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1. BEVEZETO GONDOLATOK

Kiadvanyunkban a latassériilt csaladtaggal él6 csaladok
helyzetét vizsgaljuk, fokuszban a célcsoport onérvénye-
sitési nehézségeivel és lehetGségeivel, jogon kiviili nézo-
pontbol. Célunk, hogy noveljiik a sziil6i érdekérvényesitd
képességét.

Jomagam gyengénlatoként kezdtem az életemet, majd 30
éves koromban jutottam el az aliglatas azon szintjére, mi-
kor mar nem tudtam sikirast olvasni, fehér bot, illet6leg
kutya nélkiil kozlekedni. Bizony, meg kellett gyaszolnom
maradék latadsom elveszitését, és a latasromladsom
életmodvaltassal is jart. Megtanultam a Braille-irast,
bar mesét sosem fogok Braille-ben felolvasni szépen, és
elcseréltem a kerékparomat egy vakvezet§ kutyara. Egy
id6 utan mar meg tudtam latni ennek a helyzetnek is a
pozitiv oldalat. Példaul, még fiatal felnGttként is féltem a
kutyaktol, majd megbeszéltem magammal, hogy mar csak
nem fogok félni egy vakvezetd kutyatol, kiilonésen nem
a sajatomtol. Annyi embernek van vakvezetd kutyija, és
még egy vakvezetl sem ette meg reggelire a gazdjat, mi-
ért pont az én kutyam enne meg engem? A kutyaktol vald
félelmem legy6zése altalaban, valamint a kutyas 1ét orome
a vaksagom pozitiv hozadéka.

Persze, az élet nem konny, a nemlatas sok kihivast ad, de
kinek habos torta az élete? De most nem errél az oldalro6l
kozeliteném meg a helyzetiinket. Szenvedéstorténetekkel
tele van a padlas.

Nem kisebb feladatra vallalkozunk most, mint hogy segit-
siik a sziil6ket abban, hogy még jobb sziil6kké valjanak. A
kiildetés nehéz, szinte megvalosithatatlan. Miiller Péter is
azt irja Kigyo és kereszt cim( konyvében, hogy: ,hidba ol-
vas el valaki sokszaz kényvet és tanulmanyt, mondjuk az

anyasag titkairél — ha nem volt jo édesanyja, aki neki a
mintat lényével megmutatta, sohasem tudja meg, milyen
jo anyanak lenni.”

Ha a sziil6 latassériilt gyermeket nevel, illet6leg latassé-
rilltként nevel gyermeket, a helyzet még bonyolultabb,
mivel a konyvek még kevésbé igazitjak el arrol, hogyan
cselekedjen egy ilyen szituacidban. A sziil6 nem merithet
sajat gyermekkorabol, mivel egy olyan helyzettel talalko-
zik, mely legtobbszor az Gjdonsag erejével hat ra. Amikor
latassériilt gyermek érkezik a csaladba, az egyértelmiien
krizis helyzet, amire — ritka kivételektdl eltekintve — senki
sincsen felkésziilve.

Mondhatjuk, hogy a latassériilt gyermek is csak olyan,
mint egy masik gyermek, a latassériilt sziil is egy sziild,
am a kiilonleges élethelyzetek mégis kiilonleges valaszo-
kat igényelnek. Olyan problémak meriilnek fel, melyek at-
lagos esetben ismeretlenek. Olyan specialis megoldasokat
kell talalni, melyekkel egy atlagos csalad nem szembesiil.

Megproébaljuk ebben a tanulmanyban a lehetetlent, és ha
nem is a maga teljességében, de legalabb vazlatosan be-
mutatunk néhany specialis élethelyzetet és megvalaszo-
lunk néhany kérdést, miéltal talan kozelebb jutunk egy
toleransabb, empatikusabb vilag kialakuldsahoz. Ekozben
reményeink szerint a sziil6knek is tudunk segiteni abban,
hogy — ha nem is tokéletessé, de — jobb sziil6vé valjanak,
és ki tudjanak alakitani egy élhetGbb életet.

Mindehhez felhasznaljuk az érintett sziil6k tudasat, ta-
pasztalatait. Konkrétan: latassériilt gyermeket nevel$
sziil6k onvallomésait, memoarjait, latassériiltként gyer-
meket neveld sziil6k interjuit, plusz azok gyermekeinek
interjukotetben megjelent mélyinterjuit. A sziil6k szava-
ibol kirajzolodo kép reméljiik, megvilagit egy-egy Gjszert
szituaciot.



2. MINDANNYIAN MASOK VAGYUNK

Mindannyian méasok vagyunk — sz6l a népszert slager
szovege, és ez a kijelentés természetesen azokra a csala-
dokra is igaz, ahol latassériilt csaladtagok élnek. persze
mind a latassériilt emberek, mind csaladjaik nagyon kii-
l6nboz6ek. A felcseperedésiinkkel, sziil6vé valasunkkal és
a gyermekneveléssel kapcsolatos élményeinket ahanyan
csak vagyunk, annyiféleképpen éljiik meg. Ahany ember,
annyi személyiség, annyi néz6pont, annyi életut.

A latassériilt személyeknek a nem latas tényén kiviil 4lta-
laban nincsen mas kozos vonasuk, mert a vak vagy csak
aliglat6 ember is, mint barki més, megismételhetetlen
egyéniség. Egyéniség els6sorban, ami tulajdonsigainak
0Osszességébol és sajatos énképébdl tevédik ossze. A latas-
sériilt személy egyéniségének csupan egyik része a latas-
sériilés, amelyet mindenki egyénisége sziirGjén keresztiil
él meg. Ez a tudati sz{ir6 mindenki esetében més és mas.
Hans Rosling ezt a tudati szlir6t Tények (Factfullness)
cimii kényvében figyelemsziirének nevezi. Es jo, ha tuda-
taban vagyunk e figyelemsziir§ létezésének.

Rosling azt allitja, hogy egyikiinknek sincs elég kapacita-
sa az Osszes koriilottiink 1év6 informacié befogadasahoz.
Kérdés, hogy mit dolgozunk fel, s amit feldolgozunk, azt
milyen szempontok alapjan valogattak ki, és mi az, amit
figyelmen kiviil hagyunk. Képzeljiik el, hogy van egy pajzs,
valamiféle figyelemsziir6 a vilag és az agyunk kozott. Ez
a szlir6 véd benniinket att6l, hogy a sok felénk aram-
16 informacié miatt agyunk talterhel6djon, és lebénul-
jon. Ugyanakkor ezen a figyelemszlirén vannak lyukak,
amelyek egyes informaciokat elGszeretettel atengednek.
Agyunk leginkdbb a dramai hatdst torténetekre fogé-
kony. De szeretjiik a negativitast is atengedni, valamint a
félelmetes dolgokat. Emellett persze a kategoriakban valo
gondolkodast, az egy nézépont hasznalatat, a blinbakke-

resést, és -talalast, azt, hogy siirgésen cselekedniink kell,
és nincs idénk — nos, ezeket mind-mind szereti atenged-
ni a figyelemsziirénk. Rosling 10 olyan tényezét sorol fel
konyvében, melyek meggatolnak benniinket abban, hogy
realisan lassuk a vilagot. Marpedig a realis vilaglatasra —
ugy gondolom —, kiilonosen nagy sziikségiik van a latassé-
riilt csaladtaggal rendelkez6 csaladoknak kiilonosen nagy
sziikségiik van. Ez tenné ugyanis lehet6vé, hogy ne csak a
rosszat, a félelmeteset lassdk meg a helyzetiinkben. Nem
tagadva ezzel egylitt azt, hogy helyzetiik tartogat nehézsé-
geket. Nem optimistan, hanem realisan kell a vilagot te-
kinteni, mondja Rosling, és egyetértek vele.

Ugyanakkor az a valosag, hogy mig bizonyos dolgokat
szeret atengedni a figyelemsz{ir6nk, més dolgokat nem.
Pedig jo lenne, ha ezeket mégiscsak képesek lennénk be-
engedni. Erdemes ugyanis helyzetiinkben nemcsak a rosz-
sz, hanem a jo dolgokat is meglatni, még ha kevés is a jo
véleménylink szerint. Hisz a mondéas szerint is megvan
egy dolognak a szine és visszija is. Az élet nem csupan
fekete-fehér.

A hatranybdl elény is valhat bizonyos helyzetekben. Tobb
néz6épontbdl érdemes tehat szemlélniink az eseményeket,
sajat életiinket, és gyermekeink életét is.

Az ember sokszor nem azt latja, ami a val6sag. Kritikusan
gondolkodni mindig nehéz, akkor meg f6leg, ha meg va-
gyunk rémiilve.

A latassériiltség pedig, mondjuk ki, rémiszt6, kiilonosen
els6 hallasra, de még a mésodikra is. Kiilonosen egy ép
latast ember szamara. De egy latassériilt ember szdméara
is az, minden esetben?

Az, hogy a latassériilt gyermek figyelemsziirGje milyen,
javarészt a sziilokon miilik, 6k alakitjak ki ennek az op-
tikajat. Ez a folyamat gyakran tudattalanul megy végbe,



hisz a latassériilt kisgyermek kezdetben sziilei tudatan
keresztiil éli meg 6nmagat. Hatalmas tehat a sziilGk fele-
16ssége abban, hogy miként fog a gyermek énmagara te-
kinteni feln6tt koraban. Hogy miként lesz majd megelé-
gedni magéaval, hogy miként tudja majd elhelyezni magat
a tarsadalom szovetében. Szégyenkezni fog-e az allapo-
ta miatt, vagy ki tudja hasznalni azokat a lehetGségeket,
amelyek magabiztossidga nyoman adédnak? Tud-e majd
boldogan, harmoénidban élni 6nmagaval? Vagy ellenke-
z0leg: orok életében bizonygatja sajat helyénvaldsagat és
josagat? Azt, hogy 6 nem egy félresikeriilt talalkozasa két
jobb sorsra érdemes sejtnek, hanem egy olyan személy,
akinek érdemes volt megsziiletnie, minden fogyatékossa-
gaval egylitt is?

Hogy a latassériilt gyermek hogyan tekint magara, persze
nem csupan a sziill6kon mulik. Bar élete kezdetén a csa-
ladja, féleg a sziilei hatarozzdk meg onmagahoz val6 vi-
szonyulasat, a késGbbiekben rokonai, nevel6i, még késébb
pedig a baratai, kollégai, szerelmei és mésok értékelései is
fontosak lesznek szdmara. A sziil6-gyermek relacio mégis
a donto, hiszen ez az els6 kotelék az életben, és ez alapozza
meg, hogy a latassériilt gyermek feln6ttként mennyi lelki
gonddal kiizd majd helyénval6sag-érzetének hianya mi-
att.

A szemléletmddok kiillonbozGségét érzékeltetve elmond-
hatjuk, hogy egyes feln6tt 1latassériilt személyek bizonyos
helyzetekben még el6revivonek is tekintik az allapotukat,
masok viszont kizarolag hatranyként élik meg. A szemé-
lyiségek, a hozzaallas, az ebbdl fakado egyes torténetek
valtozatos képet mutatnak. Van olyan is, amikor a vaksag
kitorési pontként szolgal egyes személyek életében. Meg-
adja a lehetGséget a tarsadalmi ranglétran valo felemelke-
désre.
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Sandor Erzsi emlit egy ilyen igen pozitiv példat Szegény
anyam, ha latndm cim@ onéletrajzi irasaban: ,,Dél-Ma-
gyarorszag egyik utolsé tanydjan harmas ikerként szii-
lettek. Az egyik kislany mozgassériilt lett, Tomi baratja
vak, a harmadik egészséges. Azt hazavitte az anyjuk, a
masik kettét pedig az allami nevelés gondjaira bizta...
Ha a sériilt gyerekeket nem hagyja magukra az anyjuk,
nem keriilnek Pestre, nem érettségiznek le, a vak kislany
nem jarhatott volna egyetemre, nem tanult volna zenét,
nyelveket, hiszen egészséges testvériik, a tanyan ma-
radvan, tizennyolc évesen mar férjnél volt és gyerekeket
sziilt.

Ugyhogy a megoldds az lenne, ha a dél-magyarorszagi
kis tanyakézpontban is lenne szinvonalas oktatas.
Vicceltem.”

A fenti példat azért idéztem, mivel nem egyedi jelenségrol
van sz6. Magam is ismerek olyan eseteket, amikor valakit
épp a megvakulédsa emelt ki hatranyos csaladi helyzeté-
bdl, és ennek folytan ért el karriert, ép latasuként viszont
sokkal kevesebb esélye lett volna a tarsadalmi felemelke-
désre. Akad természetesen ellenpélda is. Az élet sokszini.

Nézziik most meg ezt a sokszint életet a sziil6k és gyerme-
keik szemén keresztiil.
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3. MEGERKEZIK A GYERMEK

Egy gyermek megsziiletését koztudottan pozitiv érzések
kisérik. Vagy mégsem mindig?

Sandor Erzsi mar emlitett konyvében az alabbiakat irja:
»A haver sziilész megengedte az orvos apanak, hogy el-
vaghassa a koldokzsinort, de ennek az aktusnak a misz-
tériumardl is lemaradtam, mert kozben riadtan szem-
léltem az ujsziilottet, akinek nem nagyon volt dlla, piros
volt az arca, furdn fekete szemmel hunyorgott, és minden
tekintetben nagy visszalépésnek mutatkozott a harom és
fél évvel azelott vilagra jott lanyomhoz képest... magam-
ra maradtam a hasamon fekvé ujsziilottel. Gyiirott volt,
nem tetszett, de reméltem, majdcsak kirtigja magat.
Néztem az arcat, és megprobaltam elkapni a tekintetét.
Nem ment. Nalunk mindenki barna szemii a csaladban,
ezért sokaig élveztem, hogy a lanyom kék, majd elsziir-
kiilo irisszel varazsolja el kornyezetét, hogy aztan kétéves
kora utanra ¢ is felsorakozzon a csaladban meghatarozo
barna szemtiek rendjébe.

Tomi arcaban volt valami aszimmetrikus, az egyik sze-
me nagyobbnak tiint, és a szeme a legkevésbé sem volt
kék.

Feketének tiint, vagy nem is tudom, milyennek, mert
mintha remegett is volna.

... A masnap reggeli szoptataskor a hatam mogotti lam-
pa fényében vizsgdlgattam a szemét.

Pirosnak lattam.

Macskaszemnek.

Forgattam, néztem, 6 hunyorgott, és remegett a szem-
golyoja.

Gondoltam, csak szélna a gyerekorvos, ha latna valami
rendellenességet, ha nem szoélt, nyilvan nem latott.

A kozos lazlapunkon tizes Apgar-értéket tiintettek fel,
ami azt jelentette, hogy a gyerek érett, egészséges, és van
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pupillareflexe.
Ha van, hat van — gondoltam, és nem kérdeztem semmit.”

Van, amikor ugyanez a tiinet, a szemgoly6 remegése vagy
rezgése, amit szemtekerezgésnek hivnak az orvosok, nem
valt ki aggodalmat az édesanyabdl.

Sarkany Anna Mondd franciaul cim onéletrajzi regényé-
ben ez azért tortént igy, mert Anna elsé kislanya siketen
sziiletett, és az édesanyat megnyugtatja, hogy masodik
kislanya hall, igy a szemrezgés nem ébreszt benne rossz
érzéseket, habar észleli azt.

,Két hét is eltelt, mire a kicsi el6szor kinyitotta a szemét.
Kivancsian a szeme szinét akartam latni. Az volt a fur-
csa, hogy jobbra-balra ,rezgett” a szemgolydja. Szokat-
lannak talaltam, de amikor biztos voltam mar benne,
hogy mindent hall, nem igazan térédtem a szemével.”

Es olyan is eléfordul, amikor nem is figyelnek a gyermek
szemére, mert sokkal fontosabb dolgokkal kell foglalkoz-
ni. Olyanokkal, melyek nélkiilozhetetlenek az élethez,
nem Ugy, mint a szem.

A négy gyermekes Soltészné Gombar Edit Gyémant gyur-
ma cimt, a Parokia Portalon megjelent, hétrészes cikkso-
rozataban igy vall harmadik gyermeke sziiletésérol:
,2Hangtalanul felsirt.

— Hol a hangja? — kérdeztem.

— Majd megjon — valaszoltak -, de szeretnénk mutatni
valamit — folytattak, és lehivtak a gyerekorvost. Kozben
felhivtam a paromat, mert a hirtelen események kozott
nem tudtam neki jelezni. A gyerekorvos kozolte, hogy az
ujsziilottnek bélelzarédasa és hiigycsofejlédési rendelle-
nessége van, és masnap reggel tovabb kell szallitani élet-
mento miitétre.

— Mi lehet még a pocakjaban, ha mar kiviilrél is ennyi
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minden latszik?! — kérdeztem, de tovabbi vizsgalatokat
csak masnap tudtak végezni. Az orvos nagyon torédé
volt, megkérdezte, hogy elmondja-e Apanak, hogy val6-
jaban mi is a helyzet, vagy inkabb én szeretném, de ezt
rabiztam. S6t, az éjszaka folyaman tobbszor is meglato-
gatott, megnézte, hogy vagyok. Leiilt mellém, megfogta
a kezem és Gszintén vdlaszolt, azt is megmondta, ha va-
lamit nem tudott. Nem tudok ezért elég halas lenni neki,
és azért sem, hogy éppen 6 volt akkor ott.”

Hasonl6an Edit torténetéhez, a korasziilott babak eseté-
ben is hosszt korhazi tart6zkodasra és sok egészségligyi
problémara lehet szdmitani, természetesen a latassériilés
lehetGsége is benne van a pakliban. Az orvostudomany
fejlédésének hala, a korasziilott babak java mar nem lesz
latassériilt, de sokuknak igy is problémak hadaval kell
szembenéznie korasziilottsége miatt.

Anima kislanya is korasziil6tt, &am nem latassériilt, mélta-
nyossagbol mégis a gyengénlatok iskolajaban nyolcadikos
16 évesen:

~Nem latassériilt. Fruzsina (16 lesz) 24.-hétre sziiletett,
49 dkg volt. O a hetedik babank, Evike (18) a negyedik. 4
nehezebb vetélés volt, és egy baba halva

sziiletett. ... Kilenc honapos koraban hoztuk haza a kor-
hazbol.

Minden harmadik éraban oriiltiink, hogy még életben
van. Minden szerve megbetegedett szinte.... 5 évesen
kezdte az ovit.

Addigra fejlodott annyira, hogy kozosségbe mehessen.”

Mostanaban szerencsére a korasziilott gyermekek mar rit-
kan lesznek latassériiltek, de a 80-90-es években ez még
gyakori volt. Nézziik meg ma két huszonéves korasziilott-
ség okan vak személy édesanyjanak vallomasait is. Remé-
nyik Laszl6: Akik a sotétben is latnak cimf interjukoteté-
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ben szerepel az Ocsvari csalad valloméasa; Meszéna Alice,
az édesanya szavai ma is tanulsagosak:

»Hogy mi zajlott le bennem az els6 két honap alatt, azt
nem lehet elmondani. Amit egy sziil6 érez, amikor a
gyermeke élet-halal kozott van, és aztan meg az fenye-
geti, hogy megvakul! Olyan mély depressziéban voltam,
hogy semmi, de semmi sem érdekelt. Nagyon lelkiisme-
retesen fejtem a mellemet, hogy tejet vihessek Aronnak,
de egyébként csak iiltem a fotelban. Adam nem jart 6vo-
daba, anyukam csinalt mindent, én meg iiltem és sirtam.
Embert nem akartam latni, de amikor etethettem a fia-
mat, naponta kétszer mentem be hozza. Nyugtatét nem
vettem be, nem akartam, hogy a tejen at esetleg hasson a
kis szervezetére. Iqy is érezhette a stresszt, akar rajtam,
akar az anyatejen keresztiil. Oridsi fajdalom volt.”

Romanek Inka kislanya, Adél is korasziilottként sziiletett.
Adél torténetét Inka Szivt6l a keresztig a csillagokon at
cimi kotetében orokitette meg:

»Adél megsziiletésekor azt hittem, igy éreztem, elhagyott
az Isten. Vagdaloztam, szamonkértem, elfordultam, be-
zarkoztam, s Ujra meg ujra visszafordultam s elfordul-
tam...Akkora stllyal és nyomassal nehezedett ram a két-
ségbeesés, a fajdalom, hogy gy éreztem, ez alél sohasem
fogok tudni felallni, felegyenesedni. Konyorogtem, lebo-
rultam, 6h hanyszor...!”

Amikor a latassériilt feln6tt vallal gyermeket, és tudja,
hogy szembetegsége oroklédhet, sokszor késziil is arra,
hogy a gyermek szembetegséggel sziiletik. Ilyenkor az
érzelmi megélés teljesen mas. A Tiikriink, tiikriink cimi
interjukotetben megszolald személyektdl idéziink a kovet-
kez6kben. Ebben a részben felnétt latassériilt személyek
vagy azok felné6tt gyermekei szolalnak meg.

LAdam:...j6 el6re felkésziiltiink ra, hogy ha igen (ha 6r6k-
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li a szembetegségemet), akkor mik a kezelési lehetdségek,
és azokat hogyan lehet megoldani; masrészt, tekintettel
arra, hogy mi sem éljiik meg tragédiaként a latassériilé-
stinket, ugy voltunk vele, hogy ha orokli is, az nem lesz
az életére olyan komoly hatassal, hogy azt borzasztonak
vagy vallalhatatlannak kellett volna tekinteniink.”

Mariann, aki korasziilottként sosem latott, igy valaszolt a
kovetkezé kérdésre:

,Hanna édesapja is latassériilt. Oroklédik valamelyik-
tok szembetegsége?

Mariann: Az enyém nem, Hanna apukajaé talan. Vol-
tam genetikusndal, nem tudott pontos szazalékot monda-
ni. Tobbszor voltunk szemészeten, ott azt mondtak, nem
valoszinti, hogy orokolte. Egyébként meg tigy gondolom,
hogy vakon is lehet boldogan élni. Persze szandékosan
nem okoz ilyesmit az ember egy masik embernek, de
mint mar emlitettem, nem véletleniil torténnek veliink a
dolgok, megvan az oka annak is, ha valahovd vak gyer-
mek sziiletik.”

Vannak olyan latassériilt hazasparok, akik tudjak, hogy
nem oroklédik a szembetegségiik. Tobben vannak Kati-
hoz és Jozsihoz hasonl6 véleményen:

Hogyan vélekednének arrol, hogyha valaki tudja, hogy
orokletes (a szembetegség), és ezzel egyiitt is vallal gye-
reket?

,Kati: En azt mondom, hogy akkor inkabb fogadjon
orokbe. Mi tudjuk, mennyit kiizdottiink, kiizdiink és fo-
gunk is kiizdeni — és ezt nem ruhaznam at a gyerekemre.
Jozsi: Lényegében ugyanez a véleményem. Természe-
tesen nem a szemiivegviselésrél vagy a kancsalsagrol
beszéliink, hanem ennél komolyabb dolgokrél. Mind-
azonaltal egyre tobb szembetegség korrigalhaté, ahogy
fejlodik az orvostudomany.
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Kati: Azt gondolom, hogy ha még magzati korban ki-
deriil eqy gyerekrdl, hogy siilyosan sériilt, akkor annak
a gyereknek nem kell megsziiletnie, mert az alsagos-
sag. Nem a sziilok élete lesz ett6l a legnehezebb — mind-
amellett, hogy az 6vék is nagyon nehéz lesz —, hanem a
gyereké, és nem a sziil6 fogja végigélni azt az életet. Ha
hatalmamban lenne, biztos, hogy arrél az oldalrél koze-
liteném meg, hogy igenis tudjanak orokbe fogadni. Nem
itélem el azt, aki igy is sziil, de az orokbefogadast tartom
jobb megoldasnak ilyen esetben.”

Lassuk most az aliglat6 Mark gondolatait, akit egy orokle-
tes betegség tudataban véllaltak, és aki maga is gyermeket
vallalt:

Mark: (sziileim) Arra viszont szamithattak, hogy apam
betegségét én is oroklom. Jartak Czeizel doktornal is, és
tudtak, hogy ennek nagy a valésziniisége.

Kérdezo: Hogyan viszonyulsz a tényhez, hogy tudtdk,
hogy a gyerekiik nagy valébszintiséggel 6rokolni fogja a
betegséget, és mégis vallaltak gyereket?

Mark: Ugy, hogy én is ugyanezt csinadltam. Az én beteg-
ségem is 6roklédik, oroklodott tovabb. En is elmentem,
kérdezoskodtem a lehetéségekrol. Az egyik problémam
az aortatagulat, és ezért rendszeresen jarok szivspeci-
alistahoz kontrollra. Ez az orvos karolta fel a Marfan
szindromat (ez a betegségem neve), létrehozott egy ala-
pitvanyt (www.marfan.hu), és nagyon komolyan fog-
lalkozik ezzel; mar egész Kozép-Europabol jarnak hozza
mtitétre. Nos, 6 mondta mindig, hogy nézzek végig az
életemen, és mondjam meg, hogy érdemes volt-e élni — és
ha érdemes, akkor ugyantgy vdllaljak gyereket. Engem
nagyon megragadott ez a mondasa, és eszerint is jar-
tam el. Emiatt nem tartom magam kevesebbnek — persze
vannak nehézségek, ezt tudjuk, de ezeket meg kell oldani,
és ennyi.
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Hasonléan vélekedik Rajmund is, bar neki nincsen gyer-
meke, viszont mind sziilei, mind 6 teljesen vakok:

»K: Tudtak a sziileid arrdl, hogy az 6 latassériilésiik oro-
kolheto?

R: Tudtak.

K: Mi a véleményed arrél, hogy ezzel egyiitt is vallaltak
gyermeket? Hogy éled ezt meg?

R: Mivel én tgy érzem, hogy teljes életet élek, ezért en-
gem nem zavar.

K: Tehat nincs benned szemrehanyas.

R: Nem. Valaszthatok: vagy igy élek, vagy sehogy — en-
nél tobb verzié nincsen. Ha azt valasztom, hogy marpe-
dig én igy nem akartam volna élni, akkor egyetlenegy
megoldas van: nem élni. Ez utébbit az ember altalaban
nem valasztja, csak ha — mondjuk — beteg. Nalam ez a
helyzet nem all fenn. Nincsen bennem ilyesfajta nehezte-
lés. En azokat az embereket is megértem, akik azt mond-
jak, hogy nem vallalnak gyermeket, mert nem szeretné-
nek még egy vakot a vildgra hozni. Ez az 6 dontésiik, a
sziileimé pedig ez a dontés volt. Es mivel az életem nem
annyira rossz, és talan a vak tarsadalomnak és a tagabb
értelemben vett tarsadalomnak is tudok valamit nyijta-
ni a munkammal, az egyéniségemmel, ezért nyilvanvalo,
hogy megérte.”
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4. A PONTOS DIAGNOZIS FELALLITASA

Sok esetben hosszu id6 telik el a gyermekmegsziiletése és
a szembetegség diagnosztizalasa kozott. A diagnodzis meg-
allapitasanak kiilonosen akkor van nagy jelentGsége, ha a
sziil6k nem szamitanak a betegségre, ezért hidegzuhany-
ként éri 6ket. Ilyenkor kiilonosen fontos a kozlés modja,
mert mély sebeket tud ejteni ez a nemvart esemény.

Sarkany Anna péld4ul nem is tudta igazabol felfogni, amit
kozoltek vele:

sKislanyunk szeme azonban tovabbra is iitemesen jobb-
ra-balra jart.

Nyolc honapos koraban a gyerekorvos elkiildott vele
a Szemészeti Klinikdra. Beadtam a beutalét, de 6rdkig
vartam, s nem jutottunk be. Azt lattam, mar szinte min-
denki, aki utanunk jott, hazament. Bekopogtam, de ko-
zolték: varjak, majd szolitanak. Megsejtettem, hogy tiil
bonyolult eset volt a kislanyom. A beutalon tobb szembe-
tegség is fel volt sorolva, kérddjellel.

A rendelési id6 végén hivtak be. Alig vizsgaltak meg,
maris kézolték, hogy el6bb-utébb megvakul, ha most
esetleg még lat is. Szamitsak ra, hogy iskolaba a vakok
intézetébe kell majd jarnia. A diagnozis egyértelmii és
konyortelen volt.

Nem tudtam igazan felfogni, amit mondtak. Hiszen la-
tott a kislanyom, jatszott a jatékaival, kézbe fogta, nyult
érte. Félreértés lehet...Van tehat egy gyermekem, aki nem
hall, s van egy masik, aki meg fog vakulni?! Kimondha-
tatlanul elkeseredtem.”

Sandor Erzsi szintén nem akarja meghallani a diagnozist:
~Még elGtte vagyok a szemészeti ismereteknek, még nem
diplomaztam le a gyerek mindenféle szembajabodl, most
még csak annyit értek, hogy lathat, és ennyi elég. Azt, hogy
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majd nem fog latni, azt most nem hallom meg. Illetve meg-
hallom, de majd csak késGbb akarok gondolni ra.

Most menjiink innen.

A hires szemész utanam szol.

- Nézessék meg nefrologussal, mert az ilyeneknek vesetu-
morjuk is szokott lenni. Ne ajuljon mar el itt nekem! Nem
kotelezd, de el6fordulhat. A szakirodalom leirja. Tudja, a
rendellenességek parban jarnak.

Tényleg jobb, ha tudom.

Csak tudnam, hogy mijiik van még az ilyeneknek.

Olyan, mintha megtudtunk volna valamit, pedig csak a
kétségeink erdsodtek.

Annyival tényleg el6bbre vagyunk, hogy megismertiik ezt
az igazan szép szot: aniridia.

Azt, hogy most mitévok legyiink, egy arva szoval sem
mondja meg senki.

Oldjuk meg.”

Romanek Inka lanyaval, Adéllal megy a Szemklinikara,
ahol a nem megfelel6 orvosi kommunikéaci6 megsebzi a
lelkét:

,Karjaimban a vizsgalattél kimeriilt, de mar megnyugo-
dott testecskét szoritom magamhoz, védelmezve, hitet-
lenkeduve, tiltakozva, elutasitva, hogy ez nem torténhetett
meg. Igy nem...

Egyediil maradtunk. Apa, én, Te és a diagndzis... Kongo
folyosok ginyosan visszhangozzak: ,,...Hagyjak sorsara
a gyereket, nincs mit tenni...

A Tandr ,UR” mdr régen tovafutott iinnepelni; mi képte-
lenek vagyunk megmozdulni.”

Az Ocsvari csalad élményei is hasonlbak:

,Gabor: Szemésztol szemészig jartunk, kezdve a ,,be nem ju-
tunk a professzor urhoz’-tol egészen odaig, hogy ember-
szamba vettek, mert azért erre is volt példa. Sok ido telt
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el, mire a kérdéseinkre vdlaszt kaptunk, és tisztaba jot-
tiink a lehetbségeinkkel. Melyik sziil6 ne kezdené el keres-
ni azt a csillagot, amelyiket le lehetne hozni az égrol, még
ha tudja is, hogy nem lehet! Ilyen helyzetben mindent
megprobal az ember. A kiilfoldi gyogykezelés lehetoségét
elvetettiik, ezzel pont keriilt a lehetGségek végére.

Alice: Sajnos kell6 tapasztalattal a hatunk mégott mond-
hatom, hogy a szemészeteken személytelentil foglalkoz-
nak a paciensekkel, mert csak a szem létezik a szamukra,
maga az ember meg mintha ott sem lenne. Ez roppant
fajdalmas. Altalaban o6t kisgyermeket hivnak be egyszer-
re, a doktorné végigmegy rajtuk, a kis lampdjaval be-
kukucskal a szemekbe. Ilyen koriilmények kozott, sirds-
sal kiiszkodve kell megkérdezni, hogy van-e valamilyen
eshetésége a gyermeknek a latasra. Ennyire belso, fajo
kérdésrol kell ebben nem érdekelt emberek elbtt beszélni.
Mindenkinek megvan a maga baja, és én azért mentem
oda, hogy az enyémet probaljam minél tokéletesebben
megoldani. Olyan az egész, mint a futészalag. A végén
se jo napot, se viszlat. Ki kivancsi az emberre? Ezt nem
lehet ép ésszel elviselni, de egy magyar professzor asz-
szonynak ez a természetes. Mas nem szamit, csak a szak-
mai elémenetele. Allitélag ebben a szakmdban 6 az egyik
legjobb. Lehet, hogy a médszerével lehet a legtobb szemet
megvizsgalni és leggyorsabban elérehaladni, de hogy
embertelen, az biztos. Aron egyszer sirt, és nem akarta
kinyitni a szemét. — Na, én erre nem érek ra, altassak el!
— mondta a doktornd. Remegtem, zokogtam a fajdalom-
tol. Ki meri ilyenkor kimondani azt, ami a szivén van?

A fiam ekkor kétéves lehetett, ez még az a korszakunk
volt, amikor teljesen elzarkéztunk mindenkit6l. Ha egy
sziil6 olyan helyzetbe keriil, mint mi, minden lehetGséget
megprobal.”
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Szerencsére talaltam ellenpéldat is: Soltészné Gombar
Editnek kedves szemész jutott.

»~A masodik szemészeti klinikan osszesereglettek a fehér-
kopenyesek.

Ajjaj, gondoltam, ez tényleg nem datlagos eset, ha eny-
nyien nézik a magasabb rangjelzéstiek koziil is, és nem
is mondanak véleményt el6szor, csak miutan mindenki
végignézte. Szinte barchobaztak, ki tud tobbet, okosab-
bat hozzatenni a latottakhoz, aztan ultrahangos vizsga-
lat kovetkezett. Megallapitottak, hogy fényre védekezik.
Végiil egy tiindér doktornd egy nagy szemkeresztmetszet
abran elmutogatva magyarazni kezdett:

- Az jo, hogy gy tiinik, szerkezetileg megvan a szem, de
a szemtengelyhossza csak 14 mm, ami majdnem a fele
csak a normal, 22-24 mm-es hossznak... Igaz, hogy a kis-
madar lat az 6 picike szemével, de az emberi szem nem
ekkora méretre lett tervezve — mondta.

Ugy magyardazott, hogy benniink dlljon

ossze a kép, mirdl is van szo...

- A szaruhartyaja kozépso teriilete egészen tiszta, a szélei
felé boriis, de nem ez a fo probléma, hanem a méret...
Valami érte fejlodés kozben ezt a szemet és igy az egyes
részei sem olyanok, mint lenniiik kellene.

Apa megkérdezte, hogy lehet-e esetleg majd dioptrias
lencsét beiiltetni.

- Ilyen pici szemhez nagyon nagy dioptriara lenne sziik-
ség, de ez a picike szem azt nem is birna el, talan nincs is
ilyen...

(A lencsét sziirke lemezkének lattak, ami miatt nem tud-
tak vizsgalni a szeme hatso részét.) Felmertiilt a kérdése-
ink kozott, hogy esetleg néhet-e a szeme.

- Ha nagyon megnéne, az a korosan magas nyomastol
lenne és az még nagyobb baj lenne, hiszen deformalhat-
na a szemet és sorvasztana a latoideget... Azért van a
szemnek némi természetes novekedése -valaszolta.
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Eljutottunk addig, hogy az orvostudomdny még nem
tart ott, hogy szemet tudna atiiltetni.

Nem mondott a szemiinkbe tényként semmi rosszat, csak
megérttette a dolgokat. Finoman.

Ez egy fantasztikus tudomany!

Miel6tt minden reményt elveszitve kibandukoltunk vol-
na a vizsgalébol, még hozzatette:

- Lattam mar olyan gyereket rajzolni, akirél az elején
még csak gondolni sem mertem, hogy barmit is fog vala-
ha érzékelni — mondta mosolyogva.

A remény szarnyait adta nekiink, de semmivel nem hite-
getett.”

Azoknal a csalddoknal, ahol a gyermek sziileit6l 6rokli a
szembetegséget, a diagnozis kozlésének nincsen akkora
jelentGsége, hiszen a csaladok lelkileg fel vannak erre ké-
sziilve. Tudjak, hogy az esetleges szembetegség benne van
a pakliban, és azt is tudjak, hogy ez mivel jarhat.

Az orvosok kommunikacioja az esetleges kezelések al-
kalméval viszont az 6 esetiikben is perdont6 jelentGségi:
hogy hogyan all a doktor ahhoz, hogy a latassériilt sziil6
annak tudataban vallalt gyermeket, hogy latassériiltsége
oroklédik. Ha az orvos elfogado ezzel a ténnyel, az nagy
aldas. Ha viszont az orvos ellenséges, az nagyon rossz lel-
kiallapotba hozhatja a sziil6ket.
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5. A LATAS ES A VAKSAG PROBLEMAI

Teljesen jo latas, gyengénlatas, aliglatas, vaksag, latdsma-
radvany. Hol htzodik a hatar nem latas és latas kozott?
Sok sziil6 gondolja azt, hogy barmilyen kicsike latas tobb
a semminél. Hallottam latassérilt, latasat fokozatosan
elveszté embertdl, hogy az utolsod, legkisebb latasmarad-
vany hidnyzik neki a legjobban. Hallottam viszont olyan
vak személyrdl is, aki még latott a szemével, de mivel nagy
fajdalmai voltak a glaukéméja miatt, kivetette azt, mond-
van, Ugyis az lesz a vége a torténetnek. Utobbit meg is tu-
dom érteni, mivel mikor glaukémarohamaim voltak, én is
inkabb véallaltam az itthoni, bizonytalanabb m{itéti keze-
1ést, mert agy éreztem, képtelen vagyok kivarni a kiilfoldi
id6pontot.

Dudas Imre Reményik Laszlo: Akik a sotétben is latnak
cimi interjukotetében igy nyilatkozik latasa elvesztésérol:
LA latasom elvesztése mindenképpen egy folyamat része
vagy inkabb végallomasa volt. A sziileimnek ugyanaz a
szembetegségiik van, mind a harman glaukémasak va-
gyunk. Sziileim mar nem lathattak az arcomat, én még
igen. Az biztos, hogy egyszerre sohasem volt j6 mind
a két szemem. Nem adatott meg a szamomra az, hogy
megismerhessem a két szemmel latds élményét. Ugy
gondolom, talan dllandéan ott volt a tudatomban, hogy
el fogok jutni a nemlatas dllapotaba. Talan a sziileim al-
tal rogzédhetett belém. Igazabdl elfogadtam a varhaté
fejleményeket, nem lazadtam a sorsom ellen. Minden
emberben van életoszton, mindenki szereti az életét, igy
vagyok ezzel én is. Elitélem azt a nemlatot, aki azért nem
vallal gyerekeket, mert ha a gyereke sem latna, milyen
szornyti lenne az neki. Nekem nem szornytii! Nekem sem-
mi bajom a nemlatasommal. Igaz, ,konnyen” beszélek,
mert mind a két szememet kivették mar. A miiszem nem
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zavar, s6t sokan azt mondjak, hogy sokkal szebb, mint
amilyen az eredeti volt. Egy glaukémas szem bizony
eléggé bizarr latvanyt nyujthat, ha nagyon magas benne
a szemnyomadas.”

A latassériilt gyermeket nevel§ sziil6kre — tapasztalatom
szerint — igen jellemzd, hogy rendkiviili médon ragasz-
kodnak a legcsekélyebb lataismaradvany fejlesztéséhez is,
ami szintén érthet6 reakcio.

Romanek Inka is igy van ezzel:

»~Meguvallom, hogy tobbszorosen probara teszem, ellenér-
zom, vajon van-e latasmaradvanyod. Igyekszem hang-
talanul osonni, lopakodni olykor agyacskadhoz langolé
izgalommal, fesziilten kutatom szememmel szemedet,
rezdiilésedet, hogy testem, kezem mozdulatait kovetik-e
szemecskéid. Probalkozasoknak millié formajat eszelem
ki, s tudni, latni akarom, mindenaron kicsalogatni bel6-
led a vdlaszt. Adjunktusné tandcsdra naponta gyakran
elemlampdazunk. Kezdetben csakis sotétben Rad irdnyit-
va a fényt jobbrol, balrél, fentrdl, lentrél... Jatékaidat is
gy valogatom meg, hogy azok lehetbleg fényt, hangot
adjanak ki, legyen az zene, dobogas, csipogas, kacagas,
vibrdlas. Dolgoztatni, kényszeriteni kell szemeidet, hogy
igenis tanuljanak latni, latni, latni... Persze, hogy hiszem,
hinnem kell, hogy nemcsak esélyt ad, hanem sikert is hoz
a szegedi miitét.”

Sandor Erzsi szintén hatalmas kontrasztot érez akozott,
hogy a gyereke abszoltite semmit sem lat, vagy csak szo6
szerint az orraig, de mégis lat:

LLat.

Mindegy, mennyit, mindegy, hogyan, mindegy, mivel, de
lat.

Megprobaltunk nem azonnal folhivni minden ismerdst,
rokont és orvost, de ez kevéssé sikertiilt.
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Az egyetlen higgadt mondatot a hires szemészprofesszor
mondta el, miszerint ez nagyjabol varhatoé volt (neki lehet,
de nekiink egyaltalan nem), most akkor meg kéne tudni,
hogy egyaltalan mennyit lat (éppen mindegynek tiint a
semmihez képest), és figyelni kéne a glaukémajara (ami-
rol még mindig nem tudtunk semmit, hatha nem is lesz).
A fejlédés ugrasszerii volt.

Jollehet sejtettiik, hogy az orran tul tényleg nem lat to-
vabb.

De az orra elé logatott miityiirok utan nyult, és tobbnyire
meg is talalta 6ket.”

Sok csaldd probalkozik mttétekkel, sokan mennek el
természetgyogyaszhoz, fordulnak ezoterikus tanok felé,
csakhogy a gyermekiik barmilyen keveset is lathasson. Is-
merek csaladot, amely még a braziliai Isten Johnjahoz is
elzarandokolt Magyarorszagrol, hogy gyermekiik lathas-
son. Nos, nem lat. Semmit.

Vannak, akik nem reménykednek, ahogy Ocsvari Gébor
szavaibdl is kitlinik Reményik Laszl6: Akik a sotétben is
latnak cim( konyvében.

,Valahol onbecsapasnak érzem, hogy arra varjon valaksi,
hogy majd a kamaszkorra kideriiljon, fog-e latni a gyerek.
Ezzel mindossze nyitva hagytak egy kiskaput, ami majd
akkor fog bezarulni! Nekem egyértelmii a beallt helyzet,
nem vdaltoztathaté meg, és ezt tudomasul vettiik. Nem
tartom valésziniinek azt, hogy tévednék. Oriiltem annak,
amikor ezt felismerte a feleségem. Oldodott a fesziiltség
kozottiink, és masra fordithattuk a k6zos energiankat.”

Masban pedig sosem hal meg a remény — mint ahogy Ro-
manek Inkanal sem:

»Meguvallom, ki kell mondanom, le kell irnom: tovabbra
is taplalom magamban azt a hitet - ez tart életben, ez te-
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szi kibirhatéva, elviselhetévé mindennapjaimat -, hogy
egyszer még az én életemben, foldi életemben megadatik
az a nap, amikor meglathatod anyad, édesanyad arcat,
s belenézhetiink, belekapaszkodhatunk egymas tekinte-
tébe...

Megvallom: képeimmel a szemedre szeretnék sporolni.
Nem villara, nem is kocsira, csakis a szemedre. Hiszem,
hogy tébb év multaval a kutatasi eredmények lehetévé
teszik a miitéti beavatkozast. Az, amely kilatasba jo-
het szamunkra, bizony tekintélyes osszegbe fog keriilni.
(Mar kijelentették, hogy tamogatni nagy valbszintiség-
gel nem fogja tudni a TB!)”

Es mit mondanak a latassériilt sziil6k a vaksagrol a Zold
Vakond Egyesiilet interjukotetében?

Adam, aki hAromévesen veszitette el 1atasat igy fogalmaz:
LA latassériilést egyértelmiien egy feladatnak fogom fol,
ami annyit tesz, hogy bizonyos dolgokat masképp kell
megoldanom, mintha latnék, és bizonyos dolgokra 1j-
szerti megoldasokat kell kitalalni, vagy tobb munkat kell
belefektetni — én ezt egy ilyen dologként élem meg. De
biztos, hogy megoldhato, és eddig meg is oldottam.”

Mas szorong maradék latasa elveszitésétdl:

,Kata: En sem mondhatom, hogy a vaksag egy csoda-
latos dolog, aminek nagyon kell ortilni, azt gondolom,
hogy ez egy olyan létallapot, amivel lehet egyiitt élni. Azt
gondolom, hogy ahogy fejlédik a technika, egyre inkabb
lehet. Eppen a napokban gondolkodtam el arrél, hogy
azért alapvetéen nagyon onalléak vagyunk, és hogy
nagy szerencse, hogy még mindig megvan ez a latasma-
radvanyom, ez nagyobb szabadsagot ad. Ha ezt az dlla-
potot meg lehetne még tartani, akkor ezzel én nagyon jol
elvolnék. Nem mondom, hogy nem szorongok néha attol,
hogy mi lenne, ha teljesen leromlana a latasom, mert je-
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lenleg azt érzem, hogy elég béna vak volnék, nem sike-
riil csukott szemmel egyenesen menni, meg nagyon sok
minden van, amiben most még esetlennek gondolnam
magam.”

Kata férje, Lajos igy vélekedik:

,En, mivel fokozatosan vesztettem el a latGsomat, nem
igazan zakkantam meg téle 1igy, mint masok, akik hirte-
len veszitik el a latasukat. Nem volt olyan az egész, hogy
ez nagyon megterhelte volna a lelkemet. De nyilvanval6-
an nem volt j6. Amit észrevettem magamon, hogy miéta
megvan a gyerek, azéta a vaksagom egy kicsit jobban
nyomaszt. Megmondom, miért, és emiatt volt olyan,
hogy el is sirtam magam. Az, hogy az élet nem adta meg
nekem, hogy lathassam a gyerekem és a feleségem arcat,
ez nekem nagyon nagy fajdalom. Amikor végigsimitom a
homlokat, szemoldokét, orrat, és egyszeriien nem tudom
elképzelni sem mar az arcat, mert miilnak a laté emlé-
keim. Miilnak az emlékek. Eddig volt olyan, hogy 0ssze
tudtam rakni arcokat emlékekbbl, mint egy mozaikot,
de most mar azt sem igazan, és sokszor azt érzem, hogy
miért kaptam ezt a biintetést, hogy nem lathatom az ar-
cukat. Nem nézhetem, nem csodalkozhatok rajta. Széval
mostanaban jobban nyomaszt, hogy nem latok, hogy
nem tudok megtenni sok mindent a csalaédomért Meg
aztan itt van az is, amit Kata elmondott, hogy az utcan
mindenféle dologgal talalkozom, kezdve a megalaztatas-
sal. Ez nagyon nehéz. Sokan a velesziiletett nemlatok azt
mondjak, hogy 6k nem szeretnének latni, én igenis sze-
retnék latni!”

Mariann, aki velesziiletett nemlat6, belesimul ebbe a
sztereotipiaba:

»,Ez egy dllapot. Ahhoz, hogy vakon boldogan éljen az
ember, el kell fogadnia.
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Mivel sziiletésem 6ta vak vagyok, ezt az életformat szok-
tam meg. Nem gondolkozom azon, hogy miért van igy,
nem szomorkodom, nem ez a kozponti kérdés az életem-
ben.

Ha a jé6 tiindér teljesitené egyetlen kivansagomat, nem
biztos, hogy azt kérném téle, hogy lassak. Egyiitt élek ez-
zel az dllapottal, megprébalok gy élni, hogy ne legyek
masokra utalva. Persze autét soha nem fogok vezetni, de
haztartast vezetek, gyereket nevelek, szerintem ugyan-
ugy élek, mint az atlagember. Itthon segitségemre van a
technika, a beszélé konyhai és személyi mérleg, a h6mé-
r0, a Braille-6ra, a képernydolvasé program a szamité-
géphez, olvaségép stb.”

Szabolcs, aki 29 éves koraig teljesen jol latott, szintén e
sztereotipianak megfelel6en nyilatkozik:

Azt gondolom, hogy a vaksag egy borzasztéan nagy
korlat. Ugy érzem magam, mint egy maddr, akinek le-
vagtak a szarnyait, és bezartak egy kalitkaba. Ezt gon-
dolom altalaban a vaksagrél. Ami tudast, tapasztalatot,
szakmat osszegyiijtottem életemben, a vaksag mindent
feliilirt és érvénytelenitett. En 29 évesen sz szerint min-
dent elvesztettem, amit azelott megszereztem az életem-
ben. Szamomra ezt jelenti a vaksag.”

Kati nem is magat a vaksagot, hanem az emberek vaksag-
hoz val6 hozzaallasat tekinti nehézségnek:

»Komoly nehézségeket okoz az életiinkben. Amikor bam-
ban néznek ram, hogy ,jé, nem lat, és mégis él!”, attél na-
gyon fel tud menni bennem a pumpa, hogy legsziveseb-
ben beleriignék az illet6be. De nem lenne jobb attél sem,
mert csak lestillyednék az 6 szintjére, és azt az 6romet
nem adom meg neki. Arra szoktam gondolni, hogy ma
mar a technika annyi mindent meg tud adni egy vak em-
bernek is, hogy szinte élhetne 1igy, mintha latna, ha nem
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lenne az a sok hiilye ember! Gondoljunk bele: én 1968-
ban érettségiztem, és akkor nem volt tankényviink. Volt
par darab, 1940-es kiadastil, és minden meguvolt benniik,
csak mashol és mas cimszo alatt. Rengeteget kellett Bra-
ille-tablaval irnunk. A felolvasas nem is volt igazan szer-
vezett, és nem is alakult ki, ki és hogyan fizeti, s6t, mag-
noja se volt mindenkinek. Egyszoval, rettenté kiizdelmes
volt, amig ma mar nem kérdés, hogy gyakorlatilag bar-
mihez hozzdjussunk elektronikusan. Nem azt mondom,
hogy nincs vele probléma, mert a dokumentumokat be is
kell szkennelni, de ahhoz képest, amit mi végigcsinaltunk,
ez szinte semmi. Ezt nem mint ondicséretet mondom,
csak mint torténelmi tényt dllapitom meg. Technikailag
tehat sokkal konnyebb lehetne; ami azonban visszafogja
a vak embereket, az a tudat: az emberek fejében ugyanis
az van, hogy ,szegény vak, csinaljunk meg helyette min-
dent, mert biztosan nem képes ra, évjuk, ne varjunk el
tole semmit, és ha egyediil lépett kettot, akkor jol tapsol-
juk meg”. Ez onallotlanna tesz és elveszi a sikerélményt.
Elveszi annak az esélyét, hogy joggal elvarjanak vala-
mit, amit képes megcsinalni. Es mindazzal, amit6l alsa-
gos indokokkal meg van fosztva, nehezebb lesz az élete.
Talalkoztunk pl. egy 18 éves kislannyal, aki olyan kovér
volt, hogy folyt rajta a hdj, és nem tudott 200 m-t men-
ni megallas nélkiil. Ezt is a buta, dlsdgos szeretet érte el
nala: szégyellték, és nem is engedték ki egyediil. Ez élet?
Es hol fogja 6 végezni? Azt hiszem, ezzel a kislannyal az
tenne jot, aki kiszakitana a csaladjabdl, és legalabb ot
évre megtiltand, hogy talalkozzon veliik. Soha nem fog
tudni talpra allni — és mindamellett szakemberekkel van
koriilvéve.”

Mark, aki ép latasu feleségével él, és — mint fentebb lattuk

— akinek az apja is latassériilt volt, tovabba marfan szind-
romajukat lanyuk is 6rokolte, igy vélekedik a vaksagrol:
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»A vaksag egyetlen hatranya, hogy az ember nem tud a
csaladban vezetd szerepet betolteni mint férfi, holott ez a
megszokott. A vezeto szerepet gy értem, hogy anyam-
nak egy csomo dolgot at kellett vennie — ilyen pl. az au-
tévezetés vagy az tigyintézés, amihez apamnak mindig
segitség kellett, ha el is ment egyediil. En ezt akkoriban
nem fogtam fel tragikusan; inkabb most sajndlom, hogy
nem mindenbdl tudom tgy kivenni a részemet, ahogy
szeretném. Ha a feleségem is latassériilt lenne, az megint
mas, egy egyenrangiibb viszony lenne, de igy neki kell pl.
vezetnie és ide-oda mennie, mert én nehezebben oldom
meg, 6 meg kénnyebben. Hozzateszem, ezaltal lustabb
is lettem, sokkal lustabb, mint régebben, amikor még
nem volt mellettem. Gyerekkoromban azért sem fogtam
fel, hogy eltolodnak az aranyok a munkamegosztasban,
mert azt lattam, hogy apam, pl. amikor csinaltuk a tet6-
teret, minden gond nélkiil fent dolgozott a tetén, antenn-
at szerelt stb., vagyis kivette a részét a munkaboél.”

Arrol, hogy a vaksag életében mit befolyasol, a kdvetkezd-
ket mondja Mark:

~Foleg a kozlekedést, az ligyintézést és a munkavégzeé-
sem tempdjat befolyasolja, valamint hogy vdallalkozé-
ként is nehezebben talalok munkat. A partnereim kozott
van olyan cég, amely ki is jelentette, hogy milyen biiszke
arra, hogy latassériilteket foglalkoztato céggel all part-
nerségben. Szerencsére meg is vannak elégedve, igy
fonokvaltas utan sem volt kérdés, hogy megtartanak...
Arra is volt példa, hogy munkatarsamroél, aki teljesen
vak, valaki szamara ez csak késébb deriilt ki, és nem
gyozott csodalkozni. A vaksag az emberi kapcsolatokban
is sok problémat okozhat, viszont emellett van egy nagy
elénye is, amit mar a gyerekekkel kapcsolatban emlitet-
tem: hogy szerintem sokkal precizebbek vagyunk. Eleve
nagyobb odafigyeléssel csinalunk dolgokat, tobb energi-
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at fektetiink azokba, mivel tobbet kell letenniink az asz-
talra, mint masoknak, és ez a vallalkozéi vilagra ugyan-

ugy igaz.”

Anima, akinek kislanya nem gyengénlato, de a gyengénla-
tok iskolajaba jar korasziilottsége okdn méltanyossagbol,
a kovetkezdket irja a vaksagrol:

»Szerintem a legjobban viselheté fogyatékossag. De, ez is
szubjektiv.

A siket nem hallgathat zenét, ami nélkiil én nem tudnék
létezni. Egy rokkant mozgasa nagyon korlatozott. A vak
ember sok mindennel foglalkozhat. J6l tud

mozogni még sportolhat is. El tudja latni onmagat és
szeretteit is.

Persze egy egészséges emberhez képest sokkal nehezebb
az élete, de inkabb ezt a sériilést valasztanam.” (Anima)
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6. AZ ELFOGADAS MINT KULCSKERDES

Az elfogadésig eljutni, mint a veszteségek meggyaszolasa-
nak utolso szakaszaig, nagyon nehéz, és hossza utat igé-
nyel. Elfogadni a vaksagot, hogy mi magunk vagy gyerme-
kiink latassériilt. A vaksagot, mint megvaltoztathatatlan
tényt, mint amivel egyiitt kell élni.

Az elfogadasnak kiilonb6z6 szintjei vannak. Elfogadom a
gyerekemet a négy fal kozott? Elfogadom a jatszotéren?
Elfogadom, hogy vak part valaszt esetleg maganak? Elfo-
gadom, hogy szembetegsége van, ha azt nem is t6lem 6ro-
kolte, hanem egy spontan génmutacié kovetkezménye, de
atorokitheti az unokamra? Az elfogadas tobb szintd, és a
1épcs6fokokon nem egyforman haladunk. Talan ezek sok
esetben nem is lépcséfokok, inkabb egymastol fliggetlen
vagy kevéssé 0Osszefiiggs teriiletek. Egy csiszolatlan gyé-
mant kiilonb6z6 oldalai.

Sokszor felmeriil a ,,miért” kérdése is, Sandor Erzsi, aki
ateistanak vallja magat a konyvében ebben a kérdésben
mégis — az altala nem létezének gondolt - Istenhez fordul:
»-..kedves Isten, ha mar igy latsz minket itt a hegyen,
mondd mar meg, hogy mért kellett vakra csinalnod ezt
a gyereket?

Mért?

- Lathatod — kiabaltam a hegyroél, az arcomba siité na-
rancssarga fénybe —, megprobalunk mindent. Megszer-
vezziik, hogy 1igy éljen, mint egy laté. Ide is eljottiink, de
kurvara nehéz neki, érted? Nem azt mondom, hogy most
azonnal tedd latovd, de azért azt megmondhatnad, hogy
mi értelme van ennek az egésznek. Mar persze ha tény-
leg te csinaltad, és tényleg van értelme szerinted. Egy ba-
romsag volt, legalabb lasd be.

- Nézz ra! — mutattam Tomira, mert éreztem, ahogy
begyorsulok. — Végigvonatozott Szicilian, végigmaszta
a szigeteket, elfogyott a fele botja. Ha azt hiszed, hogy
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ez konnyti, akkor tévedtél. Ez az egész iszonyuan nehéz.
Kicsi kora ota cipeli ezt a terhet, és probalja magat bele-
helyezni abba a vilagba, amit eredetileg a latoknak ta-
laltal ki. Nem gondoltad ezt végig, lasd be. Elkapkodtad.
Legalabb kérj bocsanatot, ha mar igy osszeakadtunk.

- Hallod, Isten? Mondd szépen, hogy bocsesz, és nem is-
merjiik egymast. Majd azt mondjuk, hogy nem is talal-
koztunk. Na?”

Szentirmai Csilla, egy halmozottan sériilt — tobbek kozott
latassériilt — lany édesanyja is ir a miértekrol:

~Minden sziil6, aki sériilt gyermeket nevel, felteszi a ,,mi-
ért pont én?” - kérdést. Ez természetes, hiszen olyan ter-
het kap, amit egy életen at kell vinnie. De az az érdekes,
hogy ezt meg lehet szokni... Igaz, évek mehetnek ra, hogy
rajojjiink, nem kapunk igazi valaszt, a teher pedig tigyis
megmarad. De ha megerésitjitk magunkat, néha kicsit
megpthentink, megprébalunk oriilni annak, amit utunk
kozben latunk, azt tapasztalhatjuk, hogy kicsit meg is
szokjuk a terhiinket, és akar olyan mondatokat is kiej-
tiink mar, hogy ,,mennyivel konnyebb nekem, mint neki,
hiszen nekem csak...”

Romanek Inka szintén az Istenhez fordul kétségbeeset-
ten, bar 6 kimondottan hivé:

,Hiszen mit mondok felnétt korodban, hogyan magyara-
zom meg Neked, miért kaptal vilagtalan életet?!

Mit és mennyit tettem, hogy ezt megakadalyozzam?! De
ha életet adtam, lehetek-e gyilkos?

De ha mégsem, mi lesz, hogyan lesz, amikor mar nem
lehetek a szemed?

Nekem az sem adatik meg, hogy majdan nyugodtan
hallhassak Isten! Isten!”
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7. AKADALYOZO ERZESEK AZ ELFOGADAS UTJABAN

Az elfogadés atjaban allnak a latassériilt gyermeket neve-
16 sziil6k sajat érzései.

A megbélyegzettség érzése:

LAzt hiszem, én jutottam el6bb til a sokkon. Am befelé
fordulasunk évekig tartott, még a sziik csaladi kort is ke-
riiltiik, ha lehetett. Nem tudtuk feldolgozni az 1ij helyze-
tet. Lehet, hogy furcsan hangzik, de megbélyegzetteknek
éreztiik magunkat. Nehéz volt elfogadni az 1j, de végle-
ges dllapotot. Aron a mi gyermekiink, igaz, nem lat, de
akkor is a mi gyermekiink! Nekem kortiilbeliil két évre
volt sziikségem, amig tul tudtam tenni magam a tortén-
tek letargikus hatdsan.” (Ocsvéri Gabor)

Az, hogy egy sériilt gyermekre annak léte okan a sziil6
nem tud biiszke lenni:

»Apa sziikszavu leveleket irogat egykori orvos egyete-
mista ismerdésoknek, ugy érzi, nincs oka a biiszkeségre.”
(Sandor Erzsi)

A kudarc érzése...

»2Még eguyiittélésiink elején (1 élettarsammal) széba ke-
riilt a kozos gyerek vallalasa. Két kisfiirol abrandozott.
Az otlet engem is nagyon lelkesitett. Olyan magabiztosan
mondta: neki csak fia lehet, méghozza kett6 és egészsé-
ges! Addig mondogatta, hogy én hozzaszoktam a gon-
dolathoz, s el is hittem: gy is lesz, ahogy 6 mondja. Ha
egészséges gyermekem sziiletne, az én onbizalmam is a
helyére kertiilne.

Barmennyire is szerettem az én két kislanyomat, azért a
lelkem mélyén nagyon bantott, kudarcnak éreztem, hogy

Ok nem sziilettek teljesen egészségesnek.” (Sarkany Anna)
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8. AZ ELFOGADAS GATJA A KORNYEZETBEN

Sok vak személy hozzatartozdjanak életét keseriti meg,
hogy bamuljak Gket. A vak személyeknek ebbdl a szem-
pontbdl szerencséjiik van, mert 6k nem latjak, hogy ba-
muljak Oket, igy ez nekik nem is zavard tényezd. Az ép
latast gyerekeik életét ugyanakkor — f6leg kamaszkorban
— szintén megkeseriti ez a bAmulas:

Zoli, egy vak hazaspar felnétt fia, aki maga is édesapa, igy
vall errél:

,Az iskolas id6szakban mar kitiint, hogy ahogy pl. elmen-
tiink egy sziil6i értekezletre, és bekisértem Anyut, tobb
figyelmet kaptunk. Furcsa volt nekem, hogy megnézik,
megfigyelik, megbamuljak. Ez mindig csak addig tartott,
amig ezek a helyzetek lezajlottak, nem ,ragadtam le”.
Természetesen néha feszélyezett, hogy miért néznek ben-
niinket ennyire, mi olyan érdekes rajtunk. A gyerekkor
els6 szakaszaban még feszélyezett ez a dolog, de a csaladi
kapcsolat veliik, az egyaltalan nem — 6k ezt nagyon jol
kezelték. Megértették, hogy bennem okozhat problémat,
hogy megbamulnak benniinket pl. az utcan. Apu tobb-
szor mesélte is, hogy ha egy laté baratjaval ment vala-
hova tomegkozlekedéssel, és természetesen belé karolt,
akkor jocskan kaptak méregetd pillantasokat. Egy-két
belevalobb baratja egybdl le tudta ezeket reagalni — hi-
szen 6k mar felnottek voltak — pl. igy: ,,Akarsz valamit
kérdezni, hogy ennyire bamulsz?”. Ezeket gyerekként
még nem ugy kezeltem, mint felnéttként, de mostanra
mar semmi problémam sincs ezzel sem. Nem is a rossz-
indulat a legzavarébb ezekben a helyzetekben, hanem az
emberek primitivsége, ahogy elcsodalkoznak, ha latnak
egy fogyatékos embert: akar egy kerekesszékest vagy ja-
rokeretest, ahogy felkiizdi magat a buszra, vagy barmi-
lyen masfajta fogyatékost. Lehet ez joindulati figyelem,
amikor azt nézem, hogy meg tudja-e oldani magatol, fel
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tud-e lépni a buszra, esetleg odalépjek segiteni, de lehet,
hogy csak bambulok, hogy ,jé, ilyen is van!”

Kati, egy vak édesanya igy emlékszik Zsuzsi lanya iskolas
éveire:

»...ldonként biztosan tettek megjegyzéseket, mert Zsuzsi
néha nagyon szomorii volt. A gyerekek — és ezt mas lato
gyerek-vak sziil6 parostol is hallottam — ilyenkor nem
a sziilot szégyellik, hanem az zavarja Gket rettenetesen,
hogy az emberek bamulnak. Ez faj nekik.”

Sajat gyermekeimmel megélt tapasztalataim is alata-
masztjak a fentieket. Ugyan egyik gyerekem kénnyebben,
mig a masik nehézkesebben éli meg a bAmulast, minden-
képpen elmondhato, hogy ha a bamulas sérti a gyermeket,
akkor beszélgetés, lelki munka kell ahhoz, hogy a bamul6
tekintetek kereszttiize megsz{injon fajni. De ha konnyen
is veszi ezt a gyermek, ez akkor is egy olyan dolog, ami
beszédtéma mindenképpen.

A bamulés a latassériilt gyermeket neveld sziil6ket tan
még jobban felzaklatja, mint a latassériilt sziil6k gyerme-
keit gy altalaban:

»~Nagykoroson izzik, forr, rotyog bennem a tiltakozas az
ilyen ,leszélitasok” ellen — talan, mert oly sok szanakozé
pillantas, hamis és kivancsiskodo egyiittérzés mérgez-
te meg baratsagomat, avagy rokoni szalaimat. Nem és
nem akarom, és nem hagyom, hogy édes Egyetlenem,
Kincsem, Angyalom, Adicam a varos vakja legyen!!!!
Erémet nem megdupldazom, hanem megsokszorozom,
igenis megmutatom, hogy nem szanalomra méltéak va-
gyunk és lesziink, hanem csodakat fogunk tenni, alkotni,
teremteni.

Lopva fordulé tekintetek, tapintatos, avagy tapintatlan
kérdezoskodések, megjegyzések csokrait tudnam oOssze-
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kotni s eldobni. Ne tekintsetek ram masként, mint korab-
ban, kozétek szeretnék tartozni, de tiztok, és én menekii-
l6k.” (Romanek Inka)

»A szemében lév6 homalynak koszonhetéen mar a jatszo-
téren, az iizletekben, az utcan is feltiinik az arcaba bamu-
16 embereknek.

Még nem tudom, hogy azt utalom-e jobban, aki megkér-
dezi, mi van vele, vagy azt, aki meredten nézi.
Babakocsiban tologatom, jarjuk az utcakat Kecskemé-
ten, Pesten, és probdlom nem meglatni azokat, akik ba-
muljak.

Ha megkérdezik, valaszolok.

- Jé, a kisfitinak az egyik szeme kék!

A torkombdl kitorni késziil6 tivoltést megtanulom at-
hangszerelni hétkoznapira: mert nem lat.

Azzal a szemével nem lat, és most ne firtassuk, hogy a
masikkal mit csinal.” (Sandor Erzsi)

»,Ha néha hazalatogattunk, kivancsi tekintetek kévettek,
nagyon kellett vigyazni, milyen ruhat veszek fel. Ha far-
merben és puléverben megyek, megszolnak. Ezért majd-
nem mindig W ruhat varrtam magamnak, amit aztan
alig tudtam felvenni mashova. Méregettek, néha meg
is tapogattak: Ez most Pesten a divat? Kevés emberrel
talalkoztunk, a buszmegallotél rohantunk haza. Nem is
bantam, ha nem jott szembe ismerds. Nem sok dicseked-
ni valém volt. Nem volt még sajat lakasunk, s a gyerekek
nem voltak egészségesek. A szemérmesebbek lapos pil-
lantasokat vetettek rajuk, vajon mi latszik rajtuk, a bat-
rabbak hangos széval szélongattdk siket lanyomat. Hat
igen, ezekbdl nem kértem. Semmi sziikségem nem volt
jabb magyarazatokat, mentegetbzéseket fogalmazgat-
ni, melyek szépiteni igyekeztek a dolgot. Akkor mar in-
kabb az idegen tomeg Pesten.” (Sarkany Anna)
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Soltészné Gombéar Editet is zavarja a bamulés, a kornye-
zet reakcidja. O ugyanakkor valaszt is ad, hogy mire volna
sziiksége, milyen hozzaallas esne jol neki a kornyezett6l:
»Egyre tobb kivancsiskodo szallingézott az apolok koziil
is. No, ez mar sok volt nekem, igy megfogtam 6t, s karja-
imba zarva védtem. Szegény nem is ehetett ugye, s nem
akartam, hogy felébresszék, ki tudja mi var ra! Ilyesmit
érezhetett Dumbo mamaja is Walt Disney meséjében,
mikor furcsa oriasfiilii elefantborja sziiletett.

A tolakodé, eguyiittérzés nélkiili hirhajhaszas nagyon
fajdalmas sebet tud titni, csupan a szaftos sztorit latjak,
meg a pletyka lehetdséget, de a szereplok nem lényege-
sek. Pedig ez az én babam! - Par 6raval ezeldtt, még ugy
tudtam, hogy minden rendben van! S alig vartam, hogy
hazamehessek az 1j csaladtaggal, s azon aggédtam,
hogy hogyan fogom tiilvészelni a négy napot...
(Gondolkodtam, hogy maradjon-e ez a par mondat, mert
azzal, hogy trok, kitrom magambdl a veliink torténteket,
szeretném feldolgozni és megérteni azokat — amennyi-
re lehet. Es segiteni a hasonlé cip6soknek. Nagyon ne-
héz helyzet ez, annak is, aki belekeriil, s azoknak is, akik
koriilottiik vannak... Ilyenkor az ember lanya leginkabb
bezarkoézna egyediil egy barlangba, s ki se jonne tobbet.
Nem érdekli, hogy stit a nap, hogy legalabb a masik gye-
reket jol vannak... semmi. Csak faj. Nem tudom, van-e jé
recept... Ez mar pszicholégia. Sajat tapasztalatom any-
nyi, hogy az esett jol, ha valaki csak csendben mellém
allt, nem sajnalt, de egyjiitt érzett. Mert mit is lehet ilyen-
kor mondani? Talan a meghallgatas segit, ha egyaltalan
beszél a bajba kertilt, egy érintés, vagy ha szeretné, egy
olelés. Ennyi. No, és ha informacidkhoz juthat, mert a
konkrét rossz is jobb a homalynal.)”

Meghallgatas, nem értékelés, ez kellene: Rogers hires
modszere, az ért6 figyelem. Erre van sziikség, és arra,
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hogy ne bamuljanak az emberek. De sajnos bamulnak, és
mivel nem vagyok naiv, tudom, hogy attél, hogy most le-
irom ide, hogy ne baAmuljanak, még fognak bamulni, Ez a
kis iras az egész tarsadalmat természetszertileg nem fogja
elérni. A célcsoportot talan. gy aztin nem nagyon marad
mas megoldas, mint elfogadni, hogy bAmulnak.

Tudom persze, hogy ez nem egyszer(i ennyire. F6leg nem
a gyakorlatban, hiszen a bamulés elfogadidsahoz az kell,
hogy mi magunk teljesen elfogadjuk a vaksagot, és kicsit,
egy icipicit se valtson ki belSliink negativitast semmilyen
koriilmények kozott. De ki az a megvilagosodott kozot-
tlink, akinek ez megy, mint a karikacsapas? Nehéz iigy ez.
Mig a bamulas sok esetben nem jar méssal, mint szem-
kontaktussal, addig a kéretlen kérdéseket meg kell vala-
szolni. Az emberek sajnalkozasat, a gyerekek érdekl6dé-
sét a gyakorlatban is valahogyan kezelni kell. Neuralgikus
hely a jatszotér:

,Lakdson beliil szinte azonnal elfogadtam Aron helyze-
tét. Amikor ki kellett menni vele, mondjuk, a jatszotérre,
akkor viszont mar az idegenek el6tt is vallalni kellett. Ez
bizony elég nehéz. Engem a gyerekek 6szinte szokimon-
dasa zavart az elején: - Jé, ez nem lat! - Nem hibaztatom
a kicsiket, csak rossz hallanom. Szivem szerint elmentem
volna bogni valahova. A direkt kozlés eléggé fajdalmasan
érintett. Aront hidegen hagyja, nem foglalkozik vele. A
felnéttek részérdl a klasszikus sajnalkozas nyilvanul meg,
azt kell mondanom, hogy sajnos. Mert nem kell sajndl-
kozni! Ilyenkor a feln6tt nem tud mit kezdeni a helyzettel,
de mondani akar valamit. Ugy érzem, hogy Aron a tobbi
gyerekhez képest sokkal kevésbé latvanyosan vak. Annyi-
ra nytizsgo, mozgo, hiszen biciklizik, gorizik és rohangal,
valamint labddzik a maga médjan” (Ocsvari Gabor)

A gyerekek hozzaallasaval volt szintén gondja gyermek-
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ként az iskolaban Zolinak. Zoli, egy vak hazaspar, Sanyi és
Zsuzsa feln6tt fia.

SA gyerekek részérol pl. szokasos szlengnek szamitott az
y»anyad!”, de amikor ebbe belevegyiilt a ,vak anyad!”, ak-
kor az mar érzékenyebben érintett, és bizony néhanyszor
odacsaptam. Mindamellett ugy érzem, elég jo poziciot
tudtam betolteni az osztalyban. Voltak klikkesedések,
de néhany klikknek én voltam a népszerii alakja. Voltak
sportolok, voltak jépofa gyerekek stb. En a sportolékhoz
tartoztam, pedig lusta gyerek vagyok, annak ellenére,
hogy sport tagozatos osztalyba jartam. Az évoddaban
még megfeleltem annak a tesztnek, ami alapjan sport-
tagozatra mehettem, és jot tett, hogy alaposan megmoz-
gattak. Ott is maradtam, és rengeteget sportoltam, illet-
ve sok mindenben részt vettem. A gyerekek gonoszsagait
nagyrészt fel tudtam dolgozni, és ha mégsem, akkor jott
a bunyo.”

Sandor Erzsi fidnak, Tominak is meggytilt a baja a jatszo-
téren:

»,Baratkozni is szeretett volna, de a gyerekekhez valé ko-
zeledései mégis rendre elbuktak.

Hol a megijedt mamakon, hol a lefagyott kissracokon.
Igaz, nem konnyitettiik meg a helyzetiiket.

Azt gondoltam ki, hogy ha beemeljiik a hétkoznapi szo-
hasznalatba a vak szét, akkor kivessziik belble az iszo-
nyatot.

Lehet, hogy nem volt mas, mint onterapia, de egyszeriien
nem jutott eszembe jobb.

Ugy véltem, minden szépitéssel, mismdsoldssal csak el-
mélyitjiik a problémat.

Ha természetesen nevezziik Tomi fél szemét vaknak, ta-
lan nem valik félelmetessé a szamara.

Van, akinek kék a szeme, van, akinek barna, az 6vé tor-
ténetesen vak.
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Nem ment konnyen kimondani.

Néha egyediil, otthon, raszolgalvan a szinészdiplomam-
ra, probalgattam csak ugy, magatol értetédoen kibokni.
Jo6 napot kivanok, ot 6ra van, vak.

Mert orokké megkérdezték.

- Néni, kérem, miért van olyan furcsa szeme a kis-fiti-
nak? — jott oda hozzam a jatszotéren illedelmesen egy
két-harom éves.

Abhelyett, hogy elmagyaraztam volna, latszélag udvaria-
san lefojtott utalkozassal valaszoltam.

- A kisfiut Tominak hivjak, menj oda, és kérdezd meg
tole. Nem az én szemem furcsa.

Ezek utan, ha a kiskrapek mégis megspendirozta ma-
ganak a kérdést, Tomitoél sziikre szabott valaszt kapott
azonnal.

- Mert vak —- felelte azzal a meghitt természetességgel,
ahogy az ember a hany 6ra van?-ra valaszol.

A kisérlet sikeriilt, bar nem biztos, hogy a kivant ered-
ményt hozta.

A talan baratkozni akaré kisgyerek meg rohanhatott a
mamajahoz a ziiros tartalmii szoéval, hogy a tovabbiak-
ban messze elkeriilje a maganyosan homokozo6 barat-
sagtalant!”

Es hogyan jatszoterezik egy vak sziil§ a gyermekével? Ls-
suk, mit mesél Csabi, Zoli 6ccse errdl, a vak hazaspar, Sa-
nyi és Zsuzsa ma mar felnétt fia:

LJatszotér, biciklizni tanulas — nem feltétleniil kell ahhoz
tudni biciklizni, hogy a masikat megtanitsuk ra, csak
futni kell mellette. A klasszikus partvisnyél-belebok-
ve-a-csomagtartéba modszerrel, de a potkerekes kisbi-
ciklivel is jol lehetett tanulni. A jatszotér csak annyiban
volt mas, mint masoknal, hogy folyamatosan kontak-
tusban voltunk. Tehat ha 6k kérdeztek, mi valaszoltunk.
Ha elbambultam, mert belemeriiltem a jatékba, akkor
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még egyszer kérdeztek — tajékoztattuk egymast arrol,
hogy éppen hol vagyunk, mit csinalunk — vagyis hogy pl.
nem a homokot lapatolom éppen a szamba, hanem csak
a matchboxomat tologatom. Kirandultunk, méghozza
egész sok helyre azok koziil, amelyek elérhetoek voltak:
nem vettiik ugyan nyakunkba a nagyvilagot, de a kor-
nyéken elég sokat jottiink-mentiink.”

A gyerekek is véltozatosan allnak a témahoz. Ok sem egy-
formak. Miért is lennének?

Es van, amikor a latassériilt gyermek sziil6je bamul a val-
tozatossag kedvéért, de képes abbahagyni is:

»Egy 1d6 utan nem sokkoltam magam a kiilonbozo szinti
szemii gyerekek bamulasaval; talan akkor hagytam
végleg abba, amikor képes voltam elfogadni és felfogni
azt a tényt, hogy meg fog vakulni, és halasak lehetiink
azért, hogy ez még mindig nem kévetkezett be maradék-
talanul.” (Sandor Erzsi)

Es végiil mit mondd a 20 éves Zsuzsi, a latassériilt Jozsi
és Kati lanya, aki Almaval, a vakvezetd kutyaval egyiitt is
jart jatszotérre?

~Amikor anyadék levittek a jatszotérre, és mas gyerekek
dobtak el a labdat, akkor nekik vitte vissza, és nemcsak
nekem, igy aztan volt, hogy tiz gyerekkel labdazott egy-
szerre. A tobbi sziil6 is nagyon oriilt, ha lementiink: tud-
tak, hogy letilhetnek, mert Alma kutya egyben tartja az
osszes gyereket, mivel mindenkivel jatszik. Volt kutya-
szanom is, amire raiiltem, 6 meg hizott. Kiraly dolog,
ha az ember egy vakvezeté kutyaval néhet fel.” (Zsuzsi)
Alegutobbi mondat allitasat az én gyermekeim is megerd-
sithetik. Lady, a mi vakvezet6 kutyank is kitlintetett helyet
foglal el a csalad életében: igazi jatszotars és hiiséges ba-
rat 0-99 éves korig. Természetesen a jatszotéren is.
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9. AMIKOR AZ ELFOGADAS AKADALYOZO!I A
NAGYSZULOK

A nagysziil6k lehetnek a sziil6k tamaszai, de lehetnek ke-
rékkotok is olykor a sziil6k életében:

,Két vizsgalat kozott az anyamnal ebédelek, a fiam jolla-
kottan alszik a nagy fotelban.

Anyam elvesztette magaban a dragonyos Ormestert,
mar nem ad ki parancsszavakat, az alvo gyerek folott
all, és csurognak a konnyei, aztan mintha a gyereknek
mondana, motyogja maga elé, de megtetszik neki az ot-
lete, és egyre elszantabban ismétli.

- Add be intézetbe. Nem viccelek - néz ram. - Fiatal vagy,
egészséges, lehet masik gyereked. O meg, ki tudja, mi-
lyen lesz? Nem fog latni, ledll a veséje, mondj le réla.
Hallgatom az anyamat, és biztosan tudom, hogy meg-
zakkant.

Nem baj, nem az 6 gyereke, hanem az enyém, nem neki
kell dontenie, hanem nekem.

Most elébb apoljuk le az oregasszonyt, és csak utdna
kezdjiink érvelni.

Higgadt vagyok.

Sok év millva tudom meg a Vakoda pszichologusatol,
hogy idordl idoére inditanak nagymama-, nagysziil6-te-
rapiat is.

Mert a sziilbk még csak megoldjak valahogy egymas
kozt ezt a dolgot, de a nagysziil6k rendre belegargyulnak
egyrészt a tehetetlenségbe, masrészt a komoly terapiat
igénylo vetélkedésbe.

Abba, hogy 6k képesek voltak egészséges, szazszazalékos
emberi lényt a vilagra hozni, megteremtették a lehetdsé-
get a hibdtlan nemzedékek létrejottére, és akkor az 6 to-
kéletes gyerekiik fogja magat, és ideallit nekik egy ilyen
hibassal.

De még nem tudok a nagysziil6-terapiakrol, még csak
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azt latom, hogy az én Gsz, 6reg anyam kétségbe van esve,
és az a maniaja, hogy helyettem kell dontenie.

Pedig nem.

Mert mar régen dontottem, és nem is én, hanem a termé-
szet, aki szépen elrendezi ezt, szinrdl szinre.

Anyam mégsem hagyja magat, és a pszicholégia-tan-
konyv teljes példatarat felvonultatja.

- Ugye tudod, hogy nem tehetsz réla? Bar a terhességed
elején lazas voltal... Mert én emlékszem. De olyankor
nem gondol erre az ember.

- Te ugye mar utananéztél, hogy hova kéne vinni a gye-
reket? - érdeklédom.

- Persze! - Es mar szedi is el6 a jegyzetfiizetét, mondja a
cimet, kozel van. - Nem azért, de elég kicsi, még az inku-
batorba is be lehetne tenni.” (Sandor Erzsi)

A vak Rajmund, akinek sziilei sem latnak, szintén a nagy-
szll6k és a tagabb csalad el nem fogado viselkedésérdl
szamol be:

~Egyetlenegy nagynénim van, aki pozitivan viszonyul
a csaladunkhoz. Az dsszes tobbi rokonra igaz, hogy an-
nak ellenére, hogy a sziileim is gyerekkoruk o6ta vakok,
rokonaik és csaladjuk nem volt képes megtanulni, hogy
ez mit jelent. Amikor egyszer kozosen csaladlatogatasra
mentiink, egyikiik testvére — lényegtelen is, hogy ki, mert
barmelyikiik is lehetett volna — azt a kérdést tette fel,
hogy ,, Ti egyaltalan mivel foglalkoztok egész nap? Bizto-
san unatkoztok, nem?” Annyira degradalban viselkedtek
a vakokkal szemben, hogy én ezzel nem voltam hajlandé
foglalkozni, és nagyon hamar eljutottam arra a szintre,
hogy nekem a bardtaim a rokonaim. Ok tizmilliészor
tobbet megtudtak belSlem, mint a rokonaim. Erdekes
volt szamomra, és a mai napiq is érdekes, hogy a sziile-
im sziilei egy centivel sem haladtak elére a vaksag fogal-
manak megértésével ahhoz a pillanathoz képest, amikor
szembesiiltek vele, hogy a gyerekiik vak. Ez szamomra
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meglepd volt, de nyilvanvalo, hogy ebbe az is belejat-
szott, hogy Ok vidéken éltek, és akkoriban jo, hogyha a
nagy sziinetekkor hazamehettek a gyerekek az iskolabol,
pl. téli- és nyarisziinetkor, ha egyaltalan hazamentek.
Igy aztan nem is volt alkalmuk sem megismerkedni ezzel
a helyzettel. Nyilvanvalé az is, hogy kés6bb sem tortént
beszélgetés annak érdekében, hogy mégiscsak képbe ke-

riiljenek.”

Szerencsére van példa arra is, amikor a nagysziil6k tény-
leg segitenek:

LSAnyukam volt az, aki az elsé perctdl segitett. Ez meg is
latszik a kapcsolatukon, mert nagyon szeretik egymast
Aronnal. Apukdm nagyon sokdig nem merte megfogni
az unokdajat, mert tul pici volt. Késobb mar levitte bicik-
lizni, gorkorcsolyazni, és ezzel valt aktiv nagypapava.
Sajnos mar nem teheti. Gondtalanul jatszott az unokai-
val, mindannyiunknak hianyzik. Mindig azzal torédott,
akinek a legnagyobb sziiksége volt ra, de Aron volt az
els6 az egyenlbk kozott. Anyukam rengeteget segitett a
haztartasban, a gyermek feliigyeletét is szivesen vallal-
ta, ha kellett.” (Meszéna Alice)

Bizonyos csalddokban tobbféle hozzaallas is megtalalha-
t6. Mark, akinek csalddjaban az o6rokletes marfan szindro-
ma okoz latassériilést, a kovetkezGkr6l szamol be:

LAnyam és anyosom is problémazott egy kicsit azon,
hogy orokli a betegséget a pici. Anyam persze tudja mar,
hogy ez mivel jar, hogy van vele probléma, mindazon-
altal én mas tészta voltam, mert nekem rosszabb volt
a szemem. A lanyomé jo lesz, igaz, hogy addig jarkalni
kell vele tobb helyre, miitétekre stb. Engem kiskorom-
ban 1gy tizenotszor miitottek, és anyam jol emlékszik,
hogy hogyan jartunk orvosrél orvosra, ,hatha valaki
tud valamit csindlni” cimszéval. Vagyis jogosan tartott
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ettol, de most mar azért nem kell annyit orvoshoz jarni.
Anyosom pedig azért tartott téle, mert 6 meg nem volt
ebben benne. Ap6som tilzottan nem aggodalmaskodott,
a neveléapam, anyam késobbi férje pedig plane nem.
Vele egyébként szintén nagyon jo a kapcsolatom. ,,Felnéz
ram”, amiért igy is véghez tudtam vinni ezt-azt, annal is
inkabb, mert a sajat fiaval (aki egyébként laté) nem igy
tortént, 6 meglehetésen elkandaszodott. A ségoromnak
sem volt semmi ellenvetése, egyszoéval a csaladban iga-
zan senkinek. S6gorom is informatikus, tehat, ha ossze-
talalkozunk, akkor kiilon leiiliink, ha 6 nem vezet, akkor
soroziink egyet, és az informatika rejtelmeirdl beszélge-
tiink.”
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10. ZARSZO HELYETT — AZ ELFOGADAS FELE VE-
ZETO UT

A sziil6k nagyon sok tanulsagot vonnak le, mit is tanultak
gyermekiik nevelése kozben. A tanulsagokbol szemezge-
tlink zarasként.

~Megtanultam azt is, hogy egészséges gyermek esetén
is kockazatos, ha sajat életiink kudarcait gyermekiink
életének iranyitasaval probaljuk kikoszoriilni, de egy
fogyatékos, kiilonosen halmozottan sériilt gyerek pusz-
ta léte is arroél szol: fogadj el olyannak, amilyen vagyok,
nem én mindsitelek téged!

Tehat egy sériilt gyerek mellett igazan sziikséges az,
hogy elhiggyiik: onmagunkban is értékesek vagyunk, a
gyerek soha nem lesz olyan szinten igazolasa a létezé-
stinknek, a ,kivalésagunknak”, mint egy egészséges. De
mas modon lehet az. Azzal példaul, hogy megerdsithet
benniinket az a sok nehéz, néha fajdalmas dontés, amit
felnevelésiik kozben hoztunk. Azzal, hogy j6 esetben ugy
tudjuk navigalni az életiinket, hogy csaladi (esetleg ba-
rati) kapcsolataink megerésodnek. Hogy napi szinten
cipelt terhiink egész egyszertien rakényszerit arra, hogy
atalakitsuk a fontossagi sorrendet életiinkben.” (Szentir-
mai Csilla)

»Nem akartam az elkeriilhetetlennél nagyobb aldozatot
hozni, és a tobbiektbl sem kovetelhettem meg.

Az aldozathozatal halas szerep, kitolti az ember minden-
napjait, értelmet adhat akar egy egész életnek is.

Ha ugy dontok, hogy szegény, magatehetetlen, vak gyer-
mekem életének megkonnyitését tiizom ki célul, akkor két
embert biztosan boldogtalannd teszek.

Magamat, mert lemondok a sajat életemrdél, és Tomit,
mert nem hagyom, hogy élhesse az ovét.” (Sandor Erzsi)
»Mivel az ember elemi igénye, hogy tudja, mi lesz holnap,
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az elso és talan legnehezebb feladat annak megtanulasa
volt, hogy nem kell azt mindig tudni. Ha gyermeked sta-
tusza az élok kozott legalabbis bizonytalan, nem biztos,
hogy a tavoli jové megrajzolasa a legfontosabb. Sot. Ez
az a helyzet, amikor az aznapi feladatok léteznek csak.
Magam sem gondoltam volna annak idején, hogy ez mi-
lyen hosszasan fenntarthato életfilozéfia lehet.” (Szentir-
mai Csilla)

»2Mind a két gyermekemet gyonyortinek latom, és min-
den porcikdjukat szeretem. E teljes elfogadas nélkiil nem
lehet szeretni. Oromét jelentett a lelkemnek az is, amikor
Aron hdromévesen oviba keriilt, és ott is mindenkinek a
kedvence lett. Ezek a jo érzések segitettek ahhoz, hogy
nagyon biiszke legyek ra. Fejlodoképesnek és tanulé-
konynak mondtak. Igazi gyereknek tartjak, és talan ez a
legnagyobb dicséret.” (Meszéna Alice)

»...tapasztalom, hogy mindazok, akik testileg sériiltek
(kinnal viselem azt a szot: ,fogyatékos”), gazdag lelkiilett,
értékes emberek. Nem esetlenebbek, nem kevesebbek Gk
nalunknal, pusztan bizonyos helyzetekben kiszolgaltatot-
tabbak, mint mi. Fiiggnek toliink, kozénk kell, hogy tartoz-
zanak. Szomoril, hogy sok esetben elszigeteloédnek, kikény-
szertilnek a tarsadalom periférigjara.” (Romanek Inka)

»<Amikor a lanyunk megsziiletett és valami tilélést segit6
filozofiat kellett gyartani az életiinkhoz, az jutott eszem-
be, hogy mielott egy egészséges gyerek megsziiletik, a
sziil6 magdban teleir egy lapot a terveivel: a gyerek zon-
gorazni fog, orvos vagy tigyvéd lesz, remekiil tud majd
angolul, németiil stb. Aztan ahogy né a gyerek, a sziilo
fokozatosan lehtizogat a listabél, belatva, hogy bizonyos
dolgok nem fognak osszejonni. Sériilt gyermek érkezése-
kor a listat azonnal ,,0ssze kell tépned”. Aztan ha szeren-
csés vagy, foghatsz egy tiszta lapot, és egyenként felir-
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hatsz ra kisebb és - néhanapjan nagyobb - eredményeket:
olyanokat is akar, hogy fel tud iilni, tud jarni, beszélni,
szamolni, hiszen naluk ez is eredmény, ami — ha igy néz-
ziik — 6riasi 6rém! Es bizony vannak olyan térténetek is,
amikor olyasmi kertil a listara, ami még egy egészséges
gyermek esetében is nagy eredmény!” (Szentirmai Csilla)

»...ha egy alig latét orokké évok, akkor biztosan megta-
nulja, hogy egyediil képtelen barmire.” (Sandor Erzsi)

Es mit fogalmaznak meg a latassériilt sziil6k?

»Sajnos sokan gondoljak, féleg azok, akik nem ismernek
benniinket, hogy szegény gyereknek milyen nehéz lehet,
hiszen segitenie kell az anyukajanak. A feltételezésekkel
ellentétben nem kell, hogy vezessen vagy vigyazzon ram.
Hanna sziiletése elétt is segitség nélkiil oldottam meg a
dolgokat.” (Mariann)

»~Nemegyszer a lat6 emberek csodalkoztak, amikor a
harmadik szobabdl atszoltunk a gyereknek, ,,massz le
onnan!” Meglepve kérdezték, mibdl tudtuk, hogy a gye-
rek felmaszott valahova. Mi meg mondtuk, hogy hat
halljuk. Sok szempontbdl a laté sokkal feliiletesebb, mint
egy vak, és abbél kifolyolag, hogy a vak a fiilére hagyat-
kozik, sokkal jobban megkiilonbéozteti egymastél a nesze-
ket, amiket a gyerekek produkalnak, mint egy lato. Egy
lato nincs erre rakényszeriilve, mert egyszertien odanéz
— ha éppen ott van. Egy vak viszont akkor is tudja, mi
torténik, ha éppen nincs ott.” (Sandor, két 14t6 felnétt férfi
édesapja)

»Egyre nagyon iigyeltiink: hogy a gyerekek felé ne le-

gyen kozponti kérdés, hogy mi latunk avagy nem latunk;
hogy ne legyen ez nekik teher.” (Zsuzsa, Sandor felesége)
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Es mit mondd errél a nagyfiuk, Zoli?

,Z: Semmi plusz teendét, elvarast nem jelentett, hogy
van egy ocsém. Semmilyen feladatot nem roéttak ram,
hogy pl. tologassam a babakocsit, vigyem le, hozzam fol,
jatsszak vele stb. Ilyesmit naponta hallok a kérnyeze-
temben, de szerencsére ez nalunk nem volt. Ocsémmel is
ugyanugy foglalkozott Anyu is, Apu is, ahogyan velem,
és nem voltam féltékeny sem; nem éreztem gy, hogy a
figyelem megoszlott volna azaltal, hogy lett egy 6csém,
hanem sokkal inkabb mindenkire kiterjedt. Maig érvé-
nyes, hogy a csaladban nem oszlik meg a figyelem.”

Es mit gondol Csabi, Zoli 6cese?

,Korbe voltunk dlelve szeretettel — amit gyerekként az
ember nem feltétleniil igy lat, de most mar tudom, hogy
mindig, feltétel nélkiil ott voltak mellettiink, koriilottiink,
és — a jozan ész hatarain beliil — mindig a mi érdekein-
ket tartottak szem el6tt. Sok-sok dolog volt, amelyeket
szerintem teljesen folosleges kiemelni. A sziilbnek nem is
egy-egy alkalommal kell kimutatnia a gyerekének, hogy
mennyire szereti, és nekiink folyamatosan sugalltak,
hogy mi vagyunk a mindentik.

...Ha hozzank bejott valaki, mindig elcsodalkozott, hogy
pl. hogy van nalunk olyan tisztasag, és hogy keriil fott étel
az asztalra. Az atlagember szamara ez mindig is nyitott
kérdés, hogy ez hogyan lehetséges. Amikor altalanosban
esedékesek voltak a csaladlatogatasok — amikor az osz-
talyfonok kimegy, és megnézi, milyen koriilmények kozt
él a gyerek —, akkor hozzank mindig szerettek jonni, mert
lattak, hogy ,kerek a torténet”: mindig tiszta ruhdban
jartunk, tisztasag volt koritilottiink, normalis koriilmé-
nyek kozott éltiink, hianyt tulajdonképpen nem szenved-
tiink semmiben sem. Bar néhany évesen motorversenyzo
akartam lenni, és az anyagi korlatok miatt nem lettem,
de ez, azt hiszem, bocsanatos biin. Azt mondom, egy op-
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timdlis csaladi életnek 1igy kell kinéznie, ahogy az nalunk
kinézett, iigyhogy ez el6ttem teljesen jé példa.

Mas tekintetben, tobb volt a latassériilt ismerds, barat.
Oket viszont megint csak nem bontottuk kategéridkra:
a latassériiltek gyerekeivel is ugyanigy jatszottunk,
ugyanugy elmentiink veliik kirandulni, vagy a Balaton-
ra, és sok mindent lattunk — semmivel se volt ez az élet
kevesebb, mint masoké.”

Zsuzsi, a latassériilt hazaspar, Kati és Jozsi lanya igy nyi-
latkozik gyermekkorarol:

»~Mindenképpen pozitiv, hogy sokkal hamarabb megta-
nultam gondoskodni masokrél. Nem emlékszem olyan
beszélgetésre, hogy valaki elmagyarazta volna, hogy
hogyan kell viselkednem azért, mert anyukam nem lat.
Egyszeriien tudtam, hogy pl. nem fog észrevenni, ha csak
odadallok mellé, hanem szélnom kell, hogy ott vagyok.
Szerintem sokkal toleransabban tudok hozzaallni sok
mindenhez azért, mert igy néttem fel. Ez nem is zavart,
csak sokkal késébb gondoltam bele, hogy masok nem
ilyenek, én meg ilyen vagyok; hogy masok sokkal id6-
sebben kezdenek el odafigyelni arra, hogy vannak, akik
mashogy élnek és mozognak (ha egyaltalan elkezdenek).
Vannak, akik meglepédnek azon, hogy vannak emberek,
akik vakok, siketek, féllabuak stb., és furcsan néznek ra-
juk, mintha 6k rosszabbak lennének — mikdzben engem
ez sose zavart

Mindig elmeséltem, milyen kiilonleges cuccok vannak na-
lunk, ami mas lakasban nincs. Példaul volt, hogy mond-
tam anyukamnak, milyen jé lenne egy 6ra a konyhaba,
arra az esetre, ha siitogetek. Erre hazajott egy olyan 6ra-
val, ami beszélt ugyan, de nem volt rajta szamlap, és meg
kellett nyomni rajta eqy gombot, hogy megtudd, mennyi
az id6. Ezen aztan mindenki jot deriilt, hogy az akadaly-
mentesités miatt néha én keriilok hatranyba a lakasban.
Olyan is volt, hogy nem hitték el, hogy anyukdm nem lat,
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mivel itthon lattdk, ahol iigy kozlekedett, mint barki mds.
Egy baratom mondta is nekem, hogy cstinya dolog ilyes-
mivel viccelni. Erre mondtam neki, hogy ha nem hiszi el,
kérdezze meg, amit meg is tett”

Sok idézet kimaradt ebbdl a kis gytijteménybdl, de valahol
be kell fejezni ezt a kiadvanyt. Hogyha valakiben kérdés
meriil fel bArmi kapcsan, akkor merjen kérdezni, és a kér-
déseire valaszt fog kapni. Egyesiiletiink, a VGYKE munka-
tarsai orommel allnak rendelkezésre.

Vakok és Gyengénlatok Kozép-Magyarorszagi
Regionalis Egyesiilete (VGYKE)
https://www.vgyke.com/ ; ugyfel @vgyke.com
Telefon: (+36-1) 384-5541

Székhely: 1141 Budapest, Szugl6 utca 81.
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