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,,...ne felejtsétek el, hogy mindannyian Szent Kristof
védelme alatt alltok, amig egy gyermeket visztek a
vdllatokon. Es nem esik bdntéddsotok, mert az
drtatlansdg védelmét élvezitek. Es dtmentek
folyokon, atmentek viharokon, sot atmentek még a
biin langjain is.”

(Volker Schlondorf: A rémkiraly)
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On intézetbe adna-e...

SZERKESZTO: On intézetbe adnd-e szellemi fogyatékos gyermekét, vagy ragaszkodna
ahhoz, hogy érezze és élvezze a csaladi fészek melegét? Milyen nehézségekkel és persze,
milyen orémokkel kell szembenézniiik az értelmi fogyatékos gyerekek sziileinek? Errol szol a
ma esti Iskolapélda. Vendégeim Apostol Eva, az Ertelmi Fogyatékosok és Segitbik Szovet-
ségének alelndke és Kalmanchey Rozdlia, a Tiizolto utcai Gyermekklinika neuroldogusa.
Hivasaikat a ... telefonszamon ma is Krasznai Eva varja. (Iskolapélda - Elhangzott a Kossuth
radioban 2000. majus 25-én. Szerkeszto: B. Kiraly Gyorgyi)

SZERKESZTO: Valahol azt olvastam, hogy egy mentdlisan sériilt finit sziilei kérhdazrol
korhazra hurcoltak, mert sehol nem akartak megoperalni. A valasz az volt, hogy ,,ilyen
gverekeket mi nem szoktunk miiteni”. Tartok téle, hogy egyéb kinos torténésekkel is szembe
kell nézniiik a sziiloknek.

APOSTOL EVA: - Ez igy van. En egy értelmi fogyatékosok napkdzi otthonaban dolgozom, és
van egy olyan fiatalember nalunk, akinek iddnként emésztési problémai vannak, és teljesen
leallnak az egyéb funkcidi. Csak erre tud koncentrdlni, nem lehet kimozditani ebbdl az
allapotbol. Az édesanya allanddan reszket, hogy ez az allapot ujra bekovetkezik. Szamtala-
nszor megtorténik, hogy a gyerek az utcan leiil a jarda szélére, ott marad, és nem tudjuk onnan
elmozditani. Nekiink is nagyon nehéz, de a korhdzban nem tudnak vele mit kezdeni, elkiildik,
tehetetlenek.

SZ.: - Vannak ilyen szomoru torténetek. Egy statisztikai adat szerint a hazai népesség harom
szazaléka értelmi fogyatékos, ez azt jelenti, hogy kb. 300 ezer gyereket, felnottet érint ez a
probléma.

KALMANCHEY ROZALIA: - Igen, ez nemzetkozileg bizonyitott adat, a népesség 3 szaza-
léka értelmi fogyatékos, és a gyermeknépességnek legalabb egy szazaléka. Ez a vilagon
mindenhol igy van.

SZ.: - On egyébként milyen értelmi fogyatékossagokkal talalkozik leggyakrabban?

K. R.: - Nalunk a klinikan 18 éves korig jelentkezhetnek, akiknek megsziiletésiiktél kezdve
idegrendszeri problémaik vannak. Ezt azt jelenti, hogy a csecsemOkortol a fiatal feln6tt korig
eléfordulo szellemi fogyatékossagrol beszéliink. Szellemi fogyatékossaggal kiizdé gyermek,
illetve sziild a gyermekével jon. A szellemi fogyatékossagnak nagyon sokféle oka van.
Leggyakoribbak az intrauterin ¢életben keletkezd okok...

Sz.: - ...tehat még a mama hasaban ...

K. R.: - ...igen, ezek koziil is a genetikai okok. A leggyakoribb a Down-kor, amit mindenki
ismer, azt hiszem, hogy errdl részletesebben nem is érdemes beszélni, mert ez annyira
kozismert, de ezenkiviil van mdas, kromoszoma-rendellenesség altal okozott szellemi
fogyatékossag is. Vannak nem kromoszomalis, genetikai eredetli szellemi fogyatékossagok is.

SZ.: - Mielott belebonyolodnank a kiilonbozo eredetii betegségekbe, ne feledkezziink meg
arrol, hogy ezek a gyerekek is tele vannak szeretettel, olykor tulcsordulo érzelmekkel,
ugyanugy tudnak oromet, boldogsagot és persze, banatot is szerezni a sziiloknek, mint
egészseges tarsaik. Bosze Vali riportja.

RIPORTER: - Mi a legnehezebb, ha az embernek fogyatékos van a csaladjaban?



EDESAPA: - Nehéz volt, kiilondsen az elsd idében, hogy lattuk a hasonlé kort embereket
hasonl6 koru gyerekekkel, ahogy cseperednek, fejlédnek, ezektdl a mindennapi 6romoktdl mi
elestiink. Késdbb megtanultuk, hogy megvannak a mi Oromeink is, sOt talan sokkal
nagyobbak, mert sokkal jobban tudtunk oriilni a legkisebb sikernek is. Amikor Marci feliilt
vagy amikor elindult, hiszen az elsé idében nem is reménykedtiink abban, hogy valaha el fog
indulni. Ugyanezt el lehet mondani Anitdra is, ndla mar volt tapasztalatunk. Aztan az 1d6
muldsaval tovabb nehezedett a helyzet, mert akkor mar nem tudtunk a barati tarsasaggal
mindenhova menni, éppen azért, mert a gyerekek ilyenek. Az elsé idében nagyon szerettiink
kirandulni, amig babakocsival kirandult mindenki, addig ez miik6dott. Amikor a tobbi gyerek
szaladt, és a mienk nem, akkor automatikusan lemorzsolodik az ember. Aztan roppant nehéz
volt megélni azt a helyzetet, amikor megy az ember két ilyen fogyatékos gyerekkel, hogy
mennyire megnézik az utcan, azért is koltoztiink el.

R.: - A fogyatékos csaladnak mi jelenti ma a legfobb terhet?

EDESANYA: - Nemcsak a fogyatékos gyerekek vannak kizirva, hanem én ugy érzem, hogy a
fogyatékos embereket nevelé csaladok is még mindig nagyon a periférian vannak. En ugy
gondolom, hogy ha mi nem talalkozunk nagybetiis emberekkel, akik sajat szabadidejiikbdl,
emberségiikbdl folkaroltak minket, mindig, amikor én mélyponton voltam, érdekes modon
mindig jott egy ember, tanaccsal vagy azzal, hogy elfogadta, hogy uszni vihettiik a gyereket,
vagy barmilyen kicsivel, de segitett. De tdrsadalmilag szerintem még nagyon nagy hidnyossa-
gok vannak. Van egy borzaszto torténetem, ami miatt napokig drjongtem és sirtam. Kijottek a
szocialis osztalyrol kornyezettanulmanyra, két holgy megérkezett, beiilt a konyhaba, €s elkérte
azokat a papirokat, amiket négy példanyban egy honappal azel6tt le kellett adni. Semmi masra
nem voltak kivancsiak, csak arra, hogy mennyi a jovedelmiink. A gyerekeket latni sem
akartak, azt mondtéak, 6ket nem érdeklik a gyerekek. Hangsulyozom, a szocidlis osztalyrol. Na
most, az Anita itt {ilt kint az udvaron, lattdk, engem viszont érdekelt, hogy lassdk a gyerekeket.
Ugyhogy lehivtam Marcit is, és dobbenten kérdezte meg a holgy, hogy ,,maganak két fogyaté-
kos gyereke van”?

R.: - Jutka, on azért nagyon ambiciozus, és amit lehet, a gyerekeiért is megtesz, mas
keriiletbe hordja, mert ott jobb napkozit talalt, és a tovabbi sorsarol is gondoskodik.

J.: - A fogyatékos gyerek sziileinek legnagyobb félelme az, hogy mi lesz a gyerekkel, ha 6k
meghalnak. Szerettem volna egy olyan intézmény megsziiletését segiteni, ami egy napkozi-
otthonra raépiilé intézmény, és hogyha veliink valami torténik, akkor a sajat megszokott
kornyezetiikben tudndk az életet folytatni. Most mar a sziilok nélkiil.

SZ.: - Azt hiszem, Apostol Eva tudja, hogy mi a baja Marcinak és Anitanak.

A. E.: - Anita és Marci hozzam jar. Minél tovabb foglalkozom értelmi fogyatékosokkal, annal
inkabb elfelejtem mindazokat a fogalmakat, amelyeket az 6 meghatarozasaikra hasznalunk.
Ok nekem emberek, olyan emberek, akik egy kicsit masok, mint mi. Van, amiben sokkal
jobbak, mint mi, és van, amiben nekiink kell adnunk. Ez tehat egy ,,cserefolyamat”. Anita
autisztikus gyerekként keriilt hozzank. En azt gondolom, hogy vagy nem volt autisztikus, és
emiatt nem mutat ilyen tiineteket, vagy meggyogyult, de persze, ez nem lehetséges. Anitanak
olyan érzelmei vannak, olyan szeretetre képes - olyan, dnmagatdl kezdeményezett szeretet
megnyilvanulasai vannak...

SZ.: - Ezekre a gyerekekre jellemzo, hogy bizonyos enyhe értelmi fogyatékossagban tilcsor-
dulo érzelmeket mutatnak.

A. E.: - Atto] fiigg, hogy milyen kornyezet veszi Sket koriil. Az, hogy értelmi fogyatékos, azt
jelenti definicid szerint, hogy az ész tokéletlen fejlddése, ami egyben az adaptiv magatartas



zavardval is jar. Ez azonban csak a személyiségnek bizonyos részét érinti. Ett6l még az érzelmi
¢lete lehet teljesen olyan, mint egy egészséges emberé. SOt, hogyha 6t védé kornyezet veszi
koriil, ahol nagyon sok szeretetet kap, akkor nyilvanvald, hogy 6 is nagyon sok szeretetet tud
adni. Minél tobbet kap, anndl tobbet tud adni. Tehat, bizony, eléfordulhat, hogy egy ilyen
gyerek sokkal melegebb szivii, sokkal szeretetteljesebb, mint egy atlaggyerek. (...)

SZ.: - Igaz-e vagy tévedés az a kijelentés, hogy az értelmi fogyatékossag gyakrabban fordul
elo a fiuk, mint a lanyok kérében? Lehet-e ennek valami alapja?

K. R.: - Az értelmi fogyatékossagnak bizonyos valfaja a nemi kromoszomahoz kotott, ezt a
betegséget ugy hivjuk, hogy fragilis x-szindroma, ez csak fiakban fordul eld. Az anyjuktol
oroklik a fiak, a lanyok hordozok, ami azt jelenti, hogy intellektualisan épek, de lehetnek egy
kiss¢ szellemileg elmaradottak is. Mindazondltal a stlyos szellemi elmaradottsdg ebben a
betegségben csak a fiukat érinti.

SZ.: - Léteznek bizonyos oroklodo anyagcsere-betegségek is, amelyek értelmi fogyatékossa-
got okozhatnak. Ezek hadlaistennek sokkal jobban kezelhetok, mint a Down-kor vagy az
autizmus.

K. R.: - gy van, bar ezek relative ritkabban fordulnak el6, az osszes értelmi fogyatékossagnak
kb. 3-10 szazaléka teheté erre a betegségesoportra. Altaliban ritka betegségek, altaldban
nehezen diagnosztizalhatok, mert bonyolult laboratériumi és miiszeres hatteret igényel a
betegség. De ha egyszer sikeriil a diagndzist feldllitani, akkor itt specialis gydgyszeres, diétas
kezelés lehetséges. Ezért ma vildgszerte az az allaspont, hogy minden, értelmi fogyaté-
kossagban szenvedd gyereket ki kell vizsgalni egyszer az életben (...) Hiszen van koztiik olyan
betegségben szenvedd, ami gyogyithato.

SZ.: - Mivel taldlkoznak gyakrabban: a sziilé intézetbe adja a gyerekélt, vagy ragaszkodik
ahhoz, hogy csaladban nevelhesse? Nyilvan ilyen is van, meg olyan is, de melyikbol van
tobb?

A. E.: - En természetesen azzal a helyzettel taldlkozom tobbet, amikor csalddban marad a
gyermek, mert én csalddban €16 fiatalokkal foglalkozom. Nem tudom, hogy mibdl van tébb.

K. R.: - En is ezzel taldlkozom tobbet, szerencsére. Természetesen a gyereknek az a jo, ha
csaladban nd fel, és én mindig olyan értelemben szoktam a sziilokkel beszélgetni, hogy soha
nem presszionadlom dket semmire, se arra, hogy a csaladban maradjon a gyerek, se arra, hogy
adjak intézetbe: a sziilére bizom a dontést. De azt mindig elmondom a sziilének, hogy a
gyereknek az a jo, hogyha a csalddban van, még akkor is, ha nagyon kevés a kommunikacié a
gyerek €s a sziild kozott. De a csaladi légkor, a szeretetteljes 1égkor, a személyes torodés a
szellemi fogyatékos gyereknek 6riasi dolog, ¢s mindaddig, ameddig a csalad és a sziilok tudjak
toleralni, akkor én ezt ajanlom. Természetesen elkovetkezhet egy olyan pont, amikor a csalad
egészének az ¢€lete veszélyben forog, példaul amikor egy stlyosan fogyatékos gyerek miatt az
egészséges testvérére sem jut elég figyelem, a sziilok tonkremennek...

SZ.: - Arrol nem beszélve, ezekben az esetekben nagyon sok a valas, amikor az apa feladja,
ezzel a konfliktussal nem tud és nem akar egyiitt élni.

K. R.: - Igen, sajnos, az apdk azok, akik megfutamodnak altaldban a nehézségek eldl, ¢és az
anyak maradnak egyediil a beteg gyerekkel. Tehat alakulhat Gigy a helyzet, hogy a csalad nem
tudja tovabb toleralni, akkor természetesen megérthetd, az, hogy a csalad vagy a sziild, egyik
vagy mindkettd tigy dont, hogy a gyereket intézetbe adja. De addig, ameddig ez elkeriilhetd,
az ajanlhatd, hogy a csaladban maradjon.



A. E.: - De csak addig, ameddig feln6tté nem valik. Mert utana, ugy gondolom, hogy csak ront
a helyzeten. Mindkét félnek.

K. R.: - Igen. (...)

SZ.: - Folytassuk a beszélgetést kitekintéssel: kiilf6ldon hogyan toleraljak ezeket a gyereke-
ket, és a nemzetkozi tapasztalatok mit mutatnak. Ott sok helyiitt a fogyatékos gyerek egyiitt
jarhat ovodaba az egészséges tarsaival, arra kondicionaljak az egészséges gyerekeket, hogy
segitsenek a fogyatékosnak. Hat nalunk ez nem egészen igy van...

A. E.: - Reméljiik, hogy igy lesz. Hirtelen eszembe jutott egy emlék. Két évvel ezeltt a fiata-
lokkal Belgiumban voltunk egy hétre vendégségben egy ottani értelmi fogyatékos intézetnél,
¢s feltlint, hogy a tengerpart tele van Down-koros gyerekekkel. Elkezdtem gondolkodni, itt
tobben vannak, mint nalunk? Beszélgettem a vendéglatdinkkal, és megtudtam: 6k kint élnek a
tarsadalomban. Belgiumban az utcédkon latni 6ket, mint barki mast.

SZ.: - Ez nemcsak Belgiumban van igy, hanem mas nyugat-europai orszagban, Amerikaban
is. Nalunk a fogyatékos gyerek egyiitt jarhat az egeszségesekkel addig, mig iskoldba nem
keriil...

A. E.: - Véleményem szerint ez teljesen az adott intézmény vezetdjétdl fiigg, hogy mennyire
toleraljak. A sziildk beszamolnak roéla, hogy idonként teljesen érthetetlen okoknal fogva
viszonylag enyhén sériilt fogyatékos gyereket nem vesz fel az 6voda. Mas 6voda viszont még
sulyosabb eseteket is felvesz. Mert a vezetdnek €s az 6vondnek olyan a hozzaallasa. Azonban
amikor a beiskolazasra keril a sor, akkor mar nalunk nem fordul eld, hogy normalis intelligen-
ciaju gyerek értelmi fogyatékosokkal egyiitt jarjon, egy osztalyba. Olyan iskoldk mar vannak,
ahol 1éteznek kislétszamu, korrekcios osztalyok, de olyanrol, ahol az egészséges és a fogya-
tékos egylitt jarna, nem tudok. Ezzel szemben Nyugat-Eurdépaban, Amerikdban ez nagyon
gyakran eldéfordul.

SZ.: - Es ott nem félnek attél, hogy az egészséges gyerek fejlédését visszaveti?

A. E.: - Az egészséges gyerek fejlodését, a tananyagban valo haladasat ez abszolit nem veti
vissza. Azért nem, mert hogyha viszonylag kis 1étszdmu osztdlyokban vannak egyiitt, ha meg-
feleld szamu pedagdgus jut viszonylag kevés gyerekre, akkor differencidltan tud foglalkozni a
pedagdgus a jobb képességli gyerekkel és a gyengébb képességiivel is. A jobb képességiit nem
hatraltatja a gyengébbel vald foglalkozas, ugyanakkor ez a helyzet a szocializaciot nagymér-
tekben eldsegiti: a jobb képességli megtanulja, hogy van gyengébb gyerek is, és megtanulja,
hogy ugyanolyan ember, mint 6, akit szeretni kell és szeretni lehet.

SZ.: - Ez rendkiviil fontos, de valaki szeretne bekapcsolodni a miisorunkba és hozzdszolni, jo
estét kivanok.

HALLGATO: - Hallo, jo estét kivanok, vidékrél beszélek...
SZ.: - Elarulna, hogy honnan?

H.: - Pécsrdl. Nekem van egy 27 éves kozépstulyos Down-kéros gyermekem, akit négy éves
koraban adtunk intézetbe. Azért probalok most reagalni erre, mert azt tapasztalom, hogy ma
gyakran intézet-ellenes hangulat van. Nekiink, sziiloknek ellenkez6 a tapasztalatunk. Amikor a
gyerek betegsége kideriilt, akkor egy orvos azt mondta, minél hamarabb adjuk intézetbe a
gyereket, de ne szakitsuk meg vele a kapcsolatot. Az, hogy a barati kor ezt hogyan értékelte,
mas kérdés...

SZ.: - Hogyan értékelte?



H.: - ..hogy elpasszoltuk a gyereket, hogy lemondtak rola. Holott nem errdl volt sz6: mi a
gyerekkel megdriztiik a kapcsolatot, és tartjuk mind a mai napig.

SZ.: - Milyen gyakran taldlkoztak vele?

H.: - Eleinte kéthetenként, aztan havonta, és aztan altalanos iskolas koratol kezdve kétheten-
ként, ez igy van mind a mai napig.

SZ.: - On szerint ez a gyereknek elegendd volt?

H.: - Igen. A gyerek ezt megszokta. Midta a gyereknek emlékezete van, azota azt szokta meg,
hogy az § életének két szintere van, és ez a kettd egyforman fontos. Tehat ¢ az intézetben,
vagy ahogy mi mondtuk, az iskoldban lakik és tanul, és otthon van. Kéthetenként jon haza, és
akkor azt mondja, hogy hazajon, vasarnap este vagy hétfé reggel, amikor visszautazik, azt
mondja, hogy hazamegy az iskolaba. Igaz, soha nem fenyegettiik azzal, hogy ha rossz leszel,
nem jossz haza, és ha rossz leszel, visszamész, hanem ezt megprobaltuk egyforma szinten
kezelni. Es persze, egyiitt tolti veliink az tinnepeket, az iskolai sziinidét is.

SZ.: - Es nem hidnyzott énoknek, amikor kisebb volt?

H.: - De nagyon. Nagyon hidnyzott. Késdbb enyhitette a hidnyt, hogy 6t év mulva sziiletett
egy szép, erds, egészséges gyerekiink, a kétféle gyerekben, hogy igy mondjam, kétféle
oromiink volt, és egyiket sem hanyagoltuk el a mésik miatt. Mindmaig - most mar 22 és 27
évesek - idedlis a két gyerek kozti kapcsolat. Tehat a nagyobbik ezt szokta meg, ir, olvas,
szeret dolgozni egyszerii fizikai és szellemi munkat, egyediil utazik az autobuszon. Mi nagyon
sokat koszonhetlink az intézeteknek: egy O6vodaban volt és két bentlakdsos iskoldban: ott
tanult meg olvasni, ott tanult meg irni, dolgozni, megkdtni a cipdfiizéjét. Egy ilyen intézmény
erre van megszervezve, sokkal inkabb, mint egy normal csalad, amelyik esetleg nem mindig
tudja kivarni, mig képletesen szolva a gyerek meg tudja kotni a cipdfiizot, esetleg megesinalja
helyette.

SZ.: - En nagyon szépen készonom, hogy megosztotta veliink az élményeit, nyilvan tobbféle jo
megoldas van.

H.: - Igen. Annyit hadd tegyek hozz4, hogy most, amikor a gyerek felnétt lett, egy ugynevezett
lakootthonba fog koltozni, ez lesz az 6 feln6tt életének a kezdete.

SZ.: - Kivanjuk, hogy sikeriilion neki, és Ondoknek is minden jot kivanok. Egyébként a
szovetseg tagjai kivel mitkodnek egyiitt, és hogyan probaljak emberibbé tenni a fogyatékosok
életét? On a szovetség alelnike...

A. E.: - Sokat foglalkozunk a csaladokkal. A legfontosabbnak a szemléletformalast tartom,
ezért probalunk tovabbképzéseket szervezni értelmi fogyatékosokkal dolgozd szocialis mun-
kasok €s pedagdgusok szamara, és majd szeretnénk egyszer eljutni a sziilokhoz is, merthogy én
azt gondolom, a fogyatékossag annyiban létezik, amennyiben mi tartjuk fogyatékossagnak.
Tehat ha mi, akik taldlkozunk az értelmi fogyatékosokkal, megtanulunk veliik kommunikalni,
megprobaljuk megkeresni benniik azokat az értékeket, amik Iéteznek, €s, hogy a massaguk
értékeket hordozhat, hogyha ezt fel tudjuk fedezni, és hogyha ezt 4t tudjuk adni azoknak, akik
valamilyen modon kapcsolatba kerlilnek a fogyatékosokkal, akkor, azt gondolom, hogy nagyot
1éptiink eldre.

SZ.: - Egyetértek. Nyilvan On mint neurolégus nemcsak gyogyitia ezeket a gyerekeket,
hanem civil szervezetekkel és klubokkal is van kapcsolata.

K. R.: - Igy van. Szerencsére ma mar Magyarorszagon tobb civil szervezet van, amely az
értelmi fogyatékosok kiilonb6z6 csoportjait fogja ossze. (...)

(A misor szerkesztett valtozata)



Oszinteség, egyiittérzés, szeretet

»A leggyakoribb fogyatékossag a Down-kor, ezt mindenki ismeri”’, mondta az el6z riportban
egy szakember. Ez igy van - az altalanossag szintjén. De vajon az érintett sziild ismeri-e a
betegség létrejottének okait, fel tud-e késziilni a fogyatékos gyermek nevelésének minden
nehézségére, a kornyezet elutasito magatartasara, ¢s adott alkalommal tud-e donteni a nehéz
kérdésben: intézetben vagy otthon nevelje-e gyermekét? Ezért nem érdektelen meghallgatni
egy olyan orvos véleményét, aki évtizedeken at kutatta a genetikai eredetli megbetegedéseket,
igy a Down-kort is.

Dr. Méhes Karoly egyetemi tanar, a Magyar Tudomanyos Akadémia rendes tagja a Pécsi
Orvostudomanyi Egyetem Gyermekklinikdjan fiatalon kezdett foglalkozni a velesziiletett
rendellenességekkel. Mar a hatvanas ¢években a mai allapothoz képest kezdetleges genetikai
orvosi hattér mellett heti rendelési idében rendszeresen talalkozott sziilokkel, és igyekezett
felkésziteni Oket a betegséggel jar6 gondokra ¢€s Oromokre. 1973-t61 1987-ig GyOrott
kromoszoma-laboratoriumot ¢és tandcsadd allomast szervezett. Negyven ¢év tapasztalatai
stirisddnek ebben az interjuban, ez id6 alatt kb. 3-400 Down-koros gyermekkel és sziileikkel
foglalkozott.

- Professzor Ur! Mi az oka ennek a betegségnek?

- Ez egy kromoszoma-rendellenesség, amelynek az a kialakulasi modja, hogy az apaban vagy
az anyaban az ivarsejtek osztdédasakor az egyik kromoszéma-parbol, a 21-esbdl a szokasos egy
helyett az egyik ivarsejtbe kettd jut. Ha ez a két 21-est tartalmazod ondosejt vagy petesejt
egyesiil a partner egy ilyen kromoszomat hordoz6 sejtjével, akkor ebbdl egy par helyett harom
lesz. Ezt triszomidnak nevezik. Ez a 21-es triszomia az oka a Down-allapotnak - nem szivesen
hasznalom sem a betegség, sem a kor szét, mert ha van is benne valami kis igazsag,
alapvetéen egy dllapotrol van szd, amely a szokéasostol eltérd allapot, aminek természetesen
kovetkezményei is vannak, de nem a koznyelvben szerepld és mindannyionk gondolkoda-
saban meglévo betegségnek gondolom.

- Visszatérve a kromoszoma héarmasra, ami a 21l-es helyén vagy pontosabban helyett
keletkezik. Ennek okat nagyon sok vizsgalat probalta tisztazni. Egyértelmii magyarazat nincs
rd, nagyon sok részletkérdést ismeriink vagy olyan tényezdt, ami kdzremiikodik ebben. Az
egyik ilyen tényezd az anya életkora. Az esetek kétharmadaban a petesejt, kisebb részében az
onddsejt érése soran ez a sejtosztodas létrejon. A sejtosztddasi hiba 1jsziilottek kozott arra
vezet, hogy az egész népesség aranyaban kb. 800 sziilésre jut egy ilyen kromoszoma-
rendellenesség. Ha azonban az anya ¢életkora szerint 6t vagy tiz éves kategoriakban nézziik az
eléfordulast, akkor nagyon jelentds kiilonbségek vannak. Kiilonosen 35 év folott viszonylag
nagy a Down-koér eléforduldsanak valoszintisége. Orszagonként van szoras, de nagy altalanos-
sagban azt lehet mondani, hogy mig a 40 éves kor alatt 1:800-hoz, 1:1000-hez az eléfordulési
arany, addig 40 év folott viszonylag meredeken emelkedik a Down-kor valdszintisége. Ez ma
kiilondsen fontos, mert a sziilési €letkor tolodik folfelé a hosszabb képzési id6 és a tarsadalmi
szokasok valtozasa miatt. Elég sokan vallalkoznak sziilésre 40 év folott, és itt mar néhany
szazalékos kockazattal kell szdmolni. De mas tényezok is felmeriiltek. Ausztralidban hossza
ideig foglalkoztak azzal a feltételezéssel, hogy a rubeola-jarvany utani fogamzasoknal nagyobb
lenne a gyakorisag. Ezt a Fold mas orszagaiban végzett felmérések nem igazoltak. Ugyanigy a
fert6z6 majgyulladas eléfordulasaval is Osszefliggésbe hoztdk a Down-kort. De kozismert az is,
hogy nem egészen tisztazott Csernobil szerepe. Németorszadg északi részén a robbanas utan
bekovetkezett sziiléseket elemezve egy nagyon szerény, de kimutathaté emelkedést tapasztal-



tak. Tehat a Down-kornak sok oka lehet, de a magyar lakossag egészére vetitve egy meg-
hataroz6 okot nem tudok megjeldlni.

- Orokélheté-e a Down-kér?

- Ennek a sejtosztddasi hibanak 94-95 szdzaléka frissen keletkezik egy adott terhességet
eredményezd ivarsejtképzddés soran, teljesen véletleniil. Az ok ismeretlen. Az esetek kb. 5
szazalékaban 6roklédd. Az esemény az ugynevezett kromoszoma-atrendezddés miatt kovet-
kezik be. Ez azt jelenti, hogy valamelyik sziildben vagy valamelyik nagysziildben, dédsziilében
orokletes médon - nem tudjuk, hogy miért - két kromoszoma, a 21-es és egy masik - dssze-
tapad és egyiitt vandorol. Itt kromoszéma-tobblet vagy -hiany nincs, csak egyszertien 0ssze-
tapadtak, atrendezddtek. Ennek az lehet a kdvetkezménye, hogy az ivarsejtek osztodasanal
egyszerlien nem tudjak elhagyni egymast, €s a normalisan atkeriild 21-es mellett egy masikhoz
(legtobbszor a 13-14-15-6shoz) tapado 21-es is atkertil az utddsejtbe, és ekkor ebbdl mar kettd
van.

- Ez apai vagy anyai?

- Mind a kettonél eléfordulhat, de van egy hatdrozott kiilonbség abban, hogy kibdl lesz
¢lvesziilott. Tudniillik az apai atrendezddést hordozo spermiumokbol szdrmazoé magzatoknak
nagyon nagy szdzaléka elvetél. Nem tudjuk pontosan, miért. Ugyanakkor ha az anyai ivarsejt,
a petesejt hordozza ezt az atrendezddést, abbol is tobb elvetélddik, mint egy atlag, tigynevezett
normal terhességbdl, azonban mégis joval tobb megsziiletik, mint az apai esetében. Ez a fajta
megjelenése a 21-es kromoszoma megharomszorozddasanak varatlanul éri a csaladot. Eléfor-
dulhat egészen fiatalokban is, mert fiiggetlen az ¢letkortdl, az elézményekben semmi nem
szerepel, mint ahogy emlitettem, nem jar géntobblettel vagy -hiannyal. Egyszerlien csak a
pozicidja mas. Még egy fogalmat kell hasznadlnunk, ha a kromoszomaknal tartunk. A mozai-
kossag fogalmat. Ez azt jelenti, hogy a sejtosztddasi hiba nem minden egyes sejtben van jelen.
Ha az ivarsejtben volna, akkor minden sejtben ott kéne, hogy legyen. Vagyis ez bekdvetkezhet
a megtermékenyitett pete utddsejtjeiben, valahol késébb. Nem tudjuk pontosan, hol.

- A gyerekek egy részében a tlinetek nem jellegzetesek, €s nehéz a felismerés, vagy olyan is
eléfordulhat, ahol a kiilsd teljesen a Down-ra jellemz0, a szellemi képességek azonban teljesen
atlagosak vagy egészen jok is lehetnek. Ez ugy adodik, hogy a csontozatot, az izomzatot
kialakit6 6ssejtekben ott van ez a 21-es kromoszéma, az idegsejtekben azonban nincsen.
Eléfordulhat ennek teljesen a forditottja. Amikor egy kiils6leg nem Down-os gyereket hoznak
kivizsgélasra, lassu vagy furcsa értelmi fejlodés miatt, és a kromoszoéma vizsgéalat - ha ennek a
sziikségessége egyaltalaban felmeriilt, hiszen van olyan nehéz sziilés, ahol joggal gondolhat
masra az orvos - a kromoszoma vizsgalatnal meglepetésre ott van a 21-es a sejtek egy
részében.

- Mikor irtak le el6szor ezt a korképet?

- A Down-szindréma J. L. H. Down brit orvosrdl (1828-1896) kapta a nevét: 6 kiilsd jegyek
alapjan egy 1866-0s cikkében ,, mongolizmus ’-nak nevezte ezt a tiinetegylittest. 1959-ben egy
Lejeune nevii francia gyermekgyogyasz-genetikus ismerte fel, hogy a ,,mongoloid” gyermekek
sejtjeiben a szokasos 46 helyett 47 kromoszoma van, de az igazsadg az, hogy Guido Fanconi
ziirichi gyermekgyogyasz mar 1936-ban teljesen spekulativ médon meghatarozta a folyamatot,
hiszen akkor még nem volt kromoszoma-vizsgalat. Kromoszomakrol tudtak, de els6sorban
novényi és alacsonyabb rendii allati kromoszomakrél. Fanconi felvetette, hogy itt gén-
egyensulyi zavar lehet. Es ezt leirta anélkiil, hogy barmilyen vizsgalatot csinalhatott volna,
hiszen a mai értelemben vett kromoszoma-vizsgalatot csak 1956-ban dolgoztak ki, ¢s harom
évvel késoébb egy masik betegséggel egyiitt ez volt az elsd koros kromoszoma-kép, amit
megfigyeltek.



- Ha a sziilés utan az orvos megvizsgalja az ujsziilottet, milyen jegyek alapjan dllapitia meg a
betegséget?

- A sziilés utan kozvetleniil feltlinhetnek bizonyos arcvonasok, bizonyos kézreddk €s hason-
16k, de az elsé egy vagy két napban - mivel a teljesen ép Ujsziilottek is egy bizonyos fokig
0démasak, vizenydsek, a méhen beliili allapotbdl nem konnyen szabadulnak meg - a jelenség
megtévesztd lehet. Van azonban egy dolog, ami mar a sziiléagyon feltlinhet, és ez az izom-
tonus csokkent volta. Ezek a gyerekek nagyon kdnnyen ,,6sszehajtogathatdk™, nincs igazan
erds izomtonusuk, mig az ép ujsziilottet, ha hasra fektetjiik, még nem tudja ugyan kinyomni
magat, de bizonyos fokig tamaszkodik a vizsgadlod asztalra, és ha probaljuk oltoztetni, az
izmoknak rugalmas ellendllasuk van. Egy tapasztalt gyermekgyogyéasz ebbdl fogalmazza meg
az elsé gyanujat. Egy-két napon belill az tigynevezett klasszikus esetekben folfedezhetdk a
jellegzetes arcvonéasok. Ezeknek a csecsemdknek a szokasosnal kicsit laposabb az arcuk és
laposabb a tarkojuk is, nem dudorodik ki hatul annyira. A tarkdjuknal egy plusz borredd
észlelhetd, amiatt rovid nyaktnak tlinnek, és az arc lapossagat hangsulyozza az, hogy altala-
ban nagyon pici orruk van. Besilippedt orrgyokkel a szemvagasuk kétoldalt beliilr6l-lentrdl
kifele-folfele megy, mint ahogy a tavol-keleti népeknél. Innen szdrmazott a korabbi, és
valéban nem szép, sét bizonyos fokig diszkriminativ elnevezés, a ,, mongoloid dllapot”. A
belsd szemzugot lekerekiti egy belsdé borredd, elég gyakori, hogy a viszonylag kis szajnyilason
keresztiil a nagyobbnak, hiisosabbnak 14atsz6 nyelv kilog, a gyermek kidugja a nyelvét. Valoja-
ban nem nagy nyelviik van, hanem forditva: a szajiireg kicsi, foleg a kezdetekben, de egyéves
kor koriil ez a fajta rendellenesség tobbnyire megsziinik. Ujsziilott korban jellegzetes lehet, a
jelenség azonban nem kotelezden van meg. Erdekes, hogy nagyon szép, formas, pici fiileik
szoktak lenni. Sok mas velesziiletett allapottal szemben, ahol kicsit torz vagy nagy elallo fiilek
vannak, nekik altalaban kis, fejhez simul6 fiileik vannak.

- Kicsit zomdokebb a keziik, ldbuk, tompébb ujjakkal. Aztan: legtobb ember tenyerén a hajlitas
kovetkeztében, ami mar a méhen beliil megvan, hajlitasi barazdak keletkeznek. Altalaban két
harantbarazda van, ami a Down-gyerekekben Osszeolvad, és ez az egy vonal a tenyér
hiivelykujji oldalatol a kisujji részig megszakitas nélkiil végigszalad. Ez nem koételezd, kb. a
Down-gyerekek 70 szdzalékanak van ilyen tenyere. Majombardzddnak szoktdk nevezni,
megint egy olyan sz6, amit ma mar hivatalosan nem hasznalunk, de nem art, ha tudja valaki,
hatha talalkozik vele a mindennapi szohasznalatban. Es még egy jellegzetes ismérv van: a
kisujjnak a kozépsdé perce kissé rovidebb. Nem tudjuk pontosan, hogy miért van, de
hozzatartozik, emiatt a kisujj befele gorbiil, a hiivelykujj feldli oldal fel¢, €s ez azt is jelenti,
hogy az ujjak harom percét elvalasztdé két harant hajlitd bardzda néha Osszecstszik, és csak
egy van. Ez a jel az esetek kevesebb, mint kétharmadaban van jelen - a gyerekek egyik vagy
masik tenyerén, ujjan. Hozza kell tennilink ehhez, hogy ezek a furcsasagok teljesen egészséges
emberekben is eldfordulnak az esetek 2-3 szizalékaban. Tehat onmagiban ennek nincs
jelentdsége, csak ha halmozdédnak ezek a jelek, akkor utalnak a Down-betegségre. Egy kicsit
tompébbek szoktak lenni a labak ¢és a 1abujjak is. Egyébként szép kis labuk van. Az esetek egy
részében lathatd a talpon is egy bardzda az elsd és a masodik labujj kozott egy hosszanti
bevagas, ezt szandalbarazdanak hivjak, ez a hivatalos neve.

- Az egyéb tiineteket tekintve. A petyhiidtebb izomzat miatt van még egypar jellegzetesség. A
hasfali izomzat is petyhiidtebb, mint ahogyan az egész test kicsit hipotdnias, ezért altalaban
nehezebben székelnek a gyerekek, eléredomborodd hasuk szokott lenni, kiilondsen, akik kicsit
gazosak. Ez csecsemdknél elofordul. A csecsemdknél fejlddéstanilag indokolt nyilasok, a
koldok koriil és a lagyékesatornaban gyakrabban okoznak sérveket, mint egy atlagos cse-
csemOben. A koldoksérv kiillonosen gyakori, de az is, hogy a gyogyult koldok kidudorodik, ez
aztan késobb szépen rendbe szokott jonni. A belsd szervi megbetegedések koziil aranylag
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gyakori a sziv fejlddési rendellenessége, ez kiilonbozo statisztikdk szerint 22-30 szdzalék, de
szerencsére ezek tilnyomo tobbsége artalmatlan. Legtobbszor a kamrai vagy pitvari sovény
nem zarddik tokéletesen, emiatt marad vissza egy, a vizsgalat utan riadalmat okozo6 szivzore;.
Csak kb. 3-5 szdzalékuk szorul kardiologiai beavatkozasra. Még egy jellegzetességiik van, de
szerencsére ez csak kb. 5 szazalék gyakorisaggal fordul elé: a gyomor-, bélrendszerben
kiilonb6z0 magassdgokban velesziiletett elzarddasok keletkeznek. Ez ujsziilottkori miitétet
igényel.

- Hogyan fejlodik egy Down-koros gyerek?

- Egy Down-kéros gyermek egészen fiatal csecsemdkorban az emlitett izomrenyheségtol
eltekintve az els6 hdrom vagy hat honapban tulajdonképpen nem tér el 1ényegesen a tobbi
csecsemoOtol, hiszen ebben a korban még mindegyik meglehetdsen passziv kis 1ény, 20-21 o6rat
alszik, kapcsolata a kiilvilaggal annyi, hogy szopik, pisil, kakil. Ez altaldban normalisan szokott
lezajlani Down-kéros gyermekekben is. Az igaz, hogyha egy nagyon tapasztalt anyuka van,
mondjuk, harmadik vagy 6todik gyereke ilyen, és Ossze tudja hasonlitani nem a konyvbeli
vagy szomszédos, hanem a sajat korabbi gyermekeivel, akkor észreveszi, hogy a hadonaszo,
rugdal6z6 mozgasok kicsit renyhébbek, és a gyerek késobb kezd el visszamosolyogni az
édesanydra, ami altalaban hathetes kor koriil jellemzd. Ezek azonban még nem igazan feltiind
jelek. A Down-koros gyerekek életmiikddésbeli dolgai kivétel nélkiill mind kifejlédnek, de
idObeli késéssel kell szamolni. Tehat: nem fog tudni f6liilni, jarni, beszélni akkor, mint mas
gyerek, a szobatisztasag is nehezebb lesz, mert abban mar sokkal tobb intellektualis, pszichés
tényez0 is van. Attol nem kell félni, hogy nem tud megtanulni 6nélléan enni. Ez végered-
ményben gyakorlatilag szaz szdzalékban bekovetkezik. Még akkor is, ha azt is eldre kell
bocsatani, hogy elég nagy egyedi kiilonbségek vannak. Altalaban elmondhaté, hogy a Down-
korban ez és ez jellemzd a fejlodésre, de egy adott gyermek esetében akdrmilyen kivald
szakember is, nem tudja megmondani, mi lesz késébb. Minél idésebb a gyerek, persze, az
addigi utat figyelembe véve annal jobban meg lehet kozeliteni, de sohasem lehet pontosan
megmondani, mikor fog jonni a kovetkezd funkcié fejlédése. Altalaban az alapvetd
¢letmiikddések - és még azt is hozz4 merném tenni, hogy a tarsas kapcsolatok, a csaladi és a
csaladbol kifelé funkcionald kapcsolatok egy része is ki fog fejlédni. A szintrél most ne
besz¢ljiink - az mas kérdés. De ezek a gyerekek bizonyos értelemben beilleszkeddk a csaladba
is, a tarsadalomba is. Mindez joval késObb fog kialakulni, mint a tobbi gyereknél, és mashogy.
Nem biztos, hogy mindenkinél minden funkcié j6 vagy legalabbis elfogadhatdé mértékben
mikodik.

- Gyogyithato a Down-betegség?

- A tudomdny mai allasa szerint nem gyogyithato, és én szeretnék itt egy veszélyes tévhitet
eloszlatni, bar jogosnak latszik a laikus nagyk6zonség részerdl. A 2000. év végén bejelentették
a géntérképezés, hivatalos angol nevén Human Genome Project befejezését. Pontosan tudjuk,
hogy a kromoszoémékban elhelyezkedd nukleinsav molekulaknak milyen a bazissorrendje, ez
valoban nagy tudomanyos teljesitmény. De ennek a feltérképezésnek a ténye nem oldja még
meg azt, hogyan lesz egy vegyi elvaltozas egy molekulatdl, hogyan befolyasolja normalis
esetben a kisagy mikodését, a latasunkat stb. Marpedig a beavatkozashoz ez kellene, de
egyeldre az 6roklodo allomanyt az emberben és a magasabb rendil ¢l6lényekben nem tudjuk
megvaltoztatni. Majd ha pontosan tudjuk, hogy milyen fehérjéken, enzimeken, anyagcsere-
termékeken keresztiil fog eld6Ini, hogy valakinek kék vagy barna szeme van, hogy valaki okos
vagy kevésbé okos, akkor lehet majd elsé 1épésben beavatkozni. Ez néhdny esetben ismert
most a tobb tizezer gén koziil, de tilnyomo tobbségiik még kutatas targya, €s ez nagyon hossza
lecke lesz még. Azonkiviil nem egy gén hatarozza meg az emlitett tulajdonsagokat, hanem
soknak az osszjatéka. A Down-kornal a 21-es kromoszoma a legkisebbek koziil valo, aminek a
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tobblete van, és amiben a bezart gének egyenstlya folborult. Most nem varhatd, hogy ennek a
»felesleges” kromoszomanak az eltdvolitasat megoldja a tudomany. Hozza kell tenni, hogy ez
az Osszes sejtjeben benne van valakinek, tehat semmiféle ilyen sejtmiitéti eljaras nem johet
szoba pillanatnyilag. Az oki kezelés is egyeldre illuzio. Ezt azért tartottam sziikségesnek
elmondani, mert e valoban csodéas genetikai eredmények hallatan - amik néha kiilondsen nagy
szenzacidként vannak talalva -, sokakban joggal meriil fel az igény vagy a remény, hogy a
betegség gyogyitdsa néhany éven beliil megolddodik. Sajnos, nem.

- Inkdbb a megelézésrél lehet szd. Ahol valamilyen helyi okbol elképzelhetd, hogy a
koriilmények hozzajarulhatnak az emlitett rendellenességhez, ott elképzelhetd, hogy a gyakori-
sag fokozodik, pl. hattérsugarzas, ilyesmi. Van egy-két vegyszer - ndvényvédelmi szer példaul
-, amelyek artalmassdga inkabb a gyanu szintjén felmeriil, persze, ezeket is ki kell iktatni az
¢letiinkbdl. A harmadik, de a legfontosabb az, hogy vilagszerte terjed a szokéas: id6sebb korban
vallalnak gyermeket. A sziilészet, a terhesgondozas fejlédése oldalarol batoritani lehet Oket.
Ugyanakkor az ugynevezett prenatalis diagnosztikai modszerekkel, vagyis a méhen beliili
magzati kromoszoma vizsgalattal, amennyiben a csaldd ezt kéri, ki lehet sziirni a kromoszoma-
rendellenességet. Hozzateszem, hogy ennek az alapos gyanu felvetddése esetén ma mar
megvan a méhbe vald behatolds nélkiili modszere is, kiilonb6zé magzati anyagok, fehérjék
vizsgalata révén. Ez ilyen szinten kb. tiz éve van. A magyar terhesgondozdsban vilag-
viszonylatban is elismerten nagyon kordn létrejott: a terhesség 16. hetében van egy kotelezd
megjelenés. Ekkor, a 16-17. hét tajékan bizonyos magzati fehérjék atjutnak az anyai vérbe, és
jelezhetik, hogy rendellenes a terhesség ebbdl a szempontbol. Anyai vizeletbdl, vérbdl,
hormonalis vizsgalattal ez megbizhatdan felderithetd. Nagy segitségiinkre van az ultrahang,
amely - bar nem minden esetben, de - képes jelezni a mar emlitett nyaki vizeny6t. Ezek a
modszerek, ha kiilon-kiilon nem is, de egyiittes alkalmazasuk révén nagyon erds valoszinii-
séget vethetnek fel, ¢s akkor johet a direkt kromoszoma-vizsgalat a magzatvizbdl, pontosab-
ban az ebben taldlhatdé magzati sejtekbdl. Tehat - ez volt az eredeti kérdés - oki kezelés nincs,
a megeldzésnek ilyen lehetdségei vannak. De visszatérve a kezelésre: a kezelés tiineti oldala
nagyon sokat fejlddott. Rengeteg buktaton kellett atmenni, mert anélkiil, hogy részletezném,
joggal és bizonyos kiscsoportokon végzett eredményes vizsgalatok alapjan borjiiembriok
agyvelejébol készitett kivonatoktol a legkiilonbozobb vitaminkészitményekig €és bizonyos, ma
amugy is divatos nyomelem-adagolasokig sok minden felmeriilt, 4ltalanossagban azonban nem
bizonyultak eredményesnek. Ez tigy van, mint a most sokat propagéalt immunerdsité szerek: az
esetek egy részében - daganatos betegek, baleset vagy betegség utan ldbadozok - nagyon
hasznosak lehetnek a felépiilés idészakaban. De: egy egészséges embert nem védenek meg a
raktol. Ugyanigy van a Down-korosoknal is: ilyen altaldnos erdsitd és kiegészité kturadknak
egyedi esetekben lehet sikere, altaldban nem artanak, de azért itt is vigydzni kell, mert még a
C-vitamin t0ladagoldsa is lehet karos. Itt potlolag meg kell emlitenem, hogy sok Down-
gyermek az atlagosnal tobbszor kap el kiilonféle fertézéseket, 1azas betegségeket. A sokrétl
kutatasok nem taldltak az allapotra egységesen jellemzé immun-elégtelenséget, a Down-
gyermekek valamiféle immun-kezelése altalaban nem is javasolt, legfeljebb egyedi kivizsgalas
utan célzott terapianak van helye.

- Mit lehet tenni?

- En azt gondolom, a sziilésig kell visszamenni. Ha a sziilészeti osztalyon az elmondottak
alapjan erds a gyant, orvosi részrdl az els6 szamu teendd minél gyorsabban egy kromoszéma-
vizsgalattal ezt igazolni vagy kizarni. En voltam olyan szerencsés helyzetben, hogy mar az els6
napokban elvégezhettiik, és kialakithattuk a megfeleld kapcsolatot a csaladdal, le lehetett iilni
a sziilokkel, és el lehetett kezdeni rendkiviil tapintatos és egyiittérz0, nem sajnalkozo, redlis és
nagyon Oszinte formaban beszélgetni, mir6l van sz6. Ez hihetetlen sok tapasztalatot, meg-
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értést, ki merem mondani, szeretetet kivan. Es még akkor sem mindig sikeres. Tudniillik egy
idOsebb, tapasztaltabb gyermekgyogyasz, genetikus is tévedhet nem a megkdzelités mondani-
val6jaban, hanem stilusdban. Mert ha még taldlkozott is a kromoszoma-lelet megérkezése elott
a csaladdal, ez tul kevés id6 ahhoz, hogy megfeleld kapcsolatot alakitson ki. Persze, meg lehet
talalni mindenkivel az iskoldzottsagahoz, egyéniségéhez legmegfelelébb stilust és modszert. En
annak a hive vagyok, hogy minél Oszintébben és minél sokrétiibben nagyon az elején
megmondja az ember, hogy mi az allapot 1ényege, hogy milyen sulyos, hogy tulajdonképpen
egy életre szolo kovetkezménnyel jar. Ne tagadjuk, ez igy van. De azt is 6szintén meg kell
mondani - nem a hamis illiziok keltésének szandékaval -, hogy minden utcai vagy 6vodai
tapasztalattal ellentétben, meg amit elmondéasokbdl hallottak, hosszabb tdvon egy ilyen gyerek
is oromet szerz6 lehet, épp gy, mint az egészséges. Csak eldre fel kell késziilni arra, hogy
masként fog lezajlani az élete, mint a tobbieké. Es a csalad élete is emiatt. Ez azért bor-
zasztdan fontos, mert a ,,kezelésnek” - €s itt helyesebb az egyiittlétet nevelésnek, gondozdasnak
mondani -, nagyon sokféle utja lehet a késObbiekben. Ez a csaladtol, a gyerektdl, az adott
lehetdségektdl fiigg. Mert ahol nincs példaul erre alkalmas gyogypedagdgiai intézmény, ott a
gondozas megoldhatatlan. De akkor is, ha késdbb ilyen megoldasok meriilnek fel, az elsd, a
csecsemokor nagyon fontos.

- En egy kicsit tagabban értelmezve nem a 365 napot veszem alapul, hanem kétéves korig.
Amikor még az agyfejlddés normalis esetben is tovabb tart, még azok az anatomiai szerkezet-
alakulasok is, amelyek persze, nagyjabol mar az anyaméhben kialakultak, de a finom részletek
tovabb fejlodnek, ezekhez nagyon fontos a szoros kontaktus a sziilével. Az elsd honapokban
kifejezetten az édesanyaval, de késdbb, ahogyan nyiladozik az értelmiik - az 6véké is
nyiladozik, bar kissé lassabban -, akkor a teljes csaladdal. Ha ez kiesik a legelején, akkor ez az
1dészak nem pdtolhatd. Nem arrdl van szo, hogy majd aztan késdbb dupla energiaval bele-
vetem magam, mert ez visszahozhatatlan, mert ennek van egy életkorhoz kotott folyamata.
Ezt azért hangstlyozom, mert még mindig eléfordul egy olyan magatartas, ami régebben
gyakoribb volt, és emberileg teljesen érthetd. Sok fiatalasszony, és én ilyenekkel nagyon
sokkal beszéltem a korhdzi agy mellett, azt mondta: ,,Doktor ur, nagyon kdszondm az
Oszinteségét, meg a szavait, de én ezt nem tudom most elfogadni. Még nem tudom, hogy
hogyan lesz, persze, ez az én gyerekem, és fogom szeretni, de most én nem tudom Ot
hazavinni. Tessék nekem segiteni abban, hogy most elkeriiljon egy megfeleld intézetbe,
mindent megadunk, pénzt stb. De tessé¢k nekem adni egy kis iddt, egy évet, két évet, €s én
majd hozzdszokom a gondolathoz, latogatni fogom, és ha fejlodoképes, akkor magamhoz
veszem.” En ezt megértem. De nagyon kiizdok ellene. Késébb minden megoldast meg lehet
fontolni, el lehet fogadni, meg lehet taldlni az optimalis részleteket. Idegélettani és pedagdgiai
vizsgalatok kimutattak, hogy nem mindig sikerrel ugyan, de késébb meg lehet csindlni, hogy
intézetbe adjuk a gyereket. A kamasz korban péld4ul, amikor nagyon nehezen kezelhetd,
aztan tartjuk vele a kapcsolatot, majd hazahozzuk stb. Ott mar nem sokat alakul a gyerek,
érzelmi, nevelési dolgok igen, de élettanilag, idegileg nem. Es az elsé egy-két év lehetéségei
soha tobbet nem térnek vissza. Es van még egy ok: az érzelmi. Az az édesanya és az a csalad,
aki az els6 honapokban a minden csecsemdvel jard gondokat - pelenkazas, etetés, izgalom a
betegségek idején stb. - végigprobalja (rendszerint kettds izgalommal, mert a szokasosnal job-
ban aggddik minden latszolagos rendellenesség miatt), az annyira kotddik a gyerekhez, hogy
jobban elfogadja a késobbi nehézségeket, hogy tudniillik nem fog hat- vagy héthdénaposan iilni,
késobb all fel stb. Sok valsagos id6szak van, ki merem mondani: aldozatra, lemondasra van
sziikség, amit el kell tudni viselni. Ez kénnyebben megy az els§ iddszakban, amikor a
lemaradas még nem latszik. Persze, a sziil6 tudja, hiszen beszéliink réla. Ezért fontos, hogy a
szlilok tartozzanak valahova. Igaz, hogy sok orvossal, pedagdgussal keriilnek kapcsolatba,
kiilondsen, ha a gyereknek valami szervi baja van, a f§ vonal szempontjabol azonban az az
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idedlis, ha mar a korai iddszaktol egy intézményhez vagy egy személyhez tartoznak. Tudato-
sitom, hogy milyen nehézségek varhatok, nem tagadom le, mert az a legrosszabb, nagyon
nyiltan feltirom a kartyakat, azonban azt is, hogy iddbeli elcsuszassal, esetleg mindségbeli
csokkenéssel, de az eredmények jonni fognak. A sziilo a gyerek fejlodését magahoz mérje, ne
a szomszéd gyerekéhez, ne az ép testvéréhez vagy az egyébként kivaldé Spock-konyvhoz.

- Mi a jelentosége ,,az ép testvérnek”?

- Az ép testvér jelentdsége nagyon nagy. Egészen nagy. Ha idésebb az ép testvér, a sziild
iigyeljen arra, hogy vele is sokat foglalkozzon. Ez persze, az 6 életkoratol, pillanatnyi szellemi
szinvonalatol fiigg. De olyan 6téves kortol itt valtoznak a személyi tapasztalatok és mod-
szerek. En személy szerint egy 6téves vagy nagyobb testvérrel mar szoktam beszélgetni. Azt
szoktam mondani azoknak a sziiloknek, akiknek fogyatékos gyerekiik van, hogy hozzak el a
masik, a tobbi gyereket is. A gyerekeket sokszor lebecsiiljiik. Holott nagyon értelmesen ¢€s
gyakran a sok hatastol befolyasolt sziildvel ellentétben egyenesebben ¢s egyszeriibben tudjak
a dolgokat elfogadni. A gyerekek tOobbsége megnyerhetd a sériilt testvér ligyének, és
bevonhato6 a segitésbe. Ezért is nagyon fontos, hogy az elején ne adjak intézetbe a gyereket,
hanem vigyék haza, mert akkor biiszke lesz a kistestvérére, sertepertél koriildtte, és ez
megkonnyiti a befogadast.

- Ha forditva van, ha késobb sziiletik az egészséges gyerek, akkor persze, az elsé ido-
szakokban nincs meg ez a lehetdség, de mivel az ¢ szellemi fejlddése gyorsabb lesz, elobb
vagy utdbb utoléri, sot lehagyja a nagyobb testvért. Itt tobb a nehézség, ezt dszintén meg kell
mondani, de az elfogadis megteremtheté. En csak egy csaladra emlékszem, ahol ez nem
alakult ki, de ott sem a sziilék és a gyerekek voltak a hibasak, hanem a nagyon befolyasos
nagymama. Az Oriasi tobbségben a Down-koros gyerekek testvérei ezt elfogadjak, nem
szégyenlik, realisan latjak, né¢ha jobban, mint a sziild. A sziil6t még arra is fel kell késziteni,
hogy a kiilsé kornyezet, a szomszédok, az utca népe, a munkahely, a busz utasai hogy fognak
viszonyulni a fogyatékos gyerekhez. Ez nagyon keserves élményeket tud adni. Nagyon sok
szll6 soha nem tudja feldolgozni magaban azt a rossz érzést, hogy megbamuljak a gyermekét,
miért hallgatnak el, ha belépnek valahova egy ilyen gyerekkel stb. Masok konnyebben
megszokjak. Csak azt tudom, mondani, hogy beszélni kell rola. Ha nem is oldja meg a
gondokat, de valamit csokkenti a nehézségeket. Sajnos, a mi oldalunkrdl, orvosok oldalardl
nézve kudarc is eldfordul: bar a sziilészeten jo kapcsolatot tudtunk kialakitani a csaladdal, de
valami varatlan torés tdmad - betegség stb. - és akkor kész tényként kozlik, hogy mar talaltak
valami megoldast, és a gyereket mar el is kiildtek az intézetbe. 1d6 eldtt, vagy nem abba az
intézetbe, amit én ajanlottam volna.

- Itt a kérdés tehat: intézetben vagy csaladban?

- Az els6 valaszt megadtam: a korai iddszakban nem. Mert akkor a csalddnak, az anya és apa
majdnem, hogy testi kapcsolatdnak meghataroz6 jelentésége van. A késdbbiekben ez nagyon
egyénivé valhat. Az egyik oldalat szintén emlitettiik: az intézményi lehetoségek. Egy buda-
pesti, pécsi vagy gyori sziildnek az esélyei 0sszehasonlithatatlanul nagyobbak, mint egy Orségi
vagy szatmari kis falu lakdjanak, ahol a végleges elszakadas lehetdsége sokkal nagyobb, mert
lehetetlen rendszeresen latogatni a gyermeket. De tegylik fol a legjobbakat: jo intézet és jo
csalad van adva. Akkor itt viszont mar nagy szerepet jatszik az, hogy milyenek az érzelmi
viszonyok. Hogy a gyermek elfogaddsa mennyire sikeriilt. Es milyenek a megélhetési
viszonyok vagy milyenek az érvényesiilési lehetéségek. Ha példaul mindkét sziild értelmiségi,
¢s egyik sem akarja feladni a palyajat a gyerek miatt, ami teljesen érthetd, akkor természe-
tesen szoba jon az intézet. A pszichologusok és altaldban a gyermekgydgyasz vonal preferaljak
a csalddot, ez teljesen egyértelmii. Es valahol a mélyben ennek van igazsiga. Ez igy
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természetes. De a realitds nem mindig ez. Ha a csalddban maradas nem latszik megoldhatonak
vagy nem latszik kivanatosnak, mert hiszen nem kivanatos példaul az, hogy az anya
lemondjon a karrierjérdl vagy az anyagiakrol, hiszen a legtobb helyen ennek is jelentdsége
van. Ha fesziiltségben ¢€lnek, akkor ez elébb vagy utobb visszahat a Down-koros gyerekre is,
nem beszélve a tobbi csaladtagrol. A dontésben és a dontés segitésében rengeteg valtozat
meriilhet fel, és nagyfoka empétia, emberismeret kell hozza. Es akkor is, ha elvben én is
csaladparti vagyok, a realitdsokat figyelembe véve, és ha a sziilok agy dontottek, hogy inkabb
egy intézeti elhelyezést vallalnak egy szoros kapcsolattartassal, akkor ebben kell Oket
tamogatni. Mert az ellenkezd értelmii rabeszélés csak fesziiltséget és szorongast fog okozni.
Nem akartam én ezzel a kérdést megkeriilni. De nem lehet, tgy érzem, senki nem tud biztos
valaszt adni arra, hogy példaul négy- vagy hat- vagy tizéves korban ez és ez a megoldas. Nem
vagyok eskiidt ellensége az intézetnek, ellenkezdleg. Meg kell Oszintén mondani: a
legszeretetteljesebb csaladi nevelés és a leghumanusabb banasmdd sem tudja megadni azt a
fegyelmet, rendszerezett életet, mint egy erre szakosodott intézet. A gyerekek nem egyformak.
A s7iil6 esetleg azt gondolja, hogy nem valik meg a gyerekétdl, mert a szeretet mindent potol,
mit sz6lnak masok stb. De ha a szakember azt latja, hogy a gyermek az atlagnal nehezebben
kezelhetd, akkor a sziilo véleménye ellenére is azt kell szorgalmaznia, hogy adja intézetbe,
mert ott szakemberek foglalkoznak vele. A sziild ugyanis né¢ha egyszertien kimeriil még a
megfeleld anyagi, szellemi kondiciok, megfeleld lakéaskoriilmények kozott is - hat még, ha
ezek valamelyike nincs meg! Az életben vannak jo €s rossz passzok, és ezek a Down-koros
gyerekek esetében stlyosabban jelentkeznek, €s a gyereket esetleg nem lehet elkiilonitenti,
nincs id0, tlirelem vele jatszani stb. Akkor nem teszek jot sem a gyereknek, sem a sziilének, ha
az otthoni nevelést erdltetem. A probléma a csaladban ilyenkor felnagyitodik, és ravetiil a
gyerekre.

- Ot-hat éves kortdl meriil fel, hogy otthon vagy intézetben. Egyedileg kell elbiralni minden
esetet, szakember segitségét kell igénybe venni - bar igaz, nem mindig van megfeleld szak-
ember. Azt mindenképpen el kell keriilni, hogy akérmilyen joindulata, de kiviilallo, harmadik
személy dontson a sziilok helyett.

- Ha intézet, amennyire csak lehet, arra kell torekedni, hogy megmaradjon a kapcsolat a
csaladdal. Hogy hetenként vagy kéthetenként talalkoznak a sziilé és a gyermek, annak nincs
jelentdsége, de a taldlkozas rendszeres legyen. Es amikor a csalad meg tudja oldani - iinnepek,
szabadsag, iskolai sziinet - akkor legyenek egyiitt a gyerekkel.

- Kényviink hose 1973-ban sziiletett. Mi valtozott azota?

- A tudomdny - ahogy beszéltiink réla - a betegség lényegét azdta sem tudja megoldani: a
Down-kor ma sem gydgyithatd. De a médszerek finomabbak lettek, errdl is beszEltiink mar. A
magzatvizvizsgalat, a kromoszoma-meghatarozas megbizhatobb: az akkori 70 szazalékos
helyett ma 98 szdzalékos a megbizhatésaga. Ma mar a terhesség nyolc-tizedik hetében a
méhlepénybdl is megallapithatd a betegség 1éte, nem sziikséges feltétleniil magzatvizet venni.
A korabbi diagnosztika a betegség fennallasa esetén a terhesség kordbbi megszakitasat teszi
lehetévé.

- Pedagdgiai vonatkozasban nagy a fejlédés, igen sok tapasztalat gytilt 6ssze. A Down-koéros
gyerekek életét dan, amerikai, angol intézetekben hosszmetszetben kisérték figyelemmel, a
hetvenes ¢években sziiletettek fejlodését vizsgaltak. Azt talaltak, hogy igen nagy a szérds a
betegség sulyossagi fokdban. Azt tapasztaltdk, hogy 12-14 éves kortdl a személyiség
alakulasaban a dontd szerepet a kornyezet veszi at. Vagyis nincs genetikailag megszabva, hogy
a tilnyomo tobbségnek lent kell lennie intellektudlisan. A nevelési folyamat végére az ¢ 1Q-
juk 55-r61 60-62-re emelkedett. Ez a szam sohasem lesz 100, de igenis lehet a szeretetteljes és
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modszeres csaladi neveléssel, gydgypedagogiai modszerekkel emelni ezt a mutatot. A magyar
gyogypedagogusok kivalo eredményeket értek el ebben is.

- Mi valtozott a csaladban és a tarsadalomban?

- A csaladok bolcsebbek lettek, tajékozottabbak, tiiroképesebbek. Az iskolak tapasztaltabbak,
okosabbak és modszertanilag miiveltebbek. Attorés nincsen, de a helyzet jobb. A foglalkozas
sokrétiibb, sok jo modszer koziil lehet - lehetne - valasztani. Igaz, a tarsadalom nem elég
tolerans a fogyatékosokkal. De az egészségesekkel sem elég tolerans, sajnos, ennek sok jelét
latjuk nap mint nap. Ugyanakkor nem lehet nem latni, hogy a fogyatékosok elfogadasaban van
bizonyos javulads. Nemcsak arra gondolok, hogy az a bizonyos 1 szazalék az adonkbol egyre
nagyobb mértékben jut a fogyatékosokat gondoz6 alapitvanyokhoz, hanem arra is, hogy bar az
utcan, vonaton a természetes emberi kivancsisag és sajnalkozas az emberek tekintetében,
olykor szavaiban még mindig megnyilvanul, de az a fajta szornyiilkodés, elutasitds, ami
korabban jellemzd volt, mintha csdkkent volna. Egyértelmiien csokkent az ellenallas, hogy a
beilleszkedésre képes fogyatékos gyereket felvegyék a normal gyerekek kozé, ahogyan az
példaul a skandindv allamokban van. Reméljiik, eldbb vagy utobb utolérjiik a nyugati
tarsadalmak toleranciajat, természetességét a fogyatékosok elfogadésaban.

16



Anya: Tamas veliink lesz mindig

Sokszor visszapdrgettem magamban az eseményeket, mi tortént a sziilés elétt és utan. Nagyon
vartuk ezt a gyereket, elsd terhességem volt. Egy kicsit izgultam, mert annyit hallottam a
terhességi artalmakrol. Emlékszem, akkor még nem ittam kavét sem, azota sem dohanyzom,
nem iszom. Ezek az okok tehat kizarhatok voltak - semmi ilyesmit nem taldltunk, amikor
késébb az okokat kerestiik. Annak idején csak a természetes aggddas volt a gyermek
egészségéért. A terhesség abszolut normalisan zajlott le: napra pontosan sziiltem, siman folyt
le minden. A gyereket behoztdk hozzam, szoptatni kezdtem. Bennem van azota is az
emlékkép: a férjem mindennap jott be a korhazba, és mindig azt mondta: vigydzz ra. Ez nekem
nagyon furcsa volt, vigydzzak, miért, hogyan? Behozzdk, megszoptatom, gyonyorkddok
benne, hiszen nagyon sz&ép formas kis gyerek volt. Miért mondja ezt, hiszen vigyaznak ra az
apolok.

Amikor egy hét mulva mondtdk, hogy hazamehetiink, az orvos mindenkihez odajott a
kérterembe, és elmondta, hogy mit kell csinalni a gyerekkel otthon. Es amikor odaért hozzam,
azt mondta, menjek be a szobdjaba. Meglepddtem, nekem miért nem mondja el a tudnivalokat,
¢s eszembe jutott: csak nincs valami baj a gyerekkel? Nem volt sok idom toprengeni, mert
kozben beértem azt orvosi szobaba. Egy doktornd volt a gyermekorvos, aki letiltetett a
fotelba, lesiitotte a szemét, és hadart, és azt mondta, sajnos, szellemi fogyatékos a gyereke, és
ezek a gyerekek nem érik meg a felndttkort, és mondta, mondta, de a tobbire mar nem
emlékszem, csak arra, hogy belesiippedek a fotelbe, és arra gondoltam, te joisten, hogy fogom
én ezt megmondani a férjemnek. Ezt valosziniileg kimondtam hangosan, mert a doktornd azt
mondta: a férje mar tudja. Akkor meg ettdl lettem rosszul. Tudja? Itt volt, bejart hozzam
mindennap, és nem mondta, mi van a gyerekkel? En nem lattam semmit a gyereken, csak azt,
hogy szép, és hogy rendesen szopik.

Nem emlékszem masra. Folsegitettek, bekisértek a korterembe, adtak egy injekciot, mert
teljesen kiborultam. Ett6l kezdve nem tudtam szoptatni a gyereket, mert nem volt tobbet
tejem. Hallottam mar arrdl, hogy ha az embert valami trauma éri, elapad a teje.

Az volt a szOornyli, hogy ezutan jottek a latogatok. Nagyon kellett magamat tartani, mert
tudtam, hogy nem tudom megmondani nekik. Mindenki oriilt, gratulalt, kedves volt. Amikor a
férjem bejott, rogton latta rajtam, hogy megmondtak. Az orvosok elég aggddva figyeltek, ujra
kaptam nyugtatot, bejott hozzam az osztalyos orvos, aki mondta, probaljak megnyugodni, 6k
mindenben segitenek. Elmondta: van itt egy orvos kollégaja, akinek van egy hasonlo, Down-
kéros gyereke, beszéljiink vele, mit kell tenni. Persze, err6l a betegségrél akkor még nem
hallottunk semmit. Masnap hazavittiik ezt a kisgyereket. Elottem van a kép: {iltiink a fotelben,
¢s zokogtunk. Eszembe jutott, hdnyan vannak, akik nagyon vartdk a gyermekiiket, haza-
mennek, és boldogok. Mi meg... Hat mi nem egy dromteli eseményt értiink meg. Emlékszem,
volt egy nOvér a korhazban, aki mondta: ha akarjuk, allami gondozasba adhatjuk. Erre oda
sem figyeltem igazan: fel sem meriilt, hogy a gyereket ne hozzuk haza.

Aztén teltek a napok.

Elég kicsi volt, 2,90 kg, 51 centi, anyatej kellett neki. A férjem felhajtott mindent, végil a
korzeti gyermekorvostol kaptunk cimeket. Két helyrél hordtuk, naponta, nagy hoban toltam a
gyereket, emlékszem, amikor én mentem érte. Nehezen indult meg a sulygyarapodésa, evett,
de nem sokat.
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Ott volt még a nagy dilemma: hogyan mondjuk meg a hozzitartozoéinknak. A férjem sziilei is
nagyon vartak a gyereket, az enyémek is. Mindkét csaladban elsé unoka volt, és mindjart fia!
Az én anyam akkor mér tudta. O volt az, aki észrevette rajtam, aznap, amikor bejott
latogatoba. Megallt a korterem ajtajaban, rdm nézett, és azt kérdezte, mi baj van, velem van
baj, vagy a gyerekkel? O sem szolt akkor senkinek, de el tudom képzelni, mit éreztek otthon.
A férjem sziileinek megmondani, ezt halogattuk. Hirom honapos volt mar Tamas, amikor a
férjem megmondta.

Tamas kozben fejlodott, de lassan. Nem tudta emelni a fejét, nem tudta tartani magat, mint
ahogyan egy Ujsziilott mar tartja néhany napos kordban. Emlékszem, a karomba vettem, és
tartani kellett a fejét. Mindent, mindent késébb csinalt, mint méas hasonld kort gyerek. A
gyermekorvos rendszeresen jart hozzank, nagyon lelkiismeretes volt.

Tamasnak kiskoraban sok betegsége volt: foleg 1égti megbetegedések, 1égcséhurut, tobbszor
is. Sokszor volt nathés. Ejjel hivtunk orvost sokszor, mert majdnem megfulladt. Biztattak
benniinket, hogy majd kindvi. De sokaig tartott ez az allapot, csak lassan javult.

Mindenféle mozgasban, minden reakcioban sokkal lassabb volt, mint a korosztalya. Ugy
gondoltuk akkor, otthon maradok vele. De Tamas két és fél éves koraban jott egy kedvezd
allasajanlat, munkahely az utca végében, és tigy dontéttiink, el kell fogadnom, nem kell majd
vidékre kijarnom. Akkor probaltuk a gyereket bolecsddébe vinni, de nem birta, sokat beteges-
kedett. Fogadtunk egy nénit, 6 volt vele, mig én haza nem mentem a munkébol. Ez igy ment
majdnem egy €évig. Aztdn a helyi gyogypedagogiai iskola 6vodajaba jart. Sok a gond itt is:
Tamas nem volt szobatiszta, holott ez az 6vodai felvétel feltétele volt. Reggel vittiik a varosi
buszhoz iddre, délutan érte kellett menni a buszmegalloba, emlékszem, kiilon engedéllyel tiz
perccel korabban elmehettem a munkabol, hogy odaérjek. igy is eléfordult, hogy a megalloban
mar vartak ram. Oriilet volt, rohanas. Mindegy, csinaltuk.

Ko6zben konzultaltunk az orvosokkal, gyogypedagdgusokkal, volt kromoszoéma-vizsgalat
Pesten Czeizel professzor laboratoriumaban.

Gydétrelem volt ez az egész életmod. Mindezek mellett meg kellett kiizdeniink a koérnyezet
reagaldsaval is, bar azt hiszem, végeredményben szerencsénk volt, hogy olyanokkal voltunk
koriilvéve, olyan baratokkal, akik elfogadtak benniinket ezzel a tehertétellel egyiitt. Halasak
lehetiink a sziileinknek is, akik mindig mellettiink alltak, tdmogattak benniinket. Nem
kérdezték meg tSliink, sem egymastol, hogy ki volt a hibas. Es egymas kozt a férjemmel sem
volt ez téma igy soha. Ezt nem kutattuk. Azt kerestiik inkabb, mit lehet tenni.

A barataink elfogadtak minket s veliink egyiitt a gyereket is. Igen nehezen helyezkedtiink bele
ebbe a helyzetbe. Van egy ilyen gyerekiink, akin eleinte nem is latszott: de érdekes szeme van,
mondtdk néhanyan. Aki nem tudta, mi a baj, az honapokig nem vette észre: Tamas nagyon
szép kis gyerek volt, ahogy ott fekiidt a kocsiban.

Nehezen szadntuk rd magunkat, hogy megmondjuk. Nem azért, mert szégyelltiikk, hanem, mert
fajt. Mi tudtuk, hogy ez a gyerek nem olyan lesz, mint a tobbi.

Vannak errdl emlékeim. Volt egy gyogypedagdgus baratném. Egyszer sétaltam a Tamassal,
ment eléttem a jardan. A baratndém jott szembe velem, ramosolygott a gyerekre, és én lattam,
hogy az arca dobbenetté valtozik: ramnézett, nem tudta, hogyan viselkedjen: hogy meg-
mondja-e. En akkor mar eljutottam oda, hogy mindenkinek megmondtam, mert még a nyilt
sajnalat is jobb, mint a szanakozas a hatunk mogott. ,, Eszrevetted, ugye?” mondtam neki. ,, Te
tudod, hogy mi a baja a gyerekednek?” Meghatottan atdlelt, és szemmel lathatéan meg-
konnyebbiilt attol, hogy én mondtam ki, és nem neki kellett. Akkor mar tudtam, hogy a
leghelyesebb: kimondani. Nem kénnyen, de kimondtuk.
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A baratainknak, azt hiszem, fokozatosan mondtuk meg. Ez nem okozott olyan nagy traumat,
mert természetesen viselkedtek. Nem ugy, hogy ez a gyerek beteg, hanem gy, hogy nekik van
egy gyerekiik, aki mas, mint a tobbi. Nem nekiink kellett alkalmazkodni hozzajuk, hanem 6k
alkalmazkodtak hozzank. Ezzel egyiitt emlékszem, milyen oridsi erdfeszitésbe telt allandéan
figyelni, ha mentiink valahova, kiilondsen, amikor mar jart a Tamads: jaj, hol van, mit csinl,
nehogy baj legyen. A barataink mondtak ilyenkor: hagyd, ne izgulj, nyugodj meg. Szeren-
csések vagyunk, hogy ilyen bardtaink voltak - bar azt hiszem, ha nem ilyenek, nem lettek
volna a barataink.

Senki sem maradt el toliink emiatt. SOt: mintha jobban figyeltek volna rank, és a barati
meghivaskor sokszor elhangzott: és Tamadst is hozzatok. Mindenhova el is vittilk, ahova
lehetett. Igen nehéz pillanatokat is megéltiink, mert nem kdnnyti elvinni a kdzdsségbe egy
ilyen gyereket. Ne felejtsiik el: 26-27 évvel ezelbtt volt ez: a fogyatékossag sokkal kevésbé
volt elfogadott, mint ma - mi se lattunk ilyen gyereket, hiszen a sziilok inkabb eldugtak. Lehet,
hogy volt benniink valami csakazértis? Nem tudom. De azt igen, hogy sok helyre nem
mentiink el, ha nem vihettiikk magunkkal a gyereket. Sokszor a sziileink segitettek, ha menni
akartunk, vigyaztak ra.

Sok atrocitas is ért benniinket, sokat kellett nyelni. Mondtak egyesek, amikor a Tamas
intézetbe ment - persze, nem nekiink, hanem a hatunk mogott -: ja, nem vallaljak a gyereket,
eldobjak maguktol. Fol se fogtak, milyen teher egy ilyen gyerek. Amikor elmentiink valahova,
a gyerek kedves, volt, aranyos, kérdezték: mi ezzel a baj, semmi. Csakhogy a nap 24 o6rajaban
¢s heteken, honapokon keresztiil nagyon nehéz volt vele. Voltak nehéz pillanatok. A tekin-
tetek! Mert megbamultak. Es ezt nem volt konnyii sziilsként megéIni, hogy tudtuk, miért nézik
olyan nagyon.

Amikor megtudtam ezt a bajt, attél fogva erdsddni kezdett bennem a vagy: kell még egy
gyerek nekem, egy egészséges, hiszen az nem lehet, hogy én ne tudjak sziilni egy egészséges
gyereket.

Amikor mindenféle szakember meghallgatdsa utan eldontottiik, hogy Tamast intézetbe adjuk,
négy éves volt. Nagyon erdsen elhataroztuk, hogy csak akkor, ha a gyereknek jo lesz. Igen,
elvisszilk, mert minden érv emellett szol. Es akkor a férjem elkezdett jarni ez utan, hogy
merre, hova - nem volt konny{i, ma sem az, akkor pedig még nehezebb volt. Emlé¢kszem, hogy
amikor mar megvolt a Tamas helye - Kdszeg -, nagyon nehéz idészak kovetkezett. Tudtuk, ezt
akarjuk, de érzelmileg megélni, hogy nem lesz veliink, hanem idegenben, ez nagyon nehéz
volt. Pedig az esziinkkel tudtuk, hogy mi nem lemondunk réla, hanem neki akarunk jot.
Persze, szerettiik volna a sajat szabadsagunkat is megteremteni ezzel - nem tudom, jo szo-e ez,
hogy szabadsag -, megteremteni a lehetdséget, hogy mindig, amikor vele vagyunk, legyen elég
tiirelmiink hozza, hogy ne faradjunk bele, ne menjiink tonkre ebben. Ehhez az kellett, hogy
egy kicsit felszabaduljunk. Mert akarhogy vessziik, ez teher. Oriési teher. Ejjel-nappali teher,
mint egy kisgyerek, mint egy csecsemd. Az ember figyelmének allanddan ott kellett lennie.
Emlékszem, hogy sokszor nagyon kimeriilt voltam. De foltettem magamban, hogy ebbdl a
gyerekbdl mindent ki kell hozni, amit lehet. Reggeltdl estig vele voltam, hiszen nem lehetett
magara hagyni. Nagyon sok verset olvastam neki, és szomoruan lattam rajta, hogy semmi
reakcio, semmi visszajelzés, hogy nevetne vagy tapsolna, amit mas kisgyerek ilyenkor csindl.
Néha iszonyatosan elkeseredtem, aztdn ujrakezdtem, mert eszembe jutott, hogy azt mondtak,
csindlni kell, ez majd megtériil.

Arra emlékszem, megvolt mar a datum, amikor elvissziik. Borzalmas volt. Aztan el6ttem van
az 0vodaban a kis kertésznadragjaban, leiilt a tobbiek kdz¢ és jatszott, és az 6vond intett, hogy
osonjunk ki. Hazafelé¢ menet megélltunk egy parkoloban, és sirtunk mind a ketten.
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Egy honap mulva jott a levél, hogy dizentéria jarvany van, nem lehet latogatni. Akkor meg
azért zokogtam, hogy nem fog benniinket megismerni, mi lesz veliink két honapig. Es sohase
felejtem el, amikor meglatott benniinket, rohant felénk.

Tamas elkeriilt szeptemberben, én a honap végén elmentem a ndgydgyaszhoz, mert gyanus
volt, hogy terhes vagyok. Igen, mondta az orvos. Azt hiszem, ez a Joistennek valami 4ldasa
volt. Akkor lettem terhes, amikor a legnagyobb érzelmi valsdgban voltunk: nincs a Tamas, ezt
hogy heverjiik ki. Es akkor jott egy terhesség, ami lefoglalt benniinket, és masra, egy dromteli
eseményre is koncentralhattunk. Ugyhogy ez a leheté legjobban volt idézitve. Igy egy kicsit
konnyebb volt: egészséges fiunk sziiletett, Gergo.

Talan most, Tamas 27 éves koraban jott el az az allapot, amikor nem jut eszembe, hogy
fogyatékos ez a gyerek. Annyira megszoktuk ezt. A Tamds annyi 6romet hoz az életiinkbe,
hogy az ember nem gondol rd. Csak néha, amikor olyasmit csinal, amit mas huszonéves nem
tesz.

Ahogy mas hazassadgban esetleg egy ilyen gyerek 1éte valook lehet - kiborulas, vadaskodas -,
nalunk ez nem meriilt fel. S6t, hosszll ideig Tamas tartott 6ssze benniinket, amikor konfliktus
volt koztiink, az nem miatta volt. Aztdn egyszer én eldontdttem, hogy nem akarok tovabb
maradni ebben a hdzassdgban, ezért fel akartam bontani. Tamasnak sokaig nem mondtuk meg,
arra gondoltunk, tgysem érti. Nekiink meg kellett egyezniink a gyerekekrdl. Gergd azt
mondta, velem szeretne maradni, mert ugy gondolta, hogy 16 éves kordban még anyai
gondoskodasra van sziiksége. En abszolut ugy gondoltam, hogy Tamas velem marad, hiszen 21
évig - bar mindent megbeszéltiink, €s a férjem ahogy tudta a munkaja mellett, kivette a részét
a gyermeknevelésbdl -, de a legtobb idot mégiscsak én toltottem vele. Jobban kotddott
hozzam, hiszen én vagyok az anyja, aki ellatta, aki mindig elérhetd volt. En meg voltam
gy6zdédve, hogy mindkét gyerek velem marad. Tamasban voltam a legbiztosabb: nem tudtam,
Gergé hogyan fog donteni. Es akkor a férjem ragaszkodott a Tamashoz. En nem értettem, azt
mondtam, nem fogok belenyugodni, de ¢ azt mondta: dontse el a birosag. Neki is sziiksége volt
valakire, akirél gondoskodjon. Ez nekem nagy érzelmi valsagot okozott. Hogy fogja a férjem
ellatni, hiszen én tudtam réla mindent, még a beszédét is én értettem jobban.

En nem gondoltam, hogy Tamés a vélast annyira felfogja, amennyire felfogta. Sokat sirt -
miért kell kiilon lakni, kérdezte -, fajdalmas idészak volt ez, amikor meg kellett magyarazni:
kiilon lakunk, de éppen ugy szeretiink, mint azelGtt.

A masodik ilyen megrazkodtatds az volt, amikor Németorszigba mentem egy ismerds
csaladhoz segiteni a gyermeknevelésben: kicsi volt a fizetésem, egy kozépiskolas fitl tanitasara
és a lakdsrezsire nem volt elég. Igy legalabb énram nem kellett kolteni. Sokkal ritkabban
lathattam a Tamadst, és ez mindkettOnket megviselt. ,,Anya, visszamész’? Ez volt az 4llando
kérdés. Fontosnak tartottam, hogy amit igérek, azt megtartsam: mindig pontosan megjittem,
mar tudta, szdmitott ra. Sohasem sirt, amikor elmentem, mert tudta, hogy visszajovok, mert
megigértem.

Tamas orokre megmarad nekiink. A masik gyerek is, persze, de neki lesz egy 6nallo, kiilon
élete, amely elkanyarodik a miénktSl. A Tamas azonban veliink lesz mindig. Es mi is a
Tamadssal. Valaki azt mondta nekem: te soha nem maradsz egyediil, mert az az érték, amit
létrehoztatok a Tamasban, az itt marad neked. Tulajdonképpen jo érzés, hogy tudom, minden
masodik héten itt van, segit a haztartdsban, koriiludvarol, hizeleg. Hidnyozna, ha nem lenne.
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Apa: mi ketten, férfiak

Sohasem fogom elfelejteni azt a napot. Tamas hajnalban sziiletett, reggel bementem a
koérhazba, megnéztem ezt a nagyhaji, rancos borii csecsemdt a pdlyaban, aki az én fiam volt,
¢s megsimogattam a feleségem kezét: csapzottan, sapadtan, de mosolyogva fekiidt az agyon.
Boldog voltam: egy hazassdg mar mogottem volt, gyerek nélkiil, s a masodik felé¢ az vitt, hogy
gyereket szerettem volna. Ime, most, 35 évesen teljesiilt ez a vagyam. Ugy éreztem, életem 1j
korszaka kezdddik el. Valoban uj korszak kezdédott, de nem egészen ugy, ahogyan én
gondoltam.

Délutan két 6rakor, amikor ismét bementem a korhazba, a sziilészorvos szolt, hogy beszélni
akar velem. Egy ablakmélyedésben alltunk meg a folyoson, az orvos idegesen szivta a
cigarettat, és nem nézett ram. ,,Uram, arrdl van sz, hogy a gyereke szellemi fogyatékosan
sziiletett, ezt mar most meg lehet allapitani bizonyos kiilsé jegyek alapjan. Es azt is lehet tudni,
hogy ezek a gyerekek nem érik meg a felndtt kort, és addig is sok gond van veliik. Nem
tanulnak meg besz€lni, nem lesznek dnellatok, ilyenekbdl lesz a falu bolondja. A betegség nem
gyogyithato. A feleségének még ne mondja meg, varjunk vele, mig megerdsodik. Van egy
ismer6som, akinek hasonld gyereke sziiletett. Megadom a telefonszamat. Es ha még valamiben
segithetek...” Aztan elment. Zsibbadt voltam. Tudtam, hogy igazat mond, mégis remény-
kedtem, hatha nem, hatha tévedés ez az egész. A hatralévé 6t napban erre a hirre vartam.
Naponta kétszer bementem a korhazba, leiiltem az agy sz€lére, és beszélgettiink -
természetesen a gyerekrol.

Aztan hazamentiink. Felhivtam a megadott szamot: 6k haza sem vitték a gyereket - nem volt
mir6l beszéIlnlink. Hiszen mi eldontottiik, hogy felneveljiik a Tamast. Megprobaltam szakiro-
dalmat beszerezni: az orvosi konyveket nem értettem, népszerii tudomanyos, ismeretterjesztd
irodalom nem volt. A pedagogiai, gyogypedagogiai jegyzetek néhany bekezdésben elintézték a
Down-kort. A legtobbet a gyori gydgypedagogiai iskola neveldi segitettek, akik gyakorlati
tanacsokat adtak, és dr. M., genetikaval foglalkozd orvos. Utdbbihoz ismerds ajanldsa révén
keriiltiink. Megvizsgalta a gyereket, és azt mondta: ,,A tudomdny mai alldsa szerint ez a
betegség nem gyogyithatd. Tehat ne menjenek bele - barki ajanlja is -, hogy példaul svajci
borjuagy-kivonatot hozatnak. Ez csak arra jo, hogy a lelkiismeretiiket megnyugtassak: mi
mindent megtettiink. A szer nem haszndl, 6nok pedig anyagilag tonkremennek bele. Ami
segithet: szeretet, tlirelem, kitartas, rendszeresség a nevelésben.”

Nehéz honapok, évek kovetkeztek: a rokonok, baratok tajékoztatasa, a sziikebb és tagabb
kornyezet reagalasadnak elviselése. Szerencsénkre nem indult meg koztiink, a két csalad kozott
semmiféle vadaskodas, nem tette fel senki a kérdést: ,,ki a hibas, mert a mi csaladunk biztosan
nem”. Az orvosok, pedagdgusok gyakran kérdezték, korabban volt-e valamelyik csaladban
hasonl6 eset. Azt mondtuk, nem, és hozzatettiik: tudomasunk szerint. Hiszen az 1800-as évek
végén, az 1900-as évek elején sziileink, nagysziileink csaladjaban 8-10-12 gyerek sziiletett, s a
fele maradt életben: ki tudja, a gyerekkori haldlokok k&zott nem szerepelt-e ez is. Aztan a
Budapesten elvégzett kromoszoma-vizsgalat kimutatta: nem 6rokl6do tipusu, hanem véletlen
Osszetapadasrol van szo6.

A barataink elfogadtak benniinket igy is: inkabb a tavolabbi ismerdsok néhany banto
megjegyzése jutott vissza hozzank. Mintha szégyellni kellett volna, hogy valakinek a csalad-
jaban fogyatékos van. Emlékszem, B. festomiivész és felesége jart nalunk latogatoban. A
gyerekrdl is beszélgettiink, persze (,,milyen jo nektek, hogy ilyen nyugodtan tudtok errdl
beszélni”, mondta az asszony, nem tudvan, mennyi sirds van a latszolagos nyugalom mogott).
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Amikor B. kiment a WC-re, a felesége gyorsan elmondta: ,,A Lacinak is van egy ilyen
testvére, mar felnétt, intézetben van, de elotte nem szabad errdl beszélni.”

A hivatalok, az egészségligy kétarctiak voltak ebben a kérdésben: vagy tanacstalanok vagy
kozombosek, néha ellenségesek. Egyszer Tamast magas lazzal az éjszakai tligyeletre vittiik be:
injekcid, vizes borogatds stb. Hajnal felé¢ késziilodtink haza, az orvosnd elkezdte irni a
papirokat. Egyszer csak megakadt, hosszan, toprengve nézett benniinket: ,,Kaptak maguk
zargjelentést?” ,,Igen, tudjuk, hogy a gyerek Down-koros.” Megkonnyebbiilten felsohajtott, és
rairta a lapra: M. Down.

Tamas hatéves kordig nem talalkoztunk olyan emberrel (egészségiigy, SZTK, gyogypedagdgu-
sok), aki figyelmeztetett volna benniinket arra, hogy az ilyen gyerek utan felemelt csaladi
potlék jar. Tamas most rokkantnyugdijas: kedvezményes vasuti jegy jar neki. Egy MAV
informacional azt a tjékoztatast kaptuk, hogy ha van orvosi igazolasa az allapotarol, kisérdje
is igénybe veheti a kedvezményt. A kalauz ezt nem fogadta el: megbiintette a gyerek anyjat.
Szerinte a jegyre a korzeti orvosnak ra kellett volna irnia: , kisérével utazhat”. Rairattuk.
,Hogy képzelik, hogy egy kiilsé ember érvényesen rairhat a MAV hivatalos nyomtat-
vanyara?”, kérdezte télem egy ellendr. Hiszen az utalvanyon rajta van, hogy mire hasznalhat6
a kedvezmény. ,,Most az egyszer nem biintet meg”, mondta.

Es igy tovabb. Hadd idézzek még egy fajo emléket. A gyereket mindig megkiilonboztetett
figyelemmel és gyongédséggel fogadd szemorvost, Sz. doktorndt egyszer helyettesitették. En -
nem tudvan, hogy még nem jart le a két év, amikor az SZTK téritésmentesen ad szemiiveget -
SZTK receptet kértem a gyerek 16 dioptrias szemiivegére. Az orvosnd ranézett a kartonra:
,»Majd két honap mulva. Nem lehet az egészségligy rovasara nyerészkedni.”

De 0k vannak kevesebben. L. doktor, a haziorvos, P. doktor, a pszichiater figyelme, érdeklo-
dése évek ota allando. P. adjunktus, aki Tamast operalta, tiz évvel a miitét utdn odajitt egy
fogadason: hogy van a gyerek? M. festOmiivésszel egy tarsasagba jarunk, ha tudja, hogy én is
ott leszek, hoz valamit Tamasnak. A férje, B. pszichologus szivesen beszélget a gyerekkel. K.
patikus tiivé tette a megyét egy ritka gyogyszerért, L. és M. a bankban mosolyogva mindent
megmutatnak a Tamasnak. Az I. vendéglében a pincérek névrdl szélitjak a fiut, hatalmas
adagot kap, ¢és ajandékba szalvétat vagy soralatétet.

Tamas bolcsojére €s jarokajara szines kenddket €s szalagokat kotottiink, ahogy az a ,,nagy
konyvben” meg van irva. Sokat énekeltiink, verset, mesét mondtunk neki. Koran kapott
lemezjatszot: népdalokat és a hetvenes évek végének népszerli gyermekdalait hallgathatta,
Halész Juditot €s a tobbieket. Az elsd olyan nagy élmény ezen a téren, aminek 1étrehozasaban
mar tudatosan résztvett, a diafilm volt, mégpedig a hangositott diafilm. A hetvenes évek végén
keriilt forgalomba néhany népszerii mese - Janos vitéz, Tengerecki kapitany és a Vuk -, és
hozzd magnokazettdn a szoveg népszerli miivészek eldadasaban. Az egyes kockakhoz tartozé
szoveget gong valasztotta el egymastol, ilyenkor kellett tovabbtekerni a filmet. Tamas hamar
megtanulta kezelni a vetitét és a magnot egyiitt: eleinte fel kellett szerelnlink, késébb
rabizhattuk azt is, még késébb mar csak hallgatta a mesét magnorol. Hasonloképpen egyediil
kezelte a lemezjatszot, igaz, nem valami nagy gyongédséggel: el is fogyasztott vagy harmat
beldle - a lemezeket nem szdmoltuk.

Az ¢letiink rendje Tamdashoz alkalmazkodott. A ,kakil, nem kakil, hanyszor, besz¢l-e mar,
mikor kezdett jarni’-korszak nalunk hosszabb ideig tartott, mint mas csaladban. Mindenféle
halaszthat6 munka, pihenés, miivelddés, szoérakozas, rokoni, barati latogatds hozza igazodott.
Kiilonosen nyaron, amikor - iskolai sziinet 1évén - a Tamas otthon volt. EI0bb a sok betegség,
késdbb a ,,tulmozgasos korszak™ okozott gondot: két nyaron at igen keveset aludtunk. Tamas
reggel négykor felkelt, bemaszott az 4gyunkba, de nem maradt ott, hanem szaladgalt a
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lakasban: diiborgott, trappolt, mindent lerangatott. Es nem volt hatalom, amely megfegyel-
mezhette volna 6t.

Otéves volt, amikor 01j korszak kezd8dott az életiinkben: az 6vében is. Akartunk egy egész-
séges gyereket, mert sziikségiink volt rd: minden orvos és pszichologus is ezt tanacsolta.
Hozzétették: ,,és Tamasnak is sziikksége van ra”. (,,Nagyon batrak vagytok”, mondtak sokan az
ismerdsok koziil.) Es mintha a természet karpotolni akart volna benniinket: egy ép, egészséges,
sz¢ép fiunk sziiletett, aki nagy szeretettel veszi koriil a batyjat a kezdetekt6l mind a mai napig.

Amikor Anya pocakja ndéni kezdett, és Tamas megkérdezte, ,,Anya, miért ilyen nagy a
hasad?”, azt valaszoltuk: , Kistestvéred lesz, és amig megsziletik, addig itt van, Anya
hasaban”. Ez a magyarazat kielégitette a gyereket, és néha megkérdezte, hogyan eszik, hogyan
alszik Gergd Anya hasaban. Maskor azt kérdezte, latva a gyerekszobai eldkésziileteket, hogy
mikor fog mar itt aludni Gergd az agyban.

Amikor Gergd megsziiletett, Tamas sokdig nem tudta azonositani, hogy Anya nagy pocakja
amiatt a kisbaba miatt tiint el, aki ott sivalkodik a kisagyban. Ki ez, kérdezte kissé¢ értetleniil.
Id6be kertilt, mig megértette, hogy 6 a Gergd. A sziiletés titkaira nem kérdezett ra.

Tartottunk attol, hogy lejatszodnak a szokésos féltékenykedési jelenetek, hogy a nagyobb
kiboritja az 4gybol a kicsit, hogy megiiti stb. Ezért sokdig csak feliigyelet mellett lehetett
egyltt a két gyerek, azt azonban megengedtiik, sot kértiik is, hogy Tamas simogassa meg
Gergdt, s hogy ringassa a bolcsében, jelen legyen az etetésnél, fiirdetésnél. Erdekes jelenség:
Gerg0 zarkozott volt, Tamas hizelgd, nemcsak a sziiléknek, idegeneknek is szivesen a nyakaba
ugrott. Gergd valosziniileg Tamas utdnzasa révén lett nyitottabb, kdzvetlenebb.

Gergd ,,felvilagositdsa” nehezebbnek tlint, és nem egyszerre tortént, hanem fokozatosan.
Lattuk, hogy néha értetlentil nézi a testvérét: reagalta, hogy nem olyan, mint a tobbi gyerek a
bolcsédében, dvodadban. Harom éves volt, amikor megkérdezte: ,,Miért olyan nagy a Tamas
nyelve?” (Valoban nagyobb volt, és néha kilatszott a szajabol, de késdbb ez megsziint.) Azt
mondtuk: Tamas nathds, ezért nem tud levegdt venni az orran. Ez igaz is volt Tamas
orrmanduldjanak eltavolitasaig.

Gerg0 segitségét gyakran igénybe vettilk a Tamas koriili munkakban - ligyelve, nehogy teher
legyen neki. Taméas példaul nyolcéves koraban nem tudta kibontani a papirbdl a Negrot: Gergd
segitett. Begombolta Tamés ingét, megkotdtte a cipSfiizéjét. gy néttek fel: Gergd elsd
osztalyos kordban mar tudta, hogy a testvére sziiletési hiba miatt elmaradt a fejlddésben, hogy
nem lesz olyan okos, ligyes, mint a tobbi gyerek, ezért mas iskoldba jar, nem lakik otthon, de
azt is latta, hogy a sziilok ugyantgy szeretik, mint 6t. Tamas kéthetenként volt itthon, és
GergOnek hianyzott egy testvér, akivel ugyanugy jatszhat, mint a tobbi, hozza hasonlé kora
gyerek: a sziilok ezért a barati korbol igyekeztek jatszopajtast szerezni. De Gergdnek hidnyzott
a testvér. Amikor els6 osztalyos lett, és az iskolaban el kellett mondaniok a sziilok, testvérek
nevét, korat, foglalkozasat stb. (Anya jo eldre beszélt a tanitondvel a specidlis helyzetrdl),
Gergd azt mondta az osztaly el6tt: ,,nekem van is testvérem, meg nincs is”.

Gerg0 igy nott fel: hogy 6 segiti, 6vja a batyjat. Masodik osztalyos volt - egyediil vasarolt a
kozeli abécében -, amikor azt kérte, hadd menjen el vele Tamds a boltba. ,,Mindent le fog
szedni a polcrdl”, mondtuk. ,,Nem baj, majd visszarakom”. Elmentem utdnuk, néztem a
kirakat tivegén at: a Tamas nyargalt a polcok kozt, le-ledobott zacskdkat, konzerveket. Gergd
utdna, szedegette fel, a pénztarnal megsimogatta a batyjat.
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Harmadik osztalyos kordban egyszer kérte, enged;jiik le vele Tamast a kertbe jatszani. Fél 6ra
mulva kivorosodott arccal, hiippogve jott fel. Mi tortént? ,,Egy nagyfiu csufolta a Tamast,
ezért megvertem”, mondta. Az igazsag az volt, egy szemtanu lakotarstol tudjuk, hogy Gergd
nekiment ugyan a nagyfiinak, de az szabdlyosan felpofozta 6t. Nem sirt, és hosszi ideig
biiszkén emlegette, hogy megvédte a batyjat.

fgy teltek az évek: a fiak néttek, és mint két egészséges testvér, szerették egymast, és néha
veszekedtek is, birkdztak, verekedtek, altaldban joiziien, jatékosan, és csak ritkdn komolyan
(amikor pl. Tamas nem tisztelte Gergd holmijat: beleturt a jatékaiba, kazettaiba, és ez bizony,
eléfordult). Eleinte Tamas volt az erdsebb, aztdin Gergd az iigyesebb. Gergd mostanra
elvégezte a fOiskolat, dolgozik, de amikor teheti, vigyaz a Tamadsra, ha a sziilok nem érnek r4,
kiséri vonaton, autébuszon, ha sportversenyre vagy rokonlatogatoba utaznak. Tamads biiszke a
nagy, erds dcesére, €s Gergd nem szégyelli fogyatékos testvérét.

A valas utdn meg kellett tanulnom, milyen egy fiu téli és nyari ruhatdra, gondoskodni a
ruhdkrodl, cipékrol, alsonemiirdl, a hétvégén hazahozott ruha moséasardl, vasalasarol. (Az
iskolaban hasznalatos ruhat a kollégiumban mostak, varrtak, vasaltak.) Megtanultam félkész
ételekbdl ebédet, vacsorat Osszedllitani, mert a Tamas igényli a meleg ételt. (Nagyon szereti a
gyomrat, a barati korben lévOket gyakran emlegeti az ételrdl, amit siitottek-féztek neki:
Palacsintds Andrea, Porkoéltes Ica néni.) Az egyiitt toltott hétvégék farasztdoak, mégis kedve-
sek. ,,Mi ketten, férfiak”, ez a jelszo, mi ketten, férfiak egyiitt jarunk bevasarolni, takaritunk.
Tamads sokat segit a haztartasban: porszivozik, kiteregeti a mosott ruhat, leszedi a szarazat,
leviszi a szemetet, felhozza a postat, megterit, megagyaz. Most, 2000 nyaran egyediil megy a
kozeli élelmiszerboltba reggeliért: boritékba teszem a pénzt és a listat.

Es mindenekel6tt: rendet rak. Méaniakusan. Kiszedi a ruhét a szekrénybdl, jra osszehajtogatja
¢s visszateszi. Ha nyitva marad egy fiok vagy szekrényajto, becsukja. Ha nem vagyok elég
¢ber a konyhdban, elrakja a f6zéshez elokészitett edényeket.

A panellakas kisebbik szobdja az 6vé. Az utobbi egy-két évben gyakran hangstulyozza, hogy ez
az ¢ szobaja, néha megkér, hogy menjek ki, elvonul, becsukja az ajtot. Ez a felnéttség jelképe
szamdra, akarcsak az, hogy tjabban kavézik, s ha bor vagy sor van az ebédhez, 6 is kér és kap
egy fél poharral.

1995-ben gyamsagom ala helyezték Tamast. A birdsagi targyalast dr. B. birond vezette nagy
figyelemmel és tapintattal, szinte gyengédséggel. Tamas megilletddott volt, tudta, hogy mi a
birdsadg, de még sohasem volt ilyen helyen. Rdadasul 6t még sohasem magaztak, mint itt,
zavarban is volt emiatt. A birond beszélgetett vele az iskolajarol, sziileirdl, és végiil azt
kérdezte: ,,Hol szeret jobban lenni, Anyanal vagy Apanal?” Tamas kicsit gondolkodott, és azt
felelte: ,,Mind a ketténél.”

A targyalas nagy élmény volt a gyereknek, sokszor elmeséltre, hogy ,,a szOke néni” milyen
kedves volt. (A birond nemrég egy valasrol szolo Gjsagriportban azt mondta: ,,Vannak anya-
szivii apak és apaszivii anyak.”)

A gyamsag azt jelenti tobbek kozott, hogy én kezelem Tamas pénzét. Persze, nem ellendrzés
nélkil: évente elszamolast kell készitenem a Gyamhivatalnak minden forintrdl - névre sz6l6
szamlakkal. Csak olyan kiadast fogadnak el, amit a gyerekre forditok. Ami a bevételbdl
(rokkantnyugdijbol, csaladi potlékbol és fizetésbol) megmarad, azt a Tamds nevére nyitott
takarékkonyvbe kell betenni. Es kivét csak a Gyamhivatal engedélyével.
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Ahogy igy visszagondolok, Tamdassal megusztuk a szokasos gyermekbaleseteket: nem vett be a
felnéttek gyogyszerébdl, nem dugott ollét a konnektorba. A figyelem azonban nem Aart:
nemrég az ¢édesanyja konyhajaban kesztytit huzott, hogy levegye a labost a gazrol. A kesztyt
tiizet fogott, és Tamas ott allt bénultan a 1angolo kesztytivel - tiz centiméterre a fliggdnytol.

Tamast sohasem vertem meg. Csak egyszer, 23 éves koraban. Maig szégyellem. A munka-
helyem egy irodahdz nyolcadik emeletén volt. Egy délel6tt bevittem magammal. A szobamban
nyugodtan hagytam, a kollégak ismerték, & tudta, hol a mosdé. Ujsagot olvasott, amikor
kimentem. Ot perc miilva megyek vissza: nincs a gyerek. Nézem a mosddban: nincs. Minden
szobaba benézek, mindenkit megkérdezek: semmi. Az épiiletben lift, paternoszter, alagsor,
padlés, két kijarat a varosba. Portara le, nem lattdk. F¢l ora telt el: az eszemet vesztettem.
Egyszer csak mosolyogva elobujik az irdasztal alol: ,,apa, elbtjtam”. Nekiestem, {itdttem,
vertem, ahol értem. Nem is védekezett: csodalkozva nézett ram: nem értette az egészet.
Hiszen 6 csak meg akart tréfalni. Késdbb, amikor higgadtan elmondtam neki, miért nem
szabad ilyet csindlni, azt mondta: ,,Ne haragudj, Apa!”. ,,Bocsass meg, kisfiam”, mondtam.
Soha tobbet nem beszéltiink errdl.

Egyiittlétiink alatt 4llando témank volt Anya. Mikor itthon volt: ,,ki jon értem, kihez megyek,
meddig maradok”. Amikor kiilféldéon volt: ,,mikor jon meg, mikor megy vissza”. Az
aggodalom néha irraciondlis modon fogalmazddott meg: ,,hogyan tud hazajonni ilyen esében,
mi lesz, ha elromlik a busz és nem indult el?”” A levélirds Anyanak szinte szertartés volt.

Tamdast mindenhova elvittem, ahova lehetett: barati tarsasagba, zenés szinhazi el6addsokra,
rovidebb hangversenyre. A jutalom az volt, ha étterembe mentiink ebédelni. Ilyen alkal-
makkor 61tonyt vett, és nem lehetett lebeszélni a nyakkendordl.

Mar évek oOta egyediil utazott haza busszal, de ha a menetrend nem illeszkedett az én
munkaidémhoz, vagy hétvégi munkam miatt a kéthetenkénti ritmus nem volt tarthato, inkabb
érte mentem kocsival - mar egy hét mulva. Altalaban megbeszéltiik telefonon, mikor érkezem:
ilyenkor kinn allt a kapuban. Ha késtem, akar néhany percet is, ideges volt, ingeriilt, és
szemrehanyast tett.

A 23 év alatt, amig intézetben lakott, kb. 28 ezer kilométert autéztunk azért, mert hoztuk haza,
vagy vittik vissza. Egyszer arra gondoltam: mi lett volna, ha egy egészséges gyerekbe
fektetiink ennyi faradsagot, pénzt és energiat? Aztan eszembe jutott, hogy kb. egy €év ota, ha a
Tamassal telefonon beszéliink, a bicstizdskor nem azt mondja, hogy szia vagy hello, hanem
azt: ,,szeretlek”, és megértettem, hogy a kérdést igy nem lehet feltenni.
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Gergo: szeretetre és megértésre tanitott

A testvéremmel vald viszonyomat alapvetfen két tényezé hatarozta meg. Az egyik egy
allando: a csaldd, a sziildk viszonya kettdnkhéz. A masik folyamatosan valtozo tényezd:
személyiségem fejlddése.

Tamassal val6 kapcsolatomat a 23 év alatt négy korszakra lehet osztani.

Az elsd a sziiletésemtdl négyéves koromig tartott, amirdl nincsenek kozvetlen emlékeim.
Valosziniileg csak sziileim elbeszélései révén tlinik igy, mintha emlékeznék ezekre az évekre.

A masodik korszak 6téves koromtdl 12 éves koromig tartott. Talan a legélénkebben ez ¢l
bennem ¢és a Tamasban is. Ez volt az az id6szak, amikor a legtobb 1d6t toltottem testvéremmel.
O jelentette szamomra a jatszOtarsat, a baratot, testvért. Tamas ennek a hét évnek az
eseményeit azota is sokszor emlegeti, €s néha gyermeki hangon kéri, Gigy, ahogy annak idején:
jatsszunk egyiitt tandr bacsist, legdozzunk vagy éppen birkozzunk egyet.

Ezekben az id6kben értettem meg Tamas ,,Down-allapotat”, ekkor tanultam meg figyelembe
venni a kovetkezményeket, ram gyakorolt hatasat, és tanultam meg egyiitt €élni vele. Egy-két
kivételtdl eltekintve nincsenek olyan emlékeim, amikor az osztalytarsaim, barataim gunyoltak
volna azért, amiért ilyen testvérem van. Szerencsés vagyok, hogy a gyermekkori kdrnyezetem
elfogadta 6t. Ezekben az iskolas tarsasdgokban altalaban adtak a véleményemre, és meg-
mondom Jszintén, ezt felhasznaltam, s6t kihasznaltam Tamas érdekében. A néhany piszkalo-
dast pedig ugy vészeltem at, hogy kidlltam mellette, és ez okozott annyi meglepetést a
gunyolédokban, amennyi elég volt ahhoz, hogy emelt fovel szallhassak ki a pillanatnyi
nyomasztd helyzetbdl.

Ez alatt a hét év alatt alakult ki Tamas miatti feleldsségérzetem is - sok teriileten. Példaul
barmit csindltam, Tamds akarta vagy utanam is csindlta. Ez azért volt kockéazatos, mert
fizikailag nem minden esetben volt képes végrehajtani ugyanazt, mint én: ami szdmomra
természetes cselekvés és minden nehézség nélkiil kivitelezhetd volt, az szdmara sokszor
veszélyes. Meg kellett tanulnom ugy jatszani, Ugy viselkedni, hogy az elején gyorsan
végiggondoljam: ha én most valamit megcsinalok, és Tamds utdnozza, nem arthatok-e neki.

A sajatos helyzet miatt a testvérek kozott megszokott hierarchikus viszony esetiinkben
masként alakult. Mikézben Tamas utanozott engem, (ahogy Ocs szokta a batyjat), és alap-
vetden elfogadta, hogy ketténk kapcsolatdban sokszor én irdnyitok, én elfogadtam, hogy 6 az
idOsebb, és ezért bizonyos dolgokban minta lehet szdmomra. Ebben szileimnek is nagy
szerepe volt, mivel sokszor példaként allitottdk elém. Tamas példaul rendszeretébb volt, mint
én, igy kialakult bennem az érzés, hogy nekem kovetnem kell 6t. Egy idében probléma volt,
hogy én nem olvasok eleget, inkdbb a jatszotéren vagyok, focizok vagy biciklizek, legézok.
Tamas olvasott. Most mar felnétt fejjel latom, hogy sziileim okkal hivatkoztak testvéremre, aki
(annak idején ha nem is mindig értd olvasassal, de) konyveket és Gjsagokat forgatott.

A harmadik korszak 12-t61 16 éves koromig tartott. Gyakorlatilag a kamaszkorom volt ez.
Ekkoriban, mint minden tinédzser, igyekeztem fiiggetlenedni csaladomtdl, amennyire
helyzetem ezt megengedte. Meggy6zddésem azonban, hogy mas csalddban ¢l6 fiatalok
fliggetlenedési szandékanal az én akaratom gyengébb volt, és kevesebb surlodassal jart, mint
masutt. Ebben a Tamas miatt kialakult szoros csaladi koteléknek komoly szerepe van. Mégis:
a kamaszkori eltdvoloddsom hatassal volt testvéremmel valo viszonyomra is.
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Ebben a négy évben torténtek olyan dolgok is, amikre nem vagyok biiszke. Sokszor gonoszan
basaskodtam Tamas felett. Elveztem, hogy én vagyok az ,érettebb”, aki utasithat.
Beagyaztattam magamnak, tdlcan hozattam be a vacsorat, elrakattam a ruhdimat (kihasznalva,
hogy 6 a rendszeretébb). Egy este sziileim elmentek szinhdzba. En mondtam Tamasnak, hogy
hozzon be nekem a konyhabol a nappali szobaba egy pohdr limonadét. Tamas iigyetlen kis
kezével kilottyintette az italt a f6ldre, mire én elkezdtem vele kiabalni, hogy miért nem figyelt
oda, és hogy lehet ilyen kétbalkezes. Még rd is csaptam a fejére amolyan atyaskoddan. Tamas
sirva fakadt, és kiszaladt az erkélyre. Megijedtem. Akkor értettem meg, hogy mit tettem.
Olyan dologért szidtam meg, amirdl gyakorlatilag nem tehet, olyat vartam el téle, aminek nem
biztos, hogy meg tud felelni. De nem ez fajt a legjobban, hanem az, hogy megalaztam.

Természetesen Tamas nem azért sirt, mert megalazottsagot érzett, vagy mert fajt volna neki az
»atyal” legyintés (nem is fajhatott), hanem, mert meg akart nekem felelni, segiteni akart, mert
szeret, és elrontott valamit, amit én aranytalanul toroltam meg.

Ez az eset nagyon sok jelenséget megértetett velem. Leginkabb attol éreztem magam rosszul,
hogy - ha még tudta nélkiil is -, de gonoszul bantam vele: méghozza a sajat testvéremmel, aki
mar csak allapotandl fogva sem érdemli ezt meg. Ez aztan 13 évesen komoly valtozasokat
idézett bennem eld. Egy sor ismeretet, Osszefiiggést atértékeltem addigi életemben, és
masképpen tettem ezutan. Ez az eset mind a mai napig nagyon sokszor eszembe jut, €¢s nagyon
fa).

Amikor édesanyam ¢€s édesapam hazaértek, Tamas még mindig kint sirt az erkélyen. Meg-
kérdezték, mi a baj. Tamas elmesélte. En addig csendben iiltem a szobéban, és rettegve vartam
a kovetkezményeket. Edesanyam erre nyugodtan csak annyit mondott: , Kisfiam, tudod, hogy
Tamas néha iigyetlen, maskor hozd be a te a limonadét!”. Csak ennyit mondott, és én nagyon
szégyelltem magam. Ez a mondat és édesanyam tekintete elég volt ahhoz, hogy raé¢bredjek
arra, a ndlam gyengébbet, kiszolgaltatottabbat, nem megalazni, kihaszndlni, hanem segiteni
kell. Ez fontos jellembeli valtozasokat inditott el bennem.

Se azeldtt, se azdta nem tortént még csak hasonlo eset sem. Mostandig ezt az esetet nem
mertem elmesélni senkinek (ti. szégyellem). Sziileim szerintem mar nem is emlékeznek ra,
ennek, azt hiszem, csak szamomra van ekkora jelentdsége.

Aztan 16 éves koromtol (negyedik korszak, ekkor valtak el sziileink) mind a mai napig
felhdtlen a kapcsolatom a testvéremmel. Bar ettd] kezdve kiilon ¢éltiink, és amiota dolgozom,
kevesebbet taldlkozunk, kapcsolatunk szoros és éalland6. Azt, hogy viszonyunk probléma-
mentes ¢€s szeretettel teli, azért van, mert én erre az idére mar felndttem annyira ehhez a
helyzethez, hogy tudom kezelni a problémakat, értem, hogy a batyam mit miért tesz, és latom
az Osszefiiggéseket. Es azért, mert Taméas honaprél honapra érezheté intellektualis és érzelmi
fejlodést produkalt.

Kapcsolatunkat kolcsonos biiszkeség jellemzi. Tamas biiszke rdm, amiért diploméat szereztem,
¢s dolgozom. Sokat emleget, és mindig nagyon Oriil, ha telefonon beszéliink, €s varja, hogy
taladlkozzunk.

En biiszke vagyok ra, mert a maga modjan 6 is sikeres ember, az iskolai és munkahelyi
kozosségbe tigyesen beilleszkedett, tandrai, munkatdrsai megbiznak benne. Biiszke vagyok ra,
amiért tud viselkedni, j6 humora van, barhol meg lehet vele jelenni, szépen tud enni (ha akar),
leszokott a karomkodasrol. Egyre vélasztékosabban beszél, bizonyos dolgokban kivald a
memoridja, mar tud egyediil utazni, érti, amit olvas. Es biiszke vagyok ra, amiért annyira
szeret benniinket, €s ezt ki is tudja mutatni.
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Abban, hogy Tamas tarsaihoz képest fejlettnek, kivalonak, mondhatni mintaértékiinek szamit,
¢és abban, hogy kettdnk viszonya ilyen jol alakult, sziileink végtelen tiirelmének, pedagogiai
érzé¢kének ¢€s szeretetének dontd szerepe van. Ha nem nevelnek benniinket ekkora odaadassal
¢s kovetkezetességgel, valamint a valds utdni helyzetet nem oldjak meg olyan kultaraltan, mint
ahogyan azt tették (azota is kozos kardcsony, husvét, csaladi tinnepek, sziiletésnapok, napi
kapcsolattartds), akkor most nem sziilethetne konyv Tamas sikertorténetérol.

A fdiskolan betoltott vezetd tisztségeim idején sokan birdltak ,,talzott szocidlis érzékeny-
ségemért”, azért, hogy még ha kellett volna sem tudtam emberekhez kemény lenni. Hozzam
kozel all6 emberek figyelmeztettek n¢ha, hogy nem kell akarni annyi embernek segiteni, nem
kell mindig mas emberek érdekeit figyelembe venni egy dontés meghozatalakor. Ok nem
tudhattak, de én tudom, hogy ezek a tulajdonsdgaim annak a kovetkezményei, hogy ilyen
csaladban, ilyen testvér mellett néttem fel. Nem érzem hatranyat annak, hogy ilyen specialis
helyzetben telt a gyermek- és a fiatalkorom. Es ma is kizarélag az tud beldlem agresszivitast
kivaltani, ha gyereket, védtelen, idds vagy beteg embert lelkileg, fizikailag bantanak. Mind a
mai napig megrikatnak az errdl szol6 konyvek, filmek, szindarabok.

Koszonok minden szeretetet, torddést, tlirelmet és kovetkezetességet Apéanak és Anydnak,
amivel felneveltek benniinket egyiitt. Taméasnak pedig, hogy mindig tudatja velem, mennyire
szeret. Segitett hamar felndni, ontudatlanul is megtanitotta nekem: a szeretet és a tolerancia
olyan értékek az €letben, amelyek nélkiil nem érezhetem magam teljes értékii embernek.
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Koszeg: ovodas lett a fiu

Tamassal haroméves koraig otthon volt az édesanyja, de aztin vissza kellett mennie a
munkahelyére. Fél évig egy idés asszony, illetve egy gydgypedagogiai féiskolas lany vigyazott
a gyerekre, fél évig pedig a helyi gyogypedagodgiai 6vodaba jart, naponta hozta-vitte az
¢desanyja. Egyre siirgetobb lett azonban - a gyerek érdekében is, a sziilok érdekében is - az
intézeti elhelyezés, az orvosok is, a pszichologusok is javasoltdk ezt. Tamas sziilévarosdban
volt megfelelé bentlakdsos intézmény, amde a fenntart6 tanacs olyan rendeletet hozott, hogy
helybeli lakét nem lehet felvenni. Ha a sziilok barmelyik kozeli faluban laknak, megoldhatéd
lett volna az elhelyezés. Mivel a koltozésre nem volt lehetdség, maradt a masik megoldas:
Tamast elhelyezni mas megyében. Az igen jo hirli kdszegi gydgypedagdgiai 6voda és iskola igy
JOtt szoba, és barati kapcsolatfelvétel utan szakmai indokok alapjan felvették Tamast a kdszegi
iskolaba. Négy éves volt ekkor.

Az intézet a belvarosban, egy gyonyorli park kdzepén all, az egykori katonai iskolat 1957-ben
megvaltozott funkcidihoz alakitottak: tagas foglalkoztatok, tiszta, baratsagos hangulata halo-
¢és jatszotermek, kivaloan felkésziilt pedagégus garda jellemezte az intézményt: a tanitok,
neveldk figyelmességérdl ma is elismeréssel, meghatottan beszélnek a sziilok.

A Tamas allapotat rogzitd szakmai vélemény igy hangzott az intézetbe keriilése idején (1977-
ben):

,,Sz1il6 keérte a vizsgalatot s a gyermek intézeti elhelyezését.

A gyermek P. mdasodik hazassagabol, M. elsé terhességébdl sziiletett. Panaszmentes ter-
hesség, idore, 2900 grammal sziiletett, sima sziilés, a gyermek azonnal felsirt. 5 nap utan az
anya hazahozta a gyermekét a korhazbol. A gyermek Down. 7 honapos korban kromoszoma
vizsgalatot végeztek nala. Nem szopott, de 5 honapig anyatejet kapott. Csecsemokorban
fényre, hangra koran reagalt, nagyon sokat foglalkoztak vele.

1 éves korban dll, 2 éves korban énalloan megy. Mar 1 éves kor utan szavakat mond, masfél
éves koraban mar mindent megértett és utanzott. Mindent kérdez, mi ez? Hol van? Mit
csinal?

Szobatisztasag kialakult, ha beteg, akkor torténik probléma.

Jelenleg onalloan kezet, arcot, fogat mos, oltozik-vetkozik, csak igazitani kell a ruhat rajta.
Segit agyazni, takaritani a maga modjan.

A gyermek a foglalkozas alatt nagy funkciooromét mutat. Minden érdekli, foleg konstrukcios
jaték. Allandoan épit. Jaték utan felszolitasra a jatékot visszarakja dobozaba.

Képen allatokat, targyakat megnevez, az allatok hangjat utanozza, sét mozgadsat is.

A gyermek bar Down, fejlettebb, mint hasonlo koru gyermekek. Képezhetoséget D. ovodaban
biztositottnak latjuk. 1977. majus 5. B. L. gyermekorvos, M. K. pszichologus, S. E.
gvogypedagogus.”

A pontosan ¢€s lelkiismeretesen vezetett feljegyzésekbdl nyomon kovethetd, hogyan fejlodott

Tamas a kdszegi évek alatt, €s az is lathato, hogy ez a fejlédés nem volt egyenletes, voltak
bizony, visszaesések is.
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KESZSEGFELMERES. (1977. IX. 30)

MEGJELENESE: Kedves, mosolygés, apré termetii. Down. MAGATARTASA: Széfogads,
csendes, alig beszél. Foglalkozasokon mar megiil a székén, tobbnyire felhuzott labakkal,
kozben ragja a cipdfiizéjét, gallérjat. JATEKA: Egyediil, foldon csiszva, mdszva rakosgat,
jatékokat a szajaba veszi, tobbszor kell figyelmeztetni. Kockabol hosszu vonalakat képez és
tologatja. A gyakorlé jaték szintjén all. MOZGASA: Ugyes a nagymozgdsokban. A finomabb
mozgasok kialakulatlanok. FIGYELME: Valtozo. Mesét érdeklodéssel hallgat, manipuldcios
tevékenykedés sordn figyelmetlen, nem érti a feladatokat, hamar rdun. EMLEKEZETE:
Verbdlis emlékezete fejletlen. Mondokat, éneket nem ismer. RAJZA: Kusza, elcsuszo firka.
Jobbkezes. BESZEDE: Alig beszél. Tobb szot spontdnul utdnoz. Beszéld tarsait érdeklédéssel
figyeli. Cselekvésre utalé felszélitisokat megérti. ALTALANOS TAJEKOZOTTSAGA: Test-
vazlat kialakult. Személyével kapcsolatos ismeretei még nincsenek. Nevét sem tudja meg-
mondani. Mennyiségi és szinfogalmai kialakulatlanok. JELENLEGI STATUSZ: oligofrénia
az imbecillitdas fokan. Down. Sz. E. pedagogus.

EV VEGI JELLEMZES. (1978. VI. 3.)

MAGATARTASA: Kedves, jatékos kisgyerek. Néha makacs, felszolitdsnak nem engedelmeske-
dik, de konnyen valt hangulatot, ha jatékos médon invitalom. JATEKA: Mindennel megpro-
bal jatszani. Ugyesen épitget, szereti a labdajatékot. A kényveket hosszan nézegeti, megfelelé
modon lapozgat. Tarsait néha zavarja, elszedi eldliik a jatékokat, ilyenkor uj jatékot kell
szamukra kitalalni. Korjatékokban aktiv szerepet is vallal. MOZGASA: Mozgasokat jol
utanoz, hajlékony, nagyon szeret tornaszni. Manudlis készsége mar kevésbé jo. Gyongy-
fiizéssel csak néha probalkozott. (Sikerteleniil) RAJZA: Ceruzat markolva fogja. Teljesen
rafekszik felso testével az asztalra, mikozben firkalgat. Vonalas, lengo firka fokadn rajzolgat.
BESZEDE: Lényegesen tobbet beszél, mint év elején. Targyakat, személyeket pontosan meg-
nevez. Valaszadas esetén még mindig elhalkul, de mar nem mindig. Alakilag sulyosan sértiilt,
csak hangoztatissal érhetd el, hogy érthetéen mondja ki a szavakat. GONDOLKODASI
FUNKCIOK: Egyeztet szint, formdt. Mennyiségi fogalma 2. Szamldlgat ujjon 5-ig. ALT.
TAJEKOZOTTSAGA: Nevét sem mondja meg mindig. Apjat, anyjat felismeri, Grommel
fogadja Sket. Onkiszolgdlds terén még segitségre szorul. SZ. E.

KESZSEGFELMERES A TANEV VEGEN. (1979. VI. 5.)

Mozgékony, nem iil meg a székén. Magatartdsa infantilis, nagyon eliit a tarsaitél. Ertelmi
képességei nagyon lassan, és csak csekély eredménnyel fejleszthetok. Beszédkészsége jobb,
mint év elején. Képrol nemcsak szavakat mond, torténést, cselekvést is leolvas. Kornyezeté-
nek eseményeit is figyelemmel kiséri és igyekszik roviden szoban megfogalmazni a ldtottakat.
Jo kedeélyii, bohockodo. Mindenki dltal kedvelt gyerek, de képességeit tekintve nagyon
lehatarolt, nem lehet iskolara elokésziteni. Fejletlen gondolkodasi és manualis képességei
miatt nem léphet az iskolara elokészito nagycsoportba. SZ. E.

A kOszegi intézetben a bentlakas rendszere a tanitasi id6hoz igazodott: Tamas a téli, tavaszi,
nyari sziinetet otthon toltdtte. A latogatasi id6 minden honap elsd vasarnapjan volt: ilyenkor a
sziil6k kora délel6ttdl késd délutanig egyiitt voltak Tamassal: sétaltak a kozeli hegyekben vagy
beautdztak Szombathelyre, étterembe, cukraszdaba, kiallitdsra mentek.
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KESZSEGFELMERES EV ELEJEN. (1979. szept. 28.)

Mozgékony, alig kévetheto. Az uj kozosséget hamar megszokta. Mindig vidam. Tarsait
szereti. Szeretettel kozeledik hozzajuk. Figyelmét csak rovid ideig lehet lekotni. A foglalko-
zasokba szivesen bekapcsolodik. Spontanul sokat beszél. Beszéde posze. Rajza kusza firka.
Allandéan egyediil jatszik. Egy-két jatéktevékenység csak rovid ideig koti le. Fekve tologatja
az autdt. Szivesen nézeget konyvet, vjsagot. Igényli a felndttek szeretetét, dicséretét. F. A.
ovono

A felmérések a szakembereknek szoltak: a sziilok a latogatas alkalmaval kaphattak tajékoz-
tatast a gyerekrdl. Ilyenkor vasarnap délelétt minden tanitond, 6vond, neveld bent volt az
intézetben, lehetett kérdezni, megbeszélni a tennivaldkat. Es volt még egy szintje a
tajékoztatasnak: havonta egyszer postai levelezélap a sziiloknek. Ennek a levelezdlapnak a
gesztus értéke nagyobb volt, mint informacids jelentdsége, hiszen azt jelezte, hogy az intézet
apolja a sziild és a gyermek kapcsolatat: a két latogatds kozott eltelt egy honap igy rovi-
debbnek tiint. A sziilok eltették ezeket a lapokat, s ma némi meghatottsdggal veszik eld a fiok
mélyérol.

Kedves Sziil6k! A kis Tamds jol érzi magat. Etvagya jo. A levélnek nagyon oriilt. Miutdn
elmentek, hamarosan megvigasztalodott. Szobatisztasagaval még mindig sok a probléma. De
ettol fiiggetleniil kedves, aranyos kisfiu. A kozos jatékokba még csak néhany pillanatra
kapcsolédik be. Sok puszit kiild Apdanak és Anyanak Tamds. Udvézlettel: M. M. 1977. 1X.28.

Ertesitem a sziiléket, hogy Tamds jol érzi magdt, egészséges. Nagyon készoni a képeslapot a
sziiloknek és a nagysziiloknek is. Jo hatassal volt ra, sokat emlegette, hogy neki irtak, és
nagyon oriilt. Reméljiik, a latogataskor el tetszenek jonni a kisfivhoz, mar nagyon vdarja,
hogy talalkozhasson sziileivel és testverkéjéevel. Tamas egyre jobban bekapcsolodik a
kozosségi jatékokba, és a csoporttal egyiitt jatszik. Az ondllosag terén is egyre tigyesebb lesz.
A felndttekkel szemben udvarias, és egyéb magatartasi problémdk sem fordultak eld. Tamas
sok puszit kiild sziileinek és vele egyiitt mi is varjuk, hogy a latogatasig még levél illetve
képeslap érkezzen. Udvozlettel: B. E. 1979. X. 25.

1980 jaliusaban Kdszeg Varos Tanécsa ,,a tankotelezettség teljesitése iigyében lefolytatta a
gvogypedagogiai athelyezeési eljarast. A szakertoi vélemények alapjan megallapitottuk, hogy
a gyermek az dltalanos illetve kisegito iskola tantervi kovetelményeinek teljesitésére nem
képes. Tankotelezettségének sikeres teljesitése a foglalkozato iskolaban (elokészité csoport)
varhato.”

A vizsgalat szerint Tamas elmaradéasa ekkor - vagyis hat és fél éves kordban - korosztalyahoz
képest harom év.
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Komlod: Erzsi néni és a szemiivegek

Ilyen utravaldval érkezik Tamas Komlodre. A kis Komarom megyei falu kdézepén all
Pazmandy Dénes kastélynak nevezett egykori udvarhdza, amely 1954 o6ta bentlakasos foglal-
koztaté iskola. A pedagdgusok tobbsége helyben lakik, néhdnyan Tatabanyarol jarnak ki, a
kisegitok, nevelok valamennyien helybeliek.

Tamadsnak az itt eltoltott esztendeibdl egy a foglalkoztatd iskoldra eldkészité tanév, aztan még
két évet jart ide a fin. Feliitve a Fejlédési lap-ot (amelynek cimoldalan egy kézzel irt meg-
jegyzés olvashato: ,,Sziilok szeretettel vettek koriil, sokat foglalkoztak vele), azt latjuk, hogy
az 1980/81-es tanév eleji komlddi mindsités nagyjabol megfelel az utols6 kdszeginek. A
kovetkezd évek feljegyzéseinek kozéppontjaban harom kérdés all: a beszéd, a mozgas, (a
,,tulmozgasossag™) és az onellatas. Idézziik fel az elsd osztalyban tanév elején és végén késziilt
jellemzéseket a gyogypedagogus megfeleld szempontjai szerint!

. MEGJELENESE, TESTI FEJLETTSEGE: (Ev elején): Mindig vidam, sokat mozog, kézepes
termetti, szemiiveget visel. (Ev végén): Mozgékony, bardtsigos gyerek. Sokat betegeskedett.
Ev eleje ota 2 cm-t novekedett, sulya 1 kg-mal csokkent. MAGATARTASA, KOZOSSEGHEZ
VALO VISZONYA: A csoportkozisségben jol érzi magat. Felndttekkel szemben illedelmesen
viselkedik. Segitokész. A foglalkozasokon elég nyugtalan, felugral néha a helyérol. Néha
nem fogad szot, csunyan beszél. (Csunya szavakat hasznal.) Gyakran durcaskodik, de révid
ideig. - Magatartdsa év eleje ota sokat javult. Foglalkozasokon joval nyugodtabb. Figyel-
meztetésre szot fogad. A csoportkozosségben igen jol érzi magat. Ragaszkodik a megszokott
felnéttekhez. Udvarias, illedelmes. MOZGASA: Igen szeret mozogni. Gyakran érdn sem tud a
helyén megiilni. Mozgasordakon aktiv és iigyes. Jol utanoz mozgast. Finommozgdsai elég
tigyesek. Gyors és hatarozott. - Sziinetekben sokat mozog. Mozgasordkon aktiv, 6rommel
végzi a gyakorlatokat. Utanzasban elég iigyes. Labdat nehezen kapja el. Jarasa, futdsa
darabos. Finommozgdsai sokat fejlédtek. BESZEDE: Sokat beszél. Erdsen beszédhibds, de
értheto, amit mond. Mondatokat hasznadl jo szerkesztéssel. A beszédfejlesztés tantargy
anyagat jol elsajatitotta. A viselkedési szabalyokat ismeri, betartja. Igen sok mondokat,
verset, éneket ismer. ERTELMI MEGNYILVANULASOK (FIGYELEM, EMLEKEZET): Igen
jatékos, de figyelmét mégis fel lehet konnyen kelteni mas teriileten is. Hosszabb ideig tud
figyelni. Emlékezete jo. Feladatvégzés kozben szivesen jatszadozik, akar a sajat kezével is. -
Erdekléds. Figyelme nem tartés, hamar elfdrad. Emlékezete jo. Feladatvégzés kozben gyak-
ran megdll, majd vjra folytatja. Munkdjanak kiilalakjdra tobb gondot fordit. MUNKAHOZ
VALO VISZONYA: Onkiszolgdldsban lassti, de iigyesen elvégzi. Szeret dolgozni. Lassan, de
pontosan végzi el a feladatat. Néha azonban makacskodik, és olyankor nem csinal semmit. -
Onkiszolgaldsban iigyes, szivesen segit tarsainak. Egyéni megbizatdst szivesen teljesit. Kozés
munkadban is aktivan vesz részt. A munkaeszkozokkel megfeleloen banik. Munkavégzése
gyorsabb lett. JATEKA: Inkdbb tarsakkal szeret jatszani, mint egyediil. A spontdn jatékban
kitarto. A jatékszereket altalaban megfeleloen hasznalja. Iranyitott jatékbol egy idé mulva
kiléep. - Nagyon szeret jatszani. A jatéktargyakkal megfeleloen banik. Kozos jatékban sokkal
aktivabb és kitartobb, mint év elején. Szerep-, szabaly- és konstrukcios jatékban tigyes.
Képeskonyv, diafilm, mese sokkal jobban lekdoti, mint év elején.”

Mindezt kiegészitik a neveld, ill. a gyermekfeliigyeld megfeleld idépontokban késziilt fel-
jegyzései. Szinesitsiik néhannyal a képet!
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A NEVELO AZ 1981/82-ES TANEV ELEJEN ES FELEVKOR: ,Eleven, sokat nyiizsgé
gverek. A foglalkozdsokon igen aktiv, gyors, iigyes. Abrdzolds és onkiszolgdldsban lassibb.
Magatartasa valtozo. Igen udvarias, készséges. Nagyon szereti tarsait. S.-né. 1982/83.,
FELEV: Mindig nyiizsog, mozog, dllandéan beszél. Verbdlis emlékezd tehetsége igen jo. A
tantargyak elsé felévi anyagaban jol tdjékozodik. Nagyon sok felesleges mozgast végez.
Magaviseletére tobb a panasz. Néha rongal, kart csindl. S.-né.”

A gyermekfeliigyeld, Sz. J.-né, egy Gtvenes helybeli asszony, akinek fogyatékos lanya szintén
az intézet lakdja, a maga gyogypedagogiailag kevésbé iskolazott, de szeretetteljes modjan
ilyennek latja Tamast.

1980/81, EV ELEJEN: , Beszéde gyors, posze, nehezen érthetd. Figyelme csak rovid idére
kétheté le. Onkiszolgalasban elég iigyes. Nagyon ragaszkodé természetii, vig kedélyi,
énekelni nagyon szeret. Sz. J.-né. 1981/82., FELEVKOR: Beszéde javult, érthetSbb.
Onkiszolgdldsban ondllé és iigyes. Munkdban iigyes és szorgalmas. Nagyon izgdga, nem tud
rendesen iilni. Sz.-né. 1982/83, EV VEGEN: Magatartisa sokat romlott, figyelmetlen, a
szidast sem veszi komolyan. Munkdja: a délutani foglalkozdsokon tulsagosan is iigyes
szeretne lenni, ez néha kudarcba fullad. Aranyos, baratsdagos kisfiu, nem lehet rd haragudni.
Sz.-né.”

Sz. J.-né Erzsi néninek fontos szerep jutott Tamas életében. 1982 nyaran ugyanis a sziilok
GyOrbdl Pécsre koltoztek, s ebben a tanévben még nem taldltak helyet baranyai intézetben.
fgy a kéthetenkénti 170 km helyett 430-at kellett megtenni Tamas hazajoveteléhez. Illetve
csak kellett volna: a pécsi munkahelyek idObeosztisa nem tette lehetdvé, hogy minden
masodik héten autoba iiljenek. Igy azt a megoldast valasztottak, hogy a honap elsé hétvégéién
pénteken elmentek Tamasért (Pécs - Székesfehérvar - Komléd), a hétvégét Gyodrott
rokonoknal toltotték, és vasarnap délutan a Gyor - Komldéd - Székesfehérvar - Pécs titvonalon
tértek haza. A kozbeesd hétvégén - mivel az elmult két évben Tamas megszokta, hogy
kéthetenként eltdvozhat az intézetbdl, Erzsi néni vitte magaval a komlodi csaladi hazaba.
Tamas ott aludt, ott evett €s jatszott a toloszékben €16 kislannyal, akivel az iskolabdl ismerték
egymast. Erzsi néni ezekrdl a hétvégékrdl rovid levélben is beszdmolt a sziildknek.

Erzsi néni nem fogadott el pénzt. ,,Ahol 6t embernek van ennivald, ott hatnak is akad”,
mondta. Igy aztan a sziilok kavét, szalamit, sajtot, konzerveket vittek a csaladnak, és aprd
haszndlati targyakkal ajdndékoztak meg Erzsi nénit.

Tamads ekkoriban kevesebbet volt beteg, de azért eléfordult megfazas, hasmenés, s6t tiido-
gyulladas is. Es ott volt a szemiiveg, szamos konfliktus forrasa! Bér elsé szemiivegét még
Kdszegen kapta, a ,,betizemelés” Komlédon kezdddott. Nagyon nehezen szokta meg ezt a
szerkezetet az orran, akadalyozta a mozgasban, hidba volt kampos megoldasi a szemiiveg
szara, gyakran leesett. A tObbiek csufoltdk is, el-elvették a szemiivegét. Nem csoda, ha
gyakran eldugta. Ilyenkor neveldk és gyerekek kozos programja volt Tamés szemiivegének
megkeresése: hol a parkban egy fa odvaban, hol egy ko alatt (!) talaltdk meg, egyszer pedig -
éppen a sziilok segitségével - a cserépkalyhdban bekészitett gyujtos kozott. Raadasul
rohamosan romlott Tamds szeme: az elsd liveg 4 dioptrids volt, ez harom év alatt 16-ra nétt.
Mire az egyiket megszokta, mar ujat kapott. S nemcsak e valtozds meg a térések miatt, hanem
azért is, mert ilyen dioptriaszam mellett az ivegnél konnyebb miianyag lencsét javasoltak az
orvosok, €és ez nagyon karcolddott. A szemiiveg itt valoban fogydeszkdz volt: évente négyet-
otot kellett csindltatni. (A helyzet annyival volt kdnnyebb a mainal, hogy akkoriban félévente
adott az SZTK szemiiveget, ezért 300-350 forintot kellett fizetni, Ma, 2001-ben pedig
kétévente jar a szemiiveg SZTK-ra. S bar mara Tamas megszokta a szemiiveget, és a dioptria-
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szam 14-nél stabilizalodott, igy is elfogyaszt évente kettdt-harmat egyenkint 14-16 ezer
forintért.)

Az intézet kapuja nappal nyitva volt, a gyerekek kijarhattak a faluba. El6fordult, hogy
valamelyik gyerek elindult haza, de megtalaltdk mindegyiket. Tamas nem volt ,,sz6kds”, csak
egyszer koborolt el, de az Erzsi néniék hazanal kézenfogtak és visszavezették.

Tamas stlyban és magassagban kissé elmaradt a korosztalyatol. Hétéves koraban, az 1980/81-
es tanév elején 112 cm és 20 kg volt, harom évvel késébb, tanév végén 125 cm és 25 kg.
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Gyid és Old: tizenhét esztend6

Amikor 1996 tavaszan a foglalkoztat6 iskola €s neveldotthon tanarai és didkjai birtokba venni
késziiltek a kis Baranya megyei faluban, Oldon az iires hatardrlaktanyat, elészor diofakat

rrrrr

ebben a kertben ndtt meg, itt lett erds a kertészek gondoskodasa révén.

Taméas 1983-ban keriilt ebbe az iskolaba, amely akkor Mariagylidon miikodott a volt
reformatus iskoldban. 1968-ban alapitottdk az iskolat a Baranya megyében €16, lakéhelyiikon
a specialis oktatast nélkiilozo, értelmileg akadalyozott 6-18 éves koru fiatalok szdmara. (Van
koztiik a szocidlis koriilmények miatt halmozottan hatranyos helyzetii is.) A 80-as években 30-
40 tanulojuk volt, a 90-es években 30 ala csokkent a Iétszam, jelenleg 40-en vannak. Az iskola
vallalja az eltérd tantervli 4ltalanos iskolai (kordbbi szohasznalattal foglalkozatd iskolai)
oktatast, a készségfejlesztd specialis szakoktatast, és kollégiumi helyet is ad 25 finak: a tobbi
napi bejaro a kornyezo falvakbol. A tanuldk negyed része allami gondozott.

A tanuldcsoportok Osszetétele ugyan heterogén a nagy egyéni kiilonbségek miatt, am a hat-
nyolc-tiz, egy csoportban 1évd gyerek kozott a pedagdgus tapasztalatbdl tudja, melyik mit tud,
kit6l mit varhat el. Ily médon az 6ran - sét a tanitason kiviili foglalkozasokon is - differencialni
tud: pedagogiai nyelven szolva egyéni fejlesztési programot alkalmazhat. Kiilon térités nélkiil
egyébként vannak rehabilitacios foglalkozasok, gyogytorna, zeneterapia is.

A tehetséggondozas itt mast jelent, mint a kdznapi ¢letben: nem az atlagon feliili, a kiugro
képesség fejlesztését, hanem annak a képességnek a gondozasat, amely kevésbé maradt el a
tobbitdl, hogy legalabb az atlagot elérje. Minden pedagdgiai tevékenység arra irdnyul, hogy a
gyermekeket alkalmassa tegye az 6nallo életvitelre, hogy a személyiséget a lehetdségekhez
képest harmonikusan fejlessze, és elsajatittasson vele olyan munkabeli alapfogalmakat,
amelyek megkdnnyitik a fiatalnak a felndtt tarsadalomba valo beilleszkedését.

A 90-es évek elején a mariagyiidi reformatus egyhaz visszakapta iskoldjat. A Baranya Megyei
Kozgytilés a hatarszEli kis faluban, Oldon talalt a foglalkoztat6 iskola didkjai szamara helyet:
az egykori laktanya épiileteit atalakitottak, hozzaépitettek. A nagy udvarban tag tér adodik a
jatékra, kertészkedésre, allatok nevelésére.

Tamas a kovetkez0 jellemzéssel érkezett Komlodrol Mariagytidre 1983 6szén:

MEGJELENESE, TESTI FEJLETTSEGE: A tanévben 4 cm-t névekedett, siilya 3 kg-t gyara-
podott. Sovdny, de ardnyos testalkatii. Ujjat gyakran szopja. MAGATARTASA, KOZOSSEG-
HEZ VALO VISZONYA: Az év eleji dllapothoz képest még mozgékonyabb, nyughatatlanabb.
Ritkdbban dacos. Sajdt és tarsai holmijaban, ruhatardban sok kdrt okozott. Allandéan
figyelni kell rd. A csoportkizosségben nagyon szeret, jokedvii. Igen egyiittérz6. MOZGASA:
Nagy a mozgdsigénye. Ordkon nehezen il meg a helyén. Mozgdsérdn igyekszik. A gyakor-
latokat elég pontosan végzi. Labdajatékban sokat iigyesedett. Ritmusérzéke még fejlesztésre
szorul. BESZEDE: Rengeteget beszél, s ezzel a kozés munkdat gyakran zavarja. Az évi
beszédfejlesztés anyagat jol ismeri. Osszefiiggéen beszél a képrdl. A viselkedési szabdlyokat
ismeri, de nem mindig tartja be. Beszédében bévitett mondatokat haszndl. ERTELMI
MEGNYILVANULASOK (FIGYELEM, EMLEKEZET): Erdeklédik minden irdnt. Figyelme
azonban igen szétszort, dallandoan elkalandozik. Verbalis emlékezete igen jo. Feladat-
megolddsai pontatlanok, hidnyosak. MUNKAHOZ VALO VISZONYA: Onkiszolgdldsban jo. A
munkdban igen lelkes, gyorsan, érommel végzi, de nagyon feliiletes, kapkodé. Altaldban
nagyon udvarias, segitékész gyermek. Olléval egyenes vonal mentén jol vdig. JATEKA:
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Spontan jatékban inkabb tarsat valaszt maganak. A jaték az igazi eleme. A jatéktevékenység
minden teriiletéen jol megfelelt a kovetelményeknek. A kiilonboz6 helyzetekhez jobban
alkalmazkodik.”

2001 tavaszdn Oldon Becze Laszloné igazgatoval, Nagy Tibor és Sdtai Laszloné pedag6d-
gusokkal idézziik fel azt a 17 évet, amelyet Tamas ebben az iskolaban toltott.

N. T.: - Tamdas azok kozé tartozott, akiknek volt tapasztalatuk az intézeti €letben, és ez sok
teriileten megmutatkozott: az dnkiszolgalasban példaul sokkal magasabb szinten &llt, mint a
tobbiek. Tudott alkalmazkodni a kdzdsségi normakhoz. Mér az elején kitlint, hogy rendkiviil
segitokész, amit rabiztak, azt elvégezte, nem hagyta, hogy mas segitsen neki. Korabban mar
eljutott az Onallésodéas olyan fokdra, ami jo alapokat adott a tovabbi neveléséhez. - A 3.
csoportba keriilt, itt dltalaban hat-nyolcan voltak, és mivel nagyfelmend rendszerben tanitunk,
végig én voltam az osztalyfonoke. Elég bensdséges viszony alakult ki koztiink. Szdmithattam
rd az oran: egylittmiik6do volt, bizonyos esetekben példa. A szamolas nehezen ment, a 2+3 ma
is gond. A szdmokat felismerte, megnevezte, de a helyi értéket mar nem. Nem értette a
mennyiséget, az €rtékrendet: neki a két forint is egy forintot jelentett. Az irodalombdl is, a
gyakorlatbol is ismerjiilk ezt a jelenséget: valamely képesség lokalis kiesése. A tobbi
konnyebben ment: itt tanult meg irni, olvasni és még annyi minden mast.

- Kialakult benne a rendszeresség: beallt a kéthetenkénti hazautazasra, pontosan tudta, mikor
van itt az id6. A tiirelme is ehhez igazodott: ha egyszer-egyszer késett a hazautazas, kiborult,
segiteni kellett neki ezen a kritikus ponton.

S. L.: - Az ugynevezett értd olvasas tekintetében Tamas a kevés jok kozé tartozott. Gyakran
elolvasta a konyhan az étlapot, tudta elére, melyik napon mi lesz az ebéd, ha valtozas volt,
reklamalt. Kijelolte a tv-miisorban a szamdara fontos miisorokat, eljott hozzam, és javasolta,
nézzem meg, és masnap szamonkérte, lattam-e. A televizio egyébként nagyon fontos informa-
cids forras volt szdmara: sok helyszint, fogalmat, kapcsolatot innen ismert meg, és meg is
kérdezte, ha nem értette. A fogalmak tobbsége olyan volt, amivel csak a televizidban
talalkozhatott.

(APA FELJEGYZESEIBOL. KERDESEK. Apa, mi az, hogy birésag? Mi az, hogy iigyvéd, mi
az a furotorony, mi az a krajina, mi a pancélos, a bank, a piispék, a babszinhaz, zarandok,
szerzetes, operett, tozsde, részvény, a gyam, mi az ado, az afa, mi az, hogy iesdéen, mi az a
roma, mi a nyugdij, vezércikk, rihter, a homokora, az abortusz, csicskas, mi az, hogy sztrajk?
Miért haboruznak annyit, mi a tiizsziinet, a detondcio, mi az, hogy rakéta, zsido, hamasz? Mi
az, hogy romantika? Mi van a ndszut utan? - Apa azt mondja, Tamdsnak minden kérdésére
tudott valaszolni, csak arra nem: ,,mi az, hogy szellemi fogyatékos? ")

S. L.: - Az irés kicsit nehezebben ment: lassan irt, hibadkkal, és sajatosan kombinalta az irott és
nyomtatott betliket, késébb inkdbb a nyomtatott nagybetiiket alkalmazta. Amikor az
¢desanyjatol levelet kapott Németorszagbol, és valaszolni akart, eljott, hogy segitsek, leirta a
levelet, és megkért, javitsam ki.

B. L.: - Ez igen nagy sz6. Tamas ebbdl a szempontbdl egyfajta sikertorténet nekem. A tanuldk
20-30 szazaléka tanul meg irni, olvasni, de sokan elvesztik ezt a tudast, mert nem gyakoroljak.
Tamasndl ez beépiilt, haszndlni tudja. Ez annak koszonhetd, hogy gyakoroltattdk vele a
kollégaink, és a sziilok is gondot forditottak erre.

N. T.: - Az utébbi 10-15 évbdl még egy valakire emlékszem, aki irasbdl-olvasasbdl ilyen jo
eredményt ért el - persze, masok masban voltak jobbnak. Tamas t4jékozo6do képessége - sziik
korben - jo. Beszédkészsége nagyon jO - bar kissé hadar, és egyes szavakat nem tisztan ejt -
sok sz6t, fogalmat ismer, dsszetett mondatokban, vélasztékosan fogalmaz. A megtartd emléke-
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zete egyenesen csodalatos. Amikor iskolai tinnepségekre késziiltiink, a verseket belemasoltam
egy flizetbe, igy 1étrejott egy repertoar, amibdl késébb valogathattunk. Az évekkel azel6tt
megtanult verset elég volt néhanyszor atismételni a Tamassal, és maris a nyilvanossag elé
lehetett allni vele.

(Tamas 21 éves volt, amikor a sziilok elvaltak. Egyrészt azt hittek, Tamas nem fogja
megérteni a valas lényegét. Masrészt abban biztak, adtsegitik a gyereket a nehézségeken
azzal, hogy elmondjak neki: ,,Nézd, Tamdskam, Apa és Anya kiilon fognak lakni, elkoltoziink
az A. utcabol, te tovabbra is Oldon laksz, és ugyanugy kéthetenként hazajossz, mint eddig.
Apa és Anya ugyanugy szeret, és ha itthon leszel, Anyandl is, Apanadl is laksz majd.”

Tamas azonban megértette és atérezte, mirdl van szo. Jogilag persze, nem, de ténylegesen
igen, megértette, hogy megsziint a csalad, a csaladi kornyezet ugy, ahogy eddig volt, aho-
gvan 6 megszokta. Nagyon szomoru volt emiatt. Hallgatag lett, keveset beszélt. Leiilt egy
sarokba, nem szolt senkihez, szinte magaba roskadt, és minden atmenet nélkiil sirni kezdett.
Néha a legvaratlanabb helyzetek valtottak ki beldle sirast: egy slager a radioban, egy film a
tévében, ami a szerelemrdl vagy az elvalasrol szolt. Ilyenkor hosszasan zokogott, és nehéz
volt megvigasztalni.

Tamas a valaskor jogilag az apjanal maradt. De a sziilok térekedtek arra, hogy a lehetoség
szerint egyenld ideig, hasonlé koriilmények kozott ldassik el mindkét helyen. Altaldban
kéthetenként pénteken délutin érkezett haza autobusszal, a palyaudvaron valamelyik sziil6
varta. A szombatot az egyik, a vasarnapot a masik sziilonél téltotte: vagy vasarnap deélutan
Apa vitte vissza autoval, vagy hétfon hajnalban vitte ki a menetrend szerinti autobuszhoz.
Apa kétszobas panellakasanak kisebbik szobdaja Tamasé. Itt van az irdasztala, dgya,
ruhasszekrénye, itt vannak a jatékai. Az iroasztalon keretben fénykép: Anya, Gergo, Tamas,
mellette elojegyzési naptar: két-harom honapra elére beirva: ,, Tamas haza” és ,, Tamds
vissza”. Anya hasonlo lakdsanak kisebbik szobdjaban Gergd lakik: itt egy fotelagy a Tamadsé.
Mindkét helyen van Tamasnak fogkeféje, borotvdja, papucsa, pizsamdja: kedvenc
magnokazettait viszi magaval egyik helyréol a masikra. Kb. egy évbe telt, mig Tamds
megnyugodott, mig megértette, hogy badr a sziilok kiilon kéltoztek, 6 nem veszitette el
egyikiiket se.)

S. L.: - A kis kozosség eldnye, hogy a pedagdgus figyelme atfogobb, erdteljesebb lehet, a
gyerekek nagyobb bizalommal vannak irdnta. Tamas a sziildk valdsa utdn elszotlanodott,
gyakran leiilt a sarokba, hallgatott, nem lehetett hozza szélni. Csak fokozatosan engedett fel,
ahogy a sziiloi latogatasok, a hazautazasok rendszeresek maradtak. A még nagyobb valsag az
édesanya kiilfoldre tadvozasa volt. Ezt sokdig nem tudta feldolgozni. Sokszor lattam rajta, hogy
godorben van, ilyenkor egy-két szoval megprobaltam elterelni a gondolatait, mert ha vigasz-
taltam, konnyebben elérzékenyiilt. Maskor odajott, szotlanul a vallamra hajtotta a fejét, €s
elkezdett sirni. Ilyenkor hagyni kellett, hogy kisirja magat. Altalaban hamar elgyengiilt. ,,Anya
elment”, mondta, és mar zokogott. Egyszer azt mondta: ,,Ugye, Eva néni, leszel te az anyu-
kam?” ,,Van neked anyukad, €s irni fog”, mondtam neki, ¢és hélaistennek, anyuka tényleg irt.
Ilyenkor a Tamassal madarat lehetett volna fogatni, kérbehordozta a levelet, mindenkinek
megmutatta, mindenkinek el kellett olvasnia.

(Egy-egy mondatos levelet Tamas mar kordbban is irt Nagypapanak, tidvozletet a nyara-
lasbol, tobbnyire diktdlas utan. A levéliras igazi fontossdagot azonban akkor kapott, amikor
Anya Németorszagba ment. Apa szorgalmazta az irast, ugy gondolta, levelet kapni mindenki
szeret, és a levéliras jo gyakorlat Tamdsnak, érzelmi inditasbol talan kénnyebb is. Tamas
nem tudott 6nalloan fogalmazni. Ezért Apa azt a megoldast valasztotta, hogy megkérdezte:
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mit irnal Anydnak? ,,Hogy nem vagyok beteg, hogy jot féztél. Hogy varom haza.” Apa ekkor
leirta a levelet nyomtatott nagybetiikkel, megvonalazta a papirt, és Tamas lemasolta.)

S. L.: - Az egyik levélben igéret érkezett, hogy tortat kap. Az ujjain szdmolta, mikor mehet
haza. Orémmel mesélte aztdn a sziiletésnapot - hosszi ideig kiegyenstlyozott, sét boldog volt.
Az utols6 egy évben ritkdbbak voltak a mélypontok az 6 kis életében, de érdekes modon
mindig erre a tortdra tért vissza: ezzel az emlékkel mindig meg lehetett vigasztalni.

- Jellemz6 ra a hirtelen hangulatvaltozas. Altaliban hizelkeddé volt, de néha indokolatlanul
durcds, maskor agressziv, szinte arrogans. Ilyenkor éreztettem vele, hogy megbantott, €s aztan
addig somfordalt koriilottem, mig azt nem mondtam: ,,na j6, nem haragszom”. Tamas nem
tudott sokdaig haragot tartani senkivel, tudott bocsanatot kérni. Nagyon rosszul esett neki, ha a
tarsai bantottak. Ilyenkor szinte tombolt. Aztan odament ahhoz, aki csufolta vagy megiitotte,
¢€s megsimogatta az illetot.

N. T.: - Tamas harom fiaval keriilt kozelebbi baratsagba. Kieszkozolte édesapjatol, hogy
meghivhassa Oket haza, Pécsre. Az édesapa eleget tett ennek a kérésnek: vasarnap reggel
kocsival eljott a Tamasért €s a baratjaért, elvitte dket Pécsre, az édesanya tortat siitott, a
gyerekek megebédeltek, sétaltak egyet a varosban vagy a kertben, és este visszajottek. Tamas
ilyenkor nagyon boldog volt, biiszke, és persze, a fiuk is. Kettd koziiliik 4llami gondozott, és
kettd koziilik cigdny. Ezt azért mondom, mert a ndvendékeink egyharmada innen jon. De
nalunk nem divat a cigdnyozas, e szerint senkit sem kiilonboztetnek meg a gyerekek.

- Ha arra gondolok, miért pont ez a hdrom fit lett - bar kiilonb6z6 idében, egy-két éves
eltéréssel - a Tamas baratja, akkor a kozos érdeklddési korre gondolok: a zenére, a pop-
egyiittesek irdnti érdeklddésre, a magndzasra. Ezeknek a fitknak el6bb volt kétkazettas
magnodjuk - késdbb Tamas is kapott -, csereberélték, masoltak a kazettdkat. A kozosségekben
gyakori, hogy érdekbdl vagy valamelyik fél kiszolgaltatott helyzete révén keriilnek szorosabb
kapcsolatba a fiuk - itt ennek nyoma sem volt. Egyiitt néttek fel, egyiddsek voltak, és ahogy
igy visszagondolok, mindegyik nyugodt, kiegyensulyozott tipusii gyermek volt. Tamas meg
akarta mutatni az ¢ csaladi kornyezetét, és 6k halasak voltak ezért.

(Tamas husz évet toltétt falusi gyerekek kozott: néhany sorstarsa nem szellemi fogyatékos
volt, hanem orvosilag egészséges, de ingerszegény kornyezetbdl érkezett, ezért szellemileg,
érzelmileg elmaradott fiuk, és olyanok, akiket emiatt a sziilok allami gondozasba adtak, és
soha nem latogattak meg. A pedagogusok hosies erdfeszitése ellenére sem dllithato, hogy -
mondjuk, a tanitasi oran kiviil - valogatott, emelkedett lett volna a beszédiik. Bar tudtak,
hogy bizonyos alkalmakkor, amikor viselkedni kell, ehhez a rendes beszéd is hozzatartozik,
de altalaban, a hétkoznapi életben laza volt a beszéd. Magyaran szolva: karomkodtak. Mint
példaul Tamas az egyik karacsonykor.

Az intézeti fiuk koziil néhany dolgozni jart, és a keresetiikbol magnot vasaroltak: a két-
kazettas, kéthangszords radiomagno volt a mend, a mdrka nem szamitott, csak a méret.
Tamas egyre tobbet mondogatta, hogy szeretne ilyet, és az egyik kardcsony eldtt hatd-
rozottan megjelolte: ezt kér a Jézuskatol. Az egyéb ajandékok mellett azonban akkor nem telt
tizezer forint egy magnora, ezért Apa odaadta Tamasnak a maga kétkazettas, kéthangszoros
Phillips gyartmanyu magnos radiojat. Jol becsomagoltak, élvezték, mig Tamas kiiszkédik a
papirral. Végiil aztan megtalalta az ajandékot. ,, A k... életbe, hiszen ez egy magnd!”, kialtott

fel.

Az utobbi honapokban orvendetes a javulas, mondjdk a pécsi neveldk. Talan kindtte, talan a
kornyezet vagy a vallasos nevelés hatasa. Ha mégis elofordul egy ilyen rossz szo, Tamds
azonnal bocsdnatot keér.)
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S. L.: - A fesziiltséget sokszor valamilyen tevékenységgel, tobbnyire takaritdssal vezette le:
porszivozott, felmosott. Teljes erébedobassal, alaposan csindlta. Raszolt a pedagogusokra is,
hogy ne Iépjenek ra a frissen felmosott kdre. Egyszer az édesapja jott érte, Tamas éppen
felmosott, nem ment oda kdszonni sem, s6t odaszolt a méltatlankodd apjanak: ,,Nem latod,
hogy takaritok? Vard meg a végét!” Altalaban készséges volt, szivesen segitett masoknak. A
haloban beagyazott a tobbiek helyett is.

N. T.: - A munkdjaért jar6 elismerést nagyon szamontartotta, sot, az érte jard pénzt is, bar
ennek a tényleges értékét nem tudta felmérni. Egy idoben bérmunkdban szemiivegtokokat
készitettiink, €s a részmunkékat - lukasztas, fizés, nittelés - forintositottuk. Tamas pontosan
értette €s megjegyezte a masok teljesitményét is. A legtobb tokot § flizte Gssze, meglepden
birta az egyhangti munkat. Hajtotta, hogy tobb pénze legyen, meg hajtotta a dicséret is.

(APA: A hazi és kerti munkaban igen kitarto. Egy szombati napon a kertben elobb felsoporte
a teraszt, aztan lesarlozta a gazt a kerités mentén. Osszeszedte az almdt, aprora osszevagta a
cefrébe. Megtort 2 kilo diot, ezt ebéd utan folytatta, megpucolta. Elnéztem, hogyan dolgozik:
lassan, de egyenletes iitemben és pontosan, kitartoan. Nem dobta ki azt a diot, amivel nem
birt: 6sszegylijtotte és ujra megtorte. Nagyon elvarja a dicséretet. ,,Milyen fia van Apanak?”
,Ugyes.” ,,Es még?”  Erés.” ,, Es még?” ,, Okos.” Ez a szokdsos jatékunk a munka végezté-
vel.

Tamas bizonyos értelemben kivételezett helyzetben volt ebben az intézetben. Azért is, mert
érte jott valaki, akivel elmehetett, az allami gondozott gyerekek egy részét ugyanis soha nem
latogatta meg senki, és soha nem mehettek haza. Masrészt az igazgato és a pedagogusok
megértésébol Tamds a torvényes hataridom tul is maradhatott Oldon. S ezért én készonettel
tartozom. Ott kellett volna hagynom a munkahelyemet, ha Tamasnak el kell jonnie.
Hatarozott szandékom volt ugyanis, hogy az oldi iskola utan csak olyan helyre megy felnott
intézetbe, ahol dolgoznak a bentlakok, ahol értelmes munka folyik. Szamos ilyen intézetet
megnéztem, és lattam, mint épiilnek le szellemileg azok, akiknek nincs rendszeres munkdajuk.
A Fogd a Kezem! Alapitvany, amelyrdl az oldi pedagogusok is kedvezéen nyilatkoztak,
nagyon jo megoldasnak igérkezett ebbol a szempontbdl.)

N. T.: - A kudarcot nehezen viselte. Emlékszem, egyszer a Népstadionban voltunk a
foglalkoztato iskolak sportversenyén, és tanakodtunk, Tamast hova nevezziik be, ahol esélye
van egy ¢éremre. Megtalaltuk: diszkoszvetés. Csak egy induld volt, tehat az érem biztos.
Pechiinkre az utols6 pillanatban még ketten beneveztek. Videofelvétel is megorokitette a
keservesen zokogd gyereket: csak negyedik lett. Egyébként Onfejii volt: a felkésziilésben
nemigen fogadott meg tanacsokat, iranyitast.

S. L.: - Nagyon tudott vigyazni a holmijara. Az irattdrcajaban példas rend volt, a ruhdi szigoru,
szinte katonai rendben Osszehajtogatva a szekrényben. Szerette az irodai munkaval
kapcsolatos holmikat: papir, ollo, vonalzd. Gylijtogetett. Egy izben haza akarta vinni az
irodaban kiselejtezett folydiratokat, pedagdgiai feljegyzéseket.

B. L.: - A vele egykort fiuk mar hajtottdk a lanyokat, amikor a lanyok intézetébe mentiink
bulizni vagy nyaranta a diszkdéban. Tamdst nem nagyon érdekelte, pedig mondtuk, hogy ez
vagy az a lany hozza val6 lenne. Ismerte a férfi-né kapcsolatot, de érzelmileg nem érintette
meg.

S. L.: - A zenére, tancra kiilondsen fogékony. A diszkdban, farsangi balban szeretett a
kozéppontban lenni: tancolt, porgott, brékelt.
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(ANYA: A zenei memoridaja kivalo. Gyermekkori dalait ma is hibdtlanul utanunk énekli.
Ismeri névrol a ma népszerii egyiitteseket, felismeri dalaikrol oket. Lakodalomban volt
kétszer is mostanaban: énekelt és tancolt. Kedvenc miisora a Darido és a popegyiittesek
klippjei a televizioban. A radio dllandoan szol nala, zenét hallgat, esténként erre alszik el. A
radiot magaval viszi a fiirdészobaba is. Az igazi nagy élmeény az Istvan, a kiraly volt, amelyet
elészor magnordl, aztan vide6rol ismert meg - ezeket kiilonben biztonsdggal kezeli. Ordk
hosszat hallgatta ujra meg ujra az operat, két-harom iitem utan felismerte a szamot, és
elhelyezte a cselekményben. A taltos imdjat, Koppany dalat tobbszor is elénekelte, eljatszotta
a teve elott. - 1990-ben elvittiik Szegedre, a Szabadtérin megnéztiik az Istvan-t. Tamas eleinte
kissé tandcstalan volt: élvezte a zenét, de nem tudta, milyen oOsszefiiggésben van a tavolban
mozgo alakokkal. Idobe telt, mig megértette: Istvan és Koppany és a tobbiek énekelnek ott.
Aztan felallva énekelt és tancolt, le kellett inteni.)

S. L.: - Nagyon kotddott az orvosi szakmahoz. A Koérhdz a véros szélén és a Vészhelyzet
megtekintése a napi program f6 része volt. [smert minden szereplét, a torténet egyes részleteit
elmesélte, eljatszotta: ,,most én vagyok a doktor”. Minden farsangi balon orvosnak 6lt6zott, és
ha néha - szerencsére ritkan - a betegszobaba kertilt, fegyelmezett, j6 beteg volt.

(Anyat katolikus vallasban nevelték, apat reformatusban. Felnottként nem gyakoroltik a
vallasukat, nem volt egyhazi eskiivojiik, a gyerekeket sem kereszteltek meg. A kardcsonyt,
husvétot, persze, megtartottak, és elmesélték a bibliai torténetét Jézus sziiletéséral,
megfeszitéserol stb. A legnagyobb csalddi iinnep a kardcsony - a valas utan is -, ilyenkor
egylitt a csalad.

A rendszervaltas elotti évben az iskola igazgatdja megkérdezte, hozzdjdarulnak-e a sziilok
ahhoz, hogy Tamas katolikus hitoktatasban részesiiljon. Akkor az iskola Mariagyiidon volt. A
sziilok természetesen hozzdjarultak abbol a racionalis megfontolasbol, hogy a gyerek itt csak
jot tanul, szokja a fegyelmet, és részese egy szép, felemelo kozésségi élménynek. Tamas tehat
jart hittanorakra, és rendszeresen beszamolt élményeirdl, elmondta az imadsdgokat.

A pécsi Fogd a Kezem! Alapitvany, ahol a Tamas 2000 nyara ota lakik, nagy fontossagot
tulajdonit a vallasos nevelésnek. A fiatalok rendszeresen jarnak hitoktatasra, a napkozi
otthonban heti egy délelott csendes foglalkozas, elmélkedés van, hetenként misére jarnak a
fiatalok. A lakootthont Szent Kingarol nevezték el, teologiat hallgato fdiskolasok rend-
szeresen segitik a fiatal nevelok munkdajat. Ennek a nevelésnek is tulajdonitjak a sziilok, hogy
Tamas leszokott a kdaromkoddasrol, hogy dOsszeszedettebb lett, figyelmét jobban tudja egy
gondolatra, egy eseményre osszpontositani.)

J78

B. L.: - Az 6nall6 hazautazas nagy élmény volt - nemcsak a Tamasnak, hanem nekiink is. O
volt az elsd, akit sikerlilt megtanitani erre. Azota mar két ujabb egyediil kozlekeddnk van.

(APA: A mariagyidi évek alatt kéthetenként péntek délutin kocsival mentiink Tamasért,
vasarnap délutan vagy hétfon reggel vittiik vissza. 1992-ben a pedagogusok kezdeményezték,
hogy Tamdas utazzon egyediil haza autobusszal. Gytidon lekisérték a buszmegalloba, eleinte a
nevelok, aztan nagyobb gyerekek, végiil egyediil tette meg a 400 méteres tavolsagot. Jegyet
valtott, itthon vartuk a Volan palyaudvaron.

A valas utan hol egyikiink, hol masikunk varta a gyereket, Anya németorszagi tavolléte alatt
ram harult ez a feladat. Oldra a pécsi vissza indulas hétfoé reggel fél 7-kor volt, vasarnap
nem indult menetrendszerii busz. Oszi es6ben, téli fagyban toporogtunk a végallomdson.
Tamas Siklosig utazott, ott megvarta az intézet mikrobuszat, amely a pedagogusokat és a
napi bejaro didkokat szallitotta Oldra.
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A rendkiviili esetekre gondolva csinaltam Tamdsnak egy kis papirt a didkigazolvany mellé:
név, az iskola, a sziilok cime, telefonszama, és egy mondat: ,,Kérem, segitsen!” Megbeszéltiik
a Tamassal, hogy ezt a papirt, amit ,,habajvankartyanak” neveztiink el, akkor adja oda a
sofornek vagy renddrnek, katonanak, ha tandcstalan, ha nem tudja, mit kell csindlni.
Szerencsére nem kellett hasznalnia. Pedig kétszer is torténhetett volna baj.

Vartam a fiut egy péntek délutan. Par perccel elobb érkezett viraggal a kezében: Anya
névnapja volt. Hazamentiink, koszéntés, vacsora. Két ora mulva csérég a telefon: ne ijedjiink
meg, de a Tamas eltiint, mar keresik a nevelok Gyiidon, a rendorék meg Sikloson. Kideriilt,
hogy Tamas nem szolt senkinek, a templom lépcsojén vett egy szal rozsat, és a megalloban
felszallt egy korabbi buszra.

Az oldi évek elején egyszer Tamast ott felejtették a siklosi buszpalyaudvaron: a mikrobusz
nélkiile érkezett meg az iskolaba. Visszamentek érte, de kozben eltelt egy ora. Tamas nem
mozdult, ott allt a megbeszélt helyen.)
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Apa naploja, 2000

MARCIUS 20. Felhivom a Fogd a Kezem! Alapitvany vezet6jét. Tavaly, amikor a lakootthont
berendezték, felajanlottak egy helyet Tamasnak. Akkor mas lehetdségben gondolkodtam, de
az nem jott be. Talalkozot beszEltiink meg.

MARCIUS 23. Szvacsekné Jahn Margit, Gitta, az alapitvany vezetéje gyogypedagogus. Igen jo
benyomast tett rdm energikussaga, szakértelme, s az, hogy sok fiatal munkatéarssal veszi koriil
magat. Az alapitvany 1991-ben olyan értelmileg sériilt fiatalok megsegitésére alakult, akik
tankotelezettségiiknek eleget tettek. Az alapitvany célja, hogy a fiatalokat eljuttassa a
képességeik szerinti legmagasabb szintre, hogy ne csak egyszerii hdzimunkat tudjanak végezni,
hanem lehetdség szerint bonyolultabb tevékenységet is folytathassanak. Ezért egy életen at
tartd képzést igér az alapitvany: asztalos, kosarfono, textil és kreativ miithelyben dolgoznak a
fiatalok - ki Onallobban, ki tobb-kevesebb segitséggel. Ezenkiviil egyéni és csoportos
beszélgetések, helyzetgyakorlatok révén segitik a kommunikacios képességek fejlodését, a
fizikai alloképesség novekedését rendszeres lovaglas, uszas és karate gyakorlatok segitik. Van
zeneterapia, a lelkigondozas jegyében szoros kapcsolatban vannak a katolikus egyhazzal:
rendszeres a miselatogatas, elmélkedés, imadkozas, nyari tdborok vannak.

A lakéotthon Pécs belvarosaban kertes hazak utcajaban van: kétszintes csaladi hdz, amelyet
megvasarolt az alapitvany. Foldszintjén a konyha, ebédld, flirddszoba, vasald helyiség, és két
kétszemélyes lakoszoba - itt a fiuk vannak -, az emeleten tv-szoba, két kétagyas szoba a
lanyoknak és egy a neveldknek, az Gn. segitéknek. Ok fiatalok, egyetemista koruak, a lakok
¢letét szervezik délutant6l masnap reggelig.

A lakok reggel 6-kor kelnek, menetrend szerinti autobusszal egylitt mennek a kiilvarosban
1évé napkozibe, ott reggeliznek, ebédelnek, uzsonndznak, aztan vissza a lakootthonba, ahol
tévéznek, takaritanak, beszélgetnek, segitenek a vacsora elkészitésében. A hazhoz kényelmes
udvar tartozik, ezt a lakok tartjadk rendben. A szomszédok tiltakoztak a ,,beteg gyerekek”
latvanya ellen, amikor az alapitvdny megvette a hdzat, de néhany honap mulva megbarat-
koztak veliik.

Az alapitvany a sziilok befizetéseibdl és palyazati pénzekbdl tartja fenn magat.
MARCIUS 28. Megnéztem: a Birosag szerint az alapitvany rendben van.
APRILIS 7. Megnézem a lakootthont és a napkozit, eldontdm, hogy Tamast idehozom.

APRILIS 10. Nem tudom, hogyan reagal majd Tamas arra a javaslatra, hogy koltozzon ide
Oldrol. Korabban egy masik lakootthonrol volt szd, elmentiink, megnéztiik az épiilé hazat,
Tamas kivalasztotta majdani szobajat, €s mindenkinek boldogan mondogatta: ,,épiil a hdzam!”
A haz azonban lassan épiilt, és Tamas egyre csokkend lelkesedéssel emlegette a koltdzést,
mintha beletérédott volna az Oldon maradasba. Ezért azt taldltam ki, hogy magammal viszem,
amikor Gitta nekem megmutatja a napkozit és a lakootthont, meglatjuk, a gyerek mit szol
hozza. Ma megbeszéltiik Gittaval ezt a taktikat.

APRILIS 14. Ma sétaltunk egyet a napkoziben és a lakootthonban. Gitta mindent megmuta-
tott, Tamas kérdezdskodott (ki lakik itt, van-e fiirddszoba és lehet-e tévézni), majd kijelen-
tette: ,,jo hely ez, szivesen ellaknék itt”. ,,Hat, ha ugy gondolod, a nyaron mar idejohetsz”,
mondtuk.
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APRILIS 18. Kata, a vezetd nevelénd kornyezettanulmanyra jott: megnézte Tamas szobajat,
ruhait, konyveit, jatékait. Kitoltottiink egy hossza kérddivet a gyerek egészségi, pszichologiai
eloéleteérdl.

APRILIS 20. Megbeszéljiik, hogy egy-egy napra, aztan egy hétre Tamas bejar a napkozibe,
aztan probaképpen bent alszik. (Majusban, juniusban lezajlanak ezek a probak: Tamas jol érzi
magat, konnyen alkalmazkodik.)

MAJUS 18. Megkezdem Tamas el6készitését a koltozésre. 1. Ruhatarat ki kell egésziteni. 2.
fréasztal, szék, fiokos szekrény stb. vasarlasa. A gyamhivatal koltségvetést kér, csak azutan
engedélyezi, hogy kivegyek Tamas pénzébdl a takarékbol. A végén névre sz6l6 szamlakkal
elszamolas.

JONIUS 4. Barati tarsasagunkkal ormanysagi kiranduldsra megyiink: Hegyszentmarton,
Dravaivanyi, Sellye. Tamas is veliink van. Elvezi, hogy a tarsasag kozéppontja. A nék etetik,
¢s 6 nem okoz csalddast. A sellyei strandon kideriil, hogy Tamas tud Gszni - én nem is tudtam
errl. Az oldi iskolaval az elmult hat évben nyaranta egy hetet toltottek a sellyei strandon
folallitott satrakban. Esténként diszkoba lehetett menni a nagyoknak - és Tamas megtanult
uszni.

JUNIUS 5. Korabban egyszer (1992) Tamas eldjult otthon, a WC-ben. Dr. P.-hez vittem a
Honvéd Korhazba. EEG vizsgalat, epilepszia-gyant. Tamas nyugtatot szedett egy darabig. Az
ajulds soha tobbet nem fordult eld. Most P. dr. ajanlatdval a kérhazban ismét megvizsgaltak,
teljesen egészséges.

JUNIUS 16. Tamasnal utolsé tanitasi nap. A pécsi viragarus mar megismer: ,,Igenis, hiisz szal
fehér szegfii egy kis zolddel és szdmlaval”. A sokéves szokds szerint ilyenkor minden
tandrnak, neveldnek és a személyzetnek adunk egy szal viragot. Most megbesz¢éltiik Tamassal,
hogy nemcsak megkdszoni a faradsagot, hanem el is blcstzik. Egy kicsit aggédtam, hogy
miket mond majd, de eldamultam, mert mindenkinek személyre sz016 szavakat mondott. Sajnos,
nem irtam fel azonnal, csak hdromra emlékszem. A konyhan: ,,maga adta nekem a legtobb
repetat”. Egy nevelondnek: ,,nem felejtem el, hogy mindig felvarrta a gombomat”, s egy
masiknak: ,,maga itt a legszebb, tiindokoljon tovabb”. Tamas elemében volt, mindenkihez
odarohant, puszi, kézfogas, virdg, fényképezés. Tizenhét évig lakott itt (nem volt az intézetnek
novendéke senki ilyen sokaig), 0sszegyliltek az emlékek. Csak egy neveldre neheztelt (,,azt
mondta nekem, hogy ne hazudjak!”), s 6t elkeriilte. Ugy kellett erdltetnem, hogy atadja a
viragot. Atadta és sz nélkiil elszaladt.

Az évzar6 linnepségen mindenki nagyon kedves volt: Tamast elblcstztattak az osztalyban is,
az iskola el6tt is: az igazgatond kiilon megdicsérte, oklevelet adott at neki. Aztdn atnyujtotta
az iskola ajandékat, egy focilabdat. Tamas persze, mint oly gyakran, megint kiszamithatatlan
volt: atvette a labdat az igazgatotol - az asztal két oldalan alltak -, Tamas elnevette magat, €s
visszadobta: ,.kapd el!”, kiéltotta.

Két oran at tartott a bucsuzkodas, Tamast szemmel lathatéan megviselte. [zzadt, a mozgasa
lelassult. A virdgot mar korabban atadta az igazgatonak, de én tigy gondoltam, bucsuzéul még
bemegylink az irodaba elkdszonni. De mar nem volt kedve: ,,menjlink el, Apa!”, mondta. Nem
sz6ltunk senkinek, beiiltiink az autdba. Utdlag telefonon kimentettem magunkat. ,,Lattam
rajta, hogy elfaradt”, mondta az igazgato.

JUNIUS 19. Tamas bekoltozik a lakéotthonba. Megallapodunk a nevelSkkel, hogy az eddigi,
megszokott ritmus szerint kéthetenként jon haza.

JUNIUS 22. Tamas az alapitvannyal Szlovékiaba utazott nyolc napra. Képeslapot irt.
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JULIUS 1. Tamés az alapitvannyal egynapos kiranduldsra Ausztriadba utazott egy testvér-
intézményhez.

JULIUS 5. Tamassal koncertre megyiink. Hidba probalom lebeszélni: 5ltonyt vesz, nyakken-
dot. A szalloda nagytermében mindenki izzad. Tamas fegyelmezetten iil, de aztdn a figyelme
idonkint elkalandozik. Vivaldit jatszanak, az els6 rész utdn - 50 perc - latom, farad, a
sziinetben felajanlom Tamésnak, hogy menjiink haza. Hat, igen, mondta halasan.

JULIUS 27. Tamas volt iskolajaval Sellyére megy 6t napra. Hallom, meséli, jol érzi magat az 1j
helyén, csak koréan kell kelni, és kevés a reggeli.

AUGUSZTUS 5-t6l Tamasnak sziinet. Két hét Anyanal, ebbdl egy hét Gydrben a nagypapanal.
Egy hét ndlam. Rabeszélem, hogy vezessiink naplot.

AUGUSZTUS 24. Este vasalok. Tamas felvette egyik ingemet. ,,Akkor én felveszem a tiédet”,
mutatok egy csikos ingre. ,,Nem.” ,,De.” Vitatkozgatunk egy kicsit. ,,Tudod mit? Az veszi fel
az inget, aki reggel korabban kel”, mondom. Ejjel fél 2-kor zajt hallok, kimegyek: Tamas
felvette az inget, éppen fekszik vissza.

AUGUSZTUS 26. Taméas a hétvégi hazam kertjében. As, fitvet nyir és hord, a felftirészelt fat
Osszerakja. A munkanak &ltaldban nehezen 14t neki, kifogasokat keres - eszik, iszik, WC-re
megy - aztan, ha elkezdi, folyamatosan, megallas nélkiil dolgozik. Mesélik, a napkoziben a
k6z6s munkanal hajtja a tobbieket. Ha elfarad vagy megunja, abbahagyja, ilyenkor nagyon
nehéz ravenni a folytatdsra: csak morogva, duzzogva fogad szot.

AUGUSZTUS 28. Tamasnak kezd6dik az évad.

SZEPTEMBER 7. Egynapos kirandulds a sziilok és a nevelok szamdra egy ausztriai
kisvarosba, ahol megnéztik a fogyatékosok foglalkoztatojat. Tobb évtizede alapitvanyi
rendszerben miikddé intézmény, az allam, az Onkorményzat, a csalad befizetéseibdl és a
fogyatékosok altal eléallitott aruk (szonyeg, fadru stb.) piaci értékesitésébdl tartja fenn magat.
Imponaldan jol felszereltek a miihelyek, a kozosségi helyiségek egyszerliek, izlésesek, a
lakoszobdkba azonban nem nézhettiink be, mert az sértené a lakok személyiségi jogait,
mondtak. Nem tetszett nekiink, hogy a varos sz€lén, szinte elkiilonitetten van ez a tobb hazbodl
allo telep.

OKTOBER 13. Tamas ,,bent marados”, bemegyek az otthonba meglatogatni. ,,Apa, van
kulcsom™, és biiszkén mutatja a kapukulcsot. ,,Miért kaptad?” ,,Mert mar nagy vagyok.”
Kidertil, reggel nem a csoporttal megy a napkozibe, hanem kiilon. Két haztombnyit megy a
buszmegalloig, ott felszall, a végallomason atmegy az egyik jardaszigetr6l a madsikra, ott
felszall a 26-osra, ¢és leszall két utcanyira a napkozitél. Délutan egyediil vissza, kulcsot kapott
a kapuhoz. Sziras all a gyomromba az ijedtségtdl: tizennégy dioptrids szemiiveggel hogyan
kozlekedik egyediil, gondolom. Jon Kata, a kedves és tapasztalt neveld, nyugtatgat. Ejjel nem
alszom.

OKTOBER 18. Reggel lesben allok a Kandé Kalman utca sarkan. Hét 6ra koriil jon Tamas, de
nem egyediil, hanem siiketnéma szobatarsaval. A keresztezddésben sokdig allnak, Krisztian
mar menne, de Tamas visszatartja. Csak amikor az autdé mar messze jar, akkor mennek 4t a
talsé jardara. Jon a busz, felszallnak, Tamas mutatja a bérletét. Kocsival eléremegyek, a
végallomasnal megallok az Gijsagosbodé mogott. Leszallnak, Tamds fogja Krisztidn kabatujjat,
aki egy fejjel magasabb nala, 6vatosan atmennek és felszallnak a 26-osra. Patacson mar szinte
semmi az a 300 méter a napkozi kapujaig.
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OKTOBER 22. Taméssal a konyhaban rendezkediink, amikor szl a radié, egy vers végszava:
»elveszem a lanyat”. ,,En meg az Orsit” ,,Ki az az Orsi?”, kérdeztem. ,,Hat az otthonban van.”
,, Tetszik neked?” ,,Uhiim.”

OKTOBER 25. Tamas borotvélatlan, sét, mintha bajuszt novesztene. Kértem a neveloket,
figyelmeztessék a rendszeres borotvalkozasra. Tamas megmutatja Orsit. Orsi 15 éves, nehezen
jar. Ha a Tamasért elobb megylink, mint 6érte jonnek a sziilei, sirva fakad: ,,Nem akarom,
hogy elmenjen!” Egyébként a késd 6szi napfényben iilnek az udvaron, fogjdk egymas kezét.
Orsi sz€ép nagy szemét le nem veszi Tamasrol, ¢ lezseren tiiri a rajongast.

NOVEMBER 1. K. telefonal: E. felhivta. E. elvalt asszony, kedves figura. A tavasz oOta
tobbszor elmentiink szinhdzba, moziba, vacsordzni. Sokat beszélgettiink a gyerekeinkrdl. E.
most ugy érzi, ,,.komolyra fordulhat a dolog”, de nem érez magdban annyi erét, hogy ,,egy
problémas gyerek gondjait a nyakdba vegye”. Nem akar velem tobbet taldlkozni, de nem
tudja, hogyan mondja ezt meg nekem, hogy meg ne bantson.

NOVEMBER 2. Sziildi értekezlet az otthonban. Tamas eddig Gaborral lakott egy szobaban, de
a szomszédban lakd két fia nem jott ki egymassal, ezért Tamds atkoltozott a szomszédba. -
Elmondom, hogy nagyon aggdédom, mert Tamas egyediil kozlekedik. A sziilok megértéen
bologatnak, a fiatal nevelok mosolyogva gyézkodnek: Tamés alkalmas erre, nyugodjak meg,
egy egészséges embernek is megvan a kockdzata a kozlekedésben. Erre bevallom, hogy
meglestem egy reggel Tamast a buszmegalloban a felszallasnal és a végallomason. Valoban
nagyon 6vatos. Mindenki nevet, de az aggodalmam nem sziinik meg, legfeljebb csokken.
Azzal nyugtatom magam, hogy a Siklosrol hazautazas is rendben lezajlott.

NOVEMBER 9. Csaladi est a Tettye vendéglében. A tulajdonos minden évben ingyen adja a
helyiséget az alapitvanynak, és személyesen tidvozli a sziiloket, pedagdgusokat, fiatalokat. Az
alapitvany vezetdje beszamol az éves gazdasagi és pedagdgiai munkarol, aztan vacsora,
tombola, tanc. Tamas ledobja a zakojat, és eldszor Orsival, aztan egyediil tancol, ingben, nyak-
kenddben, izzadasig, mint a falusi legények. - K&sobb hatan iiliink az asztalnal: Orsi, Tamas és
a sziilok. Tamas sugdos nekem: ,,Apa, beszédem van veled.” ,,Mondjad!” ,,Szeretném
meglatogatni az Orsit otthon.” ,,Itt vannak a sziilei, kérd meg 6ket!” Intek a sziiléknek, ne
halljak meg, varjunk, mi torténik. Tamds habozik, aztdn legydzi a zavarat. ,,Szoval én
elveszem az Orsit feleségiil.” A mama azt mondja: ,,J0, de az Orsi még fiatal, varnod kell.”
,»INem baj, megvarom”, mondja Tamas dacosan. Mi, sziilok, mosolygunk a gyerekekre, és nem
néziink egymasra. Remélem, nem latja senki, hogy nyelem a kdnnyeimet.

NOVEMBER 13. Barati tarsasdgban voltam, Babi mesélte. (Babi orvosi rendelében dolgozik,
a rendeld annak a busznak a vonaldn van, ahol Tamds kozlekedik.) ,,Egyik kolléganém
mondja, hogy a Kand6 utcdnal minden reggel felszall két fiatal fogyatékos férfi. A kisebbik
iranyitja a nagyobbikat, helyet csindl neki a tomegben, leiilteti, ott all mellette, aztan lesegiti a
buszrol. Latnatok, milyen meghatéak.” Babi ismeri Tamast a sellyei kirdanduldsrol, ot
szendvicsét ette meg egy Ultd helyében.

NOVEMBER 19. Tamas oktober eleje ota karatézni jar az otthon tobbi lakdjaval egyiitt. Fiatal
tandra azt mondja, elég ligyes. Ma Pesten bemutat6 volt, Tamas aranyérmet kapott, nagyon
biliszke ra. Itthon levette a falr6l a varosi kozgyuléstdl kapott kitlintetd oklevelemet, ¢€s
helyébe akasztotta az érmet.

NOVEMBER 23. Tamas sziiletésnapjat megiinneplik az otthonban: torta, siitemény, cola, apro
ajandékok. (Délelétt a napkoziben is koszontotték.) Anya is, én is itt vagyunk, Anyatol
agytakarot, tdlem ontdz6kannat kap a virdgoknak.
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NOVEMBER 26. Barati tarsasdgban Tamadssal Juliskdé¢kndl, mar ismerik 6t mas hasonld
alkalmakrol. Egy hosszu asztal mentén iiltliink a csaladi haz ebédljében, a haldszlére vartunk,
az asztal megteritve, elottliink kosarban kenyér, kancsoban bor. Lattam, hogy Tamas merden
nézi a kenyeret, majd egyszer csak feldllt, kezével csondre intette a beszélgetdket, imara kul-
csolta a kezét, és elkezdte mondani: ,,Az Atydnak, Fiinak és Szentlélek Istennek nevében...”
A téarsasag tagjai dobbenten, meghatottan figyelték a jelenetet. Tamas azzal az atéléssel,
méltosagteljességgel, meghatottan - és hibatlanul! - adta el6 a szertartas szovegét, ahogyan azt
a templomban latta-hallotta. A végén megéaldotta az asztaltdrsasagot, majd az drajara nézett, és
azt mondta: ,,H{iha, most van a lottoshow.” Felugrott, és atszaladt a szomszéd szobéaba tévét
nézni.

DECEMBER 6. Sziil6i értekezlet. Azt kérem a nevel6ktdl, hogy figyeljenek Tamas 0ltoz-
kodésére, mert gyakran nem tudja eldonteni, milyen id6hdz milyen ruha val6. Kata beszamol
arrol, hogy a Tamast megszidta, mert egyik nap egyediil elment a boltba vasarolni, senkinek
sem szolt, keresni kellett. Késobb probaltam magyarazni a Tamasnak, hogy engedélyt kell
kérni, be kell jelenteni stb. Diih6sen azt mondta: ,,Szoval akkor nekem soha nem Iehet
igazam?”

DECEMBER 24. Szenteste Anyéanal, ahogyan a valds utdn is minden évben. Karacsonyfa,
ajandékok, vacsora, beszélgetés. Anya: ,, Tamas, szilveszterkor Apaval leszel.” ,,Visszamész
Németorszagba?” ,,Nem, baratokkal leszek.” ,,Akkor jo.”

DECEMBER 25. Ebéd nalam, pulykat siitottem. A karacsonyfat egylitt diszitettiik Tamassal.
Felolvasta a neveket, €s szétosztotta az ajandékokat. Tamas Anyatdl cipdt, ruhat, inget kapott,
télem inget, legot, asztali naptart, kazettat népszeri slagerekkel és egy homokorat (,,Apa, mi
az a homokora?”)

DECEMBER 27. Ruhat alakittatunk a4t a Tamasnak. A szabé6 megméri: magassaga 156, vall:
45. Itthon, hogy teljes legyen: a sulya 61 kg.

DECEMBER 28. Bemegyiink abba a bankba, ahova Tamas rokkantsagi jaradéka és a csaladi
potlék érkezik. (,,Apa, mi az, hogy bank?”’), megmutatom a pultokat, szamitdégépeket és ,,a
néniket”, akik a pénzt kezelik. Kicsit csalddott: ,,Ez olyan, mint egy iroda.”

DECEMBER 31. A szilvesztert itthon toltjiik sziik barati tarsasagban. Tévét néziink, Tamas
azt kéri, hadd maradjon fenn ¢jfélig. A Himnusz alatt izeg-mozog, a vacsora izgatja. Vacsora
utdn bejon a szobaba, puszit ad, és azt mondja: ,,Aztan jok legyetek az 0j évben!” Elvonul
aludni, 6t perc mulva szuszog.

46



Anya napléja 2000-2001.

2000. julius 1. Itthon vagyok ismét, kezdik a lakas festését, de Tamassal taladlkozom. Boldog,
hogy gyakran latjuk egymast. En is.

JULIUS 20. Méretet vesziink Tamés agyarodl ,,a lakoban”, mert Eszter baratném teritot €s
parnat fog varrni ra.

AUGUSZTUS 6. Gydrbe utazunk a batyamékhoz. Tamas életében fontos helyet foglal el Gydr.
Minden alkalommal szoba hozza, hogy itt vették ki a manduldjat. Emlegeti régi lakasunkat, €s
felismeri, ha arra jarunk.

SZEPTEMBER 6. A lakéotthonban zsir van. Tamas felajanlotta, hogy anya siiteményt siit. Be
is viszem délutan 4-re.

OKTOBER 24. Katanak, a lakéotthon vezetdjének van az eskiivéje. Virdgot veszek, és
tinneplébe 6ltozve elmegylink a templomba. Tamés atadja a virdgot, és meghatéan szép,
hosszu verssel gratuldl a menyasszonynak. Boldog, hogy sikeriil meglepnie mindenkit.

NOVEMBER 10. Gy0Orbe utazunk a nagypapa 80. sziiletésnapjara. Tamas itt is verset mond.
Legfontosabb szamara mégis az, hogy a haziak ilyenkor szoktdk a csirkéket levagni, eltenni a
mélyhtitébe, és ennél 6 buzgon szokott segiteni. A lelkemre koti, vigylink magunkkal hiitd-
taskat, ,,mert majd adnak nekiink is csirkét”.

NOVEMBER 19. Befestem Tamas karate-ruhajat, mert versenyre megy Budapestre. Gergd is
ott van a Sportcsarnokban, és boldogan telefonél, hogy Tamas aranyérmet nyert. Ugy ment el,
hogy kupat hoz, de elégedett az éremmel is.

NOVEMBER 23. Tamas sziiletésnapja kozeleg. Ma eldsziiletésnap a lakoban. Tamas meg-
rendeli ndlam a tortat. Az ajandék - meglepetés. Elkésziilt az agyteritd, van illatszer, puldver,
cserepes virag a szoba diszitéséhez és képek a falra. Minden lakotarstol és nevel6tdl apro
ajandék. Szépen megteritett asztal, linnepi vacsora. Tamdas ragyog, és kell6 komolysaggal
fogadja a gratulaciokat. Természetesen iinneplébe 61t6zott.

NOVEMBNER 26. Ismét tinnepeliink, de itthon Gergdvel és Apaval. Itt mar ,,csak” ilinnepi
ebéd, torta és Gergd ajandéka.

KARACSONY. Izgalom. Mint mindig, amidta olvasni tud, Tamas olvassa a neveket az
ajandékokrol és kiosztja Oket. A sajatjat kiilon gyiijti, és csak ha végzett az osztdssal, akkor
nézi meg. Utdna rogton terel benniinket az asztalhoz, hogy egyiik meg az linnepi vacsorat

2001. APRILIS 16. Tamas ismét versenyre késziilt. Biikfiirdén taldlkozunk, ahova Gergé
hozza Pestrél. Mar az iidiilé folyosojan a nyakamba ugrik: ,,Megigértem, hogy hozok kupat!”
Ragyog a boldogsagtol, és én nem tudom megallni konnyek nélkiil. Gergd is nagyon biiszke a
batyjara.

MAIJUS 1. Anyak napi vers- és viragkoszonté. Tamasnak mindig van ra gondja, nem kell
figyelmeztetni. Zsuzsa néni kertjében voltunk, Tamas lelkesen gazol, késobb as. Igaz, gyakran
tart pihendt, ilyenkor eszik, iszik.

JUNIUS 1. ,,Anya, Tiinde néni névnapja van! Fel kell koszonteni.” Minden baratnémnek,
ismerdsomnek - aki szdmara fontos -, megjeldli a névnapjat a naptarban, és figyelmeztet ra.
Egy hétre eldre kiviilrél tudja, mikor milyen névnap van.
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JUNIUS 16. Elviszem a Lyceum templomba a délutani foglalkozisra. Amikor érte megyek,
latom beo6ltdzve az oltarnal allni. Pontosan végzi a feladatokat a liturgiaban, igaz, az érajat ot
percenként megnézi, de fegyelmezett €és kitartd. Nem lehet meghatddottsag nélkiil nézni a
gyereket.

JULIUS 29. Izgalommal utazunk Gergd diplomaoszté iinnepségére Budapestre. Tamas
honapok ota késziil erre: fegyelmezetten allja végig a tobb Oras programot. Most ¢ bliszke az
Occsére, €s ezt sokszor elmondja.

JULIUS 1. A nyéari program megtervezése: Gyor, Sellye, Hosszithetény, Mariagyiid.
Szorgalmasan beir mindent a naptarba: ,, Tamés haza, Tamas vissza”.

48



Itt és most

VIZSGALATI EREDMENY. ... Tamast (sz.: 1973. 11. 26.) megvizsgaltuk. A vizsgalat két
alkalommal tortént Pécsett, a Gyermek- és Ifjusagpszichidtriai Gondozdban. A vizsgélatra a
fiatal el6szor kisérettel, masodszor egyediil jelenik meg.

A vizsgalati helyzetben kezdetben érdekl6dd, a feladatvégzésbe jol bevonhatd, de faradékony,
az oOra vége felé jelentdsen csokken a figyelme. Masodik alkalommal nehezebben vehetd ra a
feladatok elvégzésére, gyorsan nyugtalanna valik, de kitart az 6ra végéig. Vizsgalata pszicho-
lo6giai exploracioval, intelligenciateszttel, Jesness-kérddivvel valamint a TAT teszt néhany
expondlt képének elemzésével tortént.

A vizsgalat eredményeit 6sszefoglalva:

Személyes adatait ismeri, 0sszefliggéseit felismeri. Az orat ismeri, rovidebb tavon idébeosztéas-
ra képes. Intelligenciateszt sordn az altalanos ismeretekben ¢€s az ¢élethelyzetek megoldasaban
7 évesek atlagos teljesitményét adja, szdmolasban teljesitménye 6.5 éves, fogalmi gondolko-
dasban 12 éves, szokincs terén ¢és analitikus gondolkodasaban 8 éves, szimbolumkezelésben,
logikai gondolkodasban, formaészlelésben 6 éves gyermek szintjének felel meg, intellektusa
(IQ) igy atlagosan 50 koriilinek adddik.

Szocialis alkalmazkodasa hangulattol fiiggd. Masok viselkedésének megitélésében éretlen,
naiv. A kritikara igen érzékeny. Problémadit igyekszik elfojtani, elhallgatni, negativ érzelmeit
kevéssé externalizalja. Igen jO a bizalmi kapcsolata az autoritdshoz, kevéssé kételkedd és
kritikus, ldzadozas nem hangsulyos. Fontos szamara a kiilsé kontroll.

Kapcsolataiban visszahuzodo, kevéssé magabiztos, az aktivitast, kiizdelmet igyekszik elutasi-
tani. Szereti a laza kapcsolatokat, kortars kozosségben jol érzi magat. J6 humorérzéket és szo-
cialis érzékenységet mutat. Jellemzdek az egyideji ellentétes érzelmi torekvések, elzarkozik a
kotottségtél, ugyanakkor harmonikus kapcsolatot igényel. Erzelmei eléggé befolyasolhatok,
ezért erdsen fiigg a kozosség harmonidjatol. Torekszik a teljesitményre, de gyakran
insufficiensnek érzi magat. Fél a sajat gyengeségétol, alkalmatlansagatol, bizonytalansagatol,
ezt onhangsulyozassal igyekszik kompenzalni.

Az ¢let fontos eseményeit ¢és feladatait szamon tartja, terveibe, elképzeléseibe igyekszik
beépiteni. Gyakorlds és teljesitmény, elismertség érzése, a fontos kapcsolatokkal torddés,
valldsos érziilet és normak jelentdsek, a kommunikaciot fontosnak tartja, kertili az unalmat. A
nehéz helyzetekbdl kibontakozasi lehetdségeket keres.

Pécs, 2001. aprilis 3. Dr. Gy. E. gyermekpszichiater, Sz. T. gyogypedagdgus
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Végiil

A konyv egy értelmiségi hdzaspar szellemi fogyatékos gyermekének torténete. Arrdl az
erofeszitésrol szol, amit a sziilok, a pedagogusok ¢€s a tarsadalom megértd, egyiitt €rzd része
vallalt, hogy a gyerek megtalalja a helyét a sziikebb és tagabb kornyezetben, és a lehetdséghez
képest teljes életet €ljen. A sziilok nem allitjak, hogy ez az egyediil helyes modszer, csak azt:
»mi igy csinaltuk, ezt az eredményt értiik el”. A szerzd azt mondja, az anyaggyiijtés és a
megirds folyamata bdvelkedett szivszoritd pillanatokban: néha ugy érezte, akar maga is
lehetne az érintett felndttek egyike. A kiadd alapitvany pedig azt mondja: ajanlja a kdnyvet a
hasonlo gondokkal kiiszkddd sziildknek és pedagogusoknak, ajanlja a fogyatékosok problémai
irant érdeklddd olvasoknak, €s mindenkinek, hogy a tavolsagtartd elditéletek helyett mind-
inkabb ért6 segitokészség vegye koriil a hatranyt szenveddket és csaladjukat.
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