3./ B. A fogyatékosság a művészetekben

A fogyatékosság jelenségével már a romantikus és gótikus stílus művészetében is találkozhatunk. 

Művészek és művek:

· Id. Pieter Bruegel a Holland közmondások c. festményén a testi fogyatékosságból adódó esetlenségeket ábrázolja: vakokat, bénákat és bolondokat. A bolondok „divatja” és metaforája azonban nem vele kezdődött. 

· Sebstian Brandt Bolondok hajója megejelenése után talált otthonra szélesebb körben a XVI. Sz. humanista szatírájában és képzőművészetében. A bolond ezáltal – az „Akárki” vagy a világban csalódott emberkerülő alakjában – populáris protesztfigurává változoott, aki testbe zárt nyomorúsága által a tabuk, visszásságok, torz dolgok átlátására tesz képessé és önismeretre szólít fel másokat is. A metafora lényeges eleme a renden kívül állás. 

· Henri de Toulouse-Lautrec gyermekkorában elszenvedett balesete miatt lett fogyatékos. Csúfabbnál csúfabb dolgokat festett esendő szépségekké, félvilági nőket emelt fel a vásznain. 

· Théodore Géricault beteggé válása következtében kezdett elmebetegeket festeni és rajzolni egy párizsi kórházban orvosi rendelésre és tudományos előadások szemléltetésére. Az Elmebeteg portréja egy maskarába bújt középkorú férfit ábrázol, akinek furcsa, egyetlen pontra rögzített tekintete árulhatta csak el, hogy beteg (esetleg mániákus) emberről van szó. Gondolatát Francis Bacon folytatja jó 100 évvel később, amikor az eltorzult arcú, belső tűztől emésztett alakot egyetlen kiáltássá változtatja a Velázquez után szabadon megfestett X. Ince pápa portréján. 
· 2000-ben Budapesten látható volt A Fal után (After the Wall) c. vándorkiállítás, ahol több olyan munka is szerepelt, melynek témája volt az ember hátrányára változott testi-lelki kondíciója. A fogyatékosság ábrázolása ürügy volt arra, hogy aktuális kérdésekről lehessen szót ejteni, mint pl. a test reprezentációja, a nemek identitásának vizsgálata, kisebbségi problémák, globalizáció, multikulturalitás.

Arthur Zmijewski (lengyel művész) a Circa 140 cm c. színes fotósorozatán olyan embereket mutatott be, akik mindenféle torzulásaikkal együtt, ha egymás mellé állnak, 140 cm-t tesznek ki. Rámutat öregségre, balesetre, természeti csapásra és genetikus deformációkra. 
· Sophie Calle a Vakok c. fotósorozatában bemutatja, hogy a vakoknak is van élményük a szépségről – a tapintás és hangzás segítségével. A megkérdezett vakok a szépséget látó társaikon keresztül szűrik le általában. 

· Diane Arbus amerikai fotós kiállításán nem kellemes külsejű emberekről készített fotókat mutat be: legtöbbjük csúnya, ruhájuk előnytelen és idétlen, környezetük lehangoló és sivár. Híres fotója a Zsidó óriás odahaza, szüleivel. 

· David Lynch: Twin Peaks sorozata. 

A fogyatékosság számos megjelenési formájában és ezek ábrázolásában – az illusztratív szándékokból az emberi létezés mélységi kérdéseihez vezet el, ha kellő érzékenységgel közelítünk hozzá. Wieland Schmidt német művészettörténész: „Minden nagy művészet valami újat mondott az ember lényegéről, újradefiniálta önmagát, új részletekkel gazdagította saját magáról alkotott képét, töréseket, szakadékokat tárt fel.”

A fogyatékosság jelensége a képzőművészetben kettős, mint tárgy és ok jelenik meg. Az ok a fogyatékosok által művelt művészet, a tárgy pedig a fogyatékosság ábrázolása. Vannak pszichés zavarokkal küzdő művészek, és vannak, akik valamilyen pszichés befolyás hatására művészi aktivitásba fognak. 
· Frida Kahlo mexikói művész a fogyatékosságot személyes élményként dolgozza fel, életének állomásait festi meg. Törött gerincét műtötték. Művei: A remény fája, A törött gerinc.
A pszichológia és pszichiátria is számontartotta a fogyatékos és fogyatékossá vált művészek tevékenységét, pl. Van Gogh, Csontváry Kosztka Tivadar, Adolf Wölfli.
A XX. századdal megindult a tudatos gyűjtés és kutatás tett sokat az elmebetegségben szenvedők rajzainak és festményeinek vizsgálatáért. 

Az Outsiderkunst vagy outsider art (’kívülálló művészet’) elnevezés Magyarországon még nem elterjedt, de más nyelveken művészettörténeti kategóriává vált. 

Az outsiderség lehet kívülről és belülről meghatározott. Outsiderré válhat valaki belső meghatározottságból, valamilyen különös pszichikai és szellemi hajlama, képessége által. Viszonylagos függetlenség jellemzi, melynek fokát az határozza meg, mennyire képes – tudatosan vagy nem tudatosan – elvonatkoztatni az uralkodó állapotoktól. Lehet outsiderré valaki valamilyen külső körülmény kényszerítő hatására, pl. politikai-társadalmi struktúra elutasítása miatt.
A legkülönbözőbb kisebbségi csoportok művészetét az angolszász terminológia elkülöníti – pl. self-taught art, self-made arts, fresh art, spirit art, marginal art, stb. – de ide sorolhatóak börtönökben, kórházakban vagy hasonló izolált helyeken születő képzőművészetek.
· Hans Prinzhorn német pszichiáter és művészettörténész maga is művészeti tevékenységbe fogott, a tehetséget másokban is felfedezte. Híres műve a Bildnerei der Geistekranke (Az elmebetegek képalkotásáról), mely először tette megközelíthetővé ezt a területet. A heidelbergi pszichiátriai klinika kezeltjeitől származó művészeti munkákat használta fel. A skizofrén betegek rajzait mélyinterjúkkal egészítette ki, így elemezte őket. Gyűjteménye által „sajátították el” a szürrealisták, expresszionisták és dadaisták ezt a képi kifejezésmódot. A szürrealisták pl. a pszichoanalízis módszerét, a szabad asszociációt alkalmazták a képépítésben.

· A kor vezető művészei: Picasso, Ernst Ludwig Kirchner, Alfred Kubin, Paul Klee, Max Ernst. Tudatosan használták fel a heidelbergi gyűjteményt. 

· Jean Dubuffet Prinzhorn írásait tanulmányozta. Az Art Brut (nyers művészet) fogalma és eszmeisége fogalmazódott meg benne. A műalkotás nyers, lényegi, spontán karakterét emeli ki. Franciaországban és Svájcban Art Brut múzeumot hozott létre. 

A XX. század kitüntetett szerephez juttatta a fogyatékosság jelenségét, a mai végtelenségig kitágult művészet drámai képet fest, és ebben nem nehéz helyet találni a fogyatékosságnak. 
2. tétel

A)A diszkrimináció fogalma. A negatív diszkrimináció tilalma

B) A fogyatékosság jelensége a bioetikában

A)

Diszkrimináció (jelző nélkül) hátrányos megkülönböztetést jelent. Az egyik népszerűvé vált definíció szerint a diszkrimináció olyan megközelítést jelent, amely ésszerűtlen különbségtételt vezet be az érintett személy alanyi jogaival kapcsolatban. Ez a definíció 3 fontos állítást tartalmaz:

· a megközelítés negatív hatású az érintett személyre

· a hatás a különbségtételből ered

· a különbségtétel ésszerűtlen és nem indokolható.

A negatív diszkrimináció tilalma a hátrányos megkülönböztetés tilalmán alapul. Sok diszkriminációt tiltó egyezmény látott már napvilágot, pl. az Európai Emberi Jogi Egyezmény 14. cikke kimondja, hogy az Egyezményben meghatározott jogok és szabadságjogok élvezetét minden megkülönböztetés nélkül kell biztosítani.

A negatív diszkrimináció tilalma mindig abból indul ki, hogy a közösség minden tagját egyenlő bánásmód és megítélés illet meg. A tilalom tehát arra irányul, hogy az egyenlő bánásmódnak ne legyenek jogi vagy nem jogi akadályai.

Tartalmilag egy ilyen törvény:

· törvényi szinten deklarálja a fogyatékossággal élő emberek jogait

· ezek érvényesülése érdekében kötelezettségeket ír elő, amelyek nem teljesítését szankcionálja

· megtiltja a fogyatékossággal élő emberekkel szembeni diszkriminációt

· a diszkrimináció esetleges bekövetkezését szankcionálja

· azáltal, hogy a személyiségi jogok megsértésének tekinti a fogyatékosság miatti diszkriminációt, perelhetővé teszi.

A korábbi évtizedekben az uralkodó szemlélet az volt, hogy a fogyatékos személyeket bizonyos stratégiákkal kell segíteni, ha pedig ezek nem válnak be, akkor helyzetük minimáljövedelemmel kompenzálható.

Ezzel szemben a legújabb antidiszkriminációs típusú törvényalkotás azt sugallja, hogy az egyetlen akadály, amelyet egy sérült személynek le kell győznie, az nem saját fogyatékossága, hanem a többség gondolkodásmódja, a társadalom előítéletei.

Az antidiszkriminációs törvényalkotást gyakran bírálják, hangsúlyozva, hogy sokszor sérti a többség alapjogait, s emiatt társadalmi feszültségeket kelt.

Magyarországon törvényi szinten a negatív diszkrimináció tilalma kifejezetten ritka. A fogyatékossággal élő emberek jogérvényesülését biztosító jogszabályok csupán a törvényi szint alatti rendeletekben találhatók meg. Ezeket az alacsony törvényi szinten lévő jogszabályokat gyakorta kevésbé alkalmazandónak, gyengébbnek ítélik meg. Emiatt a fogyatékossággal élő emberek jogérvényesítése gyakran lehetetlen.

A törvényi antidiszkriminációs szabályozás azért is mellőzhetetlen, hogy a későbbi jogalkotás és a mindenkori kormány számára át nem szabható kereteket teremtsen.

B)A fogyatékosság jelensége a bioetikában

Napjainkban komoly problémává vált, hogy a természettudományi kutatás gyakran gyorsabb léptekkel halad, mint a használatát szabályozó társadalomtudományok, pl. az etika és a jog. Ilyen terület pl. az emberi klónozás, a génsebészet, stb.

Számos területen merülhetnek fel bioetikai aggályok a fogyatékossággal, mint biológia jelenséggel kapcsolatban is. Így például gyakran súlyos nézeteltérések adódnak az eugenika, az eutanázia, az asszisztált emberi reprodukció, a dajkaterhesség és a genetikai betegségek méhen belüli és későbbi diagnosztika kérdéseiben is.

1. Eugenika

Az eugenika (görögül „jó nemzés”) elvben az előnytelen genetikai tulajdonságok öröklődését, újratermelődését megakadályozni hivatott elmélet és gyakorlat.

Elsőként Francois Galton használta a fogalmat, aki az emberiség érdekében igyekezett az öröklődő tulajdonságokat megjavítani. Számos elméletét ma is használják: ő kezdeményezte az ikerkutatásokat, bizonyos betegségek öröklődését kutatta. De: azáltal, hogy a darwini evolúciós elméletet mechanikusan akarta alkalmazni a társadalomra, súlyos tévútra került.

Úgy gondolta, a természetes kiválasztódást segíteni kell, pozitív eugenikával, vagyis a kiváló emberek kitenyésztésével. Nemcsak a házasságkötést és a szaporodást korlátozó adminisztratív intézkedéseket tartotta megengedhetőnek, hanem a káros egyedek kényszersterilizálását is. Munkássága nagy lavinát indított el.

A sterilizálással történő fajtisztításnak Svájcban nagyon erős hagyományai voltak, Németországban pedig 1933-ban lépett életbe az a törvény, mely szerint az öröklött betegségben szenvedők szaporodásának gátat kell szabni, és ez később odáig fajult, hogy „eugenetikus” okból kényszer-terhességmegszakításokat is végeztek.

Franciaországban egészen a ’70-es évekig él a törvény, mely szerint az értelmében sérült vagy társadalmilag deviáns fiatalokat „saját beleegyezésükkel” sterilizálhattak. Nagy-Britanniában ma sem ritka, hogy az értelmileg sérült nőket sterilizálják anélkül, hogy ennek következményeiről tájékoztatnák őket.

Az ilyen eljárások nemcsak embertelenek, hanem a legtöbb esetben teljesen feleslegesek, mert:

a) a sérült emberek nagy része nem kész a nemi kapcsolatra

b) nem fogamzó- illetve nemzőképesek

c) elenyésző kisebbség az, amelyiknél a szexuális viselkedés súlyos zavara csak ilyen drasztikus módon lehetne kontrollálható.

Magyarországon a sterilizálás csak nagyon szigorú kritériumok alapján végezhető el. Indoka kizárólag a családtervezés (35 év feletti kor, három vér szerinti, saját gyermek) vagy egészségügyi probléma (pl. az anya életét veszélyeztetné a terhesség) lehet.

2. Eutanázia

Az eutanázia eredeti jelentése „jó halál”. Szorosan kapcsolódik az eugenika fogalomköréhez, hiszen a sterilizálástól csak egy lépés a „káros egyedek” halála. 1938-ban Hitler eutanáziaengedélye alapján összegyűjtötték, elszállították és megölték a fogyatékos gyermekeket és a fejlődési rendellenességgel született „torz” csecsemőket.

A szellemi és fizikai súlyosan károsodott csecsemőknél gyakran vitatják a passzív eutanáziát, amely az agresszív gyógyszerelés és beavatkozások helyett az egyszerű fájdalomcsillapítást választja.

A fejlettebb országokban ezt a kérdést az orvosok nem egyedül, hanem a szülőkkel, más orvosokkal konzultálva döntik el. Magyarországon azonban gyakori, hogy az orvos egyedül hozza meg ezt a döntést.

Az eutanázia napjainkban leginkább azt jelenti, hogy a gyógyíthatatlan betegségben szenvedőknek joguk legyen a halálhoz, hogy a jog által elismerten juthassanak ehhez aktív segítséghez. Hazánkban az eutanázia nem engedélyezett, de az igen, hogy a gyógyíthatatlan beteg visszautasítsa a gyógykezelést.

A fogyatékossággal élő emberek számára az eutanázia, mint erőszakos halálba segítés, fenyegetettséget jelent, mert pusztán gazdasági megfontolások is arra sarkallhatják az egészségügyet, hogy siettessék sérültek halálát.

3. Méhen belüli diagnosztika. Genetikai szűrés


A méhen belüli diagnosztika a jövőben lehetővé teszi, hogy megelőzhető lesz a bizonyos kóros állapotban szenvedők világrajövetele. A fogyatékosok társadalma azonban aggodalommal fogadja mindennek lehetőségét, mert úgy érzik, megszüntetni való csoporthoz tartoznak. A fogyatékos emberek nagy indulattal fogadnak minden olyan törekvést, amely az ő születési lehetőségeiket korlátozza.

Érveik között jelentős súllyal szerepel, hogy egy közömbös, kívülálló képtelen felmérni egy sérült ember életének értékét. A mércét vitatják, amelynek alapján az orvosok az egyik ember életét értékesebbnek tartják a másikénál.

A genetikai betegségek felismerésének (DNS-diagnosztika, genetikai szűrés, stb.) eszköztára szinte naponta nő, de a felismerésre vonatkozó információ további súlyos bioetikai kérdéseket vet fel, pl. kivel köteles a szakember közölni az észlelteket: csak az érintett személlyel vagy minden olyan családtaggal, akit érinthet az információ?


Súlyos bioetikai kérdés az abortusz, azaz a művi terhesség-megszakítás is: a szakember, a magzat állapotának súlyossága esetében csak a tényeket közölje-e, vagy tegyen, tehet-e javaslatot a baba megtartására? A genetikailag károsodott, előre tudhatóan fogyatékos magzat megszületésével kapcsolatban általában ellentétes állásponton van a család és a szakember, hiszen az orvosok minden erővel arra törekednek, hogy csak ép gyermekek szülessenek.

4. tétel

A) Az emberi jogok generációi

B) Fogyatékos gyermek a családban


Az emberi jogok eszmerendszerét sokan a felvilágosodás korából származtatják, úgy vélik, eredeti szerepe szerint az egyén erősítésére szolgált az államhatalommal szemben.


Fejlődésüket segítette a polgárosodás és a feudalizmus felbomlása. A történelem során soha nem valósult meg teljesen, valami alapján mindig volt megkülönböztetés.

I. generációs jogok

A II. világháború után az emberi jogoknak megnőtt a jelentősége. A velük kapcsolatos elvárásokat elsőként az ENSZ Emberi jogok egyetemes nyilatkozata (1948), majd Az emberi jogok és alapvető szabadságok védelméről szóló Római szerződés határozta meg.

Jogok:

· élethez

· biztonsághoz

· emberi méltósághoz való jog

· kínzástól, erőszaktól, rabszolgaságtól való védelem

· bíróságok előtti egyenlőség, igazságos tárgyalás

· békés gyülekezéshez, magánélethez, önrendelkezéshez, véleménnyilvánításhoz, szabadsághoz, egyesüléshez való jog

· lelkiismeret, gondolat, vallás szabadsága.

Ezek alapvető, elidegeníthetetlen, megkérdőjelezhetetlen jogokká váltak, amelyek mindenkit megilletnek. Ezen alapjogokat a legtöbb ország beemelte saját nemzeti alkotmányába.

Magyarország 1990. november 5-én csatlakozott a Római szerződéshez. Így a Magyar Köztársaság joghatósága alá tartozó polgárokat kettős, nemzeti és nemzetközi védelmet élvező jogosítványokkal ruházta fel. Az emberi jogi jogsérelmek esetére nemzetközi jogorvoslati rendszer is rendelkezésre áll Strasbourgban, pl. Emberi Jogok Európai Bizottsága, Emberi Jogok Európai Bírósága.

Ennek ellenére a jogok természetét megerősítené, ha nemcsak puszta elvként fogalmazódnának meg, hanem súlyos következményekkel járna megsértésük.

Fő tulajdonságaik:

· nem korlátozhatóak

· biztosításuk azonnali, haladék nélküli

· kötelező

· polgári és politikai természetű jogok

· kiindulási alapjuk az emberi méltóság

· céljuk: Az ember elidegeníthetetlen jogainak biztosítása, az állami beavatkozástól való védelem

· közvetlen, egyéni jogosultságon alapuló jog

· az állami magatartás jellemzően passzív

· lehetőség van egyéni jogorvoslatra

II. generációs jogok

A XX. század utolsó harmadában az emberi jogok kibővültek, azaz a hagyományos polgári és politikai jogok mellett megjelentek a második generációs: gazdasági, szociális és kulturális jogok. Megszületésük oka, hogy hiába illettek meg valakit a szabadságjogok, ha emellett nem volt joga a szociális biztonsághoz, a megfelelő életkörülményekhez.

Jogok:

· egészségügyi ellátáshoz

· legmagasabb szintű fizikai és lelki egészséghez

· oktatáshoz,

· kulturális szabadsághoz

· tudományos fejlődés élvezetéhez

· igazságos és előnyös feltételek között végzett munkához

· pihenéshez

· szervezkedéshez, sztrájkhoz

· családnak és gyermeknek védelemhez

· mindezen területeken megkülönböztetés nélküli bánásmódhoz.

Ezeket a jogokat olyan alapdokumentumok tartalmazzák, mint az ENSZ Emberi jogok egyetemes nyilatkozata, valamint az 1966-os Gazdasági, szociális és kulturális jogok nemzetközi egyezségokmánya.


Magyarországon az Alkotmány I. fejezete megemlíti, az alapvető jogokat és kötelességeket rögzítő XII. fejezet pedig felsorolja a második generációs emberi jogokat.

A második generációs jogok azonban még ma sem maguktól értetődőek, hiszen az államok kötelezettsége függ a gazdasági teljesítőképességtől. Így tehát kikényszeríthetőségük relatív, a kivédés érdekében születtek a szatellita jogosítványok, amelyeknek kikényszeríthetősége egyéni jellegű. Ilyen szatellita jog pl. a szakképzéshez való jog, vagy a szellemileg/fizikailag hátrányos helyzetben lévő személyek a joga a speciális bánásmódhoz.

A második generációs jogok alanyi jogosultság alapján két csoportba sorolhatóak:

a) gazdasági, szociális, kulturális szabadságjogok

Az állami kötelezettség alapvetően negativisztikus, tehát az államnak pusztán el kell tűrnie azok gyakorlását. Tevőlegesen csak a joggyakorlás védelmével kapcsolatban szükséges fellépnie. Pl. sztrájkjog, tanszabadság.

b) gazdasági, szociális, kulturális jogok, melyek állami szolgáltatás nyújtására jogosítanak fel

Ez a szolgáltatás biztosítja az oktatáshoz, egészséghez, lakáshoz, szociális gondoskodáshoz való jogok érvényesülésének alapját.

A második generációs jogok fő tulajdonságai:

· korlátozhatóak

· biztosításukra fokozatosan, a rendelkezésre álló erőforrások igénybevételével kell törekedni

· kiindulási alapja az emberi méltóság

· célja: egyéni boldogulás elősegítése

· közvetett, állami kötelezettségvállaláson alapuló jog

· az állami magatartás jellemzően tevőleges, aktív

B) Fogyatékos gyermek a családban


A fogyatékosság már a méhen belül kialakulhat, gyakran már a terhesség időszakában is észrevehető. Az ilyen gyermekek általában abortusz áldozataivá válnak. A Magzatvédelmi törvény (1992. évi LXXIX. tv.) 6. paragrafusa szól erről: a terhesség a 12. hétig szakítható meg, de ha a magzat valószínűsíthetően beteg, akkor:

· ha a magzat genetikai betegségének valószínűsége meghaladja az 50%-ot, akkor 20-24 hétben is lehetséges

· ha a magzatnál az élettel összeegyezhetetlen rendellenesség áll fenn, vagy a szülés a terhes nő életébe kerülhet, akkor a terhesség bármikor megszakítható.

Az ilyen abortuszok súlyos következményekkel járhatnak:

· későbbi meddőség

· minden problémától „könnyedén” megszabadulhatunk?

· a fogyatékos társadalom számára üzenet a szelektív abortusz: ők maguk feleslegesek

· a magzatot egy tulajdonsága alapján utasítja el az anya, a részt nézi, nem az egészt

· ha a fogyatékosok születését megakadályozzuk, különbséget teszünk életre méltóbb és méltatlanabb egyének között, megakadályozzuk bizonyos egyének, személyiségek megszületését.

· Az anyának azt sugallják a szelektív abortusszal, hogy képtelen felnevelni egy fogyatékos gyermeket

· Az anyában tudatosulhat a kirekesztődés képe

A fogyatékosság bizonyos szinten megelőzhető, pl. a terhesség alatt nem szabad dohányozni, vitaminokat kell szedni, ah szükséges.

Ellenérvek az abortusszal szemben:

· Az anya nem köteles „megszabadítani” egy fogyatékos gyermeket a szenvedéseitől

· Nem mindenki ért egyet azzal a felfogással, miszerint nincs annak az életnek értelme, amelyben a várható szenvedés meghaladja a várható örömöket.

Az anyának meg kell ismerkednie olyan családdal, akik fogyatékos gyermeket nevelnek, hogy tények alapján dönthessen.

Ennek ellenére: kinek van joga életről és halálról dönteni?

Amikor a szülők egészséges gyermeket várnak, de fogyatékos gyermekük születik, a szülőket trauma éri, mely gyászreakciót vált ki. Az azonosság alapja a veszteség: a szülőnek volt egy álma az egészséges gyermekről, amit váratlanul elveszített. A gyászreakció szakaszai: 

1. gyanakvási szakasz

Semmi sem biztos, csak valami gyanús és szokatlan. A szakemberek eleinte bizonytalanok, óvatosan fogalmaznak, mindez növeli a bizonytalanságot.

A reakciók különbözőek lehetnek:

a. teljes tagadás: okokat keres, a problémával nem 
törődik.

b. felismeri a problémát, de hárít: nem teszi meg a megfelelő lépéseket. Reménykedik a javulásban, de nem tesz semmit.

c. felismeri a problémát és vállalja a szükséges lépések megtételét: fel tudja mérni a kezelések szükségességét, meg tudja nevezni a problémát, megfelelő intézményeket keres.

2. A szakember tudatja a szülővel az eredményeket.

Ha ez a szülés utáni időszakban van, akkor ez az orvos feladata. Háromféle orvosi magatartás a jellemző:

a. halasztja a diagnózist, amíg nem alakul ki kapcsolat a szülő és a gyermek között

b. az orvos azt sugallja, a megoldás egy gyermekotthon

c. hosszan elbeszélget a szülővel a közlésről.

3. Azután kezdődik meg a gyászreakcióhoz hasonló reakció.

· Elutasítás: orvost, diagnózist, gyermeket, terápiát

· Magyarázatot, okokat keres, de az okok közt nincs a fogyatékosság

· Részleges elfogadás is lehetséges: a tüneteket elfogadja, de a saját okaihoz ragaszkodik. Belemegy a terápiába, de csak látszólag, nem következetes.

Vagy: elkezd minél megfelelőbb terápiát keresni, bővíti ismereteit. Pajor András (pszichológus) szerint ők a tréner-anyák: tökéletes akar lenni. Ez az anyatípus sikeresnek ítéli meg magát, ha a gyermek javul, saját kudarcaként éli meg, ha állapota romlik.

De: gyermekét nem tudja szeretni, tehát az elfogadás csak látszólagos.

A gyászreakciót jellemzi a bűntudat, a kisebbrendűség érzése, és a gyanakvás, hogy a családja valamit eltitkolt előle. Mindezekre az érzelmekre szükség van ahhoz, hogy a helyzetet fel tudja érzelmileg dolgozni. Fontos a család egységét megőrizni.

A fogyatékos gyermek családba való befogadását több tényező befolyásolja:

· a sérülés/károsodás természete

· a sérülés/károsodás bekövetkeztének időpontja

· a sérülés/károsodás súlyossága (enyhe, mérsékelt, súlyos)

· A kimenetel (javulhat-e az állapot vagy végleges)

· a szükséges kezelés, ápolás mennyisége, minősége

·  A szükséges felügyelet mennyisége, minősége

· a fogyatékosság szemmel látható jegyeinek megléte, hiánya, feltűnősége

· a sérült személy neme

· a születési sorrend (első gyermek-e)

· a szülők életkora

· a család struktúrája, létszáma

· az illetőnek a családon belül elfoglalt szerepe, helyzete

· van-e a családban másik fogyatékossággal született gyermek

· a család aktuális életszakasza

· a családot körülvevő támaszrendszer

· a család iskolázottsági foka

· a fogyatékosságnak a család életére gyakorolt hatása

· a szűkebb és tágabb környezet értékrendje

· a család anyagi háttere

· az információk elérhetősége

A családon belüli kapcsolatok lehetséges torzulásai:

I. Anya-gyermek


Az anya-gyermek kapcsolat a legmeghatározóbb élmény a csecsemő életében, lényegében ez adja minden emberi kötődés alapját. Az ideális anya előbb elszakíthatatlanul magához köti a gyermeket, majd olyanná neveli, hogy az ne féljen önálló életet élni.


A csecsemő és kisgyermek feltétlen önzetlenséget követel az anyától. A nagyobb gyermek ezzel szemben fokozatosan megtanulja, hogy az anya szeretetéért cserébe olykor ellenszolgáltatásokat kér.


A sérül gyermeket nevelő anya-gyermek kapcsolatban az a legfeltűnőbb, hogy az átalakulás nem történik meg: a szeretet formája nem változik, a gyermek az anya szemében egyszerűen nem nő fel, nem bátorítja az önállóságra.

II. Kapcsolat a pár tagjai között


Amikor a családba sérült gyermek születik, gyakran csak az anya az, aki minden rezdülését megérti a gyermeknek, ezért úgy alakulhat, hogy az apa nem találja helyét a családban. Tapasztalatlanságát a gyermek is megérzi, az anyához kívánkozik, és a helyzet odáig fajulhat, hogy apa és gyermeke teljesen elidegenedik egymástól. Emiatt az anya még jobban le van kötve, nincs ideje férjére.


Az apákat gyakorta éri a vád, hogy nem törődnek gyermekükkel. De ők nemcsak a családfenntartás és a pénz előteremtésébe fáradnak bele, hanem abba is, hogy megbirkózzanak saját érzéseikkel, és a férfiszereppel kapcsolatos társadalmi elvárásokkal.

III. Szülői kapcsolat a testvérrel, kapcsolat a testvérek között


Nagy általánosságban azt lehet mondani, hogy lényegesebb rosszabb a család lelkiállapota, ha az első gyermek születik valamilyen fogyatékossággal.


Az ép testvérrel kapcsolatos szülői viselkedést az örökös időhiány, a bűntudat és az ezek kompenzálására tett erőfeszítések jellemzik és határozzák meg elsősorban. 

A bűntudat egyik forrása, hogy az ép gyermek úgy nő fel, hogy a szülőnek nincs rá elég ideje, nem tud rá annyi figyelmet és törődést fordítani, mint sérült testvére. A bűntudat másik forrása, hogy a szülő gyakran kényszerül igénybe venni az ép testvér segítségét.


Mindezek, az időhiány és a bűntudat kompenzálásra készteti a szülőt: aki megteheti, pénzzel és indokolatlanul drága ajándékokkal, aki nem, az a nevelés „liberalizálásával”, vagyis olyan dolgokat enged meg a gyermeknek, amelyeket normál körülmények között nem tenne egy szülő sem (pl. éjfélig tévét nézhet, stb.).

IV. Kapcsolat a nagyszülőkkel, rokonokkal

Az esetek nagy többségében három nagyszülői magatartás a jellemző:

1. néző: az, aki a sérült gyermeket nevelő család életében nem vesz részt aktívan, legfeljebb külső szemlélő.

2. védő: harcolnak a sérült családtagért, mindent megtesznek értük.

3. vádló: aki olykor segít, de megreked azon az érzelmi szinten, hogy az okokat keresi.

Kritikus fordulópontok a család életében azok az életszakaszok, amelyek a normál fejlődés folyamán változást hoznak. Pl. amikor a gyermek elkezdene bölcsödébe, vagy óvodába kezdene járni.

5. tétel

A) A fogyatékosság fogalmának változása

B) A fogyatékos személyek sporttevékenysége

A)

Az ENSZ Egészségügyi Világszervezete, a WHO 1980-ban publikált meghatározása még megkülönböztetett egymástól három, fokozatilag és tartalmilag különböző fogalmat:

1. károsodás: az ember pszichológiai, fiziológiai szerkezetének, funkciójának bármiféle rendellenessége, hiányossága. (Nyelvünkben: „egészségkárosodás)

2. fogyatékosság: módosult, csökkent képessége az ember bizonyos tevékenységeinek: közlekedésnek, evésnek, ivásnak, stb.

3. hátrány: a károsodásból vagy fogyatékosságból eredő társadalmi hátrány. Korlátozza, esetenként meg is akadályozza az egyént, hogy betöltse mindennapi szerepét.

Ezek a fogalmak jelsorozattal:

betegség -> károsodás -> fogyatékosság -> hátrány

Ez a definíció sok évig progresszív szerepet játszott, több hibája is van:

· Túlmedikalizált, túlságosan orvosi szempontból van megfogalmazva.

· Individuális jellegű: úgy tűnik, mintha a károsodás kizárólag magánügy lenne, holott keletkezése a statisztikák szerint számottevő részben munkahelyi, közlekedési balesetek következménye, ezért nem lehet társadalmi tényektől eltekintve kezelni.

Ugyanez elmondható a fogyatékosság fogalmával kapcsolatban is: korlátozottságot jelent a beszédben, a járásban, hallásban, értelmi funkciókban, de ezek sem individuális problémák, hiszen nincs olyan sérült ember, aki nem társadalomban él.

· A WHO definíció szerint a hátrány a normális szociális szerep betöltésére való képtelenséget jelenti, mintha a fogyatékos személyek egyéni problémája lenne, hogy környezete, a közlekedés nem akadálymentes, vagy alapvető segédeszközök nem állnak rendelkezésére.

1997-ben a WHO új fogalomhasználatot teremtett. Az új értelmezés megtartja az egészségi állapotot, mint kiindulópontot, de többszintűvé vált: az egészségkárosodás korlátozza a személy aktivitását, ez pedig a társadalomban történő részvételét.

Mindebből két kapcsolódó háttértényezőt lehet levezetni:

a. környezeti

b. egyéni

Az új WHO értelmezés világossá teszi egyrészt a részvételt, másrészt utal rá, hogy van egyén fölötti összefüggés: a környezet. Így válik egyértelművé a társadalom felelőssége, és az, hogy gyakran nem is az állapot, hanem a közeg tesz fogyatékossá.

B) A fogyatékos személyek sporttevékenysége

A fogyatékossággal élő emberek számára a sport kapaszkodót jelent: tartással, tartalommal, céllal tölti meg az üres napokat.

Ma már Magyarországon is sok olyan sportegyesület és intézmény működik, amelyik valamely fogyatékossági csoport számára tesz lehetővé rendszeres sportolást:

· Boccia Egyesület: négy végtagra bénultak labdajátékára specializálódott.

· KEFE: amputáltak és más mozgássérültek kerékpározását és vízi túráit szervezi.

· Magyar Speciális Olimpiai Szövetség: értelmi sérülteket készíti fel a nemzetközi versenyzésre, és léteznek olyan egyesületek, amelyek asztaliteniszezőket, röplabdázókat, úszókat és vívókat készítenek fel a paralimpiára.

A fogyatékos, gyakran több olimpiai érmet hazahozó sportolók a legtöbb ember számára ismeretlenek, a média tökéletes érdektelenséggel viszonyul hozzájuk.

Jelentős fejlődést hozott a fogyatékos személyek sportéletébe 1999-ben, hogy Szekeres Pál (paralimpián vívásban aranyérmet nyert) került a témával kapcsolatos minisztérium helyettes államtitkári székébe.

3. tétel

 A) A diszkrimináció tilalma.

A pozitív diszkriminációs modell

B) Fogyatékosság a művészetekben

A)

A pozitív diszkriminációs törvényalkotási formában a pozitív diszkriminációs elemeket beépítik a törvényekbe, azaz az esélyegyenlőség érdekében és a negatív diszkrimináció megszüntetése érdekében kedvezményeket és többletjogokat biztosít valamely védelemre szoruló csoportnak.

A pozitív diszkrimináció: rásegítő szabályozás. 

Alapja: az a feltételezés, hogy a múltban elszenvedett sérelmekért történő átmeneti kompenzálás hozzásegíti a hátrányos helyzetben lévőket a jogegyenlőséghez.

Ez a szemlélet az USA-ból indult ki. Az állam kompenzálási készsége elsősorban:

· munkavállalás

· oktatás

· lakásügy

· egészségügyi ellátás területeire irányul.

Megjelenési formái lényegében egy pozitív kvótarendszer jelentett, például: kötelesek voltak bizonyos számú színes bőrűt alkalmazni, olykor mentesültek alkalmassági tesztek megírása alól, nemritkán pedig emelt szociális és anyagi juttatásokat jelent.

A gyors és látványos sikerek ellenére a pozitív diszkrimináció vihart kavar és megosztja a társadalmat, ezért kétélű fegyvernek tartják.

Bár eredetileg átmeneti megoldásnak szánták, megszüntetésére a mai napig sincs mód. Minden országban, az adott problémáknak megfelelően, újabb és újabb hátrányos helyzetű csoportok követelnek speciális helyzetet: homoszexuálisok, romák, háborús sérültek, stb.

A pozitív diszkrimináció másik megoszt problémája, hogy eltörpül mellette az egyéni tehetség jelentősége: a társadalom gyanakodva fogadja azokat az egyéneket, akik pozitívan diszkriminált helyzetből értek el valamit.

Sérülhet a társadalom igazságérzete is, mert leggyakrabban nem az élvezi az előnyöket, aki leginkább rászorulna, költségeit pedig esetleg az viseli, akit már nem érintene.

A pozitív diszkrimináció tehát összetett, ellentmondásos jelenség, társadalmi nyugtalanságot szülhet. További ellenérv, hogy ez sem más, mint a diszkrimináció egyik formája, tehát létezése önmagában sérti az antidiszkriminációs alapelveket.
