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A GYOGYPEDAGOGIA TORTENETE

ELTE Eotvis Lorind Tudomdnyegyetem Pedagdgiai és Pszicholdgiai Kar Neveléstudomanyi Doktori Iskola
Gydgypedagdgia Program

A figyelmetlen ,fiatal franciat6l” a mai ADHD-ig — a

figyelemhianyos hiperaktivitas zavar térténete

SZIGETHI ZSOFIA

szigethi.zsofia@radnoti.elte.hu

ABSZTRAKT

Bar az ADHD (attention deficit hyperactivity disorder — figyelemhidnyos hiperaktivitis-zavar) az utobbi évtizedekben vilt széles kérben
ismertté, jo, ha tudjuk, hogy ez az idegrendszeri fejlédési zavar nem csak a 20. szizadban jelent meg. Jelen tanulmédnyban attekintem az
ADHD t6rténetét, a viltozo elnevezéseket és definicidkat.

A torténeti érdekességen tul célom ravilagitani, hogy a szindréma nem ujkeletd, csak a valtozé vilag dllitja Gj és uj kihivasok elé az érintett
személyeket. Bar az ADHD-s emberek hasonl6 viselkedést tanusitottak az elmult évszazadok sorin, az azonositisukra haszndlt diagnosztikai
cimkék — nagyrészt a kulturdlis, orvosi és tudomanyos véltozasok és felfedezések kévetkeztében — sokat modosultak (Mayes & Rafalovich,
2007), és valtoznak a mai napig is. Ami dlland6, hogy az elsé leirastol napjainkig bioldgiai eredetiinek gondoltak ezt az allapotot.

A kezdeti, elszortan megjelend esettanulmanyok utan a 20. szizad elején irtdk le a tiinetegyiittest, akkor még ,,morilis kontroll
zavarként”. Ez a fogalom a ,,minimalis agyi kirosodason/diszfunkcion” keresztiil, a DSM-2 pszichodinamikusan orientalt hiperkinetikus
reakcié fogalman it jutott el a bioldgiai pszichiatriahoz kozelité ADD, majd napjaink ADHD meghatirozasaig.

Kulcsszavak: ADHD, torténet, DSM, BNO

DOI: 10.52092/gyosze.2024.1.1

Az ADHD-r6l1

A figyelemhianyos hiperaktivitas-zavar az egyik leggyakoribb gyermekpszichiatriai allapot. A nemzetkézi
vizsgalatok az el6fordulasi gyakorisagat 1,9-12% kozott talaltdk (Egészségiigyi Szakmai Kollégium,
2020). A sz€lséséges adatokat okozhatja a diagnosztikai rendszerek eltérése (BNO-10-ben szigortibb,
DSM-4-ben enyhébb kritériumok), melyet az Gsszehangolt DSM-5 és BNO-11 a jovSben valészindleg
kikiiszobol. Egy szisztematikus szakirodalmi metaanalizis szerint, mely 102 tanulmany adatait elemezte
a vilag minden régi6jabol, az ADHD 6sszesitett prevalencidja 5,29%. A metaregresszios modellben a
kritériumok, az informacioforras, a diagnézishoz sztikséges karosodasok kovetelményei és a vizsgalatok
foldrajzi eredete szignifikansan Gsszeflggott az el6fordulasi gyakorisiggal (Polanczyk et al., 2007).
Az elmult évtizedekben nem volt arra utalé bizonyiték, hogy névekedett azon gyermekek szama, akik
megfelelnek az ADHD kritériumainak, ha szabvanyos diagnosztikai eljarasokat kévetnek (Polanczyk et
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al,, 2014). Az allapot rendkiviil valtozatos tiinetei a DSM-5 és a BNO-11 szerint a figyelemzavar, a
hiperaktivitas és az impulzivitas koré csoportosithatéak (Egészségiigyi Szakmai Kollégium, 2020).
A harom tiinetcsoport az érintettek viselkedésének megfigyelésén alapul: az impulzivitis elhamarkodott
és meggondolatlan cselekedeteket jelent, a hiperaktivitis nyugtalansagot és talmozgast, a figyelmetlenség
pedig a tartés mentalis eréfeszitésre valo képesség nehezitettségét (NICE, 2018).

Az ADHD hatterében Osszetett, multifaktorialis koérokok, valtozatos neurobiologiai és
neuropszicholdgiai hattér all (Roberts, Milich & Barkley, 2015). Gyakoriak a komorbid éllapotok,
példaul oppozicids zavar, viselkedési zavarok, tic zavarok vagy autizmus spektrum zavar (Gnanavel
etal, 2019). Az ADHD az esetek egy részében felnSttkorban is fennmarad. Ekkor tarsulhat hozza
példaul hangulatzavar, alkohol-, vagy egyéb pszichoaktiv szerrel kapcsolatos fliggéség, tanulasi
zavar stb. (Breyer et al., 2009). Az ADHD korszer( terapiaja tobb médszer egyiittes alkalmazasat
jelenti. Tudomanyosan megalapozott kezelési modnak szamit a gyogyszeres kezelés, bizonyos
pszichoterapias modszerek (kognitiv viselkedésterapia, viselkedésterapia), valamint a sztlétréning,
pedagogustréning és a coaching (Di Blasio & Farkas, 2020). Az ADHD-specifikus tdimogatas egy
komplex folyamat, melynek soran az érintett személy és csaladja szamara komprehenziv, azaz

atfogd és széleskord tamogatast kell biztositani (Pongracz, 2022).

Az ADHD to6rténete — a kezdeti leirasok

Az ADHD torténetével foglalkozé  szakirodalmi forrasok tobbnyire a kilonbézs  kategoria-
rendszerekben (DSM, BNO) valé megjelenésével és valtozé meghatarozasaval foglalkoznak. A korabbi
adatok feltarasahoz az ERIC adatbazisban, illetve az internetes keresés alapjan talalt tudomanyos cikkek
korai térténetre valo utalasai alapjan kerestem korabeli forrasokat.

Bar feltételezhetd, hogy az ADHD-ra jellemzé atipikus idegrendszeri fejlédés egyidés lehet az
emberiséggel, az allapot elsé leirasa — jelenlegi tudasunk szerint — csaknem 250 évvel ezel6ttrol
szarmazik (Barkley & Peters, 2012). Azo6ta sokféle névvel illették, mely elnevezések hien tikrézik
az értelmezési keretet, valamint azt is, hogy mit gondoltak a szindréma £6 okanak (Volkmar, 2003).
Felting, hogy az elsé leiras 6ta maguknak a jellemzé viselkedéseknek, a tiineteknek a leirdsa nem
valtozott, de killénb6z6 diagnosztikai ,,cimkék™ alatt az allapotukra vonatkozé magyarazatok is
igen eltéréek voltak. K6z6s alap azonban, hogy minden korszakban biologiai, idegrendszeri
eredetlinek tartottak az allapotot, még ha a konkrét hattér, magyarazat eltéré is volt (Mayes &
Rafalovich, 2007).

Az els6 ismert lefras a jeles német orvos, Melchior Adam Weikard (1742-1803) elséként 1775-ben
megjelent kényvében taldlhaté, melynek cime Der Philosophische Arzt (,,A filozéfiai orvos”) (Weikard,
1787). A konyv a ,Lélek betegségei” (Geisteskrankheiten) cimi részben tartalmaz egy fejezetet a
figyelemhianyrol (attentio volubilis). Weikard gyogyfirdGorvosként kezdte palyafutisat a németorszagi
Fuldaban. 1784-ben II. Katalin orosz carné udvari orvosanak nevezték ki. 1785-t6l 1789-ig az
Allamtandcs tagja, majd 1792-ig Kartl herceg-piispok orvosa volt. Onéletrajzdban 6nmagit
rovidlatoként, , fizikailag deformaltként és szocialisan alkalmatlanként” jellemezte. Szamos tanulmanyt
publikalt orvosi, filozofiai és pszichologiai témakban. Mély Gsszefiigeéseket tart fel a testi betegségek és
azok pszichés okai kozott. Annak ellenére, hogy istenhivé volt, komoly kritikaval illette az egyhazat —

elsésorban a boszorkanysaggal és az 6rdogizéssel kapesolatos hiedelmek miatt. Bar a kényv névtelentil

2



jelent meg, Weikard mégis ,boszorkanyiildézés” dldozata lett. Egykori baratai elfordultak téle,
meglatogatni sem merték. Nem csak az egyhaz, de az orvosi folydiratok is Weikard kényve ellen foglaltak
allast. A k6zonség felvilagosult felét azonban nem befolyasolta ez a lejaratas, hiszen a kényv négy, esetleg
hat kiaddst is megért (Barkley & Peters, 2012).

A minket érdekls, figyelemhianyrol sz6ld  fejezet olvasasakor jelentSs atfedéseket
tapasztalhatunk a mai ADHD definiciéval. A tanulmany elsé bekezdéseiben a kénnyen elterel6d6
figyelemrdl ir, mely mai tuddsunk szerint is az ADHD egyik alapvet6 jellemzéje.

Leirasaban a figyelmetlen ember sekélyes, mert nem fordit elegendé figyelmet a dolgok
egyenként val6 atvizsgalasara, mindennek csak a felét latja, hallja, memorizalja, rendetlen.
Hasonlata szerint ugy viselkedik egy figyelmetlen a figyelmeshez képest, mint ,,egy fiatal francia egy
érett angolhoz képest”. Ez a ,,rendetlenség” megfeleltetheté a mostani tiinetlistaban annak, hogy
az érintetteknek gyakran nehézségeik vannak a feladatok és a teend6k megszervezésében. Nem
fordit elég figyelmet a dolgok atvizsgalasara — azaz, mai diagnosztikai megfogalmazasban
nehézséget okoznak neki a tartés mentalis eréfeszitést igényls feladatok (APA, 2013). Leifrasaban
a . tirelmetlenség” mai szemmel a gatlds problémaira utalhat.

Mindemellett megjegyzi azt is, hogy a fiatalok kozétt gyakoribb a figyelmetlenség, mint az
idésebbeknél, valamint, hogy a ndék figyelmetlenebbek a férfiaknal, ,,ahogyan a francidk az
angoloknal” — utébbiakat szerencsére mar cafolta a tudomany. Azt is hitte, hogy régebben
figyelmesebbek voltak az emberek, mint az 6 kordban — ahogyan ezt a mai korra vonatkozodan is
gyakran halljuk.

A kezeléssel kapcsolatban korat messze megeléz6en megallapitotta, hogy ingerszegény, jol
strukturalt kornyezetben sikeresebben tudjak teljesiteni a feladataikat az érintett személyek.
A kezelésre vonatkozé tovabbi megjegyzései vagy az etikitlan (pl. helyezzék el Sket s6tétben,
maganyosan, ha talsigosan aktivva valnak), vagy a tudomanytalan (pl. hideg firdé vagy kilénb6z6
savak hasznalata) kategdriaba tartoznak (Barkley & Peters, 2012).

Mindezek alapjan ugy tlnik, hogy az orvosi irodalom mindmdig feltart tartalmai kozil az
ADHD elsé leirasa Weikard kényvében talalhaté (Barkley & Peters, 2012).

A kovetkezé datum az ADHD eddig ismert torténetében 1798, amikor egy skét orvos, Sir
Alexander Crichton (1763-18506) észrevette, hogy egyes emberek figyelme kénnyebben elterel6dik,
és kevésbé tudnak tgy 6sszpontositani, mint masok. Beszamolt arrél, hogy ezek a problémak naluk
az élet korai szakaszaban jelentkeztek (Lange et al., 2010). Olvasataban a figyelemzavar majdnem
mindig ,,az idegek természetellenes, vagy koros érzékenységébdl fakad”. A , figyelembetegségben”
— Crichton frasa szerint — minden benyomas izgatja az embert, és természetellenesen nagy mentalis
nyugtalansagot okoz. Az érintett személyek fel-ala jarkalnak a szobaban, az asztal mozgasa, a
hirtelen ajtébecsukddis, a tdl hideg vagy meleg, til sok, vagy tdl kevés fény karos hatassal van a
figyelmikre. A figyelem erésségének csokkenését testi és lelki okokra vezeti vissza. Velesziiletett,
vagy szerzett sérilés kdvetkezményének tekinti a figyelemzavart (Crichton, 2008). Barkley (2009)
elemz6 munkéjdban kiemeli, hogy Crichton felveti a gyermekek korai nevelésének jelentSségét a
figyelem fejlédésében. Crichton leirasaban is megtalalhatjuk a parthuzamokat a DSM-5
tiinetlistajaval. Ugy jellemezte példaul a figyelemzavart, mint képtelenséget arra, hogy a figyelem
egy targy mellett kitartson (Lange és et al., 2010). Ez Osszhangban van azzal a kritériummal,
miszerint gyakran nehézséget jelent a figyelem megtartasa a feladatok, vagy jatékok soran (APA,
2013). Leirja tovabba, hogy egyik benyomadstdl a masikig ,,ugral” az érintettek figyelme (Lange et
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al., 2010), mely parhuzamba allithaté a mai ,gyakran elterelik a figyelmét a kilsé ingerek”
kritériummal (APA, 2013). Crichton (1798) kovetkeztetése, miszerint a figyelemzavar az érintettet
»képtelenné teszi, hogy részt vegyen az oktatas barmely targyaban”, arra enged kovetkeztetni, hogy
iskolai nehézségeket figyelt meg ezeknél a gyerekeknél, melyek tébbnyire jellemzik az ADHD-s
gyerekeket (Lange et al., 2010).

Crichton (1798) azt is kijelenti, hogy a figyelemzavar altalaban csokken az életkorral. Ez az 1900-as
évekig altalanosan elterjedt nézet volt, de a kézelmult vizsgalatai kimutattak, hogy az érintettek kortilbeltil
50%-anal a tinetek felnSttkorra is fennmaradnak (Okie, 2000).

Nem tudomanyos lefras, de érdekességként érdemes megemliteni Heinrich Hoffmann (1809-
1894) frankfurti orvos gyerekkényvét, amit 6 maga irt és illusztralt az akkor haroméves gyerekének.
A kényvben szerepld torténetek pedagogiai célzataak. Hoffmann gy vélte, a gyerekeket szavakkal
kevésbé lehet tanitani, mint képes torténetek altal (Fernandez, 2017). Igy fordulhat elé ezekben a
torténetekben, hogy aki nem engedelmeskedik és gyufaval jatszik, az langra kap, vagy hogy az evés
kézben nylgoskodé fia végtl annyira lefogy, hogy éhen hal (Hoffmann, 1876). A kényv 1876-ban
jelent meg, a cime Der Struwwelpeter, magyarul Kécos Peti. A konyvben két torténetben is
felismerhetjik az ADHD jellegzetességeit. Az egyikben (Die Geschichte vom ZappelPhilipp) a
fészereplé fia szilei rosszallasa ellenére hintdzik a széken, majd magira huzza a teritét a
teritékekkel egyiitt. Egy masik torténetben (Der Geschichte von Hans Guek-in-die-Luf?) a f6szerepl6 fia,
Hans a vizbe esik, mert mas dolgokra figyel sétalas kézben, nem a laba elé néz. Ezek a torténetek
is egyértelmden mutatjak, hogy az ADHD nem a mai kor ,,talallmanya” (Thome & Jacobs, 2004),
s6t, azt is, hogy a viselkedési problémak, mint nevelési gondok is jelentkeztek a régi id6kben is.

Irodalmi utaldsokat figyelemzavart mutaté emberekre egyébként a korabbi id6kbol is
fellelhetiink, példaul Shakespeare VIII. Henrik jellemzésekor utal a figyelemzavarra, a
hiperaktivitasra és a gyenge impulzuskontrollra is (Barkley, 2015).

AZ ELSO RESZLETES GYOGYPEDAGOGIAI, ILLETVE KLINIKAI LEIRASOK

Az elsé részletes, mar rendszeres megfigyelésekre alapozott klinikai lefrasokat a francia Bourneville-
nek, az angol Stillnek és a németorszagi Demoore-nak készonhetjik.

Bourneville 1897-ben irta le a gyogypedagogiai kezelésekrdl sz6l6 konyvében ezt az allapotot,
kiemelve a kovetkez6 jellegzetességeket: az érintett gyerekek sokat mozognak, minden pillanatban
felallnak az asztaltdl, engedetlenck, fegyelmezetlenck. Megfigyelése szerint extrém fizikai és
szellemi mobilitas, ingerlékenység, destruktiv hajlam, figyelmetlenség és hanyagsag jellemzi Sket.
Kiemeli, hogy sz6t fogadnak azoknak, akiket szeretnek (Simon-Pezeshknia, 2011).

1901-ben Demoor viselkedésiikben labilis gyerekekrdl irt, akiknek allandé mozgasra van
szitkségiik és egyértelmi figyelmi nehézségeik vannak (Demoor, 1901).

George Frederick Stillt (1868-1941) a brit gyermekgyogyaszat atyjanak nevezik. Anglia elsé
gyermekgyogyasz professzora 1902 marciusaban harom el6adasbodl allé sorozatot mutatott be a
londoni Royal College of Physicians el6tt ,,Goulston eléadasok™ néven, ,,Néhany koros pszichés allapot
gyermekeknél” cimmel. Ezeket az el6adasokat még ugyanebben az évben publikaltik a Lancet-ben.
Ezzel megkezd6dott a gyermekkori ,,erkdlesi” problémak orvosi megvilagitisba helyezése (Mayes
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& Raffalovich, 2007). Still 43 olyan gyermeket mutatott be, akiknek komoly problémaik voltak a
folyamatos figyelem és az Onszabdlyozas terén. Gyakran agresszivak, dacosak és ellendlldak,
tulzottan érzelmesek vagy szenvedélyesek. Jellemz6 volt rajuk, hogy a gatlé funkcidik kevésbé jol
mukaodtek, kiizdottek a folyamatos odafigyeléssel és nem tanultak a tetteik kévetkezményeib6l —
annak ellenére, hogy ép értelmuek voltak (Fernandéz, 2017). Lefrasaban szerepel, hogy ez az allapot
gyakrabban fordul el6 fidknal, mint lanyokndl, és els6sorban a korai iskolas években jelentkezik
(Charach et al., 2011).

Still munkéja hozzajarult az orvosi diskurzus 4j iranyvonalahoz, amely érvelt amellett, hogy az
erkéles hianya nem feltétlenil egyéni hianyossag, hanem biolégia kérdése. Still ,,moralis kontroll
zavarnak” nevezi ezt az allapotot, hangsilyozva, hogy ezek a gyerekek szenvednek az
erkolestelenségtSl (Mayes & Raffalovich, 2007).

Still természetesen nem a mai terminolégiat hasznalta, de sok ADHD-kutaté arra a
kovetkeztetésre jutott, hogy az éltala leirt gyerekek tiinetei a mai kombinalt tipusa ADHD
kritériumrendszerének feleltethet6ek meg (Barkley, 2006).

1908-ban, nem sokkal Still el6addsai utan Tredgold (1870-1952), Nagy-Britannia vezetd,
mentalis karosodasokkal foglalkoz6 szakértéje feltételezte, hogy a hiperaktiv viselkedésd,
kimutathat6 agykarosodast nem szenvedett gyerckek lehetséges, hogy sztlés kézben enyhe, vagy
minimalis agykarosodast szenvedtek (Kahn & Cohen, 1934). Inkabb ,tinetnek”, semmint
»jellemhibanak” tekintette az érintett gyerekekre jellemzé viselkedéseket. Azzal érvelt, hogy az agy
azon teriletei, melyeken az erkolesi érzék helyet kapott, az emberi evoliacié Gjabb fejlédésének
»termékei”, és mint ilyenek, érzékenyebbek a sértlésekre (Mayes & Rafalovich, 2007). Stillhez
hasonléan, a Tredgold 4ltal leirt gyerekek is feltinéen hasonlitanak az ADHD-val diagnosztizalt
gyerckekre. A pedagdgusok ekkor kezdték felismerni, hogy specidlis nevelési modszerekre van
szitkség ezeknél a gyerekeknél. Arra a kovetkeztetésre jutottak, hogy inkabb funkcionalis, mint
neuroldgiai jelek alapjan kell diagnosztizalni ezt a tiinetegyiittest (Conners, é.n.).

Tizenhat évvel Still el6adasai utan tragikus Encephalitis 1 ethargica, vagyis ,,alvasi betegség” jarvany
soport végig a viligon. Az Encephalitis Lethargica legfébb jellemzbje a személyiség drasztikus
megvaltozasa, a zavarodott viselkedés (Ebaugh, 1923). Miutan gyakran hossza id6 telt el a betegség
lefolyasa és a tlinetek megjelenése kozott, ezért nehéz volt elkiiloniteni, hogy egy gyermek viselkedési
problémaja ,agykarosodas” vagy mas, ,,funkcionalis” ok miatt van (Conners, é.n.).

Charles Bradley (1902-1979) a New York-i Bellevue Koérhaz pszichiatere volt, aki erésen hitt a
mentalis problémak biologiai eredetében. O volt az elsé, aki stimulansokat alkalmazott
viselkedésproblémas gyerekek kezelésében. A kérhazban szembesiilt azzal a problémaval, hogy
milyen nehéz megkilénboztetni a postencephalitis viselkedési zavarokat azoktol, ahol nem allt
fenn fertézés vagy agysérilés. Az akkoriban elérhetS egyetlen képalkoté eljaras alkalmazasaval
(melyhez sziikséges volt a cerebrospinalis folyadék leeresztése és levegével vald helyettesitése, és
jellemzéen  sdlyos, erés fejfajast okozott) rutinszerden gyGjtétt az 4j esetekrdl
pneumoencephalogramokat. Ugy gondolta, hogy csillapitani tudna a vizsgalatot kovetd fejfajast a
kamrakat korilvevd érfonat serkentésével. Ehhez Benzedrine-t hasznalt, ami egy amfetamin-
szarmazék. A gyogyszer hatasira a gyerekek mintegy fele nyugodtabbd, szervezettebbé, és
tanulasaban hatékonyabba valt (Strohl, 2011). Bradley befolyasa az ADHD kutatdsara és

megismerésére messze tdlmutat a stimulansok kezelésre val6 alkalmazasan. A Bradley kérhazban
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megteremtette a szoros megfigyelés és a kisérletezés hagyomanyat, mely tavozasa utan is

folytatédott.

A gyogyszeres kezelés kezdetei

Ahogy az ADHD diagnosztikai kritériumai valtoztak az idSk soran, ugy a gyégyszeres kezelések is.
A legtébb pszichostimulans gyégyszer, amit az ADHD kezelésére hasznalnak, néveli a dopamint
és a noradrenalint a homloklebenyben. Ezek a gyogyszerek mar tébb, mint 80 évvel azel6tt 1éteztek
az Egyesiilt Allamokban, hogy a hasznalatuk az 1980-as évek kézepén altalanossa valt, amikor
el6szor publikaltak az ADHD diagnézisat a DSM-IIT és a DSM-III-R kategoériai rendszerekben
(Leahy, 2017).

Egy roman vegyész szintetizalta el6szor az amfetamin vegytletet 1887-ben, de 1929-ig tartott,
hogy egy kaliforniai biokémikus felfedezze fiziolégiai és pszichoaktiv hatdsait, mikézben az asztma
gyogymodjat kereste (Hicks, 2012). Az elsé pszichostimulans/amfetamin tablettit, a Benzedrine-t
1937-ben vezették be a piacra a narkolepszia, posztencephalitikus Parkinson és minor depresszié
kezelésére (Leahy, 2017).

Ahogy fentebb emlitettem, 1937-ben Charles Bradley Benzedrine-t adott be viselkedési
zavarokkal diagnosztizalt fiatal pacienseinek a Rhode Island-i Emma Pendleton Bradley
Gyermekotthonban (Strohl, 2011). Ez az 1931-ben megnyilt otthon egyike volt az elsé olyan
intézményeknek, amelyeket kifejezetten magatartaszavart mutaté gyermekek ellatdsara hoztak létre.
Az intézmény olyan megkozelitést alkalmazott, amely a kérnyezeti és biologiai kezeléseket egyarant
integralta, hogy tdlmutasson az egyszer( diagnoézison és ellatason (Bradley, 1936). Egy hét elteltével
a gyogyszerrel kezelt betegek iskolai tevékenységében szembetiné véltozas kovetkezett be. 30
gyerekbdl 15 érzelmi reakcibiban hatarozottan visszafogottabba valt (Bradley, 1937). Bradley 1937-
ben publikalta elsé tanulmanyat az amfetaminhasznalatrél gyermekek viselkedési problémaira.
Remélte, hogy ez a farmakoldgiai kutatas segitheti a kezelést, mikézben & maga tovabbra is
fenntartotta a biologiai és pszichologiai terapia iranti szilard elkételezettségét. Hatarozott
allaspontja szerint a gyogyszereknek csak timogat6 szerepet kell jatszaniuk a kezelésben. Bradley
tanulmanyait nagyrészt figyelmen kivil hagytdk a gyermekpszichiatria teriiletén kézel 25 évig;
azonban fontos el6futdrnak bizonyultak a Ritalin és az ADHD tanulmanyozasaban (Strohl, 2011).

1943-ban bevezették a Desoxyn-t (metamfetamin), de nem hasznaltdk az ADHD kezelésére
még évtizedekig (Leahy, 2017).

1944-ben szintetizaltak a Ritalint (metilfenidat), és 1955-ben hagytak jéva krénikus faradtsag,
narkolepszia és depresszié kezelésére feln6tt és id6s betegeknél (Centers for Disease Control &
Prevention, 2017). 1963-t6] C. Keith Conners a Ritalin hatékonysagat kutatta az érzelmi zavarok
kezelésében gyerekeknél (Conners & Eisenberg, 1963).

1975-ben az Amerikai Akadémia Gyermekgyogyaszati Tandcs a Gyermekegészségligyrdl
kozzétette elsé hivatalos kézleményét a pszichostimulans gyogyszerek hasznalatarol gyerekeknél
(Kugel et al,, 1975).

Az ADHD gybgyszetes terapidjaban azéta hairom f6 hatéanyag terjedt el: a pszichostimulansok
kozé sorolhaté metilfenidat és dexamfetamin, valamint a nem stimulins atomoxetin.
Magyarorszagon a metilfenidat (Ritalin) és a dexamfetamin (Strattera) térzskonyvezett (DiBlasio &
Farkas, 2020).
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A ,hiperkinetikus impulzuszavar”

Chatles Bradley, a stimuldnsokat el6sz6r alkalmaz6 gyermekpszichiater utédja, Maurice Laufer és
kollégaja, Eric Denhoff kutatasokba kezdett altaluk ,hiperkinetikus impulzuszavarban”
szenvedének leirt gyerekekkel kapcsolatban. Egyedildllé moédon alakitottdk ki a gyerekek
kivalasztasanak kritériumrendszerét tanulmanyaik szamara. A kritériumként alkalmazott tinetek
kozé tartozott a hiperaktivitds, révid id6tartamu figyelem, gyenge koncentracié, lobbanékonysag, a
késleltetésre valo képtelenség, ingetlékenység és gyenge iskolai teljesitmény.

A késébbiekben a DSM kiilénb6z6 valtozatai nagyon hasonlé kritériumokat tartanak nyilvan.
Laufer és munkatarsai a talmozgast tartottak a vezetd tiinetnek, ezért nevezték a tiinetegytttest
Hhiperkinetikus impulzuszavarnak” (Laufer & Denhoff, 1957). Ramutattak, hogy a hiperkinetikus
gyerekek gyakran szoronganak, de nem a szorongis neurotikus értelmében, hanem az iskolai és
szocialis nehézségeik kévetkeztében (Conners, é.n.). Laufer és munkatarsai szerint a zavar korai
életkorban bekdvetkezett agyi sériilés vagy diszfunkcié kdvetkezménye. Sok gyereknél viszont,
akiknél , hiperkinetikus impulzuszavart” diagnosztizaltak, nem volt bizonyithaté az agysériilés, vagy
a viselkedéstk biologiai vagy fizikai magyarazata (Laufer & Denhoff, 1957). Fuggetlenil att6l, hogy
mi okozta a zavart, Laufer és munkatarsai megerésitették, hogy az amfetaminok hatékonyak a
tiinetek ellenstlyozasara Mayes & Rafalovich, 2008).

A ,,minimalis agyi karosodas” — MBD és MCD

Az 1930-as és 1940-es években mar dgy gondoltak, hogy a tinetekért valamilyen agyi sériilés
felel6s. Innen szarmazik a minimalis agyi karosodas (Minimal Brain Damage, MBD) elnevezés,
amelyet késébb minimalis cerebralis diszfunkciéra (Minimum Cerebral Dysfunction, MCD)
neveztek at, mert nem allt fenn lathaté agysérulés (Kulesar, 1993).

A minimalis agyi karosodas, vagy minimalis agyi diszfunkcié koncepcidjanak eredete egyrészrol
Bond és  Smith (1935) leirasa a  post-encephalitic  szindrémardl. A, minimalis  agyi
kirosodas/diszfunkcié” kifejezés haszndlata a nyilvinvalé neuroldgiai tunetek, vagy ismett
agysérilés hidnyara utal Strauss és Werner 1945-6s lefrasaban. Az agykarosodasra a viselkedéses
tinetekbdl kovetkeztettek (Eisenberg, 2007).

Az 1950-es és 1970-es évek kozott névekvé tudatossag volt jellemzs a gyermekorvosok
korében a korasziilés, a perinatalis problémak és a kés6bbi fejlédés és viselkedés Gsszefiiggésével
kapcsolatban (Conners, é.n.). Ebben a légkérben Sam Clements és John Peters alkottdk meg
el6sz6r a minimalis agyi diszfunkcié fogalmat (Clements & Peters, 1962). Clements és Peters az
Arkansasi Egyetem kutatécsoportjanak tagjai voltak, mely szamos kutatast végzett az MBD-vel
kapcsolatban. A tanulasi zavarokkal kiizd6 gyerekek szamara oktatasi beavatkozasokat terveztek.
Peters és munkatarsai létrehoztak az MBD azonositasra egy specidlis neurologiai vizsgalatot és egy
pszichologiai tesztsorozatot egyértelmi kiértékelési utmutatoval (Conners, é.n.).

Kirk és Clements a hatvanas években els6sorban mikodési zavarokat feltételezett a tanulasi
zavarok hatterében, ezzel lehetévé téve a differencialtabb megkilonboztetést az atlagos, vagy
magas intelligenciaval rendelkez6, de tanulasi és magatartasi zavarokkal kiizd6 és a silyosabb

agykarosodast szenvedettek kozott. Az 6 megkozelitésitkben az MCD esetében a kozponti
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idegpalyak kapcsolatiaban jelentkez6 zavar vezet rendellenességekhez valamely résztertileten. Ezek
a zavarok nagyon kilénb6z6ek lehetnek (Clements, 1966).

1960-ban Stella Chess leirta a ,,hiperaktiv gyermek szindromat” (de Oliveira et al., 2020). Chess
a tinetekre ,,fiziologias hiperaktivitasként” tekintett, az okokat pedig a genetikara és a kérnyezetre
vezette vissza, nem pedig az agysértlésre (ILima, 2019).

ADHD A WHO KODRENDSZEREBEN (BNO)

A WHO egészségligyben hasznalt, a betegségek nemzetkdzi osztalyozasara szolgalé kédrendszere
a BNO. A nemzetkézi szakirodalom a kédrendszert ICD-nek nevezi (The International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems).

1860-ban, a londoni nemzetkdzi statisztikai kongresszuson Florence Nightingale javaslatot tett
a korhazi adatok szisztematikus gydjtése elsé modelljének kidolgozasara. 1893-ban egy francia
orvos, Jacques Bertillon bevezette a Bertillon-halalokok osztalyozasat a Nemzetkozi Statisztikai
Intézet chicagdi kongresszusan (Bertillon, 1888). Ez lett az alapja a késébbi BNO-nak. Egyes
tudésok a BNO eredetét 1763-ra vezetik vissza. Dr. Francois Bossier de Sauvages de Lacroix
francia orvos és botanikus a betegségek 10 kiillonallé osztalyat dolgozta ki, amelyeket tovabbi 2400
egyedi betegségre osztott (Hirsch et al., 2016).

Az 1965-6s BNO-8 diagnosztikai kategériaja a ,,gyermekkori viselkedészavarok”. A BNO-8
mentalis zavarok fejezetéhez sz616 Utmutatast szojegyzEék formdjaban adtak hozza, hogy kisérletet
tegyenck a leiré és diagnosztikai kifejezések egységes haszndlatinak Osztonzésére, hogy a
pszichiaterek kézotti kommunikaciot megkonnyitsék (First et al., 2015).

1967-ben a WHO beemelte a hiperkinézist mint szindrémat a gyermekpszichiatriai diagnézisrol
és osztalyozasrol sz616 szeminariumaba (Charach et al., 2011).

Az 1977-es BNO-9-ben a 314-es kod gyermekkori hiperkinetikus szindrémat jel6l. Ez magaban
foglal még 6t kategoriat és még tébb alkategoriat (Curtiss & Fairman, 2007). Ezek: a gyermekkori
és felnGttkori figyelemzavar (ADD) — ezen belil is megktlonboztetve a hiperaktivitis nélkiil, dontien
Jfigyelmetlen tipust, valamint a hiperaktivitassal egyiitt jar6 valtozatokat, azaz: kombindlt tipus, egyéb,
nem meghatirozott ,,talaktivitds”, dontden hiperaktiv/impulziv tipus és egyszeri figyelemzavar tilzott
aktivitdssal. Tovabbi kategéria a hiperkinetikus zavar fejl6dési késéssel, a hiperkinetikus
magatartaszavar, a hiperkinetikus szindréma egyéb meghatarozott megnyilvanulasai és nem
meghatarozott hiperkinetikus szindréma (Charach et al., 2011).

Az 1991-ben kiadott, Magyarorszagon 1995-ben bevezetett BNO-70 az V. fécsoportban, a
mentdlis és viselkedészavarok kozott targyalja az ADHD-t, F90-es kéddal, hiperkinetikus zavarok néven.
Ebbe a kategéridba tartozik ezen diagnosztikus rendszer szerint az aktivitas és a figyelem zavarai,
a hiperkinetikus zavar magatartaszavarral, valamint a nem meghatarozott hiperkinetikus zavar
(WHO, 2010). A BNO-10 kritériumrendszerében a hiperaktivitds, az impulzivitds és a
figyelmetlenség szerepelnek. Eszerint az ADHD diagnoézisa akkor adllithaté fel, ha a
Hfigyelmetlenség kilenc tiinetébdl legalabb hat és a tulzott aktivitas 6t tiinetébdl legalabb harom, és
az impulzivitas négy tinetébdl legalabb egy fennall, és ezek tobb mint egy élethelyzetben
megmutatkoznak, valamint a tiinetek kovetkeztében mar hétéves kor el6tt is bizonyithatéan
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fellépett funkcionalis karosodas. A BNO-10 meghatarozas igényli mindharom tiinetcsoportbél
(figyelmetlenség+hiperaktivitis+impulzivitds) a kivant tinetszamot az ADHD diagnézisanak
felallitisahoz” (Egészségligyi Szakmai Kollégium, 2020, p. 9.).

A BNO-17-et a WHO 2018-ban tette k6zz¢é, Magyarorszagon 2022 6ta van érvényben. Fontos
valtozas az el6z6 kiadashoz képest, hogy Gsszhangba keriilt a DSM-5-tel. Megkulonbdzteti az
ADHD harom megjelenési formajat: tilnyomdan figyelembidnyos, tilnyomdan hiperaktiv-impulziv és
kombindlt formakat. Szemben a BNO-10 gyermekekre koncentralé megfogalmazasaval, figyelembe
veszi a felnéttkori jellegzetességeket is. A korabbi verzidban a tiineteknek 7 éves kor el6tt kellett
megjelennie, a BNO-11-ben (ebben is igazodva a DSM-5-h6z), ez az életkor 12 év (WHO, 2018).
Az elnevezés is igazodik a DSM-5-héz, a korabbi hiperkinetikus elnevezést ADHD-ra cserélték
(Balazs, 2022).

ADHD A DSM KATEGORIARENDSZEREBEN

A Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM), magyarul Mentalis zavarok
diagnosztikai és statisztikai kézikonyve, melyet az Amerikai Pszichidtriai Tarsasag szerkeszt.

A DSM-1 1952-ben jelent meg (APA, 1952). Leirasait tekintve altalanosabb kategoriakat
tartalmazott szamos teriileten, és kevesebb megk&tést tartalmazott a részleteket illetéen, mint a
késébbi rendszerek. Nem volt gyermek vagy serdilé kategoria, és nem nevesitették az ADHD-t,
bar néhany mas rendellenesség esetében fellelhet6ek hasonlé tunetek, mint a késé6bbi ADHD
meghatarozasokban.

A DSM-2 tartalmazott egy ,,Gyermek- és serdiil6kori viselkedési zavarok™ cimi részt, melybe
belekerilt a gyermekkori (vagy serdilékori) hiperkinetikus reakcié kategéria is. Az allapotot a
kovetkez6 tunetekkel jellemezték: tdlzott reakcidkészség, zavartsag, nyugtalansdg és rovid
idStartamu  figyelem. A DSM-2 nem idézett, vagy hivatkozott tanulmdnyokat ezeknek a
valtozasoknak az érvényessége vagy megbizhatosaga alatamasztasara (Mallett et al., 2014). Azzal,
hogy a tinetcsoport bekeriilt a DSM-be, véglegesen legalizaltak a szindroma jelenlétét a mentalis
problémak ko6zott (Zsidé & Labadi, 2022). Ez a megkozelités els6sorban pszichodinamikusan
orientalt volt (Takacs, 2013).

A dinamikus szemlélet felSl a biolégiai pszichiatridhoz kozelitett ezutan a DSM-3 (Takacs,
2013). A figyelmetlenség ebben a kézikbnyvben lett a tiinetegyiittes alapvetd része, olyannyira, hogy
mar a nevében is megjelent. Figyelemhianyos rendellenességnek nevezték, hiperaktivitdssal vagy
anélkil (Balazs, 2022): ADD-t (Attention Deficit Disorder) kilonitett el hjperaktivitissal (ADD-H),
vagy anélkiil (ADD-IV). Mind6ssze hét évvel a DSM-3 megjelenése utan az Amerikai Pszichiatriai
Tarsasag megjelentette a kézikonyv atdolgozott valtozatat.

Az ADHD elnevezés el6sz6r a DSM-3-R-ben jelent meg. A figyelmetlenség, az impulzivits és
a hiperaktivitas tiineteit egy koz0s tinetlistava egyesitették. Kiegészitették azzal az elvarassal, hogy
a tinetek legaldbb hat hénapja fennalljanak, és hogy a 14 tiinetbdl legalabb nyolcnak teljestilnie
kell. Ezenkivil feltétel lett a tinetek hétéves kor el6tti megjelenése. Létrehoztak egy enyhétdl
sulyosig tart6é besorolasi skalat is (Mallett et al., 2014).



A DSM-4 szerkesztésénél a legfontosabb szempont az elméletvezérelt kritériumok csékkentése
és az epidemioldgiai adatokra timaszkodo leirasok névelése volt (Takacs, 2013). A DSM-4
elktlonitette a ma is haszndlatos harom altipust: az inkdbb figyelni problémafkat mutatd (ADHD-I), a
dontien  hiperaktiv-impulziv (ADHD-HI) és a kombinilt (ADHD-C) tipusokat (APA, 1994).
Megvaltoztatta a DSM-3-R tunetlistajat, két csoportra osztva azt: a figyelmetlenség tineteire és a
hiperaktivitas-impulzivitas tineteire.

Majdnem két évtizeddel a DSM-4 utan bevezetésre kerilt a DSM-5 (APA, 2013). Ebben az
ADHD diagnozisa csak kis mértékben médosult. A tinetek kezdetének legkésébbi megjelenési
idépontja 7 évrdl 12 évre valtozott. A tiinetek elvart szama id&sebb serdiilék és felnéttek esetében
hatrdl 6tre csokkent. Lényeges valtozds az is, hogy mig ez azel6tt nem volt lehetséges, a DSM-5
lehet6vé teszi a komorbid diagnézist autizmus spektrum zavarral.

,»A DSM-5 szerint vagy a figyelemhiany kilenc tiinete kozil hat (vagy tébb) tinet jelenléte, vagy
a hiperaktivitas/impulzivitis kilenc tinete kozul hat jelenléte sziikséges legalabb hat hénapon
keresztil olyan mértékben, ami nem felel meg a fejlédési szintnek, valamint kézvetlen negativ
hatéssal van a tirsas és iskolai/munkahelyi tevékenységekre, és a tiinetek nem kizarélag oppozicids
zavar, dacos viselkedés, ellenségesség megnyilvanulasabol vagy a feladatok vagy instrukciok
megértésének a hianyabol fakadnak” (Egészségtigyi Szakmai Kollégium, 2020, p.9-10). Tovabbi
kritérium, hogy szamos figyelemhianyos vagy hiperaktiv-impulziv tinet az élet két vagy tobb
tertiletén jelen legyen és egyértelmiien negativan befolyasoljdk a tarsas, iskolai vagy foglalkozasbeli
mikodés mindségét. A DSM-5 szintén harom megjelenési formajat kilénbozteti meg az ADHD-
nak: #ilnyomdan figyelembidnyos, tilnyomdan hiperaktiv-impulziv és kombindlt (Bgészséglgyi Szakmai
Kollégium, 2020).

Mint lathato, a kezdeti DSM meghatarozasban a hangsily a talzott motoros aktivitasra helyez6dik
(hiperkinetikus reakcio). Az 1980-as évektdl az allapot lefrasat jelentésen Gjrafogalmazva a figyelem, az
impulzivitas és a hiperaktivitas problémadira 6sszpontositanak. A figyelemhianyos hiperaktivitas-zavar
(ADHD) fogalmanak 1994-es bevezetésével, majd az altipusok elkiilonitésével alakult ki a mai ADHD
fogalom, melynek kritériumrendszere a DSM-5-tel tovabb finomodik. Ezzel parthuzamosan a BNO-ban
ugyanigy eltolédik a hangsily a f6ként motoros aktivitasrél a figyelemzavar és hiperaktivitas felé.
Igazodva a DSM-5-héz, figyelembe veszi a felnéttkori ADHD-t is, az ADHD-fogalom ezaltal
kiszélesedik. A diagnosztika Eszak-Amerikaban és Eurépaban hasznalt iranyelvei régebben eltéréek
voltak, de folyamatosan kozeledtek egymashoz és ma mar Gsszhangban vannak. Ezek a valtozasok nagy
hatast gyakoroltak a kutatasra és az epidemiologiara is, példaul a DSM-4 viltozasai novelték a
prevalencidjat (Lahey et al., 1994). Ugyanigy névelheti a diagnozisok szamat a felnSttkori ADHD
jelenségének felismerése, valamint a DSM-5 | enyhitései” a diagnézishoz sziikséges tinetek szamat és
azok els6 megjelenésének idejét tekintve.

Ebben a torténeti attekintésben j6l nyomon kovethets, hogy a jelenleg ADHD-ként definialt
allapotleiras és diagndzis torténelmi evolacidjat mélyen érintették a valtozo tarsadalmi attitidok
(melyek nagy hatassal vannak arra, hogy egy neurobiolégiai eltérés milyen mértékben vezet
karosodashoz, akadalyozottsighoz és diagnézishoz), a gyerekekkel, pszichiatriai zavarokkal
kapcsolatos szemléletmodok valtozasai és a tudomanyos fejlemények. De nagy hatassal volt ra
példaul az 1908-as encephalitis jarvany is — pedig a két allapot a hattér ismerete nélkil nehezen
lenne 6sszekothetd. A megitélést minden korban befolyasolhatja az is, hogy milyen nevelési-

oktatasi koriilményeknek, elvarasoknak kell megfelelni a gyerekeknek, és az ettdl valé eltérés a
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viselkedésiikben milyen kdvetkezményekhez vezet, illetve milyen okot tételeznek fel a hattérben.
A torténeti lefrdsoknal a végsé elemzést a dokumentumok elérhetésége is korlatozza.

Ebben a tanulmanyban attekintettem az ADHD torténetét a nemzetk6zi szakirodalomban
jelenleg elérhetd legelsS torténelmi forrasoktdl kezdve, az elsé klinikai lefrasokon at, a ,,minimalis
agyi diszfunkcién” keresztil eljutva a mai tudasunk szerinti legmodernebb ADHD definicidig,
melyet a DSM-5 és a BNO-11 6sszehangolt kritériumrendszere jelent.
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From the inattentive "young Frenchman'" to today's
ADHD - the history of attention deficit hyperactivity

disorder

ABSTRACT

Although ADHD (attention deficit hyperactivity disorder) has become widely known recently, it is good to know that this
neurodevelopmental disorder did not appear only in the 20th century. In this study, I review the history of ADHD, and the changing names
and definitions. In addition to the historical interest, I aim to highlight that the syndrome is not new, only the changing world presents new
and new challenges for people with ADHD.

Although people with ADHD have shown similar behaviours over the past centuries, the diagnostic labels used to identify them have
changed a lot, largely as a result of cultural, medical, and scientific changes and discoveries (Mayes & Rafalovich, 2007), and is still changing
today. What remains unchanged is that from the first description to the present day, this condition was thought to be of biological origin.
After the initial scattered case studies, the syndrome was described at the beginning of the 20th century, then as a "moral control disorder".

The definition of this concept has evolved from "minimal brain damage/dysfunction" through the DSM-2 concept of a
psychodynamically orientated hyperkinetic reaction to the biological psychiatric approach to ADD and then to ADHD as we know it today.

Keywords: ADHD, history, DSM, ICD
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Személyiségfejlesztés komplex zeneterapiaval
120 oras akkreditalt pedagdégus-tovabbképzés
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zeneterapias eszk6zokkel t6rténd Onismeretre, személyiségfejlesztésre vallalkoznak azért, hogy
munkajukat hatékonyabban, empatikusabban tudjak ellatni. Ebb6l a célbdl a résztvevék megismerik
az emberi hang/hangadis pszichés hatdsait, a zenei eszkézoket haszndl6 kreatv nonverbalis
kommunikaciot, a zene képzémivészeti eszkozokkel valo (6n) kifejezését, vizualis megjelenitését, a
hang és mozgas kapcsolatat, valamint ismereteket és tapasztalatokat szereznek a rendszerelmélet
csaladterapia elemeirdl, a csaladon beliili alrendszerek miikodésérdl, killénos tekintettel a gyermeki
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tovabbképzés sikeres elvégzése utan a résztvevdk tanusitvanyt kapnak. A képzés sikeres befejezése
az egyik feltétele a,Zeneterapeuta modszer-specifikus” szakiranya tovabbképzésre torténd
jelentkezésnek. A nem pedagbgusvégzettségd, illetve felsGfoka végzettséggel nem rendelkezb
szakemberek szdmara a tanfolyam Zene-élmény-terapia cimmel azonos idépontban és
tematikaval valosul meg, a résztvevék a tanfolyam elvégzésérdl igazolast kapnak.

Képzés varhato6 indulasa: 2024. aprilis 26.

A képzés 8 egymast kovets hétvégén, péntek délutani (15.30-20.00) és szombat
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Helyszine: E6tvos Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar, 1097
Budapest, Ecseri ut 3.
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Ritka betegséggel ¢é16 személyek és csaladjaik életut-koordinatora
4 féléves szakiranyu tovabbképzés
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biztositott human szolgiltatisok 6sszehangoltak, j6l koordinaltak legyenek (egészség-tigyi, szocidlis,
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az életut soran felmerils személyes nehézségekben, az tgyintézési és a gyogyitasi fo-lyamatok segitSje.
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Képzési id§ félévekben: 4 félév

A képzés varhato indulasa: 2024 szeptember
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1. BA /BSc szinti diploma az alabbi képzési teriileteken, illetve az ezekkel megfeleltethetd korabbi szakok
beleértendSk a felsoroldsba:

- a bolesészettudomany (pedagdgia, pszicholdgia, kozosségszervezés)

- a pedagbgusképzés

- az orvos- és egészségtudomany

- a tarsadalomtudomany (szocidlis munka, szocidlpedagogia, kommunikacié- és médiatudomany)

- ajogi képzési terilet

- a gazdasdgtudomany

- a mavészetkdzvetités

- a hitéleti képzési tertilet

2. A fentd képzési terileten BA/BSc fokozattal nem rendelkezd jelentkezd esetén az alabbi osztatlan
és/vagy MA/MSc képzési teriileteken szerzett diplomak vehetdk figyelembe:

- a bolesészettudomany (mentalhigiénés csaladtudomanyi és csaladterapias, mentalhigiénés k6zosség- és

kapcsolatépits)

- a mivészet

- a pedagbgusképzés
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Hattér és célok: Fontos feltarni azt az id6szakot, ami bemutatja a litassériilt tanulok oktatasat az elmilt évtizedekben. Azzal is foglalkozni kell,
hogy a néket ér6 kettSs elnyomds miként jelentkezik mar gyermekkorban az oktatis keretei kozétt. Ot, 32-45 év kozotti latassériile nd iskolai
életatjat mutatjuk be és elemezziik. A narrativ életatinterjiikbol azokat a részeket emeljiik ki, amik a k6zoktatishoz kétédnek. Célunk hogy
bemutassuk a latassériilt tanulok specidlis és integralt oktatasat az 1980-as, 1990-es években, , valamint, hogy képet adjunk az ezek befolyasold,
a kozoktatasi torvényben zajlé valtozasokrol.

Modszer: Kutatisunkban a narrativ interji és a Grounded Theory médszereket vegyitettiik. A két modszer kombindlasa ritka, de latunk
ra példakat (Charmaz, 1999). Az elemzéshez a MAXQDA 2022 szoftvert hasznaltuk. IKét kérdésre kerestiik a valaszt: 1. Milyen nehézségek
azonosithatok a latassériilt nék élettérténeteiben iskolai életutjuk soran? 2. Milyen eréforrasok élltak rendelkezésiikre ahhoz, hogy az iskolai
életut soran tapasztalt nehézségekkel megktizdjenck?

Eredmények: Vizsgalatunkbol kidertl, hogy a csalid tamogaté vagy hatriltaté tényezG lehet. Er6forrasként emlitheté a megfelelé
gyogypedagogiai segitség és az erés bariti kapesolatok megléte. Ugyanakkor a tandrok elutasité magatartasa, a gyogypedagégiai timogatas
hidnya, a beilleszkedési nehézségek, a kirekesztés nehézséget jelentettek az oktatdsban.

Kivetkeztetések: Kutatasunk eredményei alatimasztjak a jelen korban folyd integracios folyamatokat. Az azonositott eréforrasok és

nehézségek egymastdl elvalaszthatatlanok.
Kulcsszavak: litassériilt nSk, iskolai életut, integralt oktatas, latassériilés
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HATTER ES CELOK

Bevezetés

Az iskolai életut milyensége meghatirozo szerepet jatszik a fogyatékos és nem fogyatékos emberek
életében egyarant. Egy j6 iskola, egy batorité tanar pozitiv iranyba tudja terelni a tanuldk életét.
Ugyanigy a nem megfelel$ tanitasi médszerek, banasmod negativ spiralba I6kheti Sket, ami egész
életiiket meghatarozhatja. Fogyatékos tanulok esetében kiilondsen fontos a megfelelé oktatasi-
nevelési kozeg ahhoz, hogy teljes potencialjukat kihasznalva, a felndtt életben is sikereket tudjanak
elérni (Barbieri & mitsai, 2019; Lendvai & mtsai, 2019; Somorjai, 2008; Perlusz, 2008).
Tanulmanyunkban 6t, 32-45 év kézotti latassérilt né iskolai életutjat mutatjuk be és elemezziik.
Narrativ életatinterjaikbol azokat a részeket emeljik most ki, amik az altalanos és kozépiskolai
tanulmanyaikhoz kétédnek. Az itt bemutatott eredmények egy, az egész életutat fel6leld
vizsgalatbdl ered6 olyan érdekes adatok, melyek ugyan nem reprezentativak, de mindenképpen egy
mintazatot mutatnak.

Célunk az iskolai életat kiemelésével ketts: egyrészt az egyén szemszOgébdl szeretnénk
bemutatni azt, hogy milyen volt a latassérilt tanuldk specialis és integralt oktatdsa az 1980-es
és1990-es években, milyen folyamatok befolyasoltak a csaladok déntéseit. A kvalitativ kutatassal
masrészrél azt is bemutatjuk, hogy az oktatds milyen jelent6séggel bir az egyén sorsara nézve. A
kutatas jellegébdl adédéan nem lehet altalanos kovetkeztetéseket levonni a kérdésben, de a
modszertan részeként reflektalni tudunk a mar 1étez6 szakirodalmak allitasaira és levonhatjuk sajat

kovetkeztetéseinket. A kutatas az elsé szerzé doktori kutatasanak részét képezi.

Latassériilt lanyok az oktatasi rendszerben

A latassériilt nék iskolai életatjanak elemzését azért tartjuk fontosnak, mert a néiségbdl eredd
kettSs elnyomads az egész életutat végigkiséri és az oktatdsban is megjelenik. A fogyatékos nék és
lanyok nagyobb eséllyel lesznek bantalmazas dldozatai és gyakran szegényebb korilmények kézott
élnek, mint a fogyatékos férfiak (Meekhosa, 2004). Mas viselkedést varunk el a lanyoktol, mint a
fidktol. Mig a fitk lehetnek ,,rosszak”, addig a lanyoktol a csendes, alkalmazkod6 magatartast varjuk
el. A lanyok éppen emiatt gyakran nem kapnak id6ben megfelel$ timogatast és hamar megtanuljak
elrejteni vagy kiegyensulyozni nehézségeiket (Arms & mitsai, 2008; Daniel & Wang, 2023;
Severance & Howell, 2017; Wehmeyer & Schwartz, 2001).

Viszonylag kevés az olyan kvalitativ szakirodalom, ami kifejezetten latassérilt lanyok (vagy nok)
iskolai tapasztalatait dolgozza fel. Haegele és munkatarsai (2018) tanulmanya 8 olyan, 21-30 év
kozotti latassérilt nékkel felvett interjit elemez, melyben az interjdalanyok kifejezetten a
testneveléséraval kapcsolatos élményeikre reflektalnak. A testnevelés és az adaptalt sport
alapvetéen egy sarkalatos pont a latassérilt emberek életében (Gombas, 2016) és a fent emlitett
kutatasbdl az dertl ki, hogy a latassérilt lanyok ezen a tertleten is hatranyt szenvednek. A

szakirodalom bévitése miatt is fontos az 6 tapasztalataikat feldolgozé kutatasok elvégzése.
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A latassériilt tanuldk oktatasarol réviden

A latassérilt tanulok intézményestiilt oktatasanak kezdete a felvilagosodas korara teheté. Eurépa
szerte nyfltak meg szamukra a specialis iskolak ezekben az évtizedekben, és az 1990-es évekig kevés
mas lehetSség volt szamukra Magyarorszagon (Pajor, 2023). Csabay Laszloné (1979) szerint a
budapesti Gyengénlatok Altalanos Iskoldja (mai nevén: Gyengénlatok Altalanos Iskoldja és
Egységes Gyogypedagdgiai Modszertani Intézménye és Kollégiuma) ugyan mar 1978-ban prébalta
megszervezni a gyengénlaté tanuldk integralt oktatdsat utazétanarok segitségével, de csak a
kizoktatdsrol szol6 1993, évi ILXXIX. tirvény biztositotta elészor a fogyatékos tanulok integralt
oktatasanak lehet6ségét. Erre reagalva a Vakok Iskolaja (mai nevén: Vakok FEgységes
Gyogypedagogiai  Modszertani  Intézménye, Ovoddja, Altalanos Iskoldja, Szakiskolaja,
Készségfejleszté  Iskolaja, Fejleszté Nevelés-Oktatast Végz6  Iskolaja, Kollégiuma és
Gyermekotthona) 1994-ben egy utazotanari statuszt létesitett, amit néhany éven belil még egy
allashellyel bévitettek, igy két gybgypedagdgus gondoskodott az integraltan tanul6, mintegy 15-20
latassérilt tanulé tamogatasarol (Pajor, 2023; Somotjai, 2008). Az integraciét tovabb tdimogatta az,
hogy a latissérillt tanulék Budapesten taldlhat6 specialis iskolait a Févarosi Onkormanyzat
modszertani kézpontoknak nevezte el, majd 2003-ban orszagos szinten létrejottek az Egységes
Gyodgypedagdgiai Modszertani Intézmények (EGYMI), amik az integraltan tanul6é fogyatékos
tanuloknak és pedagégusaiknak nydjtanak tdmogatast (Pajor, 2023). A felhalmozott
gyogypedagogiai tudast az EGYMI-ken keresztll tudta és tudja a mai napig kozvetiteni a rendszer
az integralé intézményekbe (Papp & Mile, 2012). Ezzel egyidében volt megfigyelheté a Banfalvy
altal ,,integraciés cunaminak” nevezett folyamat (Banfalvy, 2008; Banfalvy, 2009). A ,,cunami” a
fogyatékos tanulék t6bbségi oktatisba torténé bedramlasara utal, amit Banfalvy a
népességfogyassal magyaraz. Szerinte a t6bbségi iskolak nyitottsagat nem csupan az integracié
iranyaba halad6é nemzetkézi trendek és emberi jogi mozgalmak befolyasoltik, hanem az is, hogy az
1980-as és 1990-es években nem sziletett annyi gyermek, akik megtolthették volna tdlteni az
iskolapadokat. Ennek kovetkezményeként a t6bbségi iskolak — mivel mar a t6rvény is lehetévé
tette — elkezdték felvenni azokat a fogyatékos tanuldkat, akik jobb szocidlis helyzetben voltak, vagy
nem voltak tarsul6 fogyatékossagaik. A specialis iskolak osztalyai ezaltal még inkabb homogénekké
valtak és ,,maradtak benntk” azok a szocialisan hatranyos helyzetd, esetleg tarsuld fogyatékossaggal
¢él6 tanulok, akik ,nem tudtak teljesiteni” az integricié feltételeit, vagy akiknek az oktatisa
kifejezetten specialis médszertani ismereteket igényelt (pl. magas timogatasi szitkségletd tanuldk),
amire sem az iskolak, sem a tanul6k tobbsége nem volt felkésziilve. Kiss (2021) kutatasa szerint
ma a 0-14 éves koru, latassérilt gyermekek nagyrésze integralt koriilmények kozott tanul.

A latassérilt személyek magyarorszagi integricidjanak folyamatat jobban megérthetjik
Somorjai (2008), Perlusz (2008), valamint Lendvai és munkatarsai (2017) kutatdsaibol. Somorjai
(2008) kiterjedt kutatasaban az integraciés folyamat Osszes szerepléjét megszoltatta: a tanuldkat, a
sziil6ket és a pedagdgusokat is, annak érdekében, hogy képet kapjon arrél, hogy melyik oktatasi
forma felel meg inkabb a latassérilt tanuléknak: a specilis oktatds vagy az integral6. Kutatasinak
végkovetkeztetése szerint mindkét oktatdsi formanak vannak elényei és hatranyai is. Perlusz (2008)
és Lendvai és munkatarsai (2017) kutatasai olyan latassérilt felnSttekkel késziiltek, akik interjuk
soran visszaemlékeztek iskolas éveikre, a specialis és integralé iskolakban toltott idGszakokra.

Mindharom kutatds egybecseng6en igazolja azt, hogy mind a specialis oktatasnak, mind az integralt
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oktatasnak vannak el6nyei és hatranyai is. Akik a specidlis oktatds elényei mellett érvelnek, azt
mondjak, hogy a specialis iskolak hangsulyt fektetnek a tdjékozddas, a kdzlekedés és a mindennapos
tevékenységek adaptalt modszereinek tanitdsara, mig integracioban e tudastartalmak megszerzése
sokszor nagyon nehézkes (Lendvai & mtsai, 2017; Perlusz, 2008). A tdjékozodas-kozlekedés egy
kiemelten fontos tertlet, hiszen az 6nallésag egyik alapkéve, ami olyan dolgoknak az el6feltétele,
mint a munkaba jards vagy gyermeknevelés (Gombds & Prénay, 2022). A helyzet ugyanakkor
elszigetelte és tObb esetben a csaladtdl is elvalasztotta a tanuldkat (Lendvai & mtsai, 2017; Perlusz,
2008). Az integracioban tanuldék ugyanakkor a csaladjukkal maradhattak, ami lelki fejlédésiiket
segitette és anyagilag is kedvez6bb volt, hiszen nem kellett sokat utazni, vagy kollégiumot fizetni.
Ebben az esetben a helyi k6z6sségbdl sem kell kivonni a gyermeket, annak is aktiv része maradhat,
ami szintén a fejlédését szolgalja (Goodley, 2019). Az 1993-as torvény megjelenése utin a szil6k
eldonthették, hogy szeretnék-e integralé iskolaba fratni a gyermekiiket vagy sem, és sokan
dontéttek az integracié mellett Somorjai, 2008). Az ENSZ Fogyatékossdggal 616 személyek jogairdl szilo
egyezmeénye és az ahhoz kapcsolodd Fakultativ Jegyzikomyr is egyértelmlen rogziti a gyermekek
integralt (adott esetben inkluziv) oktatashoz valé jogat, amelyet a sajat lakhelyén kell biztositani
(24. cikk). Az integracié egyértelmi elényei mellett azonban meg kell emliteni annak nehézségeit
is. Ilyen példaul a fogadd pedagégusok felkészilletlensége, vagy elutasit6 attitidje, a fogadd
tanulécsoport zarkozottsaga, vagy a bullying megjelenése (Lendvai & mtsai, 2017; Somorjai, 2008;
Perlusz, 2008; Worth, 2013). Ezek olyan tényezdk, amik univerzalisnak mondhatok, mert kilfoldi
kutatasok is alatamasztjak Sket (Barbieri & mtsai, 2019). A magyar kutatisokban megjelend
nehézségeket illetéen nem szabad azonban elfelejteni, hogy az emlitett kutatdsokban résztvevs
latassérilt emberek visszaemlékeznek iskolas éveikre. Mindannyian egy olyan korban jartak
iskolaba, amikor az integraci6 keretei még kialakuléban voltak, vagy éppen nem is léteztek, igy egy
adott korszak lenyomatainak tekinthet6k, melyt6l bizonyos tekintetben mar elmozdultunk.
Lendvai & Nguyen Luu (2019) évodasokkal és évodapedagdgusaikkal végzett inkluziv jatékteret
kialakit6é kutatdsa egyértelmlen ramutatott a kicsi kortdl térténd egyiittnevelés pozitiv hatdsaira
mind a lat6, mind a latassérilt gyermekek életében. A kilénb6zé tarsadalmi szemléletformald
programok is pozitfv hatassal lehetnek a fogyatékossaggal él6 gyermekek és tanulok befogadasara
(Dukic, 2021; Dukic & Perlusz, 2023; Karman & mtsai, 2021a; Karman & mtsai, 2021b; Lovanyi
& Piczké, 2013; Lovanyi, 2018).

Meg kell még emliteni, hogy az infokommunikacids eszkozok fejlédése és széleskorben torténd
elterjedése pozitivan befolyasolja a latassérilt emberek életminéségét, iskolai és tarsadalmi
integraciojat is. Az okostelefonok kisegité lehet6ségei és a nagyité vagy felolvasé programmal
ellatott szamitogépek jelentés mértékben hozzajarulnak az informacidhoz és ezaltal a tudashoz,
kultarahoz val6 hozzdjutis akaddlymentesitéséhez (Gombas & Barath, 2018; Kunt, 2012; Pajor &
Somortjai, 2020; Riczké & Gombias, 2022).

MODSZER

Kvalitativ kutatasi modszerek kombinalasa
A kilé6nb6z6 kvalitativ megkozelitések kombinacidjanak alkalmazasa egy megfigyelhet6 jelenség a

paradigmaban végzett kutatdsokban, de viszonylag kevés hangsuly helyez6dik rdjuk. Az un. mixed
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method, vagyis kevert moédszertan kifejezést elsésorban arra értjik, amikor a kutatok egy
kutatasban kvantitativ és kvalitatfv modszertani elemeket tudatosan vegyitve alkalmaznak. A
kvalitativ paradigman belil is beszélhetink a médszerek ilyen kombinalasardl a kutatis egyes
fazisaiban, ha azok azt a kifejezett célt szolgaljak, hogy djabb, mds médon nem hozzaférhetd
rétegeket tarjanak fel (Lal & mtsai, 2012; Morse, 2009). Morse (2009; 2010) ezt nevezi a kvalitatfv
paradigman belil 1étrej6tt mixed method kutatdsoknak. Kutatdsunkban két kvalitativ médszer
kevésbé ismert kombinaciéjat hasznaltuk: a narrativ életdtinterjukat a Grounded Theory-

modszerrel ,,gyartuk ossze”.

A Grounded Theory (GT) és a narrativ megkoézelités kombinalasa

Rosenthal-féle (Rosenthal, 1993) narrativ életutinterjat vettiink fel az 6t interjaalannyal, melyet
kombinaltunk a GT-médszerrel. A narrativ megkézelités eréssége, hogy nem hagyomanyos
interjuként nagy teret enged a beszélS sajat narrativajanak kifejtésére. Ugyanakkor nem célja
multbéli események torténetileg hii rekonstrualasa, legfeljebb lenyomatat adja egy korszaknak
(Gulya és mtsai, 2021). A két eszkdz kombinacidja nem gyakori, de talalunk ra példat a szélesebb
tarsadalomtudomanyi szakirodalomban (pl. Charmaz, 1999). Mig a narrativa az egyénre fokuszal
és annak a sajat elbeszélésére adott reflexidit helyezi el6térbe, addig a GT elméletalkotasra ad
lehet6séget (Bruck, 2005; Morse, 2009; Morse, 2010). A két, erésen reflektiv moédszer vegyitése
lehet6séget ad arra, hogy az egyén nézépontjat keretezziik, és mas hasonlé helyzetben 1év6 egyének
nézépontjaval 6sszevesstk.

A GT haszndlata a kutatonak is lehetGséget ad arra, hogy sajat munkdjaval és a szakirodalommal
szemben folyamatosan reflektaljon (Mitev, 2015). A GT-ben alkalmazott nyilt kodolas és a kodok
folyamatos 6sszehasonlitasa lehet6vé teszik a kutaté szamara, hogy egy, mar meglévé keretrendszer
nélkil dolgozzon, igy nem befolyasolja az elemzés és az elméletalkotas eredményét, s6t megengedi
teljesen Uj, egyedi kodrendszerek kialakitasat. A modszer fontos alapkéve még, hogy az adatfelvétel
és az elemzés parhuzamosan halad, ami kutatoi reflexiora ad lehetéséget. Ezt timogatja az elemzési
folyamat azon része is, amikor a kodolast végzé kutaté nem csak a koédokat és késébb a
kodrendszereket alkotja meg, hanem folyamatosan ,,memozik” is, vagyis feljegyzéseket készit
(Corbin & Strauss, 2015).

Osszesen 6t interjut vettiink fel 32-45 év kozotti, latassériilt nékkel, akik reflektfven meséltek
életiik eseményeirdl és iskolai sikereikrél, nehézségeikrsl. A kis minta nem engedi meg az altalanos
kovetkeztetések levondsat, de megfigyeléstre és tovabbi vizsgalatokra érdemes folyamatokra mutat
ra. A minta kis elemszamat indokolja az, hogy hamar elérhets az elméleti telitédés, amikor az
interjualanyok mar nem mondanak djat az adott témarél (Charmaz, 2013; Corbin & Strauss, 2015).
Esettiinkben figyelembe kell venni az alapsokasag alacsony szamat, valamint azt, hogy Osszesen
harom specialis iskola 1étezik Magyarorszagon latassérilt tanulok szamdra, ahonnan utazétanari
szolgalatban gyogypedagogusok latjak el az integraciéban tanuldkat is. A narrativ kutatasokban
nem ritka alacsony elemszammal dolgozni, de a megfelel6en kialakitott kutatasi design esetén akar
mar egy kutatasi alannyal t6rténé munkara is van példa (lasd pl. Fernezelyi & Légman, 2003;
Hernidi & Konczei, 2013; Hernadi, 2014; Hernadi & Kunt, 2019; Hernadi & Kunt, 2018; Kunt,
2019; Hernadi & Kunt, 2019). A GT-ben az elemszamot nagyban meghatarozza a fent is emlitett
elméleti telit6dés elérése, éppen ezért fordulhat el6, hogy mar akar tiz alatti elemszamu minta esetén
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is elérhetjik azt, de az is, hogy ehhez tobb szaz interju sziikséges. A kulturalis faktorok szintén
befolyasolhatjak az elemszamot (Matshall és mtsai, 2015; Thomson, 2011; Vasileiu & mtsai, 2018).
Fontos megemliteni, hogy a jelen cikkben ismertetett eredmények az elsé szerzé doktori kutatdsa
soran kapott részeredmények. A vizsgalat kis elemszammal dolgozik, ami a kvalitativ paradigmaban
nem rendhagy6. Mivel az interjualanyok visszaemlékezéseib8l dolgozunk, ami az & résziikrdl is
nagyfoka o6nreflexiot kévetel meg sajat narrativajukkal kapesolatban, figyelembe kell venniink a
modszer sajatossagabol adéddan azt is, hogy a visszaemlékezés szubjektiv és id6ként pontatlan is
lehet (pl. évszamok esetében). A szubjektivitds azonban nem vonja kétségbe a mutatkozé
tendenciak igazsagat, féleg azért nem, mert a megkérdezett nék szubjektiv élményei egymashoz
hasonléak.

A narratiy életitinterjii soran a kérdezd egy kezd6 kérdéssel adja meg az alaptémat (pl. ,,Kérem,

1>?

meséljen az életérol!”). Bzt kévetben az interju alanya, amennyire csak lehetséges egybefiiggéen
mondja el a térténetet. A fénarrativa elmondasa utan a kérdez6 kiegészit6 kérdéseket tehet fel az
elhangzottakkal kapcsolatban. (Rosenthal, 1993). Fontos, hogy az interja alanya megszakitas nélkdl,
vagy a lehet6 legkevesebb megszakitassal mondja el torténetét. Ez azonban nem minden
helyzetben életszerd, hiszen az alanyok gyakran varnak egyrészt visszajelzést (ebben az esetben
verbalis visszajelzést), masrészt idegen lehet nekik a helyzet, amelyben egyoldald a ,,tarsalgas”, mert
az interjiztaté személy nem reagal a sajat véleményével az elhangzottakra Ugy, mint ahogyan ezt
egy barati beszélgetésben tenné. Az interjuk soran is felmerilt az, hogy idegen volt az alanyoknak
az interjuztat6 passziv viselkedése, mert ugyan olyan nékkel késziltek az interjuk, akiknek mar volt
az interjuban gyakorlata, de az inkdbb olyan el6re megrendezett helyzetekbdl szarmazott, mint az
Ujsagirdi interjd. A moédszerhez minél inkabb hinek maradva, megszakitidsok nélkili mesélésre
kértiik az interjualanyokat, tisztazva az interjiztaté szerepét ebben a helyzetben. A fénarrativiba
csak sziikség esetén szolt bele, illetve folyamatos verbalis visszajelzést adott az alanyoknak arrdl,
hogy mindent j6l csinalnak (pl. ,,Ertem, folytasd csak nyugodtan.”). Latassériilt emberek esetében
fontos a szébeli visszajelzés, nem elég csak egy batorité bélintds vagy egyiittérz6 pillantds. Az
interjuztaté minden interju végén tett fel kiegészité kérdéseket az elhangzott fénarrativaval
kapcsolatban. Az interju lezarasa minden interjualany esetében egy kozos gondolati térkép
megalkotasaval tortént, amikor az interjiztaté arra kérte a ndket, hogy emeljenck ki olyan
mérfoldkéveket, taldlkozasokat, amelyek sorsfordité hatassal voltak az életiikre.

Az elemzést a MAXQDA 2022 tartalomelemz6 szoftverrel végeztik. A GT ugyan
hagyomanyosan az Atlas.ti programot hasznalja, de léteznek mas nemkilénben megfeleld
szoftverek is, mint a MAXQDA. Szamos kutaté (lasd pl. Mile & mtsai; 2023 Ridiker; 2023)
hasznalja a MAXQDA programot a GT-hez, mert a program szerkezete logikus és minden eszkozt
megad a kutatonak a médszer alkalmazasahoz, valamint kreativ eszkozoket is biztosit, amikkel
eredményeink vizualisan vonzo6 alakban, a témdban kevésbé jartas olvasé szamara is érthetévé
tehetSk. Kutatasunkban is az egyik f6 szempont az volt a program kivéalasztasakor, hogy egy
felhasznalébarat, ugyanakkor sok kreativ és a kés6bbi megértést segit6 lehetéséget add programot
hasznaljunk. Emellett fontosnak tartottuk azt is, hogy bévitsiik azon szakirodalmak kérét, melyek

ezen szoftver hasznalataval készult elemzéseket mutatnak be.
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A vizsgalat kérdései
Kutatasunk az aldbbi két kérdésekre kivant valaszt kapni:
1. Milyen nehézségek azonosithatok a latassériilt nSk élettdrténeteiben iskolai életutjuk soran?
2. Milyen eréforrasok alltak rendelkezésikre ahhoz, hogy az iskolai életut soran tapasztalt
nehézségekkel megkiizdjenek?

Kutatasetika

A kutatast az E6tvos Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav Gydgypedagogiai Karanak
Tudomanyos és Kutatdsetikai Bizottsdga altal kiadott KEB/2021/020 azonositéval ellatott
kutatasetikai engedéllyel folytattuk. Az interjukat anonimizaltuk, a szerepl6k nem felismerhetSk.
Az interjak alanyait alnevekkel illetjiik. Azért nem szamokat vagy betdket hasznalunk, mert ezzel
is jelezni szeretnénk, hogy 6k valéban alanyai a kutatasnak, nem targyai, amiket szamokkal vagy
bettikkel lehet jelezni.

Az interjualanyok révid bemutatasa

Az interjukban 6t, az interju idején 32-45 év kozottd, latassérilt né vett részt. A résztvevéket a
hélabda modszerrel toboroztuk. Az 6t nébdl kettével ismertség is Gsszekoti a tanulmany elsé
szerzGjét. Az egyikik ajanlott egy tovabbi személyt, akit a k6z6sségi médiaban kerestiink meg. Ez
az alany 6sszekotott minket tovabbi egy alannyal. Az 6t6dik alanyt egy internetes portal cikkében
fedeztiik fel. A cikkben feltintették a teljes nevét is, amire a k6z9sségi médiaban rakeresve vettitk

fel vele a kapcsolatot.
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Az interjualanyok hatterét az alabbi tablazatban foglaltuk 6ssze.

Az interjualanyok 6sszefoglalé bemutatasa

pontos neve: Vakok Egységes Gyogypedagogiai Médszertani Intézménye,
Ovodaja, Altalanos Iskolaja, Szakiskolaja, Készségfejleszté Iskolaja, Fejleszts
Nevelés-Oktatast Végzé  Iskolija, Kollégiuma ¢és  Gyermekotthona).
Bantalmazé kdzege miatt tanulmanyai id6ben elcsusztak.

Intetjialany | Eletkor Latasallapot Altalanos iskolai tanulmanyok Ko6zépiskolai tanulmanyok

Janka 40 éves Feln6ttként mar | A budapesti Gyengénlatok Altalinos Iskolajaban tanult az 1990-es években | Integriltan egy budapesti
teljesen vak, | (aminek mai neve: Gyengénlatok Altalinos Iskoldja és FEgységes | kéttannyelvii gimnaziumban. Azért
gyermekkoraban | Gyégypedagdgiai Modszertani Intézménye és Kollégiuma) Mivel sziilei nem | valasztotta ezt a gimndziumot, mert
gyengénlaté volt. | akartik, hogy kollégiumban lakjon, igy az iskolakezdés el6tt az egész csalad | ez kielégitette a nyelvek irant

Budapestre koltozott, feladva addigi vidéki életiket. Mar kicsi koratdl | kialakult érdeklédését, perspektivat
szamitottak szembetegségének progredial6 jellegére, gy megtanitottdk a | adott a palyavalasztisinak és az
tapinthat6 irds-olvasasra és a hosszi fehér bottal valé kézlekedésre is. A | iskola nyitott volt az 6 fogadasara.
latasromlas valéban még éltalanos iskolas koraban bekévetkezett, de nem
kiildték a Vakok Iskoldjaba, igy itt fejezte be az altalanos iskolat.

Vera 45 éves Gyengénlato. A budapesti Gyengénlatok Altalinos Iskoldjaban tanult az 1980-as években | Integraltan egy kifejezetten erésnek
(aminek mai neve: Gyengénlatok Altalanos Iskoldja és  Fgységes | tartott budapest gimnéziumban,
Gyodgypedagdgiai Modszertani Intézménye). Csalddjaval mindig is Budapesten | ahol j6 tanulé volt ugyan, de nagy
éltek, igy nem volt kollégista. valtast jelentett neki az altalanos

iskola utan.

Bea 32 éves 13 éves koraig | Integraltan egy budapesti altalinos iskolaban az 1990-es évek végén és a 2000- | Integraltan egy budapesti
gyengénlaté volt, | es években. Itt gyengénlatoként még megtanulta a sikirast és olvasast. Késébb | gimndziumban. Ttt sajat
latdsaban adaptalt informatikai eszkézokkel tudott tanulni. A szileiben felmertlt ugyan, | szamitégépén jegyzetelt,
szembetegségek | hogy a budapesti Gyengénlatok Altalanos Tskolajiba fratjak be, végiil mégis az | hangfelvételeket készitett.
és balesetek | integralé altalinos iskola mellett dontSttek, ami sajat bevallisa szerint nagyon
okoztak romlast, | j6 déntés volt.
amik végiil
vaksaghoz
vezettek.

Noéri 32 éves Aliglato. Az altalanos iskola elejét még a gyengénlatdk altalanos iskolajaban kezdte, de | Integraltan egy vidéki

sziilei inkdbb atvitték 6t a helyi altalanos iskolaba. Azért dontbttek igy, mert gy | gimnaziumban.
lattak, hogy Nori értelmi képességeinek jobban megfelel a helyi altalanos iskola,
ami kézelebb is van, tehat nem kell utazni és egyiitt jarhat a testvérével és kis
barataival.
Edit 38 éves Vak. A Vakok Iskoldjaban végezte tanulmdnyait az 1990-es években (Jelenlegi | Vakok Szakiskolaja, 17 éves koratdl

gimnazium esti tagozaton.




Az interjuhelyzetek rovid leirasa

Bea, Janka, Néri és Edit interjdi esetében az interjut készit6 kutat6 az otthonukban taldlkozott a
nékkel, mig Veraval — az 6 kérésére - a kutaté munkahelyén, annak csendes, nyugodt iroddjaban
taldlkoztak. A kutaté minden interji esetében elmagyardzta a moédszertant, a kutatds céljat,
amennyiben szitkséges volt felolvasta a kutatasetikai beleegyezé nyilatkozatot, amit minden
résztvevé alairasaval jegyzett. A beleegyez6 nyilatkozat — melyet az interjuk felvételét megel6zGen
az elsé szerz6 elektronikus formaban elkild6tt minden interjdalanynak — alairasa minden esetben
sikirasban tortént. Minden interjaalany tud valamilyen segédeszkozzel alairni (nagyito, alafrokeret).
Egyik alany sem kérte a nyilatkozat Braille irasos formajat. A tanulmany elsé szerzéje minden
esetben tajékoztatta a résztvevlket arrél, hogy az interjurdl hangfelvétel késziil, aminek alapjan sz6
szerinti leiratok késziilnek egy gépel6 bevonasaval, aki titoktartasi nyilatkozatot irt ala. A kutatd
arrol is tajékoztatast adott, hogy az interja barmikor indoklas nélkil megszakithaté, igény szerint
tarthaté szlnet és a beleegyezés is visszavonhat6. Az alanyok arrdl is tdjékoztatast kaptak, hogy a
kutaté a hangfelvételen kivil jegyzetfuzetbe jegyzeteket készit, melyeket beilleszt a kutatdsi
napléba.

EREDMENYEK

Az 6t n6 elmesélt élettérténeteinek kédolasat a GT-médszer alapjan végeztiik. A teljes narrativak nyilt,
majd axialis kddolasa soran rajzolédott ki minden interjialany esetében egy jol felismerhetd iskolai életut,
mely narrativarészek jelen tanulmany alapjat képezik és 6nmagukban is értelmezhetSk.

Mivel teljes életatinterjut vettiink fel a vizsgalatban résztvevé latassérilt nékkel, igy a kédolasi
folyamat nem korlatozédott kizardlag az iskolai karrieratra. A GT-nek megfeleléen a kédolasi
folyamatot harom lépésben végeztiik:

1. Nyilt kédolas

2. Axialis kédolas

3. Szelektiv kédolas

Az els6 interjuk felvétele és atirata utdn régton megkezdtik az elemzési folyamatot a nyilt
kodolassal, melynek sorain mondatonként vagy tartalmilag Osszetartozé szovegegységenként
kodoltuk az egész szoveget. Ebben a fazisban rengeteg kod keletkezett. A 1étrejétt kodokat a
masodik szakaszban az axialis kbédolds soran nagyobb, tartalmilag 6sszetartoz6 kategoriak ala
vontuk, és a koztik 1évé viszonyrendszert probaltuk feltarni. A kédolas harmadik, szelektiv
koédolas szakaszaban alkottuk meg az életut nagyobb fogalmait, melyek koz¢é tartozott az oktatds
és az iskolaban szerzett tapasztalatok, amiket ebben a cikkben kiemeliink.

A gyermekkorrdl sz016 elbeszélések minden interjialany esetében atitatodtak az iskolas évekrél
520616 beszamoldkkal. Id6rendileg és konceptualisan is két kategdria hozhatéd 1étre: Az altalanos
iskolai évekrdl sz016 torténetek és a kbzépiskolai évekrdl sz616 torténetek. Minden alany esetében
megfigyelhetd, hogy oktatasuk nagyban fiiggott csaladi és iskolai hattértSl. Ez altalanos allitasnak
tinhet, hiszen minden tanulé esetén igaz a fenti mondat, de fogyatékos tanulok esetén kiemelten
fontos a csaladi hattér és az iskolaban kapott oktatds minésége, mert hatranyosabb helyzetbél
indulnak, mint tipikus fejlédésd tarsaik.
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Altalanos iskolas évek

s+ €s akkor még nem volt opcio, hogy én birmilyen mis iskoliba jirnék...”

Vera, Janka és Edit latassérilt gyermekek szamara fenntartott specialis altalanos iskolakban
tanultak, mig Bea és Nori integralt kérilmények kozott folytattdk tanulmanyaikat. Az iskolaba valé
bejaras, a kollégiumi lét (vagy annak elkerilése), illetve a megfelel6(nek hitt) oktatasi forma
elérhetésége meghatarozta a nék gyermekkorat akar a specialis iskoldba jartak, akar integrald
altalanos iskolaba. Janka sziilei aldozatot hozva gyermekiikért, vidékrol a f6varosba koltoztek azért,
hogy lanyuk iskoldba jarhasson és a csalad is egylitt maradhasson. Vera is kifejezte azt, hogy
rendkivill szerencsésnek érzi magat, mert eleve Budapesten éltek, {igy nem kellett a kollégiumban

¢élnie és megtapasztalnia annak hatésait, hogy milyen a csaladtél tavol lenni.

s egészen azz ovi végéig mii ... -on éltiink, és akkor még nem volt apeid, hagy én barmilyen mds iskoldba
Jdrnék, mint egy vakos-gyengénldtds, igyhogy amikor elsds lettem — egyrést évvesztes voltam, még a kiscsoportban
visszatartotiak, tehdt kétszer voltam Riscsoportos —, és akkor ‘89-ben felkiltoztiink Pestre, mert agt mondtik a
sziileim, hogy az; nem lebet, hogy én kollégista legyek, exért nagyon halds lesgek nekik drokre, mert azért vannak

olyan emlékeim, szoval volt olyan osztdlytarsam, aki folyton sirdogdlt, hogy hidnyzik a3 apukdja-anynkdja,
1gyhogy azért az egy nagyon mids helyzet. Akkor nyilvan mindent eladtunk, egy elég nagy lakdsunk volt, ... -on

volt a sziileimmnek egy tanydja, ebbil mind lebetett venni Pesten egy kis 30 nm-es minilakdst, és akkor oda
Jelkaltoztiink, nyilvan a sziileim allist kerestek, szoval volt egy par honap, amig albérletben laktunfk, és csak ag,
anyufkdm meg a tesom meg én voltunk Pesten, sigybogy ott volt némi kis macera, de igazabil élveztiik, szdval igy
visszagondolva azt hisgem, hogy nekiink gyerekként ez moka volt, a sziileimnek bigtos sokkal kevésbé!l” (Janka)

Edit keveset mesélt a gyermekkorardl, de egyértelmlen kiderilt, hogy a bantalmazé kozeg,

amiben élt, hatraltatta 6t a tanulasban. Altaldnos iskolaban meg is bukott.

wAnynkdmmnak ugye rettentd agressziv volt az, élettdrsa, és amit ag agressziv életvitelben el lehet képzelni, az

veliink minden megtortént. Anyukdm volt, hogy olyan dllapotban volt, hogy nem is tudtunk feljonni Pestre, és

akkor megbuktam. Evet ismételtem kétszer is. Ezdltal elég nehéz volt a felzirkizds, tandraim nem szerettek,
problémds gyerek voltam, sok, rengeteg lelfi gonddal, és akkor igy nagyon virtam, hogy azg dltalanos iskoldnak

vége legyen.” (Edit)

»5-..a2L érezte anya, hogy ez engem igy meg lehiiz, tehdt én nem kapom meg azt a fejlodési
szintet, ami lehetne...”

Bea és Nori esetében a sziill6k dontése volt, hogy altalanos iskolai tanulmanyaikat ne a specialis
iskoldban végezzék, hanem a lakhelytikh6z kozeli altalanos iskolaban. Ennek oka elsGsorban az
volt, hogy a specidlis 4ltalinos iskolat nem tartottak gyermekeik képességeinek megfelelének, és

ugy vélték, jobb helyzetben lesz gyermekiik a tobbségi altalanos iskolaban.
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WMar én 1igy nem voltam rossz; képességii gyerek, és hogy agt litta anya, hogy én 1igy mindent tudok, és akkor engem
hagynatk is, és aki olyan s3erencsétlenebb, azt probiljak igy motivdlni, vagy hat igy felbsizni, csak hogy azt érezte anya,
hogy ez engem igy meg lebiiz, tebdt én nem kapom meg azt a felddési szintet, ami lebetne, bar, mondom, nyilvin az a
része, hogy minden ki volt nagyitva, ag. kényelmes volt, de azt mondtifk, hogy akkor probiljuk mweg inkdbb integrdltan,
és ez Jo dontés volt, mert azért neken igy nem volt gond soha a suli. Elkegdtem a .. .. keriiletben egy iskoliba, a . . .-be
Jérni, én egyébként szerettem, de nem volt egy, anydék azért raktak abba az, osztalyba, mert hogy ez egy alacsony,
tizenditen jartunk csak abba az, osztdlyba, egy 1ij osztaly volt, egy 1lj kezdeményezés, ez a Zsolnai-midszer. ..” (Bea)

A kozépiskolas évek

Vera, Janka, Bea és Nori esetében az altalanos iskolat gimnaziumi tanulmanyok kovették, melyet
mindannyian integralt korilmények k6z6tt végeztek. Ez akkor sem lehetett volna masképp, ha nem ezt
szerették volna, latassérillt fiatalok szamara ugyanis akkor még nem létezett specidlis gimnazium
Magyarorszagon. (A Hajda-Bihar Varmegyei Altalanos Iskola, Gimnézium, Szakgimnazium,
Technikum és Kollégium gimnaziumi része 2017-ben indult) A Vakok Egységes Gydgypedagdgiai
Médszertani Intézménye, Ovodaja, Altalanos Iskolaja, Szakiskolaja, Készségfejleszté Iskoldja, Fejleszté
Nevelés-Oktatast Végz6 Iskoldja, Kollégiuma és Gyermekotthona keretein belil mikodé szakiskola és
készségfejleszté szakiskola nem ad érettségit a tanuldknak. A szakiskolaban szakmat tanulhatnak, a
készségfejleszté szakiskola halmozottan sérilt fiatalok fogadasara alkalmas. Ugyanakkor meg kell
emliteni, hogy néhany budapesti gimnazium mar egészen az 1990-es évektdl élen jart a kilonféle sajatos
nevelési igényd tanulok befogadasat illetGen. Ilyen gimnazium pl. az Addetur Baptista Gimnazium,
Technikum és Szakiskola. A latassérilt tanulok integralt oktatasaban eldljaré kozépiskolak a Teleki
Blanka Gimnéazium (k6zvetleniil a Vakok Iskoldjanak szomszédsigaban), a Petrik Lajos Kéttanitasi
Nyelvi Technikum és a Neumann Janos Informatikai Technikum. Edit az altalanos iskola utin a Vakok
Iskolajaban maradt, ahol szamitastechnikat tanult a szakiskolai részen. Innen tanult tovabb 17 évesen

estl gimnaziumban.

»Ez, mondjuk, nekem nagyon szar volt, utiltam éveken keresztiil...”

Az altalanos iskola 6v6-véds kézege utin minden intetjualany beszamolt arrdl, hogy a kozépiskolaban
szamos olyan nehézséggel talaltak szemben magukat, amiket addig nem ismertek vagy nem okozott
nekik gondot. Ilyen tényezének nevezhetSk a beilleszkedési nehézségek, a tanarok nem megfeleld
hozzaéllasa a latassérilt tanulohoz és a hirtelen megnévekedett kévetelmények teljesitése is. Bea és Janka
torténeteibdl kidertll, hogy milyen hatranyos és megaldzé helyzetekbe hoztidk Gket a tandrok
latassériilésiik miatt.
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»» Lehat nagyon jifejek meg tamogatik voltak, egyediil a biosz, tandrom volt Ricsit fura, hat, ilyen iddsebb néni volt, ugye,
és gy keérdeztem tile, hogy »Tandrnd, akkor, hogy legyen a dolgozat? 1egépeljem. . . 2«. Eleve d figy csindlta a
dolgozatokat, hogy feltett kérdéseket, tehdt J diktilta le, és agokat megvilaszoltnk. Tebdt nem az; volt, hogy adott egy
kész, feladatlapot, tebit teljesen jé volt igy, mondom, kérdeztem, hogy »lgy legyen, vagy a tandrmd felelretne?s, azt mondja,
»Majd meglatiuk.«, hat, nmondom, jo. Akkor ott volt a dolgozat, nondom »Ni legyen, tandrmi?, akkor itjam én is. Jo,
akkor irtam, leirtam, akkor odajort az, dra végén, elolvasta, és miutan elolvasta, igy elkezdett kérdezgetni, én meg azt
bittem, hagy biztos rosszat irtam vagy biilyeséget, ha most gy dijra kérdezget errdl, vagy valamit nem irtam le, erre ott
hebegten-habogtam, mert nem értettem a belyzetet, hogy akkor nem irtam le jol, vagy mi van, és akkor erve: »]a, hat
érdekes, hogy le tudtad dmi, biztos a géped megsiigia a megoldist! »...”" (Bea)

A tornatandrral egyszer taldlkoztam, azg elsd dran bementens, mert nem tudtam, bogy akkor most mi lesz, és agt
mondta, hogy »Mancika, magat itt neg ne ldssam!« Et mindig elmesélem. . . ez annyira a fiilemben van. Mindenki
Mancika volt egyébként, nemesak én (nevetnek), sigybogy tesibol felmentettefe, amit akkoriban egydltalin nem bdantam,
maert szinte mindig elsd dra volt tess, 7igybogy én tovabb albattam (nevetnek), visgont az, os3tdalyko3osség s3ormyi volt!”
(Janka)

Vera térténete két dologra is ramutat. Egyrészt megtudhatjuk belSle azt, hogy a beilleszkedés
szempontjab6l is fontos a tanir megfelel6 magatartasa, masrészt fény dertl arra a
teljesitménykényszerre, ami 6t, mint latassérilt személyt hatvanyozottan érint, hiszen a legjobbak

kozott kell jonak lenni, minden hatrany ellenére.

yLgazdbdl, tehdt, ngye, az integracidba a gimnazinmban keriiltem, na, az mdr nagyon nebhéz, volt, tehdt abba a
koz0sségbe nem igazdn tudtam beilleszfedni, és nem is kaptam ehbez, semmiféle segitséget se, sot, hat, én azt
mondom, hogy kabé a mdsodik betében a giminek ag ostdalyfonok, ez a ,,Hogyan ne vegesd be a fogyatékos

Qyereket az, integracidba?” téma, ugye, felallitott, hogy mondjam el, mi a bajom, é hogy nekem hogyan kell
segiteni! (mosolyog) Hit, ez az, amit nem kéne csindini egyetlen gyerekfeel se, mert, ugye, innentd] kezdve az addig
nagyjabil alakuld osztalykizisség azg gyorsan hitralépett kettdt, és bat, egy ilyen ,,kiszegregdlt” helyzetbe
keritlten, ami igazabdl, hat, mindig volt harom-négy bardtom az osztdlyban, de 6k is nagyrészt, tudod, ez ,,a
margindlis gyerekek dssgetartanak’” tipusi helyzet volt. Ez, mondjuk, nekem nagyon szar volt, utdltam éveken
keresztiil, f0leg, hogy ez egy elitgimi volt, tebdt nagyon magas kivetelményszint volt kozben, és mig az
dltaldnosban kisujjbdl kiraztam, hogy otis vagyok, addig, ngye, itt agzal kellett szembesiilni, hogy nem tudom
kisujjbdl kirdgni, mdsrészt, hogy a négyes mdr kevés! Tehat hogy olyan kovetelményrendszer van, abol a 4,2-¢s
tanuld rossz, tanuld az, osztalyban.” (Vera)
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»Szerencsére mindig t6k jo volt a tirsasag koriiléttem, szoval voltak igy bardtaim, széval

ugy 19 éves koromig ugy nem éreztem, hogy litdssériilt vagyok.”

Ugyanakkor olyan eréforrasok is kirajzolodnak a torténetekbdl, melyek egyértelmtien megtarté erét
jelentettek mindegyikiik oktatisaban. A beilleszkedési nehézségek ellenére kialakult barati
kapcsolatok tamogattdk a nbk kozépfoku oktatdsat, és egy-egy nyitottan viselked tanar is
eréforrast jelentett a sikeres tanulmanyokhoz. Edit a kézépiskolaban kertilt olyan kézosségbe, ahol

a nehézségek ellenére is j6l tudott teljesiteni, mert tamogatd tanarok és diaktarsak vették korbe.

o Tulajdonképpen sokat nem négtek ki beldlem egyébként, mert nem kedveltek a tandrok mir ag, dltalinos
iskoldban. A gimndzinmban nagyon jol tudtam teljesiteni. Nagyon jo tandrok vettek Ririil, és nagyon jo volt a
didkesapat is.” (Edit)

Janka az osztalyban szintén a peremhelyzetben 1évé fiatalok kozott taldlt baratokra, de ennek
ellenére sem szeretett kozépiskolaba jarni. Ez egészen odaig fajult, hogy pszichoszomatikus
tiineteket produkalt, amik miatt hetekig nem tudott iskolaba jarni.

Eis hit, meguolt az a par ember, akikkel én jéban voltam, ihm, (mosolyqg) érdekes trsasag voltunk, a
padtdrsam egy ilyen nagyon vékony, félénk, visszahnizdds, nem egy nagyon okos liny, de nagyon kedves, nagyon jo
ember volt, jartam oda a gimibe elokészitre, és vele madr ott megismerkedtem. Akkor ag elsd padban, az eldttem
110 padban tipikus ilyen pocakos, s3emiiveges, kicsit antiszocidlis fid, aki nagyon okos, cinikus, és mindentki,
vagy hdt, sokan, akik nem ilyen okosak, azok igy lenézik, hogy na, a kis stréber, nekem J cimbordim volt, és volt
egy liny, aki meg vietndmi volt, ugye, & azért ligott kicsit ki ag dtlaghdl (mosolyog), és nagyjabil még négyen
voltunk igazdn joban, aztan persze mdsokkal is kommunikdltunk, de, mondjuk, hogy e volt a mi kis
klikkiink, de utiltam, tényleg gimis lenni, még mindezek ellenére is...” (Janka)

Vera sorsa akkor fordult jobbra a kézépiskolaban, amikor elkezdte a masodik tanévet és egy yj
kilencedikes osztaly jott az iskolaba, ahol szintén volt egy latassérilt tanuld. Tanari nyomasra, de
baratkozni kezdett vele, aminek eredménye egy életre sz6l6 baratsag lett, illetve tobb erds barati
kapcsolat az egy évvel fiatalabb osztalyban.

Bea és Nori beszamoléjabdl egyértelmien kirajzolodik az, hogy a barati kapcsolatok olyan
er6forrasokat jelenthetnek a koézépiskolai tanulmanyok soran, melyek akar még azt is feledtetik,

hogy valaki latassérilt.
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WEis amiigy én nagyon az dltalinos iskoliban, hit, azért nem volt obyan jé az az osztdly, szoval fileg igy amikor
elkezdtek kamaszodni a gyerekek, ilyen kis elég hiilyék lettek, mdrmint, hogy ilyen nagyon egek a plizacicik,
tehat nagyon nem volt meg a kios hang. Két linnyal voltam joban, akikkel amigy azdta is joban vagyok,
dveliik volt meg a kapesolat, viszont a gimiben tok jo osztaly volt, meg tok jo hangulat. Veliik azota is, hat, i,
mar 12 éve éretiségiztiink, és gyakorlatilag agita is napi szinten besgéliink meg talilkozunk, tehdt nagyon jo
kapesolatok alakultak ki, és nem is annyira ag, osgtalytarsaimmal, az, évfolyamtarsaimmal. Az osztalyombil is
tobbekkel, de azg évfolyambil van bardti kir, akik pdarbuzamos os3tdlyban voltak, és veliik. Szerintem egyébként
nekem ilyen nagyobb nyitas vagy megnyilds, s3erintem ilyen 17 éves koromra jott, s3oval ilyen 15-16 évesen ilyen
kis nyuszi voltam, felénkebb meg olyan kis visszafogottabb meg nem tudom. Fs akkor ilyen 17 éves koromra
lettem kicsit vagdnyabb vagy belevaldbb, hogy eljdrtam mindenhova meg bulizni is, tehat eldtte nem, és mit is
akartam még ehbez. ..2” (Bea)

,Odi6... Atan gimndzinmba... 656i... ...-be kezdtem el jiri, ami egy ilyen huszonpar kilométer.
Tomegkozlekedtem, azt is megtanultam indlldan, és ott is normadl suliba jartam angol kéttannyelvii tagozatra...

voltak gy bardtaim, s30val 1igy 19 éves koromig 1igy nem éreztem, hogy latdssériilt vagyok.” (Ndri)

KOVETKEZTETESEK

Tanulminyunkban 6t latassérilt né iskolai életutjat mutattuk be és elemeztitk. Az interjualanyok
kiilénb6z6 évtizedekben jartak specialis vagy integralé altalanos iskoldba, majd kézépiskolaba. Négyen
tovabbtanultak egyetemeken, egy interjialanynak a legmagasabb végzettsége érettségi. Vizsgalatunk célja
az volt, hogy azonositsuk az iskolai életitban megtalalhaté nehézségeket és a nehézségek lektizdésére
rendelkezésre all6 eréforrasokat. A kozépiskolai tovabbtanulast Janka, Vera, Bea és Nori esetében nem
befolyasolta az, hogy specidlis vagy integralé iskolaba jartak-e korabban. Edit esetében sem a Vakok
Iskolaja, mint specidlis iskola okozta a lemaradasokat, hanem a bantalmazé kozeg, amiben felnétt. Az
altalanos iskolai tanulmanyok tekintetében mind az 6t intetjualany esetében egyértelmi, hogy a timogaté
csalad hatalmas eréforrast jelent nekik barmilyen iskolaba is jartak. Veranak, Editnek és Jankanak nem
volt mas lehet6sége a specidlis iskolan kiviil, de jol latszik, hogy a nem megfelel6en funkcional6 csalad
nehézségeket teremt. Nagy kiillonbség az is, hogy Vera és Janka nem voltak kollégistak, hanem sztleikkel
éltek az altalanos iskola éveiben, ami szintén egy eréforras. Bea és Nori esetében a sziilék donthettek az
integralt oktatas mellett. Mindkét csalad azért dontott Ggy, mert a specialis iskolaban mar nem lattak
biztositottnak a megfelel oktatast gyermekeik szamara. Ok mindketten a *90-es évek végén és a 2000-
es évek elején voltak dltaldnos iskolasok, amikor mar elindult az a bizonyos ,,integraciés cunami”
(Banfalvy, 2008; Banfalvy, 2009), ami szerint a specialis iskolaba azok a tanulok kertiltek, akiknek a
latassériiléshez tarsuld fogyatékossaguk is volt, vagy szocidlisan halmozottan hatrinyos helyzetiek
voltak. A ,,csak” latassérilt tanulok integraciéba kertltek, ahol utazé gyégypedagdgus gondoskodott
specialis sziikségleteikr6l. Bea és Nori hangsulyoztdk azt, hogy helyesnek tartjdk sziileik dontését az
integralt oktatassal kapcsolatban — bar mindkett&jiiknek lehet6sége lett volna a specidlis iskolaba jarni.
Az integral6 kozegben jol tudtak teljesiteni, ami a késGbbi tovabbtanuldsukat is timogatta.

Az elemzésiink alapjan elmondhat6, hogy a kozépiskola jelentette a nagyobb kihivast az
interjualanyok életében. Egyértelmlen nehézségként azonosithaté a beilleszkedési nehézség, amit
tapasztaltak az interjuk alanyai, valamint a tanirok elutasit6 hozzdallasa is. Ezen helyzetek
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kialakuldsaban tobb tényezs is kozrejatszik. Az egyik ilyen az, hogy mig az altalanos iskolai
integraci6 esetében van egy miikods tamogatd rendszer, ami — még ha nem is tokéletes — biztosit
egy védohalot a tanulok koré és tamogatast ad a veliik foglalkozé tanitéknak és szaktanaroknak is.
A kozépiskolaban ez a véd6halo kevésbé van jelen, a tanuldk és a tanarok magukra vannak utalva
a boldogulasban. A tanulécsoportokban gyakran el6fordul a kirekesztés, amit példaul megfeleld
tarsadalmi példamutatassal, szemléletformdlé programokkal lehet cs6kkenteni (Dukic, 2021; Dukic
& Perlusz, 2023; Karman & mtsai, 2021a; Karman & mtsai, 2021b; Lovanyi & Piczko, 2013;
Lovanyi, 2018; Lendvai & Nguyen Luu, 2019). Kutatasunk interjaalanyai hasonl6krél szamoltak
be, mint Perlusz (2008), Lendvai és munkatarsai (2019) interjialanyai és Barbieri és munkatarsai
(2019) az integralt koralmények kozott torténd kirekesztésrdl és bullyingrdl is, valamint a tanarok
felkésztletlenségérdl és elutasité magatartasardl is.

Az elemzett élettorténet-részletek nem mutatnak ra egyértelméen arra, hogy a fogyatékossag és
néiség keresztmetszetében kialakult elnyomas mar gyermekkorban is jol észrevehetSen jelen van,
de Janka testnevelésoraval kapcsolatos torténete azt sejteti, hogy ebben a kézegben is jelen van ez
a probléma, ahogy Haegele és munkatarsai (2018) tanulmanya is rimutat a lanyokat éré hatranyos
megktlonboztetéste ebben. A Vera torténetében megjelend teljesitménykényszer és a Nori
kamaszkorat atsz6vé ,,mintha nem is lettem volna latassérilt” érzés alatamasztja azt az allitast,
miszerint a linyok hamar megtanuljdk kompenzalni vagy elrejteni nehézségeiket, ami pedig
megakadalyozza azt, hogy (id6ben) megfelel6 timogatast kapjanak (Arms & mtsai, 2008; Daniel &
Wang, 2023; Severance & Howell, 2017; Wehmeyer & Schwartz, 2001).

A vizsgalt élettérténetek alapjan elmondhatd, hogy a nehézségek és az eréforrasok egymastol
elvalaszthatatlanok. A nchézségként azonositott beilleszkedési problémak erés barati
kapcsolatokkal egyensulyozhatok ki. A szoros barati kor megléte, a csalad tdmogaté magatartasa
kompenzalni tudja a nem megfelel§ tanari hozzaallast is. Ennek a problémanak a megoldasat
azonban nem lehet csak az egyéntdl figgd erforrasokkal megoldani, mert strukturalis valtozasokat
kell elérni a valtozashoz (1. abra).

mogatd

Nehézségek

Eréforrasok
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Tovabbi kutatasi iranyok és kitekintés

Cikkiinkben csak a bemutatott interjialanyok koézoktatasrdl felidézett emlékeit elemeztik.
Terjedelmi és tematikai korlatok miatt nem tértiink ki a felsGoktatasban és a munka viligiban
eltsltott éveikre. Egy kovetkez6 tanulmany alapjai lehetnek ezek az eredmények.

Szintén Gjabb kutatasi iranyokba mutat az oktatasban rejlé ,,épségizmus” feltarasa. Most explicit
moédon nem {rtunk errdl, de egy, akar nagyobb horderejii kutatds témdjat is szolgaltathatja a
kézoktatasban rejlé épségizmus és annak okainak feltdrasa.

Ujabb  kutatasi lehetGség és a jelen tanulmanyban bemutatott eredményekkel toérténd
Osszehasonlitasi lehetSség egy azonos koncepcio alapjan elvégzett kutatas latassérilt férfiakkal. Egy
ilyen iranyu kutatds lehet6séget adhat arra, hogy jobban ravilagitsunk azokra a kilénbségekre,
amelyek latassérilt lanyok és fiuk kozott vannak, és ezaltal jobban megértsiik a lanyokat esetlegesen

ér6 elnyomas természetét.
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School life paths of women with visual impairment

ABSTRACT

Background and objectives: It is important to explore a period that gives us an idea of the education of visually impaired students over the past
decades. We also need to address how the double oppression of women is manifested in the educational setting from an early age. School
paths of five women aged 32-45 with visual impairment are analyzed. From their narrative interviews, we highlight those parts of their life
stories that are related to their public education. Our aim is to describe the special and integrated education of visually impaired pupils in the
1980s and 1990s and the processes that influenced it. This changed in 1993 when the Education Act made integrated education possible for
pupils with visual impairments. This set in motion a process with long-lasting effects.

Method: In this research, narrative and Grounded Theory methods were mixed. Data analysis was carried out with the MAXQDA 2022
software. Combining the two methods is rare, but we see examples of it (Charmaz, 1999). MAXQDA 2022 software was used for the analysis.
We sought to answer two questions: 1. What difficulties can be identified in the life histories of visually impaired women during their
schooling? 2. What resources were available to them to cope with the difficulties they encountered during their school life?

Results. 'The results show that family can be a source of strength, whether or not it is a factor. At the same time, teachers' rejection, lack
of special educational support, integration difficulties, and exclusion were seen as difficulties in education.

Conclusions. The identified resources and difficulties are inseparable.

Keywords: women with visual impairment, school carrier, integrated education, visual impairment
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Alapismeretek a korszer(i genetikai m6dszerekkel kapcsolatban
-a genetikai diagnosztikatol a génterapiaig

Az ELTE Barczi Gusztav  Gyogypedagogiai Kar  Gydgypedagdgiai  Tovabbképzé
Kézpontja tandsitvanyt nydjtd, nem akkreditalt, 10 6ras ismeretterjeszt6 tovabbképzo kurzust
hirdet a genetikai korképek hdtterérdl, vizsgalatardl és terapidjardl. A tovabbképzést
gyégypedagbdgusok és pedagégusok mellett a genetika irant érdekl6dé laikusok (pl. genetikai
korképben érintett személyek vagy hozzatartozojuk) szamara is ajanljuk.

A genetikai vizsgaléeljarasok, valamint a genetikai betegségek célzott terapids lehetSségei
egyre szélesebb korben elérhet6k hazankban is. Ugyanakkor a genetikai modszerekkel
kapcsolatos atlagos tajékozottsag a tapasztalatok szerint nem elegend6 ezen Gj moédszerek
megértéséhez, értelmezéséhez. A legtobb esetben a fogyatékossaggal él6 személyekkel és
csaladjaikkal egyittm(kods szakemberek is tobb évtizedes, a modern technikak éltal joval
talhaladott ismereteikre tamaszkodhatnak. Ismeretterjeszté tovabbképzésink korszerd
ismeretek kézérthet atadasaval kivan segitséget nyujtani a molekularis biolbgia és a genetika

vilagaban valé eligazodashoz.

A tovabbképzés célja:

Célunk olyan orvosbioldgiai alapismeretek ataddsa, amelyek sziikségesek a genetikai eredetd
korképek hatterének, korszer kivizsgalasanak és terapids lehetdségeinek megértéséhez. Bar a
képzés senkit nem jogosit fel arra, hogy 6 maga genetikai tandcsadast nyujtson, a kurzuson
megszerzett ismeretek birtokaban végzett timogaté munka a fogyatékossaggal €16 személyek
és csaladjaik életmindségét, s6t bizonyos esetekben (pl. genetikai vizsgalat vagy terdpia

megtalalasaban nydjtott segitség révén) az érintettek ellatasat is javithatja.

El6adok: dr. Vig Julianna Beata és dr. Rimayné dr. Abraham Hajnalka

A tovabbképzés oraszama: 10 6ra (3 alkalom: 3x45 perc, 4x45 perc és 3x45 perc)

A tovabbképzés idSpontja: 2024. majus 3. 9:00-11:15, majus 10. 9:00-12:00 és majus 24.
9:00-11:15

Helyszin: online, MS TEAMS feliileten
Jelentkezési hatarid6: 2024. aprilis 29.

Tanusitvany kiadasanak feltétele: A kurzus elvégzését igazolé tanusitvany kiadasdnak
feltétele egy kurzuszaré online vizsgateszt kitoltése legalabb 50%-o0s eredménnyel. A kurzust
természetesen azok is elvégezhetik, akik nem igényelnek tanusitvanyt.

Erdeklédni a 06 1 358-5548-as telefonszamon, illetve a gytk@barczi.elte.hu e-mail
cimen lehet.
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CogniPlus- 16 6ras kompetenciabdvit6 felnSttképzés

A CogniPlus kognitiv képességfejleszté program segit az iskolaskora gyermekek vagy felnéttek
fejlesztésében, a figyelem, memoria, végrehajté funkcidk vagy vizuomotoros koordinacid
erésitésében. A képzés Onnek sz6l, amennyiben gyoégypedagégus, fejlesztépedagdgus,
pszicholégus és a CogniPlus képességfejleszté  programot szeretné beépiteni mindennapi
munkéjaba annak érdekében, hogy kliensei kognitiv fejlédését elésegitse. A fejlesztést végzo
szakemberek szamara a rendszer hasznalata képzésen vagy felhasznaloi oktatdson valé részvételhez
kétott.

Az osztrak CogniPlus egy kognitiv részképességek fejlesztésére iranyulé program, ami 2015-t61
Magyarorszagon is elérhet6 elsésorban pszichologusok, gyégypedagogusok, fejlesztépedagégusok
és sportszakemberek szamara. A rendszer segitséget nyujt a szakembereknek olyan legalabb
iskolaskoru gyermekek vagy felnéttek fejlesztésében, akik nehézségekkel kiizdenek pl. a figyelem,
memoria, végrehajt6 funkcidk vagy vizuomotoros koordinacié teriletén. A CogniPlus kilénboz6é
nehézségi fokozatai lehetévé teszik, hogy tanulasi zavarokkal, ADHD-val, szerzett sériilésekkel
kizd6k hatékonyan fejleszthetSk legyenek a programmal.

16 6ras feln6ttképzésink soran résztvevéink nem csak a fejlesztéprogram tudomanyos hatterérél
szereznek ismereteket, hanem annak koncepcidjardl, részletes modszertanrdl és gyakorlati

alkalmazasi lehet&ségeirdl is.

Képzés oktatoi: Dr. Bolla Veronika egyetemi docens, Dr. Billédi Katalin egyetemi docens
ELTE BGGYK

Helyszin: ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar, Budapest, 1097 Ecseri ut 3.
Varhat6 indulas: 2024 augusztus

Erdekl8dni a 06 1 358-5548-as telefonszamon, illetve a gytk@barczi.elte.hu e-mail cimen
lehet.
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"Mozgdsjavité Egységes Gydgypedagigiai Mddszertani Intézmény, Ovoda, Altalinos Iskola, Gimndzinm,
Fejlesztd Nevelés-Oktatdst V'égzd Iskola és Kolléginm

’ELTE Eétvis Lorand Tudomanyegyetem Barezi Gusztdy Gydgypedagdgiai Kar Gydgypedagdgiai Modszertani
és Rebabilitdcios Intézet

'ELTE Eitvis Lordnd Tudomdnyegyetem Gyakorlé Orszidgos Pedagdgiai S3aks3olgdlat

Egy ritka eset: epidermolysis bullosa diagnézisu

gyermek mozgasnevelése

JUHASZ ESZTER ZSOFIA! — SZABO-PALINKAS DITTA! - MLINKO RENATA23
— BERENCSI ANDREA?
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ABSZTRAKT

Httér és célok: Az epidermolysis bullosa (EB) egy genetikai eredetii ritka betegség, ami a bér és a nyalkahartyak extrém mértéka
sériilékenységével jar. Az EB a mozgatdszervrendszert nem érinti kézvetlentl, de a hegesedés kévetkeztében mozgiskorlitozottsigot okoz.
Jelenleg kevés szakmai Gtmutatds talalhaté az érintettek szomatopedagdgiai ellatasara vonatkozoan, ezért tanulmanyunkkal szeretnénk a
szakirodalom, valamint a sajat tapasztalataink Osszegzésével tamogatisi, illetve adaptaciés lehetSségeket ajanlani iskolai és otthoni
kornyezetben.

Modszer: A gyermek iskolai tevékenységeinek megismerése céljabol pedagdgiai szemponti megfigyelést végeztink. A mozgasallapot
feltérképezéséhez a szomatopedagégiai funkcionalis dllapotfelmérés vizsgalatait hasznaltuk. Elvégeztiink egy adaptalt szterecognozis-
vizsgalatot, valamint a felsévégtagi funkciok és egyéb meghatarozott tevékenységek sajat megitélésen alapulé felmérését az ABILHAND-
Kids és a COSA kérdéivekkel.

Eredmények: Az izileti mozgasterjedelem testszerte csokkent, tobb iziletben is flexiés kontraktira alakult ki. A manipulaciét nagy
mértékben akadalyozza a pszeudoszindaktilia, azonban a sztereogndzis-vizsgalatban a targyak felismerését ez nem gatolta. Sajatos kétkezes
technikaval ir, 6nélléan étkezik, emellett az 6nellatasi és mindennapos tevékenységek terén nagymértéki személyi segitséget igényel.

Disgkusszid és kivetkeztetések: Az esettanulmany elkészitésénél fontos szempont volt a participativ szemlélet megvalésitasa. Az adapticios
lehetSségek segitik az iskolai és az 6nellitasi funkcik biztonsdgos kivitelezését. A betegség progndzisa egyénenként eltérd, igy a timogatast
személykozpontian sziikséges kialakitani, az aktualis mozgasallapothoz és egyéni igényeihez illesztve, az érintett személlyel és a kornyezetével

szoros egylttmiikodésben.

Kulcsszavak: cpidermolysis bullosa, ritka betegség, pszeudoszindaktilia, szomatopedagégia, esettanulmany, mozgisnevelés
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BEVEZETES

Problémafelvetés

Az epidermolysis bullosa (tovabbiakban: EB) egy genetikai eredetd ritka betegség, mely a bér és a
nyalkahartyak extrém mértéka sérilékenységével és holyagképzédésével jar. Az EB a tartd- és
mozgatoszervrendszert nem érinti k6zvetlentl, de a hegesedés eredményeként kévetkezményesen
mozgaskotlatozottsagot okoz. A ritka betegségek, igy az EB esetén is az orvosi, illetve gybgyszeres
kezelés még gyakran kisérleti fazisban van, vagy nem elérhet6 a csaladok szamara. Jelenleg kevés szakmai
utmutatas, kutatds talalhaté a témdban, ezek tSbbsége a korai életkorra, a sebek megel6zésére és
kezelésére fokuszal, a mozgasterapiaval és gyogypedagogiai szempontu megkozelitéssel a nemzetkézi
irodalomban is csak szérvanyosan taldlkozhatunk. Jelen tanulmany fokusza az EB szomatopedagdgiai
megsegitési lehetSségeit feltarni, adaptaciés lehet&ségeket ajanlani iskola, illetve otthoni krnyezetben.

HATTER

Az EB magaban foglal egy csoport genetikailag és klinikailag heterogén rendellenességet, amelyet
kismérték fesziilés és sériilés kovetkeztében a béron és a nyalkahartydkon megjelend hélyagképzdés
és er6zi6 jellemez (Fine & Hintner, 2009).

Az EB magyarul hélyagos felham-betegségre fordithato, és etnikai csoporttdl fliggetlentil,
mindkét nemet egyforma aranyban érinti. Medvecz és Karpati (2010) szerint 50.000-10.0000
(Has et al., 2020) t6bb mint 35 killénb6z6 altipust neveznek meg a szerzék. A tudomany jelenlegi
allasa szerint egyik tipusa sem gyogyithaté (Bruckner et al., 2020). Az ellatas a prevenciora, a
fajdalomenyhitésre és a sebek tiineti kezelésére fokuszal. Prodinger és munkatarsai (2019), illetve
Hou és munkatarsai (2021) is génterapiat, annak kilénb6z6 tipusait irjak le, mint példaul a
génszerkesztés vagy RNS szerkesztés. Ezek a kezelési médok fejlesztés alatt dllnak még.

A tanulmanyban résztvevé személy egy nyolcéves, 2. osztalyos gyermek. Diagnézisa a
dystrophikus EB kategoriaba tartozo ritka, Hallopeau-Siemens tipus. Minimalis trauma is sulyos
hélyagos sértléseket okozhat a nyalkahdrtyan, b6rén, amelyek hegesedve gyogyulnak (Pfendner et
al,, 2006). A dystrophikus EB tipusnal a himsz6vet dermisz rétegében térténik az elvaltozas,
amelynek a COL7A1 gén mutaciéi allnak a hatterében. Autoszomalis dominans vagy recessziv
moédon 6rékolhets. A betegség kovetkeztében kialakulhat a nyel6esé erézidja és szikilete, tovabba
fehétjeveszteség, vérszegénység, masodlagos gyulladdsok és rosszindulatd malformaciok. A bér
hegesedése kovetkeztében az iziiletekben flexiés kontraktardk (az {ziletek hajlitott helyzetben
vannak/nem nyujthatok teljesen) és kézdeformitisok johetnek létre (Diedrichson, Talanow, & Safi,
2005). Az ujjpercek ismétl6d6 sebesedése pszeudoszindaktilidhoz, az ujjak hegesedés altali
Osszen6véséhez vezet (Fine et al., 2008). Az ujjak szétvalasztasa matéti Gton lehetséges, de ez nem
jelent végleges megoldast. Egy-két éven belil kidjulas varhat6, az esetek felében ujra meg kell
ismételni az eljarast (Box et al., 2022).

Az EB-vel él6k a stlyossagtol fiiggd mértékd kronikus fajdalommal élnek (Schrider, Yuen, &
Jonkman, 2018). A tinetek mértékével Osszefiiggésben osteopeniat és osteoporosist irtak le
felno6ttkorban, amelyeket t6bbek k6zott a kotlatozott mobilitassal hoztak Gsszefiiggésbe (Kang et
al, 2021). Az EB az életmin8ségre negativ hatdssal van, a Hallopeau-Siemens tipusban a
bérbetegségeel él6k kozott a legalacsonyabb életmindségrdl szamolnak be gyermekek és felnSttek
esetén is (Horn & Tidman, 2002b).
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ESETBEMUTATAS

Az esettanulmany résztvevdje egy, a vizsgalatok elvégzésekor nyolcéves lanygyermek, aki a Mozgasjavito
Egységes Gyogypedagogiai Modszertani Intézmény, Ovoda, Altalanos Iskola, Gimnazium, Fejleszté
Nevelés-Oktatast Végz6 Iskola és Kollégium tanul6ja. Az esettanulmany elkészitése el6tt mind a
gyermek mind a szil6 tdjékoztatdsa megtortént, az esettanulmany elkészitéséhez és a képek kézléséhez
a szUl6 informdlt beleegyezését adta.

Anamnézis

A tanulé 38. hétre sziiletett csaszarmetszéssel, 3380 gramm sullyal, Apgar 10/10. A zir6jelentésben
olvashat6, hogy a sziletést kévetéen a gyermek szajiregében friss, piros vér volt jelen. A vérzés
eredetének megallapitasara gégetikrozést végeztek. A vizsgalat eredményeképpen diffiz nyalkahartya-
levalast allapitottak meg. Tovabbi gyandjelként megfigyeltek a mellkason, a fejb6ron és a szdj korili
tertleteken hamsériiléseket. A sziiletés utan a Semmelweis Egyetem I. Gyermekgyogyaszati Klinikara
utaltak, és a genetikai kivizsgalast kovetSen EB (Q8120) diagnozist allapitottak meg,

A kovetkez6kben a rendelkezésre dllé orvosi dokumenticié alapjan emeljik ki a jelentSsebb
torténéseket. 2015-ben a gyermeket aftds szajgyulladas és kiszaradds miatt kezelték. 2016 majusaban
mindkét kézen és labon ujjszétvalaszté mitétet végeztek a Heim Pal Gyermekkdrhazban, majd 2017-
ben megismételték az operaciot a kéz ujjain. 2019-ben Gjabb konzulticié tértént az ujjak szétvalaszto
mitéte kapcsan, am a korabbi két, hossza tavon eredménytelen beavatkozas utan nem javasoltak azt (1.
kép). A 2019-es leletekben mar megjelenik az EB altipusa is: dystrophikus Hallaopeau — Siemens.

A sebek gyogyulasa az évek soran hullimzé volt. Stressz hatdsara a bér viszketése fokozodik. Az
orvosi kontrollok soran a mozgasallapotban fokozatos progressziét allapitottak meg, amely f6ként a térd
és a konyok fztletek flexiés kontraktarajaban nyilvanul meg. Ez természetesen a felsé végtagi funkcidkra
és a jarasra is hatassal van.

1. kép. Az ismétl6d6 hegesedés miatt kialakult pszeudoszindaktilia.

Utkeresés az allapotmegismerés soran

A vizsgalatok célja a mozgasallapotnak, a kommunikaciénak, a mindennapos tevékenységek
elvégzésének és a kéz funkcionalis hasznalatinak megismerése volt. A vizsgalati médszerek kivalasztasa
és elvégzése soran fontos szempontot jelentett szamunkra a lehetséges sériilések megel6zése, elkertilése.

A passziv fzileti mozgasterjedelem vizsgilat esetén a bérkontraktirdk  megnyujtasaval
elkertilhetetlen lett volna a sebestilés, a korabbi hegek felsértése, {gy erre nem keriilt sor.
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Az izomer6 és izomtonus vizsgalata szintén nem tértént meg, a fenti okokbdl. A 4-es és 5-6s
izomeré méréséhez szitkséges ellenallds olyan erdkifejtést gyakorolhat egy adott bérfeliletre, hogy a
holyagképzbdés, sebképzidés, vagy a sebek felszakadasa elkeriilhetetlen lett volna. Az orvosi
dokumentaci6 alapjan tudjuk, hogy testszerte izomatréfiat hataroztak meg. Jelen tanulmanyban az
izomer6t a mindennapos tevékenységek soran megfigyeltek alapjan becstltiik meg.

Az EB betegség miatt az egyensily és a koordinicids képességek organikusan nem érintettek,
azonban futds kézben magasabb az esés kockazata, igy ilyen jellegli dinamikus egyensulyvizsgalati
feladatokat nem kértiink a gyermektél.

Az esettanulmdnyban a szomatopedagogiai funkciondlis dllapotfelmérésben  haszndlatos
vizsgalatokat végeztik el a fentebb felsorolt kivételekkel. Az 1. tiblazatban 6sszefoglaltuk a tartds-,
gerinc-, aktiv iziilleti mozgasterjedelem-, jaras-, koordinacio- egyensuly- és sztereognézis-vizsgalatok,
tovabba a pedagogiai megfigyelés lefrasat és az altalunk végzett adaptaciokat.

Allapotfelmérési Moédszer leirisa Adaptaciok a sériilések
modszerek elkeriilése érdekében
A testtartas megfigyelése frontalis, sagittalis és
Tartas-, horizontélis sikban: fiziolbgiashoz viszonyitott A résztvevd ruhaban maradt
gerincvizsgalat elvéltozasokrdl, fejtartas, paros testrészek tkony pamutnadrio és polS
(Bernolak, 2010) szimmetriaja, fiziologids gérbiiletek, iziileti (vékony pamutnadrag & pSlo)
kontrakturak
Iziletd . P | 'Tbb alkalom alatt kerilt
mozgisterjedelem-{Az iziiletben fellép6 mozgas irdnya és az elmozdulas felvételre. relaxicio a felmérés
vizsgalat (aktiv) mértékének vizsgalata az anatémiai sikokban. ’

elején a spazmus oldasara

(Bernoldk, 2010)

Megfigyelés és a jarias mennyiségi / minGségi
jellemzbinek vizsgalata (irany, lépéshossz,
1épésszélesség)

Jarasvizsgalat
(Egyed, 1992)

Cip6talpra krétapor kertilt,
sotétkék szényegen sétalt

A mozgas 6sszerendezése térben, idében,
Orr-ujjhegy proba
Térd- sarok préba, fonalgombolyitas, Romberg-
proba, Nehezitett Romberg-préba, Timed Up and
Go, egy labon 4llas, jards egymas elé tett labakkal,
jaras két vonal k6zott

A statokinetikus reakciok
vizsgalata, valamint a dinamikus
egyensulyvizsgalatok koziil az
iranyvaltast és futast tartalmazo
prébak elhagyasra keriiltek

Koordinicio6- és
egyensulyvizsgalat
(Bernolak, 2010)

Szem takarasa soran fejkend6

Sztereognozis- . , L. L , ., helyett fugeony alkalmazisa
. g/ Haptikus észlelés, informacidszerzés tapintas altal, ¥ gg ;
vizsgilat vizualis kontroll nélkil, 10 hétkéznapi targy tortent,
(Gaubert & L Pt targy kulcs nem kerilt be a vizsgalati
felismerése i 1 s . 2.
Mockett, 2000) eszk6zok kdzé, az ollon gyari tok,
id6mérés nem volt
L, Strukturilt megfigyelési szempontsor alapjan
Pedagdgiai L &8 ZEMpOntsor a'apjan, | 1o
o tanérai, szabadidds, mozgasnevelésorai, étkezési Nem volt sziikséges
megfigyelés
helyzetben

1. tabldzat. Az dllapotfelmérés teriiletei és az alkalmazott adapticiok a bemutatott EB esethen.

A 2. tablazatban Osszefoglaltuk a fels6 végtagi funkciok vizsgalatara és a tevékenységek 6nalld
elvégzésére iranyulo, sajat megitélésen alapuld kérddiveket. Az ABILHAND-Kids kérddiv a mindennapos
tevékenységek elvégzését értékeli, aszerint, hogy mennyire tartja nehéznek az adott tevékenységet az
érintett személy. A vizsgalatban Lénart (2019) magyar forditasat hasznaltuk fel. A kérd6iv 21 tételb6l all.
A vizsgalt személy négy valaszlehetéség (konnyd, nehéz, lehetetlen, ?) kézil valaszthatja ki, hogy a
kérdéses tevékenységet hogyan tudja végrehajtani. A ,,?”” azt jeleni, hogy hirom hénapnal régebben vagy
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még sosem végezte ezt a feladatot. Az értékelésbe ez utdbbi valaszokat nem szamitjuk bele (Arnould,
Penta, Renders, & Thonnard, 2004).

A COSA kérdiiy (Mlink6, Rozsa, & Vamos, 2018) az egyes kompetenciateriileteken tapasztalt
végrehajtasi sikerességet és a tevékenységek tanul6 szamara megélt fontossagat vizsgalja. A COSA tételei
szempontjabol — faktorelemzés alapjan — 3, tartalmilag homogénebben kérdéscsoport kiléniil el. Ezek
az ,,Enbatékonysag”, ,,Onszabilyozds” és ,, ADI.” fankci6k kérébe sorolhatok. A kérdiv 25 hétkoznapi
tevékenységet sorol fel, illetve harom nyitott kérdést tartalmaz. A kompetencia és a fontossag értékelése
egy négyfoku skalan torténik. Az eszkéz hasznos lehet a mozgaskorlatozott gyermekek mindennapos
tevékenységének és kompetencidinak feltérképezéséhez. Segithet a problémak és egyéni igények
feltarasaban, az egyéni fejlesztési terv céljainak kijelolésében. Pedagdgiai szempontbdl a tervezés
kiemelten irdnyul azokra a terliletekre, ahol a gyermek/tanulé a kivitelezést gyengének, a fontosségot
hangsulyosnak jel6li. J6l hasznalhat6 a 6-17 éves korosztalynal, bar ezek nem szigort életkori keretek.

e Felhasznalasa
Kérddives e . .
. Eljaras Cél engedély-
modszerek -
koteles
25 hétkéznapi tevékenység
értékelése kompetencia és
COSA p : . . . .
., . fontossag szerint, harom Meghatarozott életkori
Gyermek Tevékenység] . i s , . .
PN nyitott kérdés, tevékenységek kivitelezési .
Elemzé Kérdoiv . . o L ) ey igen
s a tételek faktorelemzés alapjan | sikerességének és fontossaganak
(Mlink6 et al., 2018) e 1 L R
 elkiilénithetd csoportjai: onértékelése
Enbatékonysdg, Onszabalyozds és
ADL (Activities of Daily Living)
ABILHAND-Kids | 21 mindennapos tevékenység Felsévégtaghoz kotott
kérdéiv értékelése az elvégzés mindennapos tevékenységek nem
(Lénart, 2019) nehézsége szerint elvégzése

2. tdbldzat. A gyermek felsi végtagi funkcidit és egyéb meghatarozott tevékenységeit sajdt megitélés alapjan felmérd kérddivek a
vizsgdlathan.

EREDMENYEK

Tartds-, gerincvizsgdlat. A vizsgalt gyermek fejtartasa protrakcids, nagyon enyhe bal oldali lateralflexio
tapasztalhat6. A vallovek aszimmetrikus helyzetben vannak. A vallakat mindkét oldalon enyhén
abdukalt, berotalt helyzetben tartja. Nyaki, hati és agyéki gerincszakaszon elvaltozas, scoliosis nem
lathatd, bar ennek a megallapitasat a vizsgalati korilmények nehezitették. Spontan tartasa kifotikus, de
kérésre korrigalni képes. A medence el6rebillen. Mindkét csipéiziiletben és térdiziiletben flexios tartas
figyelhet6 meg a bérkontraktarak miatt.

Lziileti mozgdsterjedelem-vizsgalat. A valliziletben flexié-extenzié mozgasiranyban mindkét oldalon teljes
a mozgasterjedelem. A vall és vallov egyiittes mozgasai esetén kontraktura tapasztalhato, a jobb oldalon
110°-0°-40°, a bal oldalon 130°-0°-40° mértékben. Mindkét konyokiziletben beszikilt a
mozgastetjedelem. A flexids-extenziés mozgastetjedelem 40°-110° a jobb kényokben, a bal oldalon 20°-
140°. A csukléiziletek mozgisa jelentGsen beszikult minden iranyban. Az ujjak hegesedése miatt a
kézfejek 6kolbe szotitott helyzetben vannak. A jobb csip6iziiletben 28°-os, a bal oldalon 25°-os flexids
kontraktira tapasztalhaté haton fekve. A térd extenzi6ja nem lehetséges a flexios kontraktira miatt,
amely a jobb oldalon 45°-0s, a bal oldalon 34°-os.

Tzomerd-vizsgdlat. Az izomerét a mindennapos tevékenységek alapjan becsiltik meg. A gyermek
6nallé, segédeszkoz nélkili hely- és helyzetvaltoztatd mozgasra képes bel- és kiiltéren, igy a jarashoz
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sziikséges izomcsoportok izomerejét minimum haromra értékelhetjik. A fels6 végtagok izomzata kissé
atrofids, azonban az izomerd megfelel6 egyes tevékenységek elvégzéséhez, mint példaul az iras, étkezés.

Jardsvizsgilat. Onélléan, segédeszkéz nélkill jar. Jarisképe idérél idSre valtozik aszerint, hogy
aktudlisan hol jelennek meg sebek az alsé végtagokon. Amikor ezek kiterjedése, elhelyezkedése
akadalyozza, vagy fajdalmassd teszi a jarast, atmenetileg kerekesszéket hasznal az iskolan beldl.
Altalinosan jellemz6 a jarasképre a kifotikus tartas, a teli talpra 1épés, a révid 1épéshossz, valamint a kar-
lab szinkinézis hianya. Fels6 végtagjait spontan helyzetben a t6rzs el6tt tartja védekezésként. A jarast
neheziti, hogy a csip6- és térdiziilet extenzidja a kontraktirdk miatt nem lehetséges. Kapaszkodas nélkil
mellélépéssel, kapaszkodva valtott labbal 1épcsézik. Mozgasardl altalanossigban elmondhat6, hogy
6vatossag és megfontoltsag jellemzi.

Koordindcid- és egyensitlyvizsgalar. A statikus egyensulyi helyzetekben a gyermek jol teljesitett. A nehezitett
Romberg-préba soran — és egy labon allds esetén — mutatkozott nehézsége. A dinamikus egyensulyi
helyzetekben tobbszor tapasztaltunk instabilitast, valamint a nehezitett helyzetek sordn a gyermek sokkal
6vatosabb lett, mozgasa lassabba valt, és karjaival védekez6 tartast vett fel.

A végtagkoordinacios feladatok soran a célz6 mozgasok pontosak a felsé és az als6 végtagokon is,
a mutatas 6kollel tortént.

Sztereognozis-vizsgdlat. A targyak felismerése maradéktalanul megvalésult a két kéz egyiittes
hasznélataval. A vizsgdlat soran valtozatos moédokon szerzett informaciot az elStte 1évé targyrol.
Végighuzta a kezét a targyakon, megtapogatta, megemelte azokat, elmozditotta az asztalon, gorditette
kezeivel, hogy formdjukrdl, sulyukrdl, anyagukrol informaciot szerezzen.

Tandrai megfigyelés. A gyermek altalanos tanterv szerint tanul, a matematika az egyik kedvenc tantargya.
Latasa szemiiveggel korrigalt. Emlékezete, feladattudata és megfigyelSképessége koranak megfelel.
Figyelme felkelthetd, megtarthaté és terelhetd. Két kezét egytittesen hasznalva képes kisebb méret
targyakat megemelni vagy azokkal manipulalni. Traskor a ceruzat a két kézfej kozé szoitja, a jobb kéz a
dominans, ez szabilyozza a mozgast. A bal alkar a padon aldtimasztva fekszik, a bal kézfej hatin
tamasztja a ceruzat. A jobb kézfej helyezkedik el feliil, ezzel iranyitja a ceruza finommozgasat. A ceruza
nagyjabol 35-40 fokos szogben van az asztalhoz képest, irds kozben a fluzetre rahajol. iréstempo’jéban
kicsivel lassabb, de frasképe egységes és rendezett (2. kép). Sztenderd méretd, szabvanyos vonalazasu
fizeteket, puha és hossza szaru grafitceruzakat hasznal. Csuszasgatlé alatét biztositja, hogy a fiizet vagy
kényv, amelyben dolgozik, ne mozduljon el.
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2. kép. Az 1. képpel egy id6ben késziilt foté a gyermek irasképérol.
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Kommunikdcio. Beszédfejlédése megkésve indult. Halk hangerével, nyugodt tempdban beszél.
A nyelvfék lenévése miatt artikuldcios zavar (diszlalia) befolyasolja fokozottan az expressziv
beszédet. Beszéde tartalmilag koranak megfelels, de annak alaki részének problémai miatt
logopédiai fejlesztésen vesz részt.

Onellitdissal kapesolatos funkcidk. Az édesanyjat kérdeztiik az étkezési szokasokkal, preferalt, illetve
veszélyes ételekkel kapcsolatban. Altaliban nehezen righaté ételeket, husféléket nem fogyaszt.
Kemény ételeket (cukor, chips, ropi, alma) amelyek felsérthetik a szajat, szintén nem szokott enni.
A kisebb méretl szemes ételeket, koreteket (rizs, bulgur) fulladasveszély miatt kertili. Ha mégis
letapad, vagy eclakad az étel, akkor koéhdgéssel és egyéb megoldasokkal tavolitjak el azt.
A félrenyeléstdl vald félelem miatt egy ideje mar nem eszik ebédet az iskoldban, a megfigyelés
alkalmaval azonban még bent étkezett. Az ebédlében parnazott tlésen lt. A kiszedett ételt képes
volt 6nalléan elfogyasztani, segiteszkoz vagy személyi segitség nélkil. A jobb és bal fels6 végtaggal
a tanyér kortl korivet alkotott, és -az irashoz hasonlé médon- a két kéz kézé szoritotta a kanalat.

A mosdo6- és toaletthasznalatdban teljesen segitségre szorul. Otthon az édesanyja, az iskoldban
pedig a pedagdgiai asszisztensek segitenek ebben. Szabadidejében szivesen néz mesét, de rajzolni,
szinezni és kirakézni is szeret.

Kérddives midszerek. A fels6 végtagi funkcidkat az ABILHAND-Kids kérdéivvel mértik fel.
Az ebben felsorolt tevékenységek nagy része erékifejtést, a kezek alterndlé mozgasat, vagy az ujjak
finommotorikus mozgasat igényli. Ezeket a ,,sosem probalta” kategdridba sorolta. Akadtak olyan
tevékenységek is, amelyeket mozgas szempontjabdl képes lenne kivitelezni, viszont a sérilések
elkeriilése végett nem tehet meg (pl. hatizsak felvétele.) Koénnytinek talalta a polo levételét, a
kenyértarté kinyitasat (felhajthaté nyilasu), egy pohar vizzel valé megtoltését, éjjeli lampa
felkapcsolasat és egy sapka felvételét.

A COSA kérd6iv eredményei (1. abra) azt mutatjak, hogy a tisztalkodast és a csaladdal valo
kozos tevékenység végzését értékelte a gyermek a legfontosabbnak. A tisztalkodds mellett az
énhatékonysag korében jelentkeztek fontosnak {télt teriiletek, amelyekben a tevékenységek
elvégzésével kevésbé elégedett. Altaliban kompetensebbnek érezte magit olyan esetekben,
amelyek az idével val6 gazdalkodas és a szabalykévetési készségeket fedik le, mint példaul ,,Eleget
aludni”

Idében befejezni a munkamat az osztalyban”, ,,Elég id6t hagyni azokra a dolgokra, amiket
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szeretek”, ,,Elkésziteni a hazi feladatomat”, ,,Kévetni az osztaly szabalyait”.
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1. abra. A COSA kérd6iv eredményei a tevékenységekkel kapcsolatos fontossig és kompetencia megitélése
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DISZKUSSZ10

Javaslatok

A vizsgalatok és a megfigyelések eredményei alapjan lathatd, hogy a tanulmanyban szerepls
gyermek az Onellatas terén tapasztal leginkabb akadalyokat. Sajatos megolddsokkal képes bizonyos
tevékenységeket elvégezni, de a pszeudoszindaktilia ellehetetleniti a finommotorikus mozgast
igényl6 cselekvést, igy az 6nellatas terén nagy mértékben igényel személyi segitséget.

Barbosa és munkatarsai (2022) kutatasaban az EB-val diagnosztizalt gyermekek iskolai
inkluziéjarél szamolt be, amelyben édesanyakat kérdeztek meg az EB-s gyermekiik kapcsian
szerzett tapasztalataikrol. A sziiléi beszamolokbdl kidertlt, hogy az iskolanak, tanaroknak és a
gyerekeknek az el6zetes informacionyujtas rendkivil fontos azért, hogy elGsegitse a befogadd
légkor kialakuldsat. A tdimogat6 személyzet (asszisztens), a kérnyezeti adaptacio, a kényelem és az
olyan feltételek biztositisa, amelyek megvédik az EB-s személyt a sériilésektdl, esszencialisak és
erbsitik a folyamatot. Az esettanulmanyban szereplé, EB-val diagnosztizalt gyermek
szomatopedagogiai elldtisa soran kialakult tapasztalatainkkal az el6bb emlitett feltételek
megegyeznek.

A kovetkezékben a gyermek Onértékelése és sajat tapasztalataink alapjan fogalmazunk meg
javaslatokat, elsdsorban mozgasneveldi szemszioghil. A gyermekkel legfontosabb kézos célok kézott
emelheté ki a lehet§ legnagyobb foka 6nallésag elérésének timogatdsa és a mozgasallapot
romlasanak megakaddlyozasa vagy lassitisa.

A célunk elérése érdekében tobb terileten szitkséges timogatnunk a gyermekeket/tanuldkat.
Ilyen példaul a kérnyezeti adaptacid, a rendszeres mozgasnevelés, fizioterapia és ergoterapia,

valamint a szocialis és pszichés tamogatas, amelyekre egyidejlleg van sziikséglk az érintetteknek.

Altalanos javaslatok az iskolai kérnyezet, az osztalyterem adaptacidjara

Els6ként az iskolai kirnyezet, ezen beliil is az osztalyterem adaptdcidiara szeretnénk altalanos javaslatokat
megfogalmazni. Nagyon fontos, hogy biztonsagossa tegylk a kérnyezetet azért, hogy elkertljik a
sérilésveszélyes helyzeteket, ezzel a biztonsagérzetet is fokozzuk. A talajon elhelyezett kabelek,
szényegek vagy akar kiszobok koénnyen okozhatnak esést. Veszélyt jelentenek az éles szél
batordarabok, berendezési és hasznalati targyak, a padok nehéz megkézelithetsége, zsufolt
elhelyezése és a kbnnyen felborulé berendezési targyak elhelyezése. Fontos, hogy a tanulé asztala
allithaté magassagu legyen, ezzel is segitve a helyes testtartas felvételét. A donthets asztallap szintén
hasznos lehet az 6rai tevékenység soran. Az asztallapra ajanlatott csuszasgatlot tenni, hogy a
konyvek és a fiizetek ne mozduljanak el munka kézben. Donté6tt asztallap esetén a csuszasgatld
segit megakadalyozni az {réeszk6z0k lecsiszasat is. A tanuld székét az aktualis testméreteinek
megfelel6en valasszuk ki, hogy az iilése megfeleléen pozicionalt legyen. Amennyiben tdl alacsony
széket valasztunk, koncentraltabb nyomas keril az Gl6égumokra, amelyek fokozhatjadk a
hélyagképzbdést, a bér erdzidjat. Ha a valasztott szék tul magas, akkor a comb disztélis részén
alakulhat ki nyomdspont. Az idedlis tléspozicié a 90°-ban hajlitott csipéizilet, a 90°-ban hajlitott
térdizilet és a labujjaktol a sarokig alitaimasztott lab. Ebben az esetben egyenletesen oszlik el a

terhelés a farpofiakon és a combok teljes felilletén, valamint a talpakon. A szék tl6felileltére
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érdemes lehet memoriahabos antidecubitus parnat helyezni, hogy tovabb csékkentsik a

hélyagképzbdés veszélyét és noveljik a kényelmet.

Javaslatok az 6nallésagot tamogaté specialis eszkozokkel kapcsolatban

A kovetkezS8kben az 6nallésagot tdimogatd specidlis eszk6zokrdl fogalmazunk meg javaslatokat.
Fontos olyan, akar hétk6znapi eszkézoket is beszerezniink, amelyeket a kézdeformitas mellett is
tud hasznalni az érintett személy. Az osztalyteremben alkalmazhatunk példaul eszkoztart6 szijakat,
amelyekkel kénnyebben meg tudja fogni vagy tartani a targyakat. Az 6nall6 ivast timogathatjuk egy
olyan kulaccsal, amely gombnyomassal nyilik. Az 6lt6zkédésbe bevonhatjuk a gyermeket, ha
példaul a zipzarra egy kulcskarikat tesziink, amellyel kénnyebb megfogni azt. A ruhavasarlasnal
célszerd keriilni a fehér szind darabokat. Alsé ruhazatban a lazabb anyagu nadragok okozzak a
legkevesebb bérirritaciot, mig a farmer keményebb anyaga sebek kialakulisahoz vezethet. A
szandalok kozil érdemes a zart orrdakat haszndlni, a cip6kbdl pedig csak a kényelmes
béranyagiakat, amiket kénnyen fel lehet venni. Ezekben a helyzetekben természetesen a praktikus
szempontok mellett kiemelten hangsialyos a gyermek énkifejezési  szandékanak, sajat
preferencidinak figyelembevétele, a konzultativ, konszenzusos valasztaisok megvalositasa. A
nemzetkdzi ergoterapias ajanlasokat Chan és mtsai (2019) fogalmaztak meg az EB Osszes tipusat

felolelve.

Javaslatok a mozgasneveléssel kapcsolatban

A mozgasnevelés soran fontos, hogy aktiv tornaval tartsuk fenn az {ztletek mozgasterjedelmét és
altalanosan erdsitsiik az izomzatot.

A testnevelési jatékok adaptalasa kiemelt feladat, ezzel timogathatjuk az EB-val él6 gyermek
oromteli részvételét és elkertlhetjik a kortarsaktdl valé elszigetel6dést. A targyi feltételek
megteremtése mellett a biztonsagos, bizalmi 1égkor kialakitasara is torekedni kell a tarsakkal és a
mozgasnevel6vel, hogy az érintett gyermek felszabadultan tudjon bekapesolédni a jatékokba.

Kidob6 helyett példaul ,labdafogét” jatszhatunk, amelyhez nagyméretd Bobath-labdat
hasznalhatunk, amit kénnyd guritani, észrevenni. A gurul6zsamolyon végzett feladatok esetén, egy
szivacsos, ,,U” alaki elemet vagy parnat rogzithetiink a gurulézsamolyhoz, amin a gyermek lovaglo
tlésben tlhet. Az ,,épitmény” gyerekmotorra emlékeztet, ahhoz hasonlé médon, a labaival tudja
hajtani.

A labdas jatékok esetében hasznalhatunk alternativaként lufit. A csapatjatékok kozil igy a
réplabdat vagy a focit is adaptalhatjuk EB diagnoézisa gyermek szamara. A biciklizés szintén jo
rekreacios tevékenység lehet. A kerékpart sok olyan kiegészitével szerelhetjik fel, amellyel
kilénb6z6 allapotd gyermekek szamara is hasznalhatéva tudjuk tenni. A legstabilabb eszk6zok a
haromkerekd biciklik. A pedalra érdemes lehet régzité pantot tenni, vagy ,,bebujés” pedalt
valasztani, nehogy lecsusszon a lab. A pszeudoszindaktilia fennallasa miatt javasolt egy laposabb és
szélesebb kormanymarkolat a stabil kormanyzasért. A sport, mint rekredcios tevékenység fontos,
hogy megjelenjen az EB-val €16 személyek életében is, hiszen a mozgasszegény életmod fokozza a
mozgasallapot romlasat. Ezenfelil tovabbi pozitiv hozadéka lehet a sportnak a pszichés allapot
javitasa, tovabba a timogaté szocialis halo 1étrejétte. A célokat minél jobban ért6, egylttmikodd

bevonédashoz a pszichoedukativ hattértdmogatis elengedhetetlen.
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Tanulsag, tapasztalatok

Az EB diagnézisi személyek szomatopedagdgiai ellatisa ritka megjelenése miatt nehezen
alapozhat6 korabbi tapasztalatokra, iranyelvekre, mind a funkcionalis diagnosztika, mind az ellatis
és fejlesztés teriiletén. Tapasztalataink alapjan a szakirodalomban megjelend javaslatok altaldban
enyhébb megjelenésti EB esetén nyujtanak segitséget a fizioterapias és ergoterapias ellatashoz.
Nagymértékd kreativitas sziikséges az adaptalt kérnyezet, szabadidés tevékenységek és onellatasi

tevékenységek személyre szabott kialakitdsahoz.

Limitaciok

A Barbosa és munkatarsai (2022) altal készitett tanulmany is ramutat arra, hogy az EB-val
diagnosztizalt személyek iskolai integracidjaban széleskérd teammunka szitkséges az érintett
személy, a csalad és a kilonb6zé  alrendszerekben jelenlévé  szakemberek  kozott.
Esettanulmanyunkban a csalad és az osztalyf6nok informacioira is tdmaszkodtunk, ugyanakkor
tovabbi, a gyermekkel kapcsolatban all6 személyek bevondsa is fontos lehet, mint példaul az osztaly
asszisztense, pszichologus, logopédus és kezel6orvos.

Az allapotmegismerés modszertananak Osszeallitasanal a szomatopedagogiai diagnosztikdaban
hasznalt fizikalis vizsgalatokat kiegészitettitk egyéb funkcionalis felméré eszkozokkel. A fizikalis
vizsgalatok esetében t6bb olyan feladat is megjelent, amelyeknél nem tudtuk volna garantdlni a
sérilésmentes felmérést, ezért azokat ki kellett hagynunk a folyamatbdl. Az EB-specifikus
méréeszkozok, illetve szakirodalmi ajanlasok esetleges megléte mellett sajnos volt olyan
kivalasztott méréeszkoz, amelyet nem tudtunk eredményesen haszndlni a silyos kézdeformitas
miatt.

A fajdalommal val6 folyamatos megkiizdés fizikai és pszichés kimeriiléshez vezet, ami rontja a
mindennapi tevékenységek elvégzésének képességét. Egy kovetkez vizsgalatban érdemes volna az
EB-val €16 személy altal megélt fajdalommal is foglalkozni. Fine és munkatarsai (2004), illetve Horn
¢és Tidman (2002a), vizsgalataikban megallapitottak, hogy a dystrophikus EB Hallopeau-Siemens
altipusa esetében a leggyakoribb a nagymértékd fajdalom megjelenése, ami negativan befolyasolja
az érintett személyek életminSségét.

Az EB kapcsan elvégzett mozgasvizsgalati eredmények (f6ként az {zlleti mozgasterjedelem és
a jarasvizsgalat) gyakran csak pillanatnyi képet mutatnak, hiszen az aktudlisan megjelené sebek
befolyasoljak az egyes végtagok terhelhetéségét. A fijdalom kényszertartisokat és védekezd
izomspazmust eredményez, ami negativan hat a mozgaskivitelezésre, valamint a jarasképre. A
fiziologiastdl eltéré terhelés akar tovabbi sebek kialakulisahoz, egyes izmok talterheléséhez
és/vagy izilet fijdalmakhoz vezet. A felsorolt okokbdl kifolydlag méréseinket célszerd t6bbszor
elvégezniink, hogy éltalanos képet kapjunk az érintett tanulonk dltalinos mozgasallapotardl. A
folyamatos monitorozas a nemzetkozi ajanlasok szerint is kiemelten fontos az EB-val él6k esetén
(Chan et al,, 2019).
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KOVETKEZTETESEK

Esettanulmanyunk elsédleges célja az volt, hogy az EB megbetegedés példdjan keresztil mutassuk
meg a ritka betegségek esetén gyakran szikséges adaptaciés igényt, mind az dllapotmegismerés,
mind a timogatas teriiletén. Emellett betegségspecifikus ismereteket szeretnénk nyujtani azoknak,
akik szakemberként vagy érintettként érdeklédnek az EB szomatopedagogiai ellatasarol. Fontos
tapasztalatokat szereztink a személyes megéléstdl, a felhasznalt vizsgaloeljarasokrél és a
szomatopedagogiai diagnosztikdba vald beilleszthet6ségiikrsl EB esetén. Az ABILHAND-Kids
alkalmas lehet kevésbé sulyos allapotd EB érinettek felmérésére (Eismann, Lucky, & Cornwall,
2014), de a sulyosabb kézdeformitassal rendelkez6k szamara nem adekvat ez a kérdéiv. A
felsévégtagi funkciok felmérésére tovabbi vizsgalati médszerek kiprobalasa is célszeri lenne,
példaul az ergoterapids ajanlasok kérd6ivének egy kézspecifikus része (Chan et al, 2019). Emellett
javasolt tevékenységelemzést végezni a személyre szabott megsegitési lehet6sségek megtalalasahoz.

Az EB esetén a sikeres timogatashoz az érintettek és a killénb6z6 szaktertiletek képvisel6inek

koz6s egylittmikodése szitkséges.

Hol juthatunk informaciohoz a ritka betegségekr6l?
A ritka betegek ellatisa sordn a leggyakotibb kihivds az informacié hidnya a betegek és a
szakemberek szamara is.

Az Orphanet nemzetkézi adatbazis tartalmazza a ritka betegségek enciklopédiajat,
kereséfeliiletet az egyes betegségekkel foglalkoz6 szakemberek, szakértéi kozpontok, regisztralt
civil szervezetek, arva gyogyszerek, klinikai kutatisok és diagnosztikai laboratériumok kérében.
Angolul, valamint a nagyobb eurépai nyelveken elérhet6. Emellett az angol nyelvii PubMed
adatbazis és a Webbeteg honlap is megbizhat6 informaciokkal szolgal.

Hazankban a Ritka Betegségek Szakért6i Kézpontjai a négy orvostudomanyi egyetemen
muikodnek. A hazai ritka betegszervezeteket Osszefogd civil szervezet a_Ritka és Velesziletett

Rendellenességgel él6k Orszagos Szévetsége (RIROSZ), informacids kézpontja a Mentéov
Kozpont.
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A rare case: movement education of a child with

epidermolysis bullosa

ABSTRACT

Background and aims: Epidermolysis bullosa (EB) is a rare genetic disorder that is associated with extreme vulnerability of the skin and mucous
membranes. EB does not directly affect the musculoskeletal system, but it causes limited range of motion due to scarring. Currently, there
are few professional guidelines for the somatopedagogical care of people with EB, so with our study, we would like to summarize the
literature and our own experiences to offer support and adaptive solutions in school and at home.

Method: To map the child’s functional and school activities we carried out somatopedagogical functional assessment and pedagogical
observation. We also performed an adapted stereognosis test, as well as a self-reported assessment of upper limb functions and other specific
activities using the ABILHAND-Kids and COSA questionnaires.

Results: Range of motion was found decreased and flexion contractures were found in several joints. Manipulation was severely hindered
by pseudosyndactyly, but it did not hinder the recognition of objects in the stereognosis test. Writing was performed with a special two-
handed technique. Eating was performed independently, while in other areas of self-care and daily living activities significant personal
assistance was required.

Discussion and conclusion: An important aspect of this case study was the participatory approach. We found that adaptations are effective
ways to the safe implementation of the school and the self-care activities. The prognosis of the disease varies from individual to individual,
therefore the support needs to be person-centered, that fits to the current movement status and individual needs. In this process, close

cooperation with the affected persons and their environment is essential.

Keywords: epidermolysis bullosa, rare disease, pseudosyndactyly, somatopedagogy, case report, movement education

52


https://doi.org/10.1111/exd.13979
https://doi.org/10.2340/00015555-2827

A korasziil6ttség okai és kévetkezményei
25 6ras, nem akkreditalt, tanusitvanyt nyajté pedagégus-tovabbképzés

A korasziilottség okai és kévetkezményei cimd képzés anyaga a legtijabb orvosi, pszichologiai és
pedagdgiai/ gydgypedagogiai elméleteket, kutatasokat, valamint vizsgalati és terapids modszereket,
fejlesztési lehetSségeket tartalmazza 20 elméleti és 5 gyakorlati éraban.

A korasziil6ttség és az alacsony sziiletési suly hozzavetSlegesen minden 8-10. gyermeket érint
hazankban. Ezek a gyerekek és fiatalok életiik soran akar tébb évtizedig magukkal hordozzak a
fejlédési rizikotényezéket, melyek gyakran igy egész életiikre kihatnak.

A tovabbképzés résztvevdi megismerhetik azokat a bizonytalansagokat, nehézségeket, melyekkel
a mindennapokban talalkozhatnak:

e 2 koraszil6tt gyermekek fejlédésének egészségligyi rizikotényezbit

o aképességfejl6dés lehetséges utjait

e a teljesitményzavarok megnyilvanulasi formait

e czcken kivil pedig a szakértSi vélemények és videdfelvételek elemzésével a megfeleld
fejlesztési lehetSségekbe is betekintést nyerhetnek.

Eléadoék: Dr. Beke Anna PhD (gyermekgydgyasz, neonatolégus, gyermekneurologus)
Dr. Graf Rézsa PhD (gyégypedagogus)

Dr. Nagy Anett PhD (gyermek klinikai szakpszicholégus)

Dr. Pajor Emese PhD (gyégypedagdgus)

Dr. Szanati Déra PhD (gyogypedagogus, pszichologus)

Helyszin: Online, MS Teams feliileten, személyes jelenléti alkalomkor: ELTE Barczi Gusztav
Gydgypedagdgiai Kar, 1097 Budapest, Ecseri at 3.

Tovabbképzésre jelentkezbk szama: minimum 10 £6 — maximum 30 6
Jelentkezési hatarid6: 2024. marcius 18.

A tovabbképzés regisztracié koteles. Regisztracios dij és egyben a tanfolyam ara:
45 000 Ft.- /{6

A tovabbképzés idGpontjai:

1. alkalom 2024. marcius 23. online MS Teams felileten (elmélet): 9:00-15:00, 7x45 perc,
30 perces ebédszunettel

2. alkalom: 2024. aprilis 6. online MS Teams feltleten (elmélet): 9:00-15:00, 7x45 perc, 30
perces ebédsziinettel

3. alkalom: 2024. majus 11. online MS Teams felilleten (elmélet): 9:00-14:15, 6x45 petc, 30
perces ebédszlinettel

4. alkalom: 2024. majus 25. személyes jelenlét (gyakorlat): 9:00-13:15, 5x45 perc,
ebédszinet nélkil

Erdekl3dni a 06 1 358-5548-as telefonszamon, illetve a gytk@barczieltehu e-mail cimen lehet.
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Gesztusnyelv tréning

Az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar Gydégypedagogiai Tovabbképzd
Koézpontja tanusitvanyt nyajtd, nem akkreditalt 10 6ras intenziv tréninget hirdet. A
tréninget ajanljuk mindazoknak, akik részt vesznek komplex kommunikacioés igényti
gyermekek és felnSttek tamogatasaban.

Az intenziv tréning az augmentativ és alternatfv kommunikacié (AAK) szines eszk6ztarabol
a gesztusjelek és gesztusnyelv alkalmazasat jarja koril. A tréninget olyan szakemberek szamara
dolgoztuk ki, akik részt vesznek komplex kommunikaciés igényt (nem vagy alig beszélé, a
kommunikaci6 kezdeti szakaszaiban tartd) gyermekek és felnSttek tdimogatasaban.

A tréning résztvevéi gyakorlati szakemberek vezetésével megismerkedhetnek az AAK
alapjaival, ebben a gesztusok és gesztusnyelv (ek) helyével. A Nézd a kegem gesztusnyelvi
rendszer mentén megismerkednek felépitésével, az egyenre szabott gesztusszotirak
kialakitasaval, az ehhez sziikséges felmérésekkel és a bevezetés, tanitas stratégiaival. A tréning
gyakorlati jellegt, {gy interaktiv el6adast kovetden, esetelemzések és helyzetgyakorlatok segitik

a gesztusjelek bevezetésének, haszndlatanak tanulasat.

Tovabbképzés célja: A résztvevok megismerjék a gesztusok és gesztusnyelv helyét és
illeszkedését az AAK-tamogatasok modszereiben, a gesztusok és a gesztusnyelv alkalmazasi
lehetéségeit a mindennapi kommunikacié soran tovabba a gesztusok és a gesztusnyelv

tanitasahoz sziikséges felmérési és alkalmazasi médszereket, stratégiakat

A tréning 6raszama: 10 6ra (2x5 6ra)
e Els6 alkalom (56ra) online, MS TEAMS feliileten valos idejii jelenléttel 13:00-17:00

e Misodik alkalom (5 6ra) személyes jelenléttel, helyszin: ELTE BGGYK, Ecseri ut 3.
10:00-14:00

Tréning kovetkez§ idSpontja: 2024 tavasz
Tréningre jelentkezék szama: minimum 17 £6 - maximum 30 {6

Erdekl3dni a 06 1 358-5548-as telefonszamon, illetve a gytk@barczieltehu e-mail cimen lehet.
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Konyvismertetések, tjdonsagok

EDUARDO L. BUNGE, JAVIER MANDIL, ANDRES J. CONSOLI S MARTIN GOMAR

Kognitiv viselkedésterapia szorongd és depresszids
gyermekeknek és serdiil6knek.
Eszkoéztar klinikusoknak

Oriold és Tarsai Kiadd, Budapest, 2022.

DOI: 10.52092/¢gvosze.2024.1.4

Az eredeti kiadvany 2008-ban jelent meg spanyol nyelven, majd 2017-ben egy tovabbgondolt
valtozata angolul. Ez az angol verzi6 az alapja a 2022-ben magyar nyelvre leforditott kiadvanynak,
amely — ahogy azt az alcimben is jelzik a szerzék — alapvetSen egy eszkoztar, elsGsorban
klinikumban dolgozoé szakembereknek. Szerzéi klinikai szakpszicholégusok, terapeutak, egyetemi
oktaték. A magyar nyelvii kiadas hazankban hianypotlé a gyermekek és serdilk kognitiv
viselkedésterapidjaban, Prof. Dr. Perczel-Forintos Doéra és a Semmelweis Egyetem Klinikai
Pszicholégiai Tanszék munkacsoportjanak gondozasaban és szakmai ajanlasaval készilt.

Az eszkoztar gyermek- és serdil6korra fokuszal,
elsGsorban a szorongas és a depresszios tinetek terapias

Kognitiv viselkedésterapia

beavatkozasihoz nyujt segitséget, azonban az indulat- és

dithkezelés menedzsmentjéhez is ad stratégidkat. Az SZorongo és depresszios
eszkozok kognitiv viselkedésterapids alapokra épulnek, gyermekeknek
melyek bizonyitottan hatékonyak ezen problémak és serdiloknek
befolyasolasaban.

A konyv egy didaktikus, jol strukturalt kézikényv —
ahogy ezt a kognitiv viselkedésterapia munkamaédjatol
mar megszokhattuk. A szerz8k jelzik és nagy hangsulyt
fektetnek arra, hogy az altaluk Gsszedllitott eszkézok
egyénre  szabhatok, kombinalhatok, a  kognitiv

viselkedésterapia alapveté szemléletének megtartisa
mellett; ennek érdekében a felhasznalas médjahoz sok
konkrét javaslatot is adnak a klinikus kollégaknak.
A koényv modularis felépitésd, minden modul elején sy

egyértelmten meghatarozasra keril, hogy az milyen

tipust problémara fékuszal, mi lesz a célja a foglalkozasnak, ehhez milyen segédanyag hasznalata

javasolt, és azt hogyan érdemes prezentilni. Ezeken feltl gyakorlati tippeket tartalmaz a terapias
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foglalkozas levezetéséhez, mindenhol talalhaté egy rovid esetismertetés, valamint a szerzok
mindenhol felhivjak a figyelmet az tilés soran esetlegesen felmeriilé akadalyokra és ezek athidaldsi
lehetSségeire, és lehetséges kulturalis kiillonbségekre. Gyakorlatilag végigvezetik a terapiat végzo
szakembert a terapias foglalkozason.

A kialakitott eszk6zok illeszkednek az életkori sajatossagokhoz, azaz jatékosak, szinesek, sok
kozte a korosztaly szamara vonzo képregény dizajna gyakorlat. Arra is Ggyeltek a szerz8k, hogy a
gyakorlatok gendersemlegesek legyenek.

Fontos segitség a képzett mentalis szakembereknek, hogy a kiadé a felhasznalasi jogok pontos
meghatarozasaval a kotetek vasarloinak elektronikus uton elérhet6vé teszi a kényvben talalhato
gyakorlatokat.

A magyar kiadds ajanldsiban olvashatjuk, hogy a koényvet mindenkinek ajanljak, akik
gyermekekkel, serdiilékkel foglalkoznak, azaz pedagégusoknak, sziil6knek, segité szakembereknek.
Autizmussal foglalkoz6 gyégypedagdgusként, valamint az autizmus szakirany oktat6jaként mélyen
egyetértek ezzel az ajanldssal. Bar értheté okokbdl a konyv tartalmaz orvosi szakkifejezéseket,
azonban Osszességében nem csak orvosok, klinikusok szamara kovetheté j6l mondanddja.
A bevezeté fejezet egy kozérthetd, j6 Osszefoglaldja a kognitiv viselkedésterapia gyermekkori
vonatkozasainak. A bemutatott terapids technikiakon és eszk6zokon keresztil pedig még
mélyebben meg lehet érteni a szorongis, a depresszié vagy a dithkezelési nehézségek
mechanizmusait. A kiadvany ezeken kivil tartalmaz egy szakszeri angol-magyar nyelvi kognitiv
viselkedésterapia terminolégiagytjteményt. Mindezek miatt ez a kbnyv nagyon jol hasznalhat6 az
autizmusellatasban, példaul erre a szaktertletre készulé gydgypedagégusok felkészitéséhez, és
emellett — a szakmai szempontok és kompetencidk pontos betartdsaival — az autista
gyermekek/fiatalok timogatdsa soran is jé hasznat vehetjiik.

Autizmus spektrum pedagogiaja szakiranyos gyogypedagogusok képzésében elengedhetetlen a
kognitiv viselkedésterdpia torténetének, eszkoztaranak megismerése, hiszen az autizmusellatas
teriiletén az egyik alapvetd tamogatasi lehet6ség ezen eszkdztar autizmusra adaptalt alkalmazasa.
Ezért tanulja meg a hallgats, hogy mire val6 és hogyan mikédik ez a terdpia, illetve
gyogypedagdgusként ebben hol vannak a lehetségei és kompetenciahatarai.

Autizmus teriiletén dolgoz6 szakembereknek is komoly segitség lehet a kényvben talalhatéd
anyag, példaul a fejleszt6 foglalkozasok tartalmainak kialakitdsakor. Hasznalat kézben azonban
nem szabad elfelejteni azt a tényt, hogy autista emberek ellatasaban minden szintéren, igy a
pedagogiai-pszichologiai munka soran is figyelembe kell venni az autizmusbol fakad6 lehetSségeket
és nehézségeket (ebben az esetben elsGsorban a nehézségek hatterében rejlé okokat, valamint a
tanithatosag jellemz6it), tehat kizarolag ezeket szem el6tt tartva szabad a konyv altal nyyjtott
gyakorlatokat alkalmazni (pl. a fejlesztés soran még a jo értelmd, relative j6 verbalitasi autista
fiataloknal is komoly limitet jelenthet, hogy ezek a gyakorlatok rengeteg metaforat hasznalnak).
Tehat: j6 Otleteket kaphatunk a koényv gyakorlataibdl, szinesithetjik eszkoztarunkat (mely
napjainkban szerencsére mar tartalmaz magyar nyelven is elérhetd, kifejezetten autizmusra adaptalt
hatékony lehetSségeket), de ne feledjik, hogy ezek elsdsorban sgorongd és depresszids gyermekek
terdpidjdahoz, késziiltek! A fenti helyzeten kivil a kognitfv viselkedésterapiaba vont autista klienseknél
is elengedhetetlen, hogy a terapeuta figyelembe vegye az autizmusbdl fakadé specifikumokat a

terapia soran.
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Fontos betartani a fenti szempontokat, akkor is, ha jelenlegi tudasunk és a szakmai iranyelvek
ajanlasai alapjan a leghatékonyabb timogatasi-tanitasi lehet6ségeink autizmusban igen kézel allnak
a kognitiv viselkedésterapia eszkoztarahoz, sok elemiikben (pl. munkamaédjukban, technikdikban,
egyes tanitasi céljaikban) taldlunk benniik azonossagot.

Ezzel a kétettel t6bb teriileten is jol hasznalhat6, hianypo6tlé magyar nyelvi szakkonyv valt
elérhet6vé, mely sok és sokféle szakembernek kivaléan segitheti munkajat.

Janoch Monika

gyogypedagdgus

az ELTE BGGYK Autizmus spektrum pedagdgiaja szakiranya oktatdja
az Autizmus Alapitvany Ambulancia munkatarsa
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ZSIDO N. ANDRAS, LABADI BEATRIX (SZERK.)

Figyelem a gyakotlatban

Akadémiai Kiad6, Budapest, 2023.
ISBN: 978-963-454-923-9

DOI: 10.52092/gyosze.2024.1.5

Az Akadémiai Kiadé hidnyp6tld kiadvanya 2022 6ta hozzaférhet online, kényv formatumban
2023-ban jelent meg. A kognitiv pszicholégia témakoérében 25 magyar kutaté 13 tanulmanyat
tartalmazo kézikonyvet Zsidé N. Andras és Labadi Beatrix szerkesztette.

A jol atlathato felépitést, interdiszciplinaris
megkozelitést kotet laikusok szamara is kévethetéen,

kézértheté nyelvezetben mutatja be a figyelem FIGYELE"

modern elméleteit, a figyelem mérésére leggyakrab- A GYAKORLATBAN

ban hasznalt eljardsokat és ad betekintést a killonb6z6

eredetll figyelmi torzitasok, deficitek vizsgalatinak,
rehabilitacios lehetéségeinek Gsszeftiggéseibe, példaul
szerzett agysérilések utan, vagy egyes fliggéségekben,
de kimeritGen targyalja a mindennapjainkban egyre
nagyobb jelentSséggel bir6 digitalis technoldgia és a s -
figyelemzavar ~Gsszefiiggéseit, illetve ismerteti a P ey /{}/ ~
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kus/mozgisos)  tevékenységek  figyelemfejlesztd 18 * )
modszereit, lehetSségeit is. Kilon fejezetet szentel - #
tovabba a kiadvany a gyermekkori figyelemzavar

(ADHD) tiinetegyiittesének, kognitiv jellegzetessé-

geinek ismertetésére.

A szerkesztOk szandéka szerint tanarképzés-

ben, illetve gyogypedagdgus-képzésben tanuldk
altal tankényvként is hasznalhaté kézikonyv nagy erénye gyakorlatorientalt szemlélete mellett, hogy
valamennyi fejezete végén tartalmazza a relevans nemzetkézi szakirodalom kimerité bibliografidit,
lehet6séget teremtve a témaval

ismerked§ olvasék szamara a tovabbi elmélytilésre.

A konyv megtalalhaté az ELTE BGGYK konyvtaraban.

Németh Anna

konyvtaros

ELTE BGGYK
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KORMENDI ATTILA

Behalozott gyermekeink: Okoseszkoz-hasznalat

gyermek- és serdiil6korban
Oriold és Tarsai, Budapest, 2023.
ISBN 978-615-5981-73-9

DOI: 10.52092/gyosze.2024.1.6

Fontos jelenségre hivja fel a figyelmet A pszicholdgia gyakorlata cimt sorozat részeként megjelent, 16
fejezetbdl all6 kotet. Az okoseszkézok meghatarozo részei lettek a mindennapjainknak, raadasul a
gyermekek szamara is egyre korabbi életkorban valnak elérhet6vé. Mar nem csak kapcsolattartasra,
hanem ugyintézésre és szorakozasra is a ,,mobilt” haszndljuk. Ennek a szép uj vilagnak a
sajatossagait igyekszik bemutatni a kényv. Kiemelten foglalkozik az okoseszk6zok gyermekekre és
serdiil6kre gyakorolt hatdsaival és a korosztalyra leselked6 veszélyekkel.

A konyvet els6sorban a sziil6k, az iskolai és évodai

Kot

pedagogusok  figyelmébe ajanlja a kiadd, hiszen a
BEHALOZOTT
GYERMEKEINK

surnaiat gyermed - e serdlbcioor hae

mindennapokban 6k tehetnek legtobbet a gyermekek és
serdil6k biztonsagos internet- és okoseszkdz-hasznalataért.
Ilyen megkézelitésben ismereterjeszté  jellegi a  kotet,
ugyanakkor a szerz6 ragaszkodik a tudomanyos publikaciok
szigora formai kévetelményeihez: a széveget szamos
hivatkozas és 15 oldalas irodalomlista egésziti ki.

A konyv elsd fejezeteiben a témahoz kapcsolédéd olyan
kulcsfogalmakkal — ismerkedhetiink meg, mint az
okoseszkiz, képernydidd, multitasking, onmedikalizacio. Sz6 esik
az okoseszk6zok tarsadalmi elfogadottsagardl is, a 4.

VAVTHMOMNVYAD VIOOTOHIIZSd ¥

fejezetben érdekes esettanulmanyon keresztiil mutatja be
a szerz6, hogy mennyire tolerans a fiatalok kérnyezete
akar az eltdlzott késztilékhasznalattal szemben is.

A kivetkezd fejezetek az okoses3ko0k szerepével, hasgndlatdval,
illetve a hasznalat gyermekekre gyakorolt hatasdval foglalkoznak.
A 8-13. fejezet a digitalis vilag gyakori veszélyforrasait veszi sorra: az okoseszkozOktol, a kozosségi
oldalaktdl, a videojatékoktol vald fiiggbséget — az addikeio a szerz6 egyik £6 kutatési tertilete — de kiilén
fejezet foglalkozik az online zaklatassal is.

Az ezt kbvetd ét fejezer azt foglalja 6ssze, hogy milyen médon tudjuk megvédeni a gyermekeket
ezekt6l a veszélyektSl. A szerz6 nagy hangsilyt fektet a prevencid kilonb6zé  formaira,

nyomatékositja a s3/ilok szerepét a megel6zésben, illetve kiemeli a csaladon belili , digitalis hazirend”
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fontossagat. A hazirend nem csak a hasznalat idejét szabalyozza, hanem a kényvbdl megismert
szempontok alapjan ajanldsokat fogalmaz meg a csaladi élet mindennapijaira is.
A kotet fogalomtarral, irodalomjegyzékkel és az internetes hivatkozasok listajaval zarul.
Aktudlis témat targyal a kényv, de a hivatkozasokbdl kirajzolédik, hogy mar tébb mint egy
évtizede foglalkoznak a szakemberek a targykorhoz kapesolédd jelenségekkel. A kdter talin
legfontosabb iizenete, hogy a gyermekek kozelében €16 feln6ttek felelGssége, hogy ismerjék és észszerd
szabdlyok megalkotasaval alakitsdk a gyermekek médiahasznalati szokésait. Az igényeiket is
figyelembe véve segitsék Gket, hogy biztonsagban és feleldsségteljesen éljenck a digitalis vilag
biztositotta elényokkel.
A koényv megtallhat6 az ELTE BGGYK konyvtaraban.

Sot Ferenc
konyvtaros
ELTE BGGYK
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FIGYELO

Hogyan tovabb? Az inkluziv iskolafejlesztés tovabbi
lépései Migori megyében, Tagache, Senya, Kumoni,
Tiani és Kanga telepiilések iskolaiban

El6zmények:

Inkluziv iskolafejlesztési projektiink 2020-ra nyulik vissza, amikor az ADRA Alapitvany a BGGYK
és az Ubin-Adam Afrika kezdeti taldlkozasa soran elkotelezédtink egy kéz6s munka, a kenyai
iskolafejlesztés tigye mellett. A humanitarius program célja az volt, hogy el6segitse a helyi, sajatos
nevelési igényt gyermekek inkluziv oktatdsat, és moédszertani segitséget nyujtson a kenyai
tanaroknak. Programunk timogatja tovabba a SUNCEP (Special Underserved and Needy Children
Empowerment Program) célkitGizéseit is, mely egy fiiggetlen projekt keretében zajlik.

Az el6készit6 fazisban (2021) magyar szakért6kbdl allé csapatunk atfogd értékelést végzett az
elére kivalasztott helyi iskolakrol. Attekintettiik a kenyai iskolai tanterveket, videdkat elemeztiink,
melyek a helyi iskoldkban késziltek, és kapcsolatba 1éptink az igazgatokkal. Iskolafejlesztési
terveket dolgoztunk ki. Ot kivalasztott kenyai altalinos iskolaval dolgozunk: Tagache Altalanos
Iskola, Kumoni Altalinos Iskola, Senye Altalinos Iskola, Tiany Nyagod Jope Altalinos Iskola és
Kanga Onditi Altalinos Iskola

2022-ben utaztunk el6szor Kenyaba, ahol egyiittmikodve a helyi kollégakkal, a helyi iskolakba
jaré, fogyatékossaggal €16 gyermekeket szirtik, beleértve a hallas-, latas-, mozgas- és tanulasi
képességek tertiletét, valamint tandcsadast nyujtottunk a szil6knek, és modszertani segitséget a
helyi pedagégus kollégaknak. Emellett k6zOsségépits tevékenységeket is szerveztink, valamint a
hosszutava hatas és beagyazodas elérése érdekében aktfv partnerségeket keresiink kenyai
felsGoktatasi intézményekkel. Ezek a partnerségek hallgatéi és oktatéi mobilitdsi programokat
foglalnak magukban, valamint az ELTE 4ltal létrehozott, angol nyelvii specidlis oktatasi anyagok
atadasat azzal a céllal, hogy néveljék a helyi szakmai képzés mennyiségét és minGségét. Ebben az
iranyban elsé Iépésként egytittmikodési megallapodast kotottiink a Nairobiban talalhaté Kenyatta

Egyetemmel.

A 2023-as évi aktivitasok

A harmadik fazisban (2023-ban) hat f6s delegaciénk tjabb hetet t61t6tt el Migoriban. Latogatasunk
célja egyrészt a helyi, Migori megyei Rongo Egyetemmel val6 egylittmikodési megallapodas
megkotése volt annak érdekében, hogy segitstik a specidlis oktatasi-képzési lehetSségek bévitését,
valamint a partneriskoldink pedagégusainak tovabbképzését. A megallapodas megkotését
kovetben intenzfv munka kezd6dott el a Pedagdgiai Kar munkatarsaival online formaban, annak
érdekében, hogy a projekt timogatdsa révén kidolgozasra kertlt, az ELTE BGGYK szakért6i

csoportja altal megalkotott 4 db angol nyelvi, online tananyag befogadasra keriiljon a Rongo
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Egyetemen tovabbképzési formaban, valamint az 6t partneriskola dolgozéi tanusitvanyt ado
képzésen vehessenck részt ezen digitalis tananyagok elvégzésével. Az egyetemi egylttmtikodés
tovabbi célja az oktatéi és hallgatéi mobilitds elGsegitése és megvaldsitisa. Ennek keretében a
Rongo Egyetem munkatarsai az 6sz folyaman ellatogatnak Egyeteminkre.

Kenyai latogatasunk tovabbi célja volt az 6t partnerintézmény felszerelése viztisztitd
berendezésekkel, melyek elengedhetetlenek a fogyatékossagok kialakulasinak megel6zéséhez, a
szem-, orr-, fllhigiéné mindennapos protokolljanak, valamint a napi tObbszori kézmosas
megvalositisanak bevezetésével. Ehhez az iskolak megfelelé protokollokat kaptak nyomtatott és
online formaban, valamint folyamatban van egy helyi 4poloné bevonasa, aki ezt a tevékenységet
heti rendszerességgel ellenérzi. Nagyon fontosnak tartjuk, hogy a helyi infrastruktira katasztrofalis
helyzete ellenére apré 1épéseket tegylink a tisztalkodas elésegitésére. Az erés nap, az arnyékot add
teriletek hidnya, az allandé v6rds por és a tiszta viz hidnya mindennapos veszélyt jelent a
gyermekek szem-, fil- és orrallapotira, mely folyamatos gyulladasokhoz, tartéssa valva nem
visszafordithaté allapotokhoz vezet.

Helyi latogatisunk tovabbi célja volt a személyes kapcsolattartds és konzultacié azzal a
korhazzal, illetve az orvoskollégakkal, ahol az altalunk fogyatékossaggal, specialis sziikséglettel
kiszart gyermekek ellitasa kezd6dott meg és zajlott. Nagyon felemel6 pillanatoknak lehettink
tanui, hiszen a programunk keretében lehet6ség nyilt néhany orvosi beavatkozas (mozgasszervi
rekonstrukcids mutét, szemmiitét, illetve segédeszkoz, pl. vadonatyj kerekesszék) finanszirozasara.
Abban a helyzetben ugyanis, amiben a partneriskolakba jaré gyermekek és csaladjaik élnek, sem a
latas- és hallasjavito eszk6zok, sem az esetleges mozgasszervi rendellenességeket javito, azokat
kiegészité mutéti eljardsok, eszk6zok beszerzése sem elképzelhetd a csalddok szamara, ugyanakkor
a gyermekek fejlédése szempontjabdl az idéfaktor nagy jelent6séga.

A projektiink tovabbi nagy vallalasa volt, hogy felkészitstik és Magyarorszagon vendégil lassuk
a helyi iskolakbdl Magyarorszagra utazé tanar kollégakat. El6zetes terveink szerint 10 pedagbgus
utazasat finansziroztuk volna egy egyhetes szakmai tanulmanyutra (2 tanar minden kivéalasztott
iskolabdl), de végiil — vizumproblémak miatt — csak 5 £6 érkezett. A kenyai kollégdkat Budapesten
HO varta, aminek azért is oriiltiink annyira, mert az utazas idépontjanak tervezésekor ez
kifejezetten felmerilt a kenyai kollégakba. A tanulmanyut egyik kiemelt célja volt a hazai
gyermekkozponty, az egyéni fejlédést kbzéppontba helyezd, adaptalt pedagogiai kérnyezet és
modszertanok bemutatdsa, konzulticié a magyarorszagi pedagdgusokkal, illetve sajat projekt
tervezése és fejlesztési javaslatok megfogalmazasa sajat maguk szamara. Nagyon tartalmas és
o6romteli programot sikertilt 6sszeallitanunk, amibdl az egész hazai projekt-team kivette a részét.
Jartunk a békasmegyeri Barczi Géza Altalanos Iskolaban, a Gyermekek Hazaban, és a IX. kertileti
Molnar Ferenc kéttannyelvi Altalanos Iskoldban, ahol fantasztikus pedagdgiai munkat lathattunk,
valamint megismerkedtiink az InDaHouse fugédi Korai fejlesztési programjaval és a Szimbidzis
Alapitvany majorsagaval és timogatott lakhatasaval.

Szabadidénkben kollégaink segitségével ettiink kiirtéskalacsot, megnéztiik a karacsonyi vasart
¢és Budapestet, vacsoraztunk a Nem adom fel kivéhazban és igy tovabb.

Tovabbra is aktfvan kerestink olyan lehetéségeket, ahol 4j 6nkénteseket tudunk bevonni, akik
erés tamogatast nyudjthatnak a helyi k6z6sség szamara. A jelenlegi fazisban Hajdi Rebeka
perinatalis pszicholégus, valamint Michael Ochieng kenyai doktorandusz hallgaté csatlakozott
hozzank 6nkéntesként.
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A projekt hatasa a kévetkez6 évekre tervezett folytatas soran bontakozik majd ki, melyben a
fejlesztés egyre erSteljesebbé valik, az 5 intézménybdl egy moédszertani kézponttd alakul és a
horizontalis tudasatadas, valamint halézatosodds soran valésul meg az inkluziv oktatds elemeinek
beépitése a helyi szintG oktatasba, a helyi felsGoktatasi intézmény és hatésagok aktiv
bevondédasaval. F6 célunk, hogy az el6bb emlitett folyamatokkal és tevékenységekkel, egy, a helyi
érintettek  4ltal 6nalléan mikodtetett, fenntarthaté rendszer keriljon kialakitasra. Mindent
megtesziink annak érdekében is, hogy a kenyai programunknak hirét vigyuk: utazdsunkat
megorokitette Fatér Ambrus dokumentumfilm-rendezé, egyetemi sajtéeseményt, tudomanyos és
tudomanynépszerlsité eléadast tartottunk.

Nem lehettink elég hdlasak ezért a lehetéségért timogatéinknak, elsésorban a Hungary Helps

CRATARES ;’*';!i}.g
-4

Ugync")kségnek.

Folytatasa kovetkezik.
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(Fotok: Erd6s Attila)

Perlusz Andrea
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Szamolas abakusszal/szorobannal
15 6ras, nem akkreditalt tovabbképzés

A Szamolas abakusszal/szorobannal cim{ képzés célja, hogy az 1-6. osztalyos tanulok 6nallo,
rendszerezett, logikus gondolkodasanak kialakitasat, matematikai kompetencidjuk fejlesztését
biztositsuk az eszkéz hasznalataval. Az abakusz/szorobdn segitségével kiléndsen a négy
alapmivelet elsajatitasat, rogzitését és azok kiterjesztését biztositjuk. Hasznalataval - t6bbek
kozott - fejlédik az algoritmikus gondolkodds, a szamolasi készség, a memoria, a figyelem.
Segiti az aritmetikai Osszefiiggések felismerését, az oksdgi kapcsolatok feltarasat. A
tanfolyamon részt vevé személyek képessé valnak az eszk6z hasznalatara és annak
megtanitasara.

Az abakusz/szoroban a tipikusan fejl6dé tanulok mellett, tanuldsban akadélyozott, ADHD,
vagy diszkalkulia diagnézissal rendelkezé gyermekek tanitasara, fejlesztésére is nagymértékben
alkalmazhat6 eszkoz. Szintén nagy segitséget jelent a hatranyos helyzetd tanulok matematikai
felzarkoztatasaban, tovabba hatékonyan haszndlhaté tehetséggondozas soran is.

A képzést ajanljuk mindazoknak, akik a matematikai alapmiiveletek megtanitasat,
vagy gyakoroltatasat élvezetesebben, eredményesebben és gyorsabban szeretnék
megvaldsitani:  tanitéknak, fejlesztépedagégusoknak, gyogypedagégusoknak,
napkézis nevelGtanaroknak.

El6ado: dr. Pajor Emese adjunktus, ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kar

A tovabbképzés idGpontjai: 2024. aprilis 06. szombat 9:00-16:00 és 2024. aprilis 27. szombat
9:00-16:00

Helyszin: ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar, 1097 Budapest, Ecseri ut 3.
Tovabbképzésre jelentkez6k szama: minimum 10 f6 — maximum 22 f6

Jelentkezési hataridg: 2024. aprilis 2.

Tanusitvany kiadasanak feltétele: a tréning 6sszéraszamanak (15 6ra) 90%-an t6rténd aktiv

részvétel.

Frdeklédni lehet a oyvtk@barczi.elte.hu e-mail cimen illetve a 06 1 358-5548-as telefonszamon.
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A fizikai aktivitas fontossaga a fogyatékos személyek életében

Az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar ,A fizikai aktivitas fontossaga a fogyatékos
személyek életében” cimmel minikonferenciat szervez 2024. marcius 21-én 15.00 6rai kezdettel
a kar 1097 Budapest, Ecseti at 3. alatt talalhat6 épuletében, az A/202-es teremben. A rendezvény

el6addi a fogyatékos személyek sportjanak neves hazai és kilfoldi szakemberei.

Részletes program és jelentkezési tudnivalok a https://barczi.elte.hu/ oldalon olvashat6ak.

A résztvevl pedagogus kollégak szamara Tanusitvanyt allitunk ki.
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