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,»A kulonleges benne szamom-
ra az, hogy mennyi minden
van amogott, hogy 6 velunk
van” — Az ,,Oldenburgi Baba”
élete és halala (1997. 07. 06. - 2019. 01. 04,

PREAMBULUM

2006-ban Zaszkaliczky Pétertdl hallottam el&szor Tim torténetérdl. A Gyogypeda-
gogiai preambulum cim(, els6éves gyogypedagogus hallgatok szamara kotelezd
eléadason dobbentem ra arra, hogy a fogyatékossaggal €16 személyeket ér6 elnyo-
mas és diszkriminacido nem a megszuletéssel, hanem annal sokkal korabban kez-
dédik. Ez a gondolat jelentds hatassal volt késébb az elméleti és gyakorlati szakmai
munkamra egyarant.

Tim kulonleges élettorténete az elmult évtizedben olyan tarsadalmi vitat generalt
Németorszagban, amelyet nevel8szulei nem engedtek elcsendesulni. Kezdetben
a média féként a kérhaz és a bioldgiai csalad kozti ellentétekrél szamolt be, késébb
azonban a nevel6szul6k tudatosan keresték a nyilvanossagot, és televiziés miso-
rokban, ujsagcikkekben, kerekasztal-beszélgetésekben szamoltak be a csalad éle-
térdl, valamint Tim fejlédésérdl és nehézségeirél. Sosem kerestek ,felelésoket”, de

DOI 10.31287/FT.hu.2019.1.10

| 1/610Z WOTvavsyyl s3 OYSSOMILVADO |

145



RN
AN
(@)}

| A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY FOLYOIRATA |

mindig egyértelmien kialltak a fogyatékosként diagnosztizalt magzatok élethez valo
jogaeért.

2015-ben, 18. sziletésnapja alkalmabdl Simone és Bernhard Guido, Tim ne-
velBszilei irtak egy konyvet fiuk torténetérdl (cime magyarul: Tim él! Ahogyan egy
fiu, akinek nem szabadna léteznie, felnyitotta a szemiinket). Sajat narrativajuk mel-
lett ebben szamos olyan személyt sikerult megszdlaltatniuk, akik a komoly etikai
dilemmak ellenére vallaltak, hogy elsé kézbdl adjanak informaciot a 18 évvel ezelbtti
eseményekrol.

2019 januarjaban lattam egy német hirportalon, hogy Tim 21 éves koraban el-
hunyt, ezért a konyvet ismét kezembe vettem. Megfogalmazddott bennem, hogy
életének méltd emléket kell allitanunk Magyarorszagon is. Igy sziiletett az alabbi
szbveg, melyben e kdnyv mentén mutatom be Tim életét, idézetek esetén a pontos
oldalszamra hivatkozva (Guido, Guido & Schadt, 2015). Minden ettd| eltérd forrast
a szOvegben jol beazonosithaté médon jeldlok.

A KEP FORRASA:
https://www.amazon.com/Tim-lebt-

sollte-ge%C3%B6ffnet-German-
ebook/dp/BO1MOAVRLF)

Wie uns ein
den es nicht geben solite;™
die Augen gedffnet hat

N
.

Tim EL!

Az éjszaka alatt, hajnali hat 6raig még két tovabbi sziilést kisértiink, sok volt
tehat a teendbnk. A kisfii késébb az ligyeleti szobankban fekdidt, idénként
ranéztiink és reméltiik, hogy lassan végre meghal. De nem ez tértént. To-

vabb lélegzett. (az abortuszt végrehajtd szilész-n6gydgyasz, Enno Heine,
p. 101)

Az ,Oldenburgi Baba” az édesanyja harmadik gyermekeként fogant meg. Mivel
a szllei korabban elvesztették a masodik magzatukat, az orvosok szigorubban el-
lendrizték a varanddssagot a prenatalis idészakban. A 20. héten felmerdlt, hogy



a gyermek fejlédése nem zavartalan. A 24. hétre, azaz a hatodik hénap végére
kiértékelték a vizsgalatok eredményeit, és a diagnozis egyértelmiinek latszott:
Down-szindroma.

A diagnézis feldllitasa utan késdéi abortuszt (ez az un. feticide) hajtottak végre,
ami azt jelenti, hogy a terhesség 25. hetében olyan szerekkel kezelték az anyat,
amelyek célja, hogy beinditsak a sztilési folyamatot. Az orvosi team arra szamitott,
hogy az ilyen médon, gyogyszeresen inditott sziilés eredménye egy halott, mikédd
életfunkcidokat nem mutaté ember lesz, azonban nem igy tortént. A gyermek 1997.
julius 6-an, kb. éjjel 1 6rakor élve sziiletett meg. Mivel az orvosok tapasztalatai sze-
rint ez néha ugyan el6fordulhat, de az ezt kdveté 1-3 6raban biztosan be kell all-
nia a halalnak, a babat kend6kbe burkoltak, és elhelyezték a tébbi Ujszilott kozott.
A névérek nem gondoztak, nem foglalkoztak vele, bar néha ranéztek. Az éjszaka
folyaman tovabbi sziilésekhez asszisztaltak.

Amikor tobb 6ra elteltével a csecsem6 még mindig élt, el6szor ugy dontott a szak-
mai team, hogy az eltelt id6 alatt feltételezhet6en bekdvetkezett karosodasok miatt
nem inditjak el az intenziv ellatast, és ,mélté” modon szerették volna elengedni a ba-
bat. & azonban 10 érakor még mindig lélegzett. Miel6tt Enno Heine atadta volna az
aznapi miszakot kollégajanak, jelzett a féorvosnak és a gyermekkérhaznak, majd
beinditotta az életben tartashoz elengedhetetien eljarasokat. Addigra a gyermek
teste 28 fokosra hdilt ki, de a dokumentacio szerint ennek ellenére rozsas, ,élénk”
volt. A szakemberek ugy dontottek, hogy inkabb nem értesiti a bioldgiai szll6ket
a bekdvetkezett valtozasokrdl. A varhaté komplikacidk és a jelentés idegrendszeri
sérllés miatt a nap folyaman azonban végul bevontak az édesapat, aki hozzajarult,
hogy oxigén biztositdsaval aktivan életben tartsak a gyermeket, és & volt az is, aki
nevet adott neki: Tim. Amikor néhany honappal késébb, 1997 decemberében két jo
szandéku idegen ember Iépett az életébe, mar orrszondaval és légzéstamogatassal
segitették a kiizdelmét. Mivel a sziilei nem vitték haza, az illetékes gyamhivatal elin-
ditotta a csaladba helyezés folyamatat.

A KEP FORRASA:

http://www.tim-lebt.de/en/wer-ist-tim/
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JOGI KONTEXTUS

A torvényi valtozas az érintett n6k szamara azért kedvezd, mert mar nem
olyan erés az id6i nyomas, ami korabban a 22. hétre, az életképesség el-
erésével, kialakult. Korabban eddig kellett déntést hozniuk. Az Gj szabalyo-
zasnak hala az orvosoknak ma lehet6séglik van arra, hogy a sziil6knek t6bb
informaciét szolgaltassanak és id6t adjanak arra, hogy a helyzettel megbir-

kézzanak. (prenatalisdiagnosztika-szakértd, Dr. Gasiorek-Wiens, p. 87)

Németorszagban 1995-ben, éppen 2 évvel az eset el6tt modositottak az abortuszra
vonatkozé jogszabalyokat. A német Strafgesetzbuch, azaz Bintetd Térvénykdnyv
nem tartalmaz azéta a magzat fogyatékossagara, betegségére vonatkozo utala-
sokat. Ehelyett az anyara fokuszal. A 218. paragrafus alapjan pénzbirsaggal vagy
akar 3 évig terjed6 szabadsagvesztéssel sujthatd, aki abortuszt hajt végre. Az a)
bekezdés azonban szabalyozza a kivételeket, amelyek esetében felmentést kaphat
az elkoveté:

— amennyiben az anya kéri a beavatkozast, és részt vett tanacsadason;

— haaz abortuszt orvos hajtja végre;

— és a beavatkozas a fogantatastol szamitott 12 héten belll torténik.

A mérlegelés soran az anya jelenlegi és jov6beli élethelyzete s a testi-lelki jlléte az
elsédleges. Az abortusz engedélyezett, amennyiben nem lehetséges mas médon
elharitani a magzat altal az anyara harulé ,veszélyt”. Ennek a veszélynek a pontos
jelentését a térvény nem hatarozza meg, de a gyakorlat azt mutatja, hogy jellem-
z8en a gyermek fogyatékossagat okozé allapotokra utal. A német szabalyok szerint
tehat a gyakorlatban idébeli korlatok nélkul, a 12. hetet kdvetéen is végrehajthatéd
abortusz, amennyiben a prenatalis szlrés eredménye igazolja pl. a Down-szind-
réma diagndézisat. Mivel a fogyatékossagra kozvetlendl iranyuld passzust azonban
1995-ben eltdrolték, és az tartalmazott egy idébeli korlatot a 22. hétre vonatkozdan,
a jelenlegi jogszabaly lehetévé teszi a terhesség megszakitasat egészen a sziilés
beindulasaig. Az elsd szilési fajasok megjelenésétél szamitva azonban mindent
meg kell tenni a gyermek életének meg6rzése érdekében (kivéve, ha palliativ kisé-
rést valasztottak a szil6k egy halalt okozo allapottal szileté gyermek esetében, és
ezért nem kérnek aktiv ellatast).

A FOGYATEKOS GYERMEK ELETE MINT
KARESEMENY

Azt tudom csak, hogy az anya perelt egyfel6l a sikertelen terhességmeg-
szakitas miatt, masfel6l késébb pert inditott a segitségnyujtas elmulasztasa
miatt. Ez két olyan kiilénbézd dolog, amely jol tiikr6zi ennek a tdrténetnek
és a tarsadalomnak az ellentmondésait. Es jelzi azt a sziikségletet is, hogy
mindenért pereljiink, ami nem miikddik. Utdlag vadolni a kérhazat, amiért
a sajat gyermekem él, szinte mar morbidnak mondhaté. (prenatélisdiagnosz-
tika-szakért6, Dr. Gasiorek-Wiens, p. 252)



A forrasok beszamolnak arrél, hogy Tim bioldgiai szulei kartéritésért perelték a kor-
haz orvosait, arra hivatkozva, hogy nem kaptak arrdél tajékoztatast, hogy a gyermek
tulélheti az abortuszt. Anyjanak komoly pszichés traumat jelentett ez az életese-
mény, ami miatt pszichoterapiat vett igénybe. A pert a szll6k nem nyerték meg,
azonban parhuzamosan elinditottak egy masik pert a segitségnyujtas elmulasztasa
miatt is, a mar él6 gyermekre vonatkozéan. 2004 aprilisaban Enno Heinét pénz-
birsagra itélték testi sértés miatt, amit az orvos ki is fizetett (Kilimann & Kilimann,
2005). Hivatasanak gyakorlasatol nem tiltottak el.

A személyiségi jogok védelme érdekében a szilék identitasat soha nem adtak
kodzre, Tim pedig ,Oldenburgi Baba” néven valt ismertté.

A ,fogyatékos gyermek mint kar” nem ismeretlen a jog terlletén. Egy korabbi
tanulmanyunkban irtunk arrél, hogy a prenatalis szlrés és a fogyatékos magzatok
abortalasa szorosan kapcsolodik a kérhazak kartéritési perektdl valo félelméhez is.
Ismertek olyan esetek, amikor a szll6k a megsziletett fogyatékossaggal él6 gyer-
mekuk miatt pereltek, arra hivatkozva, hogy ha kaptak volna pozitiv prenatalis diag-
nézist vagy a diagnoézishoz kapcsolédoan megfeleld tajékoztatast, akkor a terhes-
séget megszakitottak volna. Ugyanakkor allasfoglalas sziiletett azzal kapcsolatban,
hogy a fogyatékossaggal él6 személy sajat jogon nem perelhet azért, hogy meg-
szuletett, mert a birésagnak el kellene ismernie a pert indité személy sajat életének
megszintetését célzé igényét (lasd Sandor, Horvath & Radvanyi, 2015).

PRENATALIS SZURES ES SZELEKTiV ABORTUSZ

Egy nap eljétt hozzank ez a né. Miutdan megkapta a magzatvizvizsgalat
eredményeit, azt mondta a négyégyéasznak: ,En ezt nem birom ki, megélém
magam, nem lehet 21-es troszémias gyermekem.” Ez a n6gybgyasz erre
felhivta a f6nékémet és elmesélte neki, hogy van egy varandés né, aki 6n-
gyilkossagi szandékot nyilvanitott ki és, hogy 6 nem tudja, mit tegyen vele.
A f6nbkém azt mondta: ,Kiildd &6t ide, egy ilyen esetben cselekedniink kell”
(az abortuszt végrehajté szllész-n8gyodgyasz, Enno Heine, p. 85).

Sokféleképpen meg lehetne kozeliteni a prenatalis sz(irés és szelektiv abortusz té-
makorét, azonban a bemutatott élettdrténet nyoman, féként a fogyatékossaggal €16
személyek s kiemelten a Down-szindromas emberek és szdvetségeseik altal gyak-
ran hangsulyozott megkozelitésbdl kivanok kiindulni, mely szerint: a fogyatékossag
jelensége a normalitas részét képezi; a Down-szindrémas emberek élete érték,
amely gazdagitja a csaladjuk és a tarsadalom életét is; az egyre professzionalisab-
ba, gyorsabba és kockazatmentesebbé valo prenatélis szlrési eljarasok veszélye,
hogy a Down-szindromaval sziletend6 gyermekek zdme az un. szelektiv abortusz
aldozatava valik. E félelem nyoman olyan csoportok alakulnak, amelyeknek els6d-
leges célja, hogy a Down-szindromat mint értéket ,meg6rizzék” a jov6é szamara, s
egyuttal kidlljanak a mar él6 gyermekeik emberi jogai mellett (lasd a Saving Down
Syndrome — Mentsik meg a Down-szindromat vagy a Don’t Screen Us Out — Ne
sz(rj ki minket mozgalmat).

Ahogyan Hernadi és Kunt a Down-szindroma szirésével kapcsolatos tanulma-
nyukban hangsulyozzak, a fogyatékossagtudomanynak nem célja az, hogy megbé-
lyegezze vagy elitélje azokat az anyakat, akik a diagnozis megszerzését kovetéen
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a mivi abortusz mellett dontenek (Hernadi & Kunt, 2017). Ahogyan az sem, hogy
esetleg ,felmagasztalja” azokat, akik a gyermekik megtartasa mellett allnak ki. Fel-
adatunk és célkitlizésiink sokkal inkabb a téma komplexitdasanak megragadasa és
annak bemutatasa, hogy az egyéni szempontok mellett, szamos elnyomd hatalmi
mechanizmus (koztlik a fogyatékossagelutasitasbol fakadé attit(id) all a hozott don-
tések hatterében. Napjainkban is jelen vannak példaul utilitarista érvek, amelyek
a fogyatékossagot tehernek tekintik, ami soha nem értelmezheté a torténeti kont-
extus, tobbek kdz6tt az eugenikai mozgalom ismerete nélkil (Shakespeare, 2006).
Emellett rendkivil erés a test egyfajta elképzelt normalitds mentén térténd besza-
balyozasa, egységesitése és a tarsadalom altal feler8sitett szil6i kontroll igénye,
hogy kizarolag ,t6kéletes” gyermekeik szilethessenek (Asch & Parens, 1999; Asch,
2000; Hernadi & Kunt, 2017).

Az érintett szll6k és maguk a Down-szindrémas személyek narrativainak meg-
ismerésével kdzelebb juthatunk ahhoz, milyen tamogaté és hatraltatd tényezék je-
lennek meg a diskurzusban, és akar pontosabb képet alkothatunk arrdl is, hogyan
tudjuk hatékonyabb tamogatasban részesiteni a leendd csaladokat. Ahogyan Tim
torténete is igazolja, az ilyen alapokon létrehozott, nem kizarélag medikalis szem-
pontok mentén szervezett és mikddtetett tamogatdi halézat nem minden szll6 sza-
mara érhet6 el megbizhatoéan. Orémteli fejlemény, hogy egyre tébb 6nérvényesité
videdjat érhetjuk el a témaban, akiktél hiteles, elsd kézbdl szarmazd informaciot
kaphatunk arrél, milyen megélni Down-szindrémas emberként a ,szlirhetd allapot”
tarsadalmi jelenségét (Gaffney, 2015; VATTA, 2014). Bar ezekben a megszélalok
megfogalmazzak, hogy szubjektiv értelmezésiik szerint diszkriminativ tartalma le-
het a preantalis szlrréseknek, Iényeges, hogy nem kategorikusan az egészségligyi
fejlédés és fejlesztések ellen szélalnak fel. Karen Gaffney kifejezetten tidvozli azo-
kat az orvosi fejlesztéseket, amelyek példaul a Down-szindromaban gyakori, Alzhe-
imer-tipust demencia ellen kiizdenek. Kiilénbség azonban, hogy a mar él6 szemé-
lyek életmin&ségének javitasat célzé eljarasokrdl van-e sz6 vagy olyan preventiv

A KEP FORRASA:
https://tfp.at/2019/01/14/tim-lebt/#.
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eszkdzokrél, amelyek kimenete egy meghatarozott jellemz&kkel biré embercsoport
létezésének megakadalyozasa a megsziletésik ,megelézése” révén (Asch, 1999;
Shakespeare, 2006).

Shakespeare és munkatarsai kutatasuk eredményeként arra a kdvetkeztetésre
jutottak, hogy a tarsadalom a mai napig hajlamos a fogyatékos Iétet alacsonyabb
rendiinek tekinteni a nemfogyatékos |étezésnél. Ebbdl kiindulva elengedhetetlen
a csaladok kiegyensulyozott tajékoztatasa és egy olyan kézds tarsadalmi hozza-
allas kialakitasa, amely udvozli a fogyatékossaggal szlletett gyermekeket a k6zds-
ségben —még abban az esetben is, ha egyébként fenntartja annak a technoldgiajat,
hogy a sziil6k kérése esetén tamogassa a megsziletés megel6zését (Shakespeare
& Hull, 2018).

A KESOI ABORTUSZ ES AZ ELHANYAGOLAS
KOVETKEZMENYEI

Tim a tul korai megsziiletése és az ellatas elmulasztasa miatt karosodaso-
kat szerzett [...] amikor megismertiik, orrszondaja volt és lélegeztetére volt
kotve. Sarga volt, és fénnyel kellett kezelni. A tul korai sziiletése miatt a még
tul puha fejére erés nyomas nehezedett a sziil6csatornaban, ami miatt agy-
vérzést kapott, és ez karos hatassal volt az agyara, mai napig tarté aka-
dalyozottsagot okozva. A rengeteg mlitét és szondas taplalas miatt a teljes
nyelési reflexe megmagyarazhatatlan médon zavart. Nem tud nyelni és nem
tud érthetben artikulalni [...] ezenkivil hidrocephalus miatt shuntje van, ami
azt jelenti, hogy a fejébdl el kell vezetni a folyadékot, ami norméalis emberek
értelmi miik6désére hatassal lenne. Innen szarmazik a fején az a nagy heg.
Feltételezziik, hogy a koponyajaban uralkod6é nyomas 6sszefligg az autoag-
ressziv megnyilvanulasaival. A fejének a padlohoz valo litése biztosan annak
a jele volt, hogy nem érezte j6l magat[...] az elképzelés, hogy Tim milyen
életet élhetett volna, ha nem érte volna jarulékos karosodas, néha szomo-
ruvéa és diihéssé tesz minket... (nevel6szildék, Simone és Bernhard Guido,

p. 136.)

Tim esetében nem pusztan a szelektiv abortusz etikai kérdéseirdl kell beszélni, ha-
nem arrél az abuzusrodl is, ami a szlletését kdvetden érte. A kdnyvben megszola-
16 szakemberek beszamolnak arrél, hogy Tim esete feltehetéen nem volt egyedi.
Szoébeli kdzlésekre hivatkoznak, amelyek szerint mas kérhazakban erre az esetre
egy vizzel teli vodor allt rendelkezésre, hogy ne térténhessen olyan ,baleset”, mint
Tim esetén, és az esetlegesen életfunkciokat mutaté csecsemdbket azonnal meg
lehessen 6lni.

Kényelmes volna azt gondolnunk, hogy az ilyen esetek kivételesek, csak mas
orszagokban térténnek, hogy az elkdvetdket felelésségre vonjak, és hogy a tudoma-
nyos élet nem engedi legitimalni az ehhez hasonl6 gyakorlatokat. Tudjuk azonban,
hogy a 2000-es évek utan is szuletnek tudomanyos munkak arrol, miért célraveze-
tébb és hatékonyabb a ,sziletés utani abortusz” (Un. infanticide) a magzati korban
torténd abortusznal (Giubilini & Minerva, 2012; Oakley, 2013). Szakmailag erésen
kritizalt utilitarista nézetei ellenére Peter Singer napjainkban is publikal szévegeket
arrél, hogy egy fogyatékossaggal él6 ember megdlése nem tekinthet6 gyilkossag-
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nak, hiszen a személystatusz nem vele sziletetten illet meg minden embert (Singer,
2011; Singer, 2016). Egyes szerz6k szerint, Singer elméleteinek és a Timmel tortént
gyakorlatnak a helyét atveszik olyan U] eljarasok, mint példaul a preimplantacios
genetikai diagnosztika, amelynek a mégottesen mikodé tarsadalmi mechanizmusai
és kapcsolodé diskurzusai hasonlithatok a mar megsziletett gyermekek megolé-
séhez vagy a segitségnyujtas elmulasztasa miatt bekdvetkez6 halal el6idézéséhez
(Wolbring, 2003).

TiMm TORTENETE TOVABB EL

Tim 2019 elején meghalt. Elete azonban kiilénleges memento a fogyatékossaggal
elé személyek és szovetségeseik szamara. Emlékeztet arra, hogy azokban a vi-
takban, amelyek az emberi élet értékérél és méltdsagarol szélnak, a fogyatékos-
sag nagyobb eséllyel kerll a halal, mint az élet serpenyéjébe a tarsadalom dontési
mérlegén. A fogyatékossaggal él6 személyek és a szakemberek kdzds feleléssége,
hogy a Tim élete altal felvetett dilemmak folyamatosan részeit képezzék a hazai
diskurzusnak.

Kb6zdsen klizdéttiink egy életért Veled.
Rengeteget adtal nekiink.
Mindig veliink maradsz.

(Tim gyaszjelentésébdl, http://www.tim-lebt.de/)
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