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BEVEZETES

Sériilt gyermeket neveld csaladok helyzetét vizsgalo hazai kutatasok (Kalméan 1994; Banfalvy
1996; Borbély, Jaszberényi ¢s Kedl 1998; Bass 2004, 2008; Radvanyi 2012; Borbély 2012,
Garai és Kovacs 2014; Berszan 2007, 2015; Mandoki 2018) sordban kifejezetten latassériilt
gyermeket neveld csaladok helyzetével, életmindségi jellemzdivel foglalkozé munka az
elmult évtizedekben nem latott napvilagot. A témaban kiemelkedd fontossagli szakmai irds a
Palhegyi Ferenc ¢s munkatarsai altal publikalt 1988-as, latassériilt gyermekek sziileinek sz6l6
Utmutaté®, amely elsésorban vak kisgyermekek fejlédési jellemzéire és az  ezzel
Osszefiiggésben allo nevelési, fejlesztési sziildi feladatokra fokuszal. Azonban az érintett
szilok  élethelyzetérdl, populdcidjellemzdirdl, gyermekiik  latassériiléséhez  vald
alkalmazkodasi folyamataikrél nincsenek informacidink. A latassériilt gyermekek sziileirdl
sz016 ismereteink nagyrészt gyakorlati szakemberek tapasztalatain és vélekedésén alapszanak,

sok esetben megmaradnak a jelenség leirdsanal és a tapasztalati magyarazatnal.

crer

1982; Németh 2005; Nagy 2017), pedagogiai-pszichologiai (Malentin 2001, Pronay 2004,
Paraszkay 2007; Perlusz 2008; Vargané 2011) és szociologiai (Bass 2008; Lakatos ¢és Tausz
2009; KSH 2016, 2018) megkozelitéseivel talalkozunk. Amig az orvosi és pedagogiai-
pszichologiai vizsgalatok tobbségében a populacié mindségi jellemzdinek (életkor, korforma,
latassériilés sulyossagi foka, ellatasi formak, latassériilés-specifikus oktatasi, nevelési,
vizsgalati és fejlesztési mddszerek) leirdsara torekednek, addig a szocioldgiai leirasok az
elemszam, el6forduldsi gyakorisag megragadasat tzik ki célul. Ezek az ismeretek nem
rendszerezettek: attekintik ugyan a klasszikusnak szamitd vak, aliglato és gyengénlato
gyermekek nevelési és fejlesztési sziikségleteit (Paraszkay 1998; Somorjai 2008; Somogyi
2008), dllapotmegismerési specifikumait (Foldiné, Gado és Pronay 2012), ellatdsi rendszeriik
sajatossagait (Kovacs 2000, Pajor 2017, Mandi és Somorjai 2017) azonban a csaladi rendszer
¢és az ellatdé rendszer viszonya kimarad a vizsgéalatok korébdl. Toredezetten és hidnyosan
jelennek meg a populacidjellemzdk egyes aspektusai: a latassériilt gyermekek mindségi
jellemz6i gyakran egy-egy oktatasi intézményhez, latassériilt csoporthoz vagy korokhoz
kotédnek (Jankd-Brezovay €s Vargané 2001, Paraszkay 2007, Mikola 2008, Cséaktornyai
2017, Krédhling 2017). A latassériilt gyermek-sziilé kontextusaban mérhetd életmindségi

jellemzok (demografiai, csaladszerkezeti adatok, haztartasi jellemzok) pedig csak kisebb

1 palhegyi F. (szerk.) (1988, 1992) Mit tegyiink, hogy életiik teljesebb legyen? Utmutaté latdssériilt
kisgyermekek sziileinek. MVGYOSZ, Budapest, 1-70.
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elemszamu, intézményhez vagy egy-egy megyéhez kothetd csoportok korében jelennek meg
(Sziranyi 2016, Kotrocz6 2018). Tovabba a latassériilt gyermekek korosztalyos prevalencia
értéke sem meghatarozott Magyarorszagon, amely a nemzetk6zi adatokkal vald
Osszehasonlithatosdgot akadalyozza. Gyakorld gyoégypedagdgusként ¢&s a latassérilt
gyermekek orszagos gyogypedagogiai diagnosztikai kozpontjanak (Févarosi Pedagogiai
Szakszolgalat Latasvizsgalo Gyogypedagogiai Tandcsado, Korai Fejleszto, Oktato és
Gondozo Tagintézménye roviden: Ldtasvizsgdlo Gyogypedagigiai Kozpont) Korabbi
munkatarsaként birtokdban voltam annak a tuddsnak, hogy a Kozpontban létezik olyan
latasseriilt gyermekek és sziileik mindségi és mennyiségi jellemzoit tartalmazd dokumentacios
gylijtemény, amely igen magas esetszamban? tarolja, évtizedekre visszamenden, ezeket a
hidnyosan megjelend, - pedagogiai, egészségiigyi és szocialis ellatds szempontjabol -
relevans és egyben rendkiviil szenzitiv adatokat. Ezeknek az adatoknak, - t6bb mint ezer
esetet meghalado - komplex feldolgozasa jelen kutatas el6tt, tudomasom szerint nem tortént

meg.

Az értekezés egyik vizsgalati fokuszaban a latassériilt gyermekek allnak, akik pedagogiai
értelemben akkor mindsiilnek érzékszervi sajatos nevelési igénytinek: latassériiltnek (latasi
fogyatékosnak, ha latasteljesitményiik (vizus) az ép latashoz (vizus: 1) viszonyitva két
szemmel ¢és korrigaltan (szemiiveggel) 0-0,33 (0-33%-os latasteljesitmény) kozotti.
Latassériilt az a gyermek is, akinek latotere — tekintése fixacios pontjatdol — mindkét iranyban
legfeljebb 10°, azaz teljes szélességében legfeljebb 20° (Oktatasi Hivatal 2020). A pedagogiai
értelemben vett latassériilés (érzékszervi SNI) meghatarozasat a fentebb emlitett latassériilt
gyermekek pedagdgiai diagnosztikajaval és rehabilitdciojaval foglalkozd Latasvizsgalod
Gyogypedagdgiai Kozpont) végzi. (Gyogy)pedagogiai értelemben nem minden szemészeti
diagnozissal rendelkezd gyermek latassériilt, de minden pedagogiai értelemben latassériiltnek
mindsitett gyermek rendelkezik olyan szemészeti vagy neurologiai diagndzissal, amely a
vizualitasat oly mértékben modositja, hogy optikai segédeszkozzel sem korrigalhatd olyan
mértékben, hogy ismeretszerzése, tajékozodasa ne korlatozodna jelentésebb mértékben (Kiss
és Pajor 2020). A latassériilt gyermekek oktatds-nevelés szempontjabol lehetnek: vakok,
aliglatok és gyengénlatok (Oktatasi Hivatal 2020). Az aliglatads kategoridja funkciondlisan
egyre kevésbé hasznalatos a pedagogiai praxisban (Kiss és Pajor 2020). A gyermekkori

latassériilés eléfordulasa Gilbert és Ellwein (2008) szerint a tarsadalmi-gazdasagi fejlettség,

2 2020. oktober 1-ei kozlés szerint a Latasvizsgalo Gyogypedagdgiai Kozpont a 7695. szamu vizsgélati
mappat nyitotta az intézmény 1976-os fennallasa ota. A vizsgalatra érkez6 0-16 éves gyermekek 85-87
szazalékban érzékszervi sajatos nevelési igényi (1atassériilt) statuszt kapnak.

3



valamint az 5 év alatti mortalitas figyelembevételével becsiilheté meg. E szerint az alacsony
jovedelmii orszagokban, ahol magas az 6t év alatti gyermekhalanddsag, a vaksag 1000
gyermekre vonatkoztatott atlaga 1,5. Ez az ardnyszam a fejlett orszagokban 0,3. Philip és
Dutton (2014) kutatasa szerint a 16 ¢év alatti latassériilt gyermekek aranya a fejlodo
orszagokban 40 gyermek/10000 élve sziiletés, mig a fejlett orszagokban ez csupan 10-22
f6/10000 élve sziiletés. A fentieket alapul véve a WHO a vak gyermekek szamat vilagszerte
1,4 milliéra becsiili, kétharmaduk Afrika és Azsia legszegényebb régidiban él. A mérsékelt és
sulyos latdssériilt gyermekek szama pedig 18 milliora becsiilhetd (Gilbert és Ellwein 2008). A
legfrissebb adatok (Steinmetz és mtsai 2021) ennél joval s6tétebb képet festenek: 15 éves kor
alatt 2 milliora teszik a vak gyermekek szamat és 30 milliora a mérsékelt és sulyos
latdaskarosoddssal él6 gyermekek szamat vilagszerte. Magyarorszagon a KSH 2011. évi
népszamlalasi adatai szerint a 0-14 éves latdssériilt gyermekek Osszlétszama 2591 f6, akik
koziil 247 gyermeket vakként, 2344 gyermeket pedig gyengénlatoként hatdroztak meg. Ez az

ossznépesség 0,026%-a, a Korosztdly azonos népességnek pedig 0,18%-a.

A Kkutatas masik fokusza sériilt és latassériilt gyermeket neveld sziilok sajatossagaira
koncentral. A csalddok, csaladtagok életében a sériilt gyermekrdl valdé gondoskodas és
gondolkodas permanens (tartos) stresszként jelenik meg (Hornby 1992), ami hosszabb vagy
rovidebb idére kibillenti a csaladot az egyenstlyabol (Selignam és Darling 2007). Az ember-
kornyezet egyensulyanak fenntartasat biztositd, a kontrollvesztés valoszinliségét csokkentd
legfontosabb tényezok Kopp Maria (2001) szerint: (1) célravezeté (adaptiv) megbirkozasi,
konfliktusmegoldasi stratégiak (Folkman — Lazarus 1980) (2) célravezetd, adaptiv attitiidok,
beallitottsag; (3) a tarsas tamogatas, szocialis halo. A megbirkdzasi modokat egyrészt az
adaptiv — Nem adaptiv dimenzio mentén osztalyozhatjuk (Kopp és Prékopa 2011). A
megbirkozasi készségeknek harom f6 forméjuk van Danis és Kalmar (2011) szerint: a
problémamegoldo, az érzelmi megkiizdést €s tamogato személyeket keresé formak. A
fogyatékossag tényével, fogyatékos gyermek sziiletésével és létével vald megkiizdés nem
egyetemes jelenség (Seligman és Darling 2007). Egyes szerzok (Kiibler-Ross 1988, Kalman
1994) ezt a megkiizdési folyamatot a gyaszfeldolgozas szakaszainak megfeleltethetden irjak
le, masok (Livneh és Antonak 1997, Livneh 2001) egyfajta visszatérd, ciklikusan ismétlodé
folyamatként, spiralis formaban hatarozzak meg. A nehézségekkel valo megkiizdést ez utobbi
elmélet is szakaszokra bontja, de ezek Ujra és Ujra visszatérnek az ember életében. A
feldolgozas soran az adaptiv és nem adaptiv alkalmazkodasi modok keverten jelennek meg

egy-egy csalad vagy sziild ¢életében, amely sordn moderalo tényezok: védo- és rizikofaktorok



(Danis és Kalmar 2011) sokasiga azonosithato. Ertekezésemben a latassériilt gyermeket

neveld sziilok megbirkdzasi tényezdit ebben az értelmezési keretben vizsgalom.

Tobb szerz6 megallapitja, hogy a sériilt gyermeket neveld sziilok csaladi és egyéni miikodését
vizsgald kvantitativ és kvalitativ vizsgalatok tobbségében fehér, parkapcsolatban €16,
kozéposztalyhoz tartozé sziildkre vonatkoznak (Tunali és Power 2002, Davis 1993, O’Connor
és Rutter 1996, Gray 2006), igy az ezekbdl levonhatdo kovetkeztetések csak limitaltan
kozlemények javasoljak a kvalitativ vizsgalatokkal elérhetd alacsony szociodkonomiai
statuszu sziil6k bevonasat a kutatdsokba, tovabba az egyéni életutak és a sziildi narrativak

vizsgalatat (Garai 2005, Bognar 2012).

CELKITUZES
Az attekintett publikaciokra és a gyakorld szakemberként megtapasztalt ismereteimre
alapozva fogalmaztam meg feltar6 kutatasom céljait:

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

2) Feltaro adatgytjtés és adatfeldolgozas a 0-14 éves latassériilt gyermekek mindGségi
jellemz6irdl (pedagdgiai, pszichologiai, egészségiigyi és demografiai besorolas) a
Latasvizsgald Gyogypedagogiai Kézpont pedagogiai diagnosztikai adatai alapjan.

3) A latassériilt gyermeket nevel§ sziilok megbirkozasi tényezdinek feltard vizsgalata
reprezentativ sziiloi mintaban, kiilonos tekintettel az alacsony SES és/vagy

egyediilallo sziilokre.

Az értekezésben feltaro jellegii kutatasi kérdések megvalaszolasara teszek kisérletet. Ennek
soran nem alkalmazok hipotézistesztelésre alkalmas vizsgalatot, ezért az alabbi latdssériilt
gvermekek és sziileik populacidjellemzdinek felderito vizsgalataval Osszefiiggd kutatasi

kérdéseket fogalmazom meg:

1. Milyen adatok mentén hatdrozhaté meg reprezentativ modon a latassériilt gyermekek
hazai 0sszetétele és csoportjellemz6i?
2. Hogyan alakul a latassériilés korosztalyos prevalenciaja hazankban a nemzetkozi

értékekhez képest?



3. Melyek azok a jellemzdék, amelyek az orszagos gyogypedagogiai diagnosztikai
kdzpont adataibdl feltarhatok?

4. Mennyire reprezentalja az orszagos gyogypedagogiai diagnosztikai kdzpont adatai
alapjan 6sszeallitott elemzési minta a latassériilt gyermekek és sziileik csoportjat?

5. Hogyan vallanak latassériilt gyermeket nevelé anyak és apak latassériilt gyermekiikkel

megélt élethelyzetiikrdl?

MODSZEREK

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

1. Kvantitativ vizsgalat .. adatsziirés és adatelemzés a KSH Népszamlalas 1990, 2001, 2011

¢s Mikrocenzus 2016 adataibol a 0-14 éves latassériilt korosztalyra vonatkozodan.

2. Kvantitativ vizsgdlat I1.: Komplex nagymintas adatgy(jtés, dokumentumelemzéssel, a 0-14
éves érzékszervi sajatos nevelési igényl (latasfogyatékos) gyermekek (és sziileik)
demografiai, egészségiigyi ¢és pedagdgiai jellemzodirdl a pedagdgiai diagnosztikai kdzpont

(Latasvizsgald Gyogypedagogiai Kozpont) irattaranak 2009-2013  kozotti  vizsgdlati

crer

Az elemzési mintiba azok a 0-14 éves gyermekek adatai keriiltek be, akiknél a szemész
szakorvosi és pedagogiai diagnosztikai folyamat egyiittesen és egyértelmiien igazolta a
latassériilés (érzékszervi SNI) tényét. Az elemzési minta elemszama 1432 f6, vagyis ennyi 0-
14 ¢éves latassériilt gyermek papiralapu Gn. vizsgélati dosszi¢ja keriilt elemzésre. Az
adatgylijtés soran az egyes esetek anamnézislapjaibol, szakorvosi véleményibdl, sziiletési
zarojelentéseibdl, Osszefoglalo pedagogiai-pszichologiai zarovéleményeibol
dokumentumelemzéssel Kkategorikus adatokat tudtam kinyerni, majd a kategoriak tovabbi
elemzése révén gyakorisagi eléfordulasokat hataroztam meg. Az adatokhoz val6 korlatozott

hozzaférésem?®

miatt a papiralapu iratokbol kézi jegyzeteket készithettem, mely nem
tartalmazhatott beazonosithatésagot lehetévé tevé személyi adatokat. Az elemzési minta
magas elemszama ellenére sem tekinthetd reprezentativnak a teljes populacidra nézve, mert a

latassériilt  gyermekek  pedagdgiai  diagnosztikai  kozpontjdba  nem  minden

3 Jelen allas szerint az orszdgos és megyei pedagodgiai szakszolgalatok pedagogiai diagnosztikaval
foglalkozé intézményeiben tarolt és folyamatosan gyarapodé dokumentumok kutathatosagat egyetlen
iranyelv és/vagy kozigazgatasi/kdznevelési protokoll sem szabalyozza. Ezen kiilondsen szenzitiv adatok
tovabbitasaért, megosztasaért teljes mértékben az adott intézményvezetdnek kell felelésséget vallalnia,
vagy az illetékes tankeriilet vezetdjének.



latassériilt/latassériilt gyanis gyermek jut el. Azonban hazdnkban nincs még egy olyan
latassériilésspecifikus intézmény és adatbazis, amely ilyen magas elemszamu ¢és érzékszervi
sajatos nevelési igényre nézve megbizhato adatokkal rendelkezne, ezért a mintabdl szarmazé
eredményeket a gyogypedagogiai ¢és  egészségiigyi ellatorendszer szempontjabol
jelzésértékiinek és iranyadonak tekintem. A pedagdgiai diagnosztikai rendszerén kiviil

marado6 latassériilt gyermekek hatterét a kutatas részletesen targyalja.

3. Kvalitativ vizsgalat: félig strukturalt egyéni interjukat készitettem latassériilt gyermeket
neveld anyakkal (39 f6) és apakkal (29 £0). A sziilok vizsgalati csoportjanak demografiai €s
csaladszerkezeti jellemz6i kovetik a Latasvizsgalés nagymintaban talalt aranyokat. Az
adatfelvétel soran a szociodemografiai adatok mellett lekérdeztem az egyiittélés statuszat, a
kapcsolat idOtartamat, a gyermekek szamat, az anyagi helyzettel valo szubjektiv elégedettség
mértékét, a latassériilt gyermekkel kapcsolatos egészségligyi, pedagogiai, intézményes ellatasi
adatokat és a sorstarsakkal valo kapcsolattartas jellemzdit. Az egyéni interjuk szovegeinek
narrativ kategorialis tartalomelemzését (Laszlo és mtsai 2013) Webnarrcat szovegelemzd
szoftverrel (Ehmann és mtsai 2014) végeztem el. A NarrCat altal elvégzett elemzés soran
specifikus tematikaju adatredukci6 torténik: az egyéni €s csoport narrativumok meghatarozott
egységeit (mondatokat/mondatrészeket) a késObbi narrativ pszichologiai elemzés alapjaul
szolgalo kategoriakka transzformalja a szoftver (Ehmann és mtsai 2014). A rendszer magjat a
narrativ kategorialis, avagy pszichotematikus modulok képezik. Ezek kozil a négy

legrobusztusabb az érzelem, az értékelés, az agencia és a kogniciéo (Ehmann és mtsai 2014: 139).

EREDMENYEK

Eredmények I.: a KSH Népszamlalas 1990, 2001, 2011 és Mikrocenzus 2016 adattablai
alapjan meghataroztam és tablazatszerlien Osszegeztem (1. tablazat) a 0-14 éves latassériilt

gyermekek teljes népességen és a korosztalyos népességen beliili el6fordulasi aranyait.

Pontosabb modszertani és fogalmi alapvetések, finomitasok (KSH, 2014, 2018), a 2011-es
cenzushoz és 2016-0s mikrocenzus mintaihoz kapcsolodtak, ezért prevalencia értékek
hangsulyosan ebben a két mintdban lettek meghatarozva. Az Gsszesitett adatok alapjan a
gyermekkori latassériilés prevalencigja 2011-ben 0,26%0, 2016-ban 0,22%. a teljes
népességszamra vonatkoztatva. Ez azt jelenti, hogy tizezer felndttbol 2,6 és 2,1 gyermek

latassériilt. A korosztalyos prevalencia érték 2011-ben 1,8%o, 2016-ban pedig 1,5%o, azaz



tizezer korosztily azonos (0-14 év kozotti) gyermekbol 2011-ban 18, 2016-ban pedig 15

gvermek élt latassériiléssel.

1. tablazat Fogyatékos, latassériilt és 14 év alatti 1atassériilt személyek szama és aranya az Gssznépességen és a 0-14
év kozotti népességen beliil (KSH adatok)

Teljes népességben 0-14 év kozotti népesség
Népesség | fogyatékos | latassériilt - fogyatékos | latassériilt
. . létszam

személy személy gyermek gyermek
Nepszimldlés | 10 00 00o | 368270 | 51400 (2130549 | 33485 | 4135
1990 3,55%" 0,50%" 20,5%" 1,57%" 0,32%" 0’040(;/0*’
Nepszémldlés | 10 100 31 | 577006 | 64558 | 1694936 | 28803 | 3062
2001 5,66%" 0,63%" 16,6%" 1,70%™, 0,28%" 0’030%/0*’
Nepszimlilis | g ga7son | 490578 | 82484 | 1447650 | 23190 | 2391
2011 4,94%" 0,83%" 14,6%" 1,60%™, 0,23%" 01026?%);

2137

. 408021 | 69747 | 1421937 | 22857 ‘
Mikrocenzus 2016 | 9 803 837 416%" 0.71%" 145%°  |161%". 0.23%" %10520?%*

“ardny a teljes népességhez képest,  ardny a 0-14 éves népességhez képest

A 0-14 év kozotti latassériilt populaciora vonatkozo adatokat tovabb bontottam mind a négy
felmérési idGszakban rogzitett gyengénlato, vak csoportokra (2. tablazat), kiegészitve a
felmérésenként valtozd egyéni latassériiltségi kategoriakkal (Cegyik szemére nem lat’,

siketvak).

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

Gyengéntits |, 055% Egyik
Vak gyermek veng latassériilt szemére | Siketvak

gyermek ,

gyermek nem ldt

Népszamlaldas 1990 1020 3115 4135 635 n.a.
Népszamlalas 2001 334 2731 3065 438 n.a.
Népszamlalas 2011 247 2344 2591 n.a. 124
Mikrocenzus 2016 335 1802 2137 n.a. 75

A vaksag evidens allapotjellemz6i miatt a nemzetkdzi irodalom (Gilbert €s Ellwein 2008,)
csak a vak populaciora hatdroz meg prevalencia értéket, igy a 2071. évi korosztalyos
népességszamot (1 447 659) alapul véve a vaksag korosztalyos prevalencidja 0,17%o. A 2016-
os adatok szerint a korosztalyos vaksagi prevalencia érték 0,23 %o. 2011-ben tehat 10.000 14
¢év alatti gyermekbdl 1,7 {6 volt vak; 2016-ban pedig 2,3 0.

Eredmények II.: a Latasvizsgaldé Kozpont diagnosztikai vizsgalati anyagaibol szarmazo

elemzési minta nem és latassériilési kategoria szerinti Osszetételét az 1. és 2. dbra szemlélteti:



- 18 hdnap alatti n=1432
n=1432 honap al [n=tas2 |

Leanyok

(n=559;(39%)
Vak
(n=509; 36%

Fiuk
(n=873; 61%)

1. és 2. abra A vizsgélati minta nem és latassériilési kategoria szerinti Osszetétele

A minta 8 szazalékat (114 f6) azok a 18 honap alatti csecsemdk ¢€s kisgyermekek jelentik,
akik még nem sorolhatok be bizonyosaggal a klasszikusnak szamitd vak vagy gyengénlato
kategoriakba, de korai fejlesztésre jogosulnak latassériilésre utald allapotjellemzoik és/vagy

szemészeti vagy neurologiai diagndzisuk miatt.

Intézményes elldtds jellemzdi: az elemzési mintaban 1év6 gyermekek 11,8%-a (169 gyermek)
korai fejlesztésben, 18%-a ovodai nevelésben vett részt, 36,5 %-a also tagozatos, 33,7%-a
pedig felsd tagozatos VoIt az utolsé vizsgalati véleményiik szerint. Az 6vodaba és altalanos
iskolaba jar6 vak és gyengénlatd gyermekek aranyai 3. abran szerepelnek, amelyen beliil

kimutathat6 a tobbségi intézményes és a specialis, gyogypedagogiai ellatas aranya.

n=523 n=482
500
0,
27% ba%
400
— 12% 204| |®Vak specialis
300 n=258 @ Vak integralt

23% 31% /27% #® Gyl. specialis
200 + A B Gyl. integralt

16%

13% 7
i %48% / A 30% %37%

N

N

tankoteles kort  alapfoku nevelés  alapfoku nevelés
megeldzd 6voda als6 szakasza felsé szakasza

3.dbra A vak és gyengénlatd gyermekek aranya a specidlis és tobbségi intézmények egyes szakaszaiban

Korasziilottségi jellemzok: a mintaban korasziilott volt 511 gyermek, a teljes minta 35,6%-a.
A vak besorolast kapott gyermekek csoportjdban ez az ardny 54,4%, a gyengénlato
gyermekek korében pedig 28,8%. A 4. dbran jol lathatd, hogy a latassériilt korasziilott
gyermekek tobbségében a 26-29. gesztacios héten sziilettek.



Korasziilottek szama: 511 {6

25. gest. hét elott

203

29-26 gest.hét
124

36-30 gest.hét

0 50 100 150 200

W Vak gyermek # Gyengénlaté Gyermek

4.dabra Korasziilottség elofordulasa a vak és gyengénlato gyermekek csoportjaban gesztacios hetekre vonatkoztatva

Szemészeti diagnozisok jellemzdi: 1432 gyermek koziil 932-en (65%) hatéves korukig, 500-
an (35%) hatéves koruk utan kaptak a diagnozist. A részletesebb elemzés utan kiemelendd,
hogy a szemészeti korrigalhatosag és a korai gyermekrehabilitacid szempontjabol igen
pozitiv, hogy a gyermekek az esetek felében (50,9 % (467 f6) mar egyéves korukig
diagnosztizalva lettek, illetve, hogy 262 gyermeknél (18%) a diagnozis mar sziiletéskor
rogzitve lett. A vak és a gyengénlatdé gyermekek csoportjaiban eléforduld szemészeti

diagnézisok gyakorisagat az 5. abra mutatja:
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5. dabra Vak és gyengénlato gyermekek csoportjaban eléforduld szemészeti diagndzisok gyakorisaga
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Kronikus betegségek jellemzdi (6. dbra): a vak gyermekcsoportban 62,2% -ban, a
gyengénlaté gyermekek korében pedig 52,2%-ban fordulnak el kiilonféle kronikus
megbetegedések, tobb gyermek 2-3 fajta betegséggel is rendelkezik.

| | Emészé és Kivalaszto T 1
Vak gyermekek (n=317) rendsz. betegség | Gyl. gyermekek (n=422)
Cukorbetegség

Szivbetegség

Pszichiatriai
koérképek
Taplalékallergia

Bérbetegség Y

Krénikus léguti

Mozgasszervrendszeri )
betegség

200 150 100 50 0 0 50 100 150 200

6. dbra Vak és gyengénlato gyermekek csoportjaban leggyakrabban el6forduld kronikus betegségek

A gybgypedagogiai-pszichologiai  eljarasokkal  feltarhatd, ldtdssériiléshez  tdarsulo
fogyatékossagokat (7. dabra) (autizmus spektrumzavar, hallassériilés, mozgassériilés,
halmozott fogyatékossag, mérsékelt intellektualis képességzavar, stlyos foku intellektualis

képességzavar) 634 esetben lehetett azonositani, ez a teljes minta 44,3 szazaléka.

I I I I I
Vak gyermekek (n=281)

I I I I I
Gyl. gyermekek (n=353)

Autizmus
spektrum zavar

7,

Hallassértilés

Mozgéassériilés

Halmozottan fogy.

Mérsékelt IKZ

Sulyos IKZ

140 120 100 80 60 40 20 0 0 20 40 60 80 100 120 140

7. abra Vak és gyengénlato gyermekek tarsuld fogyatékossagai

Mindkét csoportban kiilon kategoriaként tlintettem fel a Halmozottan fogyatékos csoportot,
akik a vak csoporton beliil 58-an (20,64%), gyengénlatoknal 62-en (17,56%) vannak. Ez a
csoport azokat sulyosan és halmozottan fogyatékos gyermekek ardanyait mutatja, akik a
fejlesztd nevelés keretein beliill kapnak ellatast, gyakran szocidlis és egészségligyi
intézményekben.

A minta demogradfiai jellemzoben azt talaltuk, hogy a pedagdgiai diagnosztikai vizsgalatra
érkez6k koziil a legtobb latassériilt gyermekek Budapestrél, Pest megyébdl és BAZ
megyékbol érkezik. A gyermekek bejelentett lakcime szerint tudtuk felrajzolni (8. dbra) a
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vizsgalatokon

eloszlasat.

megjelend gyermekek ¢s elsddleges gondozoik

=

Somogy m.
3,7%

Tolna m.
2,9%

8. abra Bejelentett lakcim szerinti megyei megoszlas

K aro
yor-Moson-S. m P
2,8% Budapest
16,5%

Pest m.

8,7%

Borsod-A-Zm.

7,6%

lakcim szerinti megyei

10%

5%

0%

Kevesebb érkeznek a Dunantili megyékbdl, mint a Duna-Tisza kozérdl ¢és Kelet

Magyarorszagrol, kivételt képeznek ez aldl: Baranya megye, Nograd és Heves megye.

Telepiilésszerkezet tekintetében legtobben megyei jogi varosokbol (33%) érkeztek, ket

kovették a kisvarosokbol vagy nagykozségekbdl (29,6%) szarmazok, majd a faluban €16k
(20,9%) és a budapesti lakosok (16,5%).

A latassériilt gyermekek csaladi jellemzdit a 3. tablazat foglalja 6ssze. Az érintett gyermekek

tobbségérdl két sziilé gondoskodik. A legmagasabb aranyban a gyermekek bioldgiai sziilei

(48,5%) szerepelnek, de jelentds az egyik sziilé nem biologiai sziilé csoport is (26,5%). Az

orokbefogadott latassériilt gyermekek ardnya 3,9% a teljes mintéban.

3. tablazat Csaladszerkezeti jellemzok szerinti megoszlas a latassériilt gyermekek csoportjaiban

CSALADSZERKEZET
n=1156 (n. a. 276)

Két sziil6 (biologiai) 206
Két sziil6 (1 biologiai + 1 neveld) 131
Két sziil6 (neveld) 14
Két 6rokbefogado sziild 9
Egy sziil6 (biologiai) 29
Egy sziil6 (neveld) 14
Egy 6rokbefogado sziils 4
Allami nevelt 31

(csecsemd-/ gyermekotthon)

Gyengénlato
292

161

29

23

61

27

18 ho alatti

63
14

(&)

22
0
0

3

561 (48,5%)
306 (26,5%)
48 (4,2%)
39 (3,4%)
112 (9,7%)
23 (1,9%)

6 (0,5%)

61 (5,3%)

A kapcsolatban €16 sziildk 58%-a hazassagban, 29%-a pedig élettarsi kapcsolatban élt a

Latasvizsgalo Kozpontba vald elsé bejelentkezéskor. 141 olyan sziildt talaltunk (13%), aki
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bevallasa szerint és/vagy valasi végzés, halotti anyakonyvi kivonat alapjan, egyediilalloként,
egyetlen gondvisel6ként neveli gyermekét. Az anamnézislapok adatai szerint a latassériilt
gyermekeknek tobbségének egy testvére van (49,75%), egyaltalan nincs testvére a latassériilt
gyermekek 17,9 szazaléknak. Tobb vak gyermeknek van testvére (43,7%), mint
gyengénlatonak (38,4%).

Eredmények III.: a sziil6i mintdban 39 anya (€letkor terjedelem: 26-47 év; szoras: 6,57) és
29 apa (életkor terjedelem: 26-49 év; széras: 6,35) interjuinak adatait és narrativumait
dolgoztam fel. A szovegek kddolasat és tematizalasat Webnarrcat szévegelemzd programmal
és 2 fliggetlen kodoloval végeztem el. A Webnarracat kodolasi rendszerében kapott
pontszamok alapjan elkiilonithetévé valtak a legmagasabb pontszdmokat kapott szovegrészek,
amelyek a leggyakrabban el6forduld sziildi reakcidkat, érzelmi és kognitiv viszonyuldsokat,
tarsas tamaszkeresési tényezoket tartalmaztdk. Modszertani megfontolasbol ezeket a
tényezoket adaptiv és nem adaptiv dimenziok mentén mutatom be. Fontosnak tartom
megjegyezni, hogy a sziilok feldolgozasi, megoldési folyamataik sordn mindkét dimenzidba
sorolhat6 stratégidkkal, reakciokkal és viszonyuldsokkal élnek, akar azonos idészakokban is.
Az adaptiv és nem adaptiv valaszdimenziokon beliil, eléforduldsi gyakorisagok szerint
rangsoroltuk a megjelend témakat. A 9. abra 6sszefoglaléoan abrazolja a sziilok korében feltart

megbirkozasi tényezdket.

APALI adaptiv jellemzdk:
megerdositett tamasz
rugalmassag

anyagi biztonsdag
részvallaldas a haztartasban
kikapcsolodas, sport

jaték, humor

jelenben maradas

egyedi életut

ANYALI adaptiv jellemzok:
csaladi és barati tamogatas
kis lépésekben gondolkodas
kommunikacio, bizalom az
ellatorendszerben

varosi élettér

hit a megoldasban
egészseges testver
kiilonleges sziiloség

Anyai valaszok

APAI nem adaptiv jell.:
kirekesztettség

ANYAI nem adaptiv jell.:
félelem a jovitol

kdosz tulzott elvardasok
jovotlenség kommunikdcios zarlat
kudarc biin

tilhajszolisag Apai vilaszok izoldcié

pénzhiany kistelepiilés

tul nagy felelosség napirend hianya

TR TARGY! pontezim

Narrativ kategorialis elemzés - NarrCat

9.dbra Az adaptiv és nem adaptiv megbirkozasi tényezOk gyakorisaga narrativ kategorialis
tartalomelemzéssel
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A sziiléi narrativumokbol szamos protektiv és rizikd tényezd rajzolodik ki: (1) jelentds
tamogato faktornak tlinik a tarsas tdmogatottsdg az életmindség szempontjabol: az egyiitt 16
sziilok, a testvérek, a nagysziilok, a tamogatd baratok, szomszédok jelenléte egyarant
pozitivan hatnak az életmindségre. (2) A sziilok magasabb szakmai tamogatottsaga,
informaltsaga szakemberekbe/intézményekbe vetett bizalma, jobb helyzetértékeléssel jar
egylitt. (3) A latassériilés enyhébb formdjanal, a gyengénlatasnal a sziil6k tobbszor élnek meg
dilemmas helyzeteket: tobb a progredialo diagnodzis, lassabban keriilnek be az érinett
gyermekek az ellatd rendszerbe és a tobbségi pedagodgia, a gyermekalapellatds és az
allamigazgatas teriiletén is hianyosak (ismeretlenek) a gyengénlatas (low vision) fogalmanak
kritériumai. (4) Az ellatashoz valo hozzaférést jelentésen megneheziti/megakadalyozza, ha a
lakohelytiktdl csak messzebb érhetd el megfeleld intézmény, szolgaltatds latassériiléssel ¢l
gyermekilk szamara. (5) A sziilok tobbsége Ugy nyilatkozott, hogy a gyermek ellatasahoz,
fejlesztéséhez sziikséges legalapvetobb informaciok elébb-utobb megszerezhetok, azonban a
fizikai ¢és lelki tehermentesités lehetdségeit egyaltalan nem talalja az allami tamogatott

rendszerben.

KOVETKEZETESEK

A kutatdsi kérdések mentén elvégzett harom feltaré jellegli elemzés soran kapott

eredményekkel kapcsolatban az alabbi kovetkeztetések fogalmazhatoak meg:

1.) A KSH reprezentativnak tekintett 2011-es cenzus és 2016-0s mikrocenzus® adatai alapjan,
a hazai 0-14 éves latassériilt gyermekek korosztalyos prevalencia értékei nem haladjak meg a

fejlett orszagokra becsiilt értékeket.

4.tablazat: Latassérilt gyermekek korosztalyos eléfordulasa

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

10.000 0-16 éves gyermekbdl 10-22 latasseértilt 3 vak

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

KSH Mikrocenzus 2016 adatok alapjan Kiss és Pajor (2020)
10.000 0-14 éves gyermekbdl 15 latassériilt 2,3 vak

2.) Az elemzési mintdban mind a vak, mind a gyengénlato gyermekek kérében magas a
latassériiléshez tarsuld fogyatékossagok €s kronikus betegségek aranya. Megallapithato, hogy
a sulyosabb foku latassériilés tobbféle tarsuld fogyatékossaggal és kronikus betegséggel jar

egyltt. A vak gyermekek korében a korasziilottség el6forduldsi aranya 54,6 % (a
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gyengénlatoké csupan 28,8%). Ezek az eredmények Osszhangban vannak azokkal a
neonatologiai  kutatasi eredményekkel, miszerint a retinopathia prematurorum, a
bronchopulmonalis dysplasia, az intraventricularis haemorrhagia és a periventricularis
leukomalatia a korasziilottek legfontosabb kronikus utdbetegségei, amelyek alapvetéen
befolyasoljak a gyermekek életmindségét (Balla és Szabd 2013: 1498). A tobbszordsen érinett
vagy halmozottan fogyatékos latassériilt gyermekek Osszetettebb orvosi és pedagogiai
differencialdiagnosztikat, utogondozast €s terapias hozzaallas igényelnek. Az egészségiigyi és
pedagogiai ellatorendszernek differencialnia kell szolgaltatasait, modszertanait:
valtoztatni a vizsgalati és kezelési modszereken, egyénre szabott terapiakat alkalmazni,
az ellatasba beemelni alternativ kommunikacios stratégiakat és hangsulyt fektetni a

kornyezeti akadalymentesitésre.

3.) Nagyon fontos lenne az érintett sziilok szamara elérhetd, az egyéni kiilonbségeket is
figyelembe vevd, mentalhigiénés és tamogatdi szolgalatasok, informacioés rendszerek

kialakitasa.

4.) Kiemelt feladat a kora gyermekkori intervencioban és az egyiittnevelésben dolgozo
szakemberek latassériilés-specifikus modszertani tovabbképzése, folyamatos szakmai

tamogatasa.

5.) Lépéseket kell tenni a gyengénlatas jellemzdinek szélesebb kori megismerése
érdekében, kiilonosen az allamigazgatés teriiletén. Erzékenyitd, ismeretterjeszté programok

¢s kiadvanyok javasoltak.

6.) Rendkiviil hasznos lenne egy olyan iranyelv kidolgozasa, amely a pedagogiai

szakszolgalatok szenzitiv és kulcsfontossagu adatainak kutathatosagat szabalyozza.

Osszességében megallapithatd, hogy feltard kutatasom céljainak megfeleléen sikeriilt a 0-14
éves latassériilt gyermekek ¢€s sziileik helyzetérdl olyan aktudlis és szakmailag relevans
informaciokkal szolgalnom, amelyek hatékonyan tdmogathatjak a dontéshozok, intézmények,
szakemberek, valamint az orszagos és helyi érdekvédelem munkajat is és hozzajarulhatnak a

mindségi szolgaltatasok fejlddéséhez.
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