Ezek az adatok
Osszhangban vannak Balla és Szabo (2013) megallapitasaval, miszerint a retinopathia
prematurorum, a bronchopulmonalis dysplasia, az intraventricularis haemorrhagia és a
periventricularis leukomalatia a korasziilottek legfontosabb kronikus utobetegségei,
amelyek alapvetden befolyasoljak a gyermekek életmindségét (Balla és Szabd 2013:
1498). A szenzomotoros fejlédési zavarokat okozo allapotoknal fontos megemliteniink,
hogy hipoxids allapotok nem csak korasziilott gyermekeknél fordulhatnak eld, hanem
érett Ujsziilottek esetén i1s (Elmont 2019). Az oxigénhidnyos allapotban sziiletett
(asfixidas, hipoxidas iszkémidas enkefalopdtiaval (oxigén- vagy vérelldtis okozta
agykarosodas) — tovabbiakban: HIE-diagnosztizalt) érett csecsemOk veszélyeztetettek a
motoros, a vizualis és kognitiv funkciok fejlddése szempontjabol. Esetiikben a korai
ellatastol fiiggben 30-55%-ban varhatdo valamilyen mértékii tartdés agyi karosodas,
mozgaskorlatozottsag, értelmi fogyatékossag, latasi diszfunkciok (Azzopardi és mtsai
2009). A HIE kovetkeztében az enyhébb eltérésektdl (egyensuly és koordinacios
deficitek, izomtonus eltérés) a sulyos, Osszetett mozgasszervi és neurologiai allapotokig
(stlyosan és halmozottan fogyatékos allapot) terjed a spektrum (Coetzee ¢és Pienaar
2013).
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A korasziilottek fejlodésével kapcsolatos klinikai tapasztalatokat Osszegzdé irodalmi
adatok alapjan (Tronnes 2014) leginkabb a gesztaciés hét és a sziiletési suly
csokkenésével nd a CP eléfordulasi aranya. Mig a 23-27. gesztacios hét kozott sziiletett
csecsemdOk esetében a CP el6forduldsi ardnya 8,5%, addig a 28-30. hét kozott
sziiletetteknél 5,6%, a 31-33. hét kozott 2%, a 34—36. hét kozott mar csak 0,4%. Mivel
a Latasvizsgalos minta 27,3%-a (392 f6) a 29. gesztaciés hét elott sziiletett volt
korasziilottekbol all, a CP magasabb el6forduldsa Osszefiiggésben allhat ezzel is. A
cerebral parézis (CP) hazai el6fordulasi gyakorisaga 2-4/1000 élve sziiletett gyermek
(Fejes, Varga ¢és Holloédy 2019). Latassériilt gyermekek korében ez az arany joval
magasabb: 198 gyereknél talaltunk CP-t igazol6 orvosi dokumentumot, amely a minta
13,8%-a, azaz 198 f& /1432. A CP nemcsak mozgasos tiinetegyiittes, hanem az agyi
érintettség lokalizacidja, sulyossaga szerint szdmos tarsuld problémaval jarhat. Ilyen
tarsulo tiinet lehet az értelmi elmaradés, hallds-/beszéd-/latasprobléma. Téplalkozasi
nehezitettség is gyakran eléfordul (akdr mozgéskorlatozottsag, akar 1€gzés-/nyelés
koordinacios nehezitettség miatt), amely a spasztikus tonus okozta fokozott
kaloriaigény mellett az egyik f6 oka a CP-s betegek testi fejlédési elmaraddsanak. A
fentieken kiviil vegetativ diszfunkciok, alvasi nehézségek, pszichés problémak is
gyakran megfigyelhetdk. (Fejes és mtsai 2019: 118)

A latassériilt gyermekek korében eléfordulo kronikus betegségek koziil figyelemremélto
a borgyogyaszati betegségek (kiillondsen az ekcéma, haemangioma, kronikus dermatitis)
magas szama. A szakirodalom szerint (Csoma 2018: 39) a fejlett, civilizalt
tarsadalmakban ez a kérkép a gyermekpopulacié kozel 15-20%-at érinti. A kronikus
borbetegségek kialakulasat kornyezeti faktor — hormonalis, emocionalis vagy éghajlati
tényezOk — infekciok, inhalativ- és kontaktallergének vagy bizonyos élelmiszerek
befolyasoljak. Az eléforduldsi gyakorisdg folyamatosan né a gyermekek korében
(Csoma 2018:41). A taplalékok (tej, glutén, szo6ja, tojas, mogyord) altal okozott
allergias tiinetek leggyakrabban a bdron jelentkeznek (Palfi 2019: 711). A vizsgalati
minta mindkét csoportjaban lathatd, hogy a bdérgydgyaszati betegeségek esetszamaval

kozel azonos a taplalékallergidk eléfordulési szama.

112



DOI:10.14753/SE.2022.2578

5.3.7. Latassériilt gyermekek és sziileik demogrifiai jellemza6i

A mintaban a gyermekek ¢és elsddleges gondviseldik legmagasabb ardnyban Budapesten
(16,5%) éltek az els6 vizsgalatokon megadott lakcimek alapjan. A masodik legnagyobb
aranyban pedig Pest (8,7%) és Borsod A.-Z. (7,6%) megyébdl érkeztek a Latasvizsgalo
vizsgalataira. A megyei eloszlasok tekintetében két csoportot tudtunk alkotni (17.
tablazat): a négy szdzalekos eléfordulasi gyakorisag feletti €s alatti megyék szerint.
Budapesttdl eltekintve a legtobb latassériilt gyermek a Duna-Tisza kozérdl és Kelet-
Magyarorszagrol szarmazik, kivétel ez alol Baranya megye. A 'négy szdzalék’ alatti
csoportban pedig jobbara dunantili megyékben lako gyermekek vannak, kivétel ez alol
Nograd és Heves megye.

17. tablazat Alacsony és magas esetszamu megyék

Budapest * 16,5 % Nograd * 3.8 %
Pest 8,7% Somogy 3,7%
Borsod-Abauj-Zemplén 7,6 % Heves * 3,6 %
Békés 6,7 % Fejér 3,5%
Hajda-Bihar 6,1 % Veszprém 3,5%
Bécs-Kiskun 5,8 % Tolna 2,9 %
Szabolcs-Szatmar-Bereg 5,5 % Gy6r-Moson-Sopron 2,8 %
Baranya* 42 % Komarom-Esztergom 2,7%
Csongrad 4,2 % Zala 2,1%
Jasz-Nagykun-Szolnok 4,2 % Vas 1,9%

Budapest és Pest megye feliilreprezentaltsaga az egészségiigyi, fejlesztési-oktatasi és
rehabilitacios lehetdségek elérhetéségével magyarazhatd. A magas aranyokat mutatd
megyé¢k (BAZ, Békés) a demografiailag magasabb sziiletésszammal rendelkezd
orszagrészeket (Demografiai Portré 2012: 38) is jelentik. A magasabb aranyszamokat
mutatd megyek koziil Budapest/Pest, Hajdi-Bihar ¢s Baranya megye rendelkezik
latassériilt gyermekeket ellato specialis intézményekkel (Pajor 2017). Telepiilésszerkezet
tekintetében a teljes mintaban legtobben, - az elsé vizsgalat idépontjakor - megyei jogu
varosokban (33%) laktak, 6ket kovették a kisvarosokbdl vagy nagykodzségekbdl (29,6%)
szarmazok, majd a faluban €16k (20,9%) ¢€s a budapesti lakosok 16,5%. Az els6
vizsgélatkor bejelentett lakcimek a késébbi feliilvizsgalatokra médosultak a minta 62%-
at kitevd feliilvizsgalati kontrollcsoportban. A falvakban és
kisvarosokban / nagykozségekben ¢él6k koltoztek el megyei jogu varosokba vagy a

fovarosba. A varosok felé valo elmozdulds magyarazhato az egészségligyi, fejlesztési-
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oktatasi ¢és rehabilitacios szolgaltatasokhoz vald nagyobb esélyli hozzaféréssel. Azonban
nagyon érdekes adatra bukkantunk a vak és gyengénlatd csoportban bekdvetkezd
lakcimvaltasok vizsgalatakor (2. és 22. dbra). A gyengénlatd gyermekek és
gondviseldik lakhelyvaltasa koveti a teljes mintdban megmutatkozo tendenciat, azonban
a vak gyermekek korében nem volt a fovarosba valo elmozdulés jelentds, s6t az adatok
szerint csekély mértékli elkoltozés lathaté az eredeti lakhelyekrél. Vak gyermeket
neveld sziilok interjuvalaszibol kideriilt, hogy a kisebb Iélekszamu, egymast jobban
ismerd, tamogatd kozosségl kistelepililéseken a nagyobb életkora vak gyermekekkel és
csaladjaikkal szemben nagyobb az elfogadas. (Fontos szempont, hogy mar magasabb
¢letkoriak voltak az érinett gyermekek.) Rdadasul a kistelepiilések egyszeriibb
t4jékozodasi viszonyokkal és ’vakos’ szempontbol kiszamithatobb keretekkel
rendelkeznek, bar sériilésspecifikusan nem nyujtanak professziondlis szolgéltatasokat,
azonban ezt a helyi kozosség kompenzalni tudja megfeleld szintii elfogadas mellett.
Berszan fogyatékos gyermeket neveld sziilok korében végzett vizsgalatai (2007, 2015)
azt mutattak, hogy a telepiiléstipusnak dont6 jelentésége van a sériiltellatasban, mind
mennyiségi, mind mindségi vonatkozasban. A megyeszékhelyektél a falvak felé
haladva csokken a lehet6ségek szama és repertoarja. A Kisebb varosokban lako sziilok
elénye, hogy kapcsolathalojuk kiterjedtebb, mint a falun ¢éloké. Tovabba a ’varosi
kozvélemény’ ,irgalmasabb”: sem nem tul személyeskedd (mint falun), sem nem tul
személytelen (mint nagyvarosokban) (Berszan 2007: 58). A sziilok megélt ¢s elmondott
tapasztalataibol arra kovetkeztetek, hogy a vaksag, mint véglegesnek tekinthetd, evidens
fogyatékossagi allapot, jobban értelmezhetd barmely lakohelyi kozosségben, mint a

gyengénlatas (Kiss 2018: 188).

5.3.8. Latassériilt gyermekek csaladi hattere és a sziil6k kapcsolatainak jellemzo6i

A Latasvizsgalo Kozpontba vald elsé bejelentkezésekor nyert adatokbol (1156
azonositott eset) az latszik, hogy az érintett gyermekek 82,5 szazalékarol két sziild
gondoskodik; a gyermekek 12,2%-at egy sziilé neveli és 5,3 szazalékuk allami nevelt
gyermek: csecsemd- vagy gyermekotthonba ¢él. Az 6rokbe fogadott gyermekek aranya
3,9% a mintaban, neveldsziiloknél 4,2%-ban vannak latassériilt gyermekek (ldsd: 11.
tablazat). A kétsziilés hatteri gyermekek (954 eset, (82,5%)) sziilei 66,7%-a

hazassagban, 33,3%-a pedig ¢élettarsi kapcsolatban ¢ltek az elsd vizsgalat idészakaban.
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Azokndl a gyermekeknél, akik visszatértek minimum 3 - maximum 6 évvel kés6bb az
elsé vizsgalatukat kovetd feliilvizsgalatukra, megnéztikk sziileik hdzassagi - élettarsi
kapcsolati - egyediilallo dimenziokban vald valtozasait. A hdzassagban élok aranya
10%-kal csokkent, az egyediilalloké pedig 9%-kal nétt az elsé vizsgalat idépontjdhoz
képest. Az élettarsi kapcsolatban €10k csoportjaban csekély valtozas tortént, bar ebben a
csoportban nem mindig lehetett tudni, hogy tortént-e partnercsere. Ha ezeket a
kapcsolati valtozasokat megnéztiikk gyengénlatd és vak csoportokban is (25. dbra), azt
talaltuk, hogy a gyengénlatd gyermeket neveld sziilok hazassagai csokkenek nagyobb
aranyban: kezdetben 59,8% volt a csoporton beliili hazassagi arany, a feliilvizsgélatkor
ez mar csak 44,2%. Ez 15,6 szdzalékos csokkenést jelent. Ugyancsak a gyengénlato
csoportban nd jelentdsebben az egyediilalldo sziilok szdma: 69-en voltak az elsd
vizsgalatkor és 134-en a késObbi feliilvizsgalatkor, az 14%-o0s novekedést jelent.

A vak gyermekeknél az egyediilalld sziildk, sajat csoporton beliili, aranya elso
vizsgalatkor 10%, a késébbi feliilvizsgalatkor 13,7%. A vak gyermeket nevel6 sziilok
hazassdagai minddssze 4,8%-0s csokkenést mutatnak, ami joval alacsonyabb a
gyengénlatd gyermekek sziileinek hazassdgesokkenéséhez képest. Az élettarsi
kapcsolatok mindkét csoportban enyhe novekedést mutattak: gyengénldtd gyermekek
sziilei korében 2,4%-o0s, vakoknal pedig alig 1%-os emelkedést lehet latni. A mintaban a
gyengénlatd gyermeket neveld sziilok hazassaganak megsziinése gyakoribb (15,6%)
volt, mint a vak gyermeket neveld sziiloké (4,8%).

A latassériilt gyerekeket neveld sziilok csaladi allapotanak valtozasadt nehéz
Osszehasonlitani a teljes népességet jellemzd adatokkal. A csalddi allapotot a KSH a
teljes vagy a 15 évesnél idOsebb népességben — és nem a gyermeket neveldk — korében
nézi, ezért nem relevans, hogy adott évben a 15 éven feliili lakossag hany szazaléka volt
hazas csaladi allapotia. Makay és Szab6 (2018) hazai valasokkal kapcsolatos elemzésben
kozolt adataibol az latszik, hogy magas azon hazassagok aranya, amelyek valassal
végzddnek: az 1990-ben kétott hazassagoknak 39%-a bomlott fel (az elsé 25 évben), a
2000-ben kotott hazassagoknak pedig 30%-a (az els6 17 évben). Az orszagos adatok
alapjan ugy tinik, hogy a latasseériilt gyermekek sziileinek valasi aranya (10%) joval
alacsonyabb a teljes magyar lakossag 1990-2010 kozott kotott hazassagainak valassal
végzodo ardnyainal (39-30%). Azonban a Latasvizsgalés minta nem reprezentativ, igy

ez a kovetkeztetés nagyon Ovatosan és limitaltan kezelendd.
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5.3.8.1. Latassériilt gyermekek testvérei

A mintaban 1214 esetben talaltunk adatot testvérekre vonatkozodan, ebbdl 82%
rendelkezik egy vagy tobb testvérrel, a latassériilt gyermekek 18 szdzalékanak pedig
egyaltalan nincs testvére. A testvérek szama a vak gyermekek csoportjaban magasabb:
53,3%, gyengénlatoknal 46,7%. Mindkét csoportban az egy testvérrel rendelkezdk

vannak a legtobben.

5.4. Latassériilt gyermeket nevelo sziilok helyzetértékelése

Az interjuban részt vevo sziilok mintajanak demografiai mutatoi kdzel megegyezoek a
Latasvizsgalds nagymintaban leirt kategoriakkal és aranyokkal. A legtobb interjit ado
szil6 kelet- vagy kozép magyarorszagi megyébdl szarmazik, tobbségében varosokban
¢élnek és kozépfoku végzettséggel birnak. Anyak korében a felséfokt, apak korében a
szakkozépiskolai, gimndziumi végzettség aranya a legmagasabb. A  sziilok
leggyakrabban a kielégitd jovedelmi statuszt jelolték meg gazdasadgi helyzetiik
jellemzésekor, ami azt jelenti, hogy be tudjak osztani a jovedelmet, de nem tudnak félre
tenni. (ldasd 13. tabldzat) A mintaba 43 gyenganlatd és 25 vak gyermeket nevel sziilé
keriilt, szemészeti diagnozisaik tObbsége fénytdrési rendellenességek (myopia) és
idegrendszeri hatterti diagnozisok (nystagmus). (ldsd 28. dbra) A gyermekek életkorat
tekintve tobbségben 5-14 ¢év kozottiek, leggyakrabban enyhe vagy mérsékelt
intellektualis képességzavar tarsul a latassériilésikhoz. A megjelend kronikus
betegségek kozott, hasonldoan a nagymintds vizsgalathoz, a mozgésszervrendszeri
betegségek aranya a legmagasabb. (lasd 14. tablazat és 27. dbra) A sziilok 63%-a részt
vett kora gyermekkori intervenciods ellatasban gyermekével. Az érintett sziilok tobb mint
fele (54%) rendszerteleniil ugyan, de tart fenn kapcsolatot més sériilt gyermeket neveld
sziilokkel, (leginkabb latassériilt gyermeket neveldkkel), tovabba ugyancsak tobb mint a
szlilok fele (51%) nem keresi a lehetdséget tdmogatd szakmai szervezetekkel (példaul

Vakok és Gyengénlatok Szovetsége).

5.4.1. Megbirkozasi jellemzok
Barmely eltéré fejlodésmenetli gyermek elfogadasat, csaladba vald integralasat sok
tényez0 egyiittesen befolyasolja. A sziilok mindezen hatasok fényében értékelik az adott

helyzetet pozitivnak, negativnak, illetve konnylinek vagy nehéznek (Borbély 2013).
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Mindez épp igy van latassériilt gyermek nevelése esetén is. A kutatas célja az volt, hogy
az ember-kornyezet egyensulyanak fenntartisat  biztosito, a kontrollvesztés
valoszinliségét csokkentd legfontosabb tényezok Kopp Maria (2011) szerinti
értelmezési keret mentén leirja a latassériilt gyermeket neveld sziilok korében
azonosithat6 reakciokat, folyamatokat. Az kutatas sordn feltartam és csoportositottam az
adaptiv és non-adaptiv alkalmazkodas tetten érhetd formait, hatdtényezoit ebben a
specialis sziil6i csoportban.

A sziilék retrospektiv narrativumainak kédolasa sordn szertedgazo viszonyulasokat,
reakciokat taldltam (30.abra). A 68 sziil ’torténetében’ megjelend pozitiv, negativ,
semleges és ambivalens narrativ tonus valtozatos képet festett a sziilok megélt
¢lményeirdl, tapasztalataikrol. Az anydk részérél magasabb ardnyban lattunk az
¢lettorténeti-ido eldrehaladtaval érzelmi fokuszu adaptiv megbirkézasi jellemzoket,
naluk gyakran a gyermek sziiletése utani idészak elbeszélései soran jelentkeztek non-
adaptiv jellemzok, melyek az id6 elérehaladtaval adaptivva valtak, vagy maradtak
negativ tonustiak. A latassériilt gyermeket neveld apdk tébbségénél eleinte tobb
kognitiv megbirkdzasi jellemzOt tapasztaltunk, az érzelmi reakcidk az ’élettorténeti-
idében’ késobb jelentek meg. A pszichotematikus modulok vizsgadlata szerint az anyak
adaptiv megkiizdés soran gyakrabban hasznalnak kognitiv helyzetértékeléseket és tarsas
tamaszkeresé tényezOket is az érzelmi fokusz( megkiizdés mellett. Narrativ tonus
jellegében a csoporton beliili legmagasabb ardnyt a ‘negativbol pozitivba valtok’
képviselték. A tobbi anyanal igen valtozatos képet talaltunk a narrativ stilusra: a
legkevesebb valaszjelleg a semleges ¢és pozitiv toénusban volt azonosithato, az
ambivalens és ,pozitivbol negativba’ jellegi kodok jelentek meg a masodik
leggyakoribb aranyban. Az apak adaptiv megkiizdéseikben a kognitiv viszonyuldsokat
hasznaljak legmagasabb aranyban. Az apaknal pedig az ambivalens tonus vezet, de

magas a pozitivbol negativba hajlo tonus a férfiak visszaemlékezéseiben.

5.4.1.1. A nem adaptiv dimenzié valaszai

Az apdk a kordbbi csaladi ¢és barati kapcsolataik meglazulast vagy felbomléasat
emlitették meg nagyon magas gyakorisaggal (15.tablazat) Egyrésziik szégyent él meg
sériilt gyermeke miatt és nem akar minduntalan magyardzkodni, ezért inkabb keriili a

tarsasagot. Idézem a 15. szdm1 interjhalanyt:
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,,kezdetben az okokat kerestem majd pedig a pénzt, arra, hogy a kovetkezményeket
megsziintessem vagy legalabbis enyhitsem... kézben megromlott a hazassagunk, mar
nem beszéltem az anyammal és inkabb uj munkat vallaltam, csakhogy ne kelljen
beszélni a gyerekemrol. Nem akartam senkivel sokat beszélgetni, inkabb a neten
logtam: itt ,, éltem”.

Az apak koziil tobben nevezték ,,abnormdlisnak” azt a helyzetet, hogy az 6vodas
¢letkor elott allo gyermekkel ,,tobbet kell foglalkozni, mint egy kisiskolassal", azaz a
rendszeres vizsgalatok ¢és fejlesztések, foleg, ha kistelepiilésrdl kell nagyvarosba menni,
az apak szamara nagyon megterheldek (autd, benzinkdltség, hianyzas a munkahelyrdl).

Egy masik apa (23. sz. interjualany) az abnormalitast az alabbiak szerint irta le:

,,...volt egy haveri kérom, nagyjabol egyidosek voltunk, egy faluban ndttiink fol,
egymas tanui az eskiivokon, korabban nyaralasok, bulik, miegymas... a 'Nagy 60s’.
Kesziiltiink a tejfakasztora, gytjtottiik a joféle palinkdkat, ahogy szokas mifelénk.
Aztan megsziiletett: én vittem be a sziilésre a feleségem, ott is voltam, emlékszem, hogy
kozben ment az sms-ezés, hogy ,, Kesziiljetek! Nemsoka ihatunk! [...] aztin a sziilés
utan mondtak, hogy valami nagyon nincs rendben Rohammentdvel szallitottik Pestre,
aztan miitotték, azt sem tudtuk, hogy életben marad-e? A feleségem sirt én meg azt se
tudtam, hogy mi van? Mdsnap mondtaik, hogy stabil, de agyi fejlodesi rendellenessége
van: nagy eséllyel nem fog latni, mozogni... na ezt hogy mondjam meg a haveroknak?
ehhez hogy lehet gratulalni? erre hogy lehet tejfakaszto buli szervezni?... Lemondtam
mindent. Harom napig csak uton voltam, vezettem, néha megalltam és aludtam az
autoban, meg naponta bementem az asszonyhoz. Senkivel nem tudtam beszélni, nem
lehetett oriilni semminek.

[...].. semmi nem 1gy ment, ahogy azt elgondoltam vagy lattam a haverjaimndl. En
nem fiirdettem a gyereket, mert folyton aludt és furcsan mozgott.”

Az apai valaszok koziil kiemelném még a kudarc és terméketlenség érzését, amely a
leggyakoribb oka volt a kapcsolatok megszakadasanak. (4 nem adaptiv dimenzié apai
kédjait a 1la melléklet tartalmazza.) A szilok nagyon csekély része kapott a
parkapcsolati nehézségeit érintd kérdésekben, helyzetekben lehetOséget arra, hogy az

elérhetd allami szolgéltatoi rendszerbdl segitséget kérjen.

Az anyai vidlaszok kozott (15. tabldzat) nagyobb gyakorisaggal jott eld a gyermekhez
valo kapcsolodas nehézsége, aztan a megnovekedett fizikai, mentalis és lelki terhek
(anyai, hazastarsi és egyéb noi feladatok elvarasai és az ennek valo meg nem felelés). A
kistelepiilési kozeg reakcioval folyamatosan raerdsit a betegségtudat érzésére, mivel a
sériilt kKisgyermeket rendszeresen beteg gyermekként nevezik meg a kdzdsség tagjai €s a
gyogyulast varjak, mindekdzben az anya gyakran elkezdi elfogadni gyermeke

megvaltozott allapotat. fgy mesél errdl az egyik anya (8. sz. interjialany):
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“..5 éves lehetett P., mar ovodaba jart, végre beszokott, volt kedve odamenni és
fejlodott, helyben fejlesztettek is. Mi mar megszoktuk, hogy mindenhez kozel megy,
kézbe veszi, szagolgatja. a szdjaba valo bevételrol épp kezdett leszokni. Elvittem a
boltba, ott a leiilt az egyik polc elé és nézegette a csokikat. Erre odajon az egyik régi
osztdlytarsam és azt mondja, hogy 'nem lenne jobb valami intézetbe leadni egy ilyen
beteg gyereket?’ Mert neki nehéz nézni minket és latni, ahogy megyiink bele tonkre.
Aznap este megmondtam a ferjemnek, hogy én egy napnal tovabb sem maradok ebbe a
faluba. Minden héten valami ’'nagyokos’ eléall valami jobbnal-jobb tandccsal és
otlettel, nem tudnak a maguk dolgaval foglalkozni, csak a mienkkel. Hol a Latot
emlegetik, hol a csodakendcsot, hol meg a csodadoktort, de mindig bajuk volt a
gyerekemmel, mindig Ot akartik megjavitani... de azt nem ldttik, hogy mennyit
fejlodott, mer’ csak a szerencsétlen vak gyereket emlegették, pedig P. nem is vak, csak
gyengeénlato.”

Az anyak fele magdnyt, izolaciot élt meg (kiilonosen a kezdeti id6szakban), amely
részben oOnvédelem miatt, részben a meg nem értettség és felborult napirend,
kialvatlansag miatt alakult ki. A madssdag megélése és feldolgozasa és a felborult
napirendhez val6 alkalmazkodas hosszabb iddt vesz igénybe. (4 nem adaptiv dimenzio
anyai kodjait a 11b melléklet tartalmazza.) A sziil6k nem adaptiv valaszdimenzidjaban
megjelentek a gyermekiik egészségiigyi és pedagogiai kivizsgaldsaival, kezeléseivel
kapcsolatos nehézségek is. A szilok egy része egyfajta utvesztoként élik meg a sokszor
egymasnak ellentmondo, biirokratikus egészségiigyi, pedagdgiai intézményi strukturat,
amelyet a gyermek diagnozisdnak megszerzése és megfeleld ellatasa érdekében végig
kell jarniuk. Zavaronak, s6t fajdalmasnak élik meg, hogy gyakran kell elismételniiik
ugyanazokat a gyermekiikkel kapcsolatos fajdalmas informaciokat. Meglatasuk szerint
egy latassériilt gyermek sajatossagait nem ismerd orvos, pedagogus, terapeuta képtelen
valtoztatni a vizudlis alapt kommunikacids stilusan és vizsgalati, kezelési modszerein.
Emiatt gyakran rosszabb allapotunak itélték meg az érintett latassériilt gyermeket:
példaul a lassabb térbeli adaptaciot viselkedésprobléméanak, az olvasdsi tempo
meglassulasat értelmi problémanak, a gyermek fokozott sziildhoz ragaszkodasat
szocializacidés nehézségnek tartjdk. A sziildk tobbsége ugy nyilatkozott, hogy a
gyermek ellatdsahoz, fejlesztéséhez sziikséges legalapvetdbb informaciokat a gyermek
5-6 ¢éves koraig megkapja, inkdbb a fizikai és lelki tehermentesités lehetdségeit nem
talalta a rendszerben. Emellett tobb sziilé kifejezte, hogy a joval késdbb értesiilt olyan
szocialis tamogatasi lehetdségekrdl, amelyek mar korabban is megkonnyitették volna

helyzetiiket (6nkorményzati fiités-tamogatas, szallito-szolgalat, gyogyszertdmogatas).
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5.4.1.2. Az adaptiv dimenzié valaszai

Az adaptiv dimenzioban megjelend valaszok (16.tabldzat) kozott jelentds talsullyal
jelennek meg a kommunikdcids nyitds és nyiltsag jellemzdi, amely mas érintett sziilok,
csaladtagok, baratok fel¢ iranyul. Tovabba a tarsba valo megkapaszkodas apak €s anyak
részeérél is. Mindkét csoportban fontos volt az egészséges gyermek sziiletése vagy
egeszseéges testver jelenléte, amely az anyakban és az apdkban a termékenység érzését
erdsiti.

Masik fontos valaszcsoport a kiilonleges sziiléség vagy ‘egyedi életut-érzés’, amely a
szilldségrol alkotott elképzelések kognitiv atkeretezéséhez vezet (Bognar 2012). igy

mesél errdl az egyik gyermekét egyediil neveld apa (20. sz. interjualany):

., Zs. jo gyerek. Szereti a rendet, ha betartjuk a sorendet, nincs balhé. Ha nem lenne 0]
nekem, tan kocsma-toltellék lennék, mint apam. De nekem igy feladatom van. Sokszor
elhallgatom a tobbi embert, nem elégedettek, szidjdik az asszonyt, a féonokot, az orvost,
a... En nem szidom, én biiszke vagyok, hogy nevelem ezt a gyereket. Hallom is néha,
hogy ... joember. Belegondolok néha, hogy millyen lehet nem latni..hat én se
szaladgalnék igy vakon. Le kell ehhez nyugodni, nem kell annyit ugrandozni. Zs. is
ezért nyugodt szerintem, nem ldt annyit, nem is idegeskedik annyit. En is sokszor
becsukom a szemem, namdarmint ugy, hogy nem akarok annyi mindent latni, amennyi a
vilagba van. llyen ez az élet. Nem gondolom, milyen a jobb vagy rosszabb. Ez van és
szerintem nem olyan rossz.

Pozitiv adaptaciot mutatod sziilok sem feltétleniil maradtak hazassdgban/kapcsolatban,
sOt gyakori volt a valaszadok kozott, hogy az egyik fél adaptiv a masik pedig
maladaptiv sémakkal miikodott €s ez okozta a kapcsolat megszakadasat. A 37 éves, tiz
esztendds, halmozottan sériilt gyengénlatod lednyt neveld édesanyja (9. sz. interjualany)

igy vall errdl:

. En lattam a fejlesztéseken: \assan, de fejlédott és tudtak vele mit kezdeni. En ldttam,
hogy lehet éIni igy is, nem csak tokéletesen..még beszélgetni is tudtam errdl
sziilotarsakkal. A volt férjem egyszer sem jott el megnézni. Megdllt az épiilet eldtti
utcaban és ott vett fel minket. Mindig azt mondta, hogy nem akar vakokat latni, elvégre
V. nem vak... nem értette azt sem, miért jarok vele fejlesztésekre, latvanyosan nem
fejlodik.  Akkor meg minek? {..} Hat évesen kezdett el jarni, én addigra
osszebaratkoztam az ovodaban par csoporttars sziileivel...igy taldltam meg az uj parom
is. Amikor iskolaba keriiltek a gyerekeink (Vakok Iskolaja), akkor kéltoztiink ossze az
iskola kozelébe. A ferjemtol ekkor valtunk el hivatalosan. Megértette. A nagyobbik
gyereket el szokta vinni, de a kisebbet, a sériiltet nem. Fizet gyerektartast, a haz pedig
az ové lett. Mi, az uj parommal, igy lettiink egy tj csaldad, két sériilt gyerekkel...és a
nagyfiammal. O nagyon jé gyerek, tudja, hogy konnyebb igy az élet...lelkileg és
szervezésileg is. A parom viszi 6ket, én megyek értiik. Mindketten tudunk dolgozni. Az
iskolaban nagyon rendesek, mindenkit ismeriink és minket is elfogadnak igy. Még
nyaralni is el tudunk menni, gyerekekkel és amiota elviszik az Iskolabol taborba dket,
sikeriil kettesben is (nevet). Nem érdekel ki mit mond...csak az a nehéz, ha arra
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gondolok, hogy mi lesz az iskola utin? (elsirja magdt) A mi gyerekeink nem tudnak
egyetemre menni...sot szakmadt sem nagyon tudnak tanulni...nagyon jol kezelhetoek, de
ellatasra szorulnak. A parom azt mondja, hogy '"raktarra ne aggodj!" majd akkor
megoldjuk azt is. (konnyeit torolgetve mosolyog)”

A mdasokba (csaladtagok, bardtok, ellatorendszer), a gyermekbe és a sajat erdbe,
képességekbe vetett bizalom, azoknal jelent meg, akiknél a sajat jol-lét is megjelent
fontos szempontként. A kislépésekben valo gondolkodas, az egyéni és egyedi megolddasi
stratéegiak megélése és megerdsitése szintén sokat jelentettek az érintett sziilok szamara.
Bognar (2010) autista gyermekeket neveld sziilok korében végzett vizsgalatdban szintén
kiemeli ezeket a tényezdket, mint a pozitiv iranyba mutatdé megkiizdési modok. (Bognar
2010:121). Azon sziillék korében, ahol a vérszerinti anyak és apak hazassagban/
parkapcsolatban maradtak, gyakrabban jelent meg a hdla és bizalom, tovabba valami
olyan felettes eroben valo hit, amely hasonld vdlaszt adott mindkét sziil6 szdmara a
‘nagy Miért-re’, azaz sikeriilt kozos értelmezési keretben latni latassériilt gyermekiik
csaladi jelenlétét. Az itt kapott valaszok nagyon sok hasonlésadgot mutatnak azokkal a
korabbi kozleményekkel, amelyek fogyatékos gyermeket neveld sziilok megkiizdési

tényezdivel foglalkoztak (Kalman 1994; Borbély 1998; Bognar 2010).

5.4.1.3. A ’pozitiv sziilok’, azaz a pozitiv adaptaciét tamogato sziil6i viszonyulasok
tényezoi

A sziil61 interjuk sordn talaltunk olyan anydkat €s apdkat, akik elbeszéléseik soran
mindvégig pozitiv narrativ stilusban vagy negativ kezdet utan pozitivba valto jelleggel
tudtak nyilatkozni a hatuk mogott hagyott iddszakrol és annak élményvilagarol. Ugy
gondoltuk, hogy ebben a 27 narrativaban eléfordulo tényezdket érdemes feliilvizsgalni
az eredményes alkalmazkodas szempontjabol Az alabbiakban ezeket foglalom Gssze:

o Kozosségi tamogatas keresése: legyen szO csaladi, barati vagy szakmai
kapcsolddasrol, az intenziv megosztason, az egyéni izolacio elkeriilésén van a
hangsuly. ,, Ne maradjak egyediil a sajat gondolataimmal és az érzéseimmel” -
fogalmazta meg az egyik anya. A kezdeti tdmogatds sordn megjelend
kommunikéacioban a meghallgatas és megerdsitd visszajelzés eleinte fontosabb,
mint a relevans informaciok atadasa.

o Osszefogds és megosztozds a feladatokon: a parkapcsolati miikdodést a

feladatokon val6 megosztozas nagymértékben megerdsitette. A praktikus
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teendok lehetdséget adtak atgondolasra, rendszerezésre és relaxdciora is.
Tovabba az egymassal vald kommunikacié fenntartasat is konnyebbé tette a
nehezebb idészakokban.

Az informaciok atadasaban és rendszerezésében kapott tamogatas: a latassériilt
gyermek megsziiletése utdn nagy mennyiségli informacio zudul a sziilokre.
Egyrészt az egészségiigyi ¢és terapias ellatds szakembereitdl, masrészt az
internetes portalokrol vagy egyéb informalis forrasokbdl (pl. szomszéd, kolléga).
A hasonld helyzetli sziiloktdl és tapasztalt szakemberektl és szakmai
szolgaltatoktol kapott, aktualis és relevans informaciokra vald fokuszaltatast
igen nagy jelentdséglinek tartottak a sziilok. A visszaolvashaté tomor, rovid
irasbeli  Osszefoglalasokat  (megbeszélések,  vizsgalatok, tandcsadasok
feljegyzései) a mai napig Orzik a sziilok és iranyjelzoként tekintettek ezekre a
dokumentumokra. Tobb sziild6 maga készitette el ezeket az Osszefoglalokat.
Kiemelték pozitivumként az informdacidatadas nyugodt, letisztult koriilményeit
¢s a visszakérdezés lehetoségét.

A latassériilt gyermekekkel foglalkozo szakemberekbe vetett bizalom: nagyon
sokat jelentett az érintett sziilok szamara, ha a gyermekiikkel foglalkozo
szakemberek (gyermekorvos, gyermekszemész, gyogypedagogus)
kommunikacioja és rehabilitacios rendszerrel kapcsolatos tudasa egységes ¢és
kongruens volt és rendkiviill megnyugtaté, ha a gyermek ellatasaban érintett
szakemberek kapcsolatba is Iéptek egymassal.

A gyermek fejleszthetéségében, nevelhetdségében és "miikédoképességében’ valo
hit és szaktudas: a fejleszté-neveld tevékenységben megjelend szakemberek
kapcsan kiemelték a sziilok,hogy a kreativ, a gyermek fejlédésében mélyen hivo
szakemberek kulcsfontossagliak. A szakember sériilt gyermekre iranyulo
elfogadasa, kapcsolodasi modjai, jatékossaga non-verbalis — mintakat
szolgéltatnak az otthoni ellatds sordn a sziildknek ¢€s gyermekhez valo
kapcsolodasban is szerepiik van. A kiszamithatd, rendszeres, ugyanakkor a
csalad aktudlis sziikségleteihez igazodd szolgéltatdsok nagyon sokat jelentenek.
A pedagogiai és egészségiigyi szakemberek részérdl nagyra értékelték az
Oszinte, értdn meghallgatd hozzaallast €s a kozds, otthoni keretekben valo

gondolkodast (Kiss 2019b: 262).
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Varakozo magatartds megengedése (azaz a ,, kevesebb néha tébb”): a pozitiv
tonust narrativaban besz€él0 sziilok szinte mindegyike beszamolt olyan
id6szakokrol, amikor lecsokkentették a vizsgalatok, fejlesztések, kedvezd
ellatdsok intenziv keresését és egyfajta elkeriild, kivard szakaszt teremtettek
gyermekiikkel. Ezek az id0szakok szolgaltak arra, hogy pihenjenek,
regeneralodjanak ¢és sajat magukban rendszerezzék azokat a tudasokat,
amelyekben dontések sziilettek kikapcsolddasrol, kozos 1détoltésrdl, sajat én-
1d6rol. Ezek az id6északok lényegében pozitiv jellegli
bezarkozasként/izolacioként  tekinthetok. Berszan (2015)  halmozottan
fogyatékos gyermekeket neveld sziilékkel kapcsolatos kutatdsa szintén kiemeli
ezt a szempontot.

A tagabb tarsadalmi vilagtol bizonyos értelemben elszakado, transzcendadlo
(spiritualis) jelentésalkotdsok felértékelése: az intenzivebb bizalom Istenben
vagy mas felettes ’erOben’ a poszttraumas ndvekedések soran gyakori
megnyilvanulasnak szamitanak (Dorman, Martos és Urban 2012; Shaw, Joseph
és Linley 2005). Azonban a latassériiléssel vald intenziv szembesiilés soran mas
konnotaciok is felmeriilnek: a szlilok tobb esteben a hidnyzo/csokkent
vizualitasrol valo gondolkodasuk soran eljutottak oda, hogy egy tisztabb,
kifinomultabb belsé szellemvilaghoz vagy az univerzum felettes eréihez valo
intenzivebb kapcsolddast feltételeztek gyermekiik allapotdnak hatterében
(Foldényi 2008; Schor 1999). fgy maguk is intenzivebben fordultak egyhazi
vagy spiritualis kozosségek felé. Tarakeshwar és Pargament (2001) autista
gyermeket neveld csaladok kapcsan irta le, hogy a vallasossag egyes dimenzioi
(spiritudlis fejlédés, mint kinyild perspektiva, egylittm{ikodd viszony Istennel,
részvétel vallasos kozosségekben) segithetik a stressz feldolgozasat.

A megvaltozott (hianyzo/lecsokkent vizualitas) ismeretszerzés tisztelete és
mindennapokba épitése: felértékelddott szamukra gyermekiik békeés, a kiilsd
vildg dolgaival Ovatosan, lassabban, moddszeresebben ismerkedd attitiidje.
Maguk is nyitottabbak lettek természetkozeli élményekre (kirandulas, névény- €s
allatvilaghoz vald kozeledés), a zsufoltsag elkeriilésére térben és idoben
(praktikus, egyszerti lakberendezés és programtervezés) €s a manudlisan

megtapasztalhato tevékenységek oromére (kertészkedés, fOzés, barkéacsolas
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kiilonféle illatd, tapintatd anyagokkal valo jaték). Orommel és biiszkeséggel
tudtak beszélni a sziilok arrdl, hogy még szohasznalatuk is megvaltozott annak
érdekeében, hogy latassériilt gyermekeik szdmara relevans informéacidkat
kozvetitsenek a kiils6 vilagbol. A sziilészerepnek az dltaldnosndl kidolgozottabb,
sokféle tudaselemmel gazdagitott megvalosulasarol tobb szerzé (Bognar 2012;
Rempel és Harrison 2007; Woodgate ¢€s Secco 2008) is emlitést tesz kronikus

beteg és autista gyermekek sziilei korében.
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6. KOVETKEZTETESEK

A leird elemzéseken tul a vak és gyengénlatd csoportok Osszetételének pedagodgiai,
egészségligyl és demografiai szempontu jellemzoit a megbeszélés fejezetben részletesen
bemutattam, Osszefliggésbe allitva a latassériilt gyermekeket érintd szakirodalomban
vagy az ellatdé rendszerben talalt egyéb valtozokkal. A sziil6k jellemzdi egyrészt a
nagymintds kvantitativ elemzésbdl, masrészt egy kismintas kvalitativ vizsgalat
eredményeibdl szarmaznak. Osszehasonlitdsokat egyrészt a teljes népességen beliili
eléfordulasok tekintetében, masrészt csak mas tipusti fogyatékossagi kategoridkban
érintett szilokrol szdrmazo kutatasi eredmények (Bognar 2012; Radvanyi 2012; Garai
¢s Kovacs 2014) kapcsan teszek. Mindezekbdl csak ovatos kovetkeztetések vonhatok le
a sériilésspecifikus jellemzok és a sajat elemzési mintdm korlatozott reprezentativitasa
miatt. A korabbi irodalmi adatok, kutatasi eredmények, valamint az ellatérendszer
mikodése alapjan az értekezésben 6t kutatasi kérdést fogalmaztam meg. Az elemzések
és vizsgalatok soran feltart eredmények ¢és a megbeszélés fejezetben targyalt
osszefiiggések alapjan a feltett feltar6 kutatdsi kérdésekre az aldbbi vélaszokat és

kovetkeztetéseket fogalmaztam meg.

Milyen adatok mentén hatirozhatdé meg reprezentativ médon a

latassériilt gyermekek hazai osszetétele és csoportjellemzoi?

Magyarorszagon a latassériilt gyermekek legszélesebb korli, modszertanilag
megalapozott és nyomon kovethetd nyilvanos forrasdnak a KSH Cenzusaibol és az
utols6 Mikrocenzusdbdl szarmazé sériilésspecifikus adatokat tekintem. A fogyatékos
személyek szamarol, Osszetételérdl vald megbizhatd tudas megszerzésére a KHS
népszamlalasi kérddivei egyre nagyobb hangsulyt fektettek az elmult évtizedek soran
(Lakatos ¢és Tausz 2004). A fogyatékkal €16 személyek sériilésspecifikus kategdridinak
finomodasa és a kérdezdbiztosok felkészitése soran egyre hangstilyosabban figyelembe
vettek a fogyatékossagtudomany szocidlis modelljének szempontjait. (Kalman és
Konczei 2002:89; KSH 2011a). A fogyatékossdg meghatirozdsdban a 2011. évi
népszamlalasban az egészségligyi szemléletet a tarsadalmi integracié feldli
megkdzelités valtotta fel, ezért ezt a mintat tekintem kutatdsom szempontjabdl a

legerésebb iranyadd és reprezentativ adatbdzisnak. A gyogypedagdgiai szempontbol
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definialt érzékszervi SNI (latasfogyatékossag) relevans fogalmi kritériumait és
jellemzo6it leginkabb a KSH 2011. és 2016. évi adatbazisai és mintavételi eljarasai
tartalmazzak. A 2016. évi Mikrocenzus elsédleges célja volt a 2011. évi népszamlalas
adatainak aktualizalasa. A fogyatékossagra, tartds betegségre vonatkozd kérdések is
azonosak a népszamlalaskor kérdezettekkel, ezek kore egy tovabbi kérdéssel boviil az
akadalyozottsagrol, ami sziir6kérdésként szolgadl az egészségproblémabol fakado
akadalyozottsag kiegészitd felvételhez (KSH 2016:40). A 2016. évi Mikrocenzus
adatainal azonban figyelembe kell venniink, hogy az adatfelvétel 10%-os populacios
mintan tortént, igy az ebbdl szdrmazo adatok ugyan magas megbizhat6sagu becslésnek
tekinthetdek, de a kisebb elemszamu populacidknal, mint amilyen a latassériilt
gyermekek csoportja, a becslések josaganak megbizhatosagi szintje lecsokken.
Osszegezve a fentieket megallapitom, hogy jelenleg, reprezentativ médon a
latassériilt gyermekek szamat Magyarorszagon - az 1990 és 2011 kézotti harom
népszamlaldas (Népszamlalas 1990, 2001, 2011) és a legutobbi mikrocenzus
(Mikrocenzus 2016) Fogyatékossaggal élé személyek és a Fogyatékossaggal élok
korcsoport és  fogyatékossagtipus adattablainak adatai alapjan lehetséges a

legmegalapozottabb modszertani hattérrel meghatarozni.

Hogyan alakul a latassériilés korosztalyos prevalenciaja hazankban a

nemzetkozi értékekhez képest?

Hazank az ENSZ Fejlesztési Programjanak human fejlettségi indexén (HDI) a vizsgalt
id6szakokban a Nagyon magas human fejlettségii orszdagok csoportjaban helyezkedett
el: 2011-ben a 38., 2016-ban 45.-ként szerepel a listan (60 allam szerepel ebben a
kategoriaban). Igy az azonos kategoridkban szerepld allamokban meghatérozott
korosztalyos pervalencia értékekhez hasonlitottam a hazai prevalencia értéket. A
nemzetkozi irodalom prevalencia adatokat, - a vaksag evidens allapotjellemz6i miatt -
gyakrabban csak a gyermekkori vaksagra vonatkozoan hataroz meg. Gilbert és Ellwein
(2008) a fejlett orszagokban el6forduld korosztdilyos (0-16 év) prevalencia értéket 0,3
ezrelékre becsiilték, reprezentativ adatbazisok alapjan. A gyengénlatas definicids
kritériumainak mérési nehézsége miatt ez az érték csak igen tdgan becsiilhetd meg.
Philip és Dutton (2011) a korosztilyos (0-16 év) latdssériilt gyermekek eldfordulasi

ardnydt tizezres intervallumra szdmolva adja meg, eszerint 10.000 fonyi 0-16 éves
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gvermekbdl 10-22 kozé tehetd a hasonld koru latassériilt gyermekek szama. A hazai
gyermekkori (0-14év) latdssériilés teljes és korosztalyos népességen beliili prevalencia
értékeit csak a 2011-es és 2016-0s mintakhoz kapcsolddva hataroztam meg a fentebb
részletezett modszertani megfontolasok miatt. A latassériilés korosztalyos prevalencia
értéke 2011-ben 1,8%o, 2016-ban pedig 1,5%o, azaz tizezer korosztaly azonos (0-14
év kozotti) gyermekbdl 2011-ben 18, 2016-ban pedig 15 gyermek élt latassériiléssel.
A 2011. évi korosztilyos népességszamot alapul véve a vaksdg korosztilyos
prevalencidja 0,17%o0. A 2016-0s adatok szerint a korosztilyos vaksdgi prevalencia
érték 0,23 %o. A hazai és nemzetkozi prevalencia értékek Osszegzését a 18.tablazat

tartalmazza:

18. tablazat Latassériilt gyermekek korosztalyos eldfordulasi aranyai nemzetkozi
¢s hazai adatok alapjan

Philip és Dutton (2014) Gilbert és Ellwein (2008)

10.000 0-16 éves gyermekbdl 10-22 latassériilt 3 vak
KSH Népszamlalas 2011 adatok alapjan Kiss és Pajor (2020)
10.000 0-14 éves gyermekbol 18 latassériilt 1,7 vak

10.000 0-14 éves gyermekbol 15 latassériilt 2,3 vak

A KSH reprezentativnak tekintett 2011-es cenzus és 2016-os mikrocenzus adatai
alapjan, a hazai 0-14 éves latassériilt gyermekek korosztalyos prevalencia értékei
nem haladjak meg a fejlett orszagokban becsiilt értékeket, még akkor sem, ha
figyelembe vessziik az életkori felsé hatar eltéré értékeit. (Hazdnkban 0-14 éves
intervallumban, a nemzetkoziben 0-16 éves korosztalyban osszegzik és publikaljak az
adatokat.)

Magyarorszagon a mikrocenzus 95%-0s megbizhatdsdgi szintje mellett csokkenés
lathatd az Osszes latassériilt gyermek szamaban és novekedés a vak gyermekek
csoporton beliili aranyaiban. Hazdnkban az 50 év folotti lakosok korében (3675 f0)
allapitottak meg legutobb, RAAB szoftver segitségével, vaksdgi prevalencia értéket,
amely 0,9% volt férfiaknal és 1,0% ndknél; a funkcionalis gyerngénlatas prevalenciaja
1,9% (Szab6 és mtsai 2017). Az eltérd életkort €s nagysagu minta miatt az adatok

Osszehasonlitadsra nem alkalmasak, de a népességen beliili aranyokat jol példazzak.
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Melyek azok a jellemzok, amelyek az orszagos gyogypedagogiai

diagnosztikai kozpont adataibdl feltarhatok?

A Latasvizsgaldo Gyogypedagogiai Kézpont adataibdl a latassériilt gyermekek oktatasi,
nevelési, egészségligyl €s szocidlis ellatdsa szempontjabol relevans ¢€s aktualis
jellemzoket, eléfordulédsi aranyokat tudtam feltarni. Sikeriilt meghatarozni a mintdban a
gyermekek és sziileik demografiai elhelyezkedését, a sziilok parkapcsolati jellemzdit és
az ¢érinett gyermekek testvéreinek aranyat. A feltart jellemzoket a két legevidensebb
latassériilt csoportra (vakok és gyengénlatok) vonatkoztatva ismertetem és hasonlitom

Ossze. A legfontosabb jellemzdket az 19. tablazat foglalja 6ssze:

19. tablazat A latassériilt gyermekek legfontosabb jellemzoi a Latasvizsgalos elemzési mintdban

T‘“’(',‘,‘“:E'z’}ta Vakok (n=509) Gyengénlitok (1=809)
gyakorisag | gyakorisag Tipikus kategériak | gyakorisag  Tipikus kategériak
Tarsule Sulyos és mérs. IKZ Mérs.& sulyos IKZ
foavatekossa 44,2% 55,2% Halmozott fogy. 43,6% Halmozott fgy.
9y 9 Mozgasfogy. Mozgasfogy.
Mozgasszervi Mozgasszervi
Kronikus 0 0 Kron. léguti N N ]
. 52,6% 62,2% ,, . 52,1% Borbetegség
betegségek Borbetegség Taplalekal
Epilepszia aplaiekalierg.
ROP Nysragmus
S;emsas;eh 100% 100% Atroph|a n.o. 100% Stab|§mus
diagndzisok Myopia Mypoia m. gr.
Glaucoma ROP
Korasziilottség 35,6% 54,4% 29-26.geszt. hét 28,8% 29-26.geszt. hét
H?ﬁfjg‘gzg')ok 58% 63%  valdsi ardny 4.8% 59.8%  valasi arany 15,6 %
Lejgj‘; 82,1% 532%  egytestvér(358%)  46,7%  egy testvér (24,7%)
.Sp'emallls 44.8% 61.8% legtébben alsd 40,4% legtobben alsd
intézmény tagozat tagozat
i:%bzt:nszg; 43,4% 31,8% legtdbben 6voda 56,7% legtébben dvoda
Kora gyermekkori 11.8% 188% Budapest: 38% nem beso-  Budapest: 23%
intervencio ’ ' Vidék: 62% rolhaté Vidék: 77%

* adathiany miatt kisebb minta

A Latasvizsgalos elemzési mintaban kiugré eredmény, amely erds hatdssal bir az ellatd
rendszer miikodésére, hogy mind a vak, mind a gyengénlito gyermekek kirében

magas a latassériiléshez tarsulo fogyatékossagok (44,2%) és kronikus betegségek
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(51,6%) aranya. A legmagasabb az intellektualis képességzavarral és halmozott
fogyatékosaggal diagnosztizalt gyermekek szdma mindkét csoportban. Ez 6sszhangban
all azzal, hogy az elemzési minta mindkét csoportjaban a legmagasabb eléfordulési
szamu betegségcsoportokat egyrészt a korasziilottségbsl (minta 35,6%-a) szdrmazo
mozgasszervrendszeri, kronikus 1éguti betegségek és a perinatalis sériilésekbol
szarmazo agyi hipoxias dllapotok kdvetkezményeiként kialakuld neurolégiai korképek
(epilepszia, cerebrais parézis, hidrocephalus) alkotjak (Balla és Szabd 2013; Azzopardi
és mtsai 2009). Fontos hatotényezOnek szamit az ellatorendszer szempontjabdl a
mozgassérilléssel  (gerincferdiilés, izOomtonus, tartasrendellenesség, parézisek)
diagnosztizalt latassériilt gyermekek magas szama (vakoknal 36%, gyengénlatoknal
40%), akiknek mind az épitett kornyezet, mind pedig a mindennapos tevékenységek és
tanulési technikdk sordn adaptéaciora van sziikségiik. Megallapithatd, hogy a stlyosabb
foku latassériilés tobbféle tarsuld fogyatékossaggal és kronikus betegséggel jar egyiitt.
A tobbszordsen érinett vagy halmozottan fogyatékos latassériilt gyermekek 6sszetettebb
orvosi ¢és pedagdgiai differencidldiagnosztikat, utégondozast és terdpias hozzaallas

igényelnek.

» Az egészségiigyi és pedagogiai ellatérendszernek differencidlnia Kkell
szolgaltatasait, moédszertanait: valtoztatni kell a vizsgalati és kezelési
modszereken, egyénre szabott terapiakat alkalmazni, az ellatasba beemelni
alternativ kommunikacios stratégiakat és hangsulyt fektetni a kornyezeti

akadalymentesitésre.

» Pedagogiai szempontbol a populacioé tagjai a kornyezeti és kommunikacios
akadalymentesitésen tul, a tanitis-fejlesztés egyre gyakrabban egyénre szabott
modszereit kivanjak meg, kiegésziilve szamos egészségiigyi ismerettel, aminek a
napi pedagogiai gyakorlatba kell beépiilnie. Példaul a megfeleld és valtozatos
testhelyzetek elérése, ctetésterapias elemek és gyogyaszati segédeszkozok

hasznalatanak ismerete (Markus 2015, Sziranyi 2016).

A mintaban 1évo 4-14 éves latassériilt gyermekek (1263 f0) specialis és integralt
nevelésben valo részvételi aranya kozel azonos. A latassériilt gyermekek 44,8%-a

gyogypedagogiai intézményekbe, 43,4%-a pedig tobbségi nevelési intézményekbe jar
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ovodaba vagy iskoldba. Integralt ellatdsban a gyengénlatd gyermekek vesznek részt

legnagyobb aranyban.

» Rendkiviil fontosnak tartom az egyiittnevelésben dolgozé szakemberek
modszertani tovabbképzését és latassériilésspecifikus szakmai tamogatasat,
hiszen a jol funkcionald (*csak’ érzékszervi sériilt) latassériilt gyermekek egyre
inkabb a lakohelyhez kozeli tobbségi intézményekbe mennek oOvodaba és

iskolaba (Baranyi és mtsai 2019).

» Siirgetdo és rendkiviil sziikségszerii feladat a vakok és gyengénlatok
gyogypedagogiai és modszertani kozpontjainak szolgaltatas-fejlesztése és
regionalis Kiterjesztése, hogy a befogad6 iskoldk eleget tudjanak tenni az

inkluziv nevelés feltételrendszerének.

» Ugyanakkor Iépéseket kell tenni annak érdekében is, hogy az egyre
osszetettebb nehézségekkel Kkiizdo (tobbszorosen sériilt, sulyosan
halmozottan fogyatékos) latassériilt gyermekeket ellatéo gyogypedagogiai
intézmények (Vakok Ovoddja és Iskoldja, Gyengénlaitok Iskoldja) megkapjak
azokat a modszertani képzéseket, terapias eszkozoket, kornyezeti és
kommunikaciés akadalymentesitést szolgalé megoldasokat, tovabba
sériilésspecifikus human eréforrast, amelyekkel helyt tudnak allni az egyre
nagyobb ardnyban megjelend, egyéni terapias és magas gondozasi sziikségletii

gyermekek ellatdsaban.

» Munkajuk soran elengedhetetleniil fontosnak tartom az interdiszciplinaris

team-munkat (Kereki és mtsai 2020).

» A vizsgalati mintdban 1évo latassériilt gyermekek 56,2%-a Duna-Tisza kozérol
és Kelet-Magyarorszdagrol szarmazik. A magasabb el6fordulasi aranyokkal
rendelkezo térségekben fokozottabb figyelmet kell forditani a szemészeti
szurovizsgalatokra és a tobbségi pedagogiai intézmények sériilésspecifikus

szakmai tamogatasara.

» Fontos lenne, hogy a lakohelyhez elérheté tavolsagon beliil rendelkezésre
alljanak azok a szakembereknek, akik hiteles és tudomanyosan megalapozott

informaciot €s folyamatos tdmogatast nyujthatnak a csaladok szdmara a
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diagnozis feldolgozasahoz, gyermekiik megértéséhez és a megfeleld, egyénre

szabott fejlesztés kivalasztasahoz és a fejlesztésben valo aktiv részvételhez.

Mennyire reprezentalja az orszagos gyogypedagogiai diagnosztikai
4. kozpont adatai alapjan oOsszeallitott elemzési minta a latassériilt
gyermekek és sziileik csoportjat?

A Fovarosi Pedagogiai Szakszolgalat Latasvizsgald Gyodgypedagogiai Kézpontja ugyan
orszagos hatokorrel, minden szemészeti/neuroldgiai diagnozissal vagy indokolt
tiinetekkel rendelkezd kisgyermeket és fiatalt fogad 0-16 éves kor kozott, mégsem
jelenik meg minden olyan gyermek a pedagdgiai diagnosztikai folyamatban, akinek
stlyosabb foki latasproblémaja van. Epp ezért a minta nem tekintheté reprezentativnak
a teljes populaciéra nézve. Azonban haziankban nincs még egy olyan
latassériilésspecifikus ,,csucs -intézmény” és adatbazis, amely ilyen magas elemszamu
latassériilt populaciordl. Pontos adatokat arrél sajnos nem tudunk, hogy mekkora lehet,
azoknak a 0-14 éves gyermekeknek az aranya, akik nem Kkeriilnek bele a
latassériilésspecifikus ellatasba. Feltételezésilink szerint a tankoteles korba 1épést kovetd
id6északtol (6-7 éves kortol) 14 éves korig a Latasvizsgald adatbazisa megkozeliti a
reprezentativitas kritériumait (az érintettek 90%-a megjelenik ebben az intervallumban a
Latasvizsgalo Kozpontban). Az elemzési minta 1082 gyermek anyagat tartalmazza
ebbdl a kozel reprezentativnak tekinthetd iddszakbol, amely a minta 75%-a. Az
elemzési minta 25%-aban azok a tankoteles kort megel6zd, 0-6 éves csecsemdk és
kisgyermekek vannak, akiknek a pedagogiai diagnosztikai folyamata a sziilék érzelmi
érintettsége vagy dontése, az egészségligyi, pedagogiai és szocidlis ellatok
informdciohianya ¢€s az érinett gyermekek egészségiigyi és/vagy szocialis problémai
miatt késnek vagy maradnak el nagyobb aranyban. Osszességében megallapithato,
hogy a Latasvizsgalo Kozpont vizsgalati adataira tamaszkodo elemzési minta
egésze reprezentativnak nem tekinthet6. Azonban a minta sériilésspecifikus
sokasdga alapjan az érinett gyermekek - egészségiigyi és pedagogiai ellatasukat
meghatdrozo - jellemzoi igen magas megbizhatosdagi szint mellett leirhatoak. Az igy
azonositott jellemzok olyan aktualis és iranyado informaciokkal szolgalnak,
amelyek mind az ellaté rendszer fejlesztését, mind a dontéshozok tajékoztatasat

tamogatni tudjak.
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Hogyan vallanak latassériilt gyermeket neveld anyak és apak latassériilt

gyermekiikkel megélt élethelyzetiikrol?

A sziil6k interjuvalaszainak narrativ tartalomelemzésével Sikeriilt azonositanom a
leggyakrabban el6forduld adaptiv és nem adaptiv megbirkozasi jellemzdiket az apak és
anyak csoportjaban. A sziil6i vizsgalati minta ugyan torekszik reprezentativ lenni a
teljes populacidra, azonban létszdma miatt az Osszefiiggések €s az eredmények nem
vizsgalat kovetkeztetéseinek kiterjeszthetdségét és atvihetdségét hangstilyoznam mas
sériilésspecifikus sziildi csoportokra.

Az apak hatékony megkiizdés soran leggyakrabban problémamegoldo kognitiv és
tarsas tamaszKkeresé stratégiakat alkalmaznak és mobilizaljak pszichés
immunrendszeriiket, hogy megerdsitett ,,Tamasz-szerepben” és rugalmasan tudjanak
reagalni a helyzet adta kihivasokra. Az adaptiv megkiizdési dimenzioban a
leggyakoribb véalaszok az anyak részérél inkabb az érzelemkoézponti megkiizdési
formak jellemzdibél keriilnek ki, de egyértelmiien névekszik a kognitiv és tarsas
tényezok aranya. Az adaptiv megbirk6zds folyaman megjelent a gyermek koriili
teenddk hatékony szervezése, amely a hosszitavu alkalmazkodés egyik kulcsa. Tovabba
a hatékony megkiizdés eseteiben nagyobb gyakorisaggal jelennek meg a sziilé1 szerep
atértelmezések (Ckiilonleges sziiloség’, ’egyedi életut-érzes’, ’a kevesebb gyakran tobb’)
(Bognar 2012; Garai és Kovacs 2014; Berszan, 2015, Kiss 2020a).

Megallapitom tovabba, hogy a sziildi miikodésmdédok nem oszthatok egyértelmiien
adaptiv vagy nem adaptiv csoportra. A4 sziil6i 6nvallomasok narrativ tonusait és idobeli
sikjait tekintve inkabb idoszakok vannak, amelyek sordan hol az egyik, hol pedig a masik
dimenzio jellemzoi szerint miikédnek a sziilok. A gyermekek ciklikusan ismétlddd
sziiletésnapjai, intézményvaltasok, orvosi és pedagogiai kontrollvizsgéalatok, nagyobb
kozosségi események jelentik gyakran azokat a kritikus helyzeteket, amikor a sziild a
nagyjabol stabilnak tekintett viszonyuldasdhoz képest pozitiv vagy negativ tonusba valt.
Ez egybevag azzal a szakirodalomban azonositott elmélettel (Livneh 2001; Davis 1993;
Livneh és Antonak 1997), miszerint a sériilt gyermek okozta helyzet nehézségeivel vald
megkiizdést egyfajta visszatérd, ciklikusan ismétlodo folyamatként irhato le. A sziilok

narrativumainak adaptiv dimenzidjdban megjelend vélaszok kozott igen nagy

132



DOI:10.14753/SE.2022.2578

gyakorisaggal szerepelnek tarsas tamogatasi jellemzOk (személyes és szakmai
tamogatas, csaladon beliili erdforrasok). Kiilondsen az érintett édesanyak korében
magas (81-100%) a tdrsas tamogatds tematikaju valaszok aranya, de az édesapak
korében is a 61-70%-o0s valasz gyakorisagu kategoriaban jelenik meg a csalddi és
szakmai tamogatas. A szakmai tamogatds alatt a gyermekekkel kapcsolatba keriild
egészségiigyi, pedagdgiai ¢és szocidlis 4agazat szereploinek tevékenységét ¢és
kommunikacidjat értették a sziilék. Osszefoglalva a latassériilt gyermekeket neveld
sziilok élethelyzetiikrol és megbirkozasi folyamataikrol kapott eredményeinket, a
kovetkez6 megallapitasokat és javaslatokat teszem:

» Kifejezetten nagy sziikség lenne az érintett sziilok szamara elérhetd, az egyéni
csaladdszerkezeti kiilonbségeket is figyelembe vevd, mentdalhigiénés tamogatdsi
¢s otthon-segitd szolgaltatdsi rendszer 1étrehozasara.

» Lépéseket kell tenni annak érdekében, hogy a latassériilt gyermekekkel és
sziileikkel kapcsolatba 1ép6 szakemberek (orvosok, pedagdégusok) tobbet
tudjanak a latassériilés egyes tipusairél (pl. gyengénlatas, halmozottan
fogyatékos latassériilt) és rehabilitacios lehetségeir6l. Kifejezetten fontosnak
tartom ezen a teriileten a szolgaltatoi érzékenyitést (gyermekalapellatas, tobbségi
pedagogia, gyermekjolét, allamigazgatds), kiilondsen a  gyengénlato
gyvermekekre vonatkozoan, mert az ebben a csoportban érintett sziilok jeleztek a
legtobbszor a gyengénlatas allapotaval Osszefiiggd félreértéseket és
értetlenséget.

» Rendkiviil hasznos lenne a latassériilt gyermekeket érinté hazai diagnosztikai €s
nevelési lehetdségeket, egészségiigyi és pedagogiai kliensutakat egy rdovid
kiadvanyban és/vagy weblapon osszefoglalni és terjeszteni az egészségligyi,

pedagdgiai és szocialis 4gazat intézményieben.
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6.1. A kutatas korlatozo tényezoi

Tudomasom szerint els6ként dolgoztam fel 1000 esetet meghaladd szamban a
Latasvizsgald Gyogypedagdgia Kézpont dokumentacios anyagaibdl szdrmazo adatokat.
Az adatok Kkutathatésaganak hattere nem kidolgozott a Latasvizsgaldo Kozpontban
(sem). Jelen allas szerint az orszagos ¢s megyei pedagogiai szakszolgalatok
diagnosztikaval foglalkoz6 intézményeiben tarolt és folyamatosan gyarapodd, - minden
tipusu seriilt gyermekekrol és sziileikrol szolo rendkiviil értékes és persze szenzitiv
adatokat tartalmazo - dokumentumok kutathatosagat egyetlen iranyelv és/vagy
kozigazgatasi/koznevelési protokoll sem szabalyozza. Igy, ezen kiilosnosen szenzitiv
adatok tovabbitasaért, megosztasaért teljes mértékben az adott intézményvezetdnek kell
felel6sséget vallalnia, vagy az illetékes tankeriilet vezetéjének, kidolgozott protokoll
hianyaban. A Latasvizsgalé adatidllomanyaban val6 kutatdisom sordn egy, az
intézményvezetdvel kozosen kidolgozott Adatkezelési nyilatkozat (lasd 3.melléklet)
szerint jartam el. Az iratok nem voltak masolhatok, szamitogépet a helységbe nem
lehetett bevinni, az iratokbol kézi jegyzet készithettem, mely nem tartalmazhatott
beazonosithatosagot lehetévé tevd személyi adatokat. Az 1432 gyermek papiralapu
dosszi¢inak kijegyzetelése 2 évet vett igénybe. A vizsgalt populacid disszertacidban
bemutatott egészségiigyi, pedagogiai és demografiai jellemzdinek leiro statisztikai
feldolgozasat a fentiekben leirt korlatozé tényezokkel tudom magyardzni. Ezért,
rendkiviil hasznos lenne egy olyan iranyelv kidolgozisa, amely a pedagoégiai

szakszolgalatok szenzitiv és kulcsfontossagu adatainak kutathatosagat szabalyozza.
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7. OSSZEGZES

A disszertacio a 0-14 éves latassériilt gyermekek és sziileik korében végzett feltaro
kutatdsom (2014-2019) eredményeit mutatja be. Az értekezés fokuszaban a latassériilt
gyermekek egészségiigyi és pedagogiai ellatasi jellemzOinek vizsgalata, valamint az az
Oket neveld sziilok helyzetelemzése 4all. A latassériilt gyermekek hazai
populacidjellemzdinek feltarasahoz két nagyobb adatforrast hasznéltam fel: a Kézponti
Statisztikai Hivatal 1990-2016 kozotti népszamlalasi adatait és Latasvizsgalod
Gyogypedagogiai Kozpont 2009-2013 kozotti vizsgalati iratait. Az elemzési mintaba
1432 latassériilt gyermek adata keriilt be. Az adatok alapjan meghataroztuk a populécio
legfontosabb csoportjait méret, Osszetétel és struktura szerint. Ot eltéré nevelési-
gondozasi attitidot igényld csoportot kiilonboztettink meg a mintdban: vak,
gyengénlatd, agyi eredetli latassériilt, halmozottan fogyatékos latassériilt és besorolas
nélkiili 18 honap alatti latassériilt gyermekek csoportjait. A csoportok mennyiségi €s
mindségi jellemzoi szerint feliillvizsgaltuk az ket ellatd egészségligyi és oktatasi-
nevelési rendszert és Osszefiiggéseket talaltunk a latassériilés egyes aspektusai és a
szil6i megélések, megbirkdzédsi folyamatok kozott. A latassériilt gyermeket neveld
szilok helyzetének felméréséhez félig strukturalt, egyéni interjikat készitettem. 39 anya
és 29 apa retrospektiv narrativijat dolgoztam fel narrativ kategorialis
tartalomelemzéssel.

A sziilok helyzetelemzését a magatartastudomany ember-kornyezeti rendszerelméleti
modelljének értelmezési keretében végeztem el, figyelembe véve a sériilt gyermeket
neveld sziilokutatdsok nemzetko6zi és hazai modszertani kontextusat.

Vizsgalati eredményeim szerint a latassériilt gyermekek populacioja atalakuléban van: a
klasszikusnak nevezhetd latasteljesitmény alapjan differenciald latassériilt csoportok
helyett sziikségletorientalt, (1j csoportok jelennek meg. A latassériilt gyermeket neveld
sziilok legkevésbé a fizikai és lelki tehermentesités lehetdségeit nem talaljak a hazai
ellatd rendszerben. Fontos lenne a latassériilt gyermeket neveld sziilok helyzetét olyan
rugalmasabb gyogypedagdgiai-szocidlis szolgaltatdsokkal tdmogatni, amelyben mind az
egyedilallo, mint a parkapcsolatban €16 sziilok tamogatdsokat kapnanak élethelyzeti

nehézségeik megoldasahoz.
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8. SUMMARY

The dissertation presents the results of my exploratory research (2014-2019) conducted
among visually impaired children aged 0-14 years and their parents. The thesis focuses
on the crucial features of the healthcare and pedagogical services provided for visually
impaired children and analyses the situation of the parents raising them. In order to
explore the population characteristics of visually impaired children in Hungary | have
used two major data sources: the census data of the Hungarian Central Statistical Office
between 1990-2016, and the examination documents of the Corps of Pedagogical
Services of Visually Impaired Children between 2009-2013. | included the data of 1432
visually impaired children. The most important groups in the population were defined
according to quantity, components, and structure. Five groups were identified which
require different attitudes in care and education: blind children, children with low
vision, children with cerebral visual impairment, visually impaired children with
multiple handicaps, and an uncategorized group of visually impaired children under the
age of 18 months. According to their quantitative and qualitative characteristics, we
revised the healthcare and education system provided for each group and identified
connections between certain aspects of visual impairment and the parents’ coping
strategies. In order to survey the situation of parents, I conducted semi-structured,
individual interviews. | investigated the retrospective narratives of 39 mothers and 29
fathers through narrative categorical content analysis and performed the situation
analysis of the parents using the model of game theory between humans and
environment, whilst | also took into consideration the Hungarian and international
methodological context for researching parents raising visually impaired children. The
results suggest that the population of visually impaired children is under transformation:
visually impaired groups based on the classical interpretation of visual performance are
being replaced by new groups governed by needs. What the parents of such children
seem to lack the most in the Hungarian care system are the opportunities for physical
and mental relief. It would be vital to improve the situation of the parents concerned by
more flexible special education and social services that could support both single

parents and couples to overcome their difficulties.
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11. KOSZONETNYILVANITAS

Szeretnék mindenekeldtt koszonetet mondani a latassériilt gyermeket neveld sziiloknek,
hogy bizalmukba fogadtak és megosztottak velem sorsukat, mindennapjaikat. Kdszonet
illeti a Latasvizsgalo Gyogypedagodgia Kozpont és a Budapesti Korai Fejleszté Kozpont
munkatarsait a kutatasban valo egylittmtikodésért. Koszonettel tartozom Semmelweis
Egyetem Mentalhigiéné Intézet vezetdjének, Dr. Pethesné Dr. Déavid Beatanak ¢és
minden oktatojanak, hogy tagitottak szakmai horizontom a képzés és kutatdsi folyamat
soran. Halaval tartozom témavezetdmnek, Dr. Toth Pal Péternek, aki otleteivel, pozitiv
attitidjével, tiirelmével sziintelen tdmogatta az értekezés megsziiletését. Koszonet illeti
a latassériilt gyermekeket ellatd budapesti, pécsi és debreceni oktatasi és egészségiligyi
intézmények kollégait, akikkel folyamatos parbeszédben formdlhattam kutatdsom
iranyvonalait. Halds vagyok az ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagogiai Kar
Latassériiltek Pedagogiaja Szakcsoportjaban dolgozé kollégadimnak, hogy a kutatas
soran mindvégig tdmogattak, akdr munkaterhek atvallaladsaval is. K&szonettel tartozom
a vizsgalati adatgyiijtésében valdo kozremikodésért Gréger Ilonanak, tovabba a
szildinterjuk eldkészitése és feldolgozasa sordn nyujtott egyiittmiikodésért Margitai
Anna és Kotroczo Barbara gyogypedagogusoknak. Koszonetet szeretnék mondani Pajor
Emesének, Gyenes Zsuzsanak, Limpar Ildikonak, Szényi Péternek, Ligeti Lindanak és
Koéczan Gyorgynek a dolgozat végsd formajanak elérése soran nyujtott rugalmas é€s
megtiszteld tamogatasukért. Halaval tartozom barataimnak ¢és csaladomnak, hogy

tirelemmel mellettem voltak.
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Vizsgalati jegyz6kényv (Latasvizsgalé Gyogyped. Kézpont)

Latasvizsgald Orszagos Szakéntdi és Rehabiliticios Bizottsag és Gydgypedagdgial Szolgaltatd Kazpont

VIZSGALATI JEGYZOKONYV

Név:

Vizsgalat datuma:

Vizsgalat lezarasanak datuma:

vizsgald neve alkalmazott eljaras

anamnézis

funkcionalis latasvizsgalat

szemész szakorvos

pszicholégiai vizsgalat

gyoégypedagogiai vizsgalat

Megjegyzések:

Szakeértdi vizsgalat iranti kérelem dokumentumai:
Megnevezés: Datum:
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Elbzetes vizsgalati vélemény (Latasvizsgalé Gyogyped. Kézpont))

s IS OFSIaB0s Sy Cim: 1146 Budapest, Ajtdsi Dlrer sor 39.
Ve R i Scolgaligri & Telefon/fax: 06 — 1 - 363 1561
o908 - “Pop, e-mail: info@Iatasvizsgalo.hu
/t‘j‘ //\_ honlap: www.latasvizsgalo.hu
~— OM azonositd: 101889

ELOZETES VIZSGALATI VELEMENY

A szakért6i vélemény nyilvantartasi SZama: ...............ccviienieerennenn

GYErMEK, tANUIG NBVE: oottt sttt sttt s e te st e aneneas
SZUIEtESI Nelye, IHRJE: o
ANYJANEVE, CIIME. et be sttt e et e st e st e st e s besbesbesbeebeebeeneenes
F A o F- W Y =T ol 11T S

GYAM NEVE, CIMEI oottt ettt ettt e b et et e et e e b e et e b e s tesbesbesbesbesbeeneereeneas

Elvégzett szakért6i vizsgalat alapjan kilonleges gondozasra jogosult/ nem jogosult

L@ APPSR ORTUPRSPPRR
FOIMAJAL oottt ettt e st e s b e s be s b e e beebeebeess e b et e besbesbesbesbesaeeneeneens

KIJelOIt INTEZMENY NEVE: ......iiiiiiiee bbb

(10 a0 [0F4: T 4o [=] (= SRR
Hivatalboli feliilvizsgalat idOpontja: ..........oceiiriiiiiiiii e e

By o,

Jogszabalyi tajékoztatas (4/2010. (1. 19.) OKM rendelet a pedagogiai szakszolgalatokrél):

1. Az elbzetes vizsgalati véleményben foglaltak megismerését kovetéen annak elfogadasarol
vagy elutasitdsarol, az intézményes nevelésre vonatkozd javaslat elfogadasardl vagy
elutasitasarol a sziil6 nyilatkozik, nyilatkozatat alairasaval igazolja.

2. Amennyiben a sziilé a szakérti véleményben foglaltakkal nem ért egyet, a szakért6i és
rehabilitacids bizottsag koteles errél a tényrél a gyermek lakohelye, ennek hidnyaban
tartdzkodasi helye szerint illetékes jegyzot tajékoztatni.

3. A sziild kozvetleniil is eljarast indithat az illetékes jegyzonél a szakértdi vélemény
felilvizsgalatat kezdeményezve.

4. A szakértéi véleményt - a vizsgalat lezardsat kovetd harminc napon beliil -
kézbesiteni kell a sziildnek. A sziilének - a kézhezvételét6l szamitva - tizendt nap all
rendelkezésre a szakértéi vélemény feliilvizsgalatdnak kezdeményezésére. A
kézbesités torténhet postai Gton, személyesen vagy kézbesité utjan. A kézbesites
napja az a nap, amelyen a szakért6i vélemény sziil6 altali atvétele megtortént.
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Elbzetes vizsgalati vélemény (Latasvizsgalé Gyogyped. Kézpont))

5. Amennyiben a sziild a szakért6i vélemény kézhezvételétol szamitott tizendt napon
belil nem tesz nyilatkozatot és nem inditja meg a jegyzOi eljarast, az egyetértését
megadottnak kell tekinteni.

6. Ha a sziild nem ¢élt a feliilvizsgalat kezdeményezésének jogaval, a szakértdi véleményt a
szakértdi és rehabilitacios bizottsag megkuldi:

a) a kijelolt nevelési-oktatasi intézménynek,

b) abban az esetben, ha a gyermek az adott évben betdlti az 6todik életévét vagy
ennél idGsebb, a lakohely, ennek hidnydban a tartozkodasi hely szerint illetékes
jegyzonek,

C)a  javasolt  szakiranya  végzettségli  gyogypedagogust  foglalkoztato
intézménynek/EGYMI-nek

7. A szakértéi ¢és rehabilitacios bizottsag szakértdi véleményét a végrehajthatasanak
megkezdését kovetd els6 nevelési év, tanév eltelte utdn hivatalbdl felul kell vizsgalni.

8. A szill6 beleegyezik abba, hogy a vizsgalati dokumentéci6 adatait statisztikai €s kutatasi
célokra, anonim médon felhasznaljak.

NYILATKOZAT I.

A jogszabdlyi tajékoztatast megértettem. Az eldzetes vizsgalati vélemény szakmai
tajékoztatasat megismertem, azt

ALAIRASOK

ELFOGADOM i
NEM FOGADOM EL .. e

NYILATKOZAT II.

A jogszabdlyi tajékoztatast megértettem Az intézményes nevelésre vonatkozo
javaslatot megismertem, azt
ALAIRASOK

ELFOGAD OM e
NEM FOGADOM EL ..o e

Budapest, 2012. ...

dr.Foldiné Angyalossy Zsuzsanna
igazgatd
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Adatkezelési nyilatkozat

Alulirott Kiss Erika (a.n.: Masztera Magdolna, sz.ig.sz.: 438714EA, tovabbiakban kutatdsvezetd) a
Semmelweis Egyetem Mentilhigiéné Intézet Doktori Iskolajanak doktori programja keretében végzett

tudomanyos kutatdssal” kapesolatban az alédbbi nyilatkozatot teszem:

1. A kutatasi program a Fivarosi Pedagégia Szakszolgalat Latasvizsgilé Gyoégypedagégiai
Tanacsadd, Korai Fejleszto, Oktaté és Gondozo Tagintézménye (1146 Budapest, Ajtési Diirer sor 39.,
intézményvezetd: dr. Fildiné Angyalossy Zsuzsinna, a tovdbbiakban Ldtdsvizsgdle) éltal kezelt
latassériilt személyekre vonatkozé dokumentumokra alapul. A dokumentumok kezelését a Latasvizsgalo

intézményvezettje engedélyezi.

2. Felek megallapitjdk, hogy a tervezett kutatasi program egyrészt
- nem o0szt meg szenzitiv személyes adatokat,
- nem végez személyre lebontott vizsgalatot,
- varhatd megdllapitdsai kizarolag altalanos érvénytiek lesznek
- a kozlésre keriild adatok hasonlé maédon kizdrdlag széles populaciét érintd, dltalanos jellegliek,
mdsrészi
- a varhat6 eredmények az érintett latassériilt gyermekek, fiatalok, csaladjaik és a timogatd szakma
részére potencialisan hasznos, 0j ismeretre vezethet
- melyek az érintettek életmindségét pozitivan befolyasoljak.
A fentiek alapjan az adatok kutatisi program részére torténé atadasa az érintettek érdekeit szolgdlja,

szamukra érdeksérelmet nem okozhat.

3. A kutatds soran az adatok kezelése anonimizalt mdédon térténik, harmadik személlyel csak a teljes
csoportra vonatkozo, feldolgozott adatok keriilnek megosztasra, melyek egyes személyekre
vonatkoztathaté adatot nem tartalmaznak.

4. A kutatasi tevékenység soran elsé lépésként a 2013., 2012., 2011., 2010. vizsgilati évek szakértdi
szammal ellatott dossziéi (szakéridi vélemények, anamnézislapok, vizsgdlati jegyzokonyvek) Keriilnek
atnézésre és anonimizalt médon, kédelva, manuailisan kijegyzetelve. A jegyzeteket a Latasvizsgilé
helyiségében Kiss Erika fogja elkésziteni, az intézményvezetovel elére egyezetett idopontokban, a
Latasvizsgald munkajanak zavarasa nélkiil. A kutatasi program teljes idGtartama véarhatéan 2-2.5 €v, a

vizsgélat adaptiv jellegfi, igy elézetesen nem hatirozhaté meg a sziikséges adatok kire. '

5. A kutatdsvezet$ véllalja, hogy a vizsgdlati anyagokbol nyert kodolt adatokbél késziild adatbazist
szigort biztonsagi szabalyokkal 6rzi és a Latasvizsgalénak folyamatos betekintést enged. Tovabba a

" A doktori kutatasi téma teljes cime: Latdssériilt gyermek a csalddban (a csalddi mikodés vdltozdsai ldtdssériilt gyermeket
neveld csalddokban) Témavezetd: Dr. Toth Pal Péter

! A manudlisan készitett kutatési jegyzeteken feliil a kutatas folyamén szilkségessé valhat elektronikus mésolatok készitése,
amelyet kizarélag a Févarosi Pedagogiai Szakszolgdlat vezettjének irasbeli engedélyével és a Latasvizsglalé vezetdjének
hozzajarulasaval készithet a kutatasvezeto.
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kutatas végére kialakulo anonimizalt statisztikai adatbazist a kutatds pontos nevéneck feltiintetésével a
Latasvizsgalo, tovabba az altala kijelslt harmadik személyek részére 2018. aug. 31. ¢s 2020. aug. 31.
kozott barmikor, anyagi ellentételezés nélkill atengedi, €s engedélyezi azok tovabbi kutatdsi

programokban val6, megkdtés nélkiili felhaszndlasat.

6. Kutatasvezetd vallalja, hogy a kutatdsi program sordn elért eredményeket nyilvinossa teszi, az
alabbiak szerint:
- a kutatasi program soréan sziiletd publikaciokat nyilvanosan terjesztett folyoiratokban jelenteti meg,
feltiintetve az adatok alapjat szolgdltatd intézményt, azaz a Latasvizsgalot.
- a doktori dolgozat nyilvanossagat a SE Mentalhigiéné Intézet Doktori Iskolaja biztositja
- a Doktori Dolgozat egy példinyat és valamennyi publikaciobol egy kildnlenyomatot megkiild a
Latasvizsgald részére
- véllalja, hogy a kutatasrdl egy 2-3 oldal terjedelmil, kozérthetd nyelvezetl tajékoztatot készit, mely
az érintett személyek téjékoztatasit szolgalja, és melyet 100 nyomtatott példanyban a Latasvizsgald

részére atad.

Budapest, 2014. 07. 31.

e L LR T T T ] T N I
[ /

dr, F6ldiné Angyalossy Zsuzganna : Kiss Erika
Fovarosi Pedagdgia SzakszolgélatL_étés_viz/sgﬁiﬁl SE Mentalhigiéné Intézet Doktori
Gyégypedagégiai Tanacsadd, Korai Fejlesztd, Oktato €s Iskolaja

Gondozd Tagintézménye
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Szakért6i vélemény minta 18 honap alatti latassériilt gyermekrél (Latasvizsgalo)

 oizsgilo OrsZdgos 5, Cim: 1146 Budapest, Ajt6si Durer sor 39.
R ol e Telefon/fax: 06 — 1 - 363 1561
L N 01(,-,-313% e-mail: info@latasvizsgalo.hu
SN honlap: www.latasvizsgalo.hu
~N— OM azonositd: 101889

SZAKERTOI VELEMENY
Szama: .... /2012

Név: X.D.

Sziiletési hely, idé: 2011.

Anya sziiletési neve:

Apa neve:

Gondyvisel6 neve:

Lakcim: Vizsgalat idépontja: 2012. 04. — els6 alapvizsalat
Utazasi utalvannyal ellatva (szakért6i véleményhez csatolva)

Anamnézis: 39. gestatios hétre sziletett 2990 grammal, 9/10-es Apgar értékkel. Sziletése utan a
meglévé két metszéfogat eltivolitottak. 2 honapos koraban tiint fel sziileinek a homalyos latésa,
ezutan a szemészeti vizsgalat mindkét szemen veleszilletett cataractat igazolt. 2,5 hénapos koraban
levett TORCH vizsgalat CMV fert6zést igazolt. 2012. 04. 02-an suctio lentis o.sin. mutéti
beavatkozasra keriilt sor, miillencse beiiltetése jelenleg nem lehetséges. 20 dioptrids szemiiveget
kapott. Folyamatos ellendrzésre jarnak a Szent Janos Korhaz és Eszak-Budai Egyesitett Korhazai
Fejlédésneuroldgiai Osztalyara is.

Szemészeti lelete:
Dg: Cataracta cong. H 2600
BNO kdd: H54207?
A fentiek alapjan X.D. latassérilt, sajatos nevelési igényii.

Funkcionalis latasvizsgalat eredménye:
D. a vizsgalat idején éber, aktiv, j6 kedélyl kisded, aktivan gagyog. Szemeivel befelé kancsalit.
Elsziirkiilt szemlencséit mindkét szemébdl eltavolitottdk, miilencse beiiltetésére microphthalmusa
(kisszemiisége) miatt nem keriilt sor. Szemiiveget kapott.
Szemiivege most késziilt el, viselését jol tiiri.
Besotétitett helyiségben zseblampa fényére felfigyelt, még akkor is, ha épp méssal jatszott.
Fényforras helyét lokalizalta, fixalta, arca el6tt vizszintesen és fiiggblegesen mozgatott fényt
fejforditassal kdvette. Szines és visszavert fény egyarant felkeltette figyelmét. Az atvilagitott
targyak felé akkor kezdett nyulni, mikor auditiv megerdsitést is kapott. Targyért nydlaskor a
targyakat mindig k6zépen keresete els6ként, utana probalt oldal iranyba is nydini.
Vilagosban arcra ranéz. K6zéprél mutatott targyra rapillantott, de nem kovette. Hangot ad6 targyra
esetenként oda is nézett, az el6tte mozgatott, hangot add targyat fejforditassal kovette.
A megszerzett targyakkal két kézzel manipuldl, szajaba veszi éket.
Vizudlis reakcioi vilagosban sokkal gyengébbek, mint sététben a fényingerekre adott reakciok!
Javaslat:

- Szemiiveg viselése elsdsorban fliggbleges testhelyzetben.

- Latésnevelés fénnyel, csillogo, élénk szinii eszkdzokkel.

- Tevékenység vilagitds dobozndl: szines folidk atvilagitasa, szines targyak atvilagitasa.

Nyulés targyért, tekintetvaltas két targy kozott, guruld targy kovetése.
- Vizuédlis alapfunkciok tovabbi fejlesztése: fixalas, kovetés, tekintetvaltas. — Térben és sikban
(szdmitégépes programokkal) egyarant.
- Szem-kéz koordinacio fejlesztése.
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- Kétkezes manipulacié ugyesitése.
- Jaték - kiilonbozé anyagu, tapintast, mintazata targyakkal.
- Elénk szind, kontrasztos mintazatl jatékok hasznalata.

A gy6gypedagdbgiai-pszicholdgiai vizsgalat eredménye:
A vizsgélat idején 7 hénapos, kifogastalanul apolt, gondozott, j6 altalanos allapoti Cataracta
miitéten atesett csecsemd. Facialis minor anomaliak miatt tovabbi kivizsgalasa folyamatban van.
Figyelem vizsgalata: D. auditiv, taktilis és mozgasos ingerekre egyarant figyel, figyelmének
tartdssaga és terjedelme megfeleld. Vizualis figyelme koratlagnal gyengébb, fényre figyel.
Nagymozgésok: Hason fekve fejét, torzsét nem emeli. Forog. Kapaszkodva ilésbe huzédzkodik,
torzsét és fejét megfeleléen emeli. Allitva testsulyat tartja.
Manipulacié: Kozeli targyakért nyul. A targyakat megfogja és tartja. Felligyelet nélkil elfoglalja
magat egy vagy tobb targgyal kb. 15 percre.
Beszédfejlédés: Valasztékosan gbgicsél.
Szocialis fejlodés. Reaktiv mosoly és reaktiv hangadas megjelenik. Arcra figyel. Alvas ébrenlét
ciklusa periodikus. Jol taplalhatd, adagjat elfogyasztja.
Brunet — Lezin csecsemévizsgalat alapjan teljesitménye: nagymozgas terén 6 hodnap,
finommotorika 6 honap, kommunikacio, szocialis készségek 7 honap.
Osszegzés: D. kifogastalanul apolt, fejlédésében jelentds elmaradist nem mutatd, Cataracta
mitéten atesett csecsemd. Korai gondozasba vételét javasoljuk.
Fejlesztési javaslat:

- Komplex korai fejlesztés kiilonds tekintettel a latasi figyelem és az ehhez kapcsol6dd

mozgasformak fejlesztésére.
- Hason fekve mellkas tAmasz, fejtartas kialakuldsanak, tdimaszkodasnak eldsegitése

Javaslat: Korai fejlesztés

Kijeldlt intézmény:
Léatasvizsgald Orszagos Szakért6i és Rehabilitacios Bizottsag és Gydgypedagdgiai Szolgaltatd
Kozpont
1146 Budapest, Ajtési Direr sor 39., Tel.: 06-1-363-1561

Kontroll vizsgalat: 18 hénapos koraban (sziild kérésére)

A sziilok javaslatunkat elfogadtak.

Amennyiben a szakért6i véleményben foglaltakat a sziil6 nem fogadja el a gyermek lakhelye, ennek
hianyaban tartézkodasi helye szerint illetékes Polgarmesteri Hivatal jegyz6jénél a szakvélemény
felllvizsgélata céljabol eljarast kezdeményezhet.

Budapest, 2012. majus

szemész szakorvos pszicholégus gyogypedagogus gyogypedagogus

Dr. Foldiné Angyalossy Zsuzsanna
igazgato

Ertesitést kap.
- lrattér:
- Sziilo:
- Latasvizsgalo:
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ix;ﬁms%ja:ﬁgif;:é}g;s Stk Cim: 1146 Budapest, Ajtdsi Direr sor 39.
ViR it Srolgaipei 6 Telefon/fax: 06 — 1 — 363 1561
IoN W 2P0, e-mail: info@latasvizsgalo.hu
/Lf‘ E //‘\ honlap: www.latasvizsgalo.hu
~— OM azonosit6: 101889

SZAKERTOI VELEMENY
Szama: .... /2012

Név: X.D.

Sziiletési hely, id6: 2005.

Anya sziiletési neve:

Apa neve:

Gondviselé cime:

Lakcim:

A vizsgalat idépontja: 2012 - felUlvizsgalat (iskolaérettségi vizsgalat) a 4/2010. (I. 19.) OKM rendelet 18.
8§ (3.) bekezdése értelmében

A vizsgalatot kérte: a gyermek szillei és 6vodaja

Anamnézis: A gest. id6 36. hetében, 2300 g sullyal sziiletett. A terhesség alatt specialis kezelést nem igényld
virusfert6zés torténhetett. Szemészeti betegsége egy hetes koratol ismert.

Szemészeti lelete:
Dg.: Kétoldali microphthalmia

V nem vehetd fel
BNO kéd: H5400
A fentiek alapjan X. D. érzékszervi fogyatékos: latassérilt (vak), sajatos nevelési igényii.
A latéssérult gyermek az évodai csoport létszdméban 3 fének szamit.

A gyégypedagogiai-pszicholdgiai vizsgalat eredménye:

Altalanos jellemzés: D. szomatikusan megfelelden fejlett a vizsgalat idején 6 éves 4 honapos, érzelmileg
kiegyensulyozott, sulyos fokban latassérilt gyermek. Vizsgalati szituacidba bevonhatd. Feladattudata
kialakult. Motivalt, készil az iskoléra.

Pszicholégiai vizsgalat: Altalanossagban elmondhaté, hogy a szamara az életkornak megfelels
feladatokat kezelhetének talalja, nem okoz gondot a prébak megoldasa.

OWI intelligencia vizsgalat alapjan VQ = 120. Verbalis képességei megfelelnek életkori szintjének.

A gondolkodasi képességeket vizsgald szubtesztekben jol teljesit.

A kognitiv hatékonysaga rovidtavi emlékezete is atlagos. Sikeresen tejesitett az informacidk kdzvetlen
tudatban tartasaval és felhasznéalasaval.

Az elemi alapkészségek fejlettségérol a Difer vizsgalattal tajékozodtunk:

Mesélés soran 6nallo. Kérdésekre valaszolva Iényeget kiemeli, dsszefiiggéseket észreveszi.

Relécids szavak (névutos szerkezetek) megértése és hasznalata megfelel6. Beszéde jol érthetd, beszédhibaja
nincs. Koranak megfelelé szokinccsel és kifejezOkészséggel rendelkezik.

Fofogalom alkotas: a gy(ijtéfogalmak hasznalatat érti, jol alkalmazza.

Kuldnbség megfogalmazasara képes, ellentétparokat megkilénboztet.

Nagymozgésa: Batran kozlekedik. Mozgésos feladatokban ligyes.

Finommotorikaja kialakult. Tapintasa, manipulacids készsége, rendszerezése jo.

Mennyiségéllanddsdg: Targyakat sorba szdmlél 30-ig. Tiztdl visszafelé Ugyesen szadmlal. Halmazati
Osszefliggések felismerésére képes, tobb - kevesebb, fogalmat ismeri, egyenlénél bizonytalan. Szamfogalma
6 - os szamkorben kialakuloban van, eszkozzel pontosan végzi a miiveleteket.

Osszefoglalva: D. vizsgalati eredményeink alapjan jo intellektusd, iskolaérett, stlyos foku latassériilése
miatt, sajatos nevelési igényii kisleany. Nagy figyelmet kell forditani a specialis kulttrtechnikak

Xi
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megfeleld elsajatittatdsara, az 6nallosag fokozasara, a tajékozodas tanitasara, hogy iskolai bevélasa sikeres
legyen. Beiskolazasat gyogypedagogiai nevelésben, oktatasban részt vevé nevelési-oktatasi intézménybe -
a Vakok Altalanos Iskolajaba javasoljuk.

Fejlesztési tanacsok:
- A latassériilésébol adodo hatranyok korrigalasa, felkészités a ,,vakos” életmddra
- Redlis onértékelés alakitdsa, meglév ismereteire alapozva sikerélmények biztositdsa, onbizalom
erdsitse
- Manudlis készség tovabbi ligyesitése (tapintas, manipuldcid, rendszerezé képesség)
- Konstrual6 készség tovabbi fejlesztése
- Matematikai gondolkodas, relaciok felismerésének tovabbi bovitése
- Mozgas, tajékozodas tovabbi ligyesitése, sportolasi lehetdség biztositasa
- Kognitiv funkciok fejlesztése
- Beszédben esetlegesen eldforduld verbalizmusok (tartalom nélkiili szavak) kikiiszobolése

Javaslat:
- folytatédjon rendszeres évodai nevelése lakdhelyén, kzos nevelésben részt vevd dvodaban.
- 2013 szeptemberében kezdje meg altalanos iskolai tanulméanyait gydgypedagdgiai nevelésben,
oktatasban részt vev nevelési-oktatasi intézményben.

Kijel6lt 6voda: )
Vérosi Ovodai Intézmény

Latassérilése miatt a Vakok Ovodaja, Altalanos Iskolaja, Specidlis Szakiskoldja, Egységes
Gyogypedagbgiai Mddszertani Intézménye, Didkotthona és Gyermekotthona (1146 Budapest, Ajtosi Direr
sor 39. tel.: 3 634-144) integraciot segit6 gyogypedagdgusanak segitségnyujtasa sziikséges.

Kérjik, hogy az oktatasi miniszter 2/2005 (111.1.) OM rendelet 1. sz&m0 melléklet (6vodak) 1.7. pontja
értelmében vegyék igénybe a Vakok Ovodaja, Altalanos Iskolaja, Speciélis Szakiskolaja, Egységes
Gyogypedagbgiai Mddszertani Intézménye, Didkotthona és Gyermekotthona (1146 Budapest, Ajtosi Direr
sor 39. tel.: 3 634-144) szak- és pedagégiai szakmai szolgaltatasait is.

Kijelolt iskola a 2013/2014-es tanévtol:
Vakok Ovoddja, Altalanos Iskoldja, Specialis Szakiskolaja, Egységes Gydgypedagdgiai Mddszertani
Intézménye, Didkotthona és Gyermekotthona
1146 Budapest, Ajtdsi Direr sor 39.
A sziilot tajékoztattuk a szakért6i vizsgalat megallapitasairdl, a szakérti vélemény vérhatd tartalmarol, a
sziil6i jogokrol és kotelezettségekrdl. A tajékoztatas tényét, a tajékoztatasi kotelezettség teljesitését irasba
foglaltuk és a sziilokkel alairattuk.
A sziil6 a javaslattal egyetértett.
Amennyiben a sziil6 véleménye megvaltozik, a gyermek lakohelye, ennek hidnyaban tartézkodési helye
szerint illetékes Polgarmesteri Hivatal jegyz6jénél a szakért6i vélemény feliilvizsgalata céljabol a
kézhezvételtdl szamitott 15 napon belil fellilvizsgalati eljarast kezdeményezhet.

Budapest, 2012. oktéber

Vizsgalé konzulensek:
pszichol6gus gyogypedagbdgus

Dr. Féldiné Angyalossy Zsuzsanna
igazgato
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Szakért6i vélemény minta gyengénlatd gyermekrél (Latasvizsgalé Gyp. Kbzpont)

h‘,ﬁvals%?:g g;;:ggi Seakgy,, Cim: 1146 Budapest, Ajtési Direr sor 39.
Ve R i Szolgaligra S s Telefon/fax: 06 — 1 — 363 1561
o = “Pon e-mail: info@latasvizsgalo.hu
AN honlap: www.latasvizsgalo.hu
~— OM azonosit6: 101889

SZAKERTOI VELEMENY
Szama: ..../2012

Név: X.Y.

Sziiletési hely, ido: 2002.

Anya szilletési neve:

Apa neve:

Gondviseld:

Lakcim:

Osztalyfok:

Vizsgalat idépontja: 2012. - fellilvizsgalat a 4/2010. (I. 19.) OKM rendelet 18. § (3.) bekezdése
értelmében.

A vizsgalatot kérte: a tanul6 édesanyja és az iskola

Anamnesztikus adatai Bizottsagunk dokumentécidjaban megtalalhatéak, a gyermek els6 alapvizsgalatanal..

Szemészeti lelete (Dr. Deak, Nyiregyhéza, 2012. 08.):

Dg.: Glaucoma cong . Q 1500
Coloboma iridis Q 1300
Hypermetropia H 5200
Nystagmus H 55H0

0,15
V szemiiveggel Vkozeli: 0,25
0,15

BNO kod: H 5420
A fentiek alapjan X.Y. érzékszervi fogyatékos - latassériilt (gyengénlato), sajatos nevelési igényii.
A latassériilt tanul6 az osztaly létszaimaban 3 fonek szamit.

Funkcionalis latasvizsgélat eredménye:
Zs. a latasat praktikusan jol hasznélja. Szemiivegét viseli. Tajékozddasaban latassériilése nem okoz feltling
problémat. Ismeretlen helyen is magabiztosan kozlekedik.
Vizuélis alapfunkci6i viszonylag jok. Fixalasat szemtekerezgés (akaratlan szemmozgéas) zavarja, jol
kompenzal. Kis targyakat 3-4 méter tavolsagbol homogén fellileten is észrevesz, mozgasukat szemmel
koveti. Két targy kozott megosztja vizudlis figyelmét, tekintetvaltasra képes. Szinlatdsa jo (Pseudo-
Isochromatic Plates for testing Color Vision). Fényhez valé adaptaciohoz hosszabb id6re van sziiksége, erds
fény nem zavarja. Kontrasztérzékenysége jo, a 1,25 %-os arnyalatot is magabiztosan olvasta (Low contrast
flip chart 10m optotypes with Lea symbols).
Tavoli latasa Lea Symbols abrakkal mérve 0,15. Kozeli vizusa a Lea vizsgaléeszkdzzel mérve 0,25 (40 cm-
r6l). Csapody VII-t 10-15 cm-r6l olvasta.
A szem-kéz koordinacios feladatokat megfeleld tAvolsaghdl végzi.
Vizudlis részképességei jok, j6l kompenzal.
Javaslat
- Megsegitését, segédeszkdzok hasznalatat tovabbra is fontosnak tartjuk, s az utazétanar javaslatait
tdmogatjuk. Tovabba mi is javasoljuk a szabalyos 10 ujjas gépelés megtanitasat.
- Az allandé koncentralas miatt vizualis figyelme hamar telitédik. frasbeli szimonkérésnél indokolt a
felkésziilési id6 meghosszabbitasa.
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Szakért6i vélemény minta gyengénlatd gyermekrél (Latasvizsgalé Gyp. Kbzpont)

Gyobgypedagogiai — pszicholégiai vizsgalat megallapitasai:

Altalanos jellemzés: Zs. minden irant nyitott, jo kapcsolatkészséggel rendelkez6, gyengénlato, szemiiveges

tanuld. A vizsgalat idején 12;1 éves, 6. osztélyos, integréltan tanul.

A vizsgélat soran egyiittmiikodd. Feladattudata kialakult. Onallé munkavégzésre képes. Feladat- illetve

utasitasértése megfeleld. Biztatds hatdsara munkakedve pozitiv iranyba véltozik. Altalanos tajékozottsaga

életkori szintjéhez képest elmaradast nem mutat.

Beszéd: Aktiv szokincsének terjedelme atlagos. Beszédkésztetése kommunikacios helyzettél fiiggd,

tobbnyire szivesen beszélget.

Pszicholdgiai vizsgalat: FErtelmi képességei erds atlag ovezetbe sorolhatok. Gondolkodasi funkcidk

kialakultak. Figyelmét jol 6sszpontositja, emlékezete pontos, megbizhato.

Pedagdgiai vizsgalat sordn megallapitottuk, hogy osztalyfokédnak megfelelé ismeretekkel rendelkezik,

kitlin6 tanul6. Kedvenc tantargya a matematika €s a torténelem. Kivalo kéziigyességgel rendelkezik.

Jo iskolai és csaladi hattér segiti munkajat. Az iskola a tanuldshoz sziikséges targyi feltételeket

maradéktalanul biztositja.

Osszegzés: Zs. j6 mentélis képességekkel rendelkezé, gyengénlitasa miatt sajatos nevelési igényii

tanuld. Az eddigi fejleszté munka eredményei tevékenységében jol érzékelhet6ek. Tovabbi rendszeres

fejlesztd munkaval, gondos odafigyeléssel, részér6l az eddigiekhez hasonlé szorgalommal fejlédése jo

progndzist. Latassérulése miatt speciélis mddszertani megsegitését tovabbra is fontosnak tartjuk.

Fejlesztési javaslat:

- A jo latast igényl6 feladatok megoldasahoz tobb id6 biztositasa

- Gyengénlatasa miatt tablahoz kozeli Glésrend kialakitasa

- Ha a tablaképet igy sem latja jol, legyenek szivesek azt szamara felolvasni vagy eldre elkészitve kiilon
lapon a rendelkezésére bocsatani.

- A gerincoszlop védelme érdekében specidlis tanuléasztal (llithatdo d6lésszogli asztallap erGsen tapado
feliiletli milanyag folidval boritva, bedllithaté magassag) hasznalata.

Javaslat: folytassa altalanos iskolai tanulmanyait kozos nevelésben és oktatisban részt vevd iskolaban,
rendszeres iskolaba jarassal.

Kijelolt iskola: )
..... Altalanos Iskola, Ovoda, Alapfoka Miivészetoktatasi Intézmény és Egységes Pedagdgiai
Szakszolgalat

A 20/2012 (V111.31.) EMMI rendelet 68. § (4) alapjan_javasoljuk:
az irasbeli feladatok megvalaszolasahoz / szébeli felkésziiléshez, gondolkodashoz rendelkezésre allo
id6 legfeljebb harminc perccel torténé megnovelését
- sziikség esetén az irdsheli beszdmolok szébeli beszamoloval torténd felvaltdsat
- atérkép-olvasas, grafikonok, 4bréak esetében az értékelés és mindsités aloli felmentést
- irasbeli beszamolénal, feladatlapos munkanal, nagyitott, Ariel tipusu, all6 betiivel gépelt feladatlap
biztositasat

Latassériilése miatt integraciot segit6, latassériiltek pedagdgiaja szakos gydgypedagogiai tanar/terapeuta
(régi nevén tiflopedagdgus) segitségnydijtasa szilkséges.”

Kérjuk, hogy a 2/2005 (I11.1.) OM rendelet 2. szdmu melléklet (iskoldk) 3.2.3 pontja értelmében vegyéek
igénybe a Gyengénlatok Altalanos Iskolaja Egységes Gydgypedagdgia Madszertani Intézménye és
Diakotthona (1147 Budapest, Miskolci ut 77. tel: 06-1-252-9015; www.gyengenlatok.hu) szak- és
pedagégiai szakmai szolgaltatasait (pl.: specialis latasjavito- és taneszkdzok bemutatéja/hasznalatuk, nyilt
napok, tovabbképzések, tanfolyamok, tapasztalatcserék, szakmai médszertani eszkoztar CD-n, kiadvanyok,
stb.).

Kontroll vizsgalat: 2015

A kontroll vizsgalatot a pedagdgiai szakszolgalatokrol szdlé 4/2010.(1.19.) OKM rendelet 10. § (6)
bekezdése alapjan kiadott SZAKERTOI VELEMENY IRANTI KERELEM nyomtatvényon kérjék. A
kérelmet a pedagdgus és a szilé6 kozosen tolti ki, a  szilék  egyetértésével.
(http://www.nefmi.gov.hu/kozoktatas/2010/szakertoi)
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A sziiloket és a tanulot tajékoztattuk a szakértdi vizsgalat megallapitasairdl, a szakért6i vélemény varhato
tartalmarol, a sziiléi jogokrol és kotelezettségekrol. A tdjékoztatds tényét, a tdjékoztatasi kotelezettség
teljesitését irasba foglaltuk és a sziilokkel alairattuk.

A szlilk és a tanul6 a javaslattal egyetértettek.

Amennyiben a sziilok véleménye megvaltozik, a gyermek lakohelye, ennek hianyaban tartdzkodasi helye
szerint illetékes Polgarmesteri Hivatal jegyz6jénél a szakértéi vélemény feliilvizsgalata céljabol a
kézhezvételtdl szamitott 15 napon beliil felilvizsgalati eljarast kezdeményezhetnek.

A Szakértdi vélemény elkészitésénél felhasznalt torvényi hattér:
- 1993. évi LXXIX. térvény a kdzoktatasrol
- 2011. évi CXC. torvény a nemzeti kdznevelésrol
- 4/2010. (1. 19.) OKM rendelet a pedagégiai szakszolgalatokrol
- Az emberi erbforrdsok miniszterének 20/2012. (VIII. 31.) EMMI rendelete a nevelési-oktatasi
intézmények mikodésérdl és a koznevelési intézmények névhasznalatarol

Budapest, 2012. december 6.

Vizsgaldk, konzulensek:

pszichol6gus gyogypedagogus gy6gypedagbgus

Dr. Fo6ldiné Angyalossy Zsuzsanna
igazgato

Ertesitést kap:
- lrattar
- Sziilé:
- Altalanos Iskola
- Gyengénlatok EGYMI, 1147 Budapest, Miskolci Ut 77.
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Szakért6i vélemény minta mozgasfogyatékos latassériilt gyermekrol (Latasvizsgalo)

,\’asv‘xﬂ%?}{';ﬁ{;:ésgi"s Szakg,, Cim: 1146 Budapest, Ajto6si Direr sor 39.
Ve RO il Srolgalig E s Telefon/fax: 06 — 1 - 363 1561
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P& honlap: www.latasvizsgalo.hu
< / . . .
/\\_./\' OM azonosito: 101889

SZAKERTOI VELEMENY
Szama: .... /2013

Név: X.S.

Sziiletési hely, id6: Budapest. 2007.

Anya sziletési neve:

Gyam neve:

Lakcim:.

Vizsgalat idépontja: 2013. - felUlvizsgalat a 4/2010. (1. 19.) OKM rendelet 18. § (3.) bekezdése értelmében
A vizsgalatot kérte: gyermekotthon

Anamnézis: A terhesség 26-27. hetére, 990 g sullyal, csaszarmetszéssel szilletett. 2. életnapon agyvérzést
kapott. ROP miatt t6bbszor tértént leasercoagulatio, majd baloldali vitrectomia. 2008. 04. 29-én VP shunt
belltetés tortént. 2012 augusztusa 6ta gyermekotthonban él. Kontroll vizsgalatokban részesiil.

Kiemelt diagnozisok: Tetraparesis spastica G 80.1; Hydrocephalus G 9190

Szemeészeti lelet: (Dr. Hangyal, 2007.11)
Dg .: ROP IV-V. H 3510
Ablatio retinae |.s. H 3300

V nem vehet§ fel (nincs vwf)
BNO kod: 5400
G80.1
A fentiek alapjan X.S. mozgéssérilt, érzékszervi fogyatékos (latassérilt), sajatos nevelési igényi. A
latassériilt gyermek a csoport létszimaban 3 fének szamit.

Funkcionalis latasvizsgalat eredménye:

Tajékozodasa, megismerése auditiv és haptikus Gton torténik. A vizsgalat alkalmaval mar kissé és almos
volt, ennek ellenére figyelme, érdeklédése felkelthetd, de nagyon hamar telitédik, terelddik. A vizsgalat
alkalmaval kiséréje olében iilt, sokat fecsegett; beszéde sokszor adekvat, de el6fordul az echolalia.

Vizualis alapfunkciok: Besotétitett szobaban direkt-, szines fényt 0,5 méter tavolsaghol fejforditassal
lokalizalt, de huzamosabb ideig fixalni mar nem képes. Amikor besttétitettem fejét lehajtotta, amikor a
mennyezeti lampat felkapcsoltam, felnézett s kissé hunyorgott. Pislogasi reflex kivalthat6. Reakcio ideje
azonban nagyon lassu, s figyelme rendkiviil révid idejii. Csillogo, kisméretli targyakat megvilagitas mellett
0,5 méterrdl észrevett, fejforditassal lokalizalt. A megpillantott targyak felé azonban nem nyul. Két vizualis
inger (csillogo lap és mennyezeti ldampa) kdzott megosztja vizualis figyelmét, tekintetvaltasra képes. Direkt
fény nem zavarja, nem hunyorog.

Javaslatok:

Fejlesztése, valamint a jaték a zsufoltsag keriilése mellett torténjen. Egy-egy tevékenység utdn mindig
pakoljanak el, ne érintkezzen a gyermek testével az el6z6 jaték, hogy figyelmét ne terelje el.

A figyelem megtartasa érdekében, fontos minden zavaré tényez6t kisziirni (pl. ne széljon a hattérben zene).
Kiilonbozé erésségii fény, illetve csillogd targyak lokalizalasa (fej forditassal) kiilonbozé magassagban és
tavolsdgban (kezdetben, szemmagassagban és kozelr6l, majd egyre novekvd tavolsagbol, illetve eltérd
magassagbal). Fontos, hogy a fényinger megjelenésekor azt ne kisérje hang, de amint megnézte, lehet a
hangingerrel is megerdsiteni.

Kovetd szemmozgas gyakorldsa (vizszintes, fliggbleges iranyban) elemlampéval és csillogd feliiletii
targyakkal torténjen.

A tekintetvaltast kiilonbdz6 elemlampak /csillogd targyak egy id6ben torténé mutatasaval gyakoroljak.
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Szakért6i vélemény minta mozgasfogyatékos latassériilt gyermekrol (Latasvizsgalo)

Kontrasztos feliletre helyezett csillogd vagy vilagité targyak csak vizudlis uton torténd felismerésével is
prébalkozzanak. PI. sotét alatétre helyezett megvilagitott fém kanal, vagy egy vilagitos jaték. Majd ha mar
megnézte, akkor engedjék egyéb érzékelési teriiletek segitségével a minél részletesebb megismerést.

Vizudlis megfigyelé-, vizualis differenciald képesség fejlesztésére: kiilonbozé elhelyezésii (mennyezeti,
asztali, alldlampa) és erGsségli lampak fényének-; megfigyeltetése — ez akar bazlis stimulacidval,
relaxacidval vagy atmozgatassal 6sszekdtve.

A latasnevelés mellett egyéb érzékelési terilet (hallds, tapintds, szaglas) fejlesztését is kimagasléan
fontosnak tartom.

A gydgypedagogiai-pszichol6giai vizsgalat eredménye:
Kifogastalanul apolt, a vizsgalat alkalmaval 5 éves 4 hénapos halmozottan sériilt (mozgas - latas - értelem)
gyermek. Hydrocephalusa miatt shunt beiltetés tortént. Koraszilottsége miatt (26. gest. hét/990gr) ROP
alakult ki, mko. miitét tortént, sulyos latasromlas jelentkezett, jelenleg a fényt érzékeli.
Vizsgalatra gondozéjaval érkezett, feln6tt feliigyelete mellett egytttmitkodSen tevékenykedett.
Nagymozgés: Felsé végtag mozgasai szabadok, alsé végtagok békaldb helyzetben. S. 6nallé hely — és
helyzetvaltoztatasra nem képes. Fekve tevékenykedik, feliilni nem tud, de rovid ideig torokiilésben {iltetheto.
Labaira nem terhel. Sokat van &lben, tllsdgosan hozza szokott a cipelgetéshez, melyet mar intenziven
kdvetel, ha nem teljesitjlik sir, diihdng, tiltakozé hangot hallat.
Finommotorika: Targyakért nyul, elveszett targyakat, ha a kezéhez érintjik, prébalja megkeresni, két
targyat Osszelitoget, sajat maga altal keltett hangokra figyel, dobol, Utdget. Jobb kezét hasznalja, bal kéz
tAmasztokézként funkcional.
KOMMUNIKACIO:
Beszédértése jo.
Nonverbalis: Egyszerli gesztusokat adekvatan hasznal. Reaktiv mosoly megjelenik. Kedvenc targyait, zenéit
biztosan valasztja ki 6nmaganak.
Verbalis: Expressziv beszéde kialakult, révid mondatokban, érthetéen kommunikal. Kérdésekre adekvatan
vélaszol. Akaratat kifejezi (pl.: enni-, inni kér, sétélna, zenét hallgatna, énekelne stb.)
ONKISZOLGALAS: Mindenben egyiittmiikdik az 6t segitd felnéttel. Kanallal egyediil is probalkozik,
kézbe adott darabos ételt dnalloan elfogyaszt, ragni tud. Cs6ros poharbol iszik, maga tartva azt.
Teszteredmény: Teljesitménye a Maxfield - Buchholz skala alapjan 30 hénapos kornak megfeleld.
Osszegzés: S. jol motivalhato, kommunikéciora képes, érthetéen beszél, stlyosan mozgas — és latassérdilt,
sajatos nevelési igényili gyermek. Miel6bbi specialis intézménybe keriilését, allapotanak megfeleld intenziv
foglalkoztatésat, modszertani megsegitését javasoljuk.
Fejlesztési javaslat:
- 0ndll6sag fokozasa, szokasok kialakitasa
- kommunikécids igény megerdésitése, hogy a gyermek megélje, érdemes aktivnak lenni, érdemes
kiilonbozd dolgokkal foglalatoskodni
- szomatikus ingerek megfeleld felvétele,feldolgozasa és integralasa
o bazdlis stimulaci6
°  Masszazs
= hidroterapia
e szenzomotoros integracié
- sajat test megélése, testséma
- megfeleld lehetdség az aktivitasra, a mozgasformak gyakorlasara
- Kreativitasra, jatékra, szabadidds tevékenységre nevelés
- érzelmi és szocidlis nevelés

Javaslat: specidlis évodai nevelés és gyermekotthoni elhelyezés gydgypedagogiai nevelésben, oktatasban
részt vevo nevelési-oktatasi intézményben.

Kijelolt intézmény: ] )
Vakok Batthyany L. Romai Katolikus Gyermekotthona, Ovoda, Altalanos Iskola
1125 Budapest, Matyas kiraly 0t 29.

Felulvizsgalat: 2014 — iskolaérettségi vizsgalat

A kontroll vizsgélatot a pedagdgiai szakszolgalati intézmények mitkodésérél szolo 15/2013 (11. 26.)
EMMI rendelet 1. sz. melléklete alapjan kiadott SZAKERTOI VELEMENY IRANTI
KERELEM nyomtatvanyon kérjék. A kérelmet a pedagogus és a sziild kozosen tolti ki, a sziilok
egyetértésével.
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A kisér6t tajékoztattuk a szakért6i vizsgalat megallapitasairdl, a szakért6i vélemény varhato tartalmarol, a
sziiléi jogokrol és kotelezettségekrdl. A tajékoztatas tényét, a tajékoztatasi kotelezettség teljesitését irasba
foglaltuk (eldzetes vizsgalati vélemény) és a sziil6kkel alairattuk.

A kiséré a javaslattal egyetértett.

Amennyiben a gyam véleménye megvaltozik, a gyermek lakdhelye, ennek hianyaban tartézkodasi helye
szerint illetékes Polgarmesteri Hivatal jegyz6jénél a szakértéi vélemény felllvizsgalata céljabol a
kézhezvételtdl szamitott 15 napon beliil feliilvizsgalati eljarast kezdeményezhet.

A Szakért6i vélemény elkészitésénél felhasznalt torvényi hattér:

- 1993. évi LXXIX. torvény a kdzoktatasrol

- 2011. évi CXC. torvény a nemzeti koznevelésrol

- 4/2010. (1. 19.) OKM rendelet a pedagdgiai szakszolgalatokrdl

- Az emberi eréforrasok miniszterének 20/2012. (VIIL. 31.) EMMI rendelete a nevelési-oktatasi intézmények
mikodésérdl és a kdznevelési intézmények névhasznalatarol

- 32/2012. (X. 8.) EMMI rendelet a Sajatos nevelési igényli gyermekek o6vodai nevelésének iranyelve és a
Sajatos nevelési igényii tanulok iskolai oktatasanak iranyelve kiadasarol

Budapest, 2013. marcius 8.

Vizsgalok, konzulensek:

gyogypedagdgus, igh. gyogypedagogus pszicholégus

dr. Foldiné Angyalossy Zsuzsanna
igazgatd

Ertesitést kap:
- lrattér
- Gyam:
- Gyermekotthon
- Vakok Batthyany L. Rémai Katolikus Gyermekotthona, Ovoda, Altalanos Iskola
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Adatlap sziil6i interjuhoz

ADATLAP
A vélaszol6 személy sorszama: ANYA /APA
A TRIVELEL NEIYSZINE: ...
A FRIVELE] IAOPONLIA: ...t
1. SZULO

(elész6r Onnel kapcsolatban tennék fel kérdéseket)

1. On melyik évben SZUIELEE? ...........ccocvvveeverceeieeee e

2. Mi a jelenlegi lakhelye? (a teleplilés neve, megye és telepiilés jellege)

3. Mi a legmagasabb iskolai végzettsége?
01 - 8 altalanos
02 - szakmunkasképz6
03 - szakkdzépiskola, gimnazium
04 - féiskola, egyetem

4. Jelenleg egytt él a gyermek apjaval /anyjaval? igen / nem
01 - h&zassagbhan
02 - élettarsi kapcsolatban
03 - egyeddl / elvalt
04 — B0YBD: .

5. Hogyan itéli meg gazdasagi helyzetiiket / helyzetét?

01 - alacsony jévedelmi statusz (hdnap végére szinte mindig elfogy a pénz és nincsenek
megtakaritasok)

02 - kielégitd jovedelmi statusz (be tudjék osztani a jovedelmet, de félre tenni nem tud)
03 - kdzepes jovedelmi statusz (amire szlikség van, arra van keret)

04 - magas jovedelmi statusz (anyagi biztonsag és megtakaritas)

HA ELVALTAK / MEGSZAKADT A KAPCSOLAT: —»—

6. A gyermek sziiletését kovetéen mikor szakadt meg a kapcsolatuk a gyermek apjaval /
anyjaval?

7. Tarja a kapcsolatot vele?

8. Milyen rendszerben, formaban torténik a kapcsolattartas?

Ez megfeleld az On szdmdra?

Xix
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Adatlap sziil6i interjuhoz

Il. GYERMEK
(most a gyermekével kapcsolatban teszek fel néhany kérdést)

1. Hany éves jelenleg a gyermeke? .........cccoceeevveiveivvivrnsennenn
Pontosan mikor szlletett:(8v, NONAP): ..oooviieeree e
A gyermek neme: 01 - fiu 02 - lany

2. Milyen foku gyermeke latassériilése? Be tudna sorolni valamelyik latassériltségi kategoridba:
01 - vak

02 - gyengénlato

03 - MASKENt JEHEMZI: ... .t

3. A szemészeti diagndzisat meg tudna nevezni?

4. Koraszulott volt a gyermeke? Igen/nem
Tudja hanyadik hétre szlletett?

5. A latassérilésen Kivil van-e més egészégligyi problémaja a gyermekének? igen/ nem
Ha van, akkor pontosan milyen probléma?
(tbbb véalasz is megengedett)
e izomtonus rendellenesség
epilepszia
shunt (hidrocephalus)
bérbetegség (ekcéma, sémor, sth.)
asztma, krupp (egyéb visszatérd 1€ghiti megbetegedés)
taplalékallergia (tej, liszt, glutén, stb.)
cukorbetegség
szivbetegség
sulyos foka gerincferdiilés
e emésztérendszeri megbetegedés
e vesebetegség

e pszichiatriai korkép

EGYEB: ..ottt

6. A latassérulésen kivil tud-e mas megallapitott fogyatékossagardl a gyermekének? igen / nem

01 - mozgassériilés

02 - hallassérilés

03 - értelmi akadalyozottsag (enyhe/ stlyos)
04 - beszédfogyatékossag

05 - autizmus spektrum zavar

06 - viselkedés, magatartas zavar

07 - halmozottan fogyatékos

7. On milyen stlyosnak itéli meg a gyermeke allapotat? enyhe/ kozépsulyos/ stlyos/ nagyon stlyos

8. Részesil / részesilt a gyermek korai fejlesztésben? igen/ nem
Ha igen: hetente /havonta/ alkalomszeriien

XX
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Adatlap sziil6i interjuhoz

9. A gyermek jelenleg milyen oktatési-nevelési vagy egyéb intézménybe jar?
= korai fejlesztés/ bolcsdde
= (¢voda
= 4ltalanos iskola
= kozépiskola
= fogyatékosokat ellatd nappali intézmény
= fejlesztd nevelés

10. Tart On fenn valamilyen kapcsolatot mas sériilt gyermeket nevelé csaladokkal?
a) egyaltalan nem tartok kapcsolatot mas csaladokkal

b) ismerek més csaladokat, de nem tartok fenn kapcsolatot veliik

c) ismerek csaladokat, és rendszerteleniil, de tartom veliik a kapcsolatot

d) rendszeres és kozeli kapcsolatot tartok fenn mas csaladokkal

11. Tagja On valamilyen fogyatékosuigyi szervezetnek?

a) Nem, nem is keresem a lehetoséget.

b) Nem, nem vagyok tagja ilyen szervezetnek, de a gyermekem igen.

¢) Tagja vagyok szervezetnek, de nem veszek részt aktivan a programjaikba.
d) Igen, tagja vagyok szervezetnek, és néha részt veszek programokon.

e) lgen, aktivan és rendszeresen részt veszek a szervezet életében.

XXi
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Beleegyezb nyilatkozat sziildi interjuhoz

BELEEGYEZO NYILATKOZAT SZULOINTERJUHOZ

Alulirott ..o (név nyomtatott betiivel) igazolom,

hogy Kiss Erika, a Semmelweis Egyetem Mentalis Egészségtudomanyok Doktori Iskola 4/3.
program doktorandusza, Latassérilt gyermekek és szilleik populacidjellemzdinek atfogd
vizsgalata cimii kutatasaban részt vettem.

Hozzajarulok, hogy a kutatdé az anonimitds és a személyiségi jogok tiszteletben tartasaval
kutatdsi célra hasznalja fel beszélgetésiink rogzitett irdsos anyagdt vagy hanganyagat,
amelyhez kizéardlag a kutato férhet hozza és hasznélhatja fel zart kérulmények kozott, név
nélkil, azonosito jelzéssel ellatva. A kutato tajékoztatott arr6l, hogy az anyagot a disszertacid

megvédését kdvetéen megsemmisiti.

A kutatd a részt vevo személyek személyazonossagat, valamint a kutatds soran birtokéaba

jutott informaciodkat a kutatasetikai alapelveknek megfeleléen bizalmasan kezeli.
A kutato tajékoztatott arrdl is, hogy a részvétel onkeéntes, és a valaszadas az interju barmely
pontjan megtagadhato, valamint ismertette a kutatas céljat és az interjukészités menetét, igy a

folyamatot megismertem és megértettem.

Az interju kutatasi célu felhasznaldsaba beleegyezem:

alairas

Datum:
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Szlilbi interjukérdések

Az interju

A kévetkezokben a gyermekével kapcsolatos helyzetéril teszek fel 5 kérdést Onnek.
Lehetdleg nem fogok kozbeszolni, hogy ne zavarjam meg az On gondolatait, hogy szabadon
valaszolhasson. Nincs rossz valasz, minden jo, ami az eszébe jut.

1. Ha visszagondol arra az idészakra, amikor gyermeke hazakeriilt a kérhazbdl, milyen
emlékek, eérzések jutnak eszébe?

2. Kivel tudott beszélgetni a gyermekérdl, a vele kapcsolatos gondolatairol, érzéseirol?

Elékésziteni: TIME LINE lapot + ceruzat Ezen a lapon eqy iddszalagot 1at.

Ha gyermeke fejlddésére gondol, biztos voltak konnyebb, oromtelibb és nehezebb,
kihivasokkal teli id6szakok.

3. Ki tud emelni olyan eseményeket, torténéseket, amelyek emlékezetesek maradtak az
On szamara? Ez lehet pozitiv és negativ emlék is.

Menjiink igy sorban a gyermek sziiletésétdl fogva a jelen pillanatig. Milyen események,
torténések jutnak eszébe? (én jelolom az egyenesen az On altal mondottakat)

4. Tudna-e olyan dolgot mondani, amit azéta ismert meg vagy tapasztalt meg, amiota
latassérilt gyermeket nevel?

5. Visszatekintve mi hianyzott a legjobban az életébdl vagy mi segitett volna Onnek
legink&bb a nehézségek kozott?

Van-e olyan dolog, amit szivesen elmondana, megosztana az elhangzottakkal
kapcsolatban?

KOSZONOM AZ EGYUTTMUKODESET!

xxiii
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Szlévegrészlet a 27. sz. interjualany narrativumabdl

Egyediilallo 32 éves apa, 8 éves halmozottan fogyatékos latassériilt gyermekkel
(nem valédi nevekkel)

., En egyediil nevelem ezt a kiskélykot 4 honapos kora 6ta. Anydm néhanapjan besegit. Az anyja,
amiko’ megsziiletett és mondtak, hogy nem fog latni, meg tan mas baja is leszesz, aszonta 6 nem
nevel egy ilyet. Elment, még a falubul is. Szoptatni meg se probata. Olyan porbol kevertiik neki
a tejet, jajj de nehezen ette. Aztan mondta a védono, h el kell vinni vizsgalatra... Budapestre...
hat az ide busszal-vonattal 5 6ra! Meg ha én mint az apja nem birom, ugyértve nem vallalom a
gondozasat, be lehet adni otthonba. Néztem-néztem azt a csépp gyereket.. szégyen, nem szégyen
velem aludt egy dgyba...uigy mindég jobban aludt. (mosolyog) Mondtam jelenleg nincs mds
dogom, mert munkanélkiilli voltam akkoriba, el vagyok otthon a gyerekkel. Rendes volt az
orvos, meg a védonao intézet nekem tobb pénzt is a gyerek utan, hogy én lettem a gondvisello.
Aztan még elvittem Pestre is, eleinte fizettem a Bélanak, hogy kocsival vigyen el. Ott mondak,
hogy majd miiteni kell a szemit, hiaba mondtam, hogy én ugy veszem észre, hogy nem lat. Akkor
minek? Attol tan latni fog? De nem valaszoltak meg.

Mikor egyéves volt, csak a hatan fekiidt, kapadlodzott, néha megfordult, meg sokat kiabalt..ugy
hangokkal.. meg csapkodott. Mondtak kéne neki fejlesztés, hogy mozogjon..majd jarni tudjon.
Gyarmatra el is hordtam, kéthetente...iilni megtanult, de jarni a mai napig se..pedig mar 10
éves. Legalabb nem szalad el. (nevet)

Ide Ipolytélgyesre jar be naponta. Reggel munkaba menet beadom, délutan viszem haza. Nekem
ilyen az életem vele. Majd ha megéoregszek, akkor majd bent alhat. De addig velem lakik. Anyam
meg a néverem is vigyaz rd, ha nekem dogom van, de én ugy nem jarok el. Nekem az a pihenés,
ha itthon vagyok vele.

Focizni szoktam lemenni ide a palyara a helyiekkel. Akkor Zsoltit is kitolom oda és hallgatja a
kurjantasokat, sokszor nevet is és forgatja a fejét. Oda-odamennek hozzda, megsimitsak.
Rendessek vele az emberek itt. Velem is. Szoktak hozni krumplit, almat, ugorkat, ilyesmiket.
Gyerekruhat, jatékokat. Az orvos kijon, ha valami baja van Zsoltinak. Még asszonykat is
keritettek von... (nevet), de nem tetszett neki, hogy Zsolti van a kézéppontba és akarta, hogy
csak hétvégire jarjon haza. One - mondtam. Ez az én fiam. Vagy jé neked igy, vagy keressé
masik udvarlot. Keresett is, meg én is masik asszonkat, de az mdar nem koltézétt ide..ugy
idénként talalkozunk.. tudja maga..de nem szol bele semmibe. Neki is van egy hibas gyereke, jol
elbeszélgetiink, meg ilyenek.

Zsolti jo gyerek. Szereti a rendet, ha betartiuk a sorendet, nincs balhé. Ha nem lenne O nekem,
tan kocsmatoltellék lennék, mint apam. De nekem igy feladatom van. Sokszor elhallgatom a
tobbi embert, nem elégedettek, szidjak az asszonyt, a fonokot, az orvost, a... En nem szidom, én
biiszke vagyok, hogy nevelem ezt a gyereket. Hallom is néha, hogy ... joember. Belegondolok
néha, hogy millyen lehet nem latni..hat én se szaladgalnék igy vakon. Le kell ehhez nyugodni,
nem kell annyit ugrandozni. Zsoltika is ezért myugodt szerintem, nem lat annyit, nem is
idegeskedik annyit. En is sokszor becsukom a szemem, namdrmint 1igy, hogy nem akarok annyi
mindent ldtni, amennyi a vilagba van. Ilyen ez az élet. Nem gondolom, milyen a jobb vagy
rosszabb. Ez van és szerintem nem olyan rossz.”

XXiv
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Szévegrészlet a 43. sz. interjualany narrativumabdl

Elettarsi kapcsolatban €16, 37 éves édesanya, 10 éves halmozottan fogyatékos
latassériilt gyermekkel

" zavartalan terhességbdl,39. hétre 4130 grammal sziiletetett. Erett, jol mitkodd vjsziilott volt,
minden rendben volt koriilottiink. Mdsodik gyermek volt, az elsé honapban semmi kiilonéset
nem vettiink észre...talan tul csendes és aluszékony volt, nem faradtam ki mellette annyira mint
az elsé gyermekemnél. (mosolyog) Aztan 2 honapos kora koriil olyan furcsa szemmozgdsai
voltak ,jobbra-balra isztak a szemecskéi és nem igazin figyelt. Akkor a védéné és a
gyermekorvos elkiildott minket neurologiara... harom honapos volt, nem nézett ra jatékokra,
nem nézett a szemembe, ha az arcom elé tartottam. A védond javaslatara elmentiink a
Latasvizsgaloba, ahol nagyon kedvesen, jatékosan megvizsgaltik, mondtik, hogy lat O, csak
megkésett a vizualis figyelme, a mozgasfejlodése. Négy honaposan hetente egyszer elkezdtiink
jarni fejlesztésekre...2,5 évesen még csak kiszott, segitséggel feltérdelt, azt latott meg, ami &
akart, de nem igazan érdekelte 6t semmi. Evett, ivott, meg iitégette a hangszereit, nyogdécselt,
mutogatott. 3 éves volt, amikor egy egyik neurologus elkiildétt minket genetikai
vizsgdlatra...onnan 4 honap mulva jott meg az eredmény: Joubert-szindroma... ebbdl is az, ami
értelmi  fogyatékossaggal jdr...Oszintén én meg sem lepddtem.. ldttam én ezt mdr a
fejlesztéseken...meg beszéltiink is rola a fejlesztijével, de 6 olyan finoman mondta: megvaltozott
fejlédésmenetii. Az orvos nem finomkodott: mentdlisan retardalt. Ezt irta le és még azt is, hogy
latasseriilt. A Latasvizsgalos vizsgalaton elmondtak, hogy érintett a latokozpontja és az értelmi
képességei is, ezért nem beszél és nem nagyon érdeklédo és szindroma miatt egyensulyzavarai
vannak, ami miatt lassabb a mozgasfejlodes, de lassan minden teriilet fejlodik. Egy kis létszamu
ovodai csoport, ahol szintén sériilt gyerekek vannak jo lehet neki. Igy keriilt a Vakok
Ovoddjaba... Kozben a férjem elkoltozott, 6 nem birta nézni, ahogy nem fejlédik. Addig, amig
azt hittiik, hogy minden késés csak a szeme miatt van konnyebb volt, de amint kideriilt, hogy
olyan betegsége van, ami miatt az értelme és a mozgdsa is sériil, az mdr sok volt... neki. En
lattam a fejlesztéseken...lassan, de fejlédott és tudtak vele mit kezdeni. En lattam, hogy lehet élni
nem csak tokéletesen...még beszélgetni is tudtam errdl sziilotarsakkal. A volt férjem egyszer
sem jott el megnézni, megallt az épiilet eldtt utcdaban és ott vett fel minket. Mindig azt mondta,
hogy nem akar vakokat latni, elvégre X. nem vak... nem értette azt sem, miért jarok vele
fejlesztesekre, latvanyosan nem fejlodik. Akkor meg minek?{...}...hat évesen kezdett el jarni, én
addigra osszebaratkoztam az ovoddaban par csoporttars sziileivel...igy talaltam meg az uj parom
is. Amikor iskolaba keriiltek a gyerekeink (Vakok Iskoldja), akkor koltoztiink éssze az iskola
kozelébe. A ferjemtol ekkor valtunk el hivatalosan. Megértette. A nagyobbik gyereket el szokta
vinni, de a kisebb sériiltet nem. Fizet gyerektartist, a haz pedig az ové lett. Mi igy lettiink egy
csaldd, két sériilt gyerekkel...és a nagyfiammal. O nagyon j6 gyerek, tudja, hogy konnyebb igy
az élet...lelkileg és szervezésileg is. A pdrom viszi Oket, én megyek értiik. Mindketten tudunk
dolgozni. Az iskolaban nagyon rendesek, mindenkit ismeriink és minket is elfogadnak igy. Még
nyaralni is el tudunk menni, gyerekekkel és amiota elviszik az Iskolabol taborba Gket, sikeriil
kettesben is (nevet). Nem érdekel ki mit mond...csak az a nehéz, ha arra gondolok, hogy mi lesz
az Iskola utan..? A mi gyerekeink nem tudnak egyetemre menni...sot szakmdt sem nagyon tudnak
tanulni...nagyon jol kezelhetoek, de ellatasra szorulnak. A parom azt mondja, hogy "raktarra ne
aggodj!" majd akkor megoldjuk azt is. (nevet).

XXV
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,,Ha nem lenne O nekem, tan kocsmatoltellék lennék, mint apam. De nekem igy

feladatom van.” - NEZOPONT-VALTAS-kéd
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Non-adaptiv apai kodok

APAI KODOK — NON-ADAPTIV DIMENZIO

kirekesztettség (26)

,Kb6zben megromlott a hdzassdgunk, mdr nem beszéltem az anydmmal és inkdbb uj munkdt
vdllaltam, csakhogy ne kelljen beszélni a gyerekemrdl. Nem akartam senkivel sokat beszélgetni,

77

inkdbb a neten Iogtam: itt "éltem’.

»Inkdbb nem jartam mdr el focizni. Utdna beszélgetés k6zben mindig feljétt a gyerek-téma. Na,
akkor én ott lehaltam. Széval inkdbb nem mentem tdbbet. En nem mutogathattam a
telefonomon a képeket... kiviil vagyok ezen a buborékon, ha sériilt a gyerekem.”

kéosz (27)

,Hdrom napig csak uton voltam, vezettem, néha megdlltam és aludtam az autdoban, meg
naponta bementem az asszonyhoz. Senkivel nem tudtam beszélni, nem lehetett ©6riilni
semminek. [...] Semmi nem Ugy ment, ahogy azt elgondoltam vagy Idttam a haverjaimndl. En
nem fiirdettem a gyereket, mert folyton aludt és furcsén mozgott.”

kudarc (22)

,lgy visszagondolva az elsé évekre, folyton csak arra gondoltam, hogy selejtes vagyok, ez az én
hibam. Nekem csak ilyen sikertilt.”

»Csak azt éreztem ugy 3 év utdn, hogy itt nincs mit tenni. Ha benne maradok a helyzetben,
egész életemre kudarcra vagyok itélve. Attdl, hogy elkéltéztem és nem Idttam nap, mint nap,
jobb lett. De attél az O dllapotdt még mindig a sajdt kudarcomnak élem meg.”

jovotlenség (23)

LAzt hittem, ha megsziiletik, hazajénnek, bedll valami rendszer. Vacsora az asztalon, sér
behlitve, hétvégenként horgdszds... Hat ebb6l semmi nem lett. Folyton orvoshoz jdrtunk, meg
tandcsaddsokra. Egy id6 utdn nem csindltam semmi programot, mert ugyis dt kellett szervezni
és az tébb meld volt, mint inkdbb nem tervezni semmit a munkadn kiviil.”

szégyen (21)

,, Elvittiik valami “csucs-fejleszt6h6z’, aki sorra kérdezgette, hogy mit hogy csindl. En egy 10 perc
mulva kimentem, mert annyira rossz volt hallgatni, hogy mennyire mds. Szégyelltem magam
miatta.”

titkolozas (22)

,Mikor az uj munkahelyemen megkérdezték, hogy van-e gyerekem, nemmel vdlaszoltam.
Piszok sz*rul éreztem magam ettél, de ugy szégyelltem magam, ahogy P. létezik, hogy inkdbb
nem mondtam meg.”
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»Mindig keriiltem a témdt. Javulgat, javulgat — ismételgettem. Mikézben tudtam, hogy nem
fog ldtni, de képtelen voltam elmondani.”

terméketlenség (19)

»Nem akartam toébb gyereket Sutdna. Eleve ugy vagyok ezzel, hogy ez igy nem is férfias
teljesitmény... ha érti. Olyan rossz magunak.. meg magtalannak érzem magam, amikor
elnézem &tet. Ebbe bele lehet nagyon keseredni.”

~Amikor megjott a gyerek genetikai vizsgdlati eredménye, eldéntéttem, hogy télem nem fog
tébb élet megfoganni. Hogy véletleniil se térténjen meg, orvoshoz is elmentem.”

alkalmatlansag (18)

,En nem tudtam az apja lenni. Egy darabig azt hittem azért, mert a feleségem tulsdgosan
magdhoz kéti és nekem nem marad rajta fogds. Aztdn az asszony elkezdte mondani, hogy
fogjam mdr meg, meg fiirdessem, meg ilyenek. Nem birtam. Pedig a nagyfiunkndl minden
ment.”

,Amikor a terapeuta elmondta, hogy hogyan fejlessziik, gondozzuk én kerek-perec
megmondtam, hogy ez nekem nem fog menni. En ilyesmire alkalmatlan vagyok. Pénzt szerzek
rd, de sem hallani, sem csindlni nem akarom.”

abnormalitas (16)

,Ejszaka volt ébren, nappal aludt. Minden kériilétte forgott. A feleségem mintha nem ugyanaz
a né lett volna, az anydm csak sirt, az anyésom azt hajtogatta, hogy minden rendben lesz. En
meg nézegettem a neten, hogy élnek a vakok. Szerintem az nem élet.”

,Az nem normdlis, hogy egy kisgyerek 4 évesen bekeriilién didkotthonba, de az se, hogy
rdmenjen a kapcsolatunk, az asszony gyogyszereken éljen, a testvérét pedig a névérem nevelje
fol...”

massag (11)

,Elmentiink a bdtydmék gyerekeinek sziilinapi zsurjara. Emlékszem, Zs.-vel a kezemben
sétdlgattam, néztem a tobbi kisgyereket, a téle kisebbeket is. Ugy éreztem nemcsak Zs. mds,
hanem én is. Nem tudtam kdnnyedén cseverészni, ndlunk semmi nem ugy volt, ahogyan azt
rajtuk lattam.”

értetlenség (13)

,Nem értettem, hogy egy fél éves gyereknek miért kell szemiiveget adni. Aztdn nem értettem,
hogy miért kell megbdgetni naponta azzal a torndval. Egyre tdvolabb keriiltem téliik, csak
fuvarozgattam &6ket, de nem értettem minek. Ha kevesebb a ldtdsa és nem fog javulni, akkor
minek ez a sok cécd?”
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tulhajszoltsag (15)

»Mikor mondta B., hogy van az a masszdzs, ami sokakon segitett, mondtam vigye el, majd
keritek rdvaldt. Reggel 6-tdl kettbig dolgoztam az lizemben, aztdn fél 3-tdl indult a mdsoddllds
fél 7-ig. Volt, hogy 7-kor ettem el&sz6r valami normdlisat, ugy két évig kavén éltem.”

,Reggel munka volt mdr hajnali 5-kor, aztdn rohands haza értiik, fol Pestre, aztdn vissza a
munkdba. A nagyobb gyerekért én jartam a szomszéd faluba az iskoldba, aztdn egyiitt
bevdsdroltunk, mentem a beteg apdmhoz, cséri fiamat is mindig vittem magammal. Aztdn mire
hazaértem este, vdrt mdr az asszony kimeriilten... akkor én folytattam: fiirdettem, etettem,
elmosogattam. 3-4 ordkat aludtam ugy négy éven dt, aztdn egyszer Osszeestem és a
kardiolégian ébredtem fel.”

pénzhiany (13)
,Kezdetben az okokat kerestem, majd pedig a pénzt arra, hogy a kévetkezményeket

megsziintessem, vagy legaldbbis enyhitsem... de nem volt az a pénz, ami elég lett volna az
osszes eredménnyel kecsegtetd terdpidra vagy kezelésre. Nagy biznisz ez.”

»Ha fizetjiik a bébiszittert, a jobb gydgyszert és jobb pelenkdt, meg a nagyobbik ldnyom
edzéseit és kamasz hébortjait, akkor honap végére jo, ha nem nulldra jéviink ki.”

,Nagyjabdl elég a keresetem négyiinkre, de ha magdnuton akarndnk valamit neki orvosi vagy
fejlesztbi kezelést, azt nem tudjuk megfizetni. Ebbe nagyon rossz belegondolni.”

"blinbak keresés’ (14)

,Ma mdr nem ugy gondolom, de eleinte az orvost hibdztattam. Mikor hazavittiik a sziiletése
utdn, sokkal tébbet nyitogatta a szemét, a miitét utén meg mdar nem.”

LAzt hittem sokdig, hogy ez valami biintetés. Az el6z6 hdzassdgombdl nem sziiletett gyerek és
nagyon akartam, ezért lett uUj feleségem. Az el6z6 a mai napig nem bocsdtotta meg, hogy
elhagytam, szerintem émiatta lett a kisfiunk vak.”

,Tudtam, hogy el6ttem volt valakije. Amikor megsziiletett a gyerek, ugy éreztem, nem is t6lem
van. Aztdn kezdddtek a bajok, a gércsék. En nem birtam egyiitt maradni veliik, meg is
mondtam, hogy ehhez szerintem nekem nincs k6z6m, mert ez a gyerek nem is az enyém,
miattatok van az egész. Aztdn mikor egyéves lett, kiildétt egy fotét rdla, nagyon hasonlitott
ram. De szerintem azért lett beteg a kisgyerek, mert az anyja nem élt egy példds életet.”

alkohol (11)

,Nem volt kedvem hazamenni.. munka utdn inkdbb beiiltem pdr szingli kollégdval. Jokat
soréztiink, aztdn madr jétt a tomény is. Egy évvel kés6bb mdr a reggelt is ott kezdtem.”

,Mikor minden gyerek elaludt, leiiltiink borozni egyiitt. Ebbél rendszer lett és lassan minden
este elfogyott egy liveg bor. A feleségem vetett vége ennek, & erésebb volt, nekem csak
terdpidval sikertilt letennem.”
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tulzasba vitt tervezés (11)

»Nincs olyan, hogy spontdn nap. Nekem ez hidnyzik legjobban. A gydgyszert be kell adni, a
gyakorlatokat meg kell csindlni, az id6pontokra oda kell érni. Még azt is egyeztetni kell, hogy
mikor mehetek el céges belilésre, mert nyilvan nem maradhat egyediil otthon a feleségem 3
gyerekkel. A tdpldlékérzékenység miatt specidlis étrendje van, a bevdsdrldlista komoly
stratégidt kivan.”

parkapcsolaton kiviili kapcsolatok keresése (10)

,A feleségem megvdltozott, nem adott magdra, nem volt mdr csinos. Csak a gyerek érdekelte.
Probdltam beszélgetni vele, besegiteni, de nem vdltozott semmi. Elegem lett, nem éreztem
mellette férfinek magam. Eleinte a neten keresgettem, aztdn elékerlilt egy volt osztdlytdrsam.
Vele kéltéztem aztdn dssze.”

,En az elsé 5 évben nagyon veliik voltam. Aztdn belefdradtam abba, hogy semmi sem jo.
Becsatlakoztam egy hétvégi kirandulds csoportba, végre ott jol éreztem magam. Ldatszdlag 6t
nem zavarta, hogy hétvégenként eltiinék.”

,En a kisgyerek sziiletése el6tt is versenyszeriien sportoltam, de mikor kideriilt a problémdja,
elkezdtem még keményebben edzeni. Minden idémet, energidmat arra szdntam, hogy
sportoljak és ne foglalkozzak az otthoni dolgokkal.”

tal nagy felelGsség (11)

,Azel6tt sokat jartam el vaddszni. Amikor a fiunk 2 éves lett, gondoltam ujra megprébdlok
elmenni a cimbordkkal. Féluton visszafordultam: megijedtem, ha lenne velem valami, mi lenne
veliik otthon. Hiteltorlesztd, orvosi és fejlesztési kéltségek, a feleségem nem vezet, a sziilei mdr
meghaltak. Meg mi van, ha épp most lesz valami baja B.-nek... nem birtam kiszakadni. Még 6
évbe telt, mire le tudtam adni a felel6sségbél.”

,Az orvos azt monda, mi déntsiik el, hogy legyen-e miitét vagy sem. Pokoli nehéz... ugyis
mindenben szinte nekem kellett dénteni, mert szegény feleségem ugy ki volt meriilve, hogy
beszélni sem tudott néha... aztdn még arrdl is déntsek, amire nincs rdlatdsom.”

’kishalal’ (8)

,~Amikor minden lehetdséget kiprobdltunk, nem maradt mds, mint a specidlis iskola
Budapesten, 200 kilométerre innen. K. akkor 8 éves volt, én nem akartam bentlakdsos iskoldba
adni... én azt hittem abba bele halok. Kicsit bele is haltam, amikor el6sz6r ott hagytuk. Most

visszatekintve olyan volt az a nap, mintha megszakadt volna a szivem. Azéta én nem is tudok
még mosolyogni se.”

,Ugy rémlik, 4 napig nem keltem fel, mikor kideriilt, hogy olyan betegsége van, amibe meg fog
vakulni. 12 éves volt... pdr hdénapja arra panaszkodott, hogy nem Idtja a tdbldt, aztdn
mostandban egyre tébbet (itkGz6tt, nekiment dolgoknak. Kézilabddzott, uszott, kezdett
nagyldnyoskodni, aztdn megjétt a diagndzis. Megdllt az id6. Minden lenulldzédott és értelmét
vesztette.”
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ANYAI KODOK — NON-ADAPTIV DIMENZIO

bizonytalansag (34)

»Nem tudtam jol fogom-e, nem tudtam mennyire menjek hozzd kézel, hogy meg ne ijedjen,
meg hogy Ildsson is.”

,Amikor megsziiletett, abban sem voltam biztos, hogy életben marad. aztdn amikor hazakerdilt
attdl féltem, hogy nem tudom ugy etetni, hogy az jo legyen.”

~Nem érettem azt a szot, hogy gyengénldtd. Olvastam, olvastam a neten, de csak nem
értettem... most Idt vagy nem lat? Segiteni fog egyszer egy szemiiveg, vagy csak disznek lesz
rajta?”

,Otthon teljesen elveszettnek éreztem magam, ha egyediil maradtam vele.”

kiszamithatatlansag (33)

,Mondtdk, hogy mehet 6 majd évoddba, de csak kés6bb, mer’ lassabban fejlédik. Lassabban
tanult meg jdarni, beszélni, bilirél leszokni... de mdr 5 éves... és azt se tudom, hogy mikor
mehetek vissza dolgozni.”

félelem a jovotdol (35)

,Emlékszem az évoddban kintrél néztem az ép, egészséges gyerekek kbzott. Rettenetes volt
eleinte. Csak lilt egy kis pdrndn és nézelddétt, hallgatddzott a nagy SzTK-keretes szemiivege
mégiil. Nagyon féltem, hogy mi lesz vele? Mi lesz veliink? Meddig birja 6 ebben a csoportban?
Mi lesz, ha fel kell vinnem Pestre dvoddba vagy majd iskoldba?”

,Nagyon sokat mozgott furcsan. Nem ugy evett, nem ugy jdtszott, mint az elsé kislanyom. Mar
4 éves volt, de mindet ugy kellett vele csindlni, mintha csecsemé lenne, csak mdr nagyobb,
nehezebb volt. A nagyobb gyerekemre alig jutott idém, a férjemmel lassan mdr nem is
beszéltiink. Folyton csak aludni és felejteni akartam és bele se gondolni, hogy milyen folytatdsa
lehet mindennek?”

talzott elvarasok (csaldd, szakemberek) (30)

,A fejlesztében mondtdk és mutattdk is hogy torndztassam. A védénd jott minden héten és
elmondta, hogy mivel etessem, hogy prdbdljam tartani. Az anydsom és az anydm is csak azt
mondogattdk, hogy hagyjam csak sirni néha... és figyeljek, hogy 6lt6z6m fel itthon. A férjem
meg... hidnyolta, hogy mdr nem f6z6k olyan jokat, mint a gyerek el6tt.”

informacio-hiany (29)

,Az orvos, bent a kdrhdzban mondta, hogy van ldtdsfejlesztés mdr az ilyen csékkentlato
gyerekeknek, mint a fiam. De nem tudta, hogy hol. Kérdeztem a védbnét, a Idnyom dvdndjét..
de errél senki nem tudott semmit. Aztdn egyszer a pesti korhdzi névér adott egy telefonszamot.
A fiam akkor mdr mdsodik osztdlyos volt.”

,Nem tudtuk, hogy Budapesten van olyan lehetéség, hogy adnak egy igazoldst a
Iatasproblémdjdarol és arra lehet kérni segitséget a megyei vagy orszdgos kézpontbdl. A
zeneiskolai tandra mondta elészér, mert O Pesten ilyen iskoldba jdrt... X. akkor mdr 10 éves
volt.”
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»Sokszor diibérgétt a szemész mondata a fejemben: ,,Ebben 6néknek kell dénteniliik...”- jo, de
mi alapjan? Nekem nincs tuddsom errél.”

nem érti gyermeke jelzéseit (29)

,Rengeteget csettintgetett, kopogott, forgott egyhelyben. Az apjdt ez nagyon idegesitette, de
Oszintén szdlva engem is. Elég sokdig mindent csak eldobdlt. Nagyon rossz érzés volt, hogy nem
néz a szemembe, hidba mosolygok rd, nem mosolyog vissza. A rddid vagy tévé hangjaira
tébbszér kacagott, mint énram.”

»Tudom, mondtdk hogy nem Idt, de hdat én azért mutogattam neki a villogd tdrgyakat, hdtha
mégis csak egy rossz vicc, de hdt egydltaldn nem nézett oda. Lehet hiilyeség, de én azért
minden mutogattam neki hdtha. De ugye semmi. En azt hittem soha nem tanul meg jdrni.
Szérnyl volt, ahogy mdszdskor nekiment néha a butoroknak, vagy a széthagyott dolgoknak. De
én rahagytam, ugy voltam vele, hogy mdsként nem tanulja meg. Amikor végre eljdrt nagyon
oriiltem addig, amig valaki ki nem mondta, hogy majd fehérbotot kap. Az a bot olyan
...(elhallgat) nem is tudom, nem is akartam, hogy itthon haszndlja, ne nézzék 6t az emberek az
utcdn. Szerencsére nem is haszndlja, mi kisérjiik ha elmegyiink valahova.”

a gyermekét ‘idegennek’ érzi (28)

,Olyan volt, mint eqgy kis Grlény. Ugy elvolt magdnak. Jobban szeretett egyediil lenni a
szobdjdban, mint mikor valaki bement hozzd. A hangot add jdtékokra visitani kezdett és
befogta a fiilét. Sokszor (it6tte a sajdt fejét, ilyenkor megprobaltam 6lbe venni, megnyugtatni.
Hasztalan volt, csak jobban begurult és engem is (itétt. Sokdig azt éreztem, hogy neki mindegy,
hogy ki eteti, simogatja... valahogy nem volt kapcsolatunk.”

fizikai nehézség (14)
,Cipelni és emelni kell.”

,Egyre nehezebb a fiirdetés. Ha bedll a derekam, ki se tudom mdr venni az dgydbdl.”

lelki nehézség (28)

,Minden Kardcsony, minden sziiletésnap egy gyétrelem. Olyankor napokig nem vagyok
magamndl. Még mindig nagyon fdj lelkileg, hogy igy alakult az életiink.”

,Ha kimegyek egy jatszotérre, az is fdj. Ha elviszem egy uj orvoshoz, azt is megszenvedem.
Nagyon nehéz tud ez lenni lelkileg. Hogy miért pont nekiink lett ilyen?”

fokozott ragaszkodas (19)

,Csak én tudom megnyugtatni, nem tudok fél napndl tovabb elmenni itthonrul, mert akkor
nem eszik, nem iszik és csak sir. Erzi, hogy itt vagyok vagy sem. Hogy a szagomat ismeri-e vagy
mitiil, azt nem tudom, mer’ Idtni nem ldtja.”

,Mindenkivel mdsként viselkedik, de leginkdbb nekem ériil és tudja, hogy én értem mit akar.
Tébb napra még sosem hagytam magdra. 12 éve, hogy egy napndl tébbet nem hagytam el a
lakdst.”
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izolacio, bezarkdzas, magany (23)

,Ugy éreztem senki sem ért meg. Egyediil én érzem ennek a kisldnynak a sz6 szerint
kilatdastalan helyzetét. A gydgyszerezések, orvosi kontrollok, fejlesztési tandcsaddsok csak még
inkdbb sulyosbitottdk a helyzetet. A férjem mindig azt mondogatta, nem kell ezeket olyan
komolyan venni. Az anydm meg azt, hogy jobb lenne, ha keresnénk neki valami otthont. Azt
tudtam kitaldlni ebben a helyzetben, hogy dtkéltéztem az apdm lires lakdsdba és nem
beszéltem senkivel a csalddombdl.”

»A Kardcsonyt egy kdrteremben (innepeltem vele. Senki meg nem Idtogatott, senki fel nem
hivott. Az egyik éjszakds névér adott egy szaloncukrot. Akkorra mdr elengedték 6t is és engem
is.”

,Jobbnak ldttam lekéltézni falura, a nagynéném tanydjdra. Elegem lett a fejlesztésekbdl, az
igéretekbdl, abbdl, hogy majd ha nagyobb lesz, knnyebb lesz. A pdrom mdr rég lelépett, csak
néha utalt egy kis pénzt. Az apdm folyton sopdnkodott, az anydm akkor mdr 6 éve halott volt. A
testvéreim szerint meg én izqultam tul a helyzetet. Eladtam mindent, vettem egy kocsit és
elbujtunk 3 évre a vildg szeme elél. Valami jobb lett, de piszokul egyediil voltam. A radid volt a
legjobb bardtunk.”

depresszio (22)

»A mdsodik mitét utdn olyan levertség jétt radm, hogy napokig csak aludni akartam és ha
megszodlaltam, a mdsodik mondatndl mdr csak sirni tudtam. Ez akkor is folytatédott, mikor
hazahoztuk. Latni akartam a szemeit, erre & elforditotta a fejét. Hirom hdnapon dt szinte csak
arra keltem fel, hogy megetessem és tisztdba tegyem. Aztdn a n6vérem hivta ram az orvost, aki
elészér injekciokat, majd tablettdkat adott. Azoktdl visszatért belém az élet. Husz kilot
fogytam.”

,A mai napig antidepresszdnsokat szedek a tél végén és a gyerek sziiletésnapja kérnyékén.
Nekem mdig sem sikeriilt megemésztenem, hogy miért pont veliink tértént ez. En nem tudom
felfogni, hogy milyen lehet Iatds nélkiil élni. (elsirja magat) Mindig az jar a fejemben, hogy én
belehalnék, ha nem Ilathatnék és nem tudom milyen élet ez igy... nem ldtva a dolgokat.”

tehetetlenség (23)

,Nem voltam ura a helyzetiinknek. Csak sodrédtunk. Elvittiik a vizsgdlatokra, meghallgattuk a
véleményeket, aztdn csoéndben hazautaztunk.  Aldirtam a papirokat, hagytam, hogy
mlitégessék a szemét, nyujtogassdk a labdt, mdrmint a gydgytorndsz. Fdj Iatni, hogy sir, de
nem volt erém kiizdeni ellene. Tehetetleniil irtam ald a vdldsi papirokat is, amikor a férjem azt
mondta, hogy 6 mdr nem birja. Mondtam én sem. O lelépett, én maradtam.”

,bln” érzése (16)

,Elég sokdig magam hibdztattam a fiam vaksdga miatt. A Idnybucsumon kicsit tébbet ittam a
kelleténél és akkor mdr O a pocakomban volt, csak nem tudtam réla. Amikor kordbban
megsziiletett és kideriilt, hogy nem fog ldtni, hdnapokig azt hittem ennek én vagyok az oka.
Csak padr évvel késébb mertem megkérdezni az egyik vizsgdlat alkalmdval az orvostdl, hogy
lehet-e kéze a kisfiam vaksdgdhoz a terhesség elején fogyasztott alkoholnak.”

,Az anydm azt hajtogatta, hogy ez azért van mert elvdltam ez el6z6 férjemtél, aki nagyon
szeretett engem és mert a jelenlegi nem egy példds életi [...] miutdn elhagyott benniinket, én is
egyre inkdbb vétkesnek éreztem magam.”
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pénzhiany (17)

,Azt nagyon rossz volt megélni, hogy a fejlesztében mondtdk mds anyukdk, hogy van az a
DSGM-terdpia, de fizetni kell érte. Amikor megtudtam, hogy mennyibe keriil, tudtam, hogy ezt
mi nem tudjuk kifizetni.”

kistelepiilési kozeg: betegségtudat erdsitése (14)

»Aznap este megmondtam a férjemnek, hogy én egy napndl tovdbb sem maradok ebbe a
faluba. Minden héten valami ‘nagyokos’ el6dll valami jobbndl-jobb tandccsal és étlettel, nem
tudnak a maguk dolgdval foglalkozni, csak a mienkkel. Hol a Ldtét emlegetik, hol a
csodakenécsot, hol meg a csodadoktort, de mindig bajuk volt a gyerekemmel, mindig Ot
akartdk megjavitani... de azt nem ldattdk, hogy mennyit fejl6détt, mer’ csak a szerencsétlen vak
gyereket emlegették, pedig P. nem is vak, csak gyengénldtd.”

"massag’ (10)
»Ha utaztam vele haza a vonaton, minket bamultak, féleg mikor meglett a fehér botja. Ez olyan

mintha tdbldt akasztottak volna a nyakdba, hogy itt egy vak. De nemcsak az évébe, az
enyémbe is, hogy itt meg egy né, aki igy jart. Ez egy mds vilag”

cimkézés, kategorizalas (10)

,Vittem J.-t a hdziorvoshoz, mert nagyon kéhdégétt. Az asszisztensné megldtott minket az
ablakbdl, kiszaladt és a fert6z6 betegeknek fenntartott varoterembe tessékelt be minket. ,Jobb
ez igy mindenkinek! EI&bb be is hivunk Titeket!” Ja. Es méq ériiljek is.”

»Amikor Pesten a Ldtdsvizsgdloba megmondtdk, hogy csak ugy kaphat fejlesztést, hogy leirjak
réla a fogyatékossdgot, napokig nem tértem magamhoz. A. egy kétéves gyerek! Nem értettem,
hogy miért kell bekategorizdlni ilyen piciként?”

,Nagyon kiakadtam, amikor az dévodavezeté megmondta, hogy csak akkor fogadja, ha jar
hozzd valami specidlis tandr, mert le van irva rdla, hogy gyengénlatd. Széval én nem vihetem a
helyi évoddba a gyerekem, csak akkor, ha van papirja! A Bizottsdgndl még azt is mondtdk,
hogy ez szerencsés helyzet, hogy fogadja a helyi évoda és nem kell tébb telepliiléssel arrébb
elhordanom a gyereket.”

alvashiany (10)

,...hdat T. nappal aludt, éccaka volt fent. Sokszor akkor mentem vele sétdlni, hogy a tébbiek
nyugodtan aludjanak. Az apjuk nagyon oddig volt akkor még érte, nem hagyta, hogy sirjon, de
kelni, ringatni nekem kellett. En nappal a két mdsik kicsi testvérjét Idttam el, meg a hdztartdst.
Fézni, etetni, mosni, kertben dolgozni... ezt napkézben kellett. Egy éves kordra teljessen
kitikkadtam. Akkortdjt adott valami cséppeket az orvos, azoktul elaludt éjféltdjt... hajnali 5 - fél
6-ig. Nem is tudom, hogy nem ment el az eszem attul a kialvatlansdgtul.”

,Nagyon sokat sirt fel éjszaka. Rdaddsul olyan keservesen, mintha rémdlmai lennének.
Beosztottuk egymds k6zétt a felkeléseket a férijemmel, igy 3-4 ordkat tudtunk aludni. De L.
meégiscsak dolgozott, olyankor nem hagytam, hogy 6 kelljen éjszaka hozzd, neki teljesiteni kell
mdsnap a munkahelyén. De volt ugy, hogy azért nem aludtam, mert folyton azon
gondolkoztam, hogy hova vigyiik még el a kisfiunkat, hogy jobb legyen neki és nekiink.”
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napirend hianya (9)

,Hidba prébdltam mdr altatni este 8-kor, 6 csak éjfél tdjban aludt el. Reggel 6-kor viszont
kelteni kellett, mert 8-ra orvosndl vagy fejlesztésen kellett lenni. Amig megetettem, majd egy
ora. Etetés, vizsgdlat, fejlesztés... és ezek eltérd, valtozo idépontban.”

’stigma’ (8)

»Mikor felvették az iskoldba és Iattam, hogy kik az osztdlytdrsai végérvényesen tudtam, hogy
innen nincs visszaut... bekeriiltiink a ,fogyi-tdborba”. En mdr sosem leszek normdlis sziil6,
mdrmint olyan,

akinek a gyerekére nem csoddlkoznak rd, vagy nem sajndljdk le. Atipikus, ezt mondta még az
6vénd. En meg atipikus sziil6, aki érékat utazik, hogy iskoldba keriilién a gyereke, aki 7 évesen
madr kollégista és folyton tdmogatdsokat kap, mert vak a gyerek. Minden egyes utazdskor ugy
néznek rdm, mint akinek a homlokdra van tetovdlva, hogy vak a gyerekem. Ettél nem lehet
megszabadulni, beleégett a nem is tudom mimbe.”
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77 7,

megerdsitett ,Tamasz” szerep (28)

»Nekem volt egy halldssériilt écsém. Az apdm otthagyott minket, édesanydm nevelt fel
benniinket. En, amikor B-rél kideriilt, hogy a Idtdsdval gond van, eldéntéttem, hogy segiteni
fogom 6ket, ahogy tudom. Nekem kell a tdmasznak lenni a mindennapokban és lelkileg is. En
nem vagyok olyan lelkis, praktikusan néztem, hogy mi a kévetkezd lépés. Ez jol is ment igy.
Nekem nagyon jo érzés volt Idtni, hogy a feleségem és a gyerekeim is el merték mondani, hogy
valami nem jé. Gyerekként én ugy éltem meg, hogy anydmnak nem volt kire tdmaszkodni. En
igyekeztem azt is bepdtolni, amit apdm elmulasztott.”

»Sokszor ugy éreztem és érzem ma is, hogy elég veliik lenni, hogy érezzék, hogy itt vagyok, ha
bdrmi kell, segitek.”

»Hdt... most mdn olyan nagy, hogy az asszony emelni sem tudja. Emelem én. Nincs ebben
szégyen. Megtanultam gondozni. Mostandban még azon is elgondolkodtam, hogy elmennék
ilyen helyre gondozonak. Olyan jol el lehet am veliik lenni, kedvesen, viccesen megoldhato
minden.”

rugalmassag (27)

,Gyorsan ra kellett jénni, hogy a nehézségek nagy részét a feleségem viszi, igy jobbnak
taldltam 6t kérdezni, hogy mi lenne neki segitség. En alkalmazkodtam hozzdjuk. A
munkahelyemen is nagyon rendesek voltak velem.”

JAz elsé két évben dtkértem magam home office-ba, igy tébbet tudtam segiteni nekik és a
nagyobbik fiunkat lényegében én intéztem.”

,Csindltam ilyen tandem biciklit, azzal eljarunk tekeregni itt a kérnyéken.”

problémamegoldas (26)

LAtdllit az agyam arra, hogy mindig jén valami, amire nem lehet felkésziilni. Jobb, ha ezt
tekintem alaphelyzetnek. Meg kell oldani, olyan nincs, hogy megadlljon az élet. Pénz, szervezés
és tamogato ember kérdése. Térekedtem mindezekre.”

,Ldttam, hogy haszndlnak ilyen vildgités dobozt. Venni csak marha drdgdn lehetett, hdt én
megcsindltam.”

kihivas (23)

,Amikor elkezdett végre jdarni (2 évesen!!), akkor elkezdtem vele tébbet foglalkozni...szerettem
volna, hogy tébbet és 6rommel mozogjon. Mikor jdrtunk fejlesztésekre a Vakok Iskoldjdba,
léttam, hogy a nagyobb vak gyerekek olyan furdn, olyan darabosan mozognak. En nem
akartam, hogy A. is ilyen legyen...elkezdtem vele uszni jdrni, meg biciklizni tanitottam. Mindig
azon jartattam a fejem, hogy milyen sportot, mozgdst prébdljunk ki. Szerencsére szivesen jott
velem és érdekelte a dolog.”

,Mondtdk a fejlesztében, hogy ha van a lakdsban ilyen tapinthato, meg hangokat adod
mindenféle fejleszté eszkézok. En akkor elkezdtem ezeket gydrtani.. sokszor bekétottem a
szemem, Ugy probdlgattam. Engem az nagyon motivdlt, hogy az & fejével gondolkodjak.”

A munkahelyen sokszor kérdezték, hogy hogy birjuk. En mindig mondtam, hogy nem tudom,
de nem sajndlkozni akarok, hanem neki segiteni. Hogy ugy néjén fel, hogy értsem azt, ahogyan
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gyénge ldtdssal boldogulni lehet. En Ugy tekintettem a helyzetiinkre, hogy tanulnom kell
mdsként gondolkodni, mozogni és mikédni a vilagban.”

anyagi hattér biztositasa (22)

,Azon feliil, hogy meghallgattam, amikor el volt keseredve az asszony, nem igazdn tudtam
mdsban Ildtni a szerepem eleinte, minthogy el6teremtsen mindazt, amiben nyugodtan lehet
élni.”

»Nekem a tulélést jelentette, hogy tudtam pénzt keresni és igy tudtam segiteni éket. Minden
héten megkészénte az élettarsam, hogy kitartok mellette, mellettiik és tdmogatom Gket.”

részvallalds a haztartasban (a tars tehermentesitése) (21)

»Kordbban néi dolognak tartottam a takaritdst, de ha a feleségem ezt kérte, akkor ezt kellett
tenni. Eleinte csak ugy immel-admmal csindltam meg, aztdn belejéttem és még az anydsom is
megdicsért.”

,Néha napjdn féztem kordbban is, de mostanra ugy alakult, hogy hajnalban felkelek és
megf6z6k, elékészitem a reggelit, tizorait a gyerekeknek. lgy a bevdsdrlds is az én kezemben
van. Szoval a konyha, a spdjz és a hiité az én birodalmam.”

»Mig Z. kicsi volt és sokfelé vitte K., addig én takaritottam és mostam. A vasaldst nem vdllaltam
(nevet). Mostandra van egy tdbldnk, arra felirjuk a heti teendbket vasdrnaponként és
megosztozunk rajtuk.”

a testvér ellatasa (20)

,Az elsé idében dtvdllaltam a bdtyja iskoldba kisérését, meg mentem érte, tébbnyire én is
tanultam vele. Jobb is volt ez igy, sokat beszélgettiink akkoriban vele, sokszor elsirta magdt,
hogy neki miért nincs olyan testvére, akit 6 is sétdltathatna. Kitaldltam akkor, hogy jdrjunk el
kirdndulni egyiitt, hdtha majd a tesot is késébb be tudjuk kapcsolni.”

4A feleségem elfogadta, hogy én K.-val kevesebbet tudok foglalkozni, de mikor megsziiletett az
o6cecse M., akkor 6t fiirdettem, altattam, keltem hozzd éjszaka. Nehéz volt, hogy az egyik
gyerekemhez alig tudok kapcsolddni, a mdsikkal meg mintha szimbidzisban lennénk. De a
feleségem azt mondta, hogy igy van ez egyensulyban, mert neki meg a ldnyunk a mindene.
Nyilvdn a sériilése miatt is. Nekiink ez jo volt igy.”

megfelel6 szakember keresése (19)

,En abban taldltam meg magam, hogy folyton keresgéltem, hogy milyen helyek, fejlesztések
vannak. Utdnaolvastam a mddszernek, felhivtam &ket, id6pontot kértem. Egy id6 utdn a
feleségem (pontosabban mondva élettdrsam) ram hagyta, mert azt mondta, hogy én jobban
utdnanéztem az illetének.”

,Tudtam, hogy az eqgyik kollégdnak ilyen specidlis iskoldba jar a gyereke. Egyszer megkértem,
hogy meséljen errél, meg hogy 6k hogy voltak ezzel eleinte, hova jdrtak, milyen orvoshoz
mentek. Az nagyon sokat segitett, féleg az orvosok, akiket javasolt.”
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segitség-kérés (csalad, baratok) (18)

,Mikor B. ugy egyéves lehetett, volt valami csalddi dzsembori. A feleségem elment altatni B.-t,
én pedig elmondtam, hogy segitségre lenne sziikséglink a hdztartdsban és anyagiakban is.
Mindenki nagyon rendes volt, a ségorom felajdnlotta a kocsijukat, az anydm, hogy f6z minden
nap, a névérem pedig onnantdl datjétt minden héten takaritani, bevdsdrolni, sét még pdr érdra
B.-t is rahagyhattuk. Ezek nélkiil pokol lett volna az életiink.”

,En mdr a kérhdzbdl hazafelé felhivtam a haverom, hivtak magukhoz. Elmeséltem mindent,
kézben etettek, itattak. Aztdn a haverom bardtndje bejdrt velem a kdrhdzba az asszonyhoz és a
gyerekhez. A mai napig 6k segitenek a legtébbet, a gyerek is el van veliik és bdrmikor
mehetiink hozzdjuk, vagy jénnek &k. Még nyaralni is el tudtunk menni az idén 3 napra.
Valahogy az elején nagyon megérezték, hogy ez nem egy dtlagos, mulé nehéz helyzet...”

,Az apdm és az apésom mindig készségesen vitték el 6ket a vizsgdkatokra, fejlesztésekre. Az
apdésom, mint egy ezermester gydrtja a fejleszté eszkézéket.”

szembenézés (perspektivak) (19)

»Nekem az segitett sokat, amikor elkezdtiink vele fejlesztésre jdrni és elmondtdk, hogy vannak
lehetbéségek. Hogy sokfajta eljdrds, mddszer létezik arra, ahogyan ldtdssériilt gyerekekkel
foglalkozni lehet. Kaptunk kdényveket, megnéztiink pdr filmet.. azon sokszor Gsszeborulva
sirtunk. De azt Idttam, hogy ldtdssériilt emberek is tudnak teljes értékii életet élni, csak
jokedvlinek, nyitottnak és aktivnak kell maradni és ezt az a kisldny téliink kell megtanulja.”

LEn arra késziiltem mdr, hogy focizni, jéghokizni tanitom... elképzeltem a pici mezében. Hdt ez
ennyi latdssal nem fog menni... dehdt csak sportolnak a vakok is! Na akkor rdtaldltam a
csérgblabddra, még pdr edzésiikre is elmentem. Az kemény volt... de végre Idttam feln6tt meg
gyerek vakot. Probdltam elképzelni, hogy Gy. is ilyen lesz... nem volt kénnydi... de nekem sokat
segitett, hogy ldttam, ahogy miikédnek ezek a fiatalok, visszajartam hozzdjuk, beszélgettem
veliik... kérdezgettem Gket, hogy mire emlékeznek gyerekkorukbdl. Sokan csak fdjdalmas
élményeket tudtak mesélni, hogy sokat voltak egyediil. En nem akartam, hogy a fiamnak fdjjon
bdrmi is! Példdaul ezért felkéltoztiink Pestre, mert itt tébb dvoda volt, ami fogad Ilatdssériilt
gyereket és igy maradhatott veliink.”

,M. jofejii gyerek, beszédes, kedves, udvarias... de alig Idt, pedig még csak 13 éves. Sokat
vagyunk egyiitt és ravettem mdr kisebb koratol fogva, hogy mi angolul beszélgessiink. Most
mdr nagyon jol beszél. Neki ez az utja, két idegen nyelven beszélve boldogulni fog.”

uj, egészséges gyermek (17)

,En, titokban tdn jobban féltem, mikor vdrtuk a mdsodikat, aki csak becstszott. A feleségem
nagyon akarta, én meg rdhagytam, hdtha... Amikor megsziiletett és minden rendben volt,
olyan mintha egy k& esett volna le a szivemrél. O dlddst hozott a csalddunkra, vele
megvdltoztak a dolgok... valahogy minden jobbra fordult.”

LAmikor M. egyéves lett, elkezdett jdrni és megjéttek az els6 szavai, helyre dlit a vildg. Ujra
egészségesnek éreztem magam. Nagyon sok erdt meritettem az egészséges gyerekbdl és
tudtam ezt visszaforgatni a mi kuksi kisfiunkra.”

humor, jaték (17)

,Nagyon szerette, ha hintdztattam, meg a hangszerekért is odavolt. En gitdroztam,
furulyaztam neki.”
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LA torndra én jdrtam vele, engem tanitott meg a gyodgytorndsz és én is csindltam vele a
gyakorlatokat. Nekem ez nagyon jo volt, meg tudtam nevettetni, vigasztalni.”

,Az én apdm negyven évesen vakult meg, de olyan jokedvii embert még nem ldtott a vildg.
Mikor a kislanyunkrdl kideriilt, hogy nagyon keveset Idt, én azt mondtam igy is lehet boldog az
ember. Nagyon szeretett szavakkal, hangokkal jatszoédni... hdt akkor én is mondogattam neki
ilyeneket, olyanokat, kacagott, hogy egyszer leesett a székrdl.”

sajat stratégiak a sériilt gyermek ellatasaban (16)

»Nekem ugy 4 éves kora kériil elegem lett az ide-oda jarkdlasbdl. Addigra ugy kiképzddtiink a
bardtnémmel vaksdgbdl, hogy elkezdtiik mi megtervezni, hogy ki mit gyakoroljon vele itthon.
Hdrom délelétt volt odvoddban, ezen kiviil heti egyszer elmentiink vele a specidlis
gyégypedagogushoz, de miden mdst mi csindltunk vele. Nekem szinte a hobbim lett. En a
finommotorikdjat és a mozgdsdt fejlesztettem sokat, ennek néztem utdna.”

,Mikor 10 éves lett, beldttuk, hogy sokkal tébbet nem lehet kihozni ebbdl az dllapotbdl. Nem
akarunk ujabb 10 évet azzal télteni, hogy feleslegesen reménykedjiink, és egymds idegeire
menjiink. Kitaldltuk, hogy megfelezziik a gondozdsi id6t, hdrom napot bevdllaltam én, mdsik
négy a feleségemé volt. En Ugy déntéttem, hogy kikéltézém a Pest kbzelében 1évé hétvégi
hdzba, téliesitem és kialakitok egy szobdt P.-nek. Napkézben bent volt a tagozaton, hétfén én
vittem be, cslitértékén oda mentem érte. Mindketténknek lett élete és uj kapcsolata is, de ettdl
még beszéliink, egyeztetiink P. ligyeiben, de mdr nem & van a kézpontban.”

kikapcsolddasi lehet6ség (14)

»Szerintem az mentette meg a hdzassdgunkat, hogy elkezdtiink tdrsastdncolni... heti egy estére
mindent magunk hagytunk.”

,Az anydsom minden héten bevdllalja egy teljes napra, akkor mindig van egy k6z6s napunk.
Lehet, hogy csak ligyet intéziink, van, hogy uszni megyiink, de akkor nem rohanunk.”

,En heti kétszer elmegyek tollasozni a régi bardtaimmal, utdna meg valamelyikiinknél kézés
vacsora, beszélgetés, ez nagyon sokat jelent. Sikeriilt A.-t is rdvennem, hogy jdrjon el 6 is.”

egyenes, szinte kommunikacié (minden iranyba: én is, mas is) (13)

,En az elejétél fogva mondtam a szomszédoknak, kollégdknak, hogy baj van a gyerekkel. Mit
titkoljam? Attdl is csak nekem lesz nehezebb. Igy legaldbb voltak j6 Gtletek, meg elengedtek a
meldhelyrél is, ha menni kellett valahovd a gyerekkel.”

,Mikor 3 évesen volt neki ilyen fejlettségi vizsgdlata Budapesten, ott a kézpontba, mondtam,
hogy nekem magyardzzdk el, hogy mit jelent ez a gyengénldtds. A vizsgdlo 6sszehajtogatott
csikba egy zacskot, mondta tegyem a szemem elé. ,Hdt nagyjabdl igy lat”. Na, nekem ez volt
az egyenes beszéd. Kénnybe ldbadott ugyan a szemem ettiil, de legaldbb tudtam, hogy mit
vdrjak el csori gyerektiil.”

,Volt egy egyetemi bardti kérém, akikkel majd minden héten taldlkoztam. Veliik &szintén
beszéltem. Felszabaditd volt, hogy valahol értették és kévették az eseményeket és kell6en
tapintatosak is voltak abban, hogy beleszdljanak dolgokba.”
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egyedi életut-érzés (8)

,Amikor végre egyre jobban beszélni kezdett és mondta mindazt, ami a fejében volt, amit
megtapasztalt azzal a kevés Idtdssal a vildgbdl, én akkor kezdtem jobban érteni 6t. Lelassultam
hozzd, sokszor behunytam a szemem és Ugy vizsgdltam meg dolgokat. Erdekes és felemels
tapasztalds volt.”

,0 most 14 éves. Egy igazi vicces szeretetgombdc. Nem lesz belSle atomfizikus, de én
rengeteget tanulok téle. Ahogy megtervez el6re dolgokat, példdul utvonalakat, ha valahovd el
akar jutni. Van egy korus, ahovd eljdr, tobb bardtja van, mint nekem. Szeret olvasni, rajzolni,
csak szdmok ne léteznének a vildgon. (nevet) Olyan nyugodt és kiegyensulyozott. En nagyon
szerencsésnek érzem magam vele, szerintem kiilénleges életiink van vele.”

,Le kellett ehhez a helyzethez nyugodni, el kellett engedni egy csomé olyan dolgot, amirél az
ember azt hiszi, hogy szamit. llyen a kiilsé, a karrier meg a ‘mit szélnak majd mdsok’. Amikor
eljutottunk ide, minden jobb lett, kéztiink is. Sokat nevettiink egyiitt. Kicsit bezdrkoztunk és
csak azokkal tartjuk a kapcsolatot, aki tud nevetni hiilye helyzeteken...”

jelenben maradas (7)

,En mindég azt mondtam, ne szaladjuk el6re az idébe. Most van kistandrnéni, van pénz is
amibél megéliink. Egészségesek vagyunk mindketten, a gyerek is. Mer’ attdl, hogy nem ldt jol,
még egészséges.”

,Egy halmozottan sériilt gyerek mellett az ember megtanulja, hogy minden nyugis nap
ajdndék. Kell egy rendszernek lenni a napirendben, de mds dolgokat nem érdemes tervezni.
Jobban megldtja az ember a kicsi fejlédést vagy a gyerek sajdatos dolgait, ha a jelen pillanatra

figyel.”

szabadidé szervezés (10)

,Nekiink szerintem az segitett, hogy péntek délutdnonként elmentiink a sziileimhez, ahonnan
legaldbb hétvégén szabadon elmdszkdlhattunk. Mindig volt valami jo program, amire
elmentiink a két nagyobb gyerekkel, vagy kettesben.”

,A délutani programokat, miutdn hazahozta a feleségem az iskoldbdl, én taldltam ki. Jartunk
uszni, kirandulni és muzeumokba.”

nehezebb az ép gyerekkel (10)

,Lehet, hogy furcsa lesz, amit mondok, de nekem Cs.-val kénnyebb volt. Nem szaladgdlt el, nem
hajtogatta, hogy kérem ezt, vagy kérem azt. Szivesebben jdartam el vele vdsdrolni, mint az
egészséges testvérével. Eleinte megnéztek minket, de aztdn megszoktak és kedvesek voltak. A
névére sokat nyaggatott, meg magyardzatokat kért. Cs. hdlds, nem kévetelédzik. Olyan mintha
nem is szavakkal kommunikdlina, pedig tud beszélni.”

,Volt egy céges buli. J.-nak megmutattam a trambulint, majd 1,5 ordt elvolt ott. A t6bbi apuka
szaladgdlt 6ssze vissza, folyton csititgatta a sajdtjaikat. En iltem a trambulin szélén,
iszogattam a sérém és vdlaszolgattam J. kérdéseire. Furcsa volt beldtni, hogy mennyivel
kénnyebb helyzetben vagyok, de akkoriban az volt a feladatunk a terapeuta kérésére, hogy
gylijtsiik a jo dolgokat. Hdt ez jo volt!”
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ujrakezdés (8)

,Nem ldt, vagy nem tudjuk mennyit, nem tud éndlléan mozogni, 15 éves és nem tud beszélni
sem. Amikor ezt Uugy 7 éves kordban elmondtdk, akkor eldéntéttiik, hogy uj életet kezdiink. Ha
falun maradtunk volna, semmi segitségiink, lehet&ségiink nem lett volna. Igy eladtunk mindent
bekéltéztiink Kaposvdrra. Taldltunk neki egy iskolafélét, ahol reggeltél délutdnig foglalkoztak
vele. A pdrom dtképezte magdt, nyugisabb lett a munkdja, én pedig taldltam uj dlldst. Jobb lett
a helyzetiink, még arra is futotta, hogy taldltunk egy nénit, akire egy-egy estére rabiztuk, hogy
szinhdzba menjiink.”

,Egy vak gyerekkel Uj életet kezdesz. Legaldbb is, ha tul akarod élni. En pdr év alatt
gyogymasszér lettem, igy ismerkedtem meg sok vak felnéttel, ez mdr eleve sokat segitett. A
nejem beteg lett szegény, meg is halt. De pdr évvel kés6bb taldlkoztam egy szintén Idtdssériilt
(gyengénldatd) asszonnyal, aki nagyon értette a helyzetiinket és rengeteget segitett. Vele
kezdtiink uj életet itt vidéken. Elégedett vagyok mindazzal, ahogy most vagyunk.”

nézépont-valtas (14)

,Megtanultuk tisztelni a kevesebbet. Felértékelddtek a beszélgetések, azok a napok, amikor
otthon lehetett maradni. Egydltaldn az otthon-Iét értékesebb lett. Ehhez persze kellett 5-6 év,
de utdna sikeriilt elengedni azt, amit a vildg tol rad ezerrel, j6 megjelenés, jo dllds, mend kocsi...
Igy kezdtiik. (nevet) Ma egy kicsi paraszthdzban éliink, nincs autdnk, kertészkediink, magunkra
féziink. Oriiliink, hogy Zs. beilleszkedett az itteni iskoldba és nem kell Pestre jdrkdinunk.
Kevesebbet dolgozunk, nem hajtunk.”

,Zs. jo gyerek. Szereti a rendet, ha betartjuk a sorrendet, nincs balhé. Ha nem lenne O nekem,
tdn kocsmatdéltelék lennék, mint apam. De nekem igy feladatom van. Sokszor elhallgatom a
tébbi embert, nem elégedettek, szidjdk az asszonyt, a f6nékét, az orvost, a... En nem szidom, én
biiszke vagyok, hogy nevelem ezt a gyereket. Hallom is néha, hogy ... joember. Belegondolok
néha, hogy millyen lehet nem Idtni... hdt én se szaladgdlnék igy vakon. Le kell ehhez nyugodni,
nem kell annyit ugrdndozni. Zs. is ezért nyugodt szerintem, nem ldt annyit, nem is idegeskedik
annyit. En is sokszor becsukom a szemem, namdrmint gy, hogy nem akarok annyi mindent
Idtni, amennyi a vildgba van. llyen ez az élet. Nem gondolom, milyen a jobb vagy rosszabb. Ez
van és szerintem nem olyan rossz.”

sport (11)
,A heti hdrom edzés és utdna a levezetés, ettdl miikédnek a dolgok.”

,Van itt a vdrosban egy ilyem amatér kézilabda csapat, oda lejdrok vagy 4 éve. Ez a csapat
nekem sokat segit.”

,Elkezdtiink hdrmasban Kék-turdzni. T.-t sokszor a hatamon viszem, de egyre tébbet sétdl is, az
erdd és a mozgds gyogyitja a lelket.”
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ANYAI KODOK — ADAPTIV DIMENZIO

csaladtagok, baratok, szomszédok (fizikai és lelki) tamogatasa, elfogadasa (37)

»Az anyukdm egy Szupernagyi. Sosem azt mondta, hogy ezt igy kéne csindlni, hanem csak
kérdezett, hogy ,,Most mi esne jol? Miben tudok segiteni?” Az elsé napoktdl kezdve. Er6t addan
mosolygott, nem elemezgetett, csak azt kérdezte mire van sziikségiink. llyen hozzddllast csak
Téle tapasztaltam és ez mindennél tobbet jelentett. 2 éves kordtdl ra mertiik bizni a gyereket,
amikor elészér elutaztunk 3 napra.”

,Nekem a szomszédasszony segitett sokat. Reggelente j6tt, kérdezte, mit hozzon a boltbdl.
Sose ment el ugy, hogy ne lett volna két jo szava a kisldnyomhoz. Amikor ldtta, hogy mdr
nagyon kivagyok, felajanlotta, hogy &6 ugyis f6z, hoz nekem, meg az akkori férjemnek ebédet.
Volt is patdlia ebbdl! [...]

Amikor egyediil maradtam a kis B.-vel, naponta tébbszér dtjétt. Sokszor délutdn aludhattam
pdr drat, ugy hogy I. dtvitte magdhoz B.-t, megetette, jatszott vele. Amikor 5 évvel a vdlds utdn
érdeklédni kezdett a jelenlegi férjem, akkor is & beszélt rd, hogy taldlkozgassak csak vele. Ne
térédjek senkivel, B.-re tud 6 vigydzni.”

,Az anydsom felajanlotta a gyerek pdr hénapos kordban, hogy heti két napban odajén, ha jol
esne nekiink és akkor menjek csak el fodrdszhoz, bardtnékhéz, vagy amit csak szeretnék
intézni. Eleinte még zokon is vettem, hogy nekem a gyerek mellett a helyem, aztdn pdr honap
mulva beldttam, hogy nagyon bélcs asszony az anydsom és elfogadtam a felajdnldst. Nagyon
megnyugtatdo, hogy valaki rajtunk kiviil ismeri a gyerek szokdsait, reakcidit. Azok utdn is
szdmithattam rd, hogy elvdltunk. Nagyon diszkérten kezeli a helyzetet, nem mesél sosem az ex-
fériem magdnéletérél.”

tamogato parkapcsolat (37)

,Minden reggel felkeltiink egy ordval kordbban és beszélgettiink arrdl, hogy vagyunk, mit
csindlunk és mit érziink a gyerekkel kapcsolatban. Szerintem ezért maradtunk egyiitt.”

,Minden vizsgdlatra, minden elsé kezelésre jott velem. [...] meghallgatott, ha mondani nem is
tudott semmit, de dtélelt. Azt éreztem, bdrmi is jon, 6 velem van és én fontos vagyok neki. Tdn
fontosabb, mint a gyerek.”

kislépésekben gondolkodas (31)

,Ugy négyéves lehetett, amikor rajottem, hogy nem kell mindent megtervezni elére, Ugyis
valtozik a vildg. Jobb, ha kicsiben gondolkodunk.”

»Mert a kevesebb, tényleg tobb. De mire erre rajon az ember! Se id6ben, se fejlédésben ne
akarjon nagyot az ember... és akkor lesz egy csomé jo napja.”

kommunikacios lehetGség keresése, megosztas és meghallgatas lehetGsége (31)

,Emlékszem, amikor elGszér kezdtem el beszélgetni az egyik sziil6tdrssal a fejlesztében. Nem
tudtuk abbahagyni. Telefonszamot cseréltiink és este késén hivtuk egymdst, és folytattuk a
beszélgetést. Alig vartuk, hogy ujra taldlkozzunk. Nagyon sokat jelentett kibeszélni magambdl
az elmult id6szakot és meghallgatni mdst is, aki hasonlo helyzeteket élt at.”
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informacio fejlodésrdl, fejlesztésrdl (30)

,Minden héten kaptunk valami visszajelzést arrdl, hogy most hol tartunk. Ujabb és ujabb
Gtleteket, jatékokat lattam, amit otthon is meg tudtam csindlni vele.”

segitségkérés (30)

»Elmentem pszicholdgushoz. Megkértem a testvérem, hogy vigydzzon ra heti két délutant.
Taldltam egy lelki vezetét, akivel minden héten beszélgettem 3 éven dt.”

szakemberekben/intézményekben valé bizalom (26)

»En ldttam a fejlesztéseken... lassan, de fejlédétt és tudtak vele mit kezdeni. En Idttam, hogy
lehet élni nem csak tékéletesen... még beszélgetni is tudtam errdl sziilétdrsakkal.”

,Az0ta sem taldlkoztunk hozzd hasonld, felkésziilt és kedves szakemberrel.  Mindig
megteremtette, hogy normdlis kériilmények kézétt beszéljiink. A rossz mellett mindig mondott
két jot is és mindig mondott olyat is, amibe lehetett kapaszkodni és otthon is csindlni a
gyerekkel.”

feladatok beosztasa (25)

~Megbeszéltem a férjemmel, hogy a takaritds nekem nem fér bele: onnantdl minden héten 6
takaritotta a lakdst. Jobban, mint én! (nevet)”

’én-idé’ (26)
»Heti kétszer elmehettem bardtnbzni, uszni vagy csak sétdlni 1-2 drdt. Onnantdl sokkal jobb
lett.”

hit a megoldasban (25)

,Legbeliil éreztem és nagyon hittem abban, hogy mindez meg fog olddédni. Na nem a
Idtdshiany, hanem, hogy mi, egyiitt értelmes és normdlis életet tudunk élni.”

varosi élettér (21)

,Végre nem kérdezgettek a boltban, az orvosndl. Sétdlhattam ugy, hogy egyszer sem dllitottak
meg. Kénnyebb lett minden, kisebbek lettiik, de er6sebbek.”

egészséges testvér (20)

,A testvére miatt tudtam, hogy nem velem van a gond. S6t, mdssal se! Az élet tanit ezzel a
helyzettel valamire. Ajandék a laté gyermekem és ajandék a nem-laté gyermekem is.”

anyagi biztonsag (22)

,Rengeteget jelentett, hogy voltak megtakaritdsaim és a sziileim is tudtak anyagilag
tdmogatni.”

,Ha a férjem nem teremti el6 a sziikséges pénzt, akkor nem jutottunk volna el azokhoz a
szakemberekhez, akik a legtébb hasznos tandcsot tudtdk adni.”
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kulonleges sziilGség-érzése (19)

,Amikor mianyagflakonbdl, gyufds-skatulydbdl és gesztenyegubokbdl én készitettem el a
jatékait... és a szobdjaban gombokat, habszivacs csikokat és dérzsi-papirt és még sok ilyesfélét
varrtam a szényegre és a falra, hogy jol tudjon tdjékozddni és Idttam, hogy tudja haszndlni
ezeket, akkor biiszke voltam magamra és kiilénlegesnek éreztem magam. Es persze hdlds is,
hogy ilyen tudds birtokdban vagyok. Otleteim, terveim lettek és az egész hdzat elkezdtiik
tapinthatd tdjékozoddsi pontokkal felszerelni. Nagyon boldog idészak volt ez mindannyiunk
szamdra.”

,0Olyan érzésem van, mintha kinétt volna a ,,harmadik szemem”. Jobban figyelek az illatokra,
szeretek megérinteni dolgokat és nem engedem, hogy bdrmi felhuzzon. O olyan jol beéri
kevesebbel, pontosabban mdssal! Akkor nekem ez miért ne lehetne elég? Ez olyan kiilénleges
élmény.”

a hagyomanyos keretek elengedése (18)

»~Nem akartam, hogy olyan iskoldba jdrjon, ahol csak a teljesitmény és a jo feladatmegoldds
szamit. Nekem az volt a fontos, hogy jol érezze magdt és segitsenek neki felfedezni a vildgot
kevés latdssal. Eldént6ttem, hogy nekiink olyan életiink lesz, amiben nem az ‘ész’ az ur, hanem
kedvesség, nyugalom, odafigyelés és a komfort. Persze ehhez pénz is kell, de rdjéttem, ha
6rémmel végzem a munkdm, még a pénz is elég, ami abbdl jon.”

»Kreativitds, jatékossdg. Ezen az uton méqg tdrsakat is taldltam... Persze ettél még sokan néztek
csodabogdrnak.”

,Hdt engem md’ nem zavart, hogy nem engedték be az iskoldba, mer’ gyéngébb és nem is Idt.
Olyan szépen bdnni az dllatokkal: fejni, etetni-itatni nem Idttam még gyerekdt mint ezt. Az dllat
is mdsképpen viselkszik miko’ O megyen be hozzdjuk, ‘iszen mindég simogat... mer’ hdt igy
taldlja meg a fejit-fardt (nevet és kénnybe Idbad a szeme). Cséndessen beszél is... idegen elétt
nincs sok szava, de legaldbb igy hagyjdk, hogy itthon legyen velem. Olyan hibdsnak nézik.
Pedig... (int a kezével) no... ez is élet. Enszerintem nagyon is fontos. Nem is tudom, mi lenne
velem nélkiille. Olyan nyugodt és ettél én is az vagyok.”

bizalom, hala, hit (11)

,Olyan szeretettel és kedvességgel tudtak ott foglalkozni a gyerekkel, hogy abbdl mindig erét
tudtam venni hétrél-hétre. Tudtam, hogy igy menni fog. Hdlds voltam, hogy volt ez a lehetdség.
Elhittem, hogy lehet igy is élni.”

,Ahogy ldttam azt a sok mdsik nem-Idto gyereket, ahogy egymdssal jatszanak, beszélgetnek,
hdlds voltam, hogy eljutottunk iddig. Hdlds voltam az Eletnek, hogy volt erénk elérni, pedig
sokszor azt hittem elmegy az eszem. De attdl a csoporttdl, attdl, hogy van igy mds is... elhittem,
hogy van értelme minden napnak.”

valasz a nagy 'Miért-re’ (11)

LAmikor rdjéttem, hogy egész életemben nem akartam bedllni a sorba... ugy értem, nekem
semmi nem ugy tetszik, ahogy a tébbségnek. Hdt tessék, akkor itt van egy kiilénleges gyerek,
akivel kiilénleges életet lehet élni.”

LA fériem nagy beteg volt miel6tt A. megsziiletett. En folyton csak azt kértem a JolIstentél, hogy
bdrmit elviselek, csak a férjem ne vegye el. Aztdn teherbe estem és megsziiletett a Idtdssériilt
kislanyunk. Mindketten tudtuk, mdrmint az elejétél fogva ugy tekintettiink a Ilatdssériilésére,
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hogy az ‘életnek dra van’. A férijem élete megmaradt, A. pedig igy teljes. Nem hdborogtunk egy
percig sem a ldtdssériilés miatt. Gyakran csoddlkoztak is ezen. Persze nem tudtdk, hogy
addigra min mentiink keresztiil.”
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Latassériiltek korcsoport, nem és fogyatékossagtipus szerint és

aranyuk az O6ssznépességben, valamint a fogyatékossaggal éld8k
korében (1990, 2001, 2011, 2016)

| Horczoport ‘ N
| o4 [ 1528 | aoaa [ 45se | eows | 75w | Geszezen
1990
férfiak
Létszadm (f6)
Gyengéniatd 1 643 2435 2340 4210 4173 2 660 18083
Wak 735 340 345 B45 7o 7a0 3615
latdsérilt Heszesen 2380 2793 3285 4835 4 845 3440 21700
lemeretlen na na na na na na
Fogyatékozsaogal €15 dsszesen 197035 25 TG0 36900 51 083 42 8635 21100 197 425
dizsznépesséy 2130 549 2085799 2338431 1880193 1383374  STE472 10374823
(izsznépesséohdl férfi 10890 427 1033936 1167375 | GB35 646 587 552 199768 4984 904
Arany az bssznépességben (%)
Gyengéniatd 0,08 012 013 022 0,30 0,46 017
wak 0,03 00z 001 0,03 0,08 014 0,03
Lataszerit dsszesen 011 0,14 014 0,26 0,38 0g0 021
Fogyatéknssangal &6 dsszesen 0,92 1,25 1,58 2,72 3,10 3,66 1,90
Arany a férfi issznépességben (%)
Giyengénlatd 013 0,23 023 0,48 0,71 1,33 0,36
Vak 0,07 0,03 0,03 007 0,13 0,33 0,07
Létadssérilt dsszesen 0,22 027 023 0,55 0,54 1,72 044
Fogyatéknssangal &6 dsszesen 1,81 2,44 316 377 7,30 10,36 3,96
Korczoport B
Cszszesen
04 | 1529 [ meas [ asee | eoae [ vs
nilk
Létszam (f6)
Giyengénlatd 1470 2330 2863 52035 7433 6183 23330
“ak 285 130 365 560 1185 1 645 4170
|dtassdril daszesen 1755 24380 3230 5765 & 640 7 &30 29700
lsmeretien na. na na. na. na. na.
Fogyatékosséogal &3 dsszesen 13780 17 265 25 7E0 39130 4 305 33 605 170 845
(issTnépessey 2130 549 2085799 2335431 1880195 1383374  ST6472 10374823
(izsznépességhdl nd 1040122 1011863 1170856 | 994 552 795 622 376704 5389919
Arany az besznépességben (%)
Gyengénlatd 007 0,11 012 0,28 0,54 1,07 0,25
vak 0,01 0,01 002 0,03 0,09 029 0,04
Létazsérit dzszesen 0,08 012 014 0,31 062 1,36 0,29
Fogyatékossdagal &5 3szesen 0,85 0,34 110 2,08 2493 5,83 165
Arany a nbi dssznépességben (%)
Gryengénlata 014 0,23 024 0,52 0,94 1,64 047
vk 0,03 0,01 0,03 0,06 015 044 0,08
Létazsérit dzszesen 0y 0,23 023 0,58 1,08 2,08 0,53
Fogyatékossdagal 815 sszesen 132 1.7 220 333 519 4,92 317
Kaorcsoport B
C=szesen
04 | 1529 | s [ 4sse | eore [ 7s
dsszesen
Létszam (f6)
Giyengénlato 3115 4805 5805 9413 11 630 G &5 436135
“ak 1020 470 710 1205 1855 2425 7738
|dtassdril daszesen 4135 5275 B 515 10 620 13585 11270 51400
lsmeretien na. na na. na. na. na.
Fogyatékossagoal €15 dsszesen 33 485 43025 62 BED a0 225 84170 54 705 363 270
Ossznépesséy 2130 549 2065799 2330431 1680198 1383374  STG472 10374823
Arany az bssznépességben (%)
Giyengénlatd 013 0,23 023 0,50 0,54 1,53 042
Vak 0,05 0,02 0,03 0,06 0,14 042 0,08
Létadssérilt dsszesen 019 0,26 023 0,56 093 1,85 0,50
Fogyatéknssangal ElF dsszesen 157 2,08 268 4,80 5,03 3,48 3,55
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|DSSZESEH

korcsopor
| 014 15-39 40-59 £0-
1990
férfiak
Létszam (fG)
Gryengéniétd 1645 4430 5115 835 15035
ak 735 575 755 1550 3615
létaz=érilt eszesen 2380 5065 5870 5385 21 700
|l=meretlen n.a na na na
Fogystékosséggsl 818 Geszesen 19705 43535 B4 220 E3 965 197 425
Gissznépesséy 2130549 | 3837555 2598873 1959846 10374823
iszznépessdobdl férfi 1090427 | 4886088 1241089 TET 3200 4934004
Arany az ossznépességben (%)
Gyengénidtd 0,08 012 o020 0,35 017
ek 0,03 0,02 003 008 0,03
Létazséril dssresen 0,11 0,14 023 043 0,21
Fogystékossangsl 816 deazesen 0,92 1,34 247 326 1,80
Arany a férfi dssznépességben (%)
Gyengénldts 015 0,24 04 087 0,36
‘ak 0,07 0,03 006 0,20 0,07
Létéssérit dsszesen 022 027 047 107 0,44
Fogyatékossaggal &6 dsszesen 181 255 517 612 3,96
korcsoport tzsTesen
014 15-39 40-59 £0-
nik
Létszam (Fd)
Gryengénliéts 1470 4280 G160 13640 25 530
“ak 285 360 £95 2830 4170
\téssdril dsszesen 1755 4620 6855 16 470 29 700
Ismeretlen n.a n.a n.a. na.
Fogyatékozsdgyal &l zszesen 137E0 33 660 43 495 74910 170845
Oesrnépesséy 2130548 | 357 sss| 2506573 1950846 10374623
Gasrnépességhil nd 1040122 | 1821437 | q355784 | 1172526 5389919
Arany az issznépesseégben (%)
Gyenuénidts 0,07 012 024 070 0,25
ak 0,0 0,M 003 014 0,04
Latasséril dsszesen 0,02 013 026 D24 029
Fogyatékozsdagal &6 deszesen 063 081 187 352 163
Arany a nii ossznépességben (%)
Gyengénléts 014 023 045 116 047
\ak 0,03 0,02 005 0,24 0,08
Létassérilt dsszesen 017 025 03 140 055
Fogyatékossaggal 816 dsszesen 132 183 356 639 317
korcsopor Gzszesen
014 15-39 40-59 £0-
isszesen
Létszam (i)
Gryengénliéts 3INs 8750 11275 20475 43515
“ak 1020 935 1450 4350 7785
létéssérit dsszesen 4135 9685 12725 24 855 51 400
Ismeretlen n.a n.a n.a na
Fogyatékozsagyal &l fzszesen F3 485 23195 112715 138 675 368 270
Gesznépesséy 2130549 | 3gE7sS5s 250BE73 1950846 10374823
Arany az ossznépességben (%)
Gyengénldts 015 0,24 043 1,04 042
‘ak 0,05 0,03 006 022 0,08
Létéssérit dsszesen 019 026 049 127 0,50
Fogyatékossaggal &6 dsszesen 157 226 434 7,03 355
1990
létszdm (f8)|ardny (%) |Etszém (f8)ardny (%) |iétszém arany (%)
férfi nidi G33zESEN
Gyengénlétd 18 085 41 25 530 sa 43615 100
Vak 3613 46 4170 54 7785 100
ldtdsséritt dsszesen 21700 42 29 700 55 51400 100
lzmeretlen na n.a. na 100
Fogystékossdngal 816 dsszesen | 197 425 54 170 845 46| 363270 100
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Horcsoport N
C=szesen
o4 [ 1520 [ 3044 [ s5sa | eo7e | s«
2001
Térfiak
Létszam (f6)
Gyengénlatd 1415 3405 3126 50338 4795 3945 21374
wak 164 323 408 862 1113 1053 3943
|até&ssdrilt dsszesen 1599 3728 3534 5950 54908 45958 2537
lemeretlen na. na na. na. na. na.
Fogyatékossagoal €15 osszesen 16926 27 723 39 BET 93 037 71230 34 285 282 868
GesTnépesséy 1 694 936 2264902 2018175 2138743 1462933 G15606 10193315
Aesnépesseohil ferfi 867 382 1156 36 1007391 1014876 600799 203836 4850650
Arany az besznépességben (%)
Gyengénléts 0,08 015 015 0,24 0,33 057 0,21
wak 0,M 0,1 002 0,04 0,08 047 0,04
Latazzérit dzszesen 0,08 0,16 013 0,28 0,40 074 0,23
Fooystékosséooal €15 dsszesen 1,00 1,22 197 4,35 487 5,54 277
Arany a férfi issznépességben (%)
Gyengéniats 016 0,29 03 0,50 0,30 1,74 0,44
ak 0,02 0,03 0,04 0,08 019 052 0,08
Latazzérit zszesen 018 0,32 033 0,59 098 226 0,52
Fogyatékossdaga &5 dsszasen 1,35 2,40 3,94 317 11,86 16,62 5,83
Horczoport N
Csszesen
04 | 1529 | s [ 4sse | eore [ 7s
nik
Létszam (f6)
Gyengénlitd 1316 317 3013 6723 9640 ggrg  33TH
wak 150 259 336 74 1 638 2z47 5500
latgsatritt dsazesen 1486 3428 3343 TEaT 11278 12125 38
Izmeretien na na na na na na
Fogystékossdogal é15 isszesen 11g77, 19075 30176 79851 #5025 53134 294138
Ossznépesséy 1 694 936 2264902  20MG175 2138743 1462953 G18606 10198315
Ossrnépesséohdl nd 827 554 1108586 1010734 | 4423867 662154 414720 5347665
Arany az besznépességben (%)
Gyengénléts 0,08 0,14 015 0,3 055 150 0,33
wal 0,1 0,M 002 0,04 0,11 036 0,05
| tassérit Asszesen 0,08 015 017 0,36 0,77 1,96 0,38
Fogyatékossaggal €l dsszesen 0.7a 0,84 150 373 581 1o 288
Arany a nbi dssznépességben (%)
Gyengénléts 0,15 0,29 0,30 050 112 2,36 053
wak 0,02 0,02 0,03 0,08 019 054 040
| dthesbriit deazesen iRE] 0,31 033 058 1,31 282 073
Fogyatékossédonal £15 3szesen 144 172 289 LAkl 9,88 16,43 5,50
Horcsoport .
Csszesen
p4 [ 1529 [ 3044 [ 455 | eome | s«
osszesen
Létszadm (f6)
Gyengénlatd 27H 6376 6139 11811 14 435 13423 33113
“ak 334 578 744 1736 275 3300 9443
|dtassdrlt desTesen 3065 7134 6 &85 13 347 17 186 16 723 64 356
lsmeretlen na. na na. na. na. na.
Fogyatékossdogal 615 Gsszesen 28803 46 795 69843 172838 156 255 102 419 577 006
OesInépessey 1 694 936 2264902 2018175 2138743 1462953 B18606 10193315
Arany az besznépességben (%)
Gyengénlatd 0,18 0,29 030 0,55 0,93 217 0,54
wak 0,02 0,03 0,04 0,08 019 053 0,09
Latazzérit dzszesen 018 0,32 034 063 117 2,70 063
Fogystékosséogal &6 dsszesen 1,70 207 346 8,08 10,68 16,56 566
R — R
kirében (%)
Gyengenldtd 9,43 1405 879 B83 9,24 13,11 9,55
wak 1,16 1,24 107 1,00 1,76 322 1,64
| dtasserit feszesen 10,54 1528 885 784 11,00 16,33 1118
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Létszam ()
Gyengénidtd

ik

latassérit Geszesen
lzmeretlen

Fogyatékossaggal 816 dsszesen

(issznépesséy

tissznépességhdl férfi

Arany az dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Latazsérit dzsresen
Fogystékossagysl 818 Gzszesen
Arany a férfi dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Latazsérif dzszesen

Fogystékossagysl €18 Gzszesen

Létszam ()
Gyengénidtd

ak

latassérit Geszesen
lzmeretlen

Fogyatékossaggal &6 dsszesen

(ssznépesséy

Aiszznépességbdl nd

Arany az dssznépességben (%)
GyengEniEtd

“ak

Létdsséril desresen
Fogyatékossaggal &6 dsszesen
Arany a ni dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Latazsérit dzsresen

Fogystékossagysl 818 Gzszesen

Létszam ()
Gyengenistd

“ak

latassérit Gzszesen
lzmeretlen

Fogyatékossaggal &6 dsszesen

diszznépesség

Arany az dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Latazsérit dzsresen

Fogystékossagysl 818 Gzszesen

kiorében (%)
Gyengenlata
ak

Latassérilt dsszesen

karcsoport Gsszesen
014 15-39 40-59 60-
2001
férfiak
1415 5271 6 348 5340 21374
184 546 1047 2166 3943
1589 5817 7395 10506 2537
na. na. na. na.
16826 49 5065 110921 105515 282 868
1684936 | 3574493 2847327 | 2081559 10198 315
867382 | 1815654 | 1362829 804685 | 4850650
0,08 015 022 040 0,21
0,0 0,02 0,04 00 0,04
0,08 0,16 026 0,50 0,25
1,00 138 390 507 277
016 0,28 047 1,04 044
0,02 0,03 0,08 027 0,08
048 0,32 0,54 131 0,52
1,85 2,73 8,14 13,11 583
karcsoport Gsszesen
014 15-39 40-59 60-
nilk
1316 4908 7999 19518 3374
150, 7 1018 3885 5500
1485 5355 amr 23 403 39 241
na. na. na. na. na
11577 34788 94314 153159 294138
1654 336 3574493 2847327 2081559 10198 315
827554 | 1753838 1484398 1275674 5347 665
0,05 014 0,25 0,94 0,33
0,01 0,01 0,04 [RE] 0,05
0,09 015 032 112 0,38
0,70 0a7 3,31 736 2,58
015 0,25 0,54 1,53 0,63
0,02 0,03 0,07 0,30 0,410
018 0,30 0581 183 0,73
144 1,85 6,35 11,89 5,50
karcsoport Gsszesen
014 15-39 40-59 60-
dsszesen
273 10179 14347 27 858 55115
334 993 2065 5051 9443
3063 11172 16412 33909 64 553
na. n.a. na. na.
28803 84 204 205 235 25BE74 577 006
1684 936 3574493 2847327 2081559 10198 315
0,15 0,28 0,50 134 0,54
0,02 0,03 007 029 0,09
0,18 0,31 058 163 053
1,70 236 72 12,43 566
948 12,08 5,99 10,77 9,55
1,18 118 10 234 164
10,64 1325 8,00 13,11 11,19
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2001
|etszam cidi|arany (%) |Etszam (f8)arany (%) |letszam arany (3
férfi i Gsszesen
Gryengénlétd 21 374 39 33T &1 55115 100
Vak 3943 42 5 500 58 9443 100
Iatdsseritt tizszesen 25317 39 3924 i1 fi4 558 100
Ismeretlen na na. 100
Fogyatékossdugal 816 6sszesen | 282868 48 284 1358 51 577 006 100
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Horcsoport N
O=zszeszen
o4 [ 1520 [ 3044 [ s5sa | eo7e | s«
2011
Térfiak
Létszam (f6)
Gyengénlatd 17 23932 3TH 7408 7302 6371 28691
wak 147 358 621 1001 1194 942 4 264
|até&ssdrilt dsszesen 1424 2911 4 402 8409 g 496 TH3 32955
|lzmeretien 133 1464 2433 53035 4 824 1919 17 376
Fogyatékossagoal €15 osszesen 14108 20157 3087 B3 339 BE 156 35702 230 547
GesTnépesséy 1447 639 1823070 2295434 2040354 | 1600606 | 730305 9937 628
Aesnépesseohil ferfi T43 245 931352 | 1156449 976437 E73 254 232742 478479
Arany az besznépességben (%)
Gyengénlits 0,09 0,14 018 0,36 0,46 087 0,29
ak 0,0 0,02 0,03 0,05 0,07 013 0,04
Létazsérit dzszesen 0,10 0,16 019 o4 0,53 1,00 0,33
Fooystékosséooal €15 dsszesen 0487 1,11 135 310 413 4,88 2,32
Arany a férfi issznépességben (%)
Gyengeniato 047 027 033 0,76 1,08 274 061
Vak 0,02 0,04 0,05 040 048 0,40 0,09
Latazzérit zszesen 018 0,3 033 0,86 1235 314 o7o
Fogystékosséogal &6 dsszesen 1,90 2,16 289 6,49 975 13,34 4,89
Horczoport N
C=szesen
04 | 1529 | s [ 4sse | eore [ 7s
nitk
Létszam (f6)
Gyengénidts 1 067 2403 3214 &340 12142 | 17573 44739
“ak 100 284 440 s 1247 1944 4740
[P 1167 2687 354 9115 13383 | 19517 49529
\smeretion 258 1222 2149 5 631 5819 3575 19744
Fogytekossaggsl 66 Gsszesen 9084 14833 | 23648 | 50229 | 7EE61 | 7BS7S 260 0H
Assznépesséy 1447659 | 1023070 | 2295434 2040354 1600006 7I0I05 9937620
Gesznépessighél ns 704 414 591 715 | 1138985 1063017 | 922552 | 4O7 563 5219149
Arany az besznépességben (%)
Gyengénits 0,07 013 014 04 0,76 2,4 0,45
\ak 0,0 0,02 002 0,04 0,08 027 0,05
Latazsérilt dzszesen 0,08 0,13 018 043 0,54 267 0,50
Fogytekossaggsl 66 Gsszesen 0,63 0,81 103 280 4,79 10,49 262
Arany a nbi dssznépességben (%)
Gyengénlits 0,15 027 028 078 132 3,53 0,86
ak 0,0 0,03 0,04 0,07 044 0,39 0,09
[T 017 0,30 032 086 145 382 0,85
Fogyatékossédonal £15 3szesen 1,28 168 208 557 831 15,39 4,98
Korcsoport .
Czszesen
p4 [ 1529 [ 3044 [ 455 | eome | s«
dsszesen
Létszadm (f6)
Gyengénlatd 2344 4 933 6935 13748 19444 23944 73430
“ak 247 643 1061 1776 244 2 606 9054
laté=séritt dzszesen 259 5593 8056 17 524 21 885 26 830 82 484
Ismeretien 2329 2 686 4562 10986 10743 5794 37120
Fogyetékosségnal 815 dsszesen 23190 34990 54735 122568 142817 112278 490578
Gasznépesséy 1447 639 1823070 2295434 2040354 1 GO0 G0G 730305 98376268
Arany az besznépességben (%)
Gyengénlatd 0,16 027 0,30 077 1.21 3,28 074
Wak 0,02 0,04 0,05 0,09 015 0,40 0,09
Latazzérit dazzesen 018 0,31 035 0,86 137 36T 033
Fogyatékozsaogal €15 dsszesen 1,60 1492 256 6,01 &9z 15,37 494
S — NS
kirében (%)
Gyengénlsts 10,11 14,18 12,78 12,85 1361 21,33 1497
Wak 1,07 184 1,04 1,45 171 2,57 185
Latazzérit Gazzesen 117 16,00 14,72 14,30 15,32 23,90 16,31
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Létszam ()
Gyengénidtd

ik

latassérit Geszesen
lzmeretlen

Fogyatékossaggal 816 dsszesen

(issznépesséy

tissznépességhdl férfi

Arany az dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Latazsérit dzsresen
Fogystékossagysl 818 Gzszesen
Arany a férfi dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Latazsérif dzszesen

Fogystékossagysl €18 Gzszesen

Létszam ()
Gyengénidtd

ak

latassérit Geszesen
lzmeretlen

Fogyatékossaggal &6 dsszesen

(ssznépesséy

diszznépességbdl nd

Arany az dssznépességben (%)
GyengEniEtd

“ak

Létdsséril desresen
Fogyatékossaggal &6 dsszesen
Arany a ni dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Latazsérit dzsresen

Fogystékossagysl 818 Gzszesen

Létszam ()
Gyengenistd

“ak

litassérit Gesresen
lzmeretlen

Fogyatékossaggal &6 dsszesen

dssznépesséy

Arany az dssznépességben (%)
Gyengenistd

“ak

Litdzséril desresen

Fogystékossagysl 818 Gzszesen

kiorében (%)
Gyengenlata
ak

Latassérilt dsszesen

karcsoport Gsszesen
014 15-39 40-59 £0-
2011
férfiak

1277 4925 2816 13673 28 691
147 7S 1206 2136 4 264
1424 5700 10022 15809 320955
133 2961 £ 221 6843 17 376
14106 39652 74 93 101 858 230 547

1447659 3 403 983 2754 575 2331111 9937 628
43245 1729340 1334 635 910996 4716473

0,09 0,14 0,32 0,59 0,28
0,0 0,02 0,04 0,08 0,04
040 017 0,36 0,68 0,33
0,87 116 272 4,37 232
047 0,25 0,56 1,50 0,61
0,02 0,04 0,08 0,23 0,08
[RE] 0,33 0,75 1,74 0,70
1,80 2,28 551 11,18 4,58

karcsoport Gsszesen

014 15-39 40-59 60-

nilk
1067 4407 9550 20715 44739
100 567 932 3191 4780
1167 4974 10482 32805 49529
993 2508 6544 9694 19744
a0g4 29155 65 555 153 237 260 031

1447659 3403983 2754875 2331111 9H37 628
704 414 1674443 1420177 1420115 5219148

0,07 013 0,33 1.27 0,43
0,1 0,02 0,03 014 0,05
0,08 015 0,38 1,41 0,50
0,63 0,66 249 6,57 2,62
0,13 0,26 087 2,09 0,86
0,M 0,03 0,07 0,22 0,09
047 0,30 0,74 2,32 0,95
1,29 1.74 4,53 10,79 4,98
karcsoport Gsszesen
0-14 13-39 40-39 &0-
2344 9332 18 366 43 388 73 430
247 1342 2138 5327 9034
2591 10674 20504 48715 52 484
2329 5 469 12 765 16 537 37120

23190 B3 807 143 486 255005 4490 573

1447 659 34039683 2754875 233111 9937 628

0,16 027 057 1,86 0,74
0,02 0,04 0,08 0,23 0,09
018 031 0,74 209 0,83
1,50 2,02 5.21 10,34 4,94

10,11 13,56 12,80 17,01 14,97
1,07 1,95 1,49 2,00 185

1117 1551 14,29 19,10 16,81
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2011
|etszam cidi|arany (%) |Etszam (f8)arany (%) |letszam arany (3
férfi i Gsszesen
Gryengénlétd 28 691 39 44739 &1 73430 100
Vak 4264 o 4790 53 9054 100
Iatdsseritt tizszesen 32955 40 49528 &0 2 484 100
lsmeretlen 17 376 47 19744 53 37120 100
Fogyatékossdugal 816 6sszesen | 230547 a7 260 031 53| 490576 100
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Korczoport "
o4 [ 1520 [ 3044 [ s5sa | eo7e | s« peszesen
2016
Térfiak
Létszam (f3)
Giyengénlats 963 2141 3¢z 5122 6769 5499 23706
“ak 191 429 612 736 1203 14 3837
[N ——— 1154 2570 3824 5858 7974 5213 27 593
|smeretien 434 522 1332 1993 2007 539 7977
Fogystékossdagal 815 sszezen 14 288 19 750 27 H16 40 347 57 603 30165 189 571
desznépesség 1421 937 1717342 2189603 1923986 | 1779426 | 771 541 9803837
Gesznépességhdl férfi T30 060 664 053 | 1108960 936713 TGET 564 240162 4677 542
Arany az besznépességben (%)
Gyengénldtd 0,07 012 015 0,27 0,38 0,71 0,24
wak 0,M 0,02 003 0,04 0,07 0,00 0,04
Latazsérit dzszesen 0,08 013 017 0,30 043 0,51 0,28
Fogystékossdagal &8 6sszesen 1,00 115 125 210 3,24 391 183
Arany aférfi dssznépességben (%)
Gyengénlatd 013 0,24 029 0,55 0,88 222 0,51
“Wak 0,03 0,05 0,06 0,08 0,16 0,28 0,08
Létazsérilt aszesen 0,18 0,29 034 0g2 1,04 250 0,59
Fogystékossaogal &0 dsszesen 1,98 2,23 247 4,30 7,50 1216 4,05
Horcsoport
Czszesen
014 1529 3044 4559 BO-74 Ta-x
niik
Létezdm (f3)
Gyengénlétd 839 1605 27a1 5931 11 001 15 855 35113
“ak 144 251 472 621 1088 1 465 4041
\dtdssEril dssTesen 933 1854 3253 6552 12033 17 423 42154
|lzmeretien 383 378 117 20356 3123 201 9269
Fogystékosségoal &1 dsszasen 5569 14173 o727 38 247 EE 171 70 563 218450
(zzznépessdy 14218937 1717342 | 2189605 | 1923986 | 1779426 | 77154 91803 837
Gasznépességhdl nd 691 677 833279 1080645 985273 1011842 523379 5126295
Arany az bssznépességben (%)
Gyengéniéts 0,08 0,08 013 0,3 0,62 207 0,30
“ak om o,m ooz 0,03 0,08 019 0,04
| dthssériit dsszesen 0,07 0,11 015 0,34 088 2,25 043
Fogyatékozsaogal €15 dsszesen 060 083 085 189 3,72 915 2,23
Arany a nii dggznépességben (%)
Gyengéniéts 012 018 0,26 00 1,08 305 0,74
wak 0,02 0,03 0,04 0,06 0,11 028 0,08
Latazsérit dzszesen 014 0,22 030 086 1,19 3,33 0,52
Fogystékozsaggal 85 dsszesen 1,24 1,70 182 3,68 6,54 13,48 4,26
Korczoport N
Cszszesen
o4 [ 1529 [ ao4e [ 458 | 07 | 75«
isszesen
Létszdm (f6)
Gyengénlato 1802 3744 5993 11 053 17770 21 457 &1 319
wak 335 B30 1 064 1357 2295 2178 7825
Latdzzérit dezzesen (gyengénlstd + sike 2137 4424 TOFF 12410 20 063 23 636 69 747
lzmeretien Ge67 1201 24439 4 049 6030 2630 17 246
Fogystékossaogal &0 dsszesen 22857 33923 45143 73 594 123776 100 728 408 021
Ossznépesséy 1421937 177342 2189605 1923986 1779426 77154 9803837
Arany az dssznépesseégben (%)
Gyengenlata 0,13 0,22 0,27 057 1,00 2,78 063
“ak 0,02 0,04 0,05 0,07 043 0,28 008
Létéssérit dsszesen 015 0,28 0,32 0,65 1,13 3,06 07
Fogyatékozsaogal €15 dsszesen 1,61 1,493 2,20 4 08 696 13,06 416
2016
létszdm (f8)|ardny (%) |Etszém (f8)ardny (%) |iétszém arany (%)
férfi nd dsszesen
Gryengéniatd 23708 38 3113 62 61819 100
“ak 3887 49 4 041 51 7928 100
létdsstrit dsszesen 27 583 40 42154 B0 60 747 100
Ismeretien var 46 9269 54 17 246 100
Fogyatékosséggal 81 Gsszesen 189571 46 218 430 s4] 40021 100

liv
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2.1.1. A FOGYATEKOS SZEMELYEK A FOGYATEKOSSAG TIPUSA, KORCSOPORT

ES NEMEK SZERINT 2.1.1.2. 2001

dsszesen
15490
fogyatékos
korcsoport (gyengéniét I&taszérit  |zdgoal &8
(Ev) i wvak dzzzesen |dzszesen
0-4 330 &0 390 4225
5-9 1115 430 1545 11 230
10-14 1670 530 2200 18030
0-14 3115 1020 4135 33 485
15-19 14810 240 2050 15 765
20-24 1470 95 13563 13580
23-29 1525 133 1 660 13 680
15-29 4805 470 2273 43025
30-34 1880 175 2055 17735
353-39 2065 290 2355 22435
40-44 1860 245 2105 22490
30-44 5805 710 6515 62 660
45-49 2735 330 3065 26 600
30-34 2965 360 3323 31073
53-59 3715 515 4230 32550
45-39 9415 13203 10620 90 225
60-64 3895 565 4460 31 743
63-69 4740 813 3553 32830
70-74 2995 575 3570 19575
60-74 11 630 1955 13585 24170
73-79 4505 940 5445 26 710
a0-84 2730 743 3533 17370
g3- 1550 740 2230 10625
73- g 845 24125 11270 54 705
GEszesen 43815 7785 51400 368270
1990
fogystékos
korcsoport (gyengéniat ldtassérit  |sagoal 8l
(Ev) i vak Ozszesen |dzszesen
0-14 3115 1020 4133 33 485
15-39 8750 935 9685 83195
40-39 11275 14350 12725 112715
60- 20 473 4380 24855 138875
dsszesen 43615 7783 31400 368270

2001

fogyatéhos
korcsoport (oyvengénlét l&taszérit |sdggal &8
(Ev) & vak Hzzzesen |Osszesen
0-4 251 gl 332 4077
3-9 LT 135 1101 10584
10-14 1514 118 1632 14142
0-14 2731 334 3 065 28803
15-19 2051 161 2212 138482
20-24 213532 233 2763 16162
25-29 1993 184 2177 16 734
15-29 6376 o378 7154 46 798
30-34 1793 190 1983 17 486
35-39 11810 225 2035 20010
40-44 2536 329 2865 32247
30-44 6133 744 6 883 69 843
45-49 3609 510 41159 51 948
30-34 4080 3594 4674 61 795
55-59 41322 632 47534 59105
45-39 11 811 1736 13547 172388
60-64 4131 EEL) 4905 43 860
63-69 4835 ag9 o744 32312
70-74 5449 1088 6537 540832
60-74 14 435 273l 17186 156 235
73-79 5911 1154 7065 50589
a0-84 3917 248 4 363 26398
g3- 3995 1298 5293 25432
73- 13 423 3300 16 723| 102 419
Gsszesen 35115 9443 64558 577006

2001

fogystékos
korcsoport (gyengeniat ldtaszerit |saggal 815
(&) a vak dzszesen |Osszesen
0-14 2731 334 3063 28803
15-39 10178 993 11172 g4 294
40-39 14347 2065 16412 205235
60- 278358 6051 33909 258674
dsszesen 35115 9443 64538 377006
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ferfi
1330 2001

fogystékos fogystékos
korcsopart | gyenaéniét latdzzérit (sdogal &8 karczoport (oyenaénlét l&taszérit |sdgoal &8
(V) a wvak dzzzesen [Oaszesen (&) a vak Ozszesen |Osszesen
0-4 165 30 195 2480 0-4 130 40 170 2359
5-9 590 205 795 6 700 3-9 498 77 573 6 288
10-14 290 500 1350 10525 10-14 78T 67 254 2279
0-14 1645 735 2 380 15705 0-14 1415 184 1599 16 926
15-18 2e0 185 1055 9235 15-18 1006 a7 1093 2090
20-24 805 33 ge0 8213 20-24 1348 137 1485 9676
25-28 790 20 280 2310 23-28 1051 93 1150 9857
15-29 2435 340 2795 23 760 15-29 3 405 323 3728 27723
30-34 970 93 1065 10580 30-34 954 S 1052 10331
35-39 1065 140 1205 131395 33-39 912 125 1037 11 452
40-44 05 110 1015 12125 40-44 1 2e0 185 1445 17884
30-44 2340 345 3285 36 200 30-44 3136 408 3534 39 66T
45-48 1 2&0 120 1 440 14880 43-45 1559 268 1887 27727
50-34 1273 215 1430 16653 30-34 1728 291 2019 318483
55-39 1673 250 1925 15 760 55-39 176l 3032 2064 33 427
45-59 4210 645 4855 51095 43-39 5088 862 5950 93037
60-64 1515 255 1770 17020 E0-64 1512 355 1867 25089
653-69 1635 295 19320 16590 63-69 1588 359 1947 23957
70-74 1025 220 1245 9235 70-74 1655 399 2094 22184
60-74 4175 770 4945 42 865 60-74 4795 1113 5908 71230
73-79 1405 370 1775 11 235 73-79 1661 402 2 063 18213
a0-84 835 185 1040 & 460 a0-84 02 276 117a 2 736
83- 400 235 625 3403 g3- 982 373 1357 7316
73- 2 660 780 3 440 21100 73- 3545 1053 4598 34 285
grzzesen 18085 3615 21700 197425 Gszzesen 21374 3943 25317 28218eH

1390 2001

fogystékos fogystékos
korczopart | gyenaéniét lEtdszérit (sdggal &8 korczoport (gyvenagénlét létaszérit |sdgoal 818
(V) a vak dzzzresen |Osszesen (&) a vak Ozszesen |Osszesen
0-14 1645 735 2380 15705 0-14 1415 1584 1599 16 926
15-38 4430 573 5065 435335 15-38 5271 5346 5817 43 506
40-39 5115 735 53870 64 220 4p-39 6 348 1047 7395 110921
a0- 6 235 15350 2385 63 965 60- 2340 2 166 10506 1035315
dsszEsen 18085 3615 217000 197425 dsszesen 21374 3943 25317 28238

Ivi



.14753/SE.2022.2578

Elemzéshez felhasznalt KSH adattablak

DOI:10
nd
1330

fogystékos
korcsopart | gyenaéniét latdzzérit (sdogal &8
(V) a wvak dzzzesen [Oaszesen
0-4 165 30 195 1745
5-9 525 2325 730 4530
10-14 780 30 210 7403
0-14 1470 285 1755 13780
15-18 930 43 985 £ 530
20-24 663 40 705 3 363
25-28 735 43 780 5370
15-29 2 330 120 2 4380 17 263
30-34 910 20 250 7155
35-39 1000 150 1150 9240
40-44 935 125 1050 9385
30-44 2 865 365 3230 23 760
45-48 1475 150 1625 11520
50-34 1650 145 11835 14 420
55-39 2040 265 2305 12790
45-59 5205 560 5765 39130
60-64 2380 310 2690 14725
653-69 3105 520 3625 16 260
70-74 1970 355 2325 103220
60-74 7435 1185 2 640 41 305
73-79 3100 370 3670 15473
a0-84 1935 360 2495 108910
83- 1130 515 1 6ES 7220
73- 6185 1645 7830 33605
grzzesen 25530 4170 29700) 170845

1390

fogystékos
korczopart | gyenaéniét lEtdszérit (sdggal &8
(V) a vak dzzzresen |Osszesen
0-14 1470 285 1755 132780
15-38 4260 360 4620 33 660
40-39 6 160 695 B 855 43 435
a0- 13640 2830 16 470 74910
dsszEsen 25530 4170 297000 170845

2001

fogystékos
karczoport (oyenaénlét l&taszérit |sdgoal &8
(&) a vak Ozszesen |Osszesen
0-4 121 41 162 1718
3-9 468 58 526 4296
10-14 e a1 Tra 5863
0-14 1316 150 1 466 11877
15-18 1045 74 1119 5792
20-24 1184 £l 1280 6 436
23-28 942 25 1027 & 797
15-29 3171 235 3426 13073
30-34 839 92 921 7135
33-39 898 100 EETE 8538
40-44 1278 144 1420 14 4632
30-44 3013 336 3349 30176
43-45 2010 242 2252 24 261
30-34 2352 303 2633 29912
55-39 236l 329 2650 25678
43-39 6 723 874 7597 79851
E0-64 2619 419 3038 24771
63-69 3267 530 3797 28 355
70-74 3734 BE9 4443 31 899
60-74 9640 1638 11 278 283025
73-79 43230 732 a0z 32376
a0-84 2615 a7z 3187 17642
g3- 3013 923 3936 1211e
73- 9878 2247 12125 68134
Gszzesen 33741 5500 39241 294138

2001

fogystékos
korczoport (gyvenagénlét létaszérit |sdgoal 818
(&) a vak Ozszesen |Osszesen
0-14 131e 150 1 da6 11877
15-38 44908 447 5355 34 738
4p-39 7999 1018 017 94314
60- 19518 3885 23403 153159
dsszesen 3374 53500 39241 294138
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Sz6vegrészlet a 60. szamu interjualany narrativumabdl

"11 honapos volt a mi gyonyorii kislanyunk. Kicsit piros volt a jobb szeme és a szembogara
olyan érdekesen megnyult. Elvittiik a hadzi gyermekorvoshoz, 6 azt mondta, erdsen
megdorzsolte, valami talan belement.. kicsi helyi gyulladads, kamillazzuk par nap mulva
elmulik. Valoban jobb lett: a pirossag elmult, de hosszukas maradt a pupillaja és idonként
kancsalitott. Felhivtam egy ismerdosom, aki latassériilt kisgyermekekkel foglalkozik, 6 mondta,
hogy vigyiik be a Maria utca Gyermekszemészetre, sokat kell majd varni, de ott biztosan
megmondjak, hogy mi a helyzet. Délutanra megkaptuk a diagnozist: szemrdk...
retinoblasztoma. Napokig nem tértiink magunkhoz... még akkor sem amikor, be kellett fekiidni
a Klinikdara, hogy vizsgalatokat végezzenek és elkezdjék a daganatos sejtek elpusztitdsat.
Megfordult a vilag veliink... folyamatos 6lmos faradtsag.. .és folyamatos szervezés, intézés. A
kislanyunk birta a legjobban: ¢ jatszott, mosolygott, evett és nyilvan tiltakozott a tiiszurdsok
ellen, de mivel folyamatosan vele volt a feleségem és alapvetéen nem érezte rosszul magat.
{..}3 éves volt, amikor a jobb szemét el kellett tavolitani, amire akkor mar egyaltalan nem
latott, de a bal megvolt és azzal jol latott. Akkor mar tul voltunk legalabb 30 altatason és ugy
20 miitéte... hozzaszoktunk. A szemprotézisrol részletes tdjékoztatast kaptunk, megedzodtiink...
kozben a kislanyunk ovodaba keriilt, latok kozé. Hazakoltoztiink sziileinkhez, igy a fiam is elég
figyelmet, biztonsagot kapott, ott kezdte el az elsé osztalyt... ritkultak a beavatkozasok, volt
egy bizakodos éviink... a bal szeméért persze folyt még a kiizdelem... azt hittiik meguszhatjuk a
legrosszabbat, hiszen a lato szemén csak egy 30-40% koriili csokkenés volt, lassult a
daganatos sejtek ujraképzddése, igazan megelézo kezelések miatt kellett még negyedévente
egy-egy miitét... és az utolso elvitte a meglévo szemén lévo maradék, jo latast. Egy véromleny
szétnyomta a retindt. Ekkor 5 éves volt. Elképesztoen jol viselte, emlékezetbol kozlekedett a
lakdsban, mindennek mondta a nevét, a szinét és mesélte, hogy néz ki.. mi meg csak
torolgettiik a szemiinket... és nem hittiik el, azt hittiik, hogy felszivodik a véromleny és
visszajon a latas és lato marad... 72 altatas és 54 miitét... netto 4 év reménykedés, pokol és
bizakodas... és végiil mégis megvakult. Felesleges biinbakot keresni, és megkérdezni, hogy
miért pont mi, miért pont o... mindenki beleadott apait-anyait... orvosok, apolok, csaladtagok,
pedagogusok és ... mindenki belehalt egy kicsit.”
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