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DR. KALMAN ZSOFIA

Banatkd

(Sériilt gyermek a csaladban)

Nehéz batyut cipelnek, banatkdvel
kirakott ton jarnak azok a sziilok, akik
sériilt gyermeket nevelnék csaladjukban. A
batyu sulyat novelik a tajékozatlansag,
informacid- ¢€s tudashiany kovei is. E
terheket szeretné valamelyest csokkenteni
ez a konyv.

A kiad6 megszokott feladata egy rovid

ismertetd kozreaddsa a konyv " hatoldalan.

Ugy gondoltuk, e feladatunknak a
legjobban ugy tesziink eleget, ha Dr.
Ranschburg  Jendé  pszichologus, a
kozismert tudds sorait idézziik: ,,A Szerz6
kiilonlegesen fontos, a hazai irodalomban
mindmaig megbocsathatatlanul
elhanyagolt kérdéssel foglalkozik
munkdjaban: a csaladdal, amelyben...
fizikailag vagy szellemileg fogyatékos
gyermek nevelkedik. Ugy gondolom,
ahhoz, hogy wvalaki a sériilt gyermek
csaladi  elfogaddsar6l ¢és nevelésérdl
hatékonyan irni tudjon, harom fontos
kritériumnak kell eleget tennie: nagy
szakmai tudéssal ¢és tapasztalattal kell
rendelkeznie, az atlagot meghalado
iraskészséggel kell birnia, valamint
alapvetéen és a szd valodi értelmében
humanus személyiségnek kell lennie.

A kézirat elolvasasa arrdl gy6zott meg,
hogy a Szerzé mindharom kritériumnak
megfelel.

.. emberkdzponti szemléletmodjaval,
tanulsagos, dramai példaival minden sziilé
és leendd sziil6 szamdra hasznos ¢&s
ajanlott lehet."

Krausz Eva gyogypedagogus igy ir a
murdl: ,,A sziilok praktikus segitséget és
lelki tamaszt kaphatnak... az egészségiigyi
szakdolgozok, a szakemberek szamara
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BEVEZETO
GONDOLATOK

ELOSZO, azaz mihez kezdjen
a farokkal birok
tarsadalmaban az,
akinek cseppnyi farkin
caja sincsen — spanyol

Ki viseli konnyebben a terheket, a nok vagy a férfiak?

Eltéré szerepfelfogasok, eltéré
szerepkonfliktusok. No vagyok én még egyaltalan ?Jo
anya — rosszfeleség, avagy lehet-e
jo az a feleség, aki anydnak rossz? Anyadk, apak egyediil:
ki vallalna a mas seriilt gyere
KOl .ot

TNESE A MASSAZGI O ..ottt e s Tt et e e e e e nes

1. FEJEZET: Gyermek
sziiletik. A sériilt gyermek és
csaladja koran elindul a
banatkdvel
kirakott uton. Honnan
lehet egyaltalan tudni,
hogy  valami  nincs
rendben? Mi a jobb,
ha megmondjdk vagy ha
eltagadjak ? igy vagy
ugy, az ilyenfajta
informdcio  mindenkép
pen méreg... Nevet kap a
névtelen: tanulsagos

RETACSCK ...

2. FEJEZET: A csalad mint
rendszer. Miikédeési
szabalyok. A sériilt gyermek
hatdsa a
csaladra, s a hatdst
befolyasolo tényezok.
Csalad vagyunk-e még
vagy dtalakultunk
bolondok  hdazava? A
csaladi  idészamitds  uj
egységei: elsé  krizis,
masodik krizis és
SOrDan @ tODDI ...........c...ooooeeeiiieeiiieceeeeeee e
3. FEJEZET: A sziild is csak
ember! Mi torténik a

hazassaggal, ha ,,hibds a
termék"?

ha nincs, az... Kinek van

ideje figyelni a nagyobb gyerekekre? Szabad-e haragudni

a beteg testvérre? Az elfojtott
gvermeki harag is biintudatot sziil. A tiszta, értelmes,
Oszinte beszéd, a sziilé és gyermek
kozt szabadon dramlo gondolatok sok késébbi banatot
megtakarithatnak. A meg nem
kérdezett kerdések................ocuuvvumnvianiiiniiianiiieiieaeeaenn,

5. FEJEZET: A hianyzo szabalyok: milyen taviratot illik
kiildeni, ha rokonunk vagy baratunk

gvermeke sériilten jon a vilagra? Rossz a hallgatas, de a
beszéd sem jobb. Kinek mit,
mennyit, mikor, hogyan: az informdcio megosztasanak
nehézségei. Kellemetlen rokonok,
neveletlen . idegenek., A nagysziilok vesztesége. A

baratsagot éppen arra kell hasznalni,
AMIFE VALO! ...t

6. FEJEZET: Az elfogadas mint folyamat. Gyasz: tagadas,
elszigeteltség, harag, alku,

depresszio, elfogadas. A gyilkos évfordulok. Elfogadni?
Konnyii azt mondani. Szavakban
igen — tettekben nem. A megbékéléshez az elfogaddason
keresztiil vezet az ut. Mi ilyenek
vagyunk, 6 meg olyan: korustag, aki csak tapsolni tud. Ne
feledjiik, nincs ket vildg,
mindannyiunknak ugyanabban kell élniink ......................

7. FEJEZET: Gyakorlati kérdések. Meg kellene szervezni az
éleret; de hogyan? Anya, dpolo-

nd, gyogytorndsz, szakdcsnd, feleség, takaritond, tandr:

hany keze van egy anyanak?
Biztos, hogy a lepedot ki kell vasalni? Etkezés, pihenés,
torna, szabadido: nemcsak a
GVEreknek Jar!...........coccovviiiiiiiiiiiiiieeee



8. hej nZET: 'nogj lehet egy ilyen gyeréxet
fegyelmezni, "noteiess  udatra, munkdra ne-
velni? Széttépheti-e a testvére babdjat és
felfalhatia-e a csokold jjat, csak azért, mert
6amolyan ,.masféle"gyermek? Nincs szivem
raszolni, hisz annyira kis gyamoltalan...
O is, mi is, mindenki jol jar, ha megtanul
VISEIKCANI ..o e

9. FEJEZET: Az uj rém: a kar. tor. Szexualitds a
testileg és a  zellemileg  fogyatékos
fiataloknal. A szexudlis kulti ra alapja a
megfeleld informaltsag t a jo énkép. Az énkép
alkotéelemei. Es mi var a szi 16re a kamaszkor
utan ? Kirepiil-e a dzbol a sériilt madair?
Mi lesz az idékézben felndi' gyerekkel, ha mi
egyszer

10. FEJEZET: Ezt is én sziiltem, ezt is felnevelem!

De hol, otthon vagy intézetben? Hol jobb
neki? Es melyik jobb nekiink? Az intézeti
hierarchia  gyermekszemmel. A hdarom
kritikus 1
keérdés: miért, mikor és hova. Kozos dontés.
Jo helyek és rossz helyek. A tények és az
érzelmek vizsgdlata

11. FEJEZET: Sziilok és szakemberek:

elkeriilhetetlen-e a harc? Az orvos dilemmadi.

Tulaj- 9
donképpen ki¢ a gyerek? Jellegzetes
konfliktusforrasok. A sziil6 nemcsak ellenség,
ha
nem partner is lehet a gyogyitasban,
nevelésben, tanitasban egyarant. A tékéletes
sziild.

A tokéletes szakember. A sziil6 énmagdnak
JOULEIE REFAESEI ...ttt ettt st ste e teesae s st e saesbeesaessseeesnnseeennnns

12. FEJEZET: A sziilécsoportok kialakulasa. A
sziilok, apak és anydk, egyszersmind emberek
a maguk jogan, megosztani valé éromékkel és
banatokkal. Mit nyujt tagjainak a csoport ? A 2
csoport hatalma. Ahogy az érzelmes, régi dal
mondja: , .Fogjuk meg egymas kezét..." 1

13. FEJEZET: Zdrszé 9

184

14. FEJEZET: Magyar és angol nyelvii
irodalomjegyzék 2
FUGGELEK L.: Szakkifejezések sz6tara ..........oenn..... S e

FUGGELEK IL: Gyégypedagdgiai intézmények 0
listdja 2
3
2



,,Utca, utca, banat utca, Banatkével van kirakva,
Ej, haj, azt is tudom, hogy ki rakta, Hogy én jarjak
sirva rajta.

Nem jarok én sirva rajta, Jarjon, aki
rakosgatta. Kovet hordok, hidat rakok
Hozzatok is ataljarok."

. (CSANGOMAGUR NEPDAL DOMOKOS
PAL PETER GYUJTESEBOL)
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Jevezetd gondolatok™
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k, hanem
azokat az
elditélete
inken ¢és
a
megkiild
nboztetés
en
alapulo,
altalunk
felallitott
fontossag
1 sorrend
sziili.

17.
inden
gyermek
nek,
sériiltnek
is, joga
van
hozza,
hogy jol
érezze
magat, s
ahhoz is,
hogy
rosszul;
egyarant
joga van
a
kudarcho
z ¢ a
sikerhez"
joga van
mosolyo
gni  ¢és
joga van
sirni.
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18.
inden
gyermek
nek,



tek utjara a
gvermekeinket
cimil
konyvébol
(Human
Policy Press,
Syracuse,
New York,
1974, 8. old.)
— idézi
Mitchell,
1982.



Eloszo

MIHEZ KEZDJEN A FAROKKAL BIROK
TARSADALMABAN AZ, AKINEK CSEPPNY]
FARKINCAJA SINCSEN?

Spanyol mese a mdssagrol

Ez a konyv egyfa]ta massagrol szol. A massagrol, amely az alabbi spanyol mese*
tantisaga szerint igen furcsa formékat is dlthet.

,Volt egyszer egy orszag, amelynek lakoi egyszer csak azt vették észre, hogy
szép lassan, sorra valamennyiiiknek farka nétt! Akik elészor fedezték fel magukon
ezeket a majomfarokszeri képzoédményeket, elszornyedtek, s mindent elkovettek ré-
miiletiikben, hogy elrejtsék azokat. B6 bugyog6t és lobogos inget kezdtek viselni,
csak hogy ne latszodjék ez a furcsasag. Amint azonban észrevették, hogy mindenkinek
né a farka, azon nyomban megvaltoztak a dolgok! Raadasul a farok valdjaban igen
hasznosnak bizonyult, példaul cipelésnél vagy jaras kozben, hiszen segitségével
gyorsabban lehetett kozlekedni, nem is emlitve azt az elényt, hogy ha az embernek
mindkét keze tele volt, még mindig nyugodtan ki tudta nyitni az ajtot! A divattervezok
olyan 0j fazonokat kezdtek tervezni, amelyekben kényelmesen elfértek a farkok, sot,
valdjaban kiemelt€k, hangsulyoztdk az (jonnan ndvesztett fiiggeleket. S hogy még
feltiindbbek legyenek, diszeket és ékszereket kezdtek rajuk aggatni. Es ekkor, hirte-
lenjében, azok kezdtek mdésnak, furcsanak, kiilonosnek latszani, akiknek nem nott
farkuk! A farkatlanok kétségbeesetten, miifarokkal probaltak rejtegetni a szornya hi-
anyt, de olyan is akadt, aki inkabb elbujdosott. Micsoda szégyen! Farok nélkiil élni!"

A mese gazdag és sokréti iizenetet hordoz, amelyek koziil egyik legfontosabb
talan az, hogy ne itéljiink konnyen, s f6leg ne tekintsiink gdggel sem arra, akinek
,farka" van, sem arra, akinek nincs: barmelyikiinké elkezdhet néni, s barmelyikiink
hirtelen ,,farok" nélkiil talalhatja magat...

Hogy mikor mi szamit normalisnak, mi kiilonlegesnek, kicsit a vilag hangulatatol
is fiigg. A kozépkorban a halovany, térékeny, gyenge n6 volt az ideal, akinek attetszo
bére mogiil halvanyan kéklettek el az erek. S a kdltéien finom erecskékben rendsze-
rint silyos betegség, a vészes vérszegénység tizedelte vordsvérsejtek vanszorogtak...
Rubens idejében a gombdlyli formakért rajongtak — mi ma sulyosan elhizottnak tart-
juk e rubensi asszonyokat, akiknek ro6zsas arca magas vérnyomasra, zsirpamacskai
pedig aggasztd koleszterinszintre utalnak... Manapsag a deszkamelld, szogletes vallu,
kedvetlen ndk a legkeresettebb fotomodellek, s ki tudja, mit hoz a holnap.

Mindezzel nem azt a hazugsagot szeretném elhitetni az olvasoval, hogy azok az
emberek, akikrdl ez a konyv szol, éppen csak egy kicsit masok, mint a nagy tobb-

"Idézi L. Buscaglia, The Disabled & Their Parents cimii kdnyvében (Holt, Rinehart and Winston, To-
ronto, 1983, 11. old.)

m

seg. Nem, 0k 6ban masok. A sorolt példak az esetek tilnyomo részében a legsulyo-
sabban sériiltek koziil keriilnek ki, egyszertien azért, mert az enyhébben karosodott
emberek életét sokkal kevésbé neheziti meg a tarsadalom. Azonban ezen emberek.
gyermekek megitélésénél és elfogadasanal sokkal tobbet nyom a latban, hogy az em-
ber hogyan viszonyul maganak a mdssdagnak a puszta tényéhez.

A konyv elején harom kérdésre szeretnék valaszt adni: miert, kiknek a szaman és
hogyan irodott ez, a massag egy fajtajaval foglalkozo konyv.

Gyermekorvosi tapasztalatom azt mutatta, hogy azok a sziilok, akik otthonukbar
valamilyen modon sériilt gyermeket nevelnek, a gyermeknevelés szokasos nehézségeit
messze meghaladd érzelmi, anyagi, erkolcsi és tarsadalmi terheket cipelnek a
vallukon és a sziviikben. Kiiszkodjék a gyermek akar értelmi, hallasi, 1atasi, mozgas-
szervi vagy érzelmi problémakkal, esetleg tartds belgydgyaszati betegséggel, netan
fejlédési zavarokkal, mindenképpen kiilonleges figyelmet, oktatast, gondozast €s sze-
retetet igényel. Ok a szakirodalom ,,kiilonleges gyermekei” [, .exceptional child" az
angol nyelvii szakirodalomban], akiknek csaladja kiilonleges emberséggel vallalja a
veliik kapcsolatos kiilonleges terheket. (A magyar nyelv sajnos nem a ,.kiilonleges-
ségre" hivja fel a figyelmet: a rokkant, fogyatékos, santa, karosodott, idiota, elmara-
dott, siiket, féleszii, pupos stb. inkabb megbélyegz6, mint egyszerien leir6 elne-
vezések.)

Abban is megerositettek a tapasztalataim, hogy az egyik legnagyobb probléma,
amellyel a kiilonleges vagy ,,masféle" gyermekek sziilei szembesiilnek, az informa-
ciohiany. Egyrészt csak igen nehezen szerezhetik meg a sziikséges gyakorlati ismere-
teket, masrészt szinte semmit nem tudnak a sériilt gyermekiik altal kivaltott, benniik
és kortilottiik zajlo érzelmi €s tarsadalmi folyamatok természetérdl. Marpedig a tudés
hatalom...

Hogyan is irta Radnoti?

»Ember vigyazz, figyeld meg jol vilagod:
ez volt a mult, emez.,a vad jelen, —
hordozd szivedben. Eld e rossz Vllagot és

mindig tudd, hogy mit kell tenned érte,
hogy mas legyen

Aki tudja, hogy azt, ami benne lejatszodik, vele megtorténik, szerte a vilagon
azonos torvényszertiségek iranyitjak a hasonld sorstaknai, mar nem érzi magat annyira
kiviilallonak, s igy kevésbé szenvedi meg a kirekesztettség ébresztette szégyent és
maganyt.

Ennek megfeleléen e konyv elsésorban azért irddott, hogy tajékoztasson, tanitson,
segitsen eloszlatni a téves elképzeléseket, s nem utolsé sorban megszabaditsa a
csaladokat attol a nyomasztd érzéstdl, hogy egyediil allnak a vildgon stilyos gond-
jaikkal.

Az iras legfoképpen a sériilt, kiilonleges vagy mdsféle gyermekek sziileihez, csa-
ladjaihoz, barataihoz és ismerGseihez szeretne szolni. Természetesen az sem lenne
haszontalan, ha elkeriilhetne mindazon szakemberek kezébe is, akik életiiket e kiilon-
leges gyermekeknek és csaladjaiknak szentelték. A tankdnyvektdl eltéré6 modon
ugyanis ez a konyv az asztal (vagy stilszerlibben, a gyogypedagogiaban és pszicholo-
giaban is hasznalatos un. detektivtiikor) tils6 oldalardl irodott, elsésorban a sziilok
szempontjabol kozelitve a problémakat. Talan a szakember is hatékonyabban tud segi-



teni, ha pontosan tudja, milyen terheket cipel
a szii melyek az 6t mozgato érzelmi rugok, s
mit célszerli figyelembe venni, ha valoban jo
eredményt akar elérni egy adott gyermeknél.

A Lhogyan"  kérdésre, még ha
kozhelyszert is, a leghivebb valasz az lenne,
hogy ,,az élet irta a konyvet".

Palyam husz esztendeje alatt sok helyen
megfordultam: gyermekkdrhdzban, csecsemd-
és neveldotthonban, korzeti
gyermekrendeldben, kutatdintézetben, neve-
Iési tandcsadoban, rehabilitacios korhazban.
Alkalmam nyilt arra is, hogy rovidebb-
hosszabb 1d6t neves kiillfoldi egyetemek
gyermekklinikain is eltoltsek. igy dolgoztam
Chicagdban, Torontoban és az amerikai Eszak-
Karolina két nevezetes egyetemén, Chapel
Hillben és a durhami Duke Egyetemen. Az
esetek tulnyomo részében mind a gyakorlati,
mind pedig az elméleti munkam a kiilonleges
gyermekekhez és csaladjaikhoz kapcsolodott.
Szazszamra kezeltem gyerekeket, tanultam a
sajat és a kollégaim eseteibdl, hibaibol.
Szamtalan interjut készitettem sziilokkel,
magam gyartotta kérdéivek segitségével
probaltam  meg  jobban megérteni a
problémaikat, de legfoképp mindig
meghallgattam azokat, akik megtiszteltek a
bizalmukkal. Természetesen olvastam is, és
konyvtari  buvarkodasaim  kozepette a
szakirodalom mellett szamos olyan irasra is
leltem, amelyben kiilonleges, sériilt
gyermekek  sziilei  vallanak  életiikrdl,
gondjaikrol.

igy a konyvben ismertetett esetek egyrészt
a sajat gyljtéseimb6l és  kutatasaimbol
szarmaznak, masrészt a munkatarsaim
tapasztalatain alapulnak, harmadrészt pedig a
szakirodalombol meritettem azokat.
Mindegyik torténet igaz, mar ami az emberi
alaphelyzetet, az érzelmi vagy gyakorlati
csapdat illeti, amelybe az élet olykor vala-
mennyilinket belekerget. A személyiségi jogok
védelme érdekében azonban a nevek,
kezddbetiik, életkorok, nemek és a helyszinek
minden esetben eltérnek az eredetitdl! A
torténetek nem tanmesék, sem tanulsaguk,
sem csattanojuk nincsen, csupan arra jok,
hogy valaki vagy raismerjen benniik a sajat
megoldasaira, vagy felfedezze, hogy mas
ember az 6véhez hasonld helyzetben milyen
utakat valaszt.

Tanacsokat adni szinte lehetetlen. A
gyermek sériiltségének a ényér aligha tudja

barki is megvaltoztatni. A cél csupan az lehet,
hogy ne roppanjanak 0Ossze azok, akiknek
ebben a helyzetben kell élnidk. Ne menjen
tonkre a hdzassag, ne hulljon szét a csalad, s
egészséges lélekkel ndhessenek fel a sériilt
gyermek testvérei. Ne Oregedjenek meg
idOnek elbtte a sziilok, és banatukban kiiiriilt
szivvel ne adjak fel a sajat életiikkel
kapcsolatban sz6tt almaikat. A konyv sokszor
véres-konnyes, kegyetlen torténeteinek ez az
egyik leglényegesebb.iizenete. Ahhoz, hogy
valaki egy igen nehéz élethelyzetben ¢élni
tudjon, olykor Onmagara is kell gondolnia:
igenis lehet néha tiirelmetlen vagy kishiti,
komisz vagy 6nz0, s szabad ledobnia magarol a
terhet, ha nem birja Joyabb cipelni! Nem kell
feltétleniil hdsnek lenni, elég, ha az ember, a
maga gyengeségeivel, szégyenével, banataval,
olykor megkeseredve, kidbrandultan vagy a
gyakori kudarcokba belefaradva is, egyszeriien
csak ember marad.

A masik, legalabb ennyire fontos iizenet
az oromrol szol, amely, igaz, sokszor
rejtekutakon és nem vart formékban, de
visszalopozhat ezeknek a csaladoknak az
¢életébe is. Minden tovabbi kiegészités nélkiil,
sz0 szerint alljon itt egy olyan tizenhat éves fi
édesanyjanak a levele, aki meglelte ezt az
oromot. (A fia sziiletésétdl kezdve sulyosan
mozgassériilt, tolokocsihoz. kotott, ép értelmi
gyermek.)
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,,Sok-sok « lakozo, sa_]nalkozo pillantas,
mozdulat és hanglejtes éreztette mar veliink,
hogy az emberek*milyen nehéz és szomort
dolognak tartjak, hogy egy 'masféle' gyerek van
a csaladban. Nehéz ezekre a szanakozasokra
valaszolni, kiilondsen azért, mert altalaban nem
is fogalmazddnak meg szavakban.

Régebben a fiam azt hitte, mindenki boldog,
aki jol tud mozogni. Akkoriban még gyakran
almodta, hogy visszabujt az anyaméhbe s Ujra
sziiletett. Hét-nyolc éves koraban azon szomor-
kodott, hogy nem iilhet majd dregapoként unokai
korében, mert hozza senki nem megy feleségiil.
Lassan aztan megsziint a sok 'mi lett volna, ha...'

Tényleg, mi lett volna, ha...? Ha a legkisebb
fiam a gyerekkorat focizassal és csavargassa tolti,
bizonyara nem alakult volna ki olyan
fantasztikus memoridja és odafigyel6képessége
Nem ismerne fel minden, akar csak egyetlen
egyszer is hallott zenét, nem tudna tobb, min
szaz verset, nem O lenne a csalad €16 emlékezete.
Nem tanult volna annyi kitartast csecsemoko ratol
kezdve, amikor még arra is honapokig kellett
tanitgatnunk, hogyan csukja be a szemé vagy a
szajat. Akkor nem uszna most egyvégtében
haromszazoétven  métert, annyi energiabe
fektetéssel, mint amennyivel mas ezerdtszazat.
Vajon tudtuk volna-e egészségesként is 1g]
értékelni, mint most? Oriltem-e annak idején,
amikor két nagyobb fiam piszkosan, tépet
ruhaban tért haza egy-egy csavargésr()l‘7 Biztosan
nem gy fogadtam Oket, hogy de jo, hogj épen
hazaértetek, de jo, hogy jarni tudtok, hogy oriilok,
hogy vakon nem tévedtetek ell Inkabl ]01
megszidtam a bidos kolykoket, hogy megint
varrhatok ¢és moshatok rajuk, s hogy anny
aggodalmat okoztak. Valéban méltanyolndnk a
legkisebbet, ha ugy igazan tudna rosszalkodni'

A 'fogyatékos' gyerek nem 'fogyatékos'.
Mas. Mésnak 0Oriil, mastol boldog, de épp ugj
oriilhet és boldog lehet 6 is, mint a 'normalis'
gyerek. S egy boldogtalan csaladban éppei
olyan boldogtalan 6 is, mint a csalad
'egészséges' tagjai.

Egy fontos kiilonbség talan mégis van,
legalabbis ma, Magyarorszagon. A 'mas' gyérei
nevelése Ohatatlan gondokkal jar, de ezek
nagyrészét is kikiiszobolték mar a nalunk civilizal
tabb orszagokban: a tarsadalombol valo
kitaszitottsagot  éppligy, mint a normalis
életvitelhe; sziikséges eszkozok hianyat. Nalunk
azonban ma még a sziik liftek, vagy még inkabb
a liftéi hianya, a kozlekedés lehetetlensége, a
kortarsak vagy a kornyezet elutasitd viselkedése
sol masféle gyereket kényszerit az otthon (s6t,
az intézet!) négy fala kozé.

A fiam most elsé gimnazista. A milt héten
uszoversenyen  volt, kardcsonyi ajandéko
készitett zomancszakkorén, beszamolot irt a
magyarorara, verset mondott osztalyfénoki-oran
beledormogott a korusprobaba, s ugy altalaban:
élvezte az ¢letet.

Boldogtalanabb csalad lennénk, mert az egyik
fiank nem tud jarni? Van egy okos, kedves
humoros, bolcs és kitarté fiank, aki nélkiil nem
tudnank elképzelni az életiinket!"
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GYERMEK SZULETIK. A SERULT GYERMEK ES
CSALADJA KORAN ELINDUL A BANATKOVEL
KIRAKOTT UTON. HONNAN LEHET EGYALTALAN
TUDNL HOGY VALAMI NINCS RENDBEN? MI A
JOBB, HA MEGMONDJAK VAGY HA ELTAGADJAK?
IGY VAGY UGY, AZ ILYENFAJTA INFORMACIO
MINDENKEPPEN MEREG... NEVET KAP A
NEVTELEN: TANULSAGOS KERDESEK

Eletem egyik legnagyobb — er6tlen
kifejezés —  élménye  negyedéves
orvostanhallgato koromban ért.
Héromnapos,  bentlakasos  sziilészeti
gyakorlaton kellett résztvenniink.

Napfényes, hiivds tavaszi  reggelen
,vonultunk be". Hosszan bibelddtink az
atoltdozéssel, mert a kopenyeket, mint
mindig, dijbirkézokra szabtdk, mi pedig
csinosan szerettiink volna paradézni a
joképli  nbégyogyaszoktol hemzsegd
klinikan.

A sziilészobaba érve azonban hamar
elfeledkeztiink a 16tydgd, idétlen ruhadara-
bokrol. A terem kozepén magunkforma
lany sirdogéalt, sovany kezével tdmogatva
ormdtlan pocakjat, az egyik agyon egy né
sikoltozott, s a kovér madam éppen abban
a pillanatban formedt ra ijesztd hangerével
valamért egy masik, 0sszegornyedt, halo-
inges nore. A sziildagyakat véres lepedok
boritottak és zavaros, voros viz 16tyogott
az alajuk 16kott, rozsdas vodrokben. Mi,
elkényeztetett kis medikak, csupa tapaszta-
latlan fiatal lany, hirtelenjében nem tudtuk,
melyik ablakhoz somfordaljunk levegdért,
hova rejtsilkk fehérre sapadt arcunkat,
hogyan leplezziik hanyingeriinket. Rosszul-
1éttel vegyes rémiiletiinket azonban hamar
elsodorta a termetes iigyeletes orvosnd
katonas hangja.

—Nem sétafikalni  jottek ide a
kisasszonyok, hanem dolgozni! —
harsogta, s

pillanatok mulva egy lepeddfalak kozé
szoritott  sziilldagy mellett talaltam
magam,
egy verejtékes homloku asszonyka
mellett.

Senki sem mondta, mit csinaljak, igy,
hogy wvalami hasznom is legyen,
elkezdtem toriilgetni a homlokat egy ott
hever6, nedves pelenkaval. Amikor
latszott rajta, hogy Ujabb fijasa
kozeledik, eldobtam a rongyot, ¢és
megfogtam a kezét. A fajas elmultaval
felém forditotta piiffedt arcat.

— Azért nem kell &m annyira
szoritani a kezemet! — mosolyodott el
halvanyan.

Zavaromban hirtelen elrantottam a
kezem, tényleg szinte a fehéredésig
szoritot

tam az ujjait.

Aztan  egyszer csak  minden
elcsondesedett  koriilottem, legalabbis
hozzam nem jutott el egyetlen hang sem.
Csoda tortént. Addig csak négyen
voltunk a két leped6 hatarolta kis
szigeten, az anya, az orvos, a madam és
én, s most hirtelen oten lettiink. Egy
hihetetleniil ~szép, lilas roézsaszinil,
maszatos kisember csusszant kozénk, s
teli torokbdl kialtotta felénk az igazsagat.

Ember sziiletett.

—1 Mindene megvan? —

kérdezte a kismama szorongosan.
—2  Mi az, hogy — rikkantotta a
madam, ¢és a magasba tartva
megpaskolgatta a gyereket. — Még
valami olyasmi is van a laba kozott, ami
maganak nincs!
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. —Azajo- Ohajtott fel megkonnyebbiilten
az anya. Nem is figyelt a tréfara, egyediil az
érdekelte, ép-e a gyerek. Csak amikor elhitte,
akkor kérdezett ra, hogy fiu-e vagy lany.
— Hat nem most mondom? — tartotta elé
a filcskat a sziilészn6. — Nézze csak,
micsoda fegyvere van neki, maris talpig férfi!
Az anya Ugy nézett a magasba tartott,
orditd, kalimpalé kis csomagra, mint aki
foldontuali, fantasztikus jelenést lat.
—3 Nem az a micsoda a fontos —
mosolyodott el végiil —, f6, hogy
egészséges. A legtobb terhes anya is ezt
valaszolja, ha megkérdezzik, fiut var-e
vagy lanyt:
—4 Mindegy, {6, hogy egészséges legyen!
Es ha egészséges, valoban minden
mindegy. Egyetlen pillanat leforgasa alatt fele-
désbe meriilnek nemcsak az elmult kilenc
hénap kellemetlenségei és kinjai, a hanyasok, a
sajgo derék, az éjszakai labikragdresok, hanem
az ¢éppen atélt szilési fajdalmak is.
Megsziiletett és egészséges. Mi szamit még?
Azonban, akar abban a pillanatban is,
amint On ezeket a sorokat olvassa, valahol egy
gyermek sériilten jon a vilagra. Leo
Buscaglia, amerikai pszicholdégus, megrazoan
ir e szomoru tényrol:
,.Lehet, hogy vak lesz a %yerm_ek, s a vaksaga
életen 4t tarto, felfoghatatlan titokkd teszi a
szamara _eg¥I tavoli ~ hegylanc méltosagteljes
korvonalait. Ha siketen jon a vilagra, soha nem
fogja meghallani a viz csobbandsat, s nem
I%y()nyérkédh.et a Bach-kantatak hangjaiban. Lehet,
ogy valamilyen bénulds fosztja majd meg a
lehetdségtol, hogy szemberohanjon a széllel vagy
neves atléta valjek beldle. Karosodhat az agya,
amely elére nem lathatd, homalyos modon
befolyasolhatja késobbi viselkedését, tanulasat,
esetleg gorcsrohamokkal vagy értelmi  fogya-
tékosséigal stjtja. De nemcsak a sziiletési hibak a
felelosek a hasonlo karosodasokért. Akéar ebben a
illanatban is, valahol egy gyermek vagy felnott
alesetet szenved. Egy fényes vasarnapi délutanon
valaki gyanutlanul il az autdjdban, s e
ellendrizetlen pillanat miatt 6rok  életcre
megrokkanhat; azontil Osszezizott koponyaval,
eltorzult  végtagokkal,  elveszitett — szellemi
képességekkel kell élnie az életét. Az ember
megcesuszhat a zuhany alatt, fejbe litheti egy
labda vagy megbotolhat egy labtorloben.
Senki sem  védett a  lehetséges,

visszafordithatatlan karosodassal jaro sériilésekkel
szemben."

Az emberi szervezet sériilése, karosodasa
Oonmagaban is szornyli dolog. Egy ilyen eset

fajdalmat, lekiizdhetetlen nehézségeket,
konnyeket, szégyent, zavart hoz magaval,
amelyek mellett szinte eltorpiil az, hogy
mennyi id6t emészt fel €s milyen mérhetetlen
anyagi  terheket 16 a  kdmyezetre.
Ugyanakkor, amikor Buscaglia ¢és mas
szerzOk is hangsulyozzak a sériiléssel jaro
mindezen terhek sulyat, kiemelik azt is,
hogy sok fajdalom és gond nem a sériilés
természete, fizikai  vagy szellemi
kovetkezményei  miatt  emészti  az
elszenvedot ¢és kornyezetét. Az esetek
legnagyobb részében, irjak, a tdrsadalom az,
amely a sériilést (disability)
fogyatékossagkeént, hatranyként (handi-cap)
hatarozza meg, s a sériilt embert és
kornyezetét valdjaban ez a meghatarozas
békly6zza meg egy életre.

Dr. Sol Gordon a kovetkezéképpen

fogalmazza meg ezt a felismerést:

LA tarsadalom az, amely a
fog?/atékosségokat sziili. Mig a legtobb sériilést
szuléskor vagy kiilonbozé késobbi balesetek
soran szenve el, ezek szomy(i hatasa a
személy életére gyakran nem annyira a sériilés
természetétol, hanem a tdbbiek ﬁgazzééllésétél
fligg. Kiilonleges igényli emberek szdzezreit
zarjuk be bentlakasos intézetekbe, s még az a
kevés szerencsés is, akinek ezen igényeit a sajat
kozosségen beliil tudjak kielégiteni, rendszerint a
tobbiektol elkiilonitve, me%bélyegzettséget
sugalld koriilmények kozt talalja magat, mint
amilyenek a
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védett munkahelyek, specidlis iskoldk.
Ezen szetereotipi, amelyek alapjan a
kiilonleges igényli embereket intézetbe
zarjak vagy elkiilonitik, azt a "téltételezést
sugalljak, hogy sem érdeklddésiik, sem
képességiik nincs arra, hogy a tarsadalom
tobbi részével kapcsolatba keriiljenek."
| Ebben az értelmezésben a

fogyatékossag nem azonos a

seriiltséggel*. Mig az utdb-’ bi a
leggyakrabban bioldgiai eredetli, addig a

seriiltet a vilag itélete teszi fogyatékossa.

Visszatérve a cimad6 énekhez: a
tarsadalom sem rest, amikor azt a
bizonyos, banatkovel kirakott utcat
kovezik, amelyen a sériilt ember és
csaladja jarni kényszeriil. E kdnyvben
ezt az utat kiséreljik meg
végigkovetni, kiindulva  attol a
pillanattol, amikor egy kisgyermek
sériilten jon a vildgra. Mi torténik
akkor, ha nem csoda sziiletik, hanem
egy problémacsomag...

A fogantatds pillanatatol kezdve
annyi rossz érheti a kis életpalantat,
hogy szinte az a csoda, ha €pen jon a
vildgra. Mar a méhen beliil alattomos
virusok  és  egysejti  ¢élésdiek
tamadhatjadk meg. Elofordulhat, hogy
szliken méri a taplalékot a méhlepény,
vagy gyengén védi a burok. Olykor
hamarabb ttjara 16ki a méh a
magzatot, mint az megérett volna a
kiilvilag durva ingereinek elviselésére,
s az sem ritka, hogy a til keskeny
kifelé vezetd uton roncsolodnak a
tagjai: megannyi kifogyhatatlan forrasa
a rossznak!

Az esetek egy részében mar a
sziletést kovetd pillanatokban Iehet
sejteni, hogy valami nincs rendben az
ujsziilottel. Furcsan vagy épp sehogy
sem tartja magat, log a keze, a feje.
Nagyobbnal nagyobb baj jele lehet, ha
nem eszik, sokat hany; vagy nem sir,
vagy tual sokat sir; élénk rozsaszin
helyett sziirkés vagy sarga a szine,
esetleg nem Iélegzik egyenletesen.
Mas esetben sziiletéskor latszolag ép a
gyerek, s csak a honapok, olykor évek
mulasaval ébred fel a sziilében a
lappangd gyan(, hogy valami talan
mégsem ,,stimmel". Nem emelgeti a
fejét, nem fordul hasra, nem figyel,

o I

nem gbgicsél, nem tartja meg
magat karban, nem iil fel. Csupa
rossz  ,,nem", csupa még
rosszabb ,igennel": dallandéan
sir, goresol, furcsan fekszik a
kisagyban, meredten tartja a
labat, csak bamul a levegdbe,
folyton félrenyel, fuldoklik és a
't6bbi, és a tobbi. Raadasul a
nagyon  fiatal vagy  elso
gyermekét neveld anya nem is
mindig tudja, mikor kezd rossz
lenni egy ,,nem" és mikor valik
intd jellé egy ,,igen".

A. az egyik legelsé anya volt
azok koziil, akikkel egyiitt
dolgoztam a sériilt gyermekéért.
Meég tizennyolc éves sem volt,
amikor sziilt. Most husz éves a
fia.

— Mikor ujsziilottként
hazavittem a korhazbol, sokat
sirt a gyerek — meséli.
— Sirt ¢&jjel és sirt nappal. Mi az,

hogy sirt! Fejhangon visitott,
nyliszitett, vinnyogott,
mint  valami  kis  allatka.
Borzalmas volt. Eleinte

mindenki azt mondta, hogy faj a
hasa, késébb, hogy fogzik, aztan
meg hogy elrontottam az 6rokds
felkapkodassal.

Honnan tudtam volna, hogy egy
normalis gyerek azért nem iivolt
napi huszonnégy
oOran at?

A. fia masfél
amikor végre megallapitottak,
hogy kozponti idegrendszeri
karosodast  szenvedett  sziilés
kozben, s a sirast valoszintileg
goresos izomfajdalmak okoztak.

éves volt,

E sérilt gyermeke egy
idében egy” osztalyba jart A.
fiaval. Roéla hatéves kordban
deriilt ki,  hogy  értelmi
fogyatékos. O is elsd gyermeke
volt az anyjanak.

— Nem mozgott a gyerek,

egyszeriien nem mozgott —

emlékszik vissza F. —



Nem forgott, ne: melgette a fejét, nem nyiilt a
dolgok utam Nem  akart iilni, nem
kapaszkodott folfele, hogy alljon, nem nyujtogatta
a karjat, hogy vegyik fel.  Kiilon
ben kedves volt, szelid, tiirelmes, csendes gyerek.
Nem is sejtettem, hogy ez baj
lehet. Nem bantam volna ugyan, ha kicsit
elevenebb, de azért OoOriiltem, hogy ilyen
békés. Legalabb nincs vele baj, gondoltam.
Mindenki azt mondta, fiugyerek, azért
lusta. %

7.-t még régebbrol ismerem, mint A.-t. Fiatal
koromban évekig egymas kdzelében nyaraltunk.
Ellentétben az el6z6 két anyaval, 6 mar felnevelt
két egészséges gyereket, a harmadiknal mégsem
vette észre a bajt.

— Aranyos volt, okos, jo gyerek — idézi
vissza I. az els6 id6szakot. — Taldn egy paranyit
nehezebben lehetett 6ltdztetni meg mosdatni, mert
kicsit mereven tartotta magat, de azért nem
feltin6en. Tiz év utdn mar nem emlékeztem,
milyen volt a masik kett6t 6ltoztetni! Az is igaz,
Ijogy amikor felemeltem, egészen kinyujtotta és
térdben olyan furcsan keresztbe rakta a labat, de
nekem mibol kellett volna rajonném, hogy ez
valami bajnak a jele?

Természetesen a legjobb lenne elére tudni,
hogy mire figyeljen fel az ember, melyek azok az
int6 jelek, amelyeknek gyanit kellene
ébreszteniiik. ,

Igaz, hogy minden gyerek megismételhetetlen,
egyedi, kiilon vilag, de azért mégis léteznek
mindegyikiikre érvényes, altalanos szabalyok,
jelenségek. Minden, ujsziilottekkel,
csecsémoéneveléssel  foglalkozd, kismamaknak
sz0lo konyvecskében megtalalhatok ezek az
adatok. Lehet tudni, hogy az egészséges ujsziilott
a megsziiletése utani pillanatban ¢éles hangon
felsir, a szine élénk rozsaszin, elevenen rigkapal,
mintha egész kis Iényével tiltakozna a
vilagrajovetel ellen. Etetési idokben jol lathatoan
éhes, hangosan sir, a természetétol fliggben
mohén vagy nyugodtabban, de joizlien eszik,
szopas utan pedig elsimult arccal befészkeli magat
az anyja karjaba és békésen elalszik. Evéskor, ha
olykor félre is nyel, ez nem naponta sokszor
megismétlodé rémiilet, hanem alkalmi kis baleset.
Koénnyen nyel, cuppog, formazza az ajkat. Tagjai
soha  nincsenek  kinyujtva, tisztazaskor,
flirdetéskor is hajlitott végtagokkal kalimpal. S
bar sokszor szinte lehetetlen raadni az ingecskét és
rogton leragja a pelenkat, tagjainak ellenallasat
kéonnyen legy6zhetjiik: izmai soha nem

deszkamerevek, de nem is lognak a tagjai,
mint egy rongybabanak.  Hangokra
ujsziilottkortol érzékenyen reagal,
ajtocsapoddsra  Osszerezzen. Anyjat mar
néhany honapos koraban megismeri, eleinte
csak mosollyal koszonti, késobb meg is
,szolitja": he-he, ge-ge, kozli baratsagosan.
Kivancsian szemlélédik a vilagban, fejét
akar mar hat hetes kortol is emelgetheti,
amikor hason van, s érdeklédve fordul
mindenféle mozgod, csillogd targy utan.
Nézi a sajat  kezecskéjét, forgatja,
tanulmanyozza, le nem veszi a szemét a
mellé helyezett szines kend6cskérdl: szoval
elfoglalt, eleven emberke, aki szinte a
borén keresztiil is szivja magaba az 0j vilag
izeit, szineit.

A késobbiek soran is tevékeny marad,
feliil, felall, jarni, majd szaladni kezd,
beszél, kérdez, jatszik, utanoz, elmélyiilten
Htanulja" a vilagot. Minden érdekli, a
hangyabolytol kezdve a cipdje talpbéléséig.
Enekel, mondokakat, kis meséket tanul.
Véleménye van, akarata, amelyet nem is
mindig til szelid formaban hoz a vilag tudo-
masara. Koriilbeliil eddig jut el haroméves
korara. Ezutan mar lényegesen konnyebb
felismerni, hogy ha a fejlédése eltér a
tobbiekétdl, mig nullatol haroméves korig
ugyanez gyakran meglehetds nehézségekbe
iitk6zhet.
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Ha a fent leirtaktol erésen kiilonbozik a csecse. , a kisgyerek, az anyéanak, aki
sokszor nem is tudja, csak érzi, hogy valami nincs rendben, ragaszkodnia kell hozza,
hogy a megfeleld szakemberek — gyermekorvos, ideggyodgyasz, fiilész, szemész, or-
topéd szakorvos, a csecsemofejlodésben jaratos pszichologus és gyogypedagdgus —
alaposan megvizsgaljak gyermekét.

Amikor feltinik, hogy valami nincs rendben, legyen az az elsé napon, a hatodik
honapban vagy a masodik évben, barmikor, természetesen a legjobb lenne rogton
megtudni, hogy mi a baj. A legtdbben altalaban gy érzik, hogy ha egy betegségnek }
neve van, mar félig kéznél az orvossag. Az ember kiilonben is olyan, hogy szereti a
kézzel foghato, egyszerti fizikai magyarazatokat. Ha nem talal ilyet, kénytelen a |
legrosszabb valosag.

Sziilés kdzben oxigénhiany lépett fel... 6roklodo betegsége van... rubedla virus
tamadta meg az anyat a terhesség elején... hianyzik egy enzimje... tl kis stlyu kora-
szllottkéntjott a vilagra... sorvadt volt a méhlepény, nem taplalta rendesen... agyhar-
tyagyulladast kapott...: valamennyi rossz, végleges allapotot sugalld6 magyarazat,
mégis lehetéveé teszi, hogy a sziilo szembenézzen a problémaval. Ha nincs magyara-
zat, marad az 6nvad, az 6rok kutakodas, vajon mit6l, kit6l... Nincs félelmetesebb a
bizonytalannal, s kevés dolog fajdalmasabb a tajékozatlansag €s hi remény taplalta
csalodasnal.

A gyanu id0szaka az, amely alatt a sziil6 a legtobb szakemberrel talalkozik, a
legtobb véleményt igyekszik Osszegyljteni. S addig jar, amig nem talalkozik valaki-
vel, aki tudja, és megmondani is hajlando, hogy mi a baj a gyerekkel. A ,,megmon-
das" itt természetesen nem egyszeriien a betegség nevének, hanem természetének és
varhat6 kdvetkezményeinek kozlését is jelenti!

Robert L. Noland, az amerikai Dayton egyetemének pszicholdgia professzora
hosszi évek ota foglalkozik értelmi fogyatékos, gyermekek sziileivel. Létrehozott egy
olyan rendelést, ahova az ilyen sziilok segitségért folyamodhatnak, s kiterjedt kutata-
sokat folytatott az értelmi fogyatékos 1ét csaladi, tdrsadalmi és emberi vonatkozasairdl
is.

Feltiint neki, hogy amikor a gyermekek élettorténetérdl, allapotarol beszélnek a
szil6k, milyen fontossagot tulajdonitanak a ,,megmondé" személyének és a meg-
mondas koriilményeinek.

— Dr. X. akkor azt mondta... Y. doktornak az volt a véleménye... Z. professzor
elore figyelmeztetett...

Nemcsak az ilyen és ehhez hasonlé mondatok gyakorisaga volt feltind, hanem
az a megkiilonboztetett figyelem €s aggodalom is, ahogy a sziilok ezekre a vélemeé-
nyekre hossz évek multan is emlékeztek. Ujra meg Gjra felidézték és hosszan elemez-
gették azokat, s szinte napi gyakorisaggal hivatkoztak rajuk. Noland professzor egy
alkalommal azt kérte a rendelésen megfordulo sziil6ktdl, hogy mondjak el, hogyan,
milyen koriilmények kozott szembesitették 6ket gyermekeik allapotaval. Egyik kony-
vében sorra idéz a szilildk beszamoldibol.

,»Dr. J. zsenidlisan elemezte Steve korlatait... Leginkabb arra emlékszem, hogy milyen
ﬁyengéden bant veliink, milyen valasztékos kifejezéseket hasznalt, talan azért, hogy kikertil-
esse a bantd vagy durvabb szavakat."

,»A gyerekgyogyasz, amikor nem valt be egy adott id6n beliil, amit megjosolt, elkiildott
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egy igen neves ne_ 10gus-pszichiaterhez. Ez az ember valami olyan kemény, hideg, majdnem
sebészien pontos fcs gazdasagos modon kozolte a diagnozist, hogy szeliden szolva csak bruta-
lisnak lehetett nevezni. A feleségemmel %gﬂjtt nyiltan végigzo ol%tuk Brooklyn utciit."
,,Az én orvosom, amikor a mongoloid kisgyerekem jovojérol beszélt, azt mondta, hogy
ne busuljak, mert az ilyenekbdl igen kedves, szeretetremélto kis haziallatkak lesznek."
,;Orokke halasak lesziink a mi fiatal, kedves %yerekorvqsunknak, amiért olyan tigyesen
¢s sok tapintattal tudta kezelni a helyzetet. Legalabb annyira fontosnak tartott bennunket,
mint a gyermeket vagy a problémat, és ilymoédon megsporolta nekiink azt, ami egyébként
elviselhetetlen sokk lett volna a szamunkra." ) _ )
,»Amikor ez az orvos el6szor latott, épp nem volt velem a kislanyom, aki akkoriban
olyan harom éves lehetett. Alaposan kikérdezett a gyerek evési és egyéb szokasairdl, a szoba-
tisztasagrol, hogy mit tud, mit nem, aztan rakérdezett a beszédre. Mondtam, hogy nem besz¢l.
Erre azt mondfa, felejtsem el, dugjam be egy intézetbe, ha csak nem akarok magamnak is
kutyaéletet a gyerek mellett. Pedig, tette hozza, a kutyak legalabb ugatnak... Késobb, vala-
hanyszor ez az orvos eszembe jutott, arra gondoltam, hogy mennyivel gazdagabb vagyok,
mint 6, mert én legalabb tudom, hogy mi az, hogy szeretet."
Abban az id6ében, amikor a ,,megmoridas", a problémaval valé szembesiilés ko-
1 riilményeit kutattam, sok anyaval és kollégaval beszélgettem az ezzel kapcsolatos ta-
flpasztalataikrol. Az érdekelt, hogy kit6l, mikor s milyen koriilmények kozott tudtak [
meg az anyak, hogy baj van a gyermekiikkel. Noland professzorhoz hasonldan, rend-I
kiviil valtozatos valaszokat kaptam, egy azonban mindegyikben azonosnak tiint: a «
sziil6 szamara semmi mas nem volt (lett volna!) fontos, mint hogy vilagos, érthetd, I
Oszinte és emberséges valaszt kapjon az 6t gyotrd kérdésekre.

I Egy egykori betegem édesanyja, 7 mesélte.

L— Az els6 két gyerekemet konnyen és gyorsan sziiltem. Igaz, fiatal voltam. A |
harmadikkal harom napig szenvedtem. Nem tudom, miért nem csaszaroztak meg.
[tHogy valami baj van a kicsivel, mar a sziildszoban sejtettem. A madam csak sunnyo-
Ijgott, szinte megszokott elélem, pedig mar a pénzt is eldkészitettem neki. Az orvos E
megveregette a vallam, és csak annyit mondott, hogy ne izguljak, sz¢ép lesz a vaga-
iispm, és hogy majd jon a gyerekorvos. Bolond volt az az ember? Kit érdekel a fenekén
ftégy lathatatlan vagas, amikor nem sir fel a gyereke, és azutan is csak nyavog, mint

egy kehes macska? pC.: A gyerekorvos koriilbeliil harom percet toltott T.-vel. Azt
mondta, a gyereknek ; valosziniileg ,,szerelbarézise" van, de ez még nem biztos.

—5 Elve marad? — suttogta T.

—6 Persze — legyintett —, ezek hiisz-harminc évig is elélnek, olykor még tovabb
S/is..— Aztan ranézett T. arcara, és igazan kedvesen hozzatette. — Nyugodjon meg,
§vanyuka, masok is nevelnek rokkant gyereket.

I Az lehet, gondolta T., de hogy 6 még életében ilyen csecsemot nem latott, az

biztos.

— Amikor eldszor megfogtam — emlékszik vissza —, azt hittem, eldobom ijed
te temben. Olyan volt a feje, mint egy zsémle, amin atment a szallitbautd. Mindene
I logott, 16tyogott, a bére sziirke volt és szaraz, mint egy oregemberé. Szopni nem tu-
pdott, és hiaba adtam neki oda a kisujjamat, nem kapaszkodott belé, mint a nagyfiaim.

T.-nek nagyon rosszul esett, hogy a korteremben a tobbi kismama fennhangon |
sajnalkozott, és folyton kimentek, hogy ne kelljen vele beszélgetniiik.



— Szégyelltem magam, mintha valami illetlens€, kovettem volna el — mondja
T. — Ugy mentem haza, hogy valdjaban semmit nern tudtam a gyerekrdl. Odahaza
a védono és a korzeti gyermekorvos is ugyanazt a ,,szerelbarézist" emlegette, amit
a korhazban hallottam, de egy szdval se mondték, hogy mitél lapos a feje, miért
nem tud enni, és egyaltalan, miért olyan, mint egy foszlott rongybaba. Ugy mondtak
azt a szOrnyl, nevetséges szot, mintha értenem kellett volna. Cseppet sem latszott
rajtuk, hogy fontos lenne nekik, hogy a nevén kiviil valamit tudjak magarol a beteg
ségrol is, nem szélva arrdl, hogy még a nevét se értettem... Megint csak szégyelltem
magam, ¢és persze nem mertem megkérdezni, mi az.

T. két évig hordta a gyerekét injekciora, tornara, miitétre. Mindig akadt valami
kezelni valé a gyereken, s T. azt hitte, ha azt megoldjak, meggyogyul. De nem igy
tortént.

— Két nyomortisagos évbe telt, mire végre talaltam egy orvost, aki megmondta,
mi a baja a gyerekemnek — mondja még ma is keserli hangon. — Két év! Sziilési
agyi karosodas, mondta ez az orvos, egy elég szigoru férfi, latinul cerebrdlis parézis.
Es volt benne annyi tisztesség, hogy hozzategye, soha nem lesz bel6le ép ember.
A Joisten legyen irgalmas mindenkihez, hogy ne ismerjék meg, min mentem én at
azalatt a két év alatt. Mint akinek nem elég, hogy mocsaron kell atgazolnia, de még
laba sincs, amivel jarhatna...

*

Katikaval akkor ismerkedtem meg, amikor egy alkalommal az egyik korzetben
helyettesitettem a gyermekorvos kollégat. Elég beteges kislany volt, igy néhany hét
alatt tobbszor is megfordultam naluk. Edesanyja készségesen valaszolt kérdéseimre,
oriilt, hogy végre valaki érdeklddik irantuk. Hogyne emlékezett volna, hogyan tudta
meg, hogy baj van egyetlen gyerekével...

Vidéken sziilt, az egyik hagy egyetemi varosban. Katika egyhetes volt, amikor
hazaeresztették Oket a korhazbol. Két nap mulva kijott hozzajuk latogatoba a korzeti
gyermekorvos a védondvel. A mama mar nagyon varta 6ket, mert sok gondja volt az
etetéssel. Katika nem akart szopni, és nem tudta, azért-e, mert kevés a teje vagy az
ujszilottek eleinte mind ennyire iigyetlenek.

Elébb csak beszélgettek, elkérdezték tdle, hogy volt, mint volt a kérhazban, meg-
nézték a papirokat, aztan a doktorné felallt, megmosta a kezét, és odalépett a kisagy-
hoz. Az anya mar ott allt, készenlétben. Gyengéden felemelte a takardba burkolt
kisbabat, lehamozta rola a rétegeket, és mint a himes tojast, letette a polyazora.

— Itt az én kis galambom, doktorné. Hat nem gyonyor(i?

A doktornd szakszer(i, pontos mozdulatokkal, de azért elég kedvesen vizsgalgatni
kezdte a gyereket. Beszélt hozza, emelgette, forgatta, nyomkodta. Katika anyja majd
fraszt kapott, ugy félt, hogy eltori valamelyik gyonge kis csontjat. A doktorné arca
egyre mogorvabb kifejezést 6ltott, Gjra meg Gjra megismételte ugyanazokat a mozdu-
latokat a gyereken. Aztan letette, elkérte a korhazi papirokat, megint elolvasta dket,
majd eldlrdl kezdte az egész vizsgalatot. A végén odaszolt a védononek.

— Nézze meg maga is, Margitka, aztan lehet 6ltoztetni.
| Megint kezet mosott, visszament a szobaba, és harmadszor is elolvasta ajzardje-

entést.

— Egyszerilien nem értem — kezdte. — Nem bantani akarom a kollégat, de hova

[iliLIilil, Til. il
tette a szemét?  gyerek egyrészt sarga, masrészt teljesen, de teljesen tonustalan.
Egyetlen ép reflexe sincsen! Hogy hogy eszik, elképzelni sem tudom!

— Epp ezt akartam kérdezni — oriilt meg Katika anyja, hogy végre ratértek a
lényegre, de a doktornd nem figyelt ra, tovabbra is csak morgott magaban.

Tollat vett eld, szemiiveget, és irkalni kezdett.

— Megall az ész! Ha ez a gyerek nem cépés, visszaadom a diplomamat — nézett
fel egyetértést varon a védéndre. — Mindenféle fiatal kis senki, bent henceg a korhaz
ban, neonatolégusnak hivja magat, és nem ismer fel egy cépét! Kedvem lenne felhivni
a foorvosat. Szégyen, gyalazat! Ma és itt! igy hazakiildeni egy gyereket, mikdzben
folyton a korzeti orvosokat simfelik! Tess€k, itt van egy beutalo — fordult az anyahoz,
aki rémiilten szoritotta magahoz a faradtan, megviselten, lila szajjal kornyadozo, ny6
szOrgd kis békacskat. — Most azonnal beviszi a gyereket erre az osztalyra, amit ide
felirtam. Hivjanak taxit, vagy varjon, rendelek inkabb egy ment6szallitast. Valdszinii
leg agyvérzést kapott sziilés kozben, csak a kolléga nem ismerte fel a jeleket. A kor
hazban majd mindént elmondanak, nekem most mennem kell. Margitka, segitsen
Osszepakolni — fordult a védén6hoz —, és maradjon itt, amig meg nem jon a mento.
Ha hazajott a gyerek a korhdzbdl, feltétleniil keressen fel! — intette az anyat.

Kezet nyujtott, felkapta a taskajat, és elsietett. Az ajtobol visszafordult, és befelé,
a védono felé cimezve a szavait, mormogott még egy sort:

— Eskiiszom, kedvem lenne etikai bizottsag elé vinni!

Hogy felejthette volna el valaha is Katika édesanyja ezt a jelenetet, amely

elindi-| totta a banatkdvel kirakott uton...

Akarcsak T., sok mas sziilg is attol szenvedett a legjobban, hogy évekig nem |:
akadt senki, aki egyértelmiien beszélt volna veliik, vallalva a rossz hir kézlésének 5-
minden kdvetkezményét. Richard €s Szilvia, ugyancsak régebbi betegeim édesanyjat |
viszont éppen az viselte meg, hogy tul gyorsan, tal varatlanul zudult rajuk a felfogha-’
tatlan igazsag.

Richdrd harom napos volt, amikor a gyermekorvos, fiatal, majdhogynem még ¢
pattanasos képli, magabiztos kis alak, felkereste az édesanyjat a korteremben.

— Down-kéros a gyereke — kozolte. — Ez kromoszdma-rendellenesség miatt
i" van. Majd meg kell vizsgaltatnia magat is €s a férjét is, nehogy a kovetkezd is ilyen
Y legyen. Szellemileg sose lesz ép a gyerek, €s van egy kis szivhibaja is. Majd ellendriz-
I; tesse a gyerekorvosaval. Ha nem tud szopni, vagy szopas kdzben kékiil, ne erdltesse,
pne farassza, etesse iivegbdl.

| — Daun? — suttogta a kismama.

—Igen, kérem, ez a neve a betegségnek. Mongol ididcidnak is hivtak régebben,
|r de ma mar nem szokas — felelte készségesen az orvos. — Sérté egy népre nézve
p— tette hozza némiképp tudalékosan.

— Dehét nalunk nincs mongol a csalddban — ny0gte ki az asszony.

Z06ldségbolti eladoként dolgozott, remekiil szamolt fejben, kitlind szemmértéke
1 és gyors keze volt, de sem mongolokrél, sem daunokrdl soha nem hallott még. Az

orvos elnevette magat.

— Bocsanat — igazgatta helyre gyorsan a vonasait —, persze, hogy nincs mongol

|a csaladban. Csak olyanok a gyerek vonasai, tetszett latni a szemét, nem?

Nem. Az asszony semmit nem latott. Keskeny kis szeme volt a gyereknek, hon-
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nan tudhatta volna, hogy nem minden
ujsziilotté iI>  Lehet, hogy mindnek
csak késoébb lesz rendes, kerek szeme,
mint ahogy a kismacskaké sem nyilik
ki azonnal.
—7  En X.-né vagyok — motyogta
kétségbeesetten, hatha valaki masnak a
gyereke . mongol, nem az 6vé.
—8  Tudom, kérem, ellendriztem a
lazlapon — valaszolta onérzetesen a
kis orvos-ka. — Maga X.-né, s a
gyereke X. Richard. Néhany napig
még bent tartjuk az Ujsziilottet
megfigyelésen, ha kdzben ugy dont,
hogy hazamegy, nyugodtan mehet. A
gyerek zarojelentését csak akkor irom
meg, amikor hazaengedjiik.
Biccentett, majd emelt fével
kivonult. Nem nézett"vissza, tan nem
is gondolt ra, vajon milyen lehet
Richard édesanyjanak az arca. O a
maga részérél megtette, amit tehetett:
a szakma szabdlyai szerint, semmit
sem titkolva, értelmesen, becsiiletesen
tajékoztatta az anyat...

Szilvia stlyos, tobbszoros fejlodési
rendellenességgel sziiletett. A mamaja
nem
tudott semmirdl, bar sejtette, hogy
valami baj van, mert a kicsi lanyt
azonnal atszalli- j,
tortak az intenziv osztalyra. Hairom
napig vart, kérdezdskddott mindhidba,
végiil a ;
negyedik nap bejott hozza a
gyermekorvosnd. Meleg hangu, anyas
teremtés volt, ;
kicsit kovérkés, jolelkiinek latszo
asszony.

Leiilt az agy szélére és megfogta a
kismama kezét.

— Anyuka, kedves — kezdte.

A fiatalasszony elGszor azt sem

tudta, kir6l van szo6. Neki az ,,anyuka" a

sajat j édesanyjat jelentette.

— Nem minden kisbaba jon
egészségesen a vilagra — folytatta a
doktornd. — j
Van, aki kicsit megbetegszik a sziilés
alatt, van, aki mindjart utana. Aztan

meggyo

gyulnak. De van olyan is, aki
annyira beteg, hogy nem
gyogyul meg. Ne, nem kell
megijedni — fogta le kedvesen
az asszony megrebbend kezét. —
A magéé valoszini- |

leg megmarad. Csak...

Hirtelen abbahagyta a

mondatot, elnézett az asszony
feje felett. Latszott, hogy
kinlodik, nem tudja, hogy
folytassa.
—9  Szoéval az a baj, hogy...
Olyan a betegsége, ami... ami
nem mulik el. gy hivjak,
sokszoros fejlodési
rendellenesség.

—10 Sokszoros? —

huzta el a kezét az anya.

— Igen. A szive, a laba, a
szeme, a koponyaja. Es az
arca — tette hozza igen
csendesen.

Szilvia anyja a szivére
szoritotta a kezét, mert azt
hitte, rogtéon kiugrik. Szoval
az arca is. Torzszilott. Hat
ezért nem mutattak meg neki.
Vajon hogy nézhet ki?
Szoérnyeteg?  Aki  ranéz,
megnemul

Es mi az, hogy a szeme
meg a szive? Nem jol ver a
szive? Es mi van a labaval?
Egyszer latott egy dongalabt
gyereket, az nem olyan nagy
baj, majd tornaztatjdk vagy
megoperaljak. Ha torz az arca,
lehet, hogy a szaja sem all jol,
de akkor hogy tud enni?
Megfogalmazott és még meg
sem fogalmazodott kérdések
feszitették, de ] nem
kérdezhetett ~ semmit. Az
orvosné nem is leplezte, hogy
teleszaladt konnyel a szeme.
Elérehajolt, mintha meg akarta
volna veregetni az asszony
vallat, aztan felallt, letorilte az
arcan  lecsorgd  konnyeket.
Valésaggal  kimenekiilt a
korterembdl, annyira rosszul
esett neki, hogy ilyen dolgokat
kellett kozolnie egy



kismamaval.
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—Inkabb £.  /olna f(icsit kevésbé a
szive, de magyarazott volna valamivel tobbet
— tette hozza Szilvia anyja.

Talan mind kozo6tt az a legrosszabb, ha
a sziil6 sejti, hogy valami nincs rendben, de
a szakember hallgat. Bizonytalansagai,
torékeny reményei miatt vagy szanalombol,
ki tudja, miért, mindenesetre 6rzi a titkot,
ami tulajdonképpen nem is az 6veé.

Egy pszicholdgus kolléganak a
kovetkezoket mesélte kliensének
édesanyja.

— Az én kisfiam mindig nagyon aranyos
volt. Ko&vér, békés kisgyerek. Rendsze
resen latta a haziorvosunk, soha nem
mondta, hogy baj lenne vele. Olyan tiz
honapos
lehetett, amikor az orvos elkezdett
hiimmogni. Minden alkalommal hosszabban
néze
gette, forgatta, kérdezgetett feldle, aztan
himmogott. Egy id6 utén én is elkezdtem
kérdezgetni, miért nem il, miért nem all ez
a gyerek, miért nem kezd mar jarni.
A névérem vele egyidds lanya mar szaladt,
amikor az enyém még iilni sem tudott.
Az a kislany azt kiabalta, hogy anyuci, ne
adj répat, tigysem eszem meg, a fiam
meg csak mosolygott, de még annyit se
mondott, hogy mama vagy dede. Aztan az
orvos elkezdte ,adagolni" a dolgokat.
Kicsit lasst ez a fiucska... Tobbet kellene
vele foglalkozni, mert ugy latszik magatol
nem fejlédik... Azt hiszem, egy icipici
beszédproblémaval is szamolnunk kell
majd... Varunk harom honapot, és ha
akkorra
sem... Aztan amikor kétéves lett a gyerek,
elvesztettem a tiirelmemet. ,Na, ide fi
gyeljen, doktor Gr" mondtam neki, de olyan
hangon, hogy tudhatta, nem viccelek.
»~Eleget himmogott itt nekem, nyugodtan
megmondhatna végre, hogy mi van. Nem
gondolja, hogy most mar énnekem is tudni
kellene, amit maga tud?!"

Minden sziild mas miatt jarja a maga
kanosszajat. A legtobben egyszertien tudni
akarjak, hogy mi a baja az 0 rut
kiskacsajuknak, lesz-e¢ bel6le hattyt. Van
olyan anya, aki nem elégszik meg egy-két
véleménnyel, hisz mindig adhat valaki egy



jobb otlettel, nagyobb szaktudassal. Akad, aki nem
az informaciokat gyijti, hanem egyik szakemberrel
akarja ellendriztetni a masikat. Mas azért megy
orvostol orvosig, gyogypedagogustol
csontkovacsig, mert titkon azt reméli, hogy valaki
egyszer majd azt mondja neki, rossz alom volt az
egész, itt egy pirula, adja be a gyereknek, reggelre
kutya baja. A legtobben azonban nem masért, mint a
puszta tények megismerésének jogaért, az
igazsagért veszik nyakukba a varost, az orszagot, a
vilagot.

Pearl S. Buck — amint azt 4 gyermek, aki soha
nem nott fel cimii drdmai konyvében megirta —
Kinabol indult el, hogy taldljon egy orvost, aki
végre tudja is, és hajland6 is megmondani neki, mi
a baja gyonyort kislanyanak. Buck asszony, bai
Amerikdban  sziiletett, kereskedd  édesapja
jovoltabol Kindban nétt fel. Ott ment férjhez egy
amerikai fithoz, s alig huszévesen ott sziilte meg a
kislanyat.

A gyermek Ujsziilottnek is, csecsemonek is
rendkiviili szépség volt, olyan, mim egy tokéletes,
nagy, rozsaszinli porcelanbaba. A késObbiek sordn
is szép, egészséges &és jokedélyli maradt, csak
kicsit lomha. Haroméves is elmult, mire elkezdett
jarni. de besz€élni még akkor sem beszélt, s a
porcelankék szemek sem akartak megteln
értelemmel. Az édesanyja sokaig nem volt biztos
benne, hogy nem csak egy kissé meglassubbodott
fejlodésrol van-e szo. Végiil azonban elszanta
magat. Megmutatti a kislanyt néhany orvosnak,
kinaiaknak, amerikaiaknak, a végén eurdpaiaknak
is
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Egyikiikk sem mondta biztosra, hogy valami baj le j vele, s valahogy mind ugy
fejezték be hosszas mondandojukat, hogy ,,nem allitom, hogy reménytelen az eset".
igy az anya csak vart tiirelemmel, héatha , kinovi", akarmi is legyen az, amit ki kell
nénie. Az erés, nagy, arany fiirtds kislany azonban 6tévesen is csak gdgicsélni tu-
dott, latszélag ok nélkiil fel-felkacagott, s az égviladgon semmire nem lehetett megta-
nitani.

A kinaiaknak kiilonos képességiik van a kiilonbozoség elfogadasara. Nem tagad-
jak el a bajt, felismerik, nevén nevezik, s attdl kezdve egyszertien egyiitt élnek vele.
Buck asszonynak soha nem kellett szégyenkeznie kislanya furcsa viselkedése, kisba-
bas szokasai miatt. Nagy szeretettel vették koriil kinai baratai, s ha lattak, hogy maga-
ban kacaraszik, vele nevettek, nem rajta. ,,Még nem nyilt ki bolcsességének a szeme",
fogalmaztak meg tapintatosan.

Egy alkalommal Sanghajban sétaltak az utcan, amikor két amerikai asszony allt
meg mellettiik. Hosszan bamultak a gyermeket, majd amikor anya és lanya tovabb-
mentek, az egyik asszony jo hangosan megszolalt a hatuk mogott.

— Ez a gyerek tisztara dinnye!

A Kinaban nevelkedett Buck asszony nem ismerte az amerikai mondast, meg
kellett kérdeznie, mit jelent. Tokkeliitott, hiilye, abnormalis, ididta, valaszoltak a
megkérdezettek. Ekkor ismerte meg a szégyent €s a megaldztatast, s ettdl a perctol
kezdve érezte tigy, hogy védelmeznie és rejtegetnie kell gyermekét a kiméletlen vilag
tekintete eldl.

Hosszu fajdalmas utra indult kislanyaval. Atkeltek az 6cednon és felkeresték az
Egyesiilt Allamok valamennyi nevezetes klinikajat, egyetemét, intézetét. Szurkalték,
rontgenezték, hormonokkal kezelték, elektromos eszkdzokkel aggattak tele a kislanyt,
pszichologusok egész sora tesztelte. Minden vizsgalat, megbesz¢lés azzal végzodott!
hogy javasoltak egy Ujabb helyet, egy masik specialistaval, lehetéleg néhany ezer
mérfolddel odébb.

Utjuk végén elérkeztek Minnesota allamba, a rochesteri Mayo klinikara, ahol
hosszu napokon keresztiil ujabb és 0jabb, aprolékos gonddal megtervezett vizsgalatok
kovették egymast. Az anya bizalma naprél napra nétt. Ennyi adatbol, ilyen nagy tudas
mellett csak kideriil az igazsag!

Az utols6 nap estéjén fogadta ket a gyermekgyogyaszati részleg VGZCtOJC egy
magas, viszonylag fiatal, szelid szavi ember. Lassan beszélt, mintha ezzel is jelezni
akarta volna, hogy nem kell aggddni, nem stirget az idd, nem akar gyorsan megszaba-
dulni t6liik. Odakint s6tét volt, esett a ho, az épiiletbdl a legtobb ember mar hazament.
A nagy csendben kiilonos stlyt kaptak az orvos lassu szavai. Kezében tartotta a gye-
rekrol kesziilt valamennyi vizsgalat eredményét. Csupa jot mondott.

— Fizikailag tokéletesen egészséges. Aranyos testll, erds, szép kislany, hibatlanul
mukddo szervela

Aztan mas jokat is mondott még. Hogy kifejezett zenei érzéke van. Hogy vannak
mas, egészen kivalo képességei is. Csak... az értelme. Azzal van a baj. Ertelmileg
ugyanis sulyosan elmaradott.

—I11 Miért? — tette fel azt a kérdést az anya, amit élete végéig mindennap megkér-
dezett magatol. — Miért?

—12  Nem tudom - razta meg a fejét az orvos. - Valahol utkozben, sziilés el6tt
vagy utan, leallt az agy fejlodése.

Illlllllll

Buck asszoi. ]k elszoru t a l¢legzete. Azt irja, csak az az anya, aki hasonlot €It
at, az ismeri ezt a fajta fajdalmat: igazi, fizikai gyotrelem ez, amely atjarja az
izmokat és belefurja magat a csontokba.

— Remeénytelen? — kérdezte.

A szelid ember nem tudta raszanni magat, hogy kimondja a rettenetes szot, vagy
talan maga sem volt biztos benne.

— Azt hiszem, nem adnam fel a probalkozast — valaszolta.

Késore jart, az orvos hazaindult volna. Minden elmondatott, aminek el kellett
hangoznia, nem volt értelme maradni. Az asszony feldllt, megfogta a faradt, almos
kislany kezét, és kivonszolta a hosszq, lires folyosdra. Amint elhaladtak a zart ajtok
sora mellett, felpattant az egyik, és egy kis alacsony, sapadt, szemiiveges emberke
lépett ki rajta. Mar talalkoztak koradbban, ¢ vitte be a foorvoshoz az dsszegytjtott
leleteket. Magahoz intette az asszonyt, és szotlanul betessékelte a szobajaba.

—13  Mit mondott? — kérdezte erésen idegenes kiejtéssel. — Mondta, hogy meg-
gyogyul?

—14 Nem mondta, hogy nem — dadogta az anya rémiilten.

—15 Idefigyeljen, asszonyom — parancsolta a kis ember. — Megmondom ma-
ganak, hogy ez a gyermek soha nem lesz normadlis. Ne altassa magat! Ha nem adja
fel a hit reményt, és nem hajlandé szembenézni az igazsiggal, tOnkreteszi sajat
magat és koldussa a csaladjat. Hallja, amit mondok? SOHA NEM GYOGYUL MEG!
Egész életében terhet fog jelenteni, és jobban teszi, ha felkésziil ennek a tehernek a
viselésére. Soha nem fog rendesen beszélni, soha nem tanul meg irni, olvasni,
legjobb esetben is egy négyéves szintjét éri el, ha eléri. Késziiljon fel asszonyom!
Ne hagyja, hogy felszippantsa, felmorzsolja magat ez a gyerek. Talaljon egy helyet
neki, ahol boldog lehet, maga pedig ¢lje a sajat életét. A maga érdekében mondom
meg az igazsagot.

Buck asszony egész €letében gy emlékezett ezekre a szavakra, mintha az agyara
lettek volna fényképezve. Koszont vagy nem, valaszolt vagy nem, kiesett az emlékeze-
tébol. Csak az maradt meg, hogy ugy vonszolta magat végig a folyoson, mint akinek
befelé vérzik valamije. A gyermek, hogy végre megszabadult a félelmetes emberek-
tl, megkdnnyebbiilve ugrandozott, tancolt mellette, s amikor felnézett anyja vissza-
fojtott sirastol rangat6zo, eltorzult arcara, boldogan kacagott fel a furcsa grimaszok
lattan.

Buck asszony — legalabbis akkor még — nem fogadta meg a szigoru emberke
tandcsat. De a szive mélyén attol a perctdl kezdve érezte, hogy az igazat hallotta.
Egész életében halaval gondolt arra az emberre — bar a nevét sem tudta —, aki egyet-
len pillanat alatt szembesitette az elkeriilhetetlennel. Mély sebet ejtett, de a metszés
gyors volt s a sebszélek tisztak...

Ugy latszik, ez a fajta tudas, lassan vagy gyorsan adagolva, megosztva vagy el-
hallgatva, mindenképpen méreg. A sziild mégis mindent tudni akar, de nem mindegy,
hogyan.

,,Gyengéden, de az igazat", fogalmazza meg vagyat Noland kdnyvében az egyik
anya.

A problémaval val6 szembesiilés pillanatiban azonban az igazsag eleinte sokszor
nem egyértelmi, a jovot illetd kovetkezményei pedig az esetek legnagyobb részében,
mind a sziild, mind pedig a szakember szamara belathatatlanok. Olyan szerteagazo,
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uo, nemcsak a csaladban zajlo tolyamatokra, hancn tobbiek akcioira és reakcidira I is.
Nlncsenek deriilt égbdl villamcsapasszerien bekdvetkezo, elézmény nélkiili torté-1
nések. Ha egy feleség azt mondja, azért veszekszik mindig a férjével, mert az soha I
nincs otthon, s a férj azt allitja, hogy azért megy el, mert a felesége allanddan veszek- 1
szik vele, lehet-e barmelyikiiknek is igaza a masik igaza nélkiil, teszi fel maganak I a
kérdést a gyanakvo szakember...

A csaladon beliili torténések nemcsak a szavak szintjén zajlanak. A tagok erételjes |
iizeneteket kiilldenek egymas szdmara in. nonverbalis ton is, azaz hangsulyokkal, I
gesztusokkal, onkéntelen, ontudatlan mozdulatokkal, arcrezdiilésekkel. Minden férj 1
pontosan tudja, mit jelent a felesége anyjanak felhtizott szemdldoke, és a menyek I is
tisztaban vannak az anyosuk néma sohajainak jelentdségével. Az emberek gyakran ~ igy
aruljék el azon érzelmeiket, amelyeknek szavakkal vald kifejezését esetleg tiltja 1 a
csaladi szabalyrendszer. Kiilonosen a gyermekek igen érzékenyek ezekre a kimon-1
datlan ilizenetekre. Amikor egy anya azt mondja a lanyanak, hogy ,.gyere, megigazi- 1
tom a ruhadat", a kislany haj szalpontosan ,,dekodolja a mondatot. Tudja, hogy azt!
Jelentl -e, hogy ,,Ugyesen 6ltoztél fel, igy is szép vagy, s inkabb csak a magam gydnyd-1
riségére csinositgatlak még egy kicsit" vagy azt kozli vele, hogy ,,Szérnyen nézel 1 ki!
Es milyen tigyetlen vagy! Hogy valaki képtelen legyen rendesen felvenni egy szok-ff
nyat!"

Jellemz6 a csaladokra az a szabalyrendszer is, amely szigorian meghatarozza, ..
hogy melyek a tabutémak, mi hangozhat el; mi nem, mi a kimutathatd és megoszthato, 1
s mit kell kotelezGen eltitkolni. Ez sehol nincs leirva, de tobbnyire még kimondva I
sem. Azonban a gyerekek nemcsak azt tudjak pontosan, hogy melyik sziilovel lehet 1
szajaskodni és melyikkel nem, hanem azt is, hogy példaul sem anya ideges fejfajasai- 1
rol, sem pedig a nagynéni mellett oly gyakran valtakozo ,,nagybacsikrél" nem illik I
kérdez6skodni. S hogy még bonyolultabb legyen, olyan szabalyrendszer is 1étezik, I
amelyik magara a szabalyrendszerre vonatkozik! Ez hatdrozza meg, hogyan, milyen I
kortilmények kozott valtoztathatok vagy nem véltoztathatok a szabalyok. Az egyik 1
legnagyobb probléma akkor adddhat, amikor a csalddnak nincsenek szabalyai — tehat I
lehetéségei — maguknak a szabalyoknak a megvaltoztatasara. Miezo egyik példaja-1
ban a csalad egy id6 ota azt észleli, hogy az apa fesziilt, faradt és ingerlékeny. A
szabaly szerint azonban az atya hangulatvéltozésait nem illik észrevenni, még kevésbé
azokra rakérdezni! Ez annyira szigora szabaly, hogy még csak gondolm sem lehet a
modositasara. igy a csaladnak egyszeriien nincs médja reagalni a latottakra és fog-
lalkozni a megvaltozott helyzettel. Mindenki gy tesz, mintha semmi sem tortént
volna, s élnek a régi szabalyok szerint, az 0j viszonyok ko6zott.

A csalddi szabalyok megvaltoztatasara van sziikség akkor is, amikor példaul a U
gyermekek elérnek és tulhaladnak egy-egy fejlc’idési fazist, jelent6s anyagi, szocialis [
vagy egészségligyi valtozasok torténnek vagy éppen seériilt gyermek kertil a csaladba. I
Ezért az olyan csaladban, amelyben szigoru szabaly, hogy nem sajnalkozunk 6nma- 1
gunk felett, nem ,,nyafogunk", hanem helytallunk, szinte lehetetlenné valik, hogyl egy
szllo beismerje onmaganak, milyen lelki teher szakadt ra a sériilt gyermek sziile-1
tésével. Ha a szabalyok értelmében nem engedheti meg maganak, hogy fehsmerjel
sajat érzelmi stlyat, természetét, mélységét, akkor nem tud megbirkoézni veliik, si nem
lesz képes kialakitani a problémak megoldasahoz sziikséges, hatékony straté-f gidkat.
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barmelyik tagjukat éré megrazkddtatas felborithatja. Cseppet sem biztos viszont,
hogy az egyensulyvesztés jelei annal a tagnal mutatkoznak, akinél a tényleges baj
van. Jol ismertjelenség, hogy példaul a gyermek viselkedészavara a sziiléi kapcsolat
megromlasa miatt alakul ki. Nem ritka, hogy a bevizeld, iskolaban bukdacsolo vagy
csavargd gyerek tiinetei az egymasra acsarkodo, dnmagukkal elfoglalt sziilok problé-
mait jelzik. Sajnos, az sem ismeretlen, hogy egy ,.kiilonleges" gyermek igényeit
kiszolgald csaladban stlyos és specialis gondok jelentkeznek a makkegészséges test-
veéreknél, harsanyan hiva fel a figyelmet a kibillent egyensulyra.

A sériilt gyermek sziiletése olykor alapjaiban razkodtatja meg az egész csaladi
rendszert, s bolygatja meg a kényes bels6 egyensulyt. A sziil6 soha nem egyszeriien
egy tényre reagal és arra, amit az szamara mint egyén szamara jelent, hanem arra is,
ahogy az esemény a csalad, a rendszer tobbi tagjara hat. Hozzajarulhat az egyen-
sulyvesztéshez a csaladi egységen beliili kis alegységek zavara, megbomlasa is. Ilyen
alegységek a testvérek, az anya-lany, apa-fit, férj-feleség parosok stb. Ezen alegysé-
geknek mind a belsd, mind pedig az egymas kozti viszonyait is megvaltoztathatja a
sériilt csaladtag megjelenése. Uj munkamodok, 0j szabalyok sziikségesek az 1j
egyensuly kialakitasdhoz.

A sériilés puszta tényén kiviil szamos egyéb tényezd befolyasolhatja a csaladnak
mint rendszernek az egyensulyat, tovabbi mitkodését. James Paul elgondolkodtatd
szempontjait kiegészitve a hazai viszonyoknak megfelel6 tapasztalatokkal, az alabbi-
ak tekinthetok a legfontosabbaknak:

i

1. A seriilés természete

Erzék- vagy mozgasszervi, értelmi vagy érzelmi, elmeallapotbeli, esetlej
halmozott-e — tehét tbb szervet vagy szervrendszert érintd — a sériilés. Ertelemsze-
rlien mas problémak meriilnek fel egy elmebetegnél vagy egy ép értelmdi, &m sulyosar
mozgassériilt gyermeknél, mint egy értelmi fogyatékos hallassériiltnél, vagy egy fizi-
kailag tokéletesen egészséges, de sulyos értelmi fogyatékosnal.

2. A sériilés sulyossaga

; Enyhén vagy sulyosan sériilt-e a gyermek, szdmolni kell-e gyakori rosszullétek-
kel, gorcsokkel, a 1égzés zavaraival, varatlan allapotvaltozasokkal; sziiksége van-<
allandé gydgyszerelésre, huszonnégy 6ras gondozasra vagy bizonyos ideig batran ma
gara hagyhat6; onellato-e legalabb egy minimalis szintig vagy segitséget igényel a;

i étkezésnél, vécéhasznalatnal, helyzetvaltoztatasnal stb.

3. A seritilées szembetiino volta

is A tarsadalomban val6é mozgast alapvetoen befolyasolja, hogy mennyire latszil

a gyermeken a probléma. A vilag egyrészt konnyebben elfogadja — gy is mondhatni
megemészti — a lathat6 problémakat, 1d. tolokocsi, vakok fehér botja, manké stb.

masrészt viszont meg is neheziti az atlagostol eltérd kiillemii emberek beilleszkedését
i Gondoljunk csak egy szabalytalan arcra (nyulajak, madararc, elallo fiil, lapos arc
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siet szinte mir

az ¢élet szinte "minden teriiletét behalozok ezek
ak tséges kovetkezmények, hogy] nem csoda,
ha a szilé eleinte még a feltenni vald
kérdésekkel sincs tisztaban.

Ezeken a terheken konnyitendd, Noland
professzor egy kérdéslistat allitott dssze. A lista
szakemberek részére késziilt, azzal az
ajanlassal, hogy a kérdésekre minden-képpen
¢rdemes valaszolni. Akkor is, ha megkérdi
szild, akkor is, ha nem, mivel Ugy tlnik, az
elsd id6szakban ezek a legnyugatalanitobbak
szamara. S éppen ezért | lehet hasznos azokat
magukkal a sziil6kkel is megismertetni, mert
talan hozzasegiti 6ket ahhoz, hogy kérdéssé
fogalmazddhassanak a benniik kavargd kételyek,
homalyos félelmek.

A sajat tapasztalataim alapjan némiképp
kib6vitve Noland eredeti listajat, az alabbi
kérdések megfontolasa javasolhatdé mind a
szakember, mind pedig a sziil§ szamara.

19.Mi a baja a gyermeknek?
20.Ez mit jelent a gyakorlatban? Milyen
testrészeit, szerveit érinti a baj?
21.Mi okozta a bajt?
22. Mint sziil6k, tettiink-e vagy
elmulasztottunk-e valamit, amivel el6idéztiik a
bajt vagy hozzajarultunk ahhoz?
23.Miért pont veliink tortént ez?
24.0r6k16d6?
25.Fert6z0?
26.Mi lesz az ép
gyerekiinkkel/gyerekeinkkel?
Elkaphatjak?
27. Hogyan hat majd rajuk, hogy ilyen a
testvériik? Azért 6k fejlédhetnek normalisan?

28. Hogy magyarazzuk meg nekik, hogy
mi van a testvériikkel?
29. Sziilethet-e még egészséges
gyermekiink vagy mind ilyen lesz?
30. Egyaltalan: szabad-e még masik
gyermekre gondolnunk?
31. Javulhat-e még vagy igy marad, azaz
mennyire végleges az allapota?
32. Van-e valami gyogyszer, amit ki
lehetne probalni?
33. Van-e valami miitét, amit el lehetne
végeztetni?
34. Van-e véletleniil kiilfoldon valami 1j
eljaras, amivel ezt a bajt gyogyitani lehetne?
35. Idehaza hol foglalkoznak az ilyesmivel
a legjobban?
36. Mit tud majd ez a gyerek? Példaul tud-
e majd jarni?

37. Megtanul-e beszélni?

38. Jarhat egyaltalan iskolaba?

39. Milyen iskolat végezhet (kisegitot,

altalanost)? Talan tovabb is tanulhat?

40. Lesz bel6le ép felnott valaha is?

41. Tud majd valamit dolgozni?

42. Elhet 6nalloan?

43. Megnosiilhet/férjhez mehet?

44. Lehet gyereke?

45. Az 6 gyereke is beteg lehet?
46. El6fordulhat-e, hogy az ép gyerekiink
gyereke, a mi unokank vagy a testvériink
gyereke hasonl6 bajjal sziilessen?

47. Mit mondjunk az embereknek, a

csaladnak, rokonoknak, baratoknak?

48. Most tehetnénk-e valamit annak

érdekében, hogy javuljon az allapota?

49. Mi neki a jobb: tartsuk-e otthon vagy

azonnal adjuk be intézetbe?
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Masodik fejezet

A CSALAD MINT RENDSZER. MUKODESI SZABALYOK. A
~ GYERMEK HATASA A CSALADRA, S A
HATAST BEFOLYASOLO TENYEZOK. CSALAD VAGYUNK-E
MEG, VAGY ATALAKULTUNK BOLONDOK
HAZAVA? A CSALADI IDOSZAMITAS UJ EGYSEGEL:
ELSO KRiZIS, MASODIK KRIZIS
ES SORBAN A TOBBI...

Ahogy az egyes ember, gy minden csalad is
kiilonboz6, egyedi és megismételhetetlen, a
maga gyengeségeivel, erdsségeivel, vagyaival,
terveivel, reményeivel és lehetetlenségeivel
egyiitt. Vannak nagyobbak ¢és kisebbek,
Osszetartok és széthtizok, rendezettek és kuszak,
jokedviiek ¢és szomortak. Vannak csaladok,
amelyek egészséges, normadlisan  fejlodd
gyermeket nevelnek, és vannak csaladok,
amelyekben a gyermek kiilonleges figyelmet
igényel. Minden csaladnak, legyen a
gyermekilk egészséges vagy problémas,
megvannak a maga egyedi igényei, s a bevalt
modok, amelyek segitségével azokat kielégitik.
Es mivel nincs kozottiik két egyforma, sem az
egészséges,

Isem a kiilonleges gyermekek esetében nem
beszélhetiink tipikus csaladrol. Azokban a
csaladokban azonban, ahol fogyatékos, rokkant
vagy egyéb problémaval kiiszk6do
gyermekeket nevelnek, a témaval foglalkozo,
valamennyi szerz6 szerint — pl. Miezo, Noland,
Paul stb. — talalhatd egy kozos vonas: ez nem
mas, mint a hatalmasan megndvekedd teher,
amelyet cipelniok kell.

A modern tarsadalmak kisérletez6 kedve
végtelen ugyan, a csalad helyett azonban - a
néhol 40—50%-o0s valasi arany ellenére —
mind ez ideig senkinek sem = sikeriilt
gyoOkeresen mast vagy jobbat kitalalnia. Ugy
latszik, legalabbis ami a gyermekek

gbiztonsagos €s szeretetteli, védett felnevelését
jelenti, jelenleg nincs jobb intézmény a
csaladnal. Védoé-ovo  szeretetbe agyazva,
tetteivel, életmddjaval, a jutalmazott ¢és
biintetett viselkedések kivalasztasaval a sziilo
kozvetiti a gyermek szamara azokat a
tarsadalmi, kulturalis, erkolcsi és szellemi
normakat, amelyek tiszteletben tartasaval az

adott tarsadalomban boldogulni lehet.

Minden csaladnak megvan a  sajat
torténelme is, a maga egyedi miikddési modja-
val egyetemben. Ennek egésze tobb, mint
tagjainak egyszeri Osszessége. Hangulata van,
sajatos ,,jelleme”, amely soha nem azonos az
egyes tagok hangulataval vagy
személyiségével. Noha rendkivil nehéz
szavakban megfogalmazni, a tobbi csaladtol
megkiilonboztetd jellegzetességei, az adott
csalad ,lényege", ize, zamata igen jol ér-
zékelhet6. E hangulat egyik Iényeges
meghatarozdja példaul, hogy kit tart a csalad a
tagjai koz¢ tartozonak. Mindenki tudja, hogy
vannak zart csaladok, merev, jol korilirt
hatarokkal, ahol még a nagysziiloket sem igen
szamitjadk a legsziikebb csalad tagjai kozé.
Ugyanakkor mas csaladokban e hatarok sokkal
lazabbak, rugalmasabbak, s id6érél idére
készségesen kitarul az ajtd6 egy-egy tavoli
rokon, keresztmama, ,,kol-csongyerek" vagy
hajlékra szoruld ismerds elott.

.Akér zart, akar nyitott egy csalad,
mindenképpen bonyolult rendszer, amelynek
minden tagja kdlcsondsen hat a masikra.
Mindenkinek minden akcidja egyben reak-
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ferae orr stb."/,eiteréseicre a haj, a oor, a méretek, a: yok vagy a test (foltos bdr,
kérosan sok vagy kevés szOrzet, torpendves, végtaghiany, pup stb.). Ugyanakkor a
kiils6leg nem érzékelhetd problémakkal szemben még sokkal értetlenebb a vilag: az
atlagos gondolkodast, nem kiilonosképpen iskolazott, egészséges ember szamara
szinte felfoghatatlan, hogy egy ,,normal" megjelenésii elmebeteg vagy értelmi
fogyatékos, miért gy viselkedik, ahogy. ,,Pedig amugy egész normalis, nem is
latszik rajta semmi", mondjak.

4. A bekovetkezés idopontja

Meghataroz6, hogy sziiletéstol kezdve fennallo allapotrol, csecsemo- ill. kisgyer-
mekkori betegségekrdl vagy egy késobbi életkorban elszenvedett baleset/megbetege-
dés kovetkezményérdl van-e sz0. A sziiletéstdl vagy csecsemokortol kezdve ismert
problémat a csalad, ha nehezen is, de lassan elfogadja, megszokja, s annak megfele-
16en modositja sajat miikodését. Nagyobb gyermek, illetdleg felnétt balesete, megbe-
tegedése esetén az 1j helyzethez val6é alkalmazkodds gyakran rendkiviil nehéz, és
sokszorrjadgahalcaz eseménynek a sulya teszi szinte lehetedenné, hogy a csalad haté-
konyan modosithassa szabalyait, értékrendjét, mikodési modjait.

5. A betegség lefolyasa

A legfontosabb kérdések egyike, hogy mennyire végleges a helyzet. Adott alla-
pottal kell-e megbékélni, amelyben sem javulas, sem romlas nem varhatd, mint pél-
daul sziiletési agyi karosodas esetében vagy feltartoztathatatlanul elérehaladé beteg-
ség, pl. koros idegrendszeri folyamat miatt fokozatos romlas, leépiilés varhato. Eltéro
a helyzet, ha egy adott betegséget vagy balesetet kovetéen barmilyen lassan is, de
azért valamelyes javulas remélhetd, s megint mas akkor, ha erre semmiféle leht6ség
nincsen.

6. A gyermek neme

A mi szociokulturalis viszonyaink kzott bizonyos problémakat elfogadhatobbnak
tartanak lanyoknal, mint fiuknal és forditva. Példaul konnyebben viselik a sziilok,
ha fiagyermek sziiletik nyulajakkal, mint ha lany, hisz egy férfi, mondjak, mindig
noveszthet bajuszt. Egy egyébként kedves, simulékony, értelmi fogyatékos kislanyt
pedig altalaban kevesebb gydtrelemmel fogadnak, mint egy ugyanolyan fitt.

7. A testvérek szama és egészségi allapota

Konnyebb elfogadni a nehézségeket, ha a sziiloknek egy vagy tobb egészséges,
jol teljesitd, ugymond ,hibatlan" gyermeke is van, mint ha nincs és/vagy nem lehet
tobb testvér, netalan a testvér is sériilt. Ismerek példaul egy csaladot, amelynek 6t
gyermeke koziil a hatéves harmadik igen furcsa, autista kisgyerek. A mama, termé-
szetesen ha nem is boldogan, de bolcs nyugalommal és a helyzet ellen vald cseppnyi
lazadozés nélkiil fogadta a tényt, hogy az ot koziil az egyik sériilt, lett. Egy masik,
kétgyermekes csaladban az elébbivel azonos kora, kisebbik gyerek produkal hasonld,
szintén autizmusra utalo tiineteket, azonban itt a nagyobbik is valamilyen ismeretlen

0,0

) iodesi
naradasban szenved.
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Ez utobbi csalad szamara a helyzet szinte
imegemeészthetetlentil stilyos.

8 Sziiletesi sorrend

A kutatasok egyértelmiien bizonyitjak, hogy vitathatatlanul legnehezebb a hely-
zet, ha a sériilt gyermek els6sziilott (és hozza kell tenniink: fit1). Az elsé gyermek ,
esetében a sziiloknek rendszerint nincs még 6sszehasonlitasi alapjuk, s ez késleltetheti
a probléma felismerését, ugyanakkor hianyzik beldliik az a biztonsag is, amelyet egy
el6z6 csecsemo sikeres felnevelése biztosit. Raadasul sokhelyiitt hagyomanyosan az
elso6szilott a csaladi almok, ambiciok és remények hordozoja. A gyermekek noveke-
désével tovabbi fajdalmat okozhat, hogy az elsdsziilott fokozatosan elvesziti ,,els6szii-
l6tt jogait". Amint a fiatalabb testvér vagy testvérek sorra elhagyjak 6t a fejlodés
-kiilonboz6 teriiletein, Gjra és Ujra emlékeztetik a sziiloket az els6 gyermek sériilt
voltara.

9. A sziilok életkora

A fiatal sziilok ugyan rugalmasabbak ¢s tobb esélyiik van egy kovetkezd, egészse-
ges gyermek vilagrahozasara, azonban a kdzds élet alapjainak lerakasa, a lakasszerzés
és karrierépités idoszakaban nem rendelkeznek sem azokkal az anyagi forrasokkal,
sem pedig informacids lehetéségekkel, amelyek enyhithetnék nehézségeiket. Ezzel
.szembén minél idésebbek a sziilok, tapasztalataik és anyagi lehetdségeik révén annal
konnyebben tudjak igénybe venni az elérhetd szolgaltatasokat, a jové problémadja vi-
szont, fizikailag is és lelkileg is, sokkal hamarabb vélik nyomasztdva a szamukra.

10. A csalad aktualis életszakasza

A feln6tt emberek és maguk a csaladok céljai, igényei, lehetdségei, sziikségletei
is valtoznak az id6vel.

A fiatal par 6nmaga épitésének id6szakat €li: kiizd az anyagi, szakmai, érzelmi
fliggetlenségéért, levaldoban van a sajat sziileirdl, igazolni akarja 6nmaga ¢és a vilag
el6tt valodi, érett felndtt mivoltat. Ezen onépités és 6nigazolas 1ényeges eleme az
.egészséges utdd vilagrahozatala. A sériilt gyermekkel felborulnak a jovordl, szakmai
elémenetelrdl, vidam csaladi programokrol szott tervek. Oda az alig kivivott fligget-
lenség, a fiatalok alaposan rdszorulnak a nagysziil6k gyakorlati és nem ritkan anyagi

I tAmogatésara is.
A k6zépso életszakaszban a csalad rendszerint nyugodt ,,eseménytelenségben"
5»;€l1 az éveket. A gyerekek szép lassan elérik a koruknak megfeleld fejlodési fokokat,
magasabb iskolakba keriilnek. A csalad tobbé-kevésbé véglegesen megtelepszik vala-
hol, nem tervez Gjabb koltozéseket, a sziilok addigra rendszerint szakmailag is elérik,
amire vagytak. Ha sériilt gyermek van, a kdzéps6 szakasz menete is felborul. Hiaba
mulnak az évek, a gyermek nem éri el a remélt fejlodési fokokat. Az ujabb, megfele-
16bb és igéretesebb kezelési modok, specialis szolgaltatasok igénybevehetdsége miatt
; lehet, hogy a csaladnak allast, jo iskolat, lakhelyet, néha hazat is felaldozva, (jbol
les jbdl koltdznie kell. Ebben a szakaszban szembesiilnek a sziilok annak a lehetsé-



gével, hogy a gyermeknek esetleg élete végéig gondozasra lesz sziiksége.



sm Letagadhatatlan, hogy ahol a sziilok, akar sajat sziileik, akar a maguk lehetOsegei
irevén j6 anyagiakkal rendelkeznek, ott konnyebb az életet megszervezni. Lehet gyer-
I mekgondozot vagy névért fogadni, kiilonorakra kolteni, megszerezni a legjobb szak-
ig embereket, megfizetni az esetleges kiilfoldi gyogykezelést, a draga gyogyaszati se-,,
Igédeszkozok arat. Az a csalad azonban, amelyiknek példaul el kell dontenie, hogy I,
egy ilyen eszkdzt vasarol-e a sériilt gyermeknek vagy nyaralni kiildi a masikat, igen I,_
nehéz helyzetben van. ¥
16. A csalad lelki eréforrasai t
Stabil, jokedélyli, Osszetartd, nagy csaladdal a hattérben, ahol mindig akad egy
Sjolelkii nagynéni, egy elérhetd nagymama, ahol van kivel, kikkel megbeszélni a leg-
Ifegetobb kérdéseket, természetesen egyszeriibb az élet, barmilyen stlyos is legyen ia
gyermek allapota, mint egy amugy is zaklatott csaladban. Ha gyakori veszekedés,
ifalkoholizalas, kiilonélés vagy valas neheziti a mindennapokat, kdnnyen keriilhet a
giblinbak helyzetébe a kiilonleges igényii gyermek, a vele kapcsolatos gondokat téve
Ijfeleldssé a bajok kialakuldséért.
Anyagi és mindennapi problémaik mellett, a lelki er6forrasok hianyaval kiiszkddnek a
gyermekeiket egyediil neveld sziilok is, akik érzelmi és gyakorlati krizishelyzeteik
megoldasdban nem szamithatnak a masik fél segitségére. Maganyukat novelheti, ha a
sajat csaladjuk sem all mogottiik, igy mutatva ki gyermekiik valasa vagy esetleg . egy
hazassagon kiviil sziiletett unoka miatti rosszallasukat.

§ 17. A csaladnak a vallashoz valo viszonya

I Sok vallasos csalad szamara erés kapaszkodot biztosit egyrészt a hit, masrészt |i< az
a kapcsolatrendszer, amely a kozos vallast gyakorlok kozott kialakul (a templomi ij;.-
élet koré szervez6do csoportok, korok, klubok, lelkigyakorlatok, kdlcsonds segitség-".
nyujtas stb.). Nem ritkan a pap, a lelkész vagy a rabbi az, aki egyiittérzo, jozan tana-
csaival at tudja segiteni a csaladot a valsagos periddusokon. Problémat a vallasnak };
csak az a felfogasa jelenthet, amely ,,Isten akarataként" vagy ,,bilintetéseként" értel-
*\mezi a csaladot s a gyermeket ért csapast. Ennek megfelelden a sziilé gyakran nem
vallal aktiv szerepet a problémak megoldasdban (megfeleld gydgykezelés, iskola,
ifineyelési program felkutatasa, dolgok megszervezése, beszerzések stb.). Az ilyen, .
~megérdemeltiik, viseljik" vagy , ,ha Isten adta a bajt, segit is megoldani" hozzaallas
g~hatraltathatja a kialakult helyzethez valo tevékeny alkalmazkodast.

1 RIATRIAUH SRR

A "nyugdijhoz kozeled6 vagy az azt elért sziilok ar felnevelték
gyermekeiket, s sziiléi kotelezettségek helyett nagysziil6i 6romoket élvezhetnek.
Mielott arra kellene gondolniuk, hogy mi lesz, ha megdregszenek,
megbetegszenek, ha nem tudjak fenntartani a nagy hazat, kertet, megmaszni az
emeletet stb., még van néhdny évilk a maguk szdmara. Utazhatnak, végre
elolvashatjak az éveken at félretett konyveket, akinek hobbija van, élhet kicsit
annak. Sok-sok év utdn el6szor, végre magukra figyelhetnek. Azaz
figyelhetnének, ha a sériilt, esetleg mar felnétt gyermek sziikségletei nem
parancsolnak tovabbra is a hattérbe a sajat vagyakat. Az id6s emberek szdmara
nincs és soha nem is lesz vége annak a szindarabnak, amelyben Ok jatsszak a
szllok szerepét.



U. A ttabbak lehetnek a viszonyok, s a nagyobb gyermekek, atvallalva a gondozas és
csql  felugyelet bizonyos részeit, komoly gyakorlati segitseget is jelenthetnek. Ha
. azonban a nagy csalad amugy is nehezen él, rossz anyagi koriilmények és
a fesziilt belsé viszonyok kozott, egy sériilt gyermek érkezése csak tovabb rontja
nagy a helyzetet. Az egy gyermekes csalad ugyan konnyebben megbirkozhat a
saga gyakorlati és anyagi nehézségekkel, azonban gyakran erésen megviseli az
egyetlen gyerekre 6sszpontositott remények megsemmisiilése.

M
5bb 12. A csalad tobbi tagjanak elérhetdsége
sze A falujabdl varosba koltozott fiatal par élete rendkiviil megneheziil, ha sériilt

mpo  gyermekiik sziiletik. Kozlekedési €s anyagi problémak (id6s sziilok, nagy

nt tavolsag, 1 vonatjegy ara stb.) akadalyozhatjak ket abban, hogy igénybe vegyék
targ  a sajat sziileik -segitségét. J6 kozlekedési viszonyok kozott €16 fiatal csaladok,
yald  mozgékony, segitékész j nagysziilokkel, nagynénikkel, keresztmamakkal a hatuk

fénfi mogott, lényegesen konnyebben kiizdhetnek meg a napi gondokkal.
1S H

emli r 7 . , Iy
tésre 13. A csalad altalanos egészségi allapota
kerti Testileg, lelkileg egészséges emberek elobb-utobb megtalaljak problémaikra
It ez . Y , e P , ,

a L'megoldast. Ha a csaladban a sériilt gyermeken kiviil is folyamatos apolasra,
i, d gondo- $/ zasra, szoros feliigyeletre szorul valaki, a gond nem egyszeriien
é:r A duplézodik, hanem I rnegsokszorozddik. Sajnos nem is ritkdn, rossz rivalizacios

helyzetek alakulhatnak fi ki. A kiszolgaltatott, apolasra szorul6 felnétt, pl. id6s
Nagy  nagysziil gyakran ugy érzi, hogy az 6 betegségé nem kapja meg a kelld

g(sial figyelmet. Ha a sziil6 maga beteg, sokszor nem tud elegend6 id6t forditani a sajat
li' gyogykezeltetésére, és fizikai problémai miatt «'s' kiilon terhet jelenthet szamara a
é;Zl gyermek testi ellatasa, a kozlekedés, cipelés stb. m

eniil 14. A sziil6k iskold ,

t5bb 4. A szuilok iskolazottsaga

gon
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t a Magasan képzett, értelmiségi emberekrdl sokaig azt feltételezték, hogy

szill  jozanul, f higgadtan, szélséséges reakciok nélkiil képesek felmérni a sériilt
6kne gyermek csaladba I
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18. A csalad életst. sa

Otthon {il6, olvasgato, tévét kedveld, a kiskertjiikben eldolgozgat6 sziilok szamara I
nem jelent nagy valtozast, ha a gyermek miatt nem mozdulhatnak ki a hazbol. Ezzel 1
szemben a jovés-menést, barati és rokoni Osszejoveteleket kedveld, szinhdzba, mo-1
ziba, tancolni jard parok torésnek érzik, ha a négy fal k6z¢é kényszeriilnek. Ugyancsak [
teljes stilusvaltast kovetel példaul egy szenvedélyesen utazgatd, kempingezd, kiran-1
dulo csaladtol, ha a gyermek fizikai problémak (pl. 1€legeztetd késziilék allando hasz- 1
nalata, gyakori nyakszivas sziikségessége, specialis etetési modok, agyban torténd fi
rogzités, gorcsveszEly stb.) miatt nem mozgathato.

19. A csalad ertékrendszere

fi:

Minden csalad jol kidolgozott értékrend szerint miikodik, s a maga modjan biin- jw/
téti, illet6leg jutalmazza az egyes tagok ehhez valo viszonyat.

Szorgalmas, puritan csaladban fekete barany a kartyas ember, sok miivész kozott g
kicsit lenézett egy sziirke, fantaziatlanul ,,normalis" mérlegképes konyveld. Igényes I
értelmiségi csaladok, amelyek diplomakban, doktoratusokban mérik a teljesitményt, 1
rendkiviil nehezen képesek elfogadni az értelmi fogyatékos gyermek minuszait. |
Emiatt gyakran olyan magasra helyezik a lécet, hogy a gyermek nemhogy elérni nem ||
tudja, de még csak nem is latja, milyen iszonyll magasra kellene felugrania.

Hasonlé mddon, egy csalad példaul, amelyikben mindenki szenvedélyesen sielfc;
és a gyerek labara el6bb erdsitenek 1écet, mint hogy megtanult volna jarni, gyakorlati-1
lag ellehetetleniil, ha az egyik gyerek toldokocsiba kényszeriil. A kirdndulods, utazd, I
mozgékony, a szép, kidolgozott, sportos testre nagy sulyt fekteté emberek mar akkor I
is rendkiviil szenvednek, ha, pl. idegrendszeri zavarok kdvetkeztében, a gyermek nem [
mozgaskorlatozott ugyan, de esetlen, ligyetlen és rosszul banik amugyis minden har- §£
moniat nélkiilozo testével. S akinek a szdmara kiilonlegesen fontos 6nmaga és a kor-1
nyezete valasztékossaga, szereti az elegans tarsasagot, az igényes éttermeket, jo szal-1
lodakat (s ezt meg is engedheti maganak anyagilag), annak a szamara jelent6s valto-1
zast jelent egy olyan gyermek a csaladban, aki az ¢ sajat mércéje szerint nem szalon- 1
képes (nyalzik, gusztustalanul eszik, nem szobatiszta, sinek, fiiz6k vagy maga a torz |
test teszi lehetetlenné, hogy csinosan 6ltdztessék stb.).

20. A kornyezo vilag értékrendszere

1
Az adott tarsadalomnak és kornak a sériilt tagjaival kapcsolatos viselkedésmaddja

alapvetéen meghatarozzak a csaladok lehetdségeit és elvarasait.

A régebbi tarsadalmak hozzaallasa egyértelmiibb volt, mint a maiaké. A régi Jl|
spartaiaknal példaul, ha sériilt gyermek sziiletett, kitették a Taigetosz hegyére. Ha I
megmaradt, életrevald volt, ha elpusztult, ezt a sorsot rendelték szamara az Olimpo- M
szon. Buscaglia sajat gytijtésébol hoz érdekes példakat. igy emliti a masai indianokat, s|
akik meggyilkoltak a sériilt gyermekeket, mig az azandok szeretetben nevelték fel 1 az
ovéiket. A kelet-afrikai chaggak torzsét a gonosz szellemektdl védelmezték fogya-1
tékosaik, a szudani jukunok viszont ugy vélték, hogy 6k maguk a gonosz szellemek I
kiildottei, ezért sorsukra hagyva, halalra itélték oket. A malajok egy torzsénél a rok-1
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kantdknak mint; rzs bolcseinek, a belsdé vitak elsimitasa volt a feladatuk, a Bali
szigeteken 6k voltak az érinthetetlenek, a tarsadalom tabui. A régi zsidok a betegséget Es a
testi tokéletlenséget a bilin jelének tartottdk, az ¢északiak isteni rangra emelték
~ugyanezeket az embereket. A kozépkorban a testi, lelki, szellemi bajokat gyakran taz
ordog szamlajara irtak, s igy nem ritkdn boszorkanyként égették meg a betegeket, }mig a
felvilagosodas koraban mar korhazakat épitettek a szamukra. Ma a vilag kéthar-jmadan még
mindig nincsenek megfeleld egészségiigyi €s oktatasi intézmények a sepriitek részére, a
maradék harmadén pedig mind a mai napig gyakori fizikai, szellemi Es érzelmi elkiilonités
s megbélyegzés a sorsuk.

Mar sehol nem illik kézvetlen modon elpusztitani a sériilt embereket, de teremt-Ktet a
tarsadalom olyan kdzeget, olyan hangulatot, amelyben lehetetlen élnie annak, maki nem
»tokéletes". Lépcsokkel, jardaszegélyekkel, elérhetetlen kozlekedési eszkozokkel,
munkanélkiiliséggel, csupan az ¢éhenhaldshoz elegendd rokkant nyugdijjal, céltalan
jovovel, zstfolt, embertelen intézményekkel, a kitaszitottsagot és megbélyeg-zettséget
er6sité adminisztrativ intézkedésekkel lehet olyan helyzetbe hozni a sériilt embereket €s
csaladjaikat, hogy ugy érezzék, ennél mar a Taigetosz is emberségesebb megoldas volt...

21. A rendelkezésre allo informdciok, s azok elérhetosége,
felhasznalhatosdaga

Nem mindegy, hogy mennyi informacidt sikerill Osszegyiijteni, megszerezni szak-
emberektdl, ismerdsoktol, sziilétarsaktol, konyvekbdl, prospektusokbdl, s nemmind-,.egy,
hogy a sziilének van-e modja felhasznalni e megszerzett ismereteket. Vannak ; sziilok,
akik olyan energidval keresik, kutatjak kérdéseikre a valaszokat, hogy néhany ;jév alatt
tobbet tudnak a gyermekiik problémajarol, mint barmelyik szakember, aki csak a sajat
részteriiletét latja at vildgosan. S természetesen akadnak sziilok, akik ..megelégszenek
azokkal az informacio-morzsakkal, amelyeket a szakemberek nem |[tal bokezilien el¢jiik
szornak. Ok, tajékozatlansag, szégyenlOsség, kozony, rossz értekemben vett belenyugvas,
iskolazatlansag vagy ki tudja, mi miatt, nem keresik a tu-{dast. Tan nem is gondolnak r4,
hogy tobb informacid birtokaba is juthatnanak az leiérhetd szolgéltatasokrol, az dket és
gyermekiiket megilletd jogokrol, a rajuk vonatokozo torvényekrol. Azonban, ha jutnanak
is, nem biztos, hogy tudnanak €lni vele.

22. A csaladot koriilvevo tagabb kozosség

Meghatarozo, hogy milyen kdzegben €l egy csalad. Babonaktdl sujtott, paranyi |
teleptilésen-e, ahol mindenki irigykedve tartja szdmon, hogy mi {6 a masik fazekaban, |yagy
baratsdgos, tagjaira odafigyel6 faluban, amelyben azonban semmiféle specialis
~szolgaltatas (pl. logopédia, gydgytorna, kisegitd iskola stb.) nem érhetd el. Lakhatnak |"egy
varossz€li, névtelen és arctalan lakotelepen, ahol ugyan minden szolgaltatas fellel-1Jietd, de a
lakok, a mindennapi élet tarsai, jo, ha kdzonydsen és nem gyanakodva | szemlélik
egymdst. Lehet a kozegiik egy kis kertvaros, ahol az egyik szomszédhoz “nyugodtan at
lehet ugrani egy kanal lisztért, s a masik szivesen ranéz a gyerekre, Eamig az anya
kiszalad a sarokra tejért és kenyérért.

%.4 1ényeg, hogy van-e olyan elérhetd k6zosség a kdzelben — rokoni, barati, egy-
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Talan érdemes lenne még egy apro kitérd erejéig megemliteni az atlaga
csalddot. Annak 0jboli hangstlyozasaval, hogy minden csaldd egyedi ¢ésbizonyt
megismételhetetlen egység, bizonyos szempontok alapjan mégis lehet egy csaladot alansag
atlagosnak tekinteni. Ilyen szempontok példaul: a csalad nagysaga, a sziil6k okkal
életkora, iskolazottsiga, a gyermekek szdma, lakéasviszonyaik, jovedelmiik, teli
életmodjuk, sajat csaladjaiktol vald tavolsdguk, egészségi allapotuk. Az ilyenid8sza
,hormalis", semmilyen szempontb6l nem kirivd csaladoknal a kiilvilag konnyenkban
aldbecsiili a sériilt gyermek csaladra gyakorolt hatasat. ,,Olyan jol megvannak,igen
szépen elrendeznek mindent", mondjak roluk. A sima felszin alatt azonban sulyos neheze
lelki harcok dalhatnak, példaul a harag és biintudat; megoldatlan fesziiltségein
kovetkeztében. Nem arrdl van szo, hogy gyanakodva kell szemlélni minden olyan fordul
csaladot, amely nem roppan dssze és nem hullik atomjaira a gondok és nehézségek ta-
sulya alatt, de nem szabad elfeledkezni arrdl, hogy a latszolagos nyugalom ésmaszér
problémamentesség mogott is rejtdézhetnek valaszra varo, feszit6 kérdések. tmég a

Mindezeket és nyilvan még szamtalan egyéb tényez6t lehetne felsorolni, sajat
amelyeknek szerepe van abban, hogyan boldogul egy adott csaldd. Valoban hazasta
mindegyik a sajat elStorténete, egyedi dinamikaja, temperamentuma szerint rsahoz
fogadja és dolgozza fel az 6t ért csapast. A témaval foglalkozo legtdbb szerzé is,
abban azonban egyetért, hogy bizonyos valsag-iddszakok térvényszerlien nemho
megjelennek azon csaladok életében, amelyek egyik tagja, esetiinkben a gyermek, gy
sériilt. A legtobben a ,kriziseket" tartjak a csaladi id6szamitas mérfoldkdveinek. tdvolab

Az alabbiakban Paul hitelesnek tiind beosztasa keriil ismertetésre. bi
x , rokono
ELSO KRIZIS khow

Az els6 krizis a sériilt gyermek megsziiletése. Mint arrol az elfogadéassal vagy
kapcsolatban, részletesebben szo esik majd (Id. hatodik fejezet), ebben az barato
idoszakban a kétségbeesés, tanacstalansag, szégyen, biintudat, szorongas és félelem k-
nehezen feld6l m gozhato, hihetetleniil erds érzelem-keveréke munkal a sziilében.
Rengeteg benne a bizonytalansig, még az olyan egyszerli dolgokkal kapcsolatban 30
is, mint amilyen a csecsemd ellatasa. Pedig egy értelmi fogyatékos vagy fizikailag
karosodott csecsemd gondozasa Iényegében megegyezik az egészséges
csecsemOével. Ennek ellenére az anya sokszor elvesziti az Onbizalmat, és
reszketve varja az etetés és flirdetés idejét. Szinte fél hozzaérni a gyerekhez, nem
tudja, melyik mozdulataval tehet kart a torékenyjoszagban. Holott az esetek
tulnyomo6 részében a sériilt csecsemd igényei semmiben sem térnek el a normal
gyermekétol, legfeljebb annyiban, hogy tovabb maradnak fenn. Ritka esetek
kivételével — pl. ha nyitott a légcsd, szonddzasra szorul a gyermek, vizelet- vagy
rendellenessége van — ugyanugy kell etetni, tisztdzni, fiirdszteni, szeretgetni,
mint barmelyik masik egészséges gyermeket.

Ennek ellenére a gondozas aprd, természetesen el6forduld nehézségei csak
fokozzak a sziil6 belsé bizonytalansagat. Emellett is tele van megfogalmazhatatlan
kérdéssel, s bar eddigi tapasztalatai hasznalhatatlanok, s a rendelkezésére allo
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[ doderird it i iVitte mondott egy ékteleniil hossz, cifra, ideiben nevet.
’7 ' ! o . . Péterké  I.— Na halistennek, csakhogy megvan a diagnézis! — sohajtotta Sz. — Akkor
hoz. Ezért aztan akran ér'21 ugy, hogy n problémajaval magara marad (részleteseb- ¢ jqe is, 'most mar csak azt mondja meg, hogy mi a baja a gyereknek...

ben Id. a csaladi és barati kapcsolatokkal foglalkozo, 6todik fejezetben). oda is, 1Az elsd krizis végét a gyanii — megtudds — szembesiilés — pontos diagnézis

A kezdeti, sokkolo meglepetest tagadé§ koveti — ,,Ez nem lehet igaz! Ez V’elem minden ir- helyzetfelmérés — elfogadds — alkalmazkodas ciklus lezarddasa jelenti.
nem torténhet meg!" —, amely azutdn lassan helyt ad a haragnak ¢és a

szomorusagnak. hiimmé
— Egyszerlien nem is tudtam, mi torténik velem — emlékezett vissza Z., 54
egyik, régebbi, nevelési tanacsadobeli betegem édesanyja. — Oftt alltam egy yalami
Ujsziilottel, akihez semmi k6zom nem volt. Féltem téle és nem szerettem, mert okosat,
csak baj volt vele. ;Emiatt is, meg valami hiilye modon azért is, mert bajt sziiltem a g 1
vilagra, rettenetesen szégyelltem magam a tobbi boldog kismama el6tt. A névérek &
versenyt utaltak az orvosokkal, annyira goromba voltam veliik. Még a takaritd jpq 4 |
nénivel is orditottam, mintha Ok tehettek volna az ¢€n szerencsétlenségemrol. erdagé
Legszivesebben rajuk formedtem vol-ma, hogy hagyjak abba ezt az otromba jatékot, .o nem
adjak oda a rendes gyerekemet. Aztan thazamentem, a gyerek a korhazban maradt. kapott
Héarom honapig bent tartottak, azalatt (kicsit lecsillapodtam. Utdna mar csak valaszt,
szomoru voltam. De ezt a szomorsigomat nem tudom maganak leirni. Nem v 8
hiszem, hogy mélyebb gyaszban lettem volna, ha meghal a gyerek, vagy akar a it
parom. , tehetne
Ezt a szomortsagot véltja fel fokozatosan a beletorodés, a véltoztathatatlan ,
elfogadasa, és az ezzel jaro ujraszervezddés, alkalmazkodas az 11j feladatokhoz, 4j gyerek
lehetésé-igékhez. a1t
Ha egészséges gyermek sériil meg visszavonhatatlanul, betegség vagy baleset Hat,
kovetkeztében, az elsé krizis ugyanilyen heves, s az érzelemvihar is azonos ugye,
elemekbdl [tevodik Ossze. Eppen olyan erds, ha nem még erdsebb, mint {jsziilott motyog
gyermek esetélben. Ilyenkor a sziilé egy mar l1étezé gyermeket veszit el, nem egy tak,
almot, s kap fhelyette valaki mast, aki esetleg mindorokre megvaltoztatja 4,4

2

valamennyiiik életét. csak

Az elsd krizis nemcsak a baj felismeresét s a vele vald szembesiilést jelenti, ge]jene

ha- e
Inem hozza tartozik természetének a megismerése, illetleg a megismeréséértd%ggné
folyta- zis...
iftottharc is. A harc, amelyet a szild azért folytat, hogy tisztdban legyen vele, Végiil
valojaban egy
Imi a gyerek betegsége, sokszor évekig is elhuzodhat. A ,nevesitett" baj ideggy
(szaknyelven: ogyasz
fa diagnozis) azonban legalabb annyiszor jelenti a segitd lépeseket akadalyozopg
béklyot, , _ megall
fmint ahanyszor konnyebbséget. Tény, hogy 6nmagaban egy diagndzis még nem apitotta
segit . ho
|a sziilének abban, hogy megtudja, mit is tehet vagy mit kell tennie valdjaban ap, i
gyer- eyerck
Smékéért. nek

* valamil

I R. kislanyanak valamennyi papirjan az szerepelt, hogy oligofién, képezhetetlenYen
fidiota. Sok helytitt, amikor elolvastdk a diagnozist, legyintettek, s ugy utasitottak SZ{T}drO
i él.6ket, hogy ra sem néztek Dorira. maja

... &.-nek viszont hat évig fogalma sem volt réla, hogy mi a gyerekének a baja. van, s
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MASODIK KRIZIS

A masodik nagy valsag akkor varhatd, amikor a gyermek kin6 a tagabb értelem-
ben vett csecsemo- ¢és kisdedkorbol — ami egy sériilt gyermek esetében akar hossza
évekig is eltarthat —, és szembe talalkozik a vilaggal. Ez az az iddszak is, amikor
nem halaszthat6 tovabb a szaksegitség igénybe vétele sem.

Amint az addig ajtok mogott €16 gyerek kikertil a vilagba, és nem rejthet6 tobbé
a babakocsi jotékony, csipkés takaréi ald, a sziilonek szembesiilnie kell az utca véle-
ményével. Eljon az id6, amikor mar bolcsibe, oviba illik jarni, s ennek megfelelden
mindenfélét kell produkalni: kiszallni a babakocsibol, papazni, kis kosarkaval bevasa-
rolni menni a mamaval, labdézni az ajt6 el6tt, az udvaron, jatszani a tobbi kisgyerek-
kel a kertben vagy a gangon. Amikor a gyermek harom vagy négy éves, és még nem
jar, nem beszél, nem szobatiszta, a mdssag nem leplezhetd tovabb. Az ismerdsok, a
rokonsag, a baratok, tehat a viladg szdmara gyakran csak most valik bizonyossagga,
hogy a gyermekkel visszavonhatatlanul és egyértelmiien baj van. S ez az az id6szak
is, amikor a gyermek el0szor talalkozik a sokszor durva, tapintatlanul kivancsi, nem
egyszer kegyetlen vilaggal.

—16 Ilyen nagy gyerek, és maga még mindig tolja! — szolnak rd a mamara a
kozértben.

—17 Ne értse meg, hogy mit akar, akkor majd megtanul beszélni! — adjak a kéret-
len jotanacsot.

—18 Es rnelylk oviba vették fel, kedves, hogy még mindig pelenkas? — édeleg a
hazmester néni a kapuban. — Mert nem azért mondom — folytatja —, de ha odaadna
nekem két hétre, majd leszoktatnam én a pelenkarol!

Nincs hova elbujdosni, be kell vallani a vilagnak, hogy igen, ez a gyerek ilyen,
nem jar, nem beszél, nyalzik, nem ért a szobol, oktalanul fél, pelenkas, nem jar
oviba, mert sehova nem veszik fel, vagy jar, de a varos tlso végébe.

— J¢, nem is tudom — tetteti magat a vilag legkivancsibb szomszédja. — Oda
jér a ... utcaba? Nem ott van véletlenill a nyomorék-ididta-gyogyos stb. gyerekek
otthona?

Ugyancsak ez az az id0szak, amikor a sziil6 megkezdi csatajat a szakemberekkel.
Felveszik-e egyéltalén valahova a gyereket, talal-e megfelel('i helyet neki; egészsége-
sek vagy az oveénél is sulyosabb allapotuak kozé keriil-e, s vajon a szomszed keriiletbe
vagy jo oranyi villamosozasra a lakésatol; allami intézménybe vagy méregdraga ma-
szekba sikeriil-e bejuttatni, s ahova Vegul felveszik, ott hajlandok-e foglalkozm 18
vele vagy csak ,,taroljak". Az pedig mar majdhogynem a puszta szerencsén mulik,

hogy mennyire emberséges, megértd, nagy tudasu, tisztességes szakemberrel hozza =

Ossze a sors.

— Ne is kérdezze! — mondja az egyik anya. — Bezarta az 6vond az iires terembe,
amikor pedig visitott a félelemtdl, hogy egyediil marad, mert aznap mar vagy 6tszor
bepisilt. Maskor meg rahuzott a kezére, mert nem volt képes megérteni, hogy kell
szabalyosan tartani a ceruzat.

A masik anya, épp ellenkezbleg, 6dékat zeng.

— Az Isten is megaldja Erika nénit! Ami tiirelemmel, szeretettel foglalkozott
az én kis Attilammal, azt nem lehet megfizetni! Ha 6 nincs, mar rég egészségiigyi
otthonban a gyerek!

J,1,1.1.1,1 1.1,1,1

A masodik k. s tehat, képletesen szo6lva, a palyaudvarok keresésével kezdddik, i
s a gyermek sinre helyezésével fejezodik be. Elindul a gyermek, s onnantdl szakembe-
Urek fogjak a kezét. Vezetgetik jol-rosszul, egyenesen vagy kitérokkel, helyes vagy
.fhelytelen iranyban, a lényeg az, hogy hosszl éveken at, adott sineken, adott alloma-||
sok mentén, tobb-kevesebb biztonsdgban kanyarog a gyerekkel a vonat.
[HARMADIK KRiZIS
*Sfev A harmadik krizis megint egy 0j egyensuly megtalalasdnak az iddszaka. Az isko-
lllaskor adta aldott nyugalomnak ugyanis, sajnos hamar vége szakad. Az ugy-ahogy
Vjmegtalalt, és olyan, amilyen iskolak egyszer csak befejezettnek mindsitik a gyermek
Ilbktatasat, rendszerint tizenhat éves kor koriil, ha nem korabban. Vége a viszonylag
/békés éveknek, amikor naponta nyolctdl egyig vagy még tovabb, programja volt a ||
gyereknek: iskolaba jart, mint az Gsszes tobbi a vilagon. Volt bizonyitvanya, sziinide-|
sje, osztalytarsa, iinnepélye. Az iskola vége azt jelenti, hogy a sziilé tjabb megoldha-
tatlan feladat el6tt all; programot kell biztositania a huszonnégy 6rabdl allé napokra,
Sértelmet adni a kilatastalannak t(in jovének. Mi lesz holnap? Hol van olyan iskola,
ffilapkozi, védett munkahely, foglalkoztatd, barmi, ahova el lehetne hordani a gyereket? |
§Ittall a sziilo, egy tulajdonképpen mar felnétt, a lehetséges iskolait befejezett, elvileg
Iglassan szarnyra bocsatandé gyermekkel, akinek nincs szarnya...

mm S mintha ez 5nmagaban nem jelentene elég gondot, nehéz lelki terhek is sulyosbitjak a

helyzetet.

Normal koriilmények kozott a felnovés, a levalas — azaz a sziildi gondoskodas
[IKranti igény csokkenése, illetdleg mas szintre helyezddése — 1épései szép lassan,
llesendben kovetik egymast. Eleinte mindegyik allomas kis diadal: mar nem cumis-j|
jyegbdl iszik, hanem poharbdl, nem kell tdbbet pelenkazni, egymaga atoltozik az
i'6vodaban, egyediil is eltaldl az iskolaba, a baratndjénél alszik éjszaka, taborba megy,
jrazsebpénzén maga valasztotta butasagokat vesz, szerelmes lesz. Innentdl aztan
gyak-".ran kicsit fajdalmassa valik az 0t, egyre tobb az ellentét, a veszekedés.

I— Kamasz — panaszoljak egymasnak a sziilok. — Mindent jobban tud, mindent
Ifrnaga akar csinalni! Es mekkora szaja van! Olyan felnétt, hogy méar meg sem simogat-
ffpiatja az ember...

Azért panasz ide, panasz oda, minden sziil6 tudJa hogy ahhoz, hogy a gyerekébdl kallo,
5 sajat laban megallni képes ember, az 6 leend6 unokainak a sziildje lehessen, égig
kell jarni ezeket az utakat. Nyogve- nyelve de belenyugszik az ember, hogy kis

aranyhaju angyal, akit tegnap még pelenkazott, ma bajszos fiatalember, és a
j:tiindéri, péttyds napozos kis madarka bikiniben paradézo bombané. Atalakul a

kapcsolat, a gyerek nem iil az 6liinkbe, nem kérdezziik ki t6le a foldrajzot, viszont
beszél-:; hetlink vele politikardl, tudomanyrol, pénzrdl, életcélokrol, szerelemrol,
¢életrdl, ha-' [4irdl. A sziilordl vald levalas beleilleszkedik a kapcsolat egészébe, az élet
sz€p korforgasaba, s igy valik természetessé. | Ha a gyermek azonban olyan
természetli karosodasban szenved, amely valamely 'ponton feltartoztatja,
visszaforditja vagy mellékutakra tereli ezt a folyamatot, fajdal-;m inasan nehéz
helyzetek alakulnak ki a sziil6 és a csecsemdkorbol ugyan kinétt, de 1 azért teljes
gondozast igényld gyermeke kozott. Megetetik, megfésiilik az immar fiatal férfit vagy
nét, megkefélik a fogat, megpasszirozzak az ételét. ".-. A sulyosan értelmi fogyatékos
rendszerint nem tiltakozik a helyzet ellen, elfogad-



jellegii, felndttebb érintésekre vagyik: ha lenne apja, 6t taldn nem banna, ha megolel-
1 né, a baratnéje sem zavarja, de persze leginkabb egy fiatal férfi kezét szeretné
magan [
ja, mert szamara ez jelenti az ¢életben maradas lehetést  '.. Nincsenek Onallosagi 1
torekvései, szivesen belekapaszkodik a biztonsdgot nytjtd csecsemdszerepbe.

— Cseppet sem zavarja, hogy tizenkilenc éves korara még mindig ¢n torlém ki | a
fenekét — meséli a fiarol E., egyik régebbi szillécsoportunk tagja. — Nem ismer
mast, O maga nem tudja megcsinalni, arra viszont sikeriilt megtanitani, hogy ez fon- 1
tos. Erzi is, mert csipi, ha nem mossuk le. Vécézés utan all, letolt gatyaval, és varja,
hogy valamelyikiink odamenjen. Majdnem husz évbe telt, hogy megtanulta. A kdvet- 1
kez6 hisz évben arra szeretném megtanitani, hogy magatol menjen a kadhoz €s egye- 1
diil vegye el a szivacsot...

O. helyzete nehezebb, mert tizenhét éves, elmebeteg lanya nem mindig latja be, |
hogy sziiksége van a sziilei ny(jtotta fizikai gondoskodasra is. Olykor lazadozik, ve- 1
szekszik, verekszik, de nem azért, mert 6nallésodni akar. Nala nem arrél van szo, j
hogy szeretne egyediil 61tdzni vagy enni, hanem egyaltalan semmit sem akar csinalni.
Ha magara hagynak, befekiidne egy sarokba, és hamarosan elpusztulna, étlen-szom-
jan, a sajat piszkaba fagyva.

A gondozas nehézségei mellett, kiilonosen az értelmi fogyatékosoknal, egyéb 1
problémak is gyotrik a sziiloket. Hogyan lehet megovni gyermekiiket a rea leselkedo, 1
de naiv és gyermeteg értelme altal felfoghatatlan veszélyektol? Az iskola védett kor- 1
nyezetébdl kikeriilt, esékeny, befolyasolhatd, 6nallé dontésre képtelen fiatalokat meg- J
annyi veszély fenyegeti: barmikor biindz06, szadista vagy perverz, olykor egyszertien |
csak feleldtlen és komisz emberek aldozataiva valhatnak. Anyagilag, szexualisan és I
kriminalis célokbol is fel- és kihasznalhatjak Oket. Fizikailag rendszerint erések, 1
egészségesek, energidik lekdtetlenek, s a tarsadalom a probléma megoldasara leg-1
gyakrabban még mindig csak személyzettel rosszul ellatott, sivar és személytelen inté-1
zeteket tud felajanlani.

A probléma némiképpen mddosul, amikor egy sulyosan mozgassériilt, de ép €r |
telmli ember szorul a sziil6 fizikai gondozasara abban az életkorban, amikor kortarsai
mar rég egymassal kdszalnak, és lassan maguk is sziillokké valnak. Koriilbeliil ez, I az
iskola befejezése utani idészak az, amikor az ifju ember szdmara is vilagossa valik, 1
hogy mi az, amire szamithat és mi az, amirdl o6rokre le kell mondania. Ilyenkor j
dobbennek ra igazan, hogy milyen sivar lehetdségeik nyilnak az dhitott parkapcsola- 1
tokra, hogy 6nallo életrdl, szexudlis partnerrdl esetleg nem is almodhatnak; tovabbra j{i
nulésra, szakmai képzésre nincs lehetéségiik. Nemritkan depresszioba esnek, s ellen-1
kezd, ellenséges magatartasukkal mintegy a sziilén ,,verik le" minden nyomori-1
sagukat.

*

L. egy régi, kedves gondozottam anyja, éppen olyan természetességgel hintépo- j
rozza huszonéves lanya, Ménika honaljat, cseréli a menstruacios betétjeit és vagja [ a
kormeit, mint ahogy E. és O. gondozzik gyermekeiket. A kiilonbség abban van, I
ahogy ezek a gondozasra szorulo, felnétt fiatalok viszonyulnak a rajtuk matatd anyai I
kézhez. Mig E. és O. keze az ¢életben maradast jelenti a gyermekeik szamara, addig I
Moni a személyes terét naponta szazszor is megsértd behatolonak érzi az anyjat. Mint j
minden kamaszkoru és azon tuli lany, 6 sem szivesen veszi az anyja érintését. Mas [




.erezni. iNern tudrt ~ ugy 4 jovo mit noz, a jelendén azénuaii ugy iaw/zik, hogy minciazi
az oromot, amit az érintés adhat, hianyolni kényszeriil. Sokszor rarivall az anyjara:

—Hagyj békén, ne nyulj hozzam!

| — Ha nem kenlek be rendesen, kisebesedsz! — figyelmezteti az anyja.
— Nem kell kenegetni, nem vagyok csecsemd!
5— Felfekvéseid lesznek, emlékezz, hogy mennyire fa;!
— Nem érdekel! Fajjon, csak ne nytlj hozzdm! — sikitja Monika.
+;.L. mindent megprobalt mar. Sirt, magyarazott, konyorgott, megsértddott, bevag
ta az ajtot. Ugy érzi, tehetetlen.

—Nem értem, mi van vele — panaszolja. — Hiszen értelmes, tudhatna, hogy
~muszajbol csinalom, amit csinalok.

L., aki dszinte szivvel aldozta az életét a lanyara, sértett és boldogtalan. Nem
lérzi, hogy milyen rettenetes csata dul Monika lelkében, aki, bar az eszével tudja
italan, hogy anyja nélkiil két hétig se maradna életben, minden sejtjével lazad az 6t
guzsba koto, széttéphetetlen, 6rok csecsemd-kapocs ellen. Amikor egy-egy csatajuk |
kozben az anyja kétségbeesetten kirohan a szobabodl €s ravagja az ajtédt, a lany ugy
“rnarad az agyon, félrebillent fejjel, kitekert csipovel, mozdulni képteleniil. Szeretne
ikényelmesen elhelyezkedni, 4t6ltdzni a nappali holmijdba, csinosan dsszefogni a hajat
fés bekotni a cipdjét. A tehetetlenségtdl kicsordulnak a konnyei. Mig keze elér a csen-1
g6hoz, hogy behivja az anyjat, szamol. Mindennap egy kicsit tovabb. Tegnap ezerket-|
tészazmiszonhétig birta. Talan ha egyszer eljut tizezerig, nem is kell hivnia tobbé...

1 F. fia, Krisztian, évekig egy osztalyba jart Monikaval. Naluk nem zajlanak ilyen m
dramai jelenetek. F. azt mondja, hogy amikor felnétt fiat mosdatja, apolgatja, mintha
Jjpnall6 életre kelnének a kezei. Két, ligyes, gyors, személytelen kis robot, akik végzik |
a dolgukat. Megtisztogatjak a labujjak kozét, kiszedig a csipat a szemzugbol, felhtiz-ilzak
a fitymat és alaposan megmossak alatta. O maga szinte ra sem néz koézben a Sitlra,:az

sem ra.
im

§77,;igy kevésbé fdj, €s sokkal, sokkal egyszerlibb — mondja F. A harmadik krizis,
mint lathatd, nem villamcsapasszemen zajlik. Hosszi évekbe Ejs beletelhet, mire
sikeriil megtalalni a csalad ) egyensulyat, alkalmazkodni az id6-Skpzben felndtt
gyermek igényeihez, a sziilok lehetdségeihez. A megoldas kulcsa ab-§ banyan, hogy az
iskolaévek végeztével sikeriil-e valamilyen értelmes, tartalmas és >tartds elfoglaltsagot
biztositani a gyermek szamara. Ez sajnos rendkiviil nehéz. Azon-4 ban annyira fontos,
hogy feltehetéen éppen a sziilok fogjak megszervezni, megalapitasai, kiverekedni azokat a
kiilonb6z6 oktato-foglalkoztatd-munkara tanitd intézményedet, amelyekbe biztonsaggal
jéarathatjdk majd felnétt, de feliigyeletre szoruldo gyerme-Ijkeiket. Hisz aki a napjait
kortarsak kozott, az altala végezhetd munkaval vagy tanuldsival tolti, szivesebben varja
az uj eseményeket, célokat igérd masnapot. Az ilyen em-Iflber sokkal kevésbé
tirelmetleniil és ingeriilten fogadja sajat kiszolgaltatottsagat, és jsmiatt lényegesen
kisebb fesziiltséggel terheli meg a csaladjat.

EGYEDIK KRIZIS

A legtobb sziild vallara és szivére mar koran elviselhetetlen sullyal nehezedik a
jOvotol valo félelem (a jovo kérdéseit részletesebben 1d. a tizedik fejezetben). Minit-
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és az évekké rakodo honapokkal kozelebb keriil ettegett, belathatatlanjovo. Lesz-e,
aki tigy fogja 6vni, gondozni, szeretetben megtartani az dnellatasra képtelen, felnétté
valt gyermeket, mint a sziildje tette, ha a sziil¢ ereje mar elfogyott, vagy ahogy a
természet rendje diktalja, elébb hal meg, mint a gyermeke. Nincs mindig elérhetd
csaladtag, s ha akad is, nem biztos, hogy szivesen atvallalja vagy a sziild joszivvel
raruhazza a terheket.

Ez a krizis is évekig elhuzodhat, mire a csalad megtalalja a megfelelé megoldast.
S ha az idedlis helyett csupan a realitas adta lehet6ségek maradnak, akkor jbdl beke
riilhetnek a szégyen, blintudat, 6nvad vagy kolcsonds vadaskodas, reményt vesztettség
egérfogdjaba. £

— Higgye el — sirja S., egy segitségért folyamodo, id6s sziild6 —, ma sem tudok
rendesen aludni, ugy bant a lelkiismeret. Muszaj volt beadnom Gyurit az intézetbe.
Elmultam hetven, remeg a kezem, gyenge a szivem, a férjem vesebeteg, szigort diétat
kell neki f6zni. Gyurit meg mosdatni kell, segiteni 61t6zkddni, letamogatni a 1épcson,
mit mondjak, olyan mint egy Gtven éves csecsemd. Nekiink se kutyank, se macskank,
csak a kis nyugdijunk, nem tudunk valami draga maganhelyet megfizetni, apolot fo-
gadni. Hat elvittiik. Bevették szo nélkiil, sz€p, tiszta agyat is kapott, de mig élek,
nem felejtem el, hogy nézett ram, amikor ott hagytuk. Mmmm, azt mondta, az jelenti
neki a mindent. Hogy mama, meg banata van, meg fél. Semmit nem értett a szeren-
csétlen, legkevésbé azt, hogy miért hagytuk ott. Amig birjuk, megyiink minden hé-
ten, busszal. Kétszer is at kell szallni, de azért vissziik neki a csokoladét, az epret.
Mar lefogyott, a hajat se nyirjak rendesen, kéthetente, ha borotvaljak, nem o6ltoztetik
fel, csak jar a szakadt pizsaméajaban.

Omlenek S. konnyei, ugy sir, mint aki soha tobbet nem tudja abba hagyni. Rancos
bére felazik, agyondolgozott, barna keze is csupa nedvesség lesz, ahogy az arcat
torolgeti.

— Istenem, halé poromban sem lesz nyugtom...

A negyedik krizis végét a jovo biztonsagosnak tiind megoldasa jelenti. Ha fajda-
lommal és anyagi aldozatokkal, ha évekig tartd keresgélés és megalkuvasok aran is,
a csaladok mindenképpen megtalaljak a negyedik krizis lezdrasdhoz vezetd utat.

Olykor magénak a csalddnak a széthullasahoz is vezethet, ha nem képes tiljutni
az egyes krizisallapotokon, nem taldlja a helyzetet megoldd valaszokat. Folyamatos
krizisben €lni nem lehet, mert az inkabb hamarabb, mint késobb a csalad tartalékai -
nak felemésztédéséhez vezet. A C. csalad sajnos szomora példdja annak a csaladnak,
amelynek egyensulya majdnem helyreéllithatatlanul kibillent az egyik tag sériilése
kovetkeztében. Sem a jelen problémait nem tudjak hatékonyan megoldani, sem pedig
a jovovel nem mernek szembe nézni.

A C. csaladban értelmiségiek a sziilok. Két lanyuk van, Fruzsina és Emilia, tizen-
négy ¢s tizenhét évesek. Telente egyiitt jart a csalad sielni, nyaron kdlcsonvitorlassal
billegtek a Balatonon. Koran megtanitottak a lanyokat kartyazni, szenvedélyes kanasz-
ta partikat vivtak minden hétvégén. Emiliat egy kiilfoldi nyaralas alatt érte stlyos
autdbaleset. Honapokig életveszélyes allapotban volt, s csodak csoddja, hogy ¢életben
maradt.

[ ul iZl i Lililililii

C.-né egy év*. Jzetés nélkiili szabadsagot vett ki, hogy a labadozas alatt otthon
lehessen a lanyaval. A gydgytorndsz, a masszor és a logopédus hdzhoz jartak, aku-
punkturara és pszicholégushoz maga hordta a gyereket. Emilia féloldala megbénult,
erdsen huzza a jobb 1abat, s nem tudja hasznalni a jobb kezét. Nehezen ¢s rosszul
besz¢l, kinlédva nyel. Mindez azonban elviselhetd lenne, ha nem ment volna at vala-
mi furcsa valtozason. Soha nem volt kiilonosképpen szelid, alkalmazkodo vagy tiirel-
mes, de amidta a baleset tortént, pokolla teszi a csalad mindennapjait. Ingerlékeny,
tor-zliz, durva. Iskolaba jarni, tanulni nem hajlando, pedig nagyon kellene, mert irni,
olvasni elfelejtett. Foldhoz vagja a konyveit, a hozza latogatd tandrokra ra se néz,
naphosszat heverészik az agyon és csokit majszol. Mar tizenkét kilot hizott.

A szakemberek azt mondjak, a személyiségvaltozas az agysériilés kdvetkezmé-
nye. Kovetkezetes, szeretetteli szigorra van sziiksége, akkor majd elviselhetévé valik.
De addig?

A C. csalad élete romokban hever. Az apa lehetéleg soha nincs otthon. Hét-
végeken killonmunkat vallal, éjszakazik. Kell a pénz, mondja, s erre nehéz mit vala-
szolni, mert tényleg nagy sziikség van ra. Reggelente hétkor elmegy, s ha csak teheti,
este hét el6tt nem kertil eld. Akkor megvacsorazik, majd menekiilésszeriien elmégy
sétalni.

—19 Ertsd meg, ki kell szelldztetnem a fejem — magyarazkodik a feleségének.
— Gondold azt, hogy kutyank van és le kell vinnem sétaltatni.

—20 Legalabb egy fél orat maradj, hogy beszélhessiink egy kicsit — kdnyorog a
felesége. — Annyi minden lenne...

—21 Nincs mirdl beszélgetni — razza a fejét az apa. — Azt sem kellett megbeszélni,
amikor megkérdezték, akarjuk-e, hogy életben tartsdk. Akartuk. Most ez van.

—22 Ez van, de mi lesz? Meddig lehet ezt birni? Valami megoldast kellene ta-
lalnunk. ..

Az apa hallani sem szereti a ,,megoldas" sz6t. Valami kitlind maganiskola kellene
vagy egy nyugati intézet, ahhoz viszont sok pénz. Nem segit itt mas, csak a csoda...

Kimondva, kimondatlan, Emi volt a kedvence. Az okos, tehetséges, tortetd, fia-
san kemény Emi. Maga mellé akarta venni, tarsnak, utodnak. C & C iroddja, lelki
szemeivel mar latta a csupa aranybetiivel irott, diszes tablat. Apa €s lanya. Ugy érzi,
senki nem képes atélni a veszteségét. A fajdalmat sem kimondani, sem megosztani
nem tudja. Cipeli magaban, mig 6ssze nem roppan a teher stlya alatt.

Pedig az anya sem visel konnyebb terheket. Nem tud visszamenni dolgozni, ugy
érzi, a maradék tudasa is lassan elparolog a fejébol. Emberek nem jarnak hozzajuk,
az allitolagos baratok elmaradtak. O képtelen magyarazkodni, hogy miért olyan' a
gyerek, amilyen, amazok meg nem értik, miért nem fegyelmezik meg. Emi lattan
csak sirni vagy szornylilkddni tudnak, azt meg senki se teszi szivesen. Inkabb nehi

jonnek, nem telefonalnak, nem irnak...

A mindennapok gyotréen egyformak. C.-né ellatja a haztartast, fogadja a tanarp-
kat. Vagy otthon kiiszkddik Emivel, vagy kiilonorakra viszi, beleimadkozza a gyogy-
szert, feltakaritja utana a mocskot, besz¢l hozza, biztatja, kérleli, szidja. Magara
nincs ideje, fodraszt, kozmetikust a baleset 0ta nem latott, ruhai koziil azt hordja,
ami még megmaradt. Térodotten ébred, mar reggel hullafaradt. Ejfél, mire bezuhan
az agyba. A konyv kihullik a kezébdl, s méar nem is emlékszik ra, mikor volt utoljara
egylitt a férjével.
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Fruzsi, a Inig nem sokat ért az egészbdl. Tudja, hoe. isteni szerencse, hogy a
ndvére megmenekiilt a balesetbdl, de nem akarja elfogadni Emilia rémuralmat. Ha
Emi nem kapja meg elsé szora, amit kér, széttépi Fruzsi konyveit, f6ldhozvagja a
lemezeit, egyszer dithében leseperte az akvariumot. Ugy hasznalja Fruzsi ruhait,
mint a sajatjat, s csokoladétol foltosan, kitagitva, gylrotten, szakadtan dobja a
foldre, amit megun. Ujra nem nagyon telik, Fruzsi tudja, hogy valamennyi pénziik
elmegy Emi kezelésére. Nem johetnek hozza a baratnéi sem, mert Emi rajuk
telepszik, nem hagyja 0ket magukra. Ha megtetszik neki, elkéri a fiilbevalojukat,
hajcsatjukat, még a rajtuk levé bluzt is. Ha meg fitk jonnek, torleszkedik
hozzajuk, domboritja a mellét, azt se tudjadk a szerencsétlenek, hova nézzenek.
Inkabb Fruzsi jar el hazulrol, bar ez azzal jar, hogy hallgatnia kell anyja siramait,
hogy megint egyediil hagyjak. Furdalja is a lelkiismeret, és persze segit, amennyit
csak képes, de az igazsag az, hogy 6 is legszivesebben elmenekiilne, mint az apja.
Az apja, akire egyébként szintén haragszik, mert ugy érzi, mikézben Emi és a
zlirzavaros haz eldl menekdil, 6t is elhagyja. Neki se apja, se anyja, se testvére...

Visszavonhatatlanul harom részre szakadt a csalad: Emi s az érte és vele
kiiszkddé anya kettdse all szemben két maganyba burkol6zo €s a sajat veszteségét
egyediil sirato emberrel, Fruzsival és az apaval. Haj szalvékony az a fonal, amely
ugy-ahogy, de még Osszetartja 6ket, s nem lehet tudni, mikor szakad el...

A négy krizisnek megfeleléen minden idészakban masok a csaladok, a sziilok
igényei és f0 problémai. Peggy Muller Miezo sériilt gyermekek csaladjaival
foglalkozott. Rengeteg tapasztalatot gy(ijtott, s ugy talalta, a sziiloket talan az segiti
a leghatékonyabban, ha tudjak, milyen kérdésekre kell valaszt keresniok
onmagukban vagy a kiilvilagban. E fejezet témakorével kapcsolatban azt
javasolja a szliloknek, hogy minden id6szakban, a valtozé helyzetnek
megfelelden, Gjbol és ujbol vessek fel az alabbi kérdéseket a csalad épsége,
egészsége €s egysége megdrzése céljabol:

1. Eletiink jelenlegi szakaszaban melyek csaladunk célkitiizései?
50.16vid tavon: mit kell tenniink, hogy tuléljiik?
51.hosszi tavon: hogyan képzeljiik a csaladunk jovojét?

2. Mi az, ami a mi csaladunk szamara a legfobb érték?
A3, Mllyen szabalyok szerint alkalmazkodunk a nehéz helyzetekhez? Szeretnénk-
e valtoztatni ezeken a szabalyokon? Ha igen, tudunk-e?

4. Melyek az egyes csaladtagok igényei?
52.az enyéim?
53.a partnereméi?
54.a masik (vagy tobbi) gyerekeméi?
55.a sériilt gyermekéi?

Melyik az a pont, ahol ezek az igények és Ilehetdségek egymassal
konﬂlktusba kerulnek"p geny g gy

57.  Milyen lehetOségeink vannak, hogy segitséget kapjunk ezen igények
kielégitéséhez (rokonsag, csaladvédelmi szolgalat, pszicholdégus, nevelési
tanacsado, sziilécsoport, sajat eréforras, egyhaz, iskola, alapitvanyok stb.)?

58.  Melyek azok a teriiletek, ahol semmiféle segitségre nem
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yezek-e magamnak elegendd idot a pihenésre, kikapcsolodasra, arra, hogy
valamennyit tavol legyek a gyermekemtdl?
9 61. Megengedem-e magamnak, hogy segitséget kérjek, (és elfogadjak) amikor
Hogya 41ra sziikségem van? ,
n 14 A tarsam és én, engediink-e magunknak elég id6t egymas szamara, hogy be-
tudom szélgessiink, megosszuk a gondolatainkat és ne hanyagoljuk el a kapcsolatunkat?
C8YCNS g tizenditidikként hozzatenném: csalad vagyunk-e még vagy csupan maganyosan

ulyba .7 . . 4 oa1r La . X
hozni a kiiszkodo egyének kozos fedél ala kényszeriild csoportja...
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Nehéz kérdések, még nehezebb valaszokkal.
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A SZULO IS CSAK EMBER! MI TORTENIK A
HAZASSAGGAL, HA ,HIBAS A TERMEK"? KI
VISELI KONNYEBBEN A TERHEKET, A NOK
VAGY A FERFIAK? ELTERO
SZEREPFELFOGASOK, ELTERO
SZEREPKONFLIKTUSOK. NO VAGYOK EN MEG
EGYALTALAN? JO ANYA—ROSSZ FELESEG,
AVAGY LEHET-E JO AZ A FELESEG, AKI
ANYANAK ROSSZ? ANYAK, APAK EGYEDUL:
UGYAN KI VALLALNA

AMAS

SERULT

GYEREKET...

Férfiak és nok, nok és férfiak:
szerencseére, szinte mindenben
kiilonboziink egymastol. A legtobben a
természet és a tarsadalom altal szigortan
megszabott ferfi, illetdleg noi
szerepeknek  megfeleloen  pergetjiik
mindennapjainkat, s annak ellenére,
hogy Oromiinket, banatunkat masképp
éljik meg, masként reméliink és
masképpen emlékeziink, kiegészitjilk
egymast. igy kerek a vilag.

Ha nem is mindig konnyen, azért az
életink  soran  tobbnyire  sikerrel
megfeleliink a szivesen vagy nem
szivesen  vallalt, de rank  mért
szerepeknek. A probléma akkor kezdddik,
amikor az élet olyan helyzeteket teremt,
amelyekben az addig jol bevalt sémak
nem milkddnek tobbé. Amikor a férfit
nagyobb banat éri, mint amekkorat
»ferfias" keménységgel el tud viselni, s
a, ,gyengébb nem'-hez tartozd6 noének
oridsokra  méretezett terheket kell
cipelnie, a sziikség konnyen felbillentheti
a nemek kozti hagyoményos egyensulyt.
Alaposan megvaltozik, mi a fontos, mi a
nem fontos, s konnyen érvényét veszti a
szokasok, formak, értékek megszokott
rendje.

El6fordulhat, hogy példaul az eddigi
kozos torténetiik soran az egyik fél szamara

mindig a masik biztositotta a nehéz
helyzetek megoldasdhoz sziikséges
energiat. A sériilt, masféle gyermek
érkeztével azonban hirtelen annyira
megnohetnek az addigi ,,ado" fél sajat
érzelmi igényei, hogy a tovabbiakbgin
képtelen az ,,er0s ember" szere-
pétjatszani. Ha ebben a helyzetben
barmelyikiik a régi érzelmi egyensilyhoz
ragaszkodik, mindkettd magara mafad,
mert mindegyikiik a masiktol fogja varni,
hogy erds legyen és vigaszt nyujtson a
bajban. Onmaga is azon dolgozik majd
teljes erejével, hogy elfojtsa a sajat
félelmeit és szorongésait, nemhogy képes
lenne ugyanazokat meghallgatni a masik
szajabol. Ilyen esetekben gyakran az
egyik legnagyobb probléma, hogy a
szulok, a férfi és a nd, nem képesek
beszélni egymassal ezekrdl a gyotnd
érzelmekrol. Beszélgetéseik inkabb a
megoldando napi feladatokra
szoritkoznak, a mit, hogyan, mikor, kivel
szervezeési kérdéseire, mert ez kevésbé
veszélyes teriiletnek latszik, mint
nyomasztd, felkavard, olykor tiltottnak
vagy szégyellnivalonak vélt érzésgk
aknamezejére tévedni.
Nem az a baj, hogy a nék g

egy bizonyos megoldasi modot
utat, mert szamara az a megfelelp

az addigi megoldasi moddoko
ragaszkodnak a tarsadalom altal
kényszeritett sémakhoz, szinte biztosra
veheto, hogy tonkremegy
hazassaguk.  Mint  ahogy nagy
valoszintiséggel tonkremegy akkor is,
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ha a par tagjai «."m tudnak egyiitt gyaszolni,
nem képesek az érzelmi terheiket meg-
osztani egymassal, s a romokbodl kdzdsen
felépiteni az életiiket.

A szilék igen gyakran azért s
maradnak magukra fajdalmas érzéseikkel,
mert akadalyozzak Oket a férfi és ndi
szereprOl — lasd ,,er6s férfi",,gyenge né" —
maig fennallo, merev, tarsadalmi
sztereotipiak. Példaul  nem  ritkén
tapasztalhatdo, hogy az apa azért nem
mutatja ki az érzelmeit, mert ugy érzi, hogy
ha 6 1s ,letorne" amit egy férfi
semmiképpen nem tehet meg! —, egyrészt
nem lenne, aki a feleségében tartand a lelket,
masrészt nem feltételezi a feleségérdl, hogy
az, a sajat fajdalma mellett, képes lenne az 6
banataban,  gyaszdban is  osztozni.
Ugyanakkor, a felszin alatt, éppen ugy
aggodhat, mint a felesége, de attol fél, ha 6
is hangot ad félelmeinek ¢és kétségeinek,
azzal megadja magat a gyasznak, s a csalad
elemeire hull. Sokszor emiatt is temetkezik
annyira a munkéjdba, s allandd tavollétére
logikus indok az 6rokds pénzhidny. S ki
cafolhatna meg, hisz a pénzre sajnos mindig
sziikség van. Amikor pedig végre, gondoktol
gyotortén, faradtan hazaér, oOrokké a
gyerekért aggddd, annak problémaibol ki
sem latszd, gyakran depresszios felesége
tirelmetlennek és érzéketlennek latja. A
végeredmény, hogy mindkét ember magara
marad megosztatlan érzelmeivel.

Bette M. Ross, egy Down-koros kisfill
édesanyja, sz&p konyvet irt tapasztalatairdl.
Mas szerzokkel egyiitt 6 is kiilonds
figyelmet szentelt annak a kérdésnek,
hogyan birkoznak meg érzelmileg a
problémakkal a férfiak és a nok.
Megfigyeléseik szerint a fent emlitett
jelenség magyarazata az, hogy a legtobb férfi
ugy érzi, mint csaladfonek, neki kell annak a
bizonyos rendithetetlen szikldnak lennie,
amelyben a konnyeiben fuldokld feleség
belekapaszkodhat. De ez a szerep, akarata
ellenére, mas ,sziklatulajdonsagokat" is
rakényszerit: latszolagos
érzelemmentességet,  hajlithatatlan  ke-
ménységet. Csakhogy az ember nem szikla.
Szeretetet, szerelmet, gyaszt, kétségbeesést
akkor is érez, ha azt barmi miatt leplezni

kényszeriil. Nagy annak a férfinak a
fajdalma, akinek nemcsak az énképe sériilt
meg sulyosan, mivel ,hibas, tokéletlen"
utodott nemzett, hanem raadasul titkolni
kényszeriil a szomortisagat. A sirast, a
fajdalom nyilt kimutatasat a vilag mind a
mai napig férfiatlannak tartja. Micsoda
terhet cipel az a férfi, aki ehhez a
tarsadalom altal megrajzolt férfi-képhez
tartja ~ magat! A  statisztikak @ a
megmondhatdi, mennyivel gyakoribb a
férfiak kozott a szivbetegség, a fekély és
mas egyéb, a stresszhez kapcsolodod
probléma.

A nok, akiknek nem kell az érzelmeik
elarulasat tiltd elvarasokhoz igazodniuk,
sokkal szabadabban fejezik ki fajdalmukat,
gyaszukat, szorongasaikat. Szivesen fela-
janlanak az igy szerezhetd
megkonnyebbiilést a férfiaknak, egy olyan
modositott nemi szereposztasban,
amelyben az érzelmi terhek megosztisa
kétiranyu, kolcsonds, és a nd mint erds
kapaszkodo, tamasz éppen ugy készen all a
férfi vigasztalasara, mint forditva. A
hazasfelek kozti 0 egyensuly lehetové
tenné, hogy a férfi is szabadabban
fejezhesse ki az érzéseit, még ha azok a
feleségéhez hasonldan fajdalomrol és
szomorusagrol szolnak is. Ezaltal a feleség
mintegy felszabadulna, immar nem neki
kellene a csalad ,,ligyeletes gyaszolojanak"
lennie, s tobb energidja maradhatna a tobbi
csaladtag  szamara. A  munkajukba
menekiilé apak esetében az is segit, ha
ténylegesen jobban bevonddnak a gyerek
koriili teendékbe. Nemcsak a feleség érzi,
hogy kozO6s a gond, az apa is kozelebb
keriilhet a gyerekhez. Jobban meg is
ismeri, s ezutan kevésbé tart tdle, hogy
gyakorlatlansagéaval bajt okozhat neki.

A két nem koziil talan a férfiak azok,

akik nehezebben vehetdk ra erre a

valtozta-
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tasra. Gyakran alig hiszik el, hogy a
néknek milyen igén) van arra, hogy a
férjiik megossza veliikk a mély banatot,
azokat a pillanatokat, amikor & is
védtelennek ¢érzi magat. Pedig egy
emberpar életében néha éppen ez a férfi
szdmara olyannyira rettegett, ,,gyenge"
pillanat jelenti a forduldpontot.

Ennek igen szép példajat irja le
Bette Ross a konyvében. Sylvia négy
hénappal a sziilés utan tudta meg, hogy
gyermekilk  agyvérzést szenvedett.
Azonnal elrohant a konyvtarba, hogy
utananézzen a zardjelentés idegen
szavainak, de semmi nem lett
vilagosabb, csak  még  jobban
Osszezavarodott. JO egy évbe telt, mire
ugy, ahogy Ossze tudta szedni magat, és
a gyasza helyett képes volt a feladatokra
figyelni. A sziildcsoportban Sylvia
elmesélte, hogy mindezen hosszl
hoénapok alatt a férje egyetlen egyszer
sem tett emlitést a.gyerek
problémajarol. Soha nem sirt, latszolag
nem busult, tette a dolgat. Valahanyszor
Sylvia szébahozta a sajat banatat és
kérdezgette, hogy 6 hogyan érez a
gyerekiik feldl, a férje csak annyit
mondott, neki err6l nincs semmi
mondanivaldja, mit kell annyit besz€lni.
Dolgozott rendesen, szépen bant a
kicsivel, vitte ide-oda, ahova kellett,
jatszott, torodott vele. Sylvia biztos
lehetett benne, hogy igenis vannak
érzései, barmilyen jol rejtegeti is
azokat. Eppen ezért érezte természet-
ellenesnek a férje hallgatasat.

— Mindenki megkonnyebbiil, ha
kiadhatja, ami a lelkét nyomja, nem? Ti
nem
igy vagytok vele? — faggatta a tobbi
anyat a csoportban.

Amikor a gyerek harom éves volt,
egy alkalommal a tévében jotékonysagi
estet tartottak a ,,CP"gyerekek (sziilési
agyi karosodott) érdekében. Sylvia és a
férje kettesben nézték a programot.
Egész este csengett a telefon a
stadioban,  csakugy  Omlottek a
felajanlasok a nézoktdl. A miisor végén
felvittek a szinpadra néhany olyan gyere-

ket, akikért rendezték az estet,
személyesen

hogy

mondhassanak

koszonetet a mivészeknek. Allt a

szinpadon a sok kisgyerek, né
laba sinben, masik tolokocsiban
jarokerettel, mosolyogva, sirva

elyik
vagy
vagy

csak zavarban, nagyon embgrien:

Sylvia szeme is teleszaladt kon]
konnyein keresztiil ranézett a 4

yel, s
rjére.

A nagydarab, hallgatag, mack6forma
ember a karjara borulva zokpgott,

csak ugy razta a vallat a sirg

s. Es

eldszor, legeldszor a hazasgaguk

torténetében — mert eddig m

indig

csak forditva torténhetett! — hagyta,

hogy Sylvia megvigasztalja.
Azon az ¢jszakan Orakd

beszélgettek, sziiletése ota elsd

a gyerek bajarol, egymasrol,

n at
izben
sajat

magukrol, a jovojiikrol, az életfikrol.

Sylvia megddbbenve hallotta, h|
férje eddig azért nem merte bevj
kétségbeeséseit, szorongésait,
tartott téle, hogy ha ¢ is ele

ogy a
allani
mert

ngedi

magat, nem lesz, aki segitsen rajjtuk.

— Attdl félt, ha sirni latom
Osszetorok. Borzasztd rosszul
hogy
bizott az erémben, de ugyan
meghasadt a szivem, amikor|
gondoltam,
csoda terhet hordozott ez az
harom éven at, teljesen egy
Miért !
annyira szégyellnie, hogy nek
olyan sziiksége van biztatas]
vigaszra,
nekem? Es kitél varhatta voln

nem t6lem, akit ugyanaz gyotor|..

Az N. csaladban tokélg
azonos az alaphe
Gyermekiikkel az egyik k
foglalkozott, 6  hozta
problémajat az  esetmegbq

én is
esett,
nem
hkkor
arra
mi
mber
edil!
cellett
I ¢pp
a ¢és
mint
a, ha

tesen
lyzet.
lléga
N.-ék
sz€16

csoportba. N.-ék nem
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fiatal emberek, ift’mleges problémaikat egy
virusos gerincveld gyulladas kovetkez-
ményei okozzak~ amelyet a fiuk hiszéves
koraban szenvedett el.

A csaladban N. Ur az erds. N. asszony

gyenge, tulérzékeny. Sokat sir, fizikailag is
nehezen birk6zik meg a magatehetetlen fiu
koriill adédé napi feladatokkal, amelyeket
siras ide, gyengeség oda, tiz hosszl év 6ta
becsiilettel ellat. Cipel, szervez, intéz,
emelget, mos, {6z, passziroz, etet, mosdat,
takarit. Barkivel, aki hajland6é végighall-
gatni, szivesen megosztja gondjait, banatat,
nem szégyenli, hogy arcan az 6rok gyasz
konnyei patakzanak.
I N. urat senki nem latta még sirni,
panaszkodni sem hallottak. Osszeszoritja
keskeny szajat, és szolgalja a csaladot. Ha a
felesége sir, bosszusan raszol:

— Hagyd mar abba, nincs erre sziikség.

Mindenki tudja, hogy van az ilyesmi...

A fiu betegsége alatt olyan forron kivanta,

hogy megmaradjon, hogy nem szamolt
azzal, milyen ¢let varhat azutan
mindannyiukra. S ha mar igy tortént, huzza
az igat, szomoru szemmel, magaba fojtva
keserliségét, a fiarol szott, eltemetett
almokkal egyiitt. Végtelenlili maganyos
ember. Tiz év alatt egyetlen egyszer sem
volt képes beszélni a feleségével arrol, hogy
mi tortént az életiikkel, a terveikkel, milyen
jOVvO elébe néznek.

—Minek az ilyesmir6l beszélni —
csattan fel ingeriilten felesége batortalan
pro
balkozasaira. — Legalabb engem hagyj ki
beldle. Szépen néznénk ki, ha én is veled
nyafognék. Valakinek csak kell tartania
magat! Ha te is kevesebbet foglalkoznal vele,
neked is tobb id6d jutna a masik
gyerekedre és....

i Hirtelen elhallgat. Szégyenli, hogy éhes
a szeretetre, a figyelemre, hogy mérhe-
tetleniil boldogtalan, mert kimaradt a
felesége életébdl. Szégyenli, hogy féltékeny
a fiara, szégyenli, hogy ennyire ,,gyenge", s a
nagy szégyen miatt nem tudja hozzatenni:
»esram"...

Azzal, hogy képtelen barkit kozel
engedni magahoz, beavatni az érzelmeibe,
megbénitja a feleségét is. Még csak nem is
kozos  pokolbugyorban  élnek, hanem
mindegyikiik a magaéban.

Nemcsak az érzelmek kimutatasaban
van kiilonbség férfi és no kozott. Azt is
természeti és tarsadalmi  torvények
szabjak meg, hogy szerepeik koziil
melyikiik mit tart fontosnak és mit még
fontosabbnak...

Mantle idézi konyvében Kennek, egy
klinikai pszicholégusnak a szerepekre vo-
natkozé eszmefuttatasait. Ken mar tizenhét
éve dolgozott a szakmaban, szamtalan
fogyatékos gyermek sziilgjét segitve
munkéja soran, amikor hirtelen maga is
egy lett kozilik. Maésodik gyermeke
sériilten jott a vilagra, s Kennek, minden
szakmai felvér-m tezettsége ellenére is
végig kellett mennie a banatkével kirakott
Gton. Evekkel késébb tanitani kezdett,
hogy megoszthassa gazdag szakmai és
egyéni tapasztalatait. FEl6ada-: saiban
mindig kiilon figyelmet szentel a noi,
illetéleg a férfi szerep kozti kiilonbségek-
nek, amelyek hol konnyitik, hol nehezitik
a sériilt gyermekkel valo egyiittélést.

Megfigyelései szerint, amikor
szerepeiket  rangsoroljadk, a  férfiak
altalaban els6 helyre a munkat teszik,
masodik helyre a férji szerepet, s
harmadikként  tartjdk sza-, mon'az
apasagot. A munkajaval elfoglalt, érzelmeit
leplezni tudo, ,.erés" fg}rﬁ mindrezek

mellett a ,,nagyjavité" is. O az, aki rendbe
hoz, elintéz, megszerel, megold ;
dolgokat. Bizonyara nem ismeretlenck a
,-majd ha hazajon, kicseréli a biztositékot",
a ,te besz¢élj a tanitondvel, mert ezt most
mar neked kell elintézni", és az ,.ebben
meazért jobb, ha 6 dont" féle mondatok...
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nzzel szemben a nok leggyakrabban els6sorban anyan tekintik magukat, ma-
sodsorban feleségnek, s naluk harmadik helyre keriil a munkdjukkal kapcsolatos sze-
rep. Ez a sorrend csak a hivatasuknak erdsen elkotelezett, rendszerint alkoté munkat
VégZ(’S néknél valtozik.

igy ha sériilt gyermek kertil a csaladba, ez, legalabbis kezdetben, nem érinti az
anyanak a sajat szerepeivel kapcsolatos elvarasait. Neki nem kell ,,megjavitania" a
gyereket, elég, ha mindazt megteszi vele, ami természetszeriileg kovetkezik az el-
sOdleges, anyai szerepbdl: gondozza, eteti, életre szeretgeti. Még ,,pOtszerepet” is
kap, hiszen egy sériilt vagy beteg gyereknek sokkal nagyobb sziiksége van egy jo
anyara, mint valakinek, aki kicsattan az egészségtol.

Ezzel szemben az apanak azonnal és alaposan megrendiilhet a magarél mint haté-
kony, kompetens férfirdl alkotott képe. Nem elég, hogy titokban megszakad a szive,
miféle ,,nagy javitd" az, aki nem tudja helyrehozni, megjavitani a — képletesen szol-
va — ,,torott" gyereket? S ki az, aki ezzel a képtelenségével naponta szembesiti? A
gyerek és az anyja.

U. ar meséli a sziilécsoportban.

— A minap éjszaka rettenetesen Osszevesztiink a feleségemmel. Nem volt iga
zam, az tény, de nem tehetek rola, egyszeriien kiborultam. A gyereknek valami nincs
rendben a 1égcsovében, és ettdl olyan fulladdsi rohamokat kap, hogy sose tudjuk,
kibirja-e. Megoperalni nem lehet, mert még kicsi, harom hoénapos, igy csak varunk
és imadkozunk. Borzasztdé nézni, ahogy a kis arca belelilul az er6lkddésbe, aztan
meg szinte elsziirkiil. Van kupunk odahaza, szpré, parasitd, minden, ami kell, mar
megtanultuk, mit kell csinalni, ha jon a roham.

U. Ur szamara még beszélni is nehéz a rohamrol. Boldogtalanul térélgeti a homlo-
kat, s latszik rajta, hogy haragszik a vilagra: miért nem 06, a nagy, erés férfi birkozhat
meg a rohamokkal, miért kell egy gyenge, védtelen kis 1énynek kinlodnia? Nehezen
folytatja a torténetet.

— A minap éjszaka nem egy, de harom jott. Epp mire a gyerek is, mi is el
szunnyadtunk egy kicsit a nagy felfordulas utan, ott volt a kovetkezd. A harmadiknal
mar.nem hasznalt se szpré, se semmi. Vittiik ki a teraszra, spricceltiik vizzel, aztan
hivtuk a rohammentdt. Mig a kocsit vartuk, a feleségem sirt, remegett, allandoan
felugralt, karjaban a gyerekkel. Mint akit parazsra iiltettek. Razogatja, fiilel, hogy
1élegzik-e, aztan egyszer csak ramnéz, €s azt mondja: csindlj mar valamit, mert meg
hal! Akkorat orditottam, hogy a szomszédok is kiugrottak az agybol. Azt a keserves

hetszentseglt EN csinaljak valamit?! Hat ki az anyja, te vagy €n?
omlokarol most mar valoban patakzik a veriték. Belesapad az indulatnak
az emlékébe is.

— Hajnali harom lett, mire visszaértiink a korhazbol, de egész idd alatt nem
sz6ltunk egymashoz egy szot sem. Fajt neki, hogy rdorditottam. Ezen aztdn megint
jol osszevesztiink és kipakoltam. Mert milyen anya az, aki annyira sem képes hogy
vigyazzon a gyerekére? Es egy csecsemOnél nem az anyjanak kéne tudni, hogy mit
kell vele csinalni? O ugral koriilotte naphosszat, 6 tudja, mit, hogy kell, aztan ha
baj van, mégis nekem mondja, hogy csinaljak valamit! A keserves hétszentségit' mi
vagyok en, Uristen? — néz koriil panaszosan.

ITTITITIITITITITITIILI1L J Hidba sziili hasonld, olykor ismételten is elhangzo
szemrehanyasokat a ferti sajat tehetetlensége fiitotte, igazsagtalan harag, hiaba banja
meg maga is, s vonna vissza, mieltt még befejezte volna a mondatot, mar késé. A
vadak igen mélyen érintik a noket, akik ezek nélkiil is hosszabban és mélyebben
szenvednek a biintudatuktél, mint a férfiak. Ok ugyanis nemcsak a ,,vajon mit tettem
vagy nem tettem, hogy ez bekoOvetkezett" kérdéseivel gyodtrik magukat, hanem
rdadasul egy sor ,ha'-val is: ha akkor ezt és ezt teszem vagy nem teszem, ha
elmentem volna, ha maradtam volna. ,, A nék a nagy aggoédok is, és sokkal
tartdsabban emészti 6ket a depresszio, a jovo miatti szorongds is, mint a férfiakat.
Jellemz6 példa erre a kordbbiakban emlitett V. csalad. Nem mulik el nap, hogy N.
asszonyt ne furdalnd a lelkiismeret hogy annak idején nem vitte at a fiat egy jobb
kérhazba, s ne sirna el egy dézsa konnyet a jovore gondolvan. Tiz év mulva 6
hatvanét, a férje hetvenkettd, mi lesz,

mi lesz...

A férfiakat ugyan nem kinozza az a fajta banatos blintudat, mint a ndket, viszont
alaposan meg tudjak nyujtani azt az id6t, amikor végiil mégis szembesiilniok kell
az elkertiilhetetlennel. Ok Iényegesen tovabb tudjak tagadni a bajt. Nem véletlen, hisz
a munka, a pénzkeresés, a dolgok rendben tartasa, az allando, lazas tevékenység szinte
megkozelithetetlenné teszi dket, nemcsak a feleség, hanem a valdsag szamara is. Nem
ritkan hallani a kdvetkezoket a vizsgalatra érkez6 anyaktol:

— Hoztam volna mar elébb is, de a férjem nem engedte. Azt mondta, nincs sem
mi baja a gyereknek, legfeljebb lassu egy kicsit, csak én tulzok el mindent az 6rokos
aggodalmammal.

A., egy kedves, j6 humord, vidéki anya szerint a férje szemellenzOsebb, mint
egy lo.

— Szinte hihetetlen, mi mindenre képes, csak ne kelljen elismernie, hogy Zolika
allapota milyen stlyos. A minap latom, valamit tir hatul a kertben. Ott csakanyozik,
csak ugy repked koriildtte az agyag. 'Mit csindlsz' kérdezem. Alapozok' mondja.
Alapozol?', nézek ra, mint egy hiilye. 'Mi a banatot alapozol?' 'Medencét', véalaszol
ja. Medencét, nekiink! Mas nem is hidnyzik az életiinkbdl, csak a medence...

A. gyorsan kozbeveti, hogy a fiird6szobajuk még nincs kész, a haz elott a jarda

helyén egy sartenger, a kamra feletti teton pedig beesik az esé. Legyint és folytatja.

— 'Nem mondanad meg, minek nekiink a medence?', kérdeztem tdle, igaz, ami
'igaz, meglehetdsen ronda hangon, mert arra gondoltam, ez megint csak arra jo, hogy
hoénapokig egy perc ideje se legyen rank: majd szaladgalhat soderért, homokért, be-
tonkeverdért, meg mit tudom én, mi mindenért, nem is szolva a pénzrol. 'Zolikanak',
mmondja a vilag legtermészetesebb hangjan, mintha én lennék a hiilye, aki nem tudja,

hogy a viladgon minden a legnagyobb rendben van, csak Zolikanak kell még a meden-
i ce, és kész vagyunk. 'Ha majd tiszni kezd, legyen hol, ne kelljen a varosi strandra
~hordani', ezt mondta az uram. Rp*?A- nevet és toriilgeti a szemét.

— Akkor sem tudtam, hogy most sirjak vagy nevessek. A mi kisfiink sajnos
| nagyon beteg. Velesziiletett szivbaja van. Mar kétszer operaltak, hogy a harmadikat
t tuléli-e, csak a Joisten tudja. Enni is alig tud, mire feloltoztetem, mar kék a széja
a faradsagtol Ha véletleniil ranyitom az ablakot estére lazas beteg Meg hogy tiszni! |
A kertben, h1deg vizben... O meg, az uram, 4ll a kertben a csakannyal és csapkodja
azta ronda sarga agyagot...
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" kihint & yi dolérria ituouklanasa idején a férli javito-sze 2 kerddjelezodik meg
azonnal, s a né mint anya, legalabbis ideig-6raig még jol megfelelhet a szerepének,
ugy nehezedik a n6 helyzete a késobbiek soran, mondja Ken. Anya-mivolta annyira
felemésztheti, hogy lehetetlenné valik a szamara a masik két szerepének — hivatas
¢s feleség — valo megfelelés.

A sériilt gyermek probléméjanak komolysaga majdnem 6rokre meghatarozza a
munkajahoz val6 viszonyat, s ez még a kisebbik rossz. Ha a baj nagy ¢és elorelathatoan
belenyulik a gyermek felnéttkoraba, az esetek kilencvenkilenc szazalékaban az anyak
feladjak a hivatasukat, a munkajukat. A késébbiek soran, ha vissza is mennek dolgoz-
ni, soha nem érik el kortarsaikat, sem szakmai szinvonalon, sem karrier vagy anya-
giak szempontjabol. Ez nem igazan nemhez kotott, mert ha szerepcsere torténik, s
valami miatt az apa neveli a gyermeket, 6 keriil hasonlé helyzetbe. Az esetek leg-
nagyobb részében azonban az anyak maradnak otthon a gyerekkel, s igy 6k azok,
akik bucstt inthetnek szakmai fejlddésiiknek.

A nagyobbik rossz, hogy mint feleség is bajba keriilhetnek. Ken szerint a legtobb
férj, kimondva, kimondatlanul azt gondolja a feleségérol: ,,Lehet, hogy mint anya,
csodalatos, de hogy feleségnek csapnivalo, az biztos! Felemészti magat ezzel a gye-
rekkel, nekem semmi sem jut beléle. Rég elfelejtette, hogy tulajdonképpen miért is
hazasodtunk 0ssze! Mi maradt a hazassagunkbol? Miféle szex-életet éliink? Egyal-
talan, mikor voltunk utoljara valahol egyiitt, kettesben?"

Ugyanakkor mindennapos, sok szerz¢ altal is megerdsitett tapasztalat, hogy az
imigyen fiistolgd férj cseppet sem segiti hozza a feleségét ahhoz, hogy tobb ideje
maradjon a kettejiik szamara. A feleségén kiviil példaul senkit nem enged a gondozasra
szoruld gyermek kozelébe. Nem tiir névért, gondozot, kisegitot, senkit sem. Fél,
hogy rosszul csinalnak, elrontanak, kihagynak valamit. S ha ez ne adj' Isten, mégis
elofordul, ujabb bizonyiték rd, hogy a feleségnek a gyerek mellett a helye: Ugye
megmondtam, hogy nem lehet masra bizni! Van, aki naponta 6tszor is hazatelefonal,
hogy megnyugodjék, helyén az Or, akit maga helyett allitott. Talan egyediil igy csitit-
hatok el ki nem mondott félelmei...

Az apa ilyen irdnyl megnyugvasanak azonban az az ara, hogy a férj lassan el-
vesziti a feleségét. Ugyanis az allandd, huszonnégy o6ras szolgalat térvényszerii
kovetkezménye az anya testi-lelki felmorzsolodasa, tartalékainak gyors elhasznalo-
dasa. A fizikailag kimeriilt, érzelmileg kiiiriilt n6 semmiképpen sem idealis feleség.
Tl sokat kell 6nmagabol adnia ahhoz, hogy még szerelemre is gondolhasson. Min-
den energiajat felemészti a gyermek gondozasa, Orzése, s egyszeriien nem marad
tartaléka arra, hogy 6romet tudjon nyujtani egy férfinak, végképp nem is beszélve a
sajat oromeirol.

Az apa és az anya mint par, fontos al-, ha nem f6csoportja a csaladnak. Tarsai,
parjai, baratai, szeretdi egymasnak, ugyanakkor a gyermekeik sziilei is. E parkapcso-
lat mindsége adja meg tulajdonképpen a csalad hangulatdnak, tonusanak szinezetét.
Harmoéniajuk, ellentéteik, a koztiik levo szexualis kapcesolat kielégitd vagy kielégitet-
len volta alapvetden befolyasolja a par, és igy kovetkezésképpen, az egész csalad koz-
érzetét.

A T csalad segitségért, tanacsért folyamodott a pszichologushoz. A beszélgetés
soran nehéz élet képe bontakozott ki. A fiuk néhany éve autobalesetet szenvedett.

5.
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Azota teljes ell sra, huszonnégy oras felligyeletre szorul. Kiilonleges problémai
miatt specialis beavatkozasokat igényel naponta tobbszor is. T.-né fiirge, eleven tekin-
tetll asszony. Hihetetlen energidval tesz-vesz a haz és a fia koriil. Lakasuk, mintha
egy korhaz és tornaterem keveréke lenne, benne T.-né az apolond, a gyodgytornasz, a
diétas szakacsnd, a gyogypedagdgus és a hajcsar, de olyan, aki elsGsorban magat
hajtja, s csak utana a tobbieket.

Reggel hattol kezdve percre beosztott napirend szerint telnek a napok. Mosdat,
etet, torndsztat, aztan takarit, {6z, mos, megint tornasztat, megint etet. Délutan olva-
sast gyakorol a fiuval, feladatokat ad neki, aztan mialatt a gyogytornasz dolgozik
vele, kikérdezi a kisebb gyerek leckéjét, majd vacsoraztat, szondazik és lesziv, injek-
ciot, beontést ad (mert ezeket is meg kellett tanulnia), fiirdszt, feltakarit, mesét olvas
a kisebbiknek és este kilenckor beajul az agyba. Még jo, ha van ereje megfiirddpi.

—23 Segitsége nincs? — kérdezi a pszichologus.
—24 Probaltuk, de nem szereti a férjem. Azt mondja, akkor nem tud nyugodtan
dolgozni.

-Es 6?
—25 Ové az éjszakai szolgalat —, mert azt én mar nem birom. Van ugy, hogy

haromszor is ol kell kelni a gyerekhez, leszivni a légcsovébdl a valadékot, hogy
kapjon levegdt. Nyitott ajté mellett alszunk, még mikrofont is szereltiink fel a gyerek
szobajaba, hogy mindent halljunk. De én semmit sem hallok, csak alszom, mint a
bunda.

—26 Es mikor tudnak egyiitt lenni a férjével?
—27 Hat leginkébb vacsorakor. Meg persze a hétvégeken is, amikor nem dolgozik.
Olyankor egylitt van a csalad.
;  — Nem ugy értem — mondja a pszichologus, — Mikor élnek hazaséletet? |

T.-né csak néz, lassan kipirul a fiile, aztdn elneveti magat. | — Idejét se tudom. Ne
nevessen ki, lehet, hogy torténik valami €jszaka, amikor €n alszom, de hogy én nem
¢ébredek fel ra, az biztos. Szex? Ugyan. Rég nem érdekel. fi — Es mit sz6l a férje?

—28 Azt hiszem, nem 0riil, de azért nem sz6l semmit. Legalabbis eddig még nem.
De nem hiszem, hogy beszélnénk ilyesmirdl. Meg amugy is, tul elfoglaltak vagyunk.
A gyerekre tettiik az életiinket, hogy megmaradjon. Most csak ez a fontos, semmi mas.

—29 Semmi?

—30 Semmi.

A kielégité szexualis kapcsolathoz nemcsak partner, kedv, idé és energia kejl.
Elengedhetetlen hozza az ember 6nmagardl kialakitott, jo képe is: vonzd nd/fé i
vagyok, s mint ilyennek, megvannak a magam értékei. Ez a pozitiv énkép azonban
mar amugy is alaposan megrendiilt a sériilt gyermek vilagrajovetelével, s még tovabb
rombolhatjdk a helyzethez val6 alkalmazkodas, a megnétt feladatoknak valé megfele-
Iést illetd kétségek. Tovabb neheziti a helyzetet, hogy a biintudat — amelyet az é1ét
szinte minden mas teriiletén kordaban lehet tartani az ész és a logika fegyverivel —,
amikor a szexualitasra keriil a sor, belopakodik az agyba: hogyan is érezhetnérn jol
magam az én helyzetemben? Milyen ember az, aki joiziien szeretkezik, mikdzben
ilyen baj van a csaladban? Hogy is gondolhatnék szexre, amikor a szomszéd szobaban
fuldoklik (gorcsol, szenved, hanykolodik stb.) az én szerencsétlen gyerekem...

A fullados kisbaba édesapja, U. Gr meg is fogalmazza:
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— Nem is tudom, de nekem mar a
szex se a régi. An ra megvisel, amikor a
gyerek rohamozik és szenved, mert latni,
hogy szenved, én csak allok, és tehetetle-
niil nézem. A feleségem éppen olyan
kétségbeesett, mint én, és talan mind a
ketten a masiktol varjuk, hogy valamit
tegyen. Dehat én nem tudok segiteni. Mar
olyan pipogyanak érzem magam, olyan
semmi  embernek,  hogy  sokszor
legszivesebben elbljnék a vilag eldl. Hat
most mondja, el tudja képzelni, hogy egy
né agyba akarjon bujni egy ilyen alakkal?!

Maga a  szexualitds is  Orok
emlékezteté lehet, kiilonosen akkor, ha
velesziiletett bajrol  van szd: ,igy
kezdédott az egész..." Ha barmelyik
félben a Dbilntudatnak akarcsak a
leghalvanyabb szikraja €l a jelen vagy a
korabbi szexualis kapcsolatait, szokasait
stb.  illetéen, a  sériilt gyermek
vilagrajovetelének ténye magasra
lobbanthatja a langot. Makacsul ellenallva
az ésszerliségnek ¢és a logikanak, rég
elfeledett, a lélek mélyére szamiizott,
amagy  babonasnak  tartott  hitek
ébredhetnek fel, a bizonyos biinok
elkdvetdire sziikségszeriien kimért
biintetésekrol.

1
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F mar jo egy éve élettarsi viszonyban
¢élt a partnerével. Esziik agaban sem volt
0sszehazasodni, amig ki nem dertilt, hogy
F. terhes. Mivel elszamolta a napokat,
csak béven a negyedik hénap utan valt
bizonyossd a terhessége. Nemsokara
0sszehazasodtak, s valamivel id6 el6tt
megsziiletett a kislanyuk, Lora. Sajnos, az
egyébként szép kislany egyik kezén az Gt
kis ujjacska helyén egyetlen vaskos,
pataszerii képzodmény csufoskodott. F.
soha tobbé nem tudta kilizni fejébdl a
gondolatot,  hogy  Lora  fejlodési
rendellenessége a biintetés azért, mert mar
a hazassaguk el6tt is egyiitt €lt a férjével.

Az Oket ért baj miatt a sziilokban
bujkalo, névtelen és talajat keres6 harag is
gyakran a szexualitds terén bukkan fel
eloszor. Mig az anya szamara gy tiinhet,
hogy a férje nem érzi at elég mélyen a

gyermek problémait, és magara hagyja 6t
az ezekkel vald viaskodasban, a férj
nehezményezheti, hogy a feleségg minden
porcikajaval a gyermeknek kotelezte el
magat, s 6rdla, a férjrol, elfeledkdzik. A jo
anya, akit a férje rossz feleségngk tart...
Marpedig a ,,rossz feleség" mingsitésben
kimondatlanul is mindig ott lebeg a vad,
hogy mint szexudlis partngr nem
megfeleld.

/. a gyermeke iigyében kereste fel a
rendelést. Alomszép fiatalasszony. Magas,
barna hajt, fekete szemi, a bore |hibatlan,
az alakjat barmelyik modell megirigyelhet-
né. Nem végzett magasabb iskolakat, de
értelmes, vilagos gondokodadsu gmber. A
gyermeke sulyos, halmozott |fejlodési
rendellenességekkel  sziiletett. | Nincs
remény ra, hogy valaha is, ak@armilyen
halvanyan is, de megértené, mi zajlik
koriilotte, vagy legalabb felismerné az
anyjat. Fizikailag is teljes pllatasra,
kiszolgalasra, alland6 feliigyeletre szorul.
I nagyon ragaszkodik hozza, s a sok baj
kozott leginkabb azt fajlalja, nem|latszik a
gyereken, hogy érezné, mennyire gzereti.

Falun laknak, egy paranyi| hazban.
Ennek a konyhajaban és a magas
palankkal koriilkeritett, cseppny] kertben
¢lik az életiiket. J. egész nap kettesben van
a gyerekkel, a férje csak késo este|jar haza.
Gyakran vallal kiils6é munkat is [az {izem
tavolabbi telepein, s olyankor J. jp néhany
napig csak akkor hall emberi besgédet, ha
kinyitja a radiot.
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—31 Szokott [/ e is  segiteni
valamennyit? Ugy értem, hogy el6fordul,
hogy 6 van a gyerekkel vagy 6 csinal
valamit vele? — kérdezi a pszichologus.
—32 Hat — huzza el a szajat J. —, nem
nagyon. Az igazsag az, hogy nem is igen
érdekli, meg szerinte ez az én dolgom.
—33 Maguk még nagyon fiatalok.
Szoktak-e kettesben elmenni valahova a
férjével? Moziba,™ presszoba, tancolni,
vendégségbe, barhova.
—34 A — legyint J. és halvanyan
elmosolyodik. — Hogyan mennénk? Kire
hagynank a gyereket? Amidta megvan,
nem voltunk kettesben. Nekem minden
percem ramegy a gyerekre. Még ¢&jjel is
fel kell ugralnom hozza, volt, hogy a
legrosszabb pillanatban... — pirul el. —
Ossze is vesztiink rettenetesen, mert azt
mondta, velem mar azt sem lehet
rendesen...
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— Mert tapasztalatom szerint a fiatal
férjek rosszul szoktak tlirni, ha a feleségiik
ennyire el6térbe helyezi a gyereket —
mondja a pszicholégus. — Az sem ritka,
hogy
ha a feleség semmiképpen nem tud id6t
szakitani rajuk, inkabb el-elmennek ma
gukban.

J. ranéz, a szeme csupa konny. Valami
olyasmit iizen a tekintetével, hogy sokat
tudna mesélni azokrol a férjekrdl, akik
eljarogatnak hazulrol...

A-t ideggyogyaszhoz tzték
megoldhatatlan problémai. Autista a fia.
Tobbet van odahaza, mint az iskolaban,
ahol nem boldogulnak vele. Maig
rendkiviill nehezek a mindennapjaik. Enni,
0ltozni, lefekiidni, vécére menni, mosdani,
mind kiilon csata. A gyerek csak ritkdn
szolal meg, jatékkal ném jatszik, s a
leglehetetlenebb dolgokkal riogatja az
anyjat: hol a szomszéd iivegcserepekkel
szegett keritésének a tetejérél kell
leszedni, hol megeszi a krétat, amivel
rajzolgat, maskor olyan mit sem laton
sétal ki a forgalmas uttestre, mint aki egy
viragos réten andalog. A. rég nem tud
bejarni a munkahelyére, odahaza probal
meg egy kicsit dolgozgatni. Miszaki
rajzold az eredeti szakmaja, de azt ott
kellett hagynia, mert annyira remegett a
keze. Sajat bevallasa szerint teljes
idegroncs.

v, — Tokéletesen kivagyok —
panaszolja az ideggyogyasznak. — Eddig
még legalabb a férjemmel megvoltunk
gy, ahogy, de most mar vele is baj van.

" — Ugy tudtam, igen rendes ember.
Mindenben segit, egész jol keres, nem jar
¢l sehova, hiiségesen szallitgatja magat
is, a gyereket is, bevasarol...

— liiigen — htzza el a sz4jat A. —



Nem is ezzel van a baj. )
i Az ideggyogyasz var. Latszik A.-n,
hogy nehezen hozakodik el6 a gondjaval.

—35 Nem joviink 6ssze az
agyban — szanja el végiil magat.
—36 Ujabban?

—37 Hat nem igazan,

tulajdonképpen azota, hogy bajok
vannak a gyerekkel.

—38 Val6jaban mit ért azon,
hogy nem jonnek dssze?
—39 Hat, olyan... Szdval, nem

férfi mar. Erti? Legalabbis velem
nem.

—40 Azt gondolja, hogy van
valakije? )
—41 Ugyan mar — legyint A.

— Mafla ez még ahhoz is! mr»- Tudja
mit? — veti fel az ideggyogyasz. —
Azt tanultam, hogy ha baj van az
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¢jszakaban, keresd az okat a nappalban. Mesélje el nekem e  napjat! Mit csindl,
hogy” telik, ki mikor jon, megy, mennyit vannak egyiitt, szoval mindent.

A. nem érti, mire j6 ez, de ha mér eljott, nem ellenkezik. Kideriil, hogy reggel
soha nem tud felkelni, annyira kimeriilt. A ferje késziti és viszi iskolaba a gyereket,
aztan maga is elmegy dolgozni. leenegy, mire A. felkel. Kicsit elrakodik, tesz-vesz,
f6z, mindent el6készit, hogy mire a gyerek hazajon, semmi massal ne kelljen to-
rodnle Egykor elmegy az iskolaba. Mire hazaérnek, harom ora. A gyerek villamosra
ugyanis nem iil, gyalogolni viszont alig lehet vele, mert fél a szembejovoktsl. A.-nak
minden megtett méterért meg kell harcolni. Fél 6t van, amikorra végeznek az
ebéddel, a szétkent étel feltakaritasat és az Osszemocskolt ruha lecserélését is bele-
szadmitva.

Hatig tanulnak, hétig jatszanak, a gyerek pszichologusanak eldirasa szerint.

— Ne tudja meg senki, mi ez a tanulds és mi ez a jaték — séhajt 4.

Nyolc ora, mire sikeriil a gyereket valahogy megmosdatni, kilenc 6ra vagy még
tobb, amikorra végeznek a vacsordval, amit (jabb mosdatasnak kell kdvetnie. Akkor
kezdddik az esti fomtsor, mert a gyerek fél az éjszakatol. Felgyujtjak az 6sszes lam-
pat, kinyitjak az ajtokat, mellépakoljak, kicserélik, majd ujra pakoljak azokat a szor-
allatokat, amikre aznap vagyik. Legalabb tizenegyig sir, az biztos, aztan elalszik.
Minden nap azonosan telik, semmit nem szabad benne valtoztatni, azt mondta a gye-
rek pszichiatere. Ezért aztan az iskola nélkiili hétveégék még nehezebbek mint a hét-
koznapok, a sziinidékté] pedig A. elbre retteg.

O maga éjjel kettd el6tt soha nem keriil agyba. Amikor a gyerek végre elaludt,
akkor kezd neki mindannak, amire aznap nem jutott és masnap biztos nem lesz ideje:
kimos, kivasal, dsszetakaritja a tanulas és jaték nyoman keletkezett romhalmazt. Sza-
mara ez a befézés, a varras és az ablakpucolas ideje is. Kozben radiot hallgat. Ez az
egyetlen id6, amikor kicsit nyugodtabb: megint talélt egy napot.

— Rendkiviil kemeny ¢élete van — bologat egyiittérzon az ideggyogyasz.

—42 0, ezek a jo napok tudja. Mondtam, hogy a hétvegék sokkal rosszabbak,
mert akkor még arra a par iskolai orara sincs nyugalmam — mondja rezignaltan A.

—43 Nem emlitette a férjét.

—44  Ja, hat 6 aztan, hogy elvitte a gyereket, bemegy dolgozni. Hatra ér haza.
Azonnal megvacsordzik, mert mar olyan ¢hes, hogy kopog a szeme. En a gyerekkel
eszem, mar amikor. Ha kell, lemegy a boltba, bevasarol masnapra, aztan megnézi
a.hireket. Olvasgat, néha magaban sakkozik egy keveset. Kilencre mar bobiskol, ha
fél tiz, legkésobb tizre nincs az agyban, ott alszik el, ahol van. Igaz, mindig is ilyen
koran fekvd volt. Tudja, én bagoly vagyok, 6 meg amolyan pacsirta. Mondjak, hogy
hazassagban nem idealis — mosolyodik el némi dnginnyal A.

—45 Mert? — hangzik a kérdés.

—46 Mire én mellékeriilok, ugy alszik, hogy agytval se lehet felébreszteni. Amikor
meg 6 kel, hatkor, akicor én vagyok életképtelen. Amig nem volt gyerek, ott voltak a
delutanok, a hétvégek, azért csak dsszejottiink. De most mikor? m

—47 Es mit sz6l ehhez a férje?

—48 Hat mit szolna. Mindig konyorog, hogy legyek mar vele is egy kicsit, ne csak
mindig a gyerekkel. Amikor valahogy végre 6sszejon a dolog, annyira ki van éhezve,
hogy csak pillanatokig tart az egész. Ettdl meg én leszek olyan fesziilt és ideges,
hogy legszivesebben megfojtanam, ott helyben. Azt gondolom, kell az ilyen... hogy

is mondjam, ... nmi, kell a kutyanak. Inkabb hagyjon békén. Ha emiatt el akar
valni, csak menjen.

Hirtelen elszégyelli a dszinteségét.

—49 Mar bocsasson meg, hogy ilyenekrdl beszélek.
—350 Nincs mit szégyellnie — nyugtatja beszélgetd partnere. — Nagyon is természe-
tes, amit elmond. Sajnos, mondhatom, hogy mindennapos. Igaz, a maguk életét még
az is neheziti, hogy mas a ritmusuk, de tartok téle, hogy anélkiil is, ha csak a gyerek
mmdennapJ ait probalnak megoldani, akkor sem lenne akadalytalan a hazaséletiik.
—51 En is azt hiszem — hajtja le a fejét A. — De, ha lehetek Oszinte, nem is
érdekel. Nincs kedvem az egeszhez Belefaradtam az eletbe E]Jel 6lombol Vannak a
tagjaim, egy vagyam van, aludni és elfelejteni, hogy mi lesz masnap.

L. gyerekét kétéves kora ota ismerem. L. nem olyan gyonyoru mint J., és nem
annyira elgy6tort, mint A. Az egyetlen koz6s benniik, hogy 6t is éppen ugy elhagym
késziil a férje, mint J.-t és A.-t. Bar az 6 gyereke is allandé ellatasra szorul, L. ugyesen
szervezi a napjaikat, mindenre jut ideje. Mindenre, kivéve sajat magara. Az igazsag
az, hogy negyvenéves korara nemcsak elhizott, hanern orokké lompos, fésiiletlen
asszony lett beldle. Tobbnyire a férje egy oreg fiidokopenyeben jar odahaza, az meleg
is, nem kar érte, és legalabb nem szlik neki, mint az 6sszes tobbi ruhadarabja.

A férje maig joképli ember. Mindig a felesége mellett allt nagy bajukban, egy
arva sz6t nem lehetne szolni ellene. De most, ugy latszik, elege van.

— Sz6 se rola, tulajdonképpen maig szeretem a feleségemet. Igazabol ott se akar
nam hagyni ezzel a gyerekkel. De legyen 6szinte — mondja —, nézzen ra! Hat milyen
ez a szerencsétlen? En értem, hogy sok a dolga a gyerekkel meg a haztartassal, de
akkor is. Nem egy slampos mosondvel akarok élni! Elég baj az, hogy szinte szobafog
sagra vagyunk itélve a gyerek miatt. Ha egyszer véletleniil mégis elmegyiink valaho
va, akkor azért olyan nével akarok végigmenni az utcan, akit nem szégyellek, és
akivel kedvem van lefekiidni. Mar elnézést, ezt nem illik igy kimondani, biztos én
is jobban tenném, ha elhallgatnam, mint masok, de ez az igazsag — teszi hozza
dacosan.

Marpedig, ha ugy dont, hogy elmegy hazulrol, nemcsak L. marad magara az
Osszes problémaval, gonddal, feladattal és dontéssel, hanem a gyerekei is elveszitenek
valamit, amit csak az apaval valo kapcsolat biztosithat. Senki nem tud ugy hancurozni
veliik vasarnap reggelente az 4gyban, mint az apa, nem lehet massal olyan pompdasan
feltarni a szényegeket és leverni anya néhany kedves csecsebecséjét. Lehet, hogy
nem kdveti olyan pontosan a gydgytornasz eldirasait, és az is lehet, hogy elfelejti
beadni a vitamint, de senki nem dobja olyan magasra a gyereket a levegébe, és olyan
bolondos férfi-vacsorat sem kotyvaszt senki, mint 6. Es amikor a felesége kérdore
vonja a szOnyeg, a vitamin és a siitdben felejtett, rendes vacsora miatt, legalabb annyi
biintudattal hizza be a nyakat, mint akarmelyik gyerek...

Az apdk viszonya a sériilt gyermekhez gyakran sokkal egyszeriibb, mint az anyake.

Nekik nem kell a feladatokra, a gyogyitasra, a tanitasra 6sszpontositaniuk, 6k azok,
;'akik szabadon jatszahatnak veliik. S mivel az esetek tilnyomo részében kevésbé tud-
jak, hogy mire képes a gyerek, mire nem, féleg a nagyobbaknal nem félnek téle,

I hogy kart tesznek benne. A jellegzetes, dobalos-emelds-hempergés apajatékokkal
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ontudatlanul is ugyesitik a nagymozgasokat - 1épés, ugras, gl .olas, hajlas, maszas
stb. — s egyuttal a batrabb probalkozasra is serkentik a gyereket.

— Jézus Maria — kap a szivéhez B., ahanyszor csak meglatja, hogy pergeti a
levegében maga koriil a férje négyéves kislanyukat, aki egyébként maga még semmit
sem mozog. — Még a végén kiszakad a karja!

De a férje csak nevet.

— Nem lesz semmi baja, mit sikoltozol. Nézd, hogy szereti!

S valéban, a kis Vera nagyokat kacag, félelemnek nyoma sincs rajta. Es még a
karocskajat is kinyujtja, mintha tamaszt keresne a levegdben, pedig amikor a foldon
vagy az agyban fekszik, megmozditani sem tudja, nemhogy kinyujtani.

*

~ O.-nak is a férje volt a batrabb, amikor megsziiletett a kisfiuk. Sutyorogtak a
novérek, elobb hallgattak, aztan latin szavakkal verték fejbe az orvosok, pontosan
lehetett érezni, hogy valami baj van. O. meg sem akarta fogni, amikor elészor odaad-
tak neki, annyira félt, hogy mas, mint az el6z6 gyerekei. Véletlenségbdl tan még
Ossze is roppanthatja. Azon gondolkodott, hogy haza se viszi, jobb lesz neki in-
tézetben, a sok betegségével. Csak fekiidt a kicsi a paplanon, O. ra sem mert nézni.
A férje meg egyszeriien odahajolt, kinyitotta a polyat, és kivette beldle a gyereket.
Elfért a két tenyerében. Magasra emelte, j6l megforgatta, megnézegette, aztan odaadta
neki.
beldle] Fogd csak meg! Milyen kicsi! Lesz vele dolgunk, mire embert neveliink

eldle!

0. megfogta a paranyi emberkét. Megsimogatta a furcsa forméaju kis fejet, meg-
fogta a cseppnyi kezet. Hogy a kisfii megérezte a test melegét, forgatni kezdte a
fejét, tatogott, kereste a mellet.

— Nézd csak — csodalkozott ra a kdnnyei mogiil O. —, szopni akar!

Magahoz szoritotta a kis testet, és mar tudta, hogy haza fogja vinni...

Mivel igen sok férfi szivesebben foglalkozik a problémak kézzel foghatd, gyakor-
lati részével, nem ritka, hogy az apak sokkal {igyesebb eszkdzoket készitenek a gyere-
keiknek, szellemesebb €s kézenfekvébb technikai megoldasokra bukkannak a napi
élet nehézségeinek enyhitésére, mint a legkivalobb szakemberek.

Egy apa, aki azota gyarat alapitott, ahol az altala feltalalt eszkdzoket gyartjak,
kiilonleges tolokocsit szerkesztett végtaghianyos fia részére, egy masik specialis ke-
rékpart tervezett spina bifidas, deréktdl lefelé béna gyereke szamara. Egy belga mér-
ndk olyan Ontapados, attetsz0 milanyagot fejlesztett ki, amely ismételten megtapad
barmilyen feliileten, asztalon, falon, kadon, ruhanemiin, mindeniitt. Mivel a fia nem
beszél, erre a lapra festették fel azokat a jeleket, amelyekkel a gyerek kommunikalni
tud. A mianyaglapokat azutan barhova oda lehet tapasztani, hogy a gyerek szamara
mindig elérhetd legyen. Egy férfi, civilben szamitogépes programozo, olyan Usztato-
kengyelt szerelt 6ssze, amelyik biztonsagosan és kellemetlen nyomas vagy fajdalom
okozasa nélkiil tartja a gyereket a viz felszinén. Valaki remek, labbal iranyithato kis-
kocsit készitett, amelyet a felesége akkor is konnyedén és pontosan tud iranyitani
amikor mindkét keze tele van. Egy apa lapozoeszkozt szerkesztett, egy masik olyan
taviranyitot, amelynek segitségével a fia az allaval tudja ki-bekapcsolni a televiziot
és a videdt.

Barmit is I;." kaljon vagy fedezzen fel az apa, efcaménycKeppen nemcsak ngji >m
rek és az anya élete lesz kénnyebb. Mig dolgozik, az alkotas gyonyériisége és a nehéz-
ségek legydzése felett érzett diadala mellett megszabadulhat a sok apat gyotrd tehetet-
lenség kinzo érzésetol is. A kozos gyerekert végzett ilyen jellegii munka az anya koz-
érzetét is javitja, és hozzdjarulhat a hazassag stabilitasanak megorzéséhez.

S ez nem lényegtelen szempont. Mint jol tudjuk, a hazassag sériilt gyermek nélkiil
sem konnyt, err6l beszédesen tantiskodnak a valasi statisztikak. A szokasos nehézsé-
gekhez azonban alaposan hozzajarulnak az egészségligyi, anyagi, szervezési gondok,
a kiizdelem a tarsadalombdl vald kirekesztodés ellen, a hazaspar altal cipelt, érzelmi
terhekkel teli batyu és az esetleg megromlott szexualis élet. Nem egyediil és 6nmaga-
ban azért megy tonkre a hazassag, mert sériilt a gyermek, de a kiilonleges helyzetbol
adodo plusz problémak tulfeszithetik a hurt, és feltétleniil megrenditik némely héazas-
sdg amugy sem tul biztos alapjait. Van olyan hazassag, amelyet szétvalaszthatatlanul
Osszekotnek a torténtek, de ennél 1ényegesen nagyobb szamban fordul eld, hogy a
kotelék szétszakad a tl nagy terhek alatt.

Marpedig, ha ez bekdvetkezik, az anya magara marad. Azért az anya, mert az
esetek tobb mint 90%-4ban a valds utdn a sériilt gyermeket az anya neveli tovabb.
Mindenki, aki valaha is foglalkozott e téméaval, azt talalta, hogy az az anya, aki egye-
diil marad a kiilonleges igényl gyermekkel, 1ényegesen nagyobb stressz alatt all és
folyamatosan tobb terhet cipel, mint aki hazassagban neveli ugyanezt a gyermeket,
vagy egyediil él ugyan, de egészséges a gyermeke. A maganyos anya testileg is, lelki-
leg is hamarabb kimeriil, mert nincs partnere, aki, barmilyen csekély mértékben, de
alkalomadtan kisegithetné. A nemzetko6zi adatok arroél is arulkodnak, hogy az ilyen
egyediilallé anyak nagyobb szamban adjak intézetbe karosodott gyermekeiket, mint
a két sziilds csaladok. Nehezebben kotnek 11j hazassagot is, hiszen egyrészt a férfiak
nem szivesen vallaljadk mas problémas gyerekének a felnevelését, masrészt az anyak
gyakran félnek attol, hogy esetleg rosszul alakul a neveldapa—sériilt gyerek kap-
csolat.

Minél t6bb s fiatalabb gyerek marad az anyara, s minél sulyosabbak a veliik kap-
csolatos problémak, annal nagyobbak az anya vallan nyugvo terhek. Hozzajarulhat-i
nak ezekhez az anyagi ¢s lakasgondok, a szocialis terhek, valamint az érzelmi elbi-
zonytalanodas és a magany.

R-t a nevelési tanacsadobol ismerem, ahova a fiaval kapcsolatos nehézségei miatt
fordult. Tizennégy évi hazassag utan maradt magara a két gyerekkel, akkoriban az
egyik tizenharom, a masik nyolc éves volt. A nagyobbik, Piroska, fejlodésében erdsen
elmaradott, értelmi fogyatékos gyerek, a kisebbik, rettenetesen nyughatatlan ugyan, de
igen okos fit. Hogy akkor is elvaltak volna-e, ha Piroska nem fogyatékos vagy I Pali
nem ennyire hihetetleniil nyugtalan, nem tudni. P. gyanitja, hogy igen, de az I anyosa
eskiiszik az ellenkez6jére.

— Ha van annyi eszed, hogy Piroskat beadod intézetbe, fele ennyi a gondotok,
¢s.maig békességben éltek. Nem szolva rola, hogy tobb idéd maradt volna Palikara,
¢és akkor vele sem itt tartanal — vagta a fejéhez az anydsa, amikor kimondtak a valast.

P. nem ért vele egyet, mert szerinte a férje mindenféle hazassagra alkalmatlan,
felel0sséget viselni nem tudo, gyenge ember, de az tény, hogy rengeteget veszekedtek

i azon, hogy P. miért mindig a gyerekekkel, foleg Piroskéaval torodik.

58
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A lakast ugyan neki itélte a birdsag, de a férje sehova i.,,m tudott elkdltozni. igy,
miel6tt pokolla valt volna az életiik, az egy szoba két félszobat elcserélték két paranyi
lyukra. P. munkahelyet valtoztatott. Az 0j lakasatol lehetetleniil messzire ugyan, de
igen jo allast kapott, viszonylag rendes fizetéssel. Ugy gondolta, a fizetésébol, a
csaladi potlekbol és szocialis segélyekbdl majd csak megélnek valahogy, a
tartasdijra nem mert szamitani. A férje inkabb alkalmi munkékat vallalt, csak hogy
ne kelljen rendszeresen fizetnie.

P. maig sem biztos benne, hogy életnek lehetett nevezni azt, ami ezutan kovetke-
zett. Reggel hétkor mar mindkét gyerek a napkoziben volt, és este hat eldtt soha nem
tudta 6ket dsszeszedni. Sem ideje, sem energiaja nem maradt arra, hogy foglalkozzék
veliik. Piroska azt is elfelejtette, amit tudott.. Az 11j lakdsban'nem ismerte ki magat, s
mivel gyakran nem talalta a vécét, oda pisilt, ahol éppen megallt. Megint kézzel akart
enni, s egyaltalan nem volt hajlandd egyediil 61tdzni. Palika harmas magaviselete
kettesre romlott, s P.-t tobbszor behivatta az osztalyfonoknd, hogy elpanaszolja,
teljesen kezelhetetlenné valt a kisfi. A fénoke és a kollégai ugyan egész varatlanul
rendesek €s segitokészek voltak, de azt elvarni tdlikk, hogy hetente két délutan
helyettesitsék, amig 6 pszichologushoz szaladgal a gyerekkel, tilzas lett volna.

Két évbe telt, mire valamennyire alkalmazkodtak az 0j helyzethez. Két év alatt
P. egyetlen ruhadarabot nem vett maganak, még egy bugyit sem, kiskanalanként osz-
totta be a mosdport, és az elintézni valé aktakon kiviil mas betiit nem olvasott.

— Pokoli volt minden délutan tigy menni az iskoléba, hogy nem tudtam, milyen
rémbhirrel fogadnak — meséli. — Rossz volt folyton a pisit toriilgetni egy tizenharom
éves, menstrualo lany utan, aki még csak meg sem tudja mosni magat. Az is rossz
volt, hogy elkezdtem verni Palikat, de egyszeriien nem birtam vele. Mintha valami
tuz égett volna benne, ugy rohangalt, tort-zazott, ugralt az a gyerek. A legrosszabb
azonban az volt, hogy hirtelen olyan iires lett koriildttem a vildg. Addig sem éltiink
valami nagy tarsadalmi életet, hiszen Piroska miatt hozzank nem nagyon jottek embe
rek, és mi is alig jartunk 6ssze masokkal. De azért mégis. Ott volt a lehetetlen anyo
som, akihez havonta egyszer ebédre mentiink. Nala mindig taldlkoztam a ségorném
mel, akit szerettem. Volt a férjemnek egy iskolaskori baratja is, veliik évente egy
kétszer elmentiink valahova, ha az anydsom vallalta a gyerekeket. Az én sziileim
messze laknak és nagyon id6sek mar, testvérem nincs. A volt férjem régebbi kollégai
vele tartottak a kapcsolatot, ha és egyaltalan, én meg ugye 11j helyre keriiltem eleinte
nem ismertem senkit. Hat ez volt a legrosszabb, hogy az én életem csak abbol allt
hogy kozlekedtem, dolgoztam és odahaza a gyerekeket szeliditettem.

Mindezen nehézségek ellenére P. azt mondja, ezekkel a gyakorlati dolgokkal
szemben legalabb nem érezte magat tehetetlennek. Megkisérelhetett kiizdeni elleniik
szaladgalhatott a hatosagokhoz, targyalt, alkudott, szervezett, versenyt futott a pénzzel
es az id6vel. De az 6t és a gyermekeit koriilvevd hangulattal, a kirekesztettség es a
megbélyegzettség érzésével szemben védtelen volt.

- Ahhoz mar hozzaszoktam, hogy Piroska miatt cstifolnak, sokszor valosaggal
megvetnek, mintha az én biindm lenne. A régi hazunkban sem hivtak masképp mint
,,a kis idi anyja". Palikat is nem egyszer azzal hagyjak ki a jatékbol a tobbiek, hogy
egy gyogyos testvérével nem jatszanak. De ehhez most hozzajott, hogy én elvalt
asszony lettem. Atyaisten, de hisz minden harmadik né elvalt, mégis Gigy néznek
az emberre, mintha lepras lenne vagy valamije hidnyozna! Szoval mintha én is fogya-
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tékos lennék, mii* Piroska, azért, mert nem tudtam megtartani a férjemet. Az iskola
ban vannak az ,elvalt" gyerekek és a rendesek... Ha ehhez még hozzajon, ahogy
az embernek magyarazkodnia és konyorognie kell a hivatalokban a nevelési segélyért,
hat nem sok marad a biiszkeségébdl vagy az emberi méltosagabol. ,

171!

P még mindig nagyon fiatal. A kollégai arra biztatjak, keressen maganak valakit.
Nonek a gyerekek is, majd csak konnyebb lesz lassan, miért kellene egyediil élnie?
P. azonban nem hisz benne. s

- Es nemcsak azért - mondja -, mert ugysincs olyan férfi a vilagon, ab nevel
ni akarnd a mas fogyatékos gyerekét, hanem azért sem, mert az ember maga is fel
téle Ugye nyilvan rossz voltam anyéanak, mert sziiltem egy fogyatékos meg egy eg"t-
nival6 gyereket. Feleségnek se lehettem valami nagy szam, hiszen szétment a hazassa
gunk. Réadasul, ahogy most mi ¢éliink, az majdnem koldus-¢élet: hogy akarhatnam
mas nyakaba varrni ezt a cs6dtdmeget! j

Sajnos, azt lehet mondani, nem talérzékenység az oka, hogy R-nek ilyen képe
alakult ki 6nmagardl. A tarsadalom konydrtelentil elitéli és kitaszitja azokat, akik
nem tokéletesek, kiilonleges gondokkal kiizdenek, s akik nehéz sorsukkal emlékezte
tik az embereket a joszerencse forgandd voltara. r |

P onértékelése rendkiviil alacsonyra zuhant. Emiatt tartja elképzelhetetlennek;, hogy

valakinek, aki olyan, amilyennek 6 latja magat, valaha is jobbra fordulhat meg a sorsa Az

ilyen énkép sajnos nem ritka a sziilok kdrében. Amint a sériilt gyermek felbukkan az
¢életében, akar n6, akar férfi, mindenképpen 6sszetorik az énképe. Mindenki szadmara

fontos, hogy a gyermeke sikeresen, jol illeszkedjék a kozegbe, amelyikben mozog. A jol

teljesito, iigyes, évzard linnepélyen verset mondo, csinos, etos, tarsai altal is elismert
gyerek a sziil6 szamara azt is jelenti, hogy felnétt eletetek egy igen fontos szerepében,

szluléként, kivaloan megfelelt. A jol sikeriilt gyerek a sziiléi onbecsiilést ndveli. Ha nem
tokéletes a , ,produktum", a sok egyéb gond kozott a sziilének azzal a rossz érzéssel is meg
kell kiizdenie, hogy valamit elmulasztott, "="valamiben hibazott, képtelen volt megfelelni

az egyik legfontosabb felnétt kovejtel-', menynek. Tokéletlen nd... Hibas férfi... Tan
csodanak kellene torténnie ahhoz, hogy \/az dnbecsiilésiikon esett csorba
kikiiszobolodjék...

Ritka az az ember, akinek, az ¢élet minden pofonja ellenére, nem csorbul az 6njma-
gaba vetett hite. I
Z.-vel egy nemzetkozi kongresszuson taldlkoztam. Anyaként jott a szakemberek
kozé, nemcsak azért, hogy megossza veliink fia nevelésének titkait, hanem azéijt is,
hogy segitsen jobban megérteni a sériilt gyermekek sziileit mozgat6 rugokat. Z. tuda-
tosan vallalta, hogy egyediilallo anyaként sziili meg a gyermekét. Harminckét éves 1
volt, az évek szaladtak, a nagy O pedig csak nem akart megérkezni. Gyermekének
apja végill is egy kedves, kelekotya ember lett, amolyan kicsit bolondos vilagjaro.
Sehol nem tudott és nem is akart megtelepedni, hol itt élt két évet, hol ott felet. Jart
Nepalban és Dél-Afrikaban, Kanadaban és Izraelben, Peruban és Szenegalban. Ki
tudja, hany gyereke volt szerte a vilagban, Z. mindenesetre csak a sajatjarol
tudott. I
K>- Az 6rom esOstol jott, Z. ikreket vart. Csak amikor betoltotte az otodik
hénapot, ' akkor kdzolte sziileivel a jo hirt. A sziilok nem repestek a boldogsagtol, de
mit tehet-
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tek volna, a nagymama elkezdett kis sapkakat kotogetni, a nagypa™ pedig rendbehoz-
ta Z. régi hintajat.

Az ikrek nyolc héttel hamarabb érkeztek a vartnal. Az els6 kisfiu a sziiletés utan
nem sokkal meghalt, a mésodik négy honapig kiizdott az életéért az orvosok segitsé-
gével. Megmaradt, de Little-koros lett. Rendkiviil okos és kedves gyerek. Vékony
mint egy cinege, attetsz6 bore, pihés haja is madarkara emlékeztet. Tolokocsit hasz-
nal, soha nem lesz képes sem jarni, sem beszélni. Szamitogéppel kommunikal, még
szédjaskodni is tud az anyjaval, olyan iigyesen haszndlja.

—52 Ha megint, nem eszel, délutan nem megytink ki a parkba —

fenyegetdzik Z.

—53  Miért? — irja a gépbe a hétéves gyerek. — Az ételt enni kell, a levegdt szivni.
Ha nem eszem, attol még kell a friss levegd, nem? — jelennek meg a szamitdgép
képernydjén a szavak.

S mi egyebet tehetne Z., viszi a parkba sétalni.

— Gyereket akartam — mondja —, s most van. Olyat akartam, aki az enyém,
csak az enyém. Hat ez is sikeriilt. Kicsit tal jol is, mert 6, amig csak ¢l vagy élek,
ramszorul.

Z. kiélvezi az anyasagot, €s ,,beletanult" a rokkant-vilégba is. Sziilécsoportot,
osztalyklrandulast nyaralast szervez, és szakmai kongresszusra viszi a gyereket, hogy
az egész vilag olvashassa a képernyon okos kis tizeneteit. Z.-nek nincs férje, de még-
sem all egyediil. Boldogsaga mogott egy erés csalad all, s egy, a miénknél sokkal
fejlettebb, nyitottabb és elfogadobb tarsadalom. Azonban ami a maganéletét illeti,
ovatos.

— Hogy mehetnék férjhez? Ha mint fiatal lany vagy fiiggetlen n6 nem talaltam
magamnak part, hogy talalnék most, egy ennyire sulyosan rokkant gyerekkel? Volt
mar olyan, hogy ugy nézett ki, mégis akad valaki. Gondoltam, ha mas nem siil ki
beldle, egy néhany honapos kapcsolat akkor is jot tenne. Kis szorakozas, tanc, szex,
kikapcsolddas ram fért volna. Nagyon helyes fia volt. Néhanyszor talalkoztunk, aztdn
egyszer felhivtam vacsorara. Gondoltam, alakul utdna, ahogy alakul. Ittunk egy-két
koktélt, beszélgettiink. A gyerek a szobajaban aludt. Addig nem tettem réla emlitést,
helyesebben csak annyit mondtam, hogy van egy fiam. Neki is volt, nem zavarta.

Z. rendkiviil jo elbeszéld, tele humorral, kedvességgel. Olyan elevenen mesél,
hogy az ember szinte latja maga elott a torténetet.

— Egyszer csak motoszkalast hallok a szomszéd szobabol. Nem szoltam egy szot
se, csak kevertem még egy koktélt, és vartam. Néhany perc mulva nyilik az ajto,
és bekerekezik a gyerek. Megall, nézi az idegent, aztan a gépéhez nyul, és potydgni
kezd rajta. Azt hittem, a fia helyben infarktust kap, amikor meghallotta a besz€l6gép
hang]at — J6 estét! Maga kicsoda? En Déavid vagyok. TSbb se kellett neki — nevet
némi keseriiséggel Z. — Ez az ember ugy rohant el, hogy a kabatjat is ott felejtette.
Csak motyogni tudott, hogy igy meg igy, ne haragudj ak, de 6 igy nem tud...

S bar Z. mosolyog az emléken, azért furcsan fénylik a szeme.

— Szegény David! Halalra rémiilt, azt hitte, valami rosszat csinalt. Pedig csak
annyi az egész, hogy van...

*

Gy. azon anyék egyike, akiket magamban harcosoknak hivok. Gy. igazi, nem
alkuvd, kemény katona. A férje azonnal otthagyta, amint kideriilt, hogy a gyerekiik

sulyostul karos* II. Ilus/éves volt az asszony, kell6 a gyerek, (iy. nem kénnyen, de
talpra allt. Nemcsak dolgozott, hanem tanult is, lakést szerzett, biztos egzisztenciat
teremtett a gyereknek. Sok ideje nem jutott magara, de életének ebben a szakaszaban
€z nem is nagyon zavarta.

— El6szor is kenyeret akartam az asztalra, fedelet a fejiink folé, j6 nevelést a
gyereknek. Ezért mindenre hajlandd voltam. Az Gjboli férjhezmenéstdl tartottam,
mert féltettem a gyereket egy idegent6l. Akadtak kapcsolataim, nem mondom, fiatal
is voltam, csinos is, de csak ugy, hogy 0sszeakadtam valakivel, aztan egy kevéske
ideig elbolondoztunk. Csak ahhoz kellett nekem, hogy csinalni tudjam a tobbit.

Amikor Gy. harminckét éves lett, megallt egy pillanatra és szétnézett maga kortil.
Rendet és biztonsagot latott, tizenkét év megfeszitett munkajanak eredményét. Tolo-
kocsihoz kotott lanya, Mariann, elvégzett minden olyan iskolat, amit lehetové tettek
az adottsagai, most odahaza foglalkoztak vele kiilonb6z0 tanarok. A sajat sziilei nyug-
dijban, egy szép kis lakasban az ove kozeleben, még jo egészségben. Az 6 lakasuk
is csinos, vilagos, kényelmes, az allasa jo, a keresete szépen nd. Ugy dontott, itt az
ideje a partnerkeresésnek.

— Hogy szerencsém lett volna, nem mondhatnam — meséli. — Nekem a legfon
tosabb az volt, hogy aki szdba jon, az szeresse a lanyomat. Fogadja el, ne undorodjék
tdle, segitsen nekiink. S ha valaki ilyen akad, annak elnéztem volna olyan dolgokat
is, ami miatt mast biztos elutasitottam volna. Az els6 komolyabb emberem szerette
Mariannt. J6 humora volt, gyakran megnevettette. Mennyit bolondoztunk harmasban!
Ha Mariann nem akart valamit megcsinalni, kiginyolta, csufolodott vele, de olyan
jopofan, hogy Mariann is vele nevetett, és a végén csak megcsinalt a kedvéért min
dent. Szoval ez szeretett engem is, Mariannt is, de aztan kideriilt, hogy egyidejiileg
még vagy egy tucat mas nét is. Kidobtam. Ott zokogott a kapuban, hidba. A kovetkezd
komolyabb ember volt, kicsit talan unalmas, de megbizhatd. Ez egy honap utan k6zol
te, hogy legjobb lenne Mariannt intézetbe adni, hogy kortarsak kozott legyen. Mond
tam, nekem ne beszéljen intézetrdl, mert olyan intézet ebben az orszagban, amit én
még nem lattam, és nem lettem tdle beteg, az nincs. Addig er6skodott, mig ki nem
raktam.

Gy. nagy séhajjal folytatja.

— Na, ettdl kezdve Mariann félt, gyanakodva fogadott mindenkit, aki csak betette
hozzank a labat. Attol tartott, egyszer mégis hagyom, hogy valaki rabeszéljen az inté
zetre. Egy 1d6 utan aztdn mégis megmelegedett nalunk valaki. Furcsa ember volt,
nem is tudom, mi fogott meg benne. Talan a végtelen kedvessége. De egyszer olyan
vidam volt, hogy hascsikarast kaptunk a sok nevetéstdl mellette, egyszer meg egy
egész hétig csak gunnyasztott. Szdval, rovidre fogva, titokban ivott. Kidobtam. Mar
elmehettem volna kidoboembernek...

Nevet, aztan némi 6ngunnyal folytatja.

— Sajnos, amilyen hiszékeny liba vagyok, a legnagyobb csalddasom még csak
ezutan kovetkezett. Olyan sz&p ember volt, hogy nem hittem a szememnek. Buzakek
szemek, sima bér, filmszinészi fogak és mosoly. Sportolt is, csuda izmai voltak. Ugy
bant Mariannai, mintha észre se venné a tolokocsit, meg az egyéb bajokat. Otthoniilé
is volt, pedig az ember azt hitte volna, hogy ilyen kiils6vel csak ndk utan csavarog.
Azt is furcsélltam egy kicsit, hogy szo-szo volt az agyban, szoval nem rajongott a
szexért. Aztan kiderdilt, legalabbis nem a normal szexért. Egy nap arra mentem haza,
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hogy Mariannt piszkalja. A gyerek védtelen, mert egy cseppet .m tud mozogni.
Amellett tudom, hogy csak nekem gyerek, mert amugy kdzben 6 is elmult mar tize-
nnyolc. Feljelenthettem volna, de minek. Hogy kapjon néhany honap felfiiggesztettet?
Inkabb elintéztem magam. Egy sodrofaval. Ugy helyben hagytam, hogy santdn mene-
kiilt el6lem. A holmijat utana hajigaltam a 1épcséhazba.

Gy. megigazitja magasra tornyozott, fekete kontyat.

— Azota bolcsebb lettem... Most egy nds emberrel jarok, mert szikkségem van
arra, hogy valakivel megoszthassak bizonyos dolgokat. J6l megvagyunk. O nem tud
elvalni, én nem akarok hozzamenni. Bele kellett nyugodnom, hogy nincs olyan em-
ber, aki nekem is jo és Mariannak is. Ez van.

Aki azt hiszi, csak a ndknek nehéz, olvassa el Margaret Mantle konyvébol egy
egyedilallo apa torténetének néhany részletét, aki nyolc év ota neveli egyediil a két
gyermekét.

LA feleségemnek mindig is sulyos érzelmi problémai voltak. Ehhez hozz4jott a fiam
problémaja és a masodik gyerekkel jard megndvekedett feleldsség, tigy hogy elvaltunk. Szo
sem volt rola, hogy a gyerekek nala maradhatnanak. Azota magunkban éliink. Igaz, nem is
kerestem, de nem is talaltam volna senkit, aki hajlandé lett volna elvallalni benniinket, ugy,
ahogy vagyunk. Mert az igazsag az, hogy Shaun, a fiam, értelmi fogyatékos. Masfél éves
koratol kezdve lehetett tudni, hogy baj lesz vele, csak azt nem, hogy mekkora. Hat, biztos
lehetne nagyobb, de nekem i igy is elég. ,,Csak" annyira fogyatekos hogy sose lehessen beldle
6nallé ember. Most, tizenhat eves korara értiik el, hogy haza tud menni egyediil az iskolabdl,
a hazmester k1ny1tja neki az ajtot, és elmarad egyedul egy-két orat, amig Sheila haza nem ér.
Ha szerencsénk van, csak a radio, a magno és a tévé gombjait tekergeti, nyomogatja addig,
amig valamelyik nem reccsen egy nagyot, de ha rosszabb napunk van, akkor f6z vagy rendet
csinal a szekrényben. Szegény Sheila iiyenkor arra megy haza, hogy fiistben all a haz, vagy
hogy minden agynemiink és abroszunk a szoba kézepén hever egy halomban, és Shaun utcai
cipoben maszkal rajtuk. De még megszidni sem lehet, mert tudjuk, hogy csak jot akart.

Hogy hogy éliink? Hat igy. Nekem egész jo a munkam, elértem, amit lehetett. Valoszini-
leg futotta volna beldlem tobbre is, de rdm sose lehetett igazan szamitani. Rengetegszer kérez-
kedtem el, amikor orvoshoz, vizsgalatra, tesztelésre, s mit tudom én még, hova mindenhova
kellett vinni Shaunt. De ha ott is voltam, mindig jott egy telefon, hogy valami baj tortént
vele, elveszett, Osszetorte magat, felgytjtotta a vécét, meg ilyenek. Ha valamelyik beteg volt
és nem talaltam segitséget, nekem kellett otthon maradni. Tulora helyett mindig inkabb lecsip-
tem tiz percet a munka végébdl, és reggel, ha Shaunra rajott a happaré, nem egyszer alaposan
elkéstem. Az ilyen embert sem el nem léptetik, sem tovabbképzésre nem kiildik, sem fizetés-
emelést nem adnak neki. J6, ha megtiirik. Engem megtiirtek, és mar ezért is halas vagyok.
Nem tudom, mihez kezdtem volna, ha nincs allasom.

Shaun jovore bekeriil egy olyan iskolaba, ahol megtanitjdk valami egyszerti munkara.
Shetia kdzepes tanuld, de amigy nem panaszkodnak ra az iskolaban. Odahaza inkabb van
vele baj. Ugy érzi, neki kell a haz .asszonya szerepét jatszani, s ez azért még korai egy tizenkét
éves kislanynak. Dehat ebben nétt fel, hogy & az asszony a csaladban. Ugyanakkor sokat
veszekednek is, mert Sheila féltékeny Shaunra, s gyakran basaskodik vele is, velem is. Néha
az az érzésem, hogy rosszabb, mint egy hazsartos feleség. Most tobbek kozott ezért is nem
gondolhatok hazasodasra. Ha valaki véletleniil megszeretne engem — egy koran megfaradt,
kedvetlen, nincstelen férfit! —, €és véletleniil Shaunnal is meg tudna békélni, rettenetes csatakat
kellene vivnia Sheilaval. Ennek pedig senkit nem lehet kitenni. igy hat, legaldbbis ami a
kovetkezd nyolc-tiz évet illeti, maradunk harmasban, Shaun, Sheila meg én."

Férfiak ¢€s ndk, anyak és apak: olykor mintha egymds szamara idegen vilagban élnének.
De ami az életben igazan fontos €és igazan szamit, abban kiilonbdznek-e egyaltalan?

Negyedik fejezet

ES MI TORTENIK A TESTVEREKKEL? HA VAN, AZ A BAJ, HA NINCS, AZ.., KINEK VAN IDEJE FIGYELNI A
NAGYOBB GYEREKEKRE? SZABAD-E HARAGUDNI A BETEG TESTVERRE? AZ ELFOJTOTT GYER-
MEKI HARAG IS BUNTUDATOT SZUL. A TISZTA, ERTELMES, OSZINTE BESZED, A SZULO ES GYER-
MEK KOZT SZABADON ARAMLO GONDOLATOK SOK KESOBBI BANATOT MEGTAKARITHATNAK.

A FOL NEM TETT KERDESEK

tizendt éve tan, kenyér utan jart apam a
varoson s asszonya €p szagos szappannal
mosta kishtigom barna hajat. Alltam;
velem nem gondolt senki mar!"

Radnoti Miklos

Gyakran igen fajdalmas, olykor kényes probléma a testvéreké. Nem szivesen beszél-
nek rdla a sziilék. Ha van testvér, a kérdésre, hogy mi van vele, altalaban meg-
konnyebbiiléssel mondjak, hogy semmi, mi lenne. Szerencsére, az jol van. Ha nincs
testvér, majdnem mindig potyogd konnyek a valasz. Vagy azért, mert mar késo és
nem lehet, vagy azért, mert akartdk, de valahogy nem sikertilt, esetleg gondolni sem
mertek ra a baj megismétlodésétdl vald félelmiikben.

*

P-nek, régebbi sziil6csoportunk egyik tagjanak is csak egy gyereke van.

— Evekig almodtam egy masik gyerekrol, egy gyonyorii, kék szemii, igazi baba-
rol, aki mindent Ugy és akkor csindl, ahogy a nagykonyvben meg van irva. Nézeget,
figyel, gogicsél, kuszik, maszik. Istenem, de vagytam ra! Aztan sose lett. El0szor
nem volt hozza férj, mert a férjem otthagyott benniinket, amikor megtudta, hogy
beteg a “gyerek. Aztan lett egy nagy szerelmem, de téle valahogy nem maradtam
terhes. O késébb disszidalt. Elkeseredtem, utana évekig ra se tudtam nézni senkire.
Mire észbe kaptam, harminc éves lettem. Akkor olyan panikforman megismerkedtem
valakivel, egész jol kijottiink egymassal. Terhes is maradtam elég koran, nyolc honap
mulva. Nem oriilt neki, dehat nem sokat kérdezgettem. Egyszer taxival mentem vala-
hova. A taxis feketében volt, latszott, hogy ki van sirva a szeme. Kérdezem, mi tortént.
Azt mondja, meghalt a gyereke. Igaz, nyomorék volt, de nagyon szerették. Sose igér-
tek neki a orvosok hosszl életet, igy is csoda, hogy 6t évig huzta. Volt mar egy
gyerekiik, az is nyomorék volt, az is meghalt. Kiugrottam a kocsibol, majdnem elfe-
lejtettem fizetni. Rohantam az AB bizottsdgra. Még egy nyomorékot nem hozok a
vilagra, nem én, abba mar magam is belepusztulnék..

*
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M. egyszer(, falusi fiatalasszony. Nem konnyti az élete. Az or ;>k nem mondtak
meg, mitdl lett olyan a gyereke, amilyen, az anyo6sa haragszik rd, hogy tokéletlen
gyereket sziilt a fianak, a férje csak dolgozik, hogy eléteremtse a kenyérrevalot, 6
meg mindig egymaga van a gyerekkel. A gyerekkel, aki kilenc éves, nem jar, nem
beszél, nem szobatiszta, rosszabb, mint egy csecsemd. Viszont végtelen szeretettel
¢és ragaszkodassal btijik ahhoz, aki egy jo szo6t sz6l hozz4, aki megsimogatja a fejét.

M. szeretett volna még néhany gyereket, de a férje nem akarta. Nem tud kettore

eleget keresni, mondogatja, de ez nem igaz. A szomszédok biztos telesutyorogtak
az 0 fiilét is, akarcsak M. anydsaét.

— Fert6z6 ez — mondjak —, azért is nem engedjiik at a miénket hozzatok. Ha
még egy sziiletik, lehet, hogy ép lesz, amikor megsziiletik, de lassan majd az is
elkapja. De ha nem kapja el, majd eltanulja ettél: ha latja, hogy a nagyobb csak
vonaglik a f6ldon, 6 sem tanul meg jarni, beszéd helyett meg csak nylisziteni meg
horkantam f6g, ahogy a nagy csinalja.

M. nem iskoldzott. Nem tudhatja, nincs-e igazuk. Annyi mindent hall az ember...
Miulnak a napok, az évek, és M. lassan elfeledkezik a szoknyaja koriil toporgd
aprosagokrol. Nem almodik tobbé réluk. Apolgatja, tanitgatja a kisgyereket, ugy
érzi, az élet azt rétta ra, hogy ezt emberségben nevelje, amig birja. Egyformak a
napok, sikere talan csak annyi van, hogy a gyerek nem betegeskedik, s néha még a
nap is megfogja egy kicsit az arcocskajat.

— Nekem 0 jutott. Szivesen feldldozom magam — mondogatja —, csak ennek
az artatlannak jo sora legyen.

Gyakran ott sem egyszeriibb az élet, ahol ép gyerek is van a csaladban. A kiilonle-
ges masféle gyermekek testvéreit a ,, vulnerable child syndrome” [sériilékeny gyer-
mek szindroma] veszélyeztetettjeiként tartja szamon a szakirodalom. A sériilt gyer-
mek sériilékeny testvére...

Ebben az Gsszefiiggésben sériilékenynek nevezik azt, aki egy karosodott vagy
halott gyermek utan jon a vilagra, és azt is, akinek a sziiletését kdvetden sériilten
jon a vildgra vagy meghal a fiatalabb testvére. A sziilok nehezen talaljdk meg a
mkus személyiség kialakuldasdhoz sziikséges pedagdgiai hangot, stilust, eszkdzoket
Rendszerint két véglet kozott hanyodnak. Ha egyetlenként marad a csaladban az
egészséges gyermek, rendszerint talvédik, ha a sériilt testvér mellett no fel gyakran
elhanyagoljak. o]

Amikor az egészséges gyermek sziiletése elott vagy utan hal meg egy testvér a
szulok, érthetd szorongasoktol gyotorve, agyonféltik, talovjadk a megmaraddt. E-
miatt sok lesz kozottiik az olyannyira elkényeztetett, dnallotlan, maganak valé kora-
ven, onzo, hypochondriara hajlamos gyermek, hogy a késébbiek soran komoly gon-
efsaSsa®"!!1A * timakhoz val0 [k almazkodas, a szocialis készségek gyakorlati

Ilyen volt Akos, akinek a sziiletése el6tt megmagyarézatlan, gyors halal vitte el
sziilei elso kisfiat. A szaknyelv csecsemokori hirtelen halal szindromarol beszél ezek-

ben az esetekben. Akos ey nbtt fel, hogy az anyja ¢s a nagyanyja napszam Orajta
£ni3n 6 Venene alabikija, nem Wdegﬂe, nem tll forro-e az étel, nem kap-e el valami fertozést a
homokozdban, nem csapja-e meg a huzat az iskolaban

Pf,

nem tdri-e Ossze 1 ;al m toniuoiiin, nem .s/vd- ¢ <">sv/c huliilos kiilluiirw/sipést u/. UN/.
talykirandulason. Akos puha-puhany, kovér, kellemetlen fiti lett. Tizévesen Gigy tudott
panaszkodni az iziiletei allapotarol, hogy barmely nagyanyé megirigyelhette volna.
Baratja nem volt, nem is igényelte. Féltette magat, Gigy érezte, ha anyja vagy nagy-
anyja percre is magara hagyja, egybdl lecsap ra a vész, amely elvitte sose ismert
batyjat.

A masik véglet akkor fordulhat eld, ha egymas mellett n6 fel a sériilt és az ép
gyerek. A beteg gyermek onmagaban is éppen elég érzelmi terhet jelent a testvérnek,
s-rdadasub,,elhasznalja" a*sziilok Osszes érzelmi, fizikai, anyagi és lelki energijat.
Mi marad az egészségesnek: tobbnyire nd, mint dudva a fliben... Igényeit vagy el-
nyomja, hamar megtanulva, hogy neki elég szerencse az egészsége, vagy nem a leg-
jobb modot valasztja a sziil6k figyelmének kikényszeritésére.

Fontos lenne, hogy a sziilok idonként emlékeztessék sajat magukat arra, hogy ki
mindenki van még a csaladban, akinek alkalomadtan szintén igénye van a kiilonleges
banasmodra, figyelemre. Sziiletésnap, bizonyitvanyosztas, kirandulas, betegség,
iskolai tinnepély, verseny, mind olyan alkalom, amikor a testvér is szeretné egy kicsit
magaénak tudni a sziil6t. Ne 6 legyen az, akinek soha nincs ott senkije az tinnepélyen,
mikor az § osztalya énekel, a sziil6i értekezleten se mindig az 6 padja maradjon tire-
sén, s neki is jolesik, ha egyszer kirandulasrol hazajovet ott integet a papaja vagy a
mamaja a buszpalyaudvaron.

li— Imadtam, amikor eltorétt a 1dbam — meséli egy ma mar felnétt fiatalasszony,
akinek fogyatékos testvére harom évvel volt iddsebb nila. — Amidta csak vissza tud-
tam emlékezni, magam kozlekedtem mindenhova, négyévesen mar egyediil kiildtek
az 6vodaba, igaz, nem volt messze. Mindig mindent egyediil kellett csindlnom, ha
segitséget kértem, az volt a valasz, hogy ,,prébald meg magad, nekem most Balinttal
van dolgom". Balint a batyam. De amikor elt6rétt a labam, apu minden nap belopozott
a korhazba meglatogatni, anyu madartejet kiildott, és amikor hazavittek, kaptam egy
doboz kiilon szinest, hogy rajzolhassak a gipszemre. Hetekig hoztak, vittek minden-
hova! Az volt a gyerekkorom legszebb két honapjai

Szivfajdito torténet: egy kisgyereknek el kellett tornie a labat ahhoz, hogy végre
.gy érezze, 0 is fontos a sziileinek...

V. Sokszor nem fektetnek elég sulyt ra, hogy a sériilt gyermek megtanulja, 6 is i
csupan egy tagja a csaladnak. Gyakran tapasztalhatd, hogy éppen azért, mert kiilonleges
gondozast €s nevelést igényel, az esetek legnagyobb részében az § igényei allnak els6

helyen, amikor a csalad energidinak, idejének és pénzének a beosztasarol van iszo.

Akarattalanul bar, de éppen ezeknek a kiilonleges igényeknek a révén mégis
manipulalja a csalddot. Ennek aztan egyenes kévetkezménye, hogy mindazokban,

.akik kimaradnak, egyre gytlik a kirekesztettség, a velilk szemben tortént igazsagta-

miansag érzése. Rdadasul nem is biztos, hogy a gyermek akkor jar jol, ha a sziilok

*mmindig csak az § szempontjait tartjak szem el6tt. Ha példaul anyagilag valasztani

kell a csalad kozos, néhany napos nyaraldsa, s egy 0j segédeszkoz kozott, nem feltétle-

niil a segédeszkoz a jo valasztas. Ami a csalad érdeke, az a gyermeké is. Legjobb
helye mindig egy kiegyensulyozott, bels6 viszalyoktdl nem szabdalt, erés csaladban
leszi az pedig csak igy maradhat meg, ha egyenstlya nem billen el a sériilt gyermek

iranyaba.” A sziilének, mig joggal kovetelheti, hogy az egészséges testvér a koranak
megfeleld



részt vallaljon a sériilt koriili teend6kbol, soha nem szabad elfelec j, hogy sem fel-
nott kotelességtudast, sem sziildi odaadast nem varhat el t6le! A testvérek kapcsolata
egymassal egészen mas: szabadabb, Gszintébb, feleldsségektdl kevésbé terhelt, egyen-
rangubb kapcsolat. Mint egy fa agai, amely fanak a sziil6k a gydkerei. Nem vérhato
el a testvértdl, hogy kora gyermekkoratdl egy felnétt feleldsségtudataval szoritsa hat-
térbe sajat igényeit, érzelmeit, hogy csak szolgalatban és szolgalatra n6jon fel. Azt is
nehéz elfogadnia, hogy miért illeti meg kimélet, kivételes banasmod a testvérét,
akire rdaddsul nem vonatkoznak a szabalyok, feladata, kotelezettsége kevés, a csaladi
munkamegosztasbol pedig rendszeresen kimarad. Ugyanakkor neki szigoru elvara-
soknak kell megfelelnie a viselkedés, hazimunka, tanulasi teljesitmények, csaladi
programokban val6 részvétel terén. A testvérek gyakran cseppet sem nézik jo szem-
mel a sériilt gyermek e kivételezett voltat. Olyannyira, hogy, er6s gyermeki igazsagér-
zetlikkel, egészséges szokimondasukkal sokszor 6k hivjak fel a sziild figyelmét az
aranytévesztésre.

Mitchell, maga is sériilt gyermeket neveld anya, tobb kitind példat is hoz erre
érdekes, a csaladokat harcra buzdité konyvében. Ugy érzi, nem elég megvivni a har-
cot az egészségiiggyel, az oktatassal, a tarsadalommal, az egyhazzal, a biirokraciaval,
legel6szor otthon kell megnyerni a csatakat. S az otthoniak elsésorban a hazastarsak
és a testvérek kozott folynak.

Egy Heather Cunningham nevii, hdromgyermekes anyat idézve a kovetkezdket
irja:

, S0k ember azt mondja, hogy a sériilt gyermek fét tesz a csaladnak — felelGsségre tanit
és arra, hogyan kell masokkal torddni. De nekem elegem van abbol, hogy hallom, a tobbi
sziil6 folyton azt papolja a ﬁ/ermekeinek, hogy ha 6k mar iddsek lesznek, nekik kell gondos-
kodni a sériilt testvériikyol. Nem értek egyet vele; nem akarom, hogy a fogyatékos gyerekiink
terhét a tobbi viselje. Epp elég nekik a sajat fejlodésiik, az iskola, a munkajuk, a sport. A
lanyom kifejezetten haragszik a fogyatékos fivérere, azt mondja, tul sok figyelmet szenteliink
neki. Es Istenemre, igaza van. De mi mast tehetnénk?"

Madeleine Callahannek hat fia van! O a kovetkez6krdl szamolt be Mitchellnek:

, ,Billy értelmi fogyatékos, Rob siket. Négy egészséges batyjuk van. A nagyobb fitk allan-
doan nyaggatnak, hogy miért nem vagyok kicsit szigorabb Billyvel és Robbal. Mindig azt
mondjak, o%y banjak veliik is ugy, ahogy a nagyobbakkal annak idején. 'Nagyon is jol meg
tudjak csinalni, ne babusgasd mar annyira 6ket, mondjak. Azt akarjak, a ket legkisebb 1s
€pp annyit segitsen a haz kortil, mint 0k ugyanebben az €letkorban. Es azt hiszem, hogy
ezzel a orokos kovetelésiikkel ok figyelmeztettek ra, hogy, bar tudataban sem vagyok, mégis
megkiilonboztetve banok a sériilt gyerekeimmel."

D.-t is a nagyobbik fia tanitotta meg ra, hogy jobbat tesz a kisebbnek azzal, ha
nem kivételez vele. Nemrégen ismerkedtem meg ezzel a rendkiviil szimpatikus csa-
laddal. Ugynevezett atlag magyar értelmiségiek, tanar a mama, kdzgazdasz a papa.
Két fiuk van, Maté és Gaspar, most tizenkét és tizenot évesek. Kielégitd anyagi kortil -
mények kozott, nagysziiloktol 6rokolt, szép csaladi hazban élnek, ha nem is 4j, de jo
kocsival. A gyerekek tanulnak, nyaranta a csalad egyiitt megy utazni.

i |

Gaspart a B ;on partjan {itotte el egy autd. Sulyos koponyasériilést szenvedett,
tobb végtagja Osszetdrt, honapokig fekiidt eszméletleniil a korhazban. A sziilok min-
dent megtettek, ami emberileg megtehetd volt, minden mozgodsithaté dolgot pénzzé
tettek, csaladi kolesondket vettek fel, életiiket Gaspar megmaradasanak szentelték.

Ma Gaspar mar jol van. Gyengébben jar, biceg egy kicsit, és a jobb keze kicsit
iigyetlen. Nagyobb baj azonban, hogy teljesen elveszitette beszédkészségét, s nem
tudni, mikorra nyeri vissza. Egyelore az igen, nem és D. Gaspar a teljes szokincse.
Kicsit kelekotyabb lett, mint volt, nehezére esik a figyelés, konnyen farad és mindent
elfejelt. Arra sem emlékszik, hogy a kalyha forr6 és nem szabad hozzanyulni, hogy
az ablakon veszélyes kihajolni, és hogyha a batyja barkacsladajaba belenyul, mindig
pofon a vége. Mintha egy kicsit nehezebben tanulo, kétéves gyerek lenne, ugy fedezi
fel maga koriil Ojra a vilagot. Es ugy is kell rd vigyazni, egyetlen percre sem lehet
magara hagyni.

Nem is hagyta magéra az édesanyja az elmult két évben. Minden energidjat arra
forditotta, hogy Géaspart visszaédesgesse ebbe a vilagba.

— Ha tigy viselkediink vele, mintha a régi Gazsi lenne, konnyebben magara talal
— biztatgatja a férjét és nagyfiat.

Viszik focizni, meccsre, uszodaba, Keszthelyre, a nagymamahoz és Pécsre a ke-
resztmamahoz. Gaspar nem ismer meg mindenkit, sokszor Osszetdri a vendégek elé
kitett porcelant, idegeniil koszal a jol ismert lakasokban, de mégis a csaladdal van.
Az anyja bocsanatkérén sepregeti 0ssze a cserepeket, hiizgalja helyre a széttolt bu-
torokat.

— Ilyen lett — magyarazza. — Mintha valami elromlott volna az agyaban. Az
orvos azt mondta, hogy lassan ugyan, de még évekig javulhat. Ha szeretjiik és nem
hagyjuk elkanaszodni.

Az anya nemrég visszament dolgozni, roviditett munkaidében. igy keres is egy
keveset, amire nagy sziikség van, és délutdnonként hordhatja Gaspart a kiilonoraira,
tornara, logopédiara. Ha a férjének ideje van, néha 6 viszi a gyereket. Bevasarolni
mindig segit, de a legfobb segitség, hogy ha hazajon, jatszik a fiukkal. Hemperegnek,
dulakodnak, szerelnek, olyan jopofan férfiak.

Maté eleinte nem értette, miért lett annyira mas az dccse, mint amilyen volt. A
sziilok megprobaltdk megmagyarazni neki, mar amennyit 6k is értettek az egészbol.
Az orvos mindent az agysériilésre fogott, 6k is ezt mondogattadk Maténak. Legyen
tiirelemmel, hatha megint megtalaljak egymast azok a kis sejtek, amelyek elszakadtak
egymastol. A nagyfiu a kezdeti ijedtség €s aggddas utdn mindenesetre visszatért a
régi jo idokhoz. Eddig is fejbevagta az dccsét, ha az 6vehez nyult, ezutan is megteszi.
Eleinte mindig kikapott érte.

—54 Nem szégyelled magad, egy rokkantat megiitni! — rivallt ra az

anyjuk.

—355  Miért, ha be tudja kapcsolni a zseblampamat, ki is tudja kapcsolni, nem?
Azért égjen ki a lampam, mert hiilye? Persze, mert neki ezentil mindent szabad?
— széjalt Maté.

S az anya elgondolkodott. Tényleg, kinek lesz jo, ha Gasparnak mindent szabad?

— Engem Maté tanitott meg egy csomd mindenre — meséli D. — Jobban ért
a rehabilitacidhoz, mint a legkivalobb szakember... Talan gyerekként 6sztondsen tud
ja, hogy a legjobb ugyantgy banni az 6cesével, mintha a baleset meg sem tortént



volna. Persze azért tudjuk, hogy megtortént, s ennek a kovetkezményeit Maté is vise-
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li. Példaul, ha csak a baratait vessziik. A multkor elhivott egy 0 i reket az osztaly-
bol. Kérdeztem, mondtad-e, hogy az 6cséd kicsit furcsa. Nem, valaszolja, minek.
Majd meglatja. Es ha nem tetszik neki, elmehet. Legfeljebb nem baratkozik vele,
mondja. A minap egy kis bulit rendezett, és az egyik lany, akirél tudom, hogy nagyon
tetszik neki, elkezdte csufolni Gaspart. Utanozta a komikus hangjait, a suta jarasat, a
fintorait. Maté fiam gy lebutalibazta, hogy én szégyelltem magam. Utdna mondtam is
neki, hogy ne legyen olyan szigorii azzal a lannyal. Széval Matétol csak tanulni
lehet. Ugyanakkor, amikor megkdveteli, hogy a vilag elfogadja az dccse furcsasagait,
nekem neriFfengedi, hogy megkiilonboztessem.

Es érdekes, hogy Gaspar a batyjanak valoban kdnnyebben megcsinal dolgokat,
mint az anyjanak. Megtanulta eloltani a zseblampat, 6vatosan lapozni a bélyegalbu-
mot, s6t, kénytelenségbdl a kabatjaba is belebtjik egyediil, ha azt akarja, hogy Maté
kivigye focizni.

D.-né azt mondja, hogy mig ¢él, nem felejti a balesetet, az eszméletlenség hosszi
honapjait, a halal arnyékat a kisfiti agya felett. Megvaltozott az életiik o6rokre, az
igaz, de nemcsak rosszabb lett. Neki régebben soha nem segitett a férje, azt se tudta,
hova jarnak iskolaba a fiai, és a nagyobbik fidnak sem jutott az eszébe, hogy kiliritse
a szemetesvodrot vagy visszavigye az iires iivegeket.

— Maté hirtelen felnodtt. Talan megrovidiilt a gondtalan gyerekkora, de azt hi-
szem, mégis fantasztikus utravaldt kapott az 6ccse betegségétl. Olyan megértd és
gyengéd tud lenni, ami igazdn nem varhat6 el egy kamaszfiatol. Hihetetlentil tolerans
lett minden massaggal, és intolerdns a gunnyal, értetlenséggel, kirekesztéssel szem-
ben. Mi mind jobbak lettiink Gaspar balesetétdl — mondja D. — Osszerazodtunk a
bajban, és most szorosabban fogjuk egymas kezét.

A kovetkezo torténetek nem azt példazzak, hogy ahol sériilt gyermek van a csa-
ladban, ott az egészséges gyermek is feltétleniil karosodik. Csupan figyelmeztetnek
ra, hogy az egészséges gyermek is megszenvedi testvére betegségét, ha a sziilok nem
ismerik fel idében az 6 igényeit, és vagy fizikailag, vagy lelkileg képtelenek azok
kielégitésére.

A sériilt gyermek testvérét fenyegetd egyik legnagyobb veszély, hogy nem jut
ma elég figyelem, 1d6 és energia, anélkiil, hogy ez kiilondsképpen feltiinne a csalad-
ban. A sziil6k 6ntudatlanul is siirgetik a felndvésiiket, mert a felnéttekkel kevesebbet
cell t6rédni, mint a gyerekekkel, tobb terhet lehet rajuk rakni, jobban megoszthatod
/eliik a felelGsség. Félreértés ne essék, ezt soha nem tudatosan, pusztan kényelembél
eszi a sziild! Inkabb csak egyszeriien belekapaszkodik mindenbe, ami egy paranyit
s konnyebbé teheti az életét.

Az R. csaladban két gyerek van, Dorka és Berci. Dorka csuda helyes kislany.
Tizenegy éves. Szoszke, kékszemi, vékonyka, csendes. Talan tulsagosan is csendes.
itling tanuld, szorgalmas, pedans, nem is lehet ra mast mondani, csak azt, hogy
nintagyerek. Odahaza is mindenben szo6 nélkiil segit. Occse két évvel fiatalabb néla,
ulyosan sériilt gyerek. Dorka mosogat, tereget, 6ltozteti, pelenkazza Bercit. Ha kell,
épat pucol, ha kell, mesét olvas neki, megeteti, sétaltatja, tornasztatja. Osztalyprog-
amokra nemigen jar le, inkabb otthon marad. Néha el-eljon hozza egy-két kis barat-
dje, de nem sokaig maradnak. Zavarja 6ket Berci boldog rikoltozasa, aki igy adja
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tudtukraj menr. z oriil nekik. Dorka aztdn nem hivja 6ket tobbet, mert hozzajuk
csak olyan johet, aki ugyantigy hajlando Bercivel is jatszani, mint vele. Anyja nem is
tud konnyek nélkiil szolni Dorkarol.

— Nem is kislany az, hanem valdsagos irgalmas novér.

A torténet valoban gyonyorl, de a szakembernek mégis az a kotelessége, hogy
idoben figyelmeztesse az anyat. Barmilyen jolesik neki Dorka segitokészsége, dccse
iranti gyengéd, megértd szeretete, egy tizenegy €ves kislany mégsem irgalmas névér.
Kislany az, csitri a javabol, akinek az életét még nem a szolgalatnak kellene alarendel-
nie. Most van itt az ideje, hogy a tarsaival bolondozzék, felel6tleniil élvezhesse a
jatékot, hangoskodjék, néha rosszalkodjék. A tal csendes, til alkalmazkodo és fegyel-
mezett, tokéletes kis felndtt-gyerek lelke mélyén, ha nem is latvanyosan, de nagy
viharok tombolhatnak. Koran ér6 kotelességtudata nem engedi meg, hogy kikovetelje
maganak azt, ami az életkora szerint jarna neki figyelemben, torédésben. Hogy a
késobbiek soran hol és milyen formaban bukkan fel az elveszett paradicsom utani
vagya, elére nem tudhatjuk, de abban biztosak lehetiink, hogy a hianyokat megszenve-
di, s a szenvedés meghagyja a maga nyomait.

Egy szakmai megbeszélésen, amelyen egy csaldd problémait vitattuk meg, a ko-
vetkezOket mesélte az egyik kollégand.

— Ahogy ebben a csaladban az anya banik az egészséges gyerekeivel, dobbenete
sen emlékeztet engem egy masik anyara. Ez a masik anya igen j6 baratném volt,
olyan régi, iskolai baratsag. Majdnem egyszerre sziilettek az elsé gyerekeink, mind
a kettd lany. Neki aztan sziiletett még egy kislanya, és néhany év mulva egy fia.
Nagyon szerettem a gyerekeit, a legnagyobb kislanyt kicsit a magaménak éreztem,
szinte egyiitt nétt fel az enyémmel. A baratném mindkét lanya rendkiviil tehetségesen
tornaszott, mire tiz éves volt, a nagyobbik mar a balettintézetbejart, a kisebbik meg
korosztalyos tornaversenyeket nyert. A testvériikkel azonban rengeteget bajlodtak a
szllok. Valami felszivodasi zavara volt, stlyos allergiai, s talan a sok betegség meg
korhaz miatt, rettenetesen elmaradt a szellemi fejlodésében. Az én baratndm ember
feletti munkat végzett azzal a gyerekkel. Nem kimélt sem pénzt, sem a sajat idejét,
energidjat, amit ember megtehetett, azt megtette.

Elmesélte a kollégand, hogy hordta az anya a fiucskat tornara, Giszasra, injek-
ciokra, hogy verekedte ki a szanatoriumot, a nyugati gyégyszert. Osszekoldulta a
pénzt az anyo6saéktol, rokonoktodl, s vitte a gyereket a Tatraba magaslati levegoére,
Rostockba, hogy hideg sos levegén, Bulgariaba, hogy meleg sos levegén gyogyuljon
a bore, az asztmaja, a mindene. Tanult vele éjjel és nappal, kiilon tanart is fizetett.
Az eredmény persze meg is latszott, a gyerek sz€p lassan fejlodott, gyodgyulgatott.

— Csak az volt a baj — folytatta a kollégané —, hogy masrol se lehetett vele
beszélni, csak a gyerek kezeléseirdl és eredményeirdl. Hogy megtanult 6tig szamolni.
Hogy mar kapaszkodas nélkiil felall, hogy két honapja nem volt rohama. Kérdezem,
¢s a masik kettdvel mi van? 0, legyint, azok jol elvannak, semmi bajuk. Kézben
a nagyobbikat kikiildték szerepelni kiilfoldre, a kicsit meg elinditottak a gyerekolim
pian. Ez neki csak olyan ,,jol elvannak" volt.

igy ment ez j6 néhany évig, s egyszer a kollégané nem birta tovabb.

— Biztam benne, hogy a régi baratsag elég erds hozza, és kibirja a kritikat. Nem
kerteltem. Megmondtam, hogy szerintem elhanyagolja a nagyokat, hogy azok a gyo
nyort, tehetséges kislanyok is megérdemelnék, hogy dicsekedjék veliik, hogy elmen-
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jen a versenyeikre. Tudom, hogy kevés a pénze, de azért néha nekik is vehetne 1j
ruhat, nemcsak hasznaltat, és Oket is el kellene kiildeni nyaralni egyszer, nemcsak a
legkisebbet. Tévedtem — ismerte be a kollégan6. — Nem birta ki a baratsagunk.
Egy életre megsért6dott. Azt mondta, ne magyarazzak én neki, mit tudok én arrdl,
mit jelent egy beteg gyerek. A lanyoknak lathatdan semmi bajuk, ligyesek, jol elbol-
dogulnak, csak igy nyerik a sok versenyt. Ez igaz volt, és annak csak oriilni tudtam,
hogy legalabb észreveszi a sikereiket, de azt mar nem latta, hogy milyen szomort és
maganyos gyerek lett a két kislanybol.

A sors engem is megismertetett egy majdnem sz6 szerint hasonld, de még ennyire
sem jol csengd torténettel.

C. értelmes, intelligens né, mémok-kozgazdasz diplomaja van. O is, férje is sok-
gyerekes csaladbdl szarmaznak, nem csoda, hogy maguk is legalabb négy gyereket
terveztek. Harom szép kislanyuk utdn végre megsziiletett a varva vart fit. Farfekvés-
sel, elhtizodo, vakuumos sziiléssel jott a vilagra, nyaka koriil kétszer megtekeredett a
koldokzsinér. Nem sirt fel, nem I€legzett, nem kivankozott erre a vilagra. Elesztették,
melengették, oxigént kapott. Elete elsd honapjait inkubatorban toltotte. Anyai karok
nem Olelgették, csak azt tudta az életr6l, hogy faj: gyakran szurkaltik, testnyildsaiba
csoveket dugdostak, szakszerli kezek tették-vették a hideg kék fényben.

Harom hoénapos volt, mire végre hazakeriilt. C. addigra minden valamirevald
konyvet elolvasott a sziilési agyi karosodasrol. Tudta, hogy a sériilés természetét,
mélységét sokdig nem lehet teljességében felmérni, de azt is tudta, hogy a korai keze-
1¢és, foglalkozas csodakat tehet. Készen allt ra, hogy a maga részér6l mindent megte-
gyen a csodaért. Eleinte csecsemokori, un. habilitacids tornat végzett a gyerekkel,
amelyet az egyik nagy intézményben tanitottak meg neki. Napi négyszer tizenot perc-
cel kezdte, majd hamarosan napi hat alkalommal nyolc fajta gyakorlatot kellett vé-
gezni, adott sorrendben, mindegyiket hat-hat percig.

—56 De hisz az negyvennyolc perc egy alkalommal, el6késziilettel, mindennel
egylitt majdnem egy ora! — csodalkozott a gyakorlatokat eldiré doktornére. — Na-
ponta hatszor, hat hogy birja azt egy ilyen gyenge, beteg kisgyerek?

—57 Birjal — véagta ra szigortian a fiatal orvosnd. — Mind birja! Ha megsajnalja,
ha kevesebbszer vagy kevesebbet csinal vele, semmit nem ér az egész. Ne feledje, a
gyerek sorsa a maga kezében van! Ha nem tanul megjarni, sose fogja sajat maganak
megbocsatani, hogy elmulasztott valamit!

C. ezt valoban nem vallalhatta. Beteg édesanyja felkoltozott hozzajuk az amugy
is zsufolt lakasba, és segitett, amennyit tudott. Az apa hozta-vitte a lanyokat, harmat
haromfelé, bolcsibe, 6vodaba, iskolaba. Vacsoraztatta dket, reggel uzsonnat pakolt a
legnagyobbnak, befonta a kozépsé lanyka copfjat, a legkisebbet pedig megprobalta
ravenni, hogy inkabb a bilibe pisiljen az agy helyett. C. kozben tornasztatta Gabikat.
Két tornasor kozott bedobdlta a szennyest a gépbe, a kdvetkezo alkalommal kiszedte,
né¢ha behabart egy levest vagy megmosta a hajat. Kemény volt és kovetkezetes, szaba-
lyos mozdulatokkal hajlitgatta Gabika tagjait, gdrgette, forgatta, léptette a gyereket a
polyazo tetején. Pontosan ugy, ahogy eldirtdk neki. Alckor sem hallgatott a sajat
Osztoneire, amikor gy érezte, hogy egy kisbabdnak talan jo lenne, ha néha csak ugy
felehetne és figyelhetné a vilagot. De Gabika nem figyelt soha semmit, csak holt-

Majdnem harom évi hdsies tornasztatas utan a szigor doktorné kodzolte, hogy a gye-
rek kinbtte az intézetiiket, ha eddig nem segitett a torna, most mar mas modszerel,
szitkségesek. C. etté] kezdve mashova hordta a gyereket. Ujfajta gyakorlatokat tanul-
tak, s most mar nemcsak tornasztak, hanem Uszni is jartak, ezen kiviil logopédiara,
mert a gyerek még nem beszélt, és természetesen kiilonbozo szakorvosokhoz is. Gabi-
kanak ugyanis allandoan folyt a fiile, sérve volt és dongalaba, s mert nem tudott
rendesen ragni és nyelni, gyakran félrenyelt. Egyik horghurutbdl a masik tiidégyul-
ladasba esett. C. meghosszabbittatta a gyest, eltemette az édesanyjat, és magara ma-
radva a megoldhatatlan feladatokkal,® kett6zott' energiaval folytatta a kiizdelmet
Gabikaért.

—58 Ennek a gyereknek semmije sincs az életben, csak amit én most beleteszek!
— gy0Ozkodte a férjét, amikor holtfaradtan melléesett az agyba.

—59 Van még harom gyereked — figyelmeztette az apa.

—60 De azoknak van keziik-labuk ¢és esziik — sirta C.

—61  Julcsi negyedikes és még nem besz¢€ltél a tanitd nénijével, Margitka nem haj-
land¢ figyelni az 6rakon, és Marti még mindig bepisil.

—62 Jb, jo, de ezek olyan normalis problémak. Ha én nem foglalkozom Gabival,
mi lesz bel6le? Vagy tan azt akarod, hogy tegyem be egy intézetbe? Bele is pusztulna!

Minden vitajuk igy végzodott. C. sirt, a férje pedig elszégyellte magat, hogy
még azt a keveset is el akarja venni egy nyomorék gyerekt6l, amije van.

Ennek a torténetnek még nincs vége. Gabika most tiz éves. Legiddsebb novére
tizenhét, és mar menyasszony. Az apja alig tudta kikdny6rogni, hogy legalabb az
érettségit varja meg az eskiivovel. Volegénye sikeres, j0 negyvenes, nagylabon €16
lizletember. Az eskiivé utan azonnal kiilféldre utaznak. Juli, a maga részér6l, akkor
lassa a csaladjat, amikor a hata kozepét... A kozépso lany, Margitka, évek ota az
iskola réme. Alig varjak, hogy befejezze a nyolcadikat, s kiviil tudjak a kapukon.
Amit rossz fiu valaha is elkdvetett az iskola falain beliil és kiviil, azt Margitka vida-
man feliilmilta. Hogy milyen iskola hajland6 mindezek utan befogadni, kérdéses.
Martival nincs baj, tizenkét éves, csondes kislany, csak még mindig bepisil. Ezért
nem mer taborba, osztalykirandulasra, baratnékhéz menni. Amitél C. mindig félt,
hogy Gabika nem lesz szobatiszta, az nem kovetkezett be. Nem Gabika, hanem Marti
matracaitol blizlik a lakas.

C. faradt, de nyugodt. Gabika egy specialis iskolaba jar, otthon lakik. Mar egész
iigyesen elboldogul egyediil is a lakasban, értelmes, s a maga korlatai ellenére is
kiegyensulyozott, vidam gyerek. C. a lanyai miatt sem aggodik. Most mar maguktol
is felndnek, tudnak beszélni, jarni, tanulni: élhetnek szabadon.

Ehhez a sorozathoz mindenképpen hozzatartozik O. és K. torténete is. A sziil6i
interju soran megkérdeztem O.-t, nincs-e gondja az egészséges gyerekével.

— O, semmi az égvildgon. Olyan rendes kamaszforma mostanaban. Visszaszajal,
idétlen, akaratoskodik. Talan az az egy, hogy két éve nem eszik. Kitalalta, hogy kovér.
Divat lett az osztalyban, hogy fogyokurdznak. De a tobbi abbahagyta, a kura alatt
azok inkabb hiztak, mint fogytak, annyi hiilveséget 0sszeettek diéta cimszo6 alatt. Flo-



lett vinni, mert olyan acetonos lett az ¢hezéstdl. Nem értek hozza, ,m tudtam, mit6l
blizlik, mint a lakklemosd, aztan az orvos mondta, hogy az éhezést6l mar a sajat
szervezete zsirjait égeti, az ilyen acetonszagi. Most sem eszik, legalabbis nem az
asztalnal és nem veliink. Van is gond, amikor az anyésomék feljonnek valami linnep-
re, csaladi programra és a nagyobbik nem hajlandé leiilni ebédelni. Az any6som
egyszerl asszony, megsértddik. Azt hiszi, nem hajlandé egy asztalhoz iilni vele a
pesti kisasszony unokaja.

0.-nak fogalma sincs réla, miért csinalja ezt Flora, aki amugy teljesen normalis,
értelmes, egész tlirhetden tanul, sportol, tancolni jar.

Eszébe sem jut a masik gyereke, Mira. O ugyanis mér rég megszokta, hogy Mirt,
aki kézzel-1abbal eszik, minden étkezés eldtt tet6tol-talpig nejlonokba és viaszosvasz-
nakba kell burkolni, hogy a csorg6 étel- és nyalkeveréktdl megkiméljék a ruhazatat.
Fel sem tilinik neki, hogy Mira minden egyes falatnal horog és csimcsog és szortyog
és fuldoklik, és amikor egy-egy félrenyelést kovetden kohogési roham vesz rajta erét,
ami bizony gyakorta megesik, a nyalas, taknyos falatok szinte szokokutszertien zapo-
roznak eld a sz4jabol.

Az egészséges testvérnek nincs mas valasztdsa. Azt nem mondhatja, hogy nem
eszik Mirdval a csaladi asztalnal, csak azt mondhatja, hogy egyaltalan nem eszik.
Ne is er6ltessék, ugysem megy le egyetlen falat sem a torkan...

K. hasonldképpen nem érti, mi tortént a nagyobbik gyerekével. Kétségbeesése
perceiben egy pszichologus kollégatol szokott tandcsot kérni, amelyet azonban soha
nem fogad meg. A tandcsok kiilonb6zdk, a 1ényegiik azonban mindig hasonlé: tordd-
jék kevesebbet a sériilt gyerekkel és figyeljen jobban az egészségesre. K. azonban
nem képes megfogadni egy ilyen tanacsot. Mérhetetlen biintudata nem hagyja, hogy
akar egyetlen percet is elvegyen az 6 hibas génjei miatt szenvedd gyermektdl vagy
az iigyt6l, amellyel a gyermek érdekét igyekszik szolgalni.

Kisfia, Bandika, nagy szerelmi hazassagbdl sziiletett, sajnos, elég sulyos fogyaté-
kossagokkal. Az apa hamar magara hagyta a csaladot. Az anya igazdn mindent meg-
tett a beteg gyerekért, amit egy értelmes, kitartd, lelkiismeretes ember megtehet.
Hogy nagyobbik gyereke, Lili ne érezze a vele valo foglalkozas hianyat, anyagi erejét
meghaladé mddon, tobb kiilonorara is jaratta. Amikor Lili elsé osztalyos volt, dél-
utanjait angol oran, baletton, kézmiives koron, zongoran, hittanon és karatén toltotte.
Szinte csak aludni jart haza.

Kés6bb Bandika bekeriilt egy specialis 0vodaba, ahol a sziilék mintegy véd- és
dacszovetséget alkottak gyermekeikért, onmagukért, a vilag ellenében. Az anya ha-
marosan a kis csoport oszlopos tagja lett, szervezett, gytilésekre jart, telefondlgatott,
pénzt gyujtott. Ha este elment, Bandikat Lilire bizta. Szabadidejében Bandikat tor-
nasztatta, énekelt neki. Lili mar egyediil jart a kiilonoraira. A karatét elhagyta, s a
balett helyett is inkébb rajzolni tanult.

Bandika fejlodése megallt egy. nagyjabol négyéves gyerek szinvonalan. Anyja
nagy bolcsességgel elfogadta ezt az allapotot, nem gyotorte, hogy tobbet nyujtson
annal, mint amire allapota és lassu fejlodése képessé teszi. Tevékenységét, energiait
inkabb a tobbi sziilével valo egylittmiikodés kiteljesitésére forditotta. igy rengeteg
kapcsolatra és informacidra tett szert, sziil6i érdekvédelmi lapot szerkesztettek, tabort

I.HI,I,I,l,m,mszerveztek. Tiz t, e telt, mire ugy érezte, hogy megtalalta a helyét abban a
vilagban, amelybe Bandika megsziiletése taszitotta.

Lili azonban, legalabbis l¢lekben, ezt a tiz évet nem élte tul. Hat éves volt, amikor
az Occse sziiletett, tiz, amikor el@szor bukott meg az iskolaban, tizenkét évesen jelen-
tette ki, hogy soha tobbé egyetlen kiilonorara sem megy el. Tizennégy éves koratol
rokonoktol, iskolatarsaktol kisebb-nagyobb Osszegeket lopkodott, a kozértbdl cigaret-
tat és csokoladét, tizendt volt, amikor otthagyta az iskolat, és tizenhat, amikor eldszor
szamolta le a testéért kapott pénzt egy strici kezébe.

Anyja soha nem értette meg, mi tortént. Lili nemcsak kiilonlegesen szép gyerek
volt, de érzékeny és okos is. Lathatta, hogy Bandika életben tartasa és nevelése milyen
mérhetetleniil sok energiat, pénzt ¢s idot igényelt. Emiatt 6ra kevesebb id6 jutott
ugyan, de azért mindent megkapott, még a lehetdségeiknél is tobbet. Nem lathatott
otthon soha mast, csak munkat, becsiiletet, szorgalmat, tisztességet.

Lilit azonban nem érdekelte sem a munka, sem a szorgalom, sem a tisztesség.
Mint minden gyerek, azt akarta, hogy az édesanyja 6t ,,vigye fel a padlasra". Dédelge-
tést, figyelmet, 6romet szeretett volna kapni egy oromtelen, egyetlen gondolatnak
— amit 6 a maga részér6l inkabb rogeszmének érzett — alarendelt otthonban. A
rogeszmét Bandikanak hivtak, cstinya volt, biidos, nyalas, és Lili szemében mérhetet-
leniil 6nzd.

Bar Flora és Lili még talan magukban sem merték megfogalmazni, mindketten
mérhetetlen haragot éreztek sériilt testvériik irant. Ez a harag azonban, csak ugy,
mint a tobbi negativ érzés, a bosszl, irigység, iéltékenység, undor, gyiilolet, halalki-
vanas, tiltottak. S mert tiltottak, a tarsadalom parancsa szerint azokat minden erdével
el kell fojtani. Ha az egészséges testvér nem kap segitséget ahhoz, hogy megérthesse
és feldolgozhassa ezeket a benne dulo, pusztitd viharokat, nem marad mas valasztasa,
mint hogy 6nmaga ellen forditsa azokat. igy sem menekiilhet azonban az emésztd
blintudattol, s a kovetkezményképpen ontudatlanul magara mért biintetéstél (mint
amilyen példaul 6nmaga éheztetése vagy kitaszitasa a normal vilagbol). A sziilé pedig
nem is tudja, mi torténik, csupan értetleniil szemléli egy-egy varatlan jelenség felbuk-
kanasat, amelynek eldzményét, magyarazatat nem leli.

Csak remélni lehet, hogy Florat és Lilit az 6nmaguk ellen forditott haragjuk nem
vezeti végiil olyan mellékutakra, amelyekrdl mar nincs visszatérés.

*

Angéla élete szerencsésebben alakult. Egy iskolai dolgozatban, amelyet a testvé-
reikrdl kellett irniuk, a kovetkezoképpen fogalmazott.

,»Tizenkét éves vagyok, T. Angéla a nevem. Van egy beteg testvérem Agoston, de mi
csak Gusztinak hivjuk. Amikor kicst volt, nagﬁ/on megbetegedett €s nem gyogyult me%l tobbeé.
Nagyon helyes fitl, egyaltalan nem olyan verekedds, mint itt az osztalytarsaim koziil néhanyan.
Kicsit furcsa, mert semmit nem gy csinal, mint a tébbiek, de éppen ezért érdekes is. Példaul
sokkal tigyesebb a laba, mint a keze, és tud ugy iszni, hogy csak a labat hasznalja. En ugy
nem tudok. Sajnos, azért sok mindent nem tud, példaul nem is jar igazi iskolaba. Sokszor
butasagokat mond, €n olyankor titokban nevetek rajta, mert anyu€k nem szeretik, ha valaki
kineveti Gusztit. A tobbi gyerek gyakran kineveti ¢s mindenfélét csinaltatnak vele. Példaul
bekiildik a kozértbe, hogy hozzon ki csokit. Guszti nem tudja, hogy a kozértben fizetni kell.
Ilyenkor ¢én sirok, mert sajnalom a testveremet. Ha fit lennék, talan megvedhetném, de én
nem szeretek verekedni. Azt értem, hogy Guszti beteg és ezért vele anyuéknak tobbet kell
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oglalkozni, de ez nem j6. Néha haragszom
is rajuk emiatt. Nagyon sok;. /Obalok
segiteni, lert akkor Iehet, hogy tobb idejiik
marad rdm is. Nagyon szeretem a
testvéremet, de,azért a lenne egy masik is,
aki nem ilyen. Es azt sem szeretném, hogy
ha felnévok, az én gyerekeinek is ilyen
testvére legyen."

Gyakran tapasztalhato, hogy a
testvérek tisztességben résztvesznek a
csalad életéén, segitenek a sziiloknek.
Kés6bb azonban, amikor a legnagyobb
sziikség lenne rra, hogy atvegyék a
sziiloktdl a gyermekkorban megkezdett
szolgalatot, felbukkan-ak az elfojtott
érzések, s menekiilést parancsolnak a
helyzett6l. Ha mar az egész
yerekkoromat elrontottam, legalabb
felnottként szeretnék szabad lenni,
mondjak zek az emberek, vallalva még
a mérhetetlen biintudatot is, amellyel a
sziilok cserben-agyasa jar.

U 1r végsé kétségbeesésében
fordult hozzam. Az igazsag kedvéeért
hozz4 kell mnem, hogy nem tudtam
segiteni neki.

— Negyvenhét éves a  beteg
gyerekem — kezdte a torténetét. —
Tizenhat éves
oraban kezdddtek vele a bajok. Akkor a
nagyobbik lanyom tizenhét volt, a
kisebbik
ilenc. Nekiink megsziint a vilag, mi
attol fogva a gyerekek iskolajaba be
nem jutot-
tnk, nyaralni nem voltunk, a feleségem
még a nagyobb lanyom eskiivgjérdl is
lema-
adt, mert ¢éppen akkor kapott egy
rohamot a betegiink. Az elmult
harmincegy évben
em volt olyan orvos, klinika,
pszichologus, kiilfoldi  szanatorium,
természetgyogya-
zati csodaszer, amit ki ne prébaltunk
volna. Rament a keresetiink, az
egészségiink,
munkank, az életiink. Eredmény a mai
napig sincs, s mar nem is
reménykedem enne, hogy valaha is
lesz — legyint U. Gr szelid, faradt
belenyugvassal.

— Még szerencse — folytatja —,

hogy a masik két gyerekem élete szépen
alakult.
gaz, a kisebbik kétszer is elvalt,| olyan
nyugtalan, ¢éhes fajta. Sose elég neki,
amennyit
férje torddni tud vele, aztan folyton ezen
veszekednek. Most egyiitt ¢él jugyan
valaki
¢ par éve, de ugyanaz a helyezet. A
nagyobbik jol él, sok a dolga, még arra
sincs
leje, hogy ellatogasson hozzank| Hisz
megértem ¢én, vallalkozasuk van, két
iskolas
yerekiik, és messze is laknak. Kétszer is
at kell szallni, ha hozzank jonnek. Hogy
kisebbik nem segit nekiink, azt is
értem, annak is elég a maga| baja.
Magunkra naradtunk a feleségem
szalad tele konnyekkel oreg szeme —,
kozel a nyolcvan-Uz, betegen, faradtan.
Kinl6dunk az otthon maradt beteggel.
Hogy a gyerekeink fiiért hagytak
magunkra, nem tudom. Nem lathattak
pedig soha mast odahaza, mint zeretetet,
torodést, egymas iranti figyelmet.

Befejezésiil hadd alljon itt egy, az
eddigiekkel ellenkezé példa.
tizenkét ves, kozépsulyosan
mozgassériilt  kislany, igen értelmes

gondosan nevelik, a saladi
programoknak éppen annyira r¢szese,
mint sarmelyik unokatestvére.

Renatanak  két  honappal
egészséges testvére sziile-itt, szilleinek
nagyon vart és régen remélt |kisfia.
Renata boldogtalansaga leirhatatlan. >L
nydron nem volt hajlandé elmenni
taborba, mert még a gondolatat sem tudta
elvi-elni annak, hogy Dani, a kisdccse
egyedill maradjon a mamaval. Amikor
Dani szo-»ik, Renata ott koréz a
tolokocsijaval, nagyokat cuppog, ¢és
iszonylan szeretné, ha )ani utan 6t is
megszoptatnd a mamaja... Egyébként f¢l
a kicsitél, megfogni nem neri, hidba
kinaljak fel neki, hogy tarthatja az
Olében. Még latni sem szereti. Amikor
mama flirdszti, a vilag minden kincséért
sem menne be a szobaba. Tolokocsijat



olyan kozel 16k < az ajtdhoz,
amennyire csak lehet, megprobal
bekukucskalni a kulcslyukon. S a
kulcslyukon keresztiil mindig ugyanazt
latja: két hevesen kalimpalo, erds kis
labacskat...

Mit lehetne javasolni az egészséges
és sérilt gyermekeket egyiitt neveld
csaladoknak, hogy elkeriiljék azokat a
csapdakat, amelybe olyan sokan
belekeverednek?

Talan a  legfontosabb, hogy
figyeljenek az ép testvérekre is. Ne
engedjék, hogy elsodorjak oket a
kiilonleges gyermek  kiilonleges
igényei. A tapasztalat azt mutatja, hogy
a gyermekek egyiittmiikodése
legjobban akkor nyerhetdé meg, ha
nemcsak értik, mit miért varnak toliik,
hanem vilagossa teszik a szdmukra azt
is, hogy 6k miben tudnak hozzajarulni
a csalad egészének a jolétéhez.

—63 Ha eclrakod a babaidat, egyiitt
mehetiink el sétalni valamennyien. Ha
nem rakod el, nekem itthon kell
maradnom, hogy megcsinaljam. Ugye
elrakod? — kérdi egy mama, s a
gyerek szamara napnal is vilagosabb,
hogy mit kell tennie, ha az anyjaval
akar a parkba menni.

—64 Kérlek, vidd el ma te a
testvéredet tornara — kéri az anya a
nagyobbik fiat. — Azalatt mindent eld
tudok késziteni estére, és vacsora utan
egylitt nézhetjiik a filmet.

Ha a gyereknek fontos, hogy este
egyiitt legyen a csalad, megteszi.
Hozza kell tenni, hogy nem mindig
szivesen. Cseppet sem készséges
példaul akkor, amikor a tarsai kint
jatszanak, s neki tornara kell vinnie a
testvérét, takaritani vagy egyéb modon
konnyiteni az anyja terhein. Segithet
annak a korai megértetése, hogy
mindenkinek vannak kotelezo feladatai
¢és valasztott lehetdségei. A kotelezd
munkakban (pl. a takaritas, rendrakas,
edénytorlés és elrakds, vasarlas,
szemétkihordés, jardaseprés, flitéshez
tiizel6hordas, tiszta ruha kiszedése a
mosogeépbol stb.) valo kdzds részvétel
tobb id6t hagy az élvezetesebb, maga
valasztotta  tevékenységekre. Ilyen

lehet6ség a siitikészités, a sajat szoba
csinositgatasa, tévénézés, kirandulasra
késziilodés stb. A gyermekeknek meg
kell tanulniok, hogy ha kdzremitkodnek
a ,,muszajokban", az egyész csaladnak
tobb ideje marad a  valasztott
lehetoségekre.

Szintén tudatiban kell lenniok,
hogy nemcsak sériilt testvériiknek, de
vala-mennyidoknek megvannak a maga
specialis igényei. Ahogy az egyiket
hordani kell zongorara vagy teniszre, a
masik segitséget igényel a tanulashoz,
ugyanugy lehet a  harmadiknak
sziiksége a gyogytornara. Mindegyikiik
igényeit a csalad tobbi tagja segit
kielégiteni: apa elviszi az osztalytars
sziiletésnapi zsUrjara, anya megvarrja a
farsangi jelmezt, a nagy testvér
kolcsonadja a szinesét, a nagymama
megsiiti a régota konyorgott
szalagosfankot. Mindenki segit
valamilyen moédon a masiknak, igy
természetes, hogy ebbdl 6 sem
maradhat ki.

Igaz, hogy viszonylag nehéz
megmagyarazni egy kisebb gyereknek,
hogy a sériilt testvér miért nem vesz
részt ebben a munkamegosztasban, egy
nagyobbnak pedig azt, hogy miért
vonatkoznak rd mas szabalyok, mint a
testvérére. Semmi mas nem segit, csak
az Oszinte, igazan nyitott kapcsolat a
sziilok és a gyerekek kozott. A gyer-
mekek mindig, mindent tudni szeretnek.
A bezart ajtok, a titkolozas szabadjara
engedi a fantazidjukat, s megneheziti
szamukra, hogy alkalmazkodjanak a
valosaghoz. Fontos, hogy életkoruknak
¢s aktualis igényeiknek megfelelden
mindig beavassak Oket az egész
csaladot érint6 torténésekbe. Ha a
gyerek nem érzi ugy, hogy nem szabad
kérdéseket feltennie a sériilt testvérrol,
ha batran hangot adhat nemcsak
kérdéseinek, de  felhdborodasanak,
tirelmetlenségének,  haragjanak  is,
id6ben felszinre bukkanhat-
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aak azok a kérdések, amelyek nyomasztjak. Ugyelni kell ra, hogy ilaszok mindig
egyszeriek ¢€s targyszeriiek legyenek. Nem jo azt mondani, hogy ,,az orvos szerint
nég évekig nem varhato az akaratlagos mozgasok javulasa", elég ha annyit kozol i
szilo, hogy ,,Petinek nem jol mozog a keze, ezért még sokaig segiteni kell neki,
miikor eszik". Mar a kétéves gyereknek is el lehet magyarazni, hogy a kistestvére
iem olyan erds és flirge, mint 6 volt kisbaba kordban, s éppen ezért sokat kell
segi-:eni neki, hogy megerdsodjék. A haroméves megérti, hogy a nagy testvérének
beteg i laba, azért il tolokocsiban, s a négyévesnek semmi gondot nem jelent, ha
értelmesen elmagyarazzak neki egy siket, vak, epilepszias, szivbeteg stb. testvér
allapotat. ~Jern szerencsés, ha az anya konnyektdl elcsukld hangon zokogja,
»micsoda szerencsétlenség ért benniinket, soha nem lesz bel6le ember".
Konnyebben megemészt-ieté a gyermek szamara, ha csupan annyit mond, ,,én is
nagyon szomoru vagyok, iogy ez tortént, és nagyon sokat kell segiteniink neki, hogy
0 is olyan tligyes legyen, nint te".

Ne feledjék: a gyerek akkor is gyerek, ha sériilt, akkor is, ha egészséges. S mint
gyerek, mindig is versengeni fog a testvéreivel a sziil6 figyelméért, joszavaért, szere-
etéért. Ha ugy érzi, valamelyikbdl kevesebbet kap, megtaldlja a modjat, hogy potol-
ak érte, s a modok nem mindig a legszerencsésebbek. Ezért kell idoben felfigyelni i
korai tiinetekre, az evés, alvas, viselkedés, kiilsé megjelenés, teljesitmény kisebb
valtozasaira. A koromragas, bevizelés, er6sen romld bizonyitvany, tilzott nappali al-
nodozas, agresszivitas, maganyossag, dadogas, feltind maszturbalas, nagymértékii
Ogyas vagy hizas, hangulatingadozas mar mind késobbi, parancsoléan figyelmeztetd
el. A gyakori betegeskedés, kiilonds tekintettel a pszichoszomatikus betegségekre,
nint amilyen az asztma, az ekcéma, bizonyos tipusi hasmenések, székrekedések,
negmagyardzhatatlan has- és fejfajasok szintén arra inthetnek, hogy a gyermeket
negoldasra vard problémak, megvalaszolast siirget6 kérdések nyomasztjak.

Végiil érdemes sorra venni ezeket a lehetséges kérdéseket, még akkor is, ha a
iériilt gyermek testvérei talan nem is tudjak ennyire pontosan megfogalmazni, vagy
ia mégis, akkor esetleg feltenni nem merik azokat. Természetesen a kdvetkezd kérdé-
sek fliggnek a testvérek életkoratdl és megel6z0 tapasztalataitol, valamint a csalad
iktudlis élethelyzetétdl is.

62.Megtorténhet-e ez velem is?

63.Nem fogom-e elkapni?

64.Nem fog-e meghalni?

65.Nem fogok-e meghalni, ha mégis elkapnam?

66.Megyiink-e majd cirkuszba, parkba stb. (azaz, jut azért ram is id6tok)?
67. Enyém marad-e az agyam, az asztalom, a helyem a konyhaasztalnal (értsd: i
helyem a szivetekben)?

68.Szerettek-e azért majd engem is?

69.Tud-e majd velem jatszani?
70. Szabad-e vele ugyantigy jatszani, mint masokkal (azaz milyen kivételes sza-
>alyok lesznek ra érvényesek)?
71.  Nem fog-e bantani engem (azaz megvéditek-e majd az én jogaimat vele

izemben)?
72. Visszabanthatom-e (azaz szabad-e ra haragudni, ugyanugy, mint masokra)?
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73. Jarhat majd 6vodaba, iskoladba (azaz mennyire lesz mas, mint én és ;
tobbiek)?

74. Jut-e majd pénz az én kdnyveimre, sportcipémre, kazettdimra ugyanagy, min
a tarsaimnak (azaz mennyire fogok kiilonbdzni téliik)?

75. Johetnek-e hozzank baratok, baratnok, lehet-e bulit, sziiletésnapot stb. ren
dezni (azaz szabad-e vidamnak is lenni vagy folyton basulni illik)?

76. Mit mondjak a tobbieknek rola?

77. Nem fognak kicsufolni miatta?

78. Hogy ¢éliink majd (azaz ugy, mint egy rendes csalad vagy teljesen masok le
sziink, mint a tobbiek)?



Otodik fejezet

A HIANYZO SZABALYOK: MILYEN TAVIRATOT ILLIK KULDENI, HA ROKONUNK VAGY BARATUNK

GYERMEKE SERULTEN JON A VILAGRA? ROSSZ A HALLGATAS, DE A BESZED SEM JOBB. KINEK

MIT, MENNYIT, MIKOR, HOGYAN: AZ INFORMACIO MEGOSZTASANAK NEHEZSEGEI. KELLEMET-

LEN ROKONOK, NEVELETLEN IDEGENEK. A NAGYSZULOK VESZTESEGE. A BARATSAGOT EPPEN
ARRA KELL HASZNALNI, AMIRE VALO!

| szlik csalad mellett kozelebbi és tdvolabbi rokonsadg, baratok, ismer6sdk, munkatar-
sak, idegenek ¢lete kapcsolodik valamilyen modon a sajatunkhoz. A tarsas
kapcsola-:0k e széles rendszere atszovi az egész életiinket. Hol tdmaszt jelent a
bajban, hol ir6szakos behatolast a maganéletiinkbe. Barhogyan legyen is, e
kapcsolatokrol elfe-edkezni nem tudunk, azok elkisérik életiinket sziiletésiinktdl a
haldlunk napjaig. A szakirodalom nagy teret szentel e kapcsolatrendszer
valtozasainak. Minden izerz6 ugy véli, hogy tévedés lenne feltételezni, hogy azt a
tarsadalmi szovevényt, imely befonta a sziilok életét a sériilt gyermek megsziiletése
vagy a kiilonleges allapo-ot eredményez0 betegség/baleset eldtt, érintetleniil hagyja a
valtozas. A sziilok, mint nindenki, korabban is szamos emberrel alltak kapcsolatban.
A csaladon kiviil régi skolatarsak, szomszédok, munkatarsak, féonokok, gyerekkori
baratok vették koriil >ket.

A kiilonleges gyermek csaladba keriilésével ezek a kapcsolatok megvaltozhatnak.
Egyesekben feler6sodhet a segitd, tamogato jelleg, masok kellemetlentil fesziiltté val-
latnak. A fesziiltséget legtobbszor az elhallgatott kérdések, elditéletek, a felébredt
iajat szorongasok taplalhatjak, olyan hevességgel, hogy olykor maga a kapcsolat is
eljesen megszakad. Ahhoz, hogy az emberek eldonthessék, milyen szerepet
vallalnak i tovabbiakban — eltlinnek-e a csalad életébdl vagy megmaradnak mint
kapaszkodo, udnak-e részt vallalni a gondokbol vagy jobb, ha elszakitjak a kinossa
valt kotelékecet —, els6sorban informaciora van sziikségiik. A sziikséges informaciok
megszerz6¢hez azonban elengedhetetlen, hogy bizonyos 1épéseket megtegyenek: fel
kell emelni i telefont, megirni egy lapot, feliilni a villamosra. Ki gondolné, hogy
olykor ezek i legegyszeriibbnek tiind dolgok is milyen mérhetetlentil nehezek!

Az emberi érzelmek kifejezésének és megosztasanak modjait jol koriilhatarolt
zabalyok igazgatjak. Mire felnd valaki, megtanulja, hogyan kell reagalnia, ha a csa-
adban vagy az ismer6sok korében sziiletés, temetés, ballagas, hdzassagkotés stb. tor-
anik. Tudja, hogy mikor kell gratuladlé és mikor részvétét nyilvanito taviratot vagy
artyat kiildenie, mikor illik beallitani egy csokor viraggal és mikor egy tal étellel.
Mindezek a szabalyok lehetéséget nyujtanak arra, hogy az ember mindenki szamara
Ifogadhato és értheté modon fejezhesse ki az adott esemény feletti 6romét, banatat
gylittérzeését. !

E szabalyrendszer azonban semmiféle informacidt nem tartalmaz azokra az ese-
ikre vonatkozoan, amikor egy csaladban sériilt gyerek jon a vilagra. Hogyan reagal-
inak? A csOrében rozsas kisbabat himbalo, gdlyaval diszitett tdvirat éppen annyira

nem helyénvald, .. at a i'ekctc gyaszkoszorus. Es mit legyen a sziil6? Kiildje szét a
sziiletési értesit6t, mintha mi sem tortént volna? Vagy hagyjak a nagysziilokre, hogy
6k adjak ovatosan a vilag tudtara a rossz hirt? Esetleg hallgassanak valamennyien, s
bizzak a véletlenre, hogy mi deriil ki és mikor?

Az informéaci6 visszatartasaval — bar adott esetben az egyetlen lehetséges megol-
dasnak tlinhet — nem biztos, hogy elérhet6 a kivant cél. A kirekesztés rosszul eshet
azoknak a rokonoknak és ismerdsoknek, akik Oszintén aggddnak a csaladért és szive-
sen osztoznanak veliik a bajban. Ha nem kapnak egyértelmii informaciot, lehetdleg
kozvetleniilMlegérintettebbektdl, a sziiloktdl'; esetleg kinos-helyzetbe-keriilnek az
elkiildott, butacskan lelkesedo idvozlo kartyak, s egészségesen kivancsi lelkendezé-
siik miatt. A ko6szalo pletykak és rémhirek pedig végképp megnehezitik a helyzetiiket:
ha csak a fele igaz annak, amit hallanak, mar akkor is szinte lehetetlen a sziilokhoz
kozeledniok!

Vagy hogyan reagaljanak akkor, ha egy ismer6siik egyik csaladtagjat 6rok rok-
kantsagot okozo, sulyos baleset érte? Kérdezdskddjenek? Telefonaljanak? Es ha zavar-
nak? Ha tapintatlannak, tolakodonak tlinik az egyiittérz6 érdeklddés? Es honnan lehet
tudni, hogy a csalad esetleg nem akar-e magaban maradni gyaszaval, fajdalmaval?

Nemcsak a sziilok, a koriilottiik €16 emberek sincsenek felkésziilve hasonld hely-
zetekre. Zavarban vannak, s szégyenkeznek, hogy esetleg nem talaljak a megfeleld
szavakat. Mélyen eltemetett félelmek, undor és babonak ébredhetnek fel benniik, s a
szégyen, hogy képtelenek legy6zni sajat belsé ellenkezésiiket, vivodasukat. Ami
marad, gyakran nem mas, mint a blintudatos hallgatés, amely minél tovabb tart, annal
kevésbé torheté meg.

*

Kozeli, jo baratom egyik ismerdsének balesetet szenvedett egy csaladtagja. Az
illetd igen sulyos allapotban volt. Senki nem tudhatta, nem hal-e meg, azt pedig vég-
képp nem sejthették, hogy milyen életre szamithat, ha mégis életben marad. Ez a
bizonytalansadg hat honapig tartott. Ezen id6 alatt' a bardtom azért nem hivta fel az
ismerdsét, mert ugy érezte, annak olyan mérhetetlen sok gondja, tennivaloja van a
beteg apoléasaval, életben tartdsaval kapcsolatban, hogy 6 csak zavarna egy semmit-
mondo, makogo telefonnal. A balesetet szenvedett ember végiil életben maradt, de
rendkiviil sulyos maradvanytiinetekkel gyogyult, amelyek mind a mozgasképességét,
mind pedig a szellemi teljesitményét egy életre megvaltoztattak. Az id6 mult, a varos-
ban szomoru hirek szallongtak a csaladrdl, s a bardtom még mindig nem emelte fel a
telefonkagylot.

— Nem tudom megtenni, értsd meg — valaszolta kinlodva kérdésemre. — Képte-
len vagyok barmit is mondani annak az embernek. Tudom, hogy mit veszitett X.
balesetével, tudom, hogy szabalyszeriien kettétort az €lete. Mit lehet ilyenkor monda-
ni? Hivjam fel és kérdezzem meg, hogy van, amikor pontosan tudom? Vagy menjek
el latogatoba, és beszélgessek valamir6l, ami nyilvanvaléan nem érdekli? Mert amir6l
régebben beszélgettiink, meg mindkettonknek fontos volt, az azt hiszem, mar csali
nekem az. O most valésziniileg egészen mas szemiivegen at nézi a dolgokat. Széval,
olyan, mintha kettészakadt volna a vilag, 6 atkeriilt a masik végére, én meg itt ma-
radtam.

J6 év mulva megint szoba hoztam a telefonalast.



1 11 . 1 L 1 n 1 H ,
Most mar egyszerien nem tehetem, annyira kellemetlen, hog “.siil a képemidil
a bor — toriilgette a homlokat a barditom. — Lassan két éve a Dalesetnek, €s ;n
még egyszer sem dugtam oda a képem. Biztos vérig van sértve. Ez mar tobb, nint
kinos.

Tovabbi jo évig folytak kozottiink a hasonld beszélgetések, végiil vett egy mély
élegzetet, és felemelte a telefonkagylot.

— De j6, hogy hallom a hangod — mondta dszinte 6rémmel az ismerése. —
/iar attdl féltem, hogy végképp eltiintél.

Az illeté minden sértettség nélkiil, méltosagteljes halaval és megérté emberséggel
Dgadta a varatlan jelentkezést. Az sem volt igaz, hogy nem érdekelte a kiilvilag,
lint ahogy azt a baratom feltételezte. Azt mondta, boldog, hogy végre masrdl is
eszélhet, mint magukrol, és szomjasan itta a szakmai ujdonsagokat, a régi munka-
elyrol és a kozos ismerdsokrol szolo hireket. Nem érti, panaszolta a baratomnak,
liért gondoljak, hogy az ember feje kiliriil, s csakis a balesetrdl és annak kovetkéz-
lényeirdl lehet és kell vele beszélgetni. A hosszantartd csend azonban — mert nem-
sak a baratom volt az egyetlen, aki elhallgatott koriilottiikk — jobban megviselte,
lint ezek a hamis feltételezések.

A bajba kertilt sziilok értetlentil és elkeseredve észlelik maguk koriil a hir-
:len tAmadt Grt. Hiszen a szomoru Gjdonsag 6nmagéaban is elkiiloniti ket attol
vilagtol, amelyikben addig éltek. Eletiik addigi menete gyokeresen megvalt021k
a gyermekkel kapcsolatban az elképzelttdl ugyancsak eltérd célok és elvardsok
;ndszeréhez kell. alkalmazkodniok. Valoban egy masik vilagban talaljak ma-
ukat.

— Mintha vagy mindenki mas, vagy én kezdtem volna kinaiul besz¢lni — meséli
'. — Koriilottem az Osszes anya, régi baratnéim, iskolatarsaim, a szomszédasszo-
yok, mindenki azzal volt elfoglalva, hogy melyik pelenka a jobb, a Pampers vagy
Liberd, hogy milyen popsikendcs mulasztja el a leggyorsabban a pirossagot. A
gnagyobb bajuk az volt, hogy a gyerek az elsé diperte oltas utan egy kicsit belazaso-
Dtt. Az enyém meg kdzben két honapig az intenziven volt, aztan amikor végre haza-
ihettem, nem lehetett rendesen etetni, €s mar akkor sejteni lehetett, hogy az egyik
ba valoszinilileg béna marad. Hogy tudtam volna megmagyarazni nekik, hogy a 1
karomat odaadnam azért, ha egy kis 14z lenne a legnagyobb bajunk? Semmit nem
tettek abbol, ami veliink tortént, és azt hiszem, nem is nagyon akartak. Mindenki
ivarban Volt hallgatott, a kutya meg nem kérdezte, hogy akkor hat végiil mi is
van :zal a gyerekkel. Mintha meg sem sziiletett volna szegény, annyira nem vettek
réla domast.

Az ismer6sok, teljesen jaratlanul, a témaban tajékozatlanul, valosziniileg meg-
irmedtek attol valo féltiikben, hogy ha megszodlalnak, rosszat mondanak. Tartottak
le, hogy joszandéku kérdéseik tapintatlan kivancsisagnak, felajanlott segitségiik to-
kodéasnak tlinhet. Az eredmény minden hasonld esetben a bajba keriilt sziild
maga-'a, s a hallgat6 ismer6sok rossz kozérzete.

Sokan joindulattal probaljak megtorni a hallgatast. Azonban, mint mar sz6 esett
mla, sem modell, sem konnyen kovethetd viselkedési szabalyrendszer nem segiti 6ket
)ban, hogyan viszonyuljanak az ilyen helyzetekhez. Gesztusaik, vigasztalonak szant

megjegyzéseik 11f,.  lenre sikeriilnek, s ahelyett, lioj'.y e),y(MU'T/.éMlkel le|e/,nrk ki,
akaratuk ellenére banthatnak veliik.

Egy alkalommal ezekrol a korai élményekrdl beszélgettiink néhany anyaval.

— Nem tudtam, sikitsak-e vagy zokogjak — mondta P — Mert borzalmas volt,
amikor mindenki hallgatott koriilottem, de az sem volt jobb, amikor megszolaltak.
Az egyik azzal vigasztalt, hogy valaki masnak sokkal stilyosabb allapotban van a
gyereke, mint az enyém. A férjem egy kollégandje ugy akart erGsitgetni, hogy azt
mondta, milyen szerencséje van ennek a gyereknek, hogy az enyém és nem masé,
mert, ahogy engem ismer, igy legalabb jo helye van.

Z-t az olyan jotanacsok boritottak ki, hogy vigye Svajcba meg Amerikaba a gye-
reket, mert ott manapsag csodakat tesznek az 01j gyogyszerekkel. Cs. 6lni tudott volna,
amikor édesanyja idds baratndje azt mondta neki, hogy figyelje meg, mostantol sok-
kal jobb emberré valik, mert a kis nyomorék — igy mondta a néni — minden jo
tulajdonsagat ki fogja hozni beldle.

— Amikor a legjobb baratném azt mondta — mesélte L. —, hogy milyen szeren
csém van, mert ez a gyerek mindig az enyém lesz, ez soha nem fog otthagyni engem,
mint 6t maris a kamaszgyereke, azt hittem, megfojtom. Tényleg — folytatja — nem
is tudom, hogy az emberek miért mondjak ezt a sok hiilyeséget. Sokszor azt hiszem,
nem azért, hogy benniinket vigasztaljanak, hanem hogy a sajat lelkiikon konnyitsenek
egy kicsit.

Amit L. érez, sok més sziil§ is érzi. S nemhogy csokkentené, de ndveli benniik
a vilag iranti haragot, az elszigeteltség, a meg nem értettség érzését.

Hogy a sziild hogyan reagal a joszandéku vagy tapintatlan megjegyzésekre,
mennyi informaciot oszt meg a kérdezovel, alapveten két tényez6tol fligg. Az egyik,
hogy mennyire friss a fajdalma, a masik, hogy milyen kézeli kapcsolatban all a szoban
forgo egyénnel.

Ha ujsziilott a sériilt gyerek vagy csak Gjabban szereztek a sziilok tudomast a
bajrol, nem régi a betegség vagy baleset, rendszerint tilsagosan elmeriilnek a sajat
érzelmeikben ahhoz, hogy értékiikon tudjak kezelni a kérdéseket, megjegyzéseket, s
azokra tényszerlien tudjanak reagalni. Mintha csak két valasztasuk lenne: vagy
visszautasitanak minden kdzeledést, vagy kdnnyekben tornek ki barmilyen emlités
kapcsan.

B. azt mondta, akaratan teljesen kiviil, ha csak emlitést tett valaki a gyerekrol,
rogton megnyiltak benne a lathatatlan zsilipek, és tigy folyt a kdnnye, hogy még léleg-
zethez sem jutott.

— Nem is értettem, amit mondtak — emlékezik vissza —, csak annyi jutott el
a tudatomig, hogy megint csak ,,azt" idézik az eszembe. Szoval vagy elbujtam az
én fekete felhOm mogé, hogy ne is lassanak és senki ne szolhasson hozzam, vagy
megkockaztattam, hogy Ujra és Gjra dsszeroppanok.

Ahogy az id6 mulik, az indulatok és érzelmek kicsit elcsitulnak, s a sziil6 egyre



Jcabb képessé valik arra, hogy tudatosan megvalassza a sajat reakciC xljal. Figyc-
mbe veheti, hogy ki a kérdez6 vagy megjegyzést tevd, s azt is, hogy mit szeretne
toi az embert6l vagy kapcsolattol. Barat-e vagy kozeli ismerds az illetd, futd isme-
rtség vagy szomszéd, régi kolléga, esetleg a keresztmama legjobb baratndje, vagy
yan valaki, akit feltehetéen soha tobbé nem fognak latni az életben. Tudja, hogy
ilyen gyakoriak lesznek a talalkozasaik azzal a bizonyos személlyel, mindennapo-
ik-e vagy ritkabbak, rendszeresen latjadk-e egymast vagy csak hébe-hoba, netan
/ente"mindossze egyszer, karacsonykor futnak dssze egy csaladi vacsoran.

Természetes, hogy .az ember azzal fogja a legfontosabb informaciokat
megoszta-., azt fogja beavatni a részletekbe, aki egyforman kozel all hozza is és a
gyerekhez , s akinek a szamara éppen a gyakori taldlkozas miatt fontos, hogy
tisztaban legyen baj természetével. Tavolabbi ismeretség, feliiletesebb kapcsolat
esetén esetleg egydl-lan nem Ohajt sem magyardzkodni, sem kérdésekre
valaszolgatni.

— Evekbe telt — meséli L. —, mire megtanultam, kinek mit mondjak, de az
:can sokszor még ma is zavarban vagyok. Tolom a kocsiban a nyolcéves gyereket,
ztos akad valaki, aki megszdl érte. Azt mondja, rahtizna két nagyot a labara, majd
im tolatnd magat a lustaja. Ilyenre régebben elsirtam magam, ma vagy elfordulok,
igy ha rossz napom van, azt mondom neki, megveri még az Isten, hogy ilyent mond
;y rokkantra. De ha gyerek kérdezi az utcan, miért iil a kocsiban a nagyfii, annak
indig elmondom. Legaldbb 0k ne ndjenek mar fel olyan ostobanak.

B. is megtanulta, hogyan védekezzék a rosszizii kivancsiskodas ellen. Nagy segit-
Oére volt ebben kitliné humorérzéke, csipkelddd beszédmodora.

— Jon ez az asszony a parkban — meséli. — Latom, bamul, majd kiesik a szeme.
/licsoda szerencsétlenség' mondja. 'Tessék?' nézek rd. 'Hat a gyerek.' 'Melyik?'
irdezem. Na, tudom, ezzel maris kiakasztom. 'Melyik, melyik', néz a gyerekre,
iz ram, mint aki mérlegeli, hogy vajon mindketten {it6dottek vagyunk-e vagy csak
1; 'Hat az, amelyiket ott tol. Szerencsétlen kis €16 halott.' 'E15 halott, miket mond a
/erek fiile hallatara. Hat most hogy hitessem el vele, hogy nincsenek boszorkanyok?'

B. ma mar joiziien nevet a térténeten, s latszik hogy az emlék se bantja. Tualjutott
jta. Kacsint, és folytatja.

— Masnap megint szembejon. Tudom, hogy maganyos, hogy azért kezdeményez,
ert lehet, hogy aznap én leszek az egyetlen, akivel szot valthat. 'Sapadt ez a gyerek,
i borzalmasan' rancolja a homlokat. '"Meg van keresztelve, ugye? Mert ez barmelyik
ip elmehet.' 'Maga is sapadt, mégis kenyérre kolti a pénzét, nem koporséra' mon-
>m neki. 'Hej, hej, nagy Isten atka az ilyen' sohajtozik. 'Aztan mi a baja?' '"Megvert
emmel egy olyasféle, mint maga, amikor terhes voltam.' Ezzel aztan vége is a be-
¢élgetésnek — nevet B. — De hogy aztan ezt a sok siiletlenséget, amit hallott, hogy
agyarazom el a gyereknek, mar mas kérdés!

Az idegenek sok kellemetlen percet tudnak szerezni a sziilének. Sokszor mar y
dicsérének szant megjegyz€s, ,milyen aranyos, gonddr gyerek", is fajdalmat
cozhat. Igen, de..., valaszolna a legszivesebben a sziild, és sokszor valaszolja is,
Ian mert meglepi, hogy més hogy nem latja a gyereken ,,azt""a bizonyos dolgot.

*

— Eleinte szi...e kényszeresen magyarazkodtam az idegeneknek az utcan — emlé
kezik vissza . — Nem tudom, miért. Sokszor azt éreztem, ha nagyon pontosan el
tudom mondani, mi van vele, én is jobban megértem. Néha meg mintha meg akartam
volna nevelni a vilagot, amelyik latszolag semmit, de semmit nem tudott az olyan
gyerekekrdl, mint az enyém! Aztan rajottem, semmi értelme. Most attol fiigg, milyen
a hangulatom és milyen hangon kérdeznek. Ha banton, vagy végignézek az illetén
ugy, hogy siiljon le a képérdl a bor, vagy jol helyreteszem. Néha egyszertien <j:sak
hatat forditok, és van, hogy szép csendesen azt mondom, igy sziiletett.

B

Kiilondsen nehéz a sziild helyzete, ha a gyermek viselkedése nem felel m*g a
koranak vagy a nyilvanossag altaldban elfogadott kovetelményeinek.

— Sok mindent elviselek — meséli J., egy igen értelmes, megfontolt szavu fia
talasszony —, de amikor a sajat anyam is azt mondja, hogy megnevelhetném azért
annyira a gyereket, hogy legalabb a villamoson ne visitson, az kiborit. Amikor éppen
az a baja, hogy nem olyan, mint a tobbi gyerek. Mas. Visit a villamoson és tvisit
odahaza. Neki hatszdzszor kell elmondani valamit, hogy hétszdzadszorra talan mar
tudja magatol is. Ha a sajat anyam nem érti meg, hogy 6t nem egyszeriien ,,megnevel
ni" kell, mit varhatnék egy idegentdl?

Cs. trolival hordja autista kislanyat az 6vodaba. Gyonyori gyerek, akire mir|den-
kinek van egy kedves megjegyzése — el6szor. |

—65 De

szép kislany vagy! i

Hallgatas.

—66 Hogy

hivnak? Csend.

—67 No, hat elvitte a cica a nyelvedet?

Andrea teste ilyenkor mar megfesziil, Cs. érzi a vihar kozeledtét. Azt enyhitendo,
maga valaszol. i

—68 And

rea — mondja félig a gyereknek, félig a kérdezonek. ,

—69 De szép neved van! Mész az anyucival az oviba?

Mind e kdzben Andrea mereven elnéz az illetd fiille mellett, vagy elfordul, é:
kibamul az ablakon. Kapirgalja a celofan reklamok szélét, semmi jelét nem miitatji
annak, hogy egyaltalan hallja a beszédet. |

Ha az illet6 még mindig nem sértédott meg, esetleg megkisérli, hogy megsimo
gassa Andrea aranyhajat. Ez nagy hiba. Andrea sz6rnyt nyiiszitésben tor ki, és neki
esik az anyja hajanak. Tépi, cibalja kegyetleniil. A troliban rendszerint ekkor t6: ki a
botrany.

— Szégyen, amit ma megengednek a gyerekeknek... Azért ilyenek a mai fiata
lok... Kaptam volna én annak idején, ha... Probalné csak az én gyerekem.)..

Zaporoznak a jotanacsok.

— Lekenni egy jo fraszt... Huzza vissza a hajat... Kormost neki... Ebédre csal
kenyeret-és vizet adjon, majd mindjart észre tér...
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Cs. is megkapja a magaét.
— Itt iil és néz, ahelyett, hogy... Csak varjon, csak dédelgesse, majd elvagj



a nyakat tiz év mulva... Fogalma sincs a
gyereknevelésrdl... 1\ i ezeknek is csak
a flanc, a gyerekkel meg nem
torddnek... Biztos otthon fiti, attol ilyen
vad... Kar az ilyennek gyerek...

Cs. megedzddott az évek folyaman.
Mar semmi sem bantotta, csak amikor
ezek az utobbi megjegyzések jottek,
akkor szallt le mindig a trolir6l. Inkabb
megkockaztatta, hogy aznap nem lesz
képes még egy jarmire felédesgetni
Andreat, és mehetnek vagy nyolc
megallot a csatakos, hideg vagy szeles
utcan.

— A legjobban ma is attdl
szenvedek, amikor lathatéan azzal
magyarazzak Andi
bajat, hogy rossz anya vagyok —
mondja Cs. — Ha ilyen van, még ma is
inkabb

leszallunk. Aztan gorcsosen
mondogatom magamban, hogy és akkor
mi van, ha ez

vagy az az idegen rossz anyanak tart?
Délutan  meg este, persze annyi
szellemesnél

szellemesebb megjegyzés, csipOs valasz
jut az eszembe, hogy csak nal
Gondoltam

is ra, egyszer leirom, hatha legkdzelebb
majd nem allok olyan butén...

Akkor sem kénnyebb a helyzet, ha
nem azért tartanak valakit rossz sziil6-
nek, mert a gyerek viselkedése kirivo,
hanem azért, mert ugy itélik meg, hogy
a szililoé az.

Margaret Mantle ir kdnyvében egy
Don nevii apardl, aki maga nevelte
értelmi  fogyatékos lanyat, Pamelat.
Pamela nagyon szerette a kisbabakat.
Ahéanyszor meglatott egyet, rohant
hozza, felkapta, Olelgette, szeretgette.
Megtette ezt akkor is, ha torékeny
kiscsecsemd volt a gyerek, és akkor is,
ha sajat laban totyogd kétéves. Ma-
gyardzat, biintetés, tiltas, dicséret,
igérgetés mit sem segitett. Apja
nemcsak attol félt, hogy egyszer kart
tesz valamelyik gyerekben — Pamela
ekkoriban  tizenharom éves  volt,
meglehetésen nagy termetli, erds,

darabos mozgast lany —, hanem att6l
is, hogy veszélyes helyzetekbe
sodorhatja meggondolatlan csecsemd-
szeretete. Rendelkezett mar hasonld
tapasztalatokkal: egy rémiilt anya,
amikor meglatta, hogy Pamela kiemeli
a kocsibol a csecsemdjét és elindul vele
az uton, felemelt esernydvel rohant
utana. Elobb kikapta a gyereket Pamela
kezébdl, majd alaposan megdolgoztatta
az erny06jét az értetlentil allo lany hatan
¢és fején. Don alig tudta lefogni a sir6
asszony kezét, ¢és megmagyarazni,
hogy Pamela nem tudta, mit tesz.
Egyszer éppen vasarolni mentek,
amikor a lany meglatott a szemkdzti

jardan egy babakocsit.
— Kisbaba! — kialtott fel
boldogan.

Kirantotta a kezét az apjaébdl, és
huss, mar at is rohant az uttesten.
Fékesikorgas, csattogés, karomkodas
kozepette, de épségben elérte a jardat.
Mire apja feldultan lihegve utolérte,
mar a babakocsi mellett guggolt, és
boldogan becézgette a kisbabat. Don
odaugrott mellé, felrantotta, ¢és
¢éktelentl leteremtette.

—Pamela nem szalad at az
uttesten! TILOS! Pamela nem rohan a
babakocsik
utan! Nem szabad! Nem, nem, nem!
Baj lesz beldle!

A kisbaba anyja értetleniil allt. O

csak annyit észlelt az egészbdl, hogy egy
nagyra nétt lany kicsit gyonyorkddni
akart az O kisgyerekében. Nézte a
kivorosodott, kocos, rekedten kiabald
férfit.
—70 Mit akar attdl a lanytol? —
kérdezte. — Nem csinalt semmi
rosszat, csak meg akarta nézni a kicsit!
Nehogy mar ezért megbiintesse!

—71 A lanyomnak sajnos —

csuklott el Don hangja — van egy...,

hogy is mondjam,



o o
rpi ri r
proMeiiiaja. R zaj, Hogy megellessem

vele, hogy nem szabad igy viselkednie.
V szélyes. Nem lattd, hogy rohant at
az Uttesten?

Az asszony ranézett Pamelara, aki
nyitott szajjal, értetlentl,
elkeseredetten 4 a babakocsi mellett.
Még csak meg sem foghatta a
kisbabat...

— Es ezért igy orditani vele!
Micsoda  emberek  vannak! —

sziszegte a fia n. — Kotozni vald
bolondok, mind a ketten — fujt

mérgesen, €s sebesen elmenekiti te a
babakocsit a kozeliikbol.

Pamela az apjat nézte, mintha
varna, mit mond erre. A szavakat nem
érti te, de érezte, hogy az idegen
asszony haragszik rajuk. Olyan
védelem-keresd ic man
belekapaszkodott az apjaba, és allt
remegve. Tl sok minden tortént vele
eg szerre...

Nem elég, hogy a sziilonek meg
kell tudni oldani az utcan és a
jarmiiveken el adodd szaz meg szaz,
hasonl6 vagy teljesen eltérd, de
mindenképpen kinos eset azt is
tudniuk kell, hogy a gyermek mind e
kozben élénken figyeli a reakcidik;
Nem is elsOsorban a szavakat,
amelyeket nem mindig ért meg,
hanem a szaval le nem fordithatd
kiséréjelenségeket: a hangstlyokat, a
testtartast, a mozdulatok fintorokat, a
verejtéket s a pirt az arcon, a kéz
remegését, egyszoval mindazt, ar
szaknyelven metakommunikdcios
Jjelenségnek neveznek. Ha érzi, hogy a
sziil6je ; varba vagy indulatba jon,
szégyenkezik, feszeng a kialakult
helyzet miatt, vagy 0O allapotara,
kiilsejére, mozgasara, viselkedésére,
segédeszkdzeire stb. tett megjeg
zésekt6l,  kérdésektol, maga is
nehezebben fogja megtanulni, hogy
kell kénnyedé simulékonyan mozogni
az emberek kozott.

— Viliké nagyon értelmes —
mesélte az édesanyja, S. —, csak jarni
nem tr Szegénykém olyan furcsan

fintorog is, és ha megtetszik neki
valami, annyira hanc bandazik a kis
kezével, hogy szinte lekaszal maga
koriil mindenkit. Ha valaki csufi ja,
vagy megbamulja, maig elpirulok,
magyarazkodni kezdek, de a végén
csak el rom magam. Az a legrosszabb,
hogy mar 6 is jol latja, hogy maés,
mint a tobbié és sajnos, azt is érzi,
hogy ez nekem milyen rossz. Hidba
simogatom a kis arc  hidba
vigasztalgatom. Ne busolj, mondom
neki, ezek az emberek nem akarnak ro:
szat. Csak néz ram a nagy szemével,
mintha azt kérdezné, akkor te miért
sir: anyuci?

Hogy az ismerdsok és idegenek
informalasa milyen mélységli lesz,
attol is flij mit varnak a sziilok attél a
kapcsolattol. Lelki tamaszt, szeretetet,
batoritast? Eseti szamithatnak
gyakorlati segitségre
gyerekvigyazasban, szallitgatasban,
kilfo gyogyszerek beszerzésében, a
megfeleld intézmény kivalasztasaban?
Vagy mindds; azt szeretnék, ha az
illet6  elfogadnd a  gyermeket
olyannak, amilyen? Netalan jo lenne,
ha észre sem venné, hogy valami baj
van vele?

— Nekem fontos volt, hogy a
munkahelyemen ne nagyon
teregessem ki szennyest, hogy ugy
mondjam — mes¢eli Zs. ur. — Egy 0j
cégnél dolgozom, mind csupa
lendiilet, aktivitas, tudja, az uj,
amerikai modell: szép fogak, dezodor,
makul lan ing, mindig minden a
legnagyobb rendben. Lehet, hogy
csupa rendes ember di gozik a
fondkségben, akik megérték lettek
volna, de nem tudhattam. Es mi VE
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ha azt mondjak, nu, hat na enneK fogyatékos a gyereke, akkor < Mzlos nem ligycl
rendesen a munkajara, vagy talan nala is van valami... Tudja, miiyenek az emberek.
Szdval, abszolut nem lehettem benne biztos, nem rignak-e ki valamilyen cimszo alatt.
Amugy sem akartam tdlilk semmit a gyerekkel kapcsolatban, igy nyugodtan hallgat-
tam. Végs6 soron nem a csaladom, mi koziik hozza...

*

Ha a sziil6 tudja, mit var valakit6l, konnyebb elhataroznia azt is, mennyi ener-
giat fektessen vagy ne fektessen abba, hogy az illetével megértesse a gyerek prob-
lémajat.

— Az ember azt hinné, az igazi bajok kozott nem szamit egy olyan aprosag,
hogy mit mondok vagy nem mondok Zseni néninek, az anyam baratnéjének — meséli
Cs. — a kis Oregasszony egyre csak ragta a fiilemet, hogy magyarazzam el neki egy-
szer végre alaposan, mi a baja a gyereknek. Mert nem érti, hogy miért nem besz¢l,
amikor olyan okosan néz, meg miért rangatja a kezét-1abat, amikor nyugton is tart-
hatnd, szoval iiyesmi. En meg folyton csak arra gondoltam, hagyjon mar békében,
nem az a fontos, hogy 6 értse, hanem hogy én. De azért kicsit mindig szégyellem
magam, hogy miért vagyok olyan utalatos a szegény Zseni nénivel. Aztan egyszer
csak azt mondtam magamnak: a fradszba is. Ki ez a Zseni néni? Az én baratndm?
Nem, az anyué. Hat akkor? Rokonom, jotevém? Miért lennék koteles tovabbképzo
tanfolyamot tartani neki? Nem akarok én téle semmit, se azt, hogy ram hagyja a
vagyonat, se azt, hogy 6 hordja tornara a gyereket, de még csak annyit se, hogy
kionthessem neki a lelkemet. Akkor viszont minek emésztem magam? Zseni néni
elégedjék meg annyival, amennyit konnyii szivvel el tudok neki mondani. Ugy is
lett. Aztan néhany évvel késobb, hogy a gyerek mar nagyobb volt, Zseni néni felajan-
lotta, hogy hetente egyszer egy délutan szivesen vigyazna ra. Megint elszégyelltem
magam, mert most mar nekem lett fontos, hogy Zseni néni mindent értsen és tudjon
Petivel kapcsolatban. Volt is ott tovabbképzés meg kiképzés, mondhatom. A végén
tobbet tudott a gyerekrdl, meg persze rolunk is, mint sajat magam...

Az évek soran minden csaladnak sziiksége van segitségre. Szerencsés az, aki a
kozeli rokonok, baratok kozott talal olyat, akire biztonsdggal szamithat, akivel
Oszintén, gatlasok nélkiil megoszthatja a gondjait. Azonban még ebben az esetben is
érkezhet Ggy a segitség, hogy azt nehéz vagy teljességgel lehetetlen elfogadni. Ismert
tipus az 6rok tanacsado, aki sose sajnalja ra az energiat, hogy elmagyarazza, hogyan
kellene masképp, jobban csinalni a dolgokat. Nem sokkal kellemesebb a felvilagosult
sem, aki allandban olvas, lat vagy hall valamit, mindig tud egy 0j gyoégyszert, hallott
egy még Ujabb modszerrol Kiuldi az ujsagkivagasokat, az ismeretterjesztd
magnofelvételeket, az ember meg csak rostellkedhet, hogy sosincs ideje elolvasni,
meghallgatni a kiildeményeket. Még kinosabb a szemérmetleniil sajnalkozo, a nagy
egylittérzo, akinek a szemébdl patakzik a konny, hogy csak gydzziik toriilgetni, vagy
az esetgyljtd, aki mindent latott, mindent hallott, és ezer példaja van arra, hogy
masok hogy oldottak meg a szamunkra megoldhatatlant. Hidba, az embernek mar
csak olyan a természete, hogy nem mindig taldlja meg a hatart a segitd joszandék és
a masik ember életébe vald beavatkozas kozott. Az egyensuly felbillenése pedig a
raszorultsag és segitségnyujtas, a kiszolgaltatottsag és beavatkozds egymasba akasz-
kodo, rossz koreinek kialakulasahoz vezethet.

O. ur lelescgei van egy tavoli, Férjezetten rokona, Zita. Zita kdzépkort, van
j6 rnunkaja rendes tizetése, lakasa, kocsqa csak éppen csalad]a nincs, helyesebben
O. tr csaladjat tekinti a magaénak is. Rengeteget jelent a segitsége, a szeretete. O.
ur fia epilepszids, enyhén mozgassériilt €s egy kicsit értelmi fogyatékos is. Percre
nem hagyhato feliigyelet nélkiil. Orara pontosan kell bevennie a gydgyszert, naponta
kétszer torndsznia, legalabb kéthetente kontrollra mennie. Sok-sok foglalkozast, me
sét, jatékot, torodést igényel. Ha Zita, a felesége rokona, nem lenne, a gyerek sokkal
hatrébb tartana, s 6k a feleségével soha ki nem htizhatnak a labukat a lakasbol. Min
dent megtesz a gyerekéit,' ugy szereti, mint a sajatjat. o' -

S itt kezd6dnek a problémak. 6. ur gyakran mar nem is tudja, kinek a gyereke a
kis Palika, Zitaé vagy az 6vék. Zita dont a gyerek 6ltozkddése, napirendje feldl, 6
mondja meg, hova és mikor lehet elvinni nyaralni, s mire 0. Gr észreveszi, mar vele
¢s nem a feleségével beszéli meg az orvos- vagy az iskolavalasztas kérdéseit.

—72  Mondd meg neki, hogy hagyjon mar egy kicsit magunkra benntinket! — fakad
ki olykor O. ur.

—73 Csak nekem akar segiteni — csititja a felesége —, és nélkiiliink olyan maga-
nyos lenne! Nekem is jo, ha itt van. Inkabb baratném, mint rokonom, mindent meg
lehet vele beszélni.

—74 De ez nem jogositja fel arra, hogy 6 iranyitsa az életiinket! Még a végén az
agyunkba is befekszik!

A vita folytatodik, megismétlddik, kezdddik elolrdl, s minden marad a régiben.
Zita egyre nélkiilozhetetlenebbé teszi magat Palika ellatasaban s O. r mind gyakrab-
ban érzi ugy, hogy nem sok keresnivaldja van odahaza a két n6 kozott...

Kiilon fejezetet kellene szentelni a nagysziiléknek is. A nagysziiloknek, akik talan
épp elkezdtek oriilni, hogy levethették vallukrol a gyermeknevelés terheit, megnyu-
godva tekintettek felndtt és immar sajat csaladot alapitott gyermekiikre, s akiknek
az életét éppen gy felforgathatja & sériilt unoka megsziiletése vagy az ép unoka meg-
betegedése, mint a sziilokét.

A friss banat stlya alatt a sziil6k gyakran megfeledkeznek a sajat sziiléikrdl, s
igy az id6s embereknek is maguknak kell megkiizdeniiik a veszteség felett erzett faj-
dalmukkal. Ujbol aggddni kezdhetnek a sajat gyermekeikért, 1jbol sziikség van az
altaluk nyujtott erkdlesi, anyagi, érzelmi és gyakorlati tamogatasra.

— Mar borzasztdéan vagytam ra, hogy unokam legyen — meséli Erzsi néni. —
Elképzeltem, hogy fogok neki barackos gombocot csinalni, viszem babszinhazba,
megyiink cirkuszba. Még meg se sziiletett, az uram nekiallt hintalovat meg ilyeneket
barkacsolni. Vele almodtunk mind a ketten... De amidta ez a dolog megtortént, hogy
nyitott gerinccel meg vizfejjel sziiletett, csak sirunk. Meg a lanyunk, Z. miatt essziik
magunkat. A szemiink lattara megy tonkre, pedig milyen szépség volt, Istenem, mi-

csoda élete lehetett volna!
*

K. azt mondja, fogalma sincs rola, hogy tudta volna végigcsinalni az egészet a
szilei nélkiil. Vesefejlodési rendellenességgel sziiletett kisfianal egyik miitétet a
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masik utan végeztek. KOrnazba be, Kérhdzooi ki, gyogyszercK, lel' {ien clictdK, szi-
goru szabalyok, orvosok, névérek, ebbdl allt az életiik.

— Olyan nem volt, hogy az anyam ne ért volna ra. Amikor nem birtam a korhaz
ban, 6 iilt bent a gyerek mellett. Tomte a ndvéreket pénzzel, kavéval, csokoladéval,
hogy figyeljenek Tibire. Ha én voltam bent, ellatta a haztartasomat, a sajat kis nyugdi
jébol vasarolt, ha nem volt pénzem, marpedig sose volt. Soha nem kérdezett mast,
csak azt, hogy mit segitsen. Tudom, hogy csak anydsa a férjemnek, de szerintem
mégis valahogy 6 jelentette neki a csaladot azok alatt a honapok alatt, mig én szinte
bent laktam a kérhazban. Megf6zott, teritett asztallal varta, kikészitette a tiszta ingét,
meghallgatta, ha a fonokérdl morgott. Az apdm meg elhivta autét szerelni, fészert
javitani, hogy ne tengjen-lengjen olyan elanyatlanodva a hétvégeken.

S valdban, a legkiillonb6zobb szerzok, Noland, Paul, Ehlers stb. megfigyelései
azt bizonyitjak, hogy azok a csaladok, amelyekben az anya a sajat édesanyjaval szo-
ros, jo kapcsolatban volt, kevesebb megrazkodtatassal tudtak atvészelni a nehézsé-
geket. igy volt ez akkor is — fiiggetleniil a gyermek problémajanak stulyossagatol
—, ha a kapcsolat csupan érzelmi tdmaszt nyujtott az anyanak, anélkiil, hogy a
nagymama ténylegesen részt tudott volna vallalni a haztartas vagy a gyermekgondozas
terheibdl.

Az idedlis kapcsolat azonban ritka. Ha a nagysziilé fijdalma olyan mély, hogy
képtelen megbirkdzni vele, illetdleg nem tudja az érzelmeit hasznos, tevékeny segit-
ség formajaban kifejezésre juttatni, biztos, hogy nem alakul harmonikusan a kapcso-
lata az unoka csaladjaval.

%

G. ur megérti, hogy az anydsa maig boldogtalan az unokaja allapota miatt — a
kislany korasziilott volt, honapokig tartottak inkubatorban, és a hosszas oxigénkezelés
késoi kovetkezményeként megvakult —, mégis rossznéven veszi, hogy nem képes
kontrollalni a fajdalmat.

— Az én anyosom rendes, szelid asszony, nem sok vizet zavar — mondja. —
Sose szolt bele az ¢letlinkbe, bar egyiitt lakunk. A feleségemmel szépen elosztottak,
hogy melyikiik mit csinal a haztartasban, ezzel nincs is semmi baj. A gyerekeket
mindig elhalmozza ajandékokkal, szoval, tulajdonképpen idealis nagymama. Nekem
csak az faj, hogy Livit, a mi kis vak kislanyunkat nem szereti. Nem is nem szereti,
ez nem igaz, de talan fél téle. Nem tudom. Livi a vakok iskolajaba jar, péntekenként
jon haza. Mire hazaér, a nagyanyja mar nincs ott. Hagy valami aprosagot a gyerek
nek, 6 meg megy a sogoromekhoz. Azt mondja, a fidnak is kell segitenie, nemcsak
nekiink. Mar sokszor kértem, ne éreztesse ennyire a kislannyal, hogy nem birja,
de azt mondja, nem tehet rola. Annyira szereti a kislanyt, hogy nem tudja elviselni,
hogy ilyen fogyatékos. Oreg mar & ehhez, bizonykodik, gyenge a szive, beleszakad
a sajnalatba. Hat tudja, mit? Sajnalja kevésbé, de vegye néha az 6lébe, cirdgassa,
szeretgesse egy kicsit, hadd érezze az a kislany, hogy 6 is csak olyan unoka, mint
a tobbi!

*

Gyakran a generaciok kozti, izlés- és szokdsbeli kiilonbségek is terhelhetik a
nagysziilokkel val6 kapcsolatot.

/1.-nak is az édc yja volt az egyetlen tamasza, amikor a leije otthagyta a beteg
gyerekkel. Vezette a haztartdsat, pesztralta a gyereket, s sziikos kis nyugdijabdl még
0 segitette folyton anyagi gondokkal kiiszkod6 lanyat. Egyetlen unokaja volt a teljesen
mozgasképtelen kislany, hogyne fiirésztdtte volna a szeretetében!

— Kisbabam — becézgette végtelen gyengédséggel.

Csak akkor kezdédtek a bajok, amikor a kislanybdl nagylany lett, s a nagymama
még mindig kisbabaként bant vele. Mivel etetni, 6ltdztetni, mosdatni, Orizni ugyan-
ugy kellett, mint régebben, nehéz volt elfogadni, hogy a magatehetetlen testben mar
egy felnétt no lelke lakozik.

—75 Hagyd békén — szoblalkozik 0ssze vele naponta a lanya. — Ne tomd mar, ha
nem akar, nem eszik. Es ne szolj bele, hogy kifestem-e a kormét. Persze, hogy kifes-
tem, meg a szajat is, ha tetszik neki. Nagylany mar, miért ne lehetne piros a korme?
—76 Szegény, nyomorék kisbabam — sirja el magat a nagymama. — Micsoda anyad
van! Ribancot fest beldled...

—77  Ertsd meg, anyukam, att6l, hogy valakinek piros a kdrme, még nem feltétlenil
ribanc. Ma mar mas vilag van, mint régen. A fiataloknak megvan a maguk zenéje,
divatja, nincs abban semmi rossz, ha Cili is olyan akar lenni, mint a tdbbi!

Aprosagbdl indul, de aztan sz6 szot kovet, két faradt, agyonhajszolt, a stlyos
felel0sségtol meggyotort asszony kozott. A végén A. sokszor Ggy 0sszevesz az anyja-
val, hogy hetekre kitiltja a lakasbdl, aztan egész ¢éjjel sir. Mit akar, megvaltoztatni
egy hetven éves asszonyt? Haragszik és szégyenli magat, mert ki allt dmellette valaha
is az ¢életben az anyjan kiviil...

*

A nagysziileik és gyermekeik kozti problémakat sulyosbithatja, hogy a fiatalok
olykor egészen masképp vélekednek a sériilés természetérol, eredetérol, okairdl, mint
az idésebbek. Tan kevésbé befolyasoljak dket régebbi, nem egyszer tulhaladott elkép-
zelések, magyarazatok, vallasos vagy babonas hiedelmek.

P azt mondja, csodalatos volt az any6sa, mindenben segitett, csak ne hozakodott
volna el6 allandoan a biinokkel.

— Az volt a maniaja, hogy biztos valami szdrnyliséget kovettem el, azért ért
ez a biintetés a gyerekkel. Annyit gyo6tort, hogy egyszer nem birtam tovabb. Anyuka,
mondtam, tess€k mar békén hagyni. Vagy elkdvettem valamit, vagy nem, mit szamit
az most mar? Ha megvallom Anyukanak, jobb lesz attol valami? Meggyogyul a Tomi?

A nagysziilok, talan éppen a rendelkezésiikre allo, kevésbé korszerli tudasanyag
vagy az informaciohiany miatt, sokszor nagyobb energidval keresik a baj magyaraza-
tat, mint a gyermekeik. Nem egyszer azonban lekicsinylik, masszor eltulozzak a ki-
valto ok jelent6ségét, vagy éppen félremagyarazzak magat az okot. Sokszor 6k azok,
akik szdmara parancsold sziikség, hogy bebizonyitsak, nem az ¢ gyermekiik révén
keriilt a baj a csaladba, a csaladfaban nem az ¢ aguk a korhadt...

— Nekem az a legrosszabb — mes¢éli 2. —, hogy a sajat anyam engem hibaztat.
Nyitott gerinccel sziiletett a kisfiam. Hogy miért? Sose fogjuk megtudni. Anyam elle
nezte a hazassdgomat is, hat még amikor megtudta, hogy a gyerek 6rokre béna lesz
deréktol lefelé, és sohasem fog megtanulni rendesen pisilni, kakilni! Amellett,



hogy folyton duzzog, kinyomozta a csaladot kétszaz évre visszar den, cs kozdlte,
hogy nyoma sincs betegségnek, bénasagnak, semminek. Csak a feijed csaladja feldl
johetett, mondogatja leirhatatlan hangsullyal. Mintha nem lenne amugy is elég
bajom...

Nem ritka az sem, hogy — fiiggetleniil a szakember javaslatatol, esetleg azzal
épp ellentétben — a nagysziilok azt szeretnék, ha a gyermekiik vagy annak hazastarsa
ugy csinalna a dolgokat, ahogy 6k mondjak. Akkor mindjart nem lenne baj...

S. életét keseriti meg igy az anyodsa.

— Sajnos, meg mindig egyiitt lakunk, mert nincs penzunk lakasra. Nekem is
elég kibirhatatlan igy, de a férjemnek még nehezebb. Erzi is, latja is, hogy az anyja
rosszat tesz nekiink, mégis tehetetlen. Lakast nem tud venni, az anyja sajat hdzaban
meg mégsem formedhet ra naponta, hogy hallgasson. Anydsom szerint a gyerek tulaj
donképpen nem is értelmi fogyatékos, csak rosszul nevelem, elkényeztetem. Ha szigo
rubb lennék vele, ha nem tanitanam annyit, ha masképp etetném, ha kevesebbet ugral
nék koriilotte, Tia tobbet foglalkoznék vele, ha egyszer végre jol megpofoznam, ha
szelidebb lennék és nem kovetelnék téle annyit... Amikor egyszer megkérdeztem,
hogy tetszik gondolni, most hagyjam békén vagy foglalkozzak vele, természetesen
megsértddott. Az ember mar a sajat hazdban sem mond azt, amit akar, morogta.

Sokszor a nagy bajban ki¢lezédnek az addig esetleg csak lappango ellentétek, s
a keletkez0 fesziiltségek akar szét is robbanthatjak a csaladot.

*

Klara néni meséli a kovetkezoket.

— Senki nem hiszi el egy anyosnak, pedig ha annyit mondja az ember, éveken
at, lehet benne valami igaz. Gonosz ember a vejem, annyit mondhatok. Tonkretette
a lanyomat, pedig milyen szép, tehetséges, ragyogd nd volt! Most meg, huszonnyolc
évesen, egy roncs. A férje semmiben nem segit, egészen magara hagyja, mint egy
haziur. Biztos, hogy most is kurvazik, a gyerek baja is attol van szerintem, hogy
valami betegséget hazahozott. O kurvdkhoz jar, a gyerek meg nyomorékon sziiletik.
Mindennap ott vagyok, fozok, takaritok, vasalok, rendezem a gyereket, ha én nem
segitem a lanyomat, nem tudom mivé lenne.

A torténet masik oldala, Ny. ur szemszogebol.

— Jb, az any6som sose szeretett engem. Bar azt hallottam, az anydknak fontos,
hogy a lanyuk férjhez menjen, de arr6l még nem hallottam, hogy valaha is elégedettek
lettek volna a szerencsétlen balekkal. Bar mit nem allhat rajtam, nem tudom. Végzem
a munkam, nem kartydzom, nem iszom, a feleségemet szeretem. Az igaz, hogy volt
egy kapcsolatom a hazassagunk alatt, de ez nem az 6 dolga. Ha a feleségem meg
tudott bocsatani, az anyésomnak semmi koze hozza. Es persze hogy késoén jarok haza.
Maga talan haza]arna ha mindennap az anydsaba botlana, aki direkt elvégez minden
munkat, csak hogy a szememre hanyhassa, hogy nem csinalok semmit!

A nagysziiloknek és kozeli rokonoknak éppen ugy til kell jutni a gyasz kiilonb6zo
fazisain, mint a sziloknek. Csak akinek sikeriilt feldolgoznia a negativ érzelmeit, az
valik képessé arra, hogy elfogadja a valdsagot, annak nehézségeivel és dromeivel
egylitt. A sziild, aki eleinte a sajat fajdalmaval is alig tud megbirkozni, sokszor le-

hetetlennek érezheti, ' ,y egyiitt sirjon a sajdt sziileivel, még <> vigasztalja ;i/ Itlfls
embereket. Ennél is kevesebb ereje maradhat a testvérei és sogorai megnyugtatasara,
akiket egészséges gyermekek vesznek koriil, vagy akik még csak most varjak, hogy
azok megsziilessenek. Emberileg nem is varhato el, hogy a sziil6 vigasztalja a hozza-
tartozoit, de ha megengedi, hogy osztozzanak a fajdalmaban, mindkettdjiik élete meg-
konnyebbedhet. Hallgatés, sértdédottség, ki nem mondott vadak ne fosszdk meg a
gyermeket a kiilonb6z6 csaladtagok eltérd szinli szeretetétol.

Sokszor a sziilok sajat testvérei is nehéz helyzetben lehetnek. Nyomasztjak oket
a torténtek, esetleg aggodnak a meglévo és sziiletendd gyermekeik miatt, mégsem
merik nyiltan megfogalmazni a kérdéseiket.

*

— Azt hittem, szétrobbanok a kérdésektol, de csak hallgattam — mondja Kin
ga. — A nbévérem gyerekével valami tortént sziilés el6tt, alatt vagy mit tudom én,
mikor. Mindig csak sirtak, 6 is, a férje is. Hogy nézett volna ki, hogy odamegyek
és afeldl kérdezgetem Oket, nem lehet-e, hogy az én gyerekem is betegen sziiletik
majd. Akkoriban mentem férjhez, nem volt mindegy, hogy mi baja a testvérem gyere
kének. Talan ha 6 ezt megérzi, és elmondja magatol, amit neki mondtak az orvosok,
megkonnyebbiiltiink volna, de igy...

Azon a mar emlitett tényen kiviil, hogy az emberek sem tudjak, mit és hogyan
mondjanak a bajba jutottaknak, a sziilok maguk is hozzajarulhatnak a koriilottiik ki-
alakulo trh6z. Hallgatasukkal, elutasito magatartasukkal szinte ndvelik a koztiik és
a vilag kozott keletkezett tavolsagot. Annyira egyedinek, megoszthatatlannak érzik
a nyakukba szakadt fijdalmat, hogy még a legkozelebbi rokonrdl, a legjobb baratrol
sem feltételezik, hogy megérthetné, mi tortént veliik. Hogy is érthetné, hiszen eddig
esetleg csak az ¢let kellemes pillanatait osztottdk meg egymassal. K6z0s orai puskéaza-
sok, ¢jszakai kilogas a tdborbol, 6rjongés némely kedvelt egylittes koncertjén, tanus-
kodas egymas eskiivojén, butorcipelés az 11j lakasba, utazgatas, iszogatas, nagy duma-
partik, bizalmas vallomasok és mas hasonlo, aprobb-nagyobb események az atlagos
baratsdgok épitdelemei. Semmi nem készit fel benniinket egy kiilonleges gyermek
problémainak megosztasara.

Eppen ezért a sziilok legszivesebben bezarkdznak a fajdalmukba, legalabbis ad-
dig, amig ugy, ahogy megemésztik a torténteket. Ha akad egyetlen kdz6s vonas min-
den sziil6ben, az a magany érzése.

— Annyira egyediil voltunk — mondjak.

Pedig az, hogy a csalad a tovabbiakban mennyire lesz képes megbirkozni a razi-
duld feladatokkal és hogy fogja érezni magat, nagy mértékben fiigg attdl, hogy
mennyire lesznek képesek kilépni ebbdl a maganybdl. Aki bezarkozik, konnyen ugy
érezheti, hogy 6t hagytdk magara, problémait nem értik meg, félremagyarazzak, ne-
tan lekicsinylik. Az ilyen emberen sokkal inkabb urra lehet a harag, a jov6tdl valo
félelem, a depresszid. Ezzel szemben az, aki viszonylag nyitottan és Gszintén tudja
megosztani a vele torténteket, szamithat masok megértésére, €s kisebb a veszélye
annak, hogy fajdalmas elszigeteltségében eldbb-utobb felemésztddnek a lelki tar-
talékai.

Sokan gondoljak, hogy azért jobb, ha hallgatnak, mert ha nem beszélnek a dol-
gokrol, jobban tudjak fegyelmezni magukat, kevésbé roppannak 6ssze. Mas ugy véli,
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helyesebb, ha nem terhelik a baratokat a sajat legsulyosabb gond” kai, aprobbakkal
lehet, de ennyire stlyossal mar nem. Akad, aki nem akarja, hogy sajnalkozzanak,
szédnakozzanak rajta. Az a félelem sem ritka, hogy ha a baratsagban mindig csak az
egyik fél lesz a vigaszra, tdmogatasra szoruld, felborul a kapcsolat egyensulya.
Valahol mélyen a sziilében bujkalhat olyan félelem is, hogy ha elarulja a gyermekkel
kapcsolatos félelmeit, aggodalmait, akkor az illetd barat mintegy azonositja azokat a
gyermekkel, és még inkabb gyanakodva, elditéletekkel terhesen kozeledik majd
felé.

%

— Arra gondoltam — magyarazza M. —, hogy ha elmondom Rékanak, a barat
némnek, hogy mitdl félek, egyenesen undorodni fog Marcitol. Példaul féltem attol,
hogy nem tanulja meg kontrollalni a beleit és a holyagjat, szoval, magyarul mondva,
soha nem lesz szobatiszta. Féltem, hogy ha majd eljon az idd, nem lesz beldle férfi,
megmarad szortelen, sipakold hangli eunuchnak. Egy idében azért is aggddtam, hogy
a gyogyszerektol, meg amiért nem tud rendesen mozogni, borzalmasan el fog hizni.
Mar lattam magam eldtt, mint egy szuszog6, ormotlan zsirpacnit. Ezekrdl beszéltem
volna a baratnémnek? Atyaisten, az undort6l tan el is futott volna! Nem mondom,
igy sem volt mar valami nagy szam a baratsagunk. Az mar nem az igazi, amikor
az embernek annyira kell vigyaznia, hogy mit mond, mit nem, de legalabb azért
volt valaki, aki né¢ha felvette a telefont vagy ramnyitotta az ajtot.

Az elmondani nem-elmondani dilemmajat valoban szinezheti az egyediil mara-
dastol valo félelem.

*

— En nem tudtam senkinek elmondani, hogy mi van — mondja E. — Nem vitt
rd a lélek. De visszautasitani sem akartam azokat az addigi jobaratokat, akik jé szan
dékkal kérdezoskodtek. Mondtam minden marhasagot: hogy most nem mondhatok
semmit, mert vizsgalati eredményre varunk, hogy besz¢ljiink inkdbb 6rola, meséljen
0 magarol, hogy jobb, ha épp akkor nem beszélek, mert meghallja az anydsom, mit
tudom én. Valami furcsa gorcsben voltam. Nagy sziikségem lett volna ra, hogy
kionth'essem a szivemet, de nem mertem. Még azt sem, hogy vilagosan megmond
jam, kdszondm, hogy hivtal, jolesik, de most nem tudok beszélni a dologrol, talan
valamivel késébb. Pedig biztos ez lett volna a legegyszeriibb. Kar, hogy annyira
nehéz...

*

Mint ahogy nehéz a masik félnek is. Paula, akinek a baratndje fogyatékos gyer-
meket sziilt, szivesen allt volna mellé jo szdval, szeretettel, baratsaggal.

— De egyszeriien nem lehetett — meséli. — Nem engedett magahoz senkit, be
zarkozott. Ertettiik a fajdalmat, és segiteni akartunk. Ha csak azt mondja, oké, most
nem tudok beszélni, varj, még az is jobb lett volna, mint az elutasitas. A tobbiek
el is maradtak mell6le, de én nagyon szerettem 6t, gyerekkorunktol a legjobb barat
nok voltunk. Tudtam, hogy ha kicsit kilabal a bajbol, jobban érzi magat, majd 6
is r4jon, hogy nemcsak sajat magat, hanem engem is, vagy ha ugy jobban tetszik,
nemcsak engem, hanem sajat magéat is megfosztotta valami fontostol.

it ImiloMil I'ui i un fnilv n "ifu lelki, M ni n 1i)'[*Vnlv"i lilllili i ili llin hi n IN
gondolta.

— Mondtam neki, hogy szivesen vigyazok néha a gyerekre, hadd menjen el fod
raszhoz, vagy mit tudom én. De hogy nem lehet, mert én nem tudom, mit kell vele
csinalni. Hat mondd el, mondtam neki. Mi lesz att6l jobb, ha titkol6zol és rejtegeted
a gyereket? Nem vagyok én hiilye, mutasd meg, mit hogy kell, aztan elboldogulok.
De hogy ez egy kiilonleges eset. Na €s, mondom, te milyen iskolaban tanultad meg,
mit kell ilyenkor csinalni? Nekem legalabb annyival konnyebb, hogy nem magamnak
kell kitapasztani, hanem te megmutatsz mindent. Azt hiszem, szégyellte, meg talan
olyan lemeztelenitOnek is érezte, hogy mindent kitalaljon.

Az élet azonban rakényszeritette Paula baratngjét, hogy igénybe vegye a felajan-
lott és visszautasitott segitséget. Egy délutan hirtelen vérezni kezdett, annyira, hogy
azonnal orvoshoz kellett mennie. A csaladbdl senkit nem tudott elérni, s nem jutott
mas az eszébe, mint Paula. Paula félbehagyta a munkéjat, taxiba {ilt, a kapuban bese-
gitette ugyanabba a taxiba a baratn6jét, s maga felment a gyerekhez.

— Tényleg konnyebb lett volna, ha el6z6leg mar tudom, mit varjak, mire szamit
sak, de igy sem volt semmi baj. Bar ha az ember csak a baratném konnyeire és
panaszaira figyelt, legalabbis valami szornyetegre szamitott. Ez még évekkel ezel6tt
tortént, nem volt sajat gyerekem, nem is igen tudtam, mit kéne vagy nem kéne csinalni
egy ekkora kisgyereknek. Nekem ez is csak egy egyéves kicsi volt, aki csendesen
mosolygott magaban a kisagyban. Szépen eljatszott valami kis rongyocskaval, ha oda
adtam, megfogta a kezemet. Fel is vettem, olyan aranyosan befészkelte magat az 6lem
be. Pici, puha, tehetetlen kis joszag volt. Hogy kicsi a feje, meg sose lesz értelmes?
Lehet, de én nem lattam rajta. Aztan letettem a f6ldre, és gurigaztam neki a labdat.
Nem guritotta vissza, de ahanyszor az arcahoz ért, eskiiszom, kuncogott. Kérdeztem
késobb a baratnémet, miért nem mondta, hogy ez ilyen aranyos, jokedvii gyerek,
¢és hogy mennyire szeret labdazni. Néz ram, azt mondja, 6 ilyet sose tapasztalt. Nevet
tem. Hat ugy latszik, te csak a rosszat tudod réla. Ha a jora is kivancsi vagy, néha
add koleson nekem!

Paula azt is jol latta, hogy a baratsaguk lett volna az, ami esetleg lassan Gjra
belopja az 6romot a baratndje €letébe.

— Szerintem nem lehet csak banattal élni. Mondtam neki, figyelj, az élet megy
tovabb, gyere, csavizzunk egy kicsit a varosban, ahogy régen. Nézziik a kirakatokat,
vasarolni ugysincs pénziink, aztan beiiliink valahova, valami csinos, 0j kavézoba,
iszunk egy habos kavét, pletyiziink, és mi vagyunk a csaszarok. Ha én nem vagyok
annyira makacs, eskiiszom, még most, 6t év mulva sem enged meg magénak ennyi
oromot sem. Hogy 6 el se tudja képzelni, hogy szdérakozzon, amikor a gyerek igy
meg ugy. Mondom, hiilye vagy? A gyerek az pont olyan, amilyen, olyan is marad.
Attol, hogy te megiszol velem egy kavét, sem jobb nem lesz, sem rosszabb. Sot,
ha jobb a hangulatod, még jobban is csinalhatod a dolgokat. Es még csak nem is
az volt a gond, hogy nem tudta kire hagyni. Mert a férje is, az anyosa is szivesen
vele maradt egy-két orara.

Amikor Paula férjhez ment és 0j lakasba koltoztek, rendezett egy csondes kis
lakasavatot. Meghivta a baratn6jét és a férjét, akik, csodak csodajara, el is fogadtak
a meghivast.

— A férje, Kalman, sokkal jobb allapotban volt, mint a baratndm — meséli Pau-
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la. — Es szerintem azért, mert ahogy miultak az évek, mar tud igy kis humorral
nézni a helyzetiiket. Nem mondom, volt néhany kicsit morbid viccé is. Latszott rajta,
ugy érzi, nekik ez az élet jutott, szomoru, amennyire szomoru, de azért lehet néme-
lyik szegletét humorosan is felfogni. A tobbiek csak szornylilkddtek, hogy igy meg
ugy, valaki, akivel ilyesmi tortént, hogy humorizalhat. En meg vele vihorasztam.
Miért, nem lehet mindig csak sirni! Azt mondja Kéalman, nekik az a jo, hogy sose
kell majd sapkara kolteniiik. Megvettek egyet, amikor sziiletett a gyerek, azt hordja,
amig fel nem ndé. Jo, hat tényleg morbid, ha valakinek pont az a baja, hogy kicsi a
feje, de ha neki tigy konnyebb, miért ne humorizalhatna a sajat bajukon? De persze
ezt csak az értheti meg, aki a jot is, rosszat is egyiitt élte a baratjaval. Aki csak a
joban volt vele, nem viseli el a rosszat, aki csak a rosszat ismeri, sose mer vele
nevetni.

A vilag, szerencsére, valtozik. A rokkantak és fogyatékosok, kiilondsen a foldgo-
ly6 szerencsésebb részein, mar nem az emberek szeme eldl elzart intézményekben
¢lik le az életiiket. Egyre tobb ,kiilonleges" felndtt és gyermek lathatd az utcakon, s
talalkozhatunk veliik kdzlekedési eszkdzokon, boltokban, mizeumokban, cirkuszban,
kongresszuson, az épek 6vodaiban és iskolaiban. Ez utdbbi azt eredményezi, hogy
gyermekeink koziil a legtobb mar az 6vodatol kezdve megbaratkozik a massag
fogalmaval, s jarokeretes, docOgos beszédli vagy vak tarsat csak aszerint fogja meg-
itélni, hogy az tarsnak, baratnak, partnernak milyen. Ok mar nem fognak tapintatla-
nul rabamulni valakire, mert az tolékocsival gurul végig az utcan, és nem fognak
félve vagy undorodva odébb hizédni a moziban, ha egy remeg0s feji fiatalember
keriil melléjiik. Ez azt jelenti, hogy lassan talan azoknak a szama is csokken, akik
megalazé és kinzo helyzetekbe sodorjak a sziiloket az utcan és egyéb nyilvanos helye-
ken. A kiilonleges problémakrol valo jobb tajékozottsag masik eredménye, hogy a
csaladon ¢és a barati koron beliil is konnyebbé valhat az adott probléma megbeszélése,
megosztasa.

Rokonok, baratok, ismerésok, idegenek: kar lenne megfosztani a gyermeket t6-
liikk, hisz Ok is részei a vilaganak. S ha a sziil6 tudatos nyitottsaggal és némi batorsag-
gal kozeledik hozzajuk, a gyermek is részévé valhat az 6vékének.

Peggy Muller Miezo az alabbi kérdések atgondolasat javasolja a sziiloknek:
79.  Képes vagyok-e arra, hogy a hozzam kozelallé6 emberekkel megosszam a gyer-
mekkel kapcsolatos érzéseimet?
80.  Képes vagyok-e arra, hogy elfogadjam a joszivvel felajanlott segitséget, ami-
kor sziikségem van ra?
81.  Képes vagyok-e tudatni az emberekkel, hogy értékelem a térédésiiket, akkor
is, ha nem tudok beszélni a nehézségeimrol?
82.  Hogyan tudassam a rokonaimmal és barataimmal, hogy nem akarok kirekesz-
tddni a vilagukbol, tovabbra is igényem van a vidamsagra, a k6zds programokra?
83.Hogyan tudathatnam az emberekkel, hogy nincs sziikségem a sajnalatukra?
84.  Meg tudom-e engedni ismerdsoknek és rokonoknak, hogy egyiitt lehessenek
a gyerekemmel, igy jobban megismerve és esetleg megkedvelve 6t?
85.  Ha zavar és fesziiltté tesz, amikor idegenek megjegyzéseket tesznek a gyere-
kemre, tudom-e, hogy honnan ered a sajat fesziiltségem, s mi az pontosan, ami a
megjegyzésben vagy helyzetben zavar?

Hatodik fejezet

7 ELFOGADAS MINT FOLYAMAT. GYASZ: TAGADAS, ELSZIGETELTSEG, HARAG* ALKU~DEPRESZ-
110, ELEQGABAS?A GYILKOS EVFORDULOKTELFOGADNI? KONNYU AZT MONDANI. SZAVAKBAN"
TEN - TETTEKBEN NEM. A MEGBEKELESHEZ AZ ELFOGADASON KERESZTUL VEZET AZ UT. {1
ILYENEK VAGYUNK, ® MEG OLYAN: KORUSTAG, AKI CSAK TAPSOLNI TUD. NE FELEDJUK, NINCS KET
VILAG, MINDANNYIUNKNAK UGYANABBAN KELL ELNUNK...

1 tapasztalatok azt mutatjak, hogy a megnyugvas alapja az\elfogadds.\Akinek sikeriil
[fogadni a sériilt gyermeket olyannak, amilyenTTconnyebben jut el az dhitott belsd
ékességhez.

Az elfogadassal kapcsolatban nem art tisztazni annak értelmét. Mit kell elfogad-
ta a sziilének, kinek, minek az elfogadasat kérik rajta szamon a szakemberek:
els6-)rban a gyermekét vagy a problémaét?

Természetesen igen fontos, hogy magat a sériiltség tényét el tudja fogadni a sziilo,
iszen hiabavalo, fel6rld kiizdelmet folytatni a megvaltoztathatatlan ellen, puszta
lergiapazarlas. Azonban tilzas lenne példaul egy értelmi fogyatékos gyermek sziilo-
bdl azt varni, hogy azon nyomban teljes méltosaggal, fegyelemmel és nyugalommal
>gadja ezt az informaciot. Az a hangsily, amelyet tarsadalmunk a legalabb
atlagos :ellemi teljesitOképességre helyez, gyakran szinte lehetetlenné teszi e
fogyatékossag fogadasat. Hasonloképpen, a fizikailag sériilt, ,,csinya" gyermek
esetében, ugyan-st er6sen megneheziti a tirsadalomnak az az lizenete, amely
szerint az erd, a fiatalig, a mozgékonysag, a fizikailag vonzo kiils6 a belépdjegy a
talpon maradashoz, boldogulashoz, a sikerhez.

Nem elég azonban a puszta tényeket elfogadni, hanem, ha lehetséges, azok okaval
szembe kell tudni nézni. Igen 1ényeges ugyanis, hogy a sziilé ne a kiderithetetlen
igy szamara elfogadhatobb okok felkutatasara forditsa erdit. Barmit is sikeriil kideri-
nie, a gyermek allapotan valoszinlileg tigysem valtoztat. Tehat a tények és okok
fogadasa a zaloga annak, hogy ismeretiikben meg lehessen tenni a sziikséges 1épése-
it, mind a gyermek, mind pedig a csalad érdekében.

Ezt az elfogaddst nem adjak ingyen, s nem lehet rola feketén-fehéren
gondolkod-.: vagy megtorténik, vagy nem. Hiszen ahogy az ido telik, valtoznak a
szllo és gyermek életszakaszai, az azokkal kapcsolatos elvarasok, az aktualisan
elérhetd izelések, programok, a kornyezet reakcidi, s természetesen maguk az
emberek is. dolgok valtozasaival egyiitt hulldmzanak a sziilé érzései is, nehezebb
¢és konnyebb :akaszok véaltakozasaval.

Noland és Miezo is alaposan tanulmanyoztak az elfogadashoz vezetd utat. Egyet-
tésben mas szerzokkel, négy mérfoldkodvet talaltak fontosnak:

86. A sziilében tudatosodik, hogy a gyermekkel kapcsolatban valami komoly
obléma van.

87. Megismeri a problémat és megérti annak természetét.

88. [Energidit a probléma okainak kideritésére 6sszpontositja.



4. Figyelme a megoldasi lehetdségek felderitése felé fordu
A sziil6i hozzaallast a sziil6 sajat személyisége, képzettsége, csaladi koriilményei s
korabbi tapasztalatai mellett az is befolyasolja, hogy éppen melyik mérfoldkdn-*!
tart. Ennek megfelelden hisz a sajat vagy masok szemének, fogadja vagy utasitja el,
tulozza vagy kicsinyiti az észlelteket, hallottakat, illetéleg azok jelentéségét. Noland
harom csoportba sorolja a leggyakrabban észlelhetd, legjellegzetesebb sziildi
reakciokat. (A példak részint Noland, részint a sajat eseteim koziil valok.)

/j£"yafmkyaslsz3kaszaban, amikor még semmi sem biztos, csak bizonyos jelek
arra utalnak, hogy a gyermek fejlédésében valami nincs rendben, a sziilok nagyrésze
a kovetkezdképpen reagal:

(a) )4 probléemat tagadja, jelentoségét nem méri fel:

—78 nem hajlando elismerni, hogy bizonyos jellegzetes tulajdonsagok, jelenségek
stb. nem tekinthetok normalisnak;

—79 szamos egy¢b okot talal a szokatlan jelenségek magyardzataul, amelyek kozott
nem szerepel az esetleges valddi ok, pl. értelmi fogyatékossag;

—80 megingathatatlan meggy6zddése, hogy ha megfelelden kezelnék a gyereket,
a tlinetek elmulnénak.

E csoportba tartozik V., aki iskolabdl iskolaba hordja a gyermekét, mert az min-
denhol megbukik. Gydgypedagdgiai osztalyba pedig azért nem engedi, mert meggy6-
z0dése, hogy a gyermek nem oda valo. A fiilmutétei miatti gyakori kérhazi kezelése-
ket, s a sok egyéb betegség okozta hianyzast okolja a gyermek iskolabeli elmarada-
sdért, kudarcaiért. A gyermek 1Q-ja 51 (tehdt mindenképpen az értelmi fogyatékos
kategoriaba tartozik).

b) A problémat felismeri, de a megfelel6 lépések megtételét elharitja:

—381 viszonylag pontosan leirja a tiineteket, de energiait az okok keresésére

forditja;

—=82 reménykedik ugyan a javulasban, de a sziikséges gyakorlati 1épéseket nem
teszi meg attol vald féltében, hogy a kezelés mégsem lesz sikeres;

—83 félelmei és szorongasai annyira elbizonytalanitjak énmagaban, hogy miel6tt
tisztaban lenne a baj valodi természetével és kovetkezményeivel, energiait felemészti
a sajat megfelelni képtelenségétdl valo félelem.

5. pontosan leirja, hogy kisfia hogyan valtozott meg egy harom éves koraban
elszenvedett agyhartyagyulladds utan. Otévesen beszéd helyett csak érthetetlen han
gokat ad, szobatisztasagat nem nyerte vissza, evésnél, 6ltdzésnel allando segitségre
szorul. Nem hiszi, hogy a gydgypedagogusok és orvosok tul sokat segithetnének.
Azt gondolja, hogy ha kicsit keményebben fegyelmezné a gyermeket, bar nem biztos,
hogy 6.maga képes lenne erre, akkor megtanulna enni €s 61tdzni.

'\cjji'problemat felismeri, a sziikséges lépések megtételét vallalja:

—84 a sziilé nemcsak leirja a tlineteket, hanem maga nevezi nevén a bajt (értelmi
fogyatékos, fejlodésében elmaradott, mozgasképtelen, nagyothall6 stb.);

—385 felismeri, hogy a kezelések, beavatkozasok stb. sziikségesek, annak ellenére,
hogy eredményiiket senki nem garantalhatja;

— igyekszik felfedezni a megfeleld intézményeket, programokat, eljarasokat.

Noland rendelésén jelentkezett egy anya, aki maga kérte gyermeke vizsgalatat.
Mint elmondotta, azért, mert az utobbi években feltiint, hogy mas, mint a tobbi gye-
rek. Ha fogyatékos, deriiljon ki, hogy tudjanak segiteni rajta. Ha tényleg igaz, hogy
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képtelen jobban tant , ne gyotorjék feleslegesen. Az anya ugy érezte, sziiksége van
az igazsagra ahhoz, nogy a legmegfelelobben Iéphessen gyermeke érdekében.

: A gyanakvas szakoszantutl amikor a szakember tudatja a sziilovel a véleményét, a
vizsgalati eredményeket, s javaslatokat tesz a tovabbi 1épésekre, hasonlo reakciokkal
talalkozhatunk. faj Elutasitds:

'— a sziil§ visszautasitja mind a vizsgalati eredményeket, mind pedig a probléma
tovabbi tisztazasara iranyul6 javaslatokat;

—86 nem fogadja el a felajanlott beavatkozasi, gyogykezelési stb.

modokat;

—87 szamos magyarazatot lel a tiinetekre, amelyek k6zott nem szerepel a

valodi ok. B. szerint akarhanyan lattak eddig a gyerekét, egyikiik sem tudta

megmondani,
mi a baja. Hat koziil 6t azt allitotta, hogy értelmi fogyatékos, de szerinte ez nem
lehet igaz. A vizsgalok némelyike feltehetden nem volt j6 szakember, masok pedig
egyszerlien nem szenteltek elég figyelmet a problémanak. Az igaz, hogy baj van a
gyerekkel, de valoszinlileg azért, mert gyakran betegeskedett, vagy mert 6k elvaltak
a férjével.

b) Részleges elfogadas:

-"a sziil6 elfogadja a tlinetekre adott magyarazatot;

—=88  valtozatlanul ragaszkodik hozza, hogy valamely altala talalt ok rejtdzik a tiine-
tek mogott (megfazas, ijedtség, rossz példa stb.);

—89 latszolag elfogadja és megkezdi a felajanlott kezelést, de a programok végigvi-
telében nem kovetkezetes.

/. azt mondta, érti, hogy genetikai okok eredményeztek kisfia sulyos, Osszetett
fejlddési rendellenességét, és felfogta, hogy jelentds valtozas semmiképpen nem var-
hat6 a gyermek allapotdban. Azonban gy vélte, hogy még a genetikai hibak is helyre-
hozhaték némiképpen a gondos anyai 4polassal. Hajland6 volt ugyan kiprobalni a
szakember altaljavasolt, s a csaladi egység megdrzése szempontjabol feltétlentil kiva-
natosnak tartott, hetes intézeti elhelyezést, de két hét milva kivette a gyereket. Talan
késébb képes lesz otthagyni, mondta, de egyelére megnyugtatobbnak tartotta, ha
maga gondozza.

¢) Elfogadas:

—90 a szil6 egyértelmiien elfogadja a diagnozist, az okaul felhozott magyarazattal
egyutt;

—91 készséggel fogadja a felajanlott terapias tervet;

—92 maga is energikusan boviti ismereteit, keresi, kutatja a legmegfelel6bb intéz-
ményeket, programokat, kezelési, nevelési stb. modokat.

E. tanacsért jelentkezett a rendelésen. A vizsgalat eredménye megnyugtatta, azt
mondta, legalabb most mar nincsenek kétségei a baj feldl. Foglalkozasi idépontokat
kért, atszervezte a napjait, hogy rendszeresen tudja hordani a gyereket a kezelésekre.
Felvette a kapcsolatot az intézménybejard tobbi anyaval, hogy tovabbi otleteket sze-
rezhessen kisfia problémainak megoldasara.

A kiils6 szemléld csupan az elébbiekben roviden jellemzett sziil6i maga rtasokat
észleli, azt azonban nem tudhatja, milyen érzelmek, belsé harcok, vivodasok lapul-
nak meg a fenti reakciok s a sokszor érthetetlen vagy eldénytelennek itélt dontések
mogott. A szakember, a gyermek érdekeit szem el6tt tartva, gyakran ingeriilten reagal
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e logikatlan dontésekre, s jogos haragjaban nem ritkan elfeledkezik réla, hogy vivodo



a sajat ¢letéért, s azért, hogy képes legyen elfogadni azt a helyzetet, amelybe az élet
taszitotta.

Igen kevés gyermek nd fel ugy, hogy tokéletesen teljesiti a sziild vele kapcsolatban
szOtt almait. Soha nem az ,,idealis" gyermeket nevelik fel a sziilok, hanem azt a
valosagos kis embert, akit lassan megismernek és megszeretnek. Felfedezik s elfogad-
jak erdsségeit és gyengeségeit, tehetségeit és hianyossagait. A folyamat fokozatos,
észrevehetetleniil apro 1épéseken at torténik, s eredményeképpen a sziild — normal
koriilmények kozott — nem azon sirankozik, hogy a gyermekébdl mégsem lesz dlmai
nagy sebészprofesszora vagy vilaghiri focistaja, hanem annak oriil, hogy ligyesen
rajzol vagy hogy milyen meleg szivii, torleszkedo kis cica. Ha egy sériilés megakada-
lyozza, hogy az ,,ideélis" gyermek helyét elfoglalhassa a hus-vér, valddi, tokéletlen-
ségeivel egyiitt tokéletes gyermek, a sziild, igy vagy ugy, de élete végéig gyaszolni
fogja fantaziai megtestesit6jét, az ,,idealis" gyermeket.

Annak a sziilének a fajdalma, aki az 0jsziildttosztalyon nézi a gyerekét, és tudja,
hogy ez a kis palanta sokkal kevesebbet hozott a csomagjaban, mint a tobbi koriilotte
04az6 tarsa, leirhatatlan. Nem vagyunk egyformak, mashol és masképp néttiink fel,
mas lizenetekké, érkeztiink felndttkorunkba. A vildg, sziikebb tarsadalmunk, a csaldd
¢és a sajat személyiségiink hatarozza meg reakcidinkat. A sziild, aki kétségbeesetten
nézi sériilt 0jsziilottjét, sokszor nincs is tudatdban annak, honnan erednek a benne
kavarg6 érzések. Milyen rég elfeledett gyermekkori félelmek, ellesett titkok, kihall-
gatott félsuttogasok ébredtek fel benne: hol és mikor hallott szornysziilottekrél, idio-
takrol, félkegyelmt szerencsétlenekrol, vilagbol kitaszitott nyomorékokrol...

Ha a gyermek sériilt mivoltardl a sziilok késobb szereznek tudomast, reakcidik
némiképp moddosulhatnak. A sziilé eddigre mar eltéphetetlen kapcsolatot épitett a
gyermekével, sokat tud rola, esetleg régota motoszkal lelkében a gyanu, hogy valami
nincs rendben. Fajdalma nem lesz kisebb a tények megismerésével, de némi meg-
konnyebbiilés szinezheti a hosszl id6 6ta tartd, névtelen szorongasokat.

A témaéval kapcsolatos kutatasok meglepd modon arra a megéllapitasra jutottak,
hogy a sériilt gyermeket vilagrahozé vagy a korabban egészséges gyermekiiket el-
veszitett sziilok lelkében majdnem hajszalra ugyamzoLaJolyamatok-jatszodnakle,
mint amikor valakijneghalLszerettét gydszolja. S valdban gyaszol a sziil6. Nem-
csaFa meg~sém sziiletett vagy oOrokre elveszitett, idealis gyermekért, hanem on-
magaért is. Gyaszolja fiistbe ment terveit, a jovorol szott almait, gyaszolja orokre
megvaltozott életét, s azt a gyermeket is, akinek iszony( nehéz batyuval kell majd
jérnia az utjat.

Ahhoz, hogy a szilil6 megbékélhessen a sorssal, képes legyen elfogadni a megval-
toztathatatlant, végig kell jarnia a gydsz 1épcsofokait. Mig el nem végezte a ,,gydsz-
munkat", nem lelhet bels6é nyugalomra.

A gyaszt kisérd érzelmekrdl szinte valamennyi korabbi fejezetben tortént mar
emlités, anélkiil, hogy kiilon hangsulyozasra keriilt volna az eredetiik. Mindazon szer-
z0k, akik e témakordn belill a gyasz szerepét vizsgaljak, altalaban Kiibler-Ross£yasz-
10l 20106, alapvetd munkajahoz nytlnak vissza, tobb, kevesebb eltéréssel tartva magu-
kat a gyasz e munkaban leirt fazisaihoz. Az alabbi sorrend is ezt kdveti tiindérnek a
sériilt gyermekek sziileire tortént adaptalasa nyoman.

Az QOs™azist_ajaggdas és az_elszigeteltség érzése (uralja. Gondoljunk vissza
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hirt, s csak azt tudtam mondani, ,,Iv/. nem lehel igaz, ez nem velem lorlcnik, m.ss'4
alom az egész".

I

A sokk hatasara tobbnyire magukba zarkoznak, hallgatnak, ugy érzik, kirekeszd
todtek a vilagbol, amely nem értheti meg fajdalmukat. Megmagyarazhatatlan szégyen
uralkodik rajtuk. Legszivesebben a gyermekkel egyiitt elbujnanak a vilag kutakodo
szeme el6l, s nemcsak a sz€gyen miatt, hanem azért is, hogy ne halljak azokat a
kérdéseket, amelyeket ugysem tudnak megvalaszolni. El is bijnak. Elutasitjak a roko
nok és baratok amugy is batortalan kdzeledését, s a koriilottiik kitirtild vilag tovabb
erdsiti benniik a magarahagyottsag, elszigeteltség érzését.

Ez az az id6észak, amikor — kiilondsen az anyak — blntudatosan kutakodna|c
a multjukban, s percre visszaidézve a terhesség id6szakat, keresik, hol, mit kovettek,
mit mulasztottak el. Régi biindk keriilhetnek felemlegetésre, egymas csalédja iranti
gyanakvas, kimondatlan vadak fokozhatjak a sziilok kozti fesziltségeket. Miért? Mi
t61? Mit tettem, mit nem tettem? Es mit tett és mit mulasztott a parom? Apr6 kohinté-
sek, paranyi natha, egy barati dsszejovetelen megivott pohar bor, egy kicsit megerdj-
tetobb kirandulas, egy iszés a szennyezett Dunaban, az az ujfajta vastabletta, a tiido
szlirés, a nagynéni rég elfeledett furcsasagai, mind Gjra meg jra eldkeriilnek mint
lehetséges okok. Miért? Mitdl? A sziil6i blintudaton keveset valtoztatnak a puszta
tények, nevezetesen, hogy nem tehet arrél, ami tortént. Hisz az 6 ,,produktum™"
a hibés... A
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E. példaul hiaba tudta az eszével, hogy nem tehet arr6l, ami tértént. Megmagya-
raztak neki: terhessége alatt herpeszvirus tamadta meg a magzatot, a tudomany mai
allasa szerint kivédhetetleniil. E. ugy érezte, hogy 6, aki kilenc hénapon at taplalta,
érlelte és novelte a gyermekét, valami moédon mégis felelds azért, hogy nem vécpte
meg a méhébe hatold szornyiiség ellen. Tehetetlen volt az 6nvaddal szemben, valdsag-
gal belebetegedett a sajat maga irant érzett haragba. A mai napig kezelés alatt all,
mert nem tudja legy6zni a démonokat, amelyek azt suttogjak a fiilébe, hogy 6 a felelés
gyermeke nyomorusagagért.

Az alapjaiban megrendiil6 énképrdl mar esett szo, mint ahogy a félelemrdl is,
amely, legalabbis kezdetben, uralkodo érzés lehet. A sziil6t megalapozott vagy meg-
alapozatlan félelmek gyotorhetik a jovotdl, a hatastol, amelyet a gyermek gyakorol
majd a csalad egészére, a sziilok felnott eletére, reményeire, terveire. Félnek ajtoi is,
meg tudnak-e majd felelni fizikailag, szellemileg, anyagilag a még nem is ismert
kovetelményeknek. Aggodhatnak a tobbi gyermekiikért, nemcsak a megsziiletette-
kért, hanem azokért is, akik ezutan talan nem is johetnek mar a vilagra. I

A tagadas és elszigetelddés szakasza id6t biztosit a sziilonek arra, hogy feldolgoz-
za magaban a szégyen, blintudat, szorongas érzéseit. S bar gyakran elutasitja, ebben
az id6szakban nagy segitséget jelenthet szdmara egy olyan sziilovel val6 kapcsolat,
aki mar taljutott sajat utjanak ezen a szakaszan, a gyasz els6 allomasan. |

Azokban az esetekben, amelyekben a sériiltség kiils6 jelei nem feltlindk vagy
egyaltalan nem lathatok, az els6 szakasz hosszan, néha éveken at is elhizodhat, mint
ahogy akkor is, amikor betegség vagy baleset kovetkeztében vesziti el a sziil6" az
egészséges gyermeket. IlyenkorjgenjiosszaJddbejs-beletelhety mire képes kibujni a
tagadas védésancai moguT
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lia azonban u s/ilé mar fiosszu liicje
eYnesziddik a sajal gyanui i/. Osszeszedd t
informaciomorzsak kozott, gyakran szinte
megkonnyebbiil, amikor nevet kap a baj.
Ezekben az esetekben a tagadas fazisa
lényegesen lerdvidill, az érzések kevésbé
erdteljes ;n jelentkeznek. A
szakemBerben"azontenTkonyeTrfeimeriilh
et a kérdés, hogy vajon miért lebeghetett a
névtelen gyanu olyan sokdig a levegdben:
nem éppen azért-e, mert til erés volt a
tagadas.

Igen nehéz annak a  finom
egyensulynak a megtalalasa, amely a
szakember altal kozolt, olykor
meglehetdsen  pesszimisztikus  tények
elfogadasa és a sziilld6 reményei taplalta
optimizmusa kozott fennall. Olykor a
szlilének van igaza azzal, hogy tagadja a
bajt. Eppen azért, mert nem hisz a sotét
joslatoknak, tobbet var el €s tobbet is hoz
ki a gyermekbdl, mint az szakmailag
,jogos" lenne. Maskor, sajnos gyakrabban,
ennek ¢épp a forditottja igaz. Mert
mindennek megvan az ideje: ideje van a
tagadasnak, a kételkedésnek, harcnak ¢és
keresésnek, és ideje van a tényekkel valo
bator szembenézésnek.

*

K. sose hitte el, hogy a kisfia
,képezhetetlen idiota". Bejarta az egész
orszagot. Négy vaskos dossziét gylijtott
Ossze a szakvéleményekkel, de a végén csak
megtalalta azt a helyet, ahol hittek neki, és
hittek a gyermekben is. Zolika ma iigyesen
jatszik egyediil, szépen kirak képeket,
figyel a zenére, segit otthon berakni a
szennyest a mosogépbe és teljesen egyediil
kiviszi a szemetet.

E. sem hitte el, amit az orvosok
mondtak lanya sziilési agyi sériilésérol.
Hogy a betegség nem gyodgyithato,
legfeljebb arra lehet {igyelni, hogy a
gyerek allapota ne romoljon. Nem szabad
nyugton hagyni, sokat kell tornasztatni,
uszni, masszirozni a satnyulé izmokat. E.
hihetetlennek talalta, hogy egy ilyen
betegségnek ne legyen ellenszere. Nem is
vitte tobbet sehova a gyereket, otthon
tartotta, és varta, hogy betdltse a hatodik
évét, amikor is Svajcba akart menni vele,
mert ott allitolag meg tudjadk operalni.
Evike szamara elveszett az elsd hat év,
minden fejlodési lehetOségével egyiitt,

pedig az életben soha, soha nem adatik
meg egy masodik ,,els6 hat év"...

E. szamara nem maradt mas, mint az
€g0, tehetetlen harag, amelyet az orvosok,
Onmaga, az égiek, s egészében véve a
vilag ellen érez.

A gyasz kovetkezo fazisanak uralkodo
érzése ez kharag™'mely a sziilo tokélete-
sen normalis ¢és természetes emberi
reakcidja, ha a gyermeke karosodotton
sziiletik ragy a késObbiek sordn megsériil.

A haragot sok minden ébresztgeti,
nem utolsosorban az igazsagtalansag érzé-
se. ,,Miért éppen velem fordul eld
ilyesmi?", nem szo6lva arr6l a mérhetetlen
igazsagtalansagrol, hogy ilyen ¢életre
legyen itélve egy gyerek... Ugyanakkor a
szl ?e nem vallott haragot érezhet
magaval a gyermekkel szemben is, aki
mérhetetlen  nennyiségli  gondot  és
megoldhatatlan feladatot hozott az életébe.
S persze nem késik 1 blintudat sem, hiszen
milyen ember az, aki képes a sajat
szerencsétlen gyerekére iaragudni!

Haragot ébreszthetnek a kimondatlan
¢s megvalaszolatlan kérdések, a tehetetlen-
ség, a kiszolgaltatottsag szornyli élménye.
S a haragnak valaki ellen iranyulnia kell:
Himaga, a hazastarsa, az orvos, a névérek,
az Isten ellen. Mert az orvos elnézett
/alamit a terhesség alatt... mert késén
érkezett a sziiléshez... mert nem ugy
kezelte t gyereket, ahogy akkor kellett
volna, amikor... mert a ndvérek biztos
elejtették.
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mert nem mondtak mej (,:Mu-n, liofly

valami baj van,., meri n gyerek untaik

N/OlAlJe elhallgatta, hogy a nagynénje...
sk

H. még ma is izz6 gyiilolettel gondol a
sziilészre, aki egyébként jelen sem volt a
sériilt gyermek sziiletésénél. Szabadsagra
ment, s a sziilést egy kollégaja vezette le.
(Mas kérdés, hogy a szivességbdl vallalt,
tigyeleti munkat vajon elég koriiltekintden
végezte-e a helyettes.) Az anya minden
kinlodasa, sajat és a gyermek vesztesége
felett érzett fajdalma indulat-lavinava
striisodik.  Eszérvek, logikus kérdések,
jozan kovetkeztetések nem ingatjadk meg
téveszmévé torzult hitét: az eredetileg
valasztott sziilész a bunds, neki kell
blinhddnie.

ut’

M.-né fiatalon ment férjhez, még
tizennyolc éves sem volt. Tizenkilenc
évesen sziilte meg az elsd gyerekét,
htszévesen mar el is valt. J6 tiz év mulva
talalkozott csak egy olyan emberrel, akivel
egyiitt akart és tudott élni. Félidos terhes
volt, amikor karacsonyra lementek falura, a
férje htugackhoz. Karacsony elsé napjan
megbetegedett a haziak kisebbik gyereke,
belazasodott, és masnapra valami kiités is
megjelent rajta. Ujév utan par nappal, mar
otthon, M.-né is Kkicsit rosszul érezte
magat, s bar 1aza nem volt, az 6 hasan is
megjelent néhany, a gyerekéhez hasonlo,
bar annal nagyobb, piros folt. Azonnal
szaladt a terhesrendelésre.

—93  Doktor tir — faggatta a n6gyogyaszt
—, nem lehet, hogy valami fertézé beteg-
séget kaptam a sogorndm gyerekétdl?
Hallottam, hogy az ilyesmit megkaphatja a
baba is!

—94 Ugyan mar — legyintett aggalyaira
az orvos —, hisz igyis til van mar a fél-
idén! Ha mondjuk, hiarom honap alatt
lenne, ¢és annak a gyereknek karacsonykor
biztos rubeolaja lett volna, nem mondom,
magam is aggodnék, de igy! Biztos kicsapta
valami, menjen el a bérgyogyaszhoz!

El is ment, kapott valami sarga
kendcesot, s két nap mulva kutya baja sem
volt. Jo két héttel késobb azonban agynak
esett a nagylanya, elébb csak lazzal, aztan

rajta is kijottek azok a bizonyos piros
foltocskak. Amikor elmesélte a
gyerekgyogyasznak az elézményeket, az
korantsem volt annyira derilatdo, mint a
négyodgyasz.

— Persze — elégedetlenkedett —, a
szllész csak addig latja a gyereket, amig
kibujik.

Valami vérvizsgalatrol magyarazott,
amire a nogyogyasztol kellett beutalot
kérni. Azt mondta, a vérébdl meg lehet
allapitani, hogy volt-e korabban rubeolaja,
mert ha nem, Ugy sajnos megkaphatta a
sogorndje  gyerekétdl. M.-né megint
visszament a terhesrendelésre, ahol az
orvosa azt mondta, ahelyett, hogy rémeket
lat, inkabb az étkezésére figyeljen, mert
sovany, mint egy gebe.

— Vétek magatdl vért venni, hisz
valosaggal sapkoros, és kiilonben is, mihez
kezdenénk, jol benne a hatodik hénapban!
— zavarta haza.

M.-né Down-koros gyereket sziilt,
raadasul olyan szivfejlodési
rendellenességgel, hogy mar néhany
honapos koraban meg kellett operalni.

Szeretettel és okosan nevelgeti a
folyton beteg kisgyermeket, de tele van a
szive banatos haraggal. Kit atkozzon? A
férjét, hogy levitte falura? A sdégorndjét? A
gyereket, aki Ot is megfertézte? A
négyogyaszt, aki nem is sejtette a bajt? A
gyerekorvost, aki sejtette, mégsem tett
semmit?

102



I nnnni—l I—l I—l Ir—l r-

M.-né nem tehet rdla, de ahanyszor ranéz a kisfia lapos a jskajiira, nem a
szeretet az els6 érzése, hanem a diih. Ki tette ezt vele? Es féleg miért?

A vallasos embereket a miértekre vald valasz keresése elvezeti az égiekhez.

— Uram — kialt a sziilo kétségbeesett haraggal az ég felé —, ha valdban josagos
¢s mindenhato6 vagy, hogy tehetted ezt egy artatlan gyermekkel?

Nem tudja magéba fojtani a vadlo kérdést sem:

— Es miért tetted ezt velem?

Az ég felé forditott harag azonban, s maga a tény, hogy megkérddjelezi az isteni
bolcsességet és josagot, nem-megemészthetd' a vallasos ember szamara. Nemcsak
az addigi kapaszkodok meglazulasat vagy elveszitését jelentheti, hanem nehéz biintu
datot is ébreszt. \

Masnak épp ellenkezbleg, megnyugvast hoz a vallas. Az isteni elrendelésbe vetett
hit segithet megvalaszolni a kérdéseket, feloldani a haragot. Egy mélyen vallasos
asszony, sulyosan értelmi fogyatékos gyermekével valo kiiszkodése nyolcadik évében,
végre olyan valaszt talalt a miértjeire, amely hozzasegitette, hogy el tudja fogadni a
helyzetét, s elaludjék a szivében parazslé harag.

— Isten kivalasztott engem — mondta ¢és érezte. — Azért adta nekem ezt a gyer
meket, mert bizott bennem. Tudta, hogy nalam jo helye lesz, én 6t is szeretettel
tudom felnevelni.

A haraggal igen nehéz egyiitt élnie egy csaladnak. A hazastars vagy a masik
gyermek, az 1d0s sziild, a segitségét joszivvel felajanld nagynéni, értetlentil allhatnak
a megszolgalatlan, ingeriilt felcsattanasokkal, igazsagtalan kirohanasokkal szemben.
Annak a szakembernek, akire a sziild, barmilyen indokolatlanul, raziditja a haragjat,
tudnia kell, hogy az nem a személye ellen iranyul. Ha a sziil6 modot kap a haragja
levezetesere forrasainak megértésére, s foleg megnyugtatod Valaszok tesznek pontot
miértjeire, a harag lassan elcsitul.

A gyasz kovetkezo, igen valtozo id6tartamil szakasza az (alku fazisa. A sziilg,
hol titokban, hol nylltan alkudozni prébal. Ha vallasos, az Istennel, ha nem hisz, a
sorssal vagy mas, meg nem nevezett, lathatatlan erékkel.

A vallasos ember felajanlhatja Istenének, hogy ha a gyermek allapota javul, meg-
gyogyul, életképessé valik stb., masképp fog €lni, megvaltoztatja cselekedeteit, visel-
kedését; gondolkodasat. Aki nem vallasos, az Istennek tett felajanlas nélkiil is megte-
heti ugyanezt. Nem ritka, hogy valaki lemond a cigarettarol, édességrol, addigi kedv-
teléseirdl, s egyéb 6nkinzo, majdnem biztosan betarthatatlan fogadalmakkal probalja
lekenyerezni a lathatatlan hatalmakat. Olykor a felajanlés a csereérték pontos megfo-
galmazdsa nélkiil hangzik el. Ez az az id6szak, amelyben a sziilok minden energidju-
kat a gyermekre Osszpontositjak, feledve és feladva sajat és tobbi csaladtagjuk érde-
keit, céljait, boldogulasat. Mintha ez lenne a cserearu: a gyermek jolétéért cserébe a
sajat ¢letiiket, jovojiiket ajanljak fel. (A pszichoanalitikus gondolkoddsmad szerint az
ilyen mértékii 6nfelaldozas a mélyben megbuvo, biintetés, blinhddés iranti, tudattalan
vagyat is rejtegetheti, azt mutatva, hogy az el6z6 fazisban felbukkant biintudat nem
enyészik el egykonnyen.)

A szakembernek ebben az idészakban ahhoz kell hozzasegitenie a sziil6t, hogy
le tudja kiizdeni a minden egyéb felaldozasara vald késztetést, hogy a sériilt gyer-
mekéért folytatott harcban ne feledje, mas kotelezettségek, mas érdekek is szolitjak.

AliiI'Vi'fi irvrll\‘/l'iiyn' iN1wiii iiiinijii .iln Iyil\\ nirly her}lllltli H ././1l1'. W\ Lm,il I
mmint nyilvanvaléva valiK, hogy hidba rriinden, a gyermek allapota alapvetden nem altozhat, a
természetes emberi reakcio a legmélyebb banat. A sziilében gyakran fel-)bban a gyermek
iranti szeretet és gytlolet hullamzo konfliktusa, olykor a gyermek alalat kivanva, az ezt
kovetd heves buntudattal. E hullimz6 érzések is csak az 6rok eszteségére emlékeztetik, s a
banatat mélyitik.

ofc

— Azt én el nem tudom mondani senkinek, milyen érzés, amikor az ember a
ajat gyereke halalat kivanja — mondja . — Hogy gyiil6l6m magam, s milyen tehe-
;tlen vagyok az érzéssel szemben! Mintha démon iilne rajtam. Aztan ranézek a gye
ikre, elont a szanalom és a szeretet. Kiszakad a szivem: ennek az artatlannak a
alalat kivanom? Ilyenkor aztan csak sirok, csak sirok, mi mas maradt az ¢letemben,
lint a banat.

A mély banat a kronikus gydsz kisérdje, amely a 1élek mélyén lapul, s a legvaratla-
abb pillanatokban, ellendrizhetetleniil felbukkan. Amikor a szomszéd hasonld korti
yereke az els6 bizonyitvanyat hozza, amikor a kortarsak érettségiznek, a volt baratok
legndsiilnek, s lassan mar a sajat gyerekeiket sétaltatjak a régi parkban... Vagy egy-
zerten csak all az anya az ablakban, nézi az utcan hdgoly6z6 gyermekeket, akik
0z0tt soha nem lesz ott az 6vé, s teliszalad a szeme konnyel. Pedig azt hitte, mar
ég elsirta valamennyit... A

D. jokedélyii, egészséges lelkii né. Eppen olyan hatalmasakat nevet, mint
amek-:ora adagokat elpusztit a tanyérjarol. Szakmajaban ligyes és gyors, anélkiil,
hogy apkodods lenne. A minap azonban mintha kicserélték volna. Maga ellen
haragitotta z Osszes kollégajat. Vandorolt asztaltdl asztalig, mindenbe belenyult,
belekapkodott, tsszekevert anyagokat, felcserélt eszkozoket, senki nem tudta, mit
akar. E furcsa iselkedés harmadik napjan, késé délutan leiilt dolgozni az egyik 1j,
méregdraga ;ép mellé.

—95 Mit akar csindlni? — allt meg mellette a féndke.

—96 Hat... Dolgozni fogok.

—97 Mit?

—98M¢érni fogok vele... mérni fogom a... megmérem...

—99Mit? Es féleg miért? — ismételte meglehetSsen baratsagtalanul a fonok.
—100 Arra gondoltam... kimérhetném... — D. maga is érezte, hogy gabalyodik
bele . suta-kusza magyarazatba.

A f6ndk sziikszava maradt és rideg. A gép sok millioba keriilt. D. még soha lem
dolgozott vele. Ha haszndlni akarja, rendben van, de eldbb tanulja meg, hogyan
niikddik. Azutan dontse el, mit akar mérni, miért, hogyan, €s persze hogy mit var z
eredménytdl. D. ugyan nem kérdezte téle, hogy hasznalhatja-e a gépet, de az §
'alasza az, hogy nem. Epp elég bajt okozott az elmult napokban.

D. elkerekedett szemmel hallgatta a maskor viszonylag szelid embert. Olyan igaz-
agtalannak érezte, hogy szdlni sem tudott. Lecsapta a holmijat a gépre, és potyogd
connyekkel elrohant.

Masnap délutan bement a fonokhoz.

— Ré&ér kicsit? — kérdezte. — A tegnaprol, a géprol szeretnék valamit mondani.
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/uiva riiaraut, nem ibgadia ei a féiKinall s/e Kei.

— Csak azt szeretném elmondani, hogy tegnap volt a napja... az évforduldja...
szoval hogy sok évvel ezel6tt...

Elsirta magat. Csak lassan kerekedett ki a torténet. Hogy napok o6ta nem talalja a
helyét, rosszul érzi magat, fesziilt, nyugtalan. Tegnap is csak azért akart valamit
csinalni, hogy mozogjon a keze, és ne kelljen még hazamennie. Sok-sok évvel ezelott
volt egy kisgyereke. Egy éves koraban sulyosan megbetegedett, valami ismeretlen
virus tamadta meg, ¢s két nap alatt elvitte. Régen volt, azota felnevelt két egészséges
fiat, de az évfordulé mind a mai napig megrazza. Mindig arra gondol, vajon most
hol tartana. Tegnap példaul eszébe jutott hogy éppen most érettségizne.

— El sem tudom képzelni, hogy nézne ki — sirta el magat 4jbol, aztan a konnyein
at elmosolyodott. — Most mar rendben leszek, féndk. Es ne haragudjon a gépért.
Csak ez az évfordulo, ez ne volna minden évben...

K. éveken at minden augusztus 22-én gyaszba 61t6zott. Ez volt a rettenetes baleset
napja. Ragyogd, szoke, csupa energia teniszbajnok lanyabodl egy siket, vak, beszédét
vesztett és valamennyi végtagjara megbénult emberroncs maradt. A lanyt nem tudtak
otthon apolni, intézetbe kellett helyezni: csoveken at 1élegzett és csak a hasfalan ke-
resztlil vezetett szondaval lehetett taplalni. K. mindent megprobalt ezeken az augusz-
tusi napokon. Elutazott egy masik kontinensre, hogy egy ocean valassza el a tragédia
szinhely€tdl, volt, hogy leitta magat, maskor harom-négy altatot is bevett, hogy at-
aludj a a napot. Eveken at semmi sem segitett. Kezelték orvosok, pszicholdgusok,
javasasszonyok. Egyszer azt mondta neki valaki, — mar nem emlékszik, melyik a
sok koziil, — hogy ne tiltakozzék a fajdalom ellen. Nevezze ki augusztus 22-ét a
gyasz napjanak. Sirjon, latogassa meg a lanyat, vigyen neki viragot. Van az évben
oromnap, miért ne lehetne banatnap is.

— Banatnap? — nézett rd a kdnnyei mogiil. — Banatév talan. Egész év. Minden
év...

Aztan lassan elcsitult a fajdalom. Augusztus 22-¢ a lanya¢. Elmegy hozza, letil
mellé az agy szélére. Beszél hozza, mintha a ldny hallana, értené, kovetni tudna.
Leteszi az asztalra a viragot.

— M¢ég mindig én vagyok az anyja, és 6 még mindig a lanyom — mondja a
férjének, amikor hazamegy.

P azt allitja, hogy csak az elsd tiz év évforduloi voltak keserliek, tan mert azalatt
a leglatvanyosabb egy kisgyerek fejlodése. Addig stirin akadt emlegetni valo: most
allna fel, most indulna el, mar beszélne, tin mar olvasni tanulna, most hozna az els6
bizonyitvanyt... A kovetkezd tiz évben mar nem azt emlegették a feleségével, hogy
mi lenne, hanem annak probaltak meg Oriilni, hogy mi van. Megtanult majdnem
egyedill inni... Feltette a sapkdjat... Odafigyelt egy zeneszamra... Egyik évrol a ma-
sikra emlékezett a hoviragra... R szerint a nagy fajdalmak lassan feloldodtak az apro
napi eseményekben, mint a nagy leveses fazékban a kiskanalnyi so...

Van azonban olyan is, akire ratelepszik a banat, s 6rok idokre tarsa marad.

( KUIrtliyrtVIIL 1M w*e Tifnin Dy * TV 1> [wam Im 1l wele I<peeiel '<[>HTInll"1iisl MU [lv
gyerekért, délutan négykor vis/.1 haza, B, napkdzben egyediil viinollhon I'.gy n/nha,
ét félszoba, kevés butorral: a takaritdssal hamar megvan, Bevasarol a sarki kdzért-
en, megféz estére, vasal, hetente kétszer berakja a holmit a mosogépbe. Mire min-
ennel elkésziil, dél van, s 6 olyan faradt, hogy mozdulni sem tud. Behtuzza a fiig-
onyt, mert zavarja a fény, és himezget a nagy allolampa alatt. Négykor megjon a
yerek, beteszi a szobajaba, elérak néhany jatékot, és megy eldkésziteni a vacsorat
5 a fiirdést. Megjon a férje, esznek, megeteti a gyereket, megfiirdszti, 0 is atoltozik,
Hirado6t mar pizsamaban nézik. Egyiitt szunyokalnak a képerny6 eldétt harmasban.
B. faradtan éli az életét.

— Hérom évig hordtam a gyereket 6vodaba, be a varosba. Villamosra fel, villa-
iosrol le, metrdn, trolival, babakocsival. Egy életre elfaradtam — mondja. — Nem
karok én jarni sehova, emberekre se vagyom. Néha elmegyiink a hétvégeken a fér-
:mmel meg a gyerekkel anyamékhoz vagy a névéremékhez, itt laknak, hiisz kilomé-
;rre a varostol, annyi elég nekiink.

B. olyan, mint egy sziirke egérke. Kortalan. Haja fako6, melle beesett. Semmi
iast nem akar, mint iilni a nagy karosszékben a lampa alatt és himezgetni.

— Még egy gyerek? — legyint faradtan. — Emellé? Isten 6rizz! Elég ezzel a
aj. Mi mar csak igy maradunk, harmasban.

Ul rajta a béanat, mint egy nagy, fekete madar. Eltakarja az oromot a Vagyakat

nyekaban nem latszik a jév6...  Meeee

A gyasz utja lassan Veget ér, utols6 szakasza mar maga s elfogadas/)Kerdes
agy képes-e a sziil6 valaha is teljesen elfogadni a gyermek seTiilt*voltat, s az is
irdéses, hogy emberileg elvarhato-e ez egyaltalan barkitdl. Az id6 mulasa azonban
gadhatatlanul elsimitja a leghevesebb fajdalomhullamokat, s hozzésegiti a sziilot
ihoz, hogy megismerje és megszeresse a gyermeket, korlataival, szeretetreméltd
ilajdonsagaival egyiitt. Természetesen magat az elfogadast, annak idébeli alakulasat,
(értékét és mélységét, nagyban befolyasolja a sériiltség sulyossagi foka is. Nem szo-
il magyarazatra, miért konnyebb ,,megemészteni", ha egy gyermek siket, de j6 moz-
isu és ép értelmii, mint ha a siketségéhez mozgassériilés €s értelmi fogyatékossag
jérul. Az elfogadds azonban nem jelenti azt, hogy e fazis elérésétol kezdve a sziilok
;yfolytdban magasba emelt fejjel, optimista dalokat zengve menetelnek a boldog
v6 felé. A depresszid, a harag, a blintudat, szégyen, bizonytalansag és banat vissza-
sszatér, s a szildknek meg kell tanulniuk egyiitt élni ezekkel a hivatlan
vendégekkel . Felbukkanasukkor fokozott tdmaszra, segitségre, olykor szakember
tanacsara van ;iikségiik ahhoz, hogy ujbdl nekiindulhassanak a mindennapok
csatdinak.

Ha az ember megkérdez egy sziil6t, minden bizonnyal azt feleli, hogy természete-
in elfogadta a gyereket, ez van, mar megszokta. Es nyllvanvaloan azért mondja,
ert igy érzi, igy gondolja magarol Sajnos, hozza kell tenni, sok esetben csak a
Iszinen. Valahogy olyan ez, mint amikor valaki azt mondja pengényire keskenyiilt
ajjal, hogy nem haragszik, ugyan, semmi baj, mikézben szikrat hany a szeme, és
colbe szorul a keze. Sok sziilé bizonygatja sajat maganak is, hogy mennyire fenntar-
s nélkiil elfogadja a gyermeket, mikozben, képletesen szolva, 6kdlbe szorul a lelke.

A minap kiilfoldon jartam, és az egyik palyaudvaron felfigyeltem egy csaladra.
mig az anya Gtéves forma kisfiaval a prospektusokat bongészte az informacios pult-



il, addig az apa, faradt arcli, megtort ember, a nagyobbik gyereket tologatta egy



tek és alltak a kicsi és nagy, rozsdamarta és villogo, egy- és kétkerekiiek. A kocsiban
il6 gyerek azonban atnézett rajtuk, szemében nem villant fel érdeklédés sem a furcsa
Osrégi, sem a vadonat(lj versenykerékparok lattan. Sulyos értelmi fogyatékosnak lat-
szott, nyitott kis szajabol lassan csordogalt a nyal. Maga elé révedt, és merev ujjacs-
kaival ujra meg Ujra, egy szamunkra lathatatlan valami utan nyulkalt a levegdbe.

A csalad hajokirandulasra késziilt, az asszony a hajozasi tarsasagok szép, szines
prospektusait lapozgatta. Odaért hozza az apa, megallt egy pillanatra, rabokéott az
egyik prospektusra, és kérdezett valamit. A kisebbik fii odaszaladt, felagaskodott, &
is latni akarta, mit mutat az apja. Akkor tiint fel, hogy apa, anya ¢és kisfiu teljesén
egyforma 6ltézéket visel. Mindharmukon divatos, fényes, lila-zold-fekete savos sza-
badiddruha volt, egyforma lila poloval, zoldcsikos zoknival és fehér sportcipdvel.
Meég a hajukat is egyforman sportosra nyirattdk. Mint harom tojas. De csak harom.
Mert a kocsiban 1il6 kisfiti nem a csaladi egyenruhat viselte. Csinos volt 6 is, apolt
¢s tiszta, s a ruhazata sem esetlen vagy cstunya: szolid sotétkék nadragot viselt hozza-
val6 zubbonykaval és piros poloval.

Természetesen szdmtalan, pusztan gyakorlati oka is lehet annak, hogy a kocsiban
il6 kisfiit nem oltoztették a csalddi egyenruhdba, azonban mégis... Kétség nem fért
hozz4, hogy ez a csalad a mindennapjaiban elfogadta a sulyosan karosodott nagyobbik
gyereket, beéplilt az életiilkbe, s ha hajozni indultak, négyen mentek az titra, nem
harman. De valahol, a lelkiik mélyén, gyanithatéan, mégis élhetett valamiféle tiltako-
z4s. Négy ember koziil csak harom volt egyforma, a negyedik kilogott koziiliik. Kis
kakukktojés, piros ingben és iires tekintettel...

*

B. egyetemet végzett, érzékeny fiatalasszony. Mar csak képzettsége miatt is tudja
'az eszével), hogy a rokkantakat, fogyatékosokat ,,illik" elfogadni. Nincs is semmi
problémaéja e teriileten. Szenvedélyesen szereti a fiat, am a realitassal nem tud megbir-
kozni. A sziil6i interju soran kideriil, hogy szinte semmire nem emlékszik sem a
:erhességével, sem a gyermek csecsemOkoraval kapcsolatban. Nem tudja példaul,
30gy volt-e beteg a terhessége alatt, teljesen kiesett az emlékezetébdl a vajudas és i
sziilés, fogalma sincs rola, hogy felsirt-e a gyermeke sziiletés utan, volt-e vele prob-
1éma, kellett-e Ojraéleszteni. Nem emlékszik ra, hogy szopott, mikor mosolygott ra
il0szor, mikor fogzott, mikor fordult hasra. Mérfoldkovek, amelyekre az anyak, ha
lem is napra pontosan, de tdbbnyire emlékeznek.

— Nem tudom pontosan — mondjék —, de olyan nyolc-tiz honapos lehetett.

Maskor egy nevezetes eseményhez kapcsolodik az emlék:

— Erre mar nem nagyon emlékszem, de azt tudom, hogy akkoriban tinnepeltiik
iz els6 sziiletésnapjat.

Igen, az emlékezet természetszertien ki-kihagy, de nem teljesen.

Az emlékezet kudarcain kiviil is akadnak apro tények, amelyek legalabbis meg-
cérdojelezik B. allitdlagos teljes elfogadasat. Nincs a kezében egyetlen pedagdgiai,
gyogypedagogiai, pszichologiai vagy orvosi vélemény sem. A gyerek nyolc éves.
Mem kell feltétleniil hasonlitgatni, de a tapasztalat azt mutatja, hogy a sziilok altalaban
szeretik kiloszam gytijteni a szakvéleményeket. Hogy nyolc év alatt B. ne talalkozott
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tok B. szamara, inkabb letagadja 0ket, vagy soha nem akarta igazan megtudni, mik
a kilatasai, mire szamithat, ezért inkabb nem fordult szakemberhez. A szakmai korok-
bdl szarmaz6 hattérinformaciok az eldbbi feltételezést erdsitik meg. B. gyerekét sokan
és sokszor lattak, azonban B., mikdzben arrdl beszél, hogy milyen természetes a
szamara, hogy a gyermeke olyan, amilyen, kifejti, hogy nem a gyerek allapota sulyos,
hanem a szakemberek a rosszak. Lehet, hogy igaza van, béven akad kozottiik is gyen-
ge ¢s alulképzett. B. kittkeresési mandverei azonban sajnos azt mutatjak, nem err6l
van sz6. Amint az emlékezete kivetette magabodl a szabalytalan, nem mosolygd, nem
kalimpald, nem szopo, csuf kisbaba lasst fejlodésének sivar mérfoldkdveit, ugyanugy
veti ki a tudata jelenleg is mindazt, ami a valosaggal szembesitené és a jovore figyel-
meztethetné.

*

P egyenesen kisel6adast szokott tartani arrol, hogyan kell egy sériilt gyermeket
elfogadni. Készséggel hoz példakat is az életiikbdl. Ha egy rokonrdl vagy ismerdsrol
latta, hogy idegenkedik a gyerektol, soha tobbet nem hivta el magukhoz; miutan a
sajat apjanak nem kellett, olyan 0j apat keresett a gyereknek, akit igazdn nem zavar
a suta hadonaszas, a beszédet potlo, érthetetlen diinnydgés; 0, P., felaldozta a sajat
karrierjét, hogy tobbet foglalkozhasson vele; olyan csinosan 6ltdzteti, mintha nem is
lenne rokkant; nyaralni is elment vele, 6t nem zavarja, hogy nyalzik; magasabb
iskolaba is beiratta, mert attol, hogy ilyen, még joga van tanulni!

A vajt fult szakember azonban, anélkiil, hogy hamisnak vagy hazugnak tartana
a fentieket, masképp értelmezi ugyanazon tényeket, vagy, az el6bbi képletes kifejezés-
sel élve, megérzi mogottik az ,,0kolbe szorult" lelket...

Mert P., ha nem is tud réla, lelke titkos zugaban iszonyuan haragszik a gyerekre.
Miatta mondott le barati trsasadga szines, mozgalmas életérol, és természetesen soha
nem tudja megbocsatani neki azt sem, hogy mélyen a sajat szinvonala alatt kellett
hazassagot kotnie, ha nem akart huszonnégy éves koratol egyediil élni. Oriilhetett,
hogy valaki egyaltalan elvette egy ilyen gyerekkel. A karrierje? Magasba vagyott,
tanulni akart, féiskolara késziilt. Helyette maradt a haztartas és az alkalmi bérmun-
kak: egyszer ceruzakat csomagolt dobozokba a sziniik szerint, maskor Barbie babakat
fésiilt, egy jo darabig meg autdcsomagtartokat csavarozott ssze egy rosszul fizetd,
ocska kis cégnek. A ruhadarabok, amelyeket vesz, tényleg csinosak, divatosak, jol is
mutatnanak egy ép testii gyereken. Azonban az dvén a tarka-barka szinek és a
merész formak csak feltindek, felhivjdk a figyelmet a torz kis testre. A nyaralas is
igaz, elmentek, de... A férje egész nap és fél éjszaka egyediil horgaszott, sorozott
vagy kartyazott az udiilobeli 0j ismerdsokkel, nem is tudtdk, hogy csaladdal van.
Kikovetelte, hogy 6k ketten a gyerekkel ne az ebédloben étkezzenek, hanem fent a
szobaban. Azt mondta, ne vegye el mas étvagyat a gyerek sz4jabol csordogald nyal. S
a magasabb iskola? Ahova az egész vilag ellenében beerdltette, s ahonnan egy hét
alatt kitették, mert tal nehéz volt neki? Ennek a kisgyereknek mindig a sajat szintjénél
lényegesen nehezebb iskolakkal kellett megkiizdenie, mert P. egyszerlien nem tudta
elfogadni, hogy az 6 gyereke ennyire képes...

S most, bizonyitandé Gjabb aldozatvallalasat, P. bentlakasos maganiskolat keres



a gyereknek. Aliol Igazan megkaphatja azi a kép/ént, amlro m¢ot e van flajnn*, ezek a jo
intézetek mind az orszag tlsé végében vannak, de 6 nem fontos. Ha a szive
kiszakad is, ugy hianyzik neki a gyerek, ha a vonatkdltségre és a tandijra ramegy az
utols6 garasa is, megkeresi a legjobb helyet az orszagban...

R. sokkal egyszeriibb életet él, mint P. Sose volt filozofikus alkat. Vegyésztechni-
kusnak tanult, aztdn férjhez ment, vidékre koltoztek, épitkeztek. Hamarosan meg-
sziilte az elsé gyereket, akirdl azonnal lehetett tudni, hogy sulyosan karosodott™ 6t
évre ra a masodikat. Az ép lett. R. nem ment vissza dolgozni, onnan, falur6l hordozta
a gyereket mindenhova, ahova csak javasoltak. Most mar nemigen veszik be sehova,
mert nagy, igy leginkabb csak 0 tanitgatja erre-arra odahaza. Nem panaszkodik. Per-
sze, nem artana egy kicsivel tobb pénz, de azért jol megvannak. Azt sem allitja,
hogy nem lenne kdnnyebb, ha a fiat nem kéne etetni, 6ltoztetni, hurcolni, és tudna
beszélni, dehat, vonja meg a vallat, igy alakult. 0 is a mienk... Csendesen élnek,
néha sétalni mennek vagy a nagymamahoz a szomszéd faluba. Ha bucsti van a kornyé-
ken, sose hagyjak ki. Olykor még iidiilébe is eljutnak. A férje ilyenkor kiviszi a
stégre a gyereket, rakot a labara egy fiizfavesszot egy madzaggal, mert a keze annyira
kaszal, hogy azzal csak felzavarna a vizet, melléall a bottal, és egylitt horgasznak. R.
az arnyékban kézimunkazgat, vigyaz a mellette pancsold kisebbik gyerekre, s
idénként felnéz a stégre. Hal se kozel, se tavol, itt évek oOta egyediil a szardiniasdoboz-
ban van hal. Az ura meg a fia, mosolyodik el, a két férfi...

Az igazi elfogadasban benne van az 6rom ujrafelfedezése és a jovo is. Ez azt
jelenti, hogy valaki nemcsak a maval tud megbékélni, de képes a holnapot is épiteni.
Nem torlodott ki ugyan a lelkébdl nyomtalanul a gyasz, de az életében kialakitott
rend és céltudatos munka mar engedi latni a jovOben a reményt.

A. csinos, szoke n6d. Apolt és illatos, gyakran felragyogd mosolya csillogo, szép
fogakat villant el6. A ruhatara szerény, kevés pénz jut ra, de azért divatos, fiatalos:
szines polo, farmer, bo, tarka szoknya, a hajaban egy-egy bolondos csat vagy szalag.
Fia, Olivér nyolcéves. Valamikor, a sziiletése koriili idoszakban megsériilt, most tolo-
kocsihoz kotott, beszédképtelen, nagyon kedves, értelmes €s szép gyermek.

A. iigyes szervez6. Amig Olivér az iskoldban van, elintézi a haztartast, ismerke-
dik a kornyékkel, a szomszédokkal, varr, beugrik a konyvtarba egy jo 0j regényért.
Mindent 6 intéz a csaladnak, onkormanyzatban, OTP-ben, épitéanyagtelepen, mert a
férje nem ér rd. Dolgozik és esti iskolan tanul, amellett, hogy épitkeznek. Eladtak
nagy, kényelmes, vidéki lakasukat, s egy nagyvaros szélére koltoztek, hogy kozelebb
legyenek a gyerek szamara sziikséges iskolakhoz, intézményekhez. Mig a haz el nem
késziil,'laknak, ahogy laknak, de A. mindenesetre mar eliiltette a kerités tovébe a
tulipanjait, jazminbokrait és a kapu mellé egy t6 futorozsat. Minden gyonyori lesz,
csak az bantja, hogy messzire kertiltek a csaladtol.

A. eredeti szakmaja allategészségiigyi technikus, de a munkajat sajnos abba kel-
lett hagynia. Unatkozasrdl azonban szo sincs: amellett, hogy iskolaba hordja a gyere-
ket és intézi a csalad iigyes-bajos dolgait, rendszeresen jarnak kiilon gyogytornara,
gyogyuszasra, masszasra, logopédiara és orvoshoz is. Megtanult vezetni, vettek egy
tizéves Trabantot, azon furikdznak be a varosba. Az sz6s napokon maga is le-letiszik
néhany hosszt a gyerekekével szomszédos medencében, hetente két este pedig atjar
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Tudatosan és tele energiaval tervezi a jovojét.

— Még harom-négy évet varok, belefér az életiinkbe, fiatalok vagyunk. Addig
mindent megcsinalok a gyerekkel, amit csak lehet, mert mondtak, hogy ezek a korai
évek a legfontosabbak. A férjem addigra befejezi a f6iskolat, meglesz a haz is, akkor
megsziilom a kovetkezo gyereket. Olivérnek is kell kistestvér, meg hat nekem is sziik-
ségem van egy egészséges gyerekre.

A megbékeléshez vezetd, igazi elfogadas szép példajat irja meg az amerikai Mar-
garet Mantle, egy fogyatékos ledny édesanyja, az életiikrdl sz016, Van aki csak tapsol-
ni tud cimii, megrazo konyvében. A cim Otletét egy vers adta, amely igen megragadta
a szerzo képzeletét:

Isten minden kis tiicskének akad hely a korusban,
Némelyik hangja mély, a mdsiké magas,
Megint masik hangosan cirpel a telefondroton,
Es aki csak tapsolni tud, olyan is akad...

Konyvének bevezetdjében irja a kdvetkezoket.

, ,Nem, azt igazan nem allithatom, hogy boldogga tesz, hogy Victoria [a szerzd idosebbik
lanya] értelmi foiyatékos. Annak azonban 6riilhete§, hogy Vi%}t]oria az, aki, mert egészében
véve igazan remek ember, akinek néhany nagyon kellemes mlaf;donséga is van. Példaul nagyon
kedves, és nagyon érzékeny mas emberekre. Azért, mert a kdnyveket és a zenét nem u,
szereti, ahogy ¢n, nem jelenti azt, hogy nem €lvezi €ppen annyira a maga modjan. Legala
annyi képessége van az 6romre, mint nekem, ha nem tobb. Az 6 élvezeteit ugyanis nem csor-
bitja a csalodastol vald félelem, a kudarcok eldrevetitése. Nala kevesebb a 'ha’, a 'de' és a
'maskepp kellett volna'.

Amig kicsi volt, sok folosleges kinlodast okoztam magamnak azzal a feltételezéssel, hogy
ugyanannyi fajdalommal €li meg a fogyatékossagat, mint én. Azonban 6 nem olyan 'okos,
mint én vagyok; az én [1Q-m, mar amennyit ez szamit, sokkal magasabb az 6vénel. Victoria
azonban épp eléggé okos ahhoz, hogy érzékelje a sajat massagat, s épp elég érzékeny hozza,
hogy faJdaE]’mas 1e%en a szamara ez a felismerés, amelytol 6 a maga modjan szenved. Ahogy
én 1s a magamén. Egyikiink sem szenvedhet a masik helyett, noha hossz1 éveken at voltam
olyan g6go0s, hogy az § tapasztalatait is a sajat mércémmel merészeltem mérni.

Victoria a lanyom, de nem azonos velem. Sok tekintetben jobb ember, mint én vagyok,
olyan erényekkel, amelyek belélem hianyoznak. Peldaul sokkal becsiletesebb és nagylelkiibb
nalam. Soha nem itél, és mindig kész a megbocsatasra. Kevésb¢ gyanakvo, mint én, nem
var tll sokat az emberektol, és cseppnyi rosszindulat sincs benne. Es rendelkezik az egyszerii-
Sél% erényével is. Szégyen, hogy az 'egyszerliség' sokak szamara azonos a 'hiilyeséggel’, holott
a kettot vilagok valasztjak el egymastol. Az egyszerliség ajandék, s Victoria ezen ajandék
tulajdonosa. Lehet, hogy fogyatékos, de hogy bolondnak nem bolond, az biztos.

Amikor azonban azt allitom, hogy Victoria fogyatékossaga olyan fajdalmat és olyan vesz-
teséget okozott nekem, amelynek az elvjselésére soha nem tartottam volna ma%am iépesnek
annak el6tte, kérem, higgy¢k el nekem. En volnék a bolond, ha akar magammal, akar masok-
kal el akarnam hitetni, %gy boldog vagyok, amiért a lanyom értelmi fogyatckos."

Mantle szavai arra figyelmeztetnek, hogy az elfogadasban a legfontosabb, hogy
az illetd embernek ne csak a sériiltségét lassuk, hanem azt a személyt, aki valojaban
5 maga. Pusztan attél, hogy valaki a sériiltsége miatt mas, mint a tobbi, nem valik
sem jobb, sem rosszabb emberré. Nem azért lesz valakibdl festd vagy koltd, mert



izért, mert tehetséges ember. S ha gonosz, nem a pupja mialt gonosz valaki, hanem
izért, mert a benne megbuvd lehetdségek koziil az élete ezt erdsitette meg benne.
viindig rosszall¢ hitetlenkedés fogadja a szavaimat, amikor arra a feltételezésre, hogy )
iztos azért lettem gyermekorvos, mert szeretem a gyerekeket, azt valaszolom, hogy
;20 sincs rola. Dolgozni szeretek a gyerekekkel, az igaz, de hogy a gyerekeket, ugy
iltdlaban és egészében szeretném, az nem egészen igy van. Szeretem Zsuzsit, mert )
kos, és nem szeretem Brigit, mert egy undok béka. Szeretem Tibit, mert szelid :s
baratsagos, ¢és kifejezetten nem kedvelem Rudit, mert nyolc éve ellenére hihetetle-liil
nagyképii és okoskodo. Ugyanilyen megdobbenést keltek, amikor ki merem moén-lani,
hogy nem szeretem altalaban a rokkantakat, a sériilteket. Senkit nem szeretek ;sak
azért, mert rokkant vagy sériilt. Szeretem vagy nem szeretem azért, mert olyan "-. L
viselkedése, az egyénisége, olyanok a személyi tulajdonsagai, hogy szamomra vontova
teszik vagy épp ellenkezdleg, kivivjak az ellenérzésemet. Szeretem Tamast, mert
'‘égteleniil kedves és meleg szivii, s nem szeretem Orsit, mert egy elkényesztetett,
>nzé majom. Pedig mindkettdjiiknek ugyanaz a baja: kozépstlyos értelmi fogya-
Skosok. Két, fajdalmasan torz testii ember koziil Marikat érzem kodzel magamhoz,
nert méltosaggal €s a jora vald hihetetlen torekvessel €li €letét, s ha csak tehetem,
Jkeriilom Aront, aki er6szakos, kovetel6z0, €s ugy érzi, neki, az allapota miatt,
tiindén jar.

Tobbre becsiili az ember azt, akit mer szeretni vagy nem szeretni, mint azt, akit
malamely hamis kimélet alapjan szeretnie illik.

Leo Buscaglia szerint — aki olyan meggy6z0en bizonyitotta, hogy barmiféle
fo-;yatékossag nehezebben elviselhetd részét nem maga a fizikai vagy szellemi
allapot iézi el6, hanem a tarsadalom — az elfogadds mércéje az, hogy valaki
mennyire ajlandé a sajat értékén emberszamba venni egy sériiltet, s mennyire
hajlandé been-;edni abba a vilagba, amelyikben valamennyien élink. A ko6zos
vilagba,, amely nem teril, nem mesterségesen elzart, hanem mindazon szép és rut,
boldog és szomoru izesekkel és élményekkel gazdag, amelyek valossa teszik az
¢letet.

Hogy ezt megtehessiik, tehat mély és dszinte legyen az elfogadasunk, az alabbiak-
a emlékeztet benniinket:

»i. Ne feledje, hogy a sériilt ember nem az Oné, hanem, 6nmagaé. Nem az On tulajdona,
em a csaladé, s nem is az orvosé vagy a tarsadalomé. O 6nmagag.
89.  Ne feledje, hogy minden sériilt ember kiilonboz0 €s egyedi, még akkor is, ha a sajat
6nnyebbségﬁnd kedveért azonos cimkéket ragasztunk bizonyos csoportjaikra. Nincs két azo-
0s ﬁgtecllmi fogyatékos gyermek, és nincs ket siket feln6tt, aki azonos modon reagalna és
iselkedne.
90. Ne feledje, hogy a sériilt ember elsdsorban ember, személy, és csak masodsorban
gy sériilt egyén. Ugyanligy joguk van az dnkifejezéshez, mint barki méasnak — a sajat modju-
on, a sajat ritmusuk szerint és a rendelkezésiikre allo eszkdzokkel. Egyediil 6k szenvedhetik
ieg, ha nem talaljak meg dnmagukat. .
91. Ne feledje, hogy a sériilt embernek éppen olyan sziikségletei vannak, mint Onnek:
zeretetre €s szeretni vagyik, szeretne tanulni, megosztani az ¢letét, fejlédni, tapasztalni,
gyzll(nabban a vilagban, mint On. A sériilteknek nincs kiilon vilaguk. Egyetlen vilag 1¢é-
szik.
92. Ne feledje, hogy a sériilteknek ugyanolyan joguk van hibazni, elbukni, szenvedni, sir-
1, atkozddni, kétségbeesni, mint Onnek. Megdvni Oket ezektdl annyit jelent, mint kizarni

ket az ¢letbdl.
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megfigyeloknek kell lenniink.
93. Ne feledje, hogy a sériilt embernek dnmaganak kell cselekednie dnmagaért. Biztosit-
hatjuk szamukra a valasztasi lehetc'iﬁ\éfeket, a feltételeket, a szitkséges eszkozoket, de hasznalni
és ¢lni veliik, mar maguknak kell. Mi legfeljebb készenlétben allhatunk, jelenlétiinkkel meg-
erdsithetjiik, biztathatjuk 6ket, reménykedhetiink és segithetiink — ha képesek Va%%/unk ra.
94, e feledje, hogy a sériilteknek is joguk van hozza, valamennyilinkh6z hasonldan,
hogy ugy ¢éljék az ¢letet, amilyen. Nekik is maguknak kell eldonteni, hogy megélik-e a maga
teljességeben, békeben, 6romben, szeretetben, azzal, amijiik van és gy, ahogy vannak, vagy
konnyes apatidba siillyedve varjak a halalt. (Természetesen mindenkit a sajat €rtelmi-érzelmi
hehetdséie;l szintjén kell hozzasegiteni ahhoz, hogy meghozhassa a szamara legkedvezobb
ontést.
95. e feledje, barmennyire is sériilt valaki, korlatlan lehetc'iségei vannak ra, hogﬁlazzé
valjék — nem, aminek mi szeretnénk, hogy valjék! —, ami beliilr6l megadatott neki.
96. Ne feledje, hogy a sériilteknek a maguk modjan kell megcsinalniuk a dolgokat. A
sajat vagy a tarsadalom szabalyait rdjuk erltetni gyakran irrealis €s nem ritkdn rombolo.
Sokfélekeppen Iehet megkétni egy cipdt, inni a poharbol vagy eltalalni a buszmegallohoz.
Sokféleképpen lehet tanulni és alkalmazkodni. Hogy szamukra melyik a legjobb, maguknak
kell megtalalniok.
97. e feledje, ahhoz, hogy tanulhasson, a sériilt embernek is sziiksége van a vila;
masokra. Az ember nem mindent tanulhat meg az otthon vagy az iskola vedett falai kozott,
ahogy azt sokan hiszik. A vilag maga a tanterem, s benne minden személy tanar. Nincsenek
jelentéktelen tapasztalatok. A mi dolgunk az, hogy szeretettel és emberséggel mindig kéznél
legyiink egy-egy bukas utan egy kis érzelmi leukoplaszttal, de ne hidnyozzék kezinkbdl az
ujabb kalandokhoz és tapasztalatokhoz vezet6 uj térkép sem!
98. Ne feledje, minden sériilt embernek j;l)(%(a van ahhoz, hogy tisztaban Iegyen 6nmagaval
, Onnel és a sajat allapotaval. A legrosszabbat akkor tessziik veliik, ha hazudunk es dszintétlenek
va Veh'jllc Az egyenesség, az Oszinteség biztositja azt az erds alapot, amely sziikséges
ahhoz, hogy valaki képes legyen fejlédni. A sériilt embernek a legjobbra van sztiksége, ami
Onben lakik: ha On képes fejlodni, nyitott a tanulasra, valtozasra; fejlodésre, bator a
tapasztalatok szerzésében, lehetOséget nyujt arra, hogy mindez a sériilt ember szamara is
elerhe)tc'i legyen." (Az elérhet6ség hatarait természetesen itt is a sériiltség sulyossaga szabja
meg.

Peggy Muller Miezo azt javasolja a sziiloknek, hogy a gyermek, illetdleg az alla-
pota, s a helyzet, amelybe ezaltal keriiltek, elfogadasaval kapcsolatban gondolkozza-
nak el a kdvetkezd kérdéseken.

1. Milyen almokat, fantdzidkat dédelgettem e gyermekkel kapcsolatban?

m2. Mit reméltem, mit jelent majd nekem e gyermek, a sajat életemben?

99. Mit gondolok, mit veszitett a gyermekem a betegsége vagy az allapota miatt?

100. Mit gondolok, mit veszitettem én a gyermek problémaja

kovetkeztében?

101.  Képes vagyok-e ugy ranézni a gyerekemre, hogy ne a diagnézist, hanem 6t
magat mint személyt lassam?

102. Hogyan érzek az engem érint6 kovetelményekkel, elvarasokkal kapcsolatban?
El tudom-e fogadni és viselni azokat?

7 Hogyan vagyok képes egyiitt ¢lni a megvalaszolhatatlan kérdésekkel, a jovo
bizonytalansagaival?

103. Latok-e valami minimalis kis lehetdséget arra, hogy a gyermek felnevelése
valami mdédon mégis gazdagitsa az életemet? A csalddom életét?
104. Tudom-e, hogy hova kell fordulnom segitségért a gyermek és a magam

szamara?



