~E Hasznald a konyvjelzét!

FOGYATEKOSSAGTUDOMANY!I TANULMANYOK V1.

DIsABILITY STUDIES

A SULYOS ES HALMOZOTT
FOGYATEKOSSAGGAL ELO
EMBEREK HELYZETE
MAGYARORSZAGON

TANULMANYKOTET
ELSO RESZ

Eotvos Lorand Tudomanyegyetem 2 O O 9

Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar



»A fogyatékossagtudomany a tarsadalmak politikait és gyakorlatat vizsgalja, hogy jobban
megértsiik a fogyatékossaggal kapcsolatos — sokkal inkabb tarsadalmi, mint testi — tapasz-
talatokat. A fogyatékossagtudomanyt mint diszciplinat azzal a céllal fejlesztették ki, hogy
a karosodas jelenségét kibogozza a mitoszoknak, az ideolégiaknak és a stigmanak abbdl a
haléjabél, ami raborul a szocialis interakcidkra és a tarsadalompolitikara. E tudomanyag
megkérddjelezi azt az eszmét, amely ugy tekint a fogyatékossaggal él6 emberek gazdasagi
és tarsadalmi statuszara és a szamukra kijelolt szerepekre, mintha azok a fogyatékossaggal

€16 emberek allapotanak elkeriilhetetlen kovetkezményei lennének.”

A Fogyatékossagtudomanyi Tarsasag, 1998




FoGYATEKOSSAGTUDOMANY! TANULMANYOK — DisaBiLmy STupiEs

Sorozatunk célja az, hogy az ELTE GYK-n a jovSben a foglalkozasi rehabilitacios
szakiranyl tovabbképzésben részt vevé hallgatok szamara széles, kozos ismeret-

hatteret teremtstink.

Sorozatszerkeszts: Konczei Gyorgy

Olvasoészerkesztd: Molnar Gabriella ® TervezGszerkeszté: Durmits 1ldikd

TordelGszerkeszts: Lendér Livia

Kotetlinknek ez a kiadasa a Szocialis és Munkatigyi Minisztérium tamogatasaval

készult 2009-ben.

Ezt a konyvet csak digitalizalt formaban
kinaljuk, kizarélag sajat hallgatéink sza-
mara, a jogtulajdonossal kotott egyszeri
és kizarolagos megéllapodas alapjan.
Barmely, irasos engedély nélkiili tovabbi
eléallitasa (nyomtatas, masolas stb.)
szigoruan tilos.

We provide this book only in digitalized
format and exclusively for our students at
ELTE GYK under the agreement with the
copyright holder. Any further reproduc-
tion (printing or copying etc.) prohibited
without permission.



A sorozatszerkeszto eloszava

Ha ma Magyarorszagon egyetlen szervezetet lehetne csak jel6lni arra a megtisztel6 cimre, hogy a
fogyatékosvilag talan legnehezebb teriiletével, a silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és fel-
néttek problémaival elhivatottan, intézményesen foglalkozik, akkor ez a szervezet bizonyosan a
Kézenfogva Alapitvany lenne. Eredetileg 6k készitették jelen gy(jteményiink elsé darabjat, a sdlyosan,
halmozottan fogyatékos embereket nevel6 csaladok életkoriilményeirsl szolot. A Magyarorszagon
feltétlentl Gj és erds tudomanyos eredményeket hozé, a hattérben zajlott kutatbmunkat Bass Laszl6
szociolbgus vezette.

A kotet masik két darabja részben a De juRe Alapitvany kozrem(kodésével késziilt. Az egyik a sulyos,
halmozott fogyatékossaggal él6 gyermekek és fiatalok kozoktatasbeli helyzetét bemutaté szoveg, a
masik pedig egy Galambos Eva, Papp Zoltan és Verdes Tamas altal irott elemzés az intellektuélis
fogyatékossaggal é16 felnéttek szamara lakhatast kinal6 szocidlis ellatérendszer minGségproblémairdl.

Budapest, 2009 februarjaban
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Konczei Gyorgy
sorozatszerkeszt§



Jelentés a sulyosan, halmozottan fogyatékos embereket

nevel§ csaladok életkoriilményeirdl 6
Bevezetés 10
A szerkeszt6 elGszava 11
NEMZETKOZI KITEKINTES 13

Nem hétkoznapi élet
A stllyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket
és felnGtteket nevel§ csaladok tdAmogatasi
sziikségletei 14
Salyosan, halmozottan fogyatékos emberek
életkortilményeinek vizsgalata eurépai orszagokban 37

MAGYARORSZAGI HELYZET 45

Sziljon masikat?! — Stlyosan, halmozottan

fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok

életkoriilményei Magyarorszagon (Bass Laszl6) 46
IME-program 76
Budapest-deklaracio 77
Fuggelék 78

SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOYATEKOS

GYERMEKEK ES FIATALOK A KOZOKTATASBAN 86
Bevezetés 90
1. A fogyatékossag fogalma 91
2. Eletmingség és szocialis status 95
3. Hatranyos megkiilonboztetés a kozoktatasban 103
4. Oktatas és szocialpolitika 111
5. A stlyosan, halmozottan fogyatékkos gyermekek
oktatasa 17
6. Javaslatok és varhat6 kovetkezmények 129
Osszegzés 133
Mellékletek 138

DS

A MINOSEG PROBLEMAJA A FELNOTT
ERTELMI FOGYATEKOSOK LAKHATAST NYUJTO

SZOCIALIS ELLATASABAN 153
. Ertelmi sériiltek lakoformainak valtozasa

Magyarorszagon, 1945-2000 159
[l. MinGségbiztositas a lakhatast nyuijt6

szolgaltatasokban 173
. A LEWO alkalmazasa a gyakorlatban 183
IV. Konklazié 193
Irodalom 195



JELENTES

a stulyosan, halmozottan
fogyatékos embereket neveld
csaladok életkériilményeirdl

Fl

Kézenfogva Alapitvany, Budapest, 2004



JELENTES

A SULYOSAN, HALMOZOTTAN

FOGYATEKOS EMBEREKET NEVELO CSALADOK
ELETKORULMENYEIROL

Kézenfogva Alapitvany, Budapest, 2004.

A kiadvany az Egészségligyi, Szocialis- és Csaladligyi Minisztérium
anyagi tamogatasaval késziilt

Szerkesztette: Bass Laszl6

Az idegennyelv-tanulmanyokat forditotta: az Anglofon Stadio Kit.
Idegennyelvi lektor: Vég Katalin

Szaklektor: Lanyiné dr. Engelmayer Agnes

© Kézenfogva Alapitvany

Kereskedelmi forgalomba nem hozhatd!

Felel6s kiad6: Pordan Akos

Nyomdai el6készités: Gemma Reprostidio
Készilt a Gemma Reprostidié nyomdajaban
Cim: 1139 Budapest, Vaci Gt 99.
Telefonszam: 412-0434

Felel6s vezet6: Halasz Laszlo

Megjelent 500 példanyban

Felvilagositas: Kézenfogva Alapitvany, Tel: (06-1) 215-52-13



Tartalomjegyzék

BEVEZETES
A SZERKESZTO ELOSZAVA

NEMZETKOZI KITEKINTES
Nem hétkdznapi élet — A stlyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekeket és felnGtteket nevel6 csaladok tamogatasi sziikségletei
(MENCAP — Nagy-Britannia)
Témamegjelolés
A fogyatékossag foka

Ertékrendek
A mindenre kiterjed6 gondozas meger6ltets feladat
»Hang nélkal”

Kisebbségben
A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek szamanak
novekedése
Felmérés a csaladokrol
Kutatasmodszertan
A gondozas feladata
Segitség mas csaladtagoktol
Csaladon kiviilr6l érkezé segitség
A fogyatékossaggal él6k hazon kivili id6toltése
A helyzet csaladokra gyakorolt hatasa
Kapcsolatok csaladon belil és kiviil
A tarsadalom hozzaallasa
A szilGi szerep
A szolgaltatok reakcioja
,Bevalt gyakorlat” a szolgaltatasokban
A szolgéltatasokkal valé elégedettség felmérése
A jovérél
A problémak dsszefliggése
A csaladok anyagi- és lakashelyzete, a sziil6k munkalehet&ségei
Pénzbeli juttatasok
A gondozas koltségei
Munka
Lakashelyzet és lakasatalakitas
Kovetkeztetések és javaslatok
Javaslatok
Irodalom

Salyosan, halmozottan fogyatékos emberek életkoriilményeinek
vizsgalata eurépai orszagokban (Bea Maes, Jettie Demuynck,
Katja Petry — Leuveni Egyetem, Belgium)

Bevezetés

Mobdszer

Eredmények

Nevelési kortilmények

A kilonboz6 nevelési koriilmények attekintése

A kilonboz6 nevelési koriilmények lefrasa

Jovébeli fejlesztések

10
11

13

14
15
15
15
16
16
16

17
17
17
18
18
19
19
20
20
21
21
22
22
23
28
29
29
30
30
30
31
32
33
36

37
37
37
38
38
38
38
40



Oktatasi és nappali tevékenységek
Attekintés
A kiilonféle oktatasi és nappali intézmények jellemzése
Jovébeli fejlédés
Végs6 megjegyzések
Irodalom

A MAGYARORSZAGI HELYZET
Sziiljon masikat?!
Sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket nevel§ csaladok
életkorilményei Magyarorszagon
Gyakorisagi becslések
Kikr6l is beszéltink? A definicié problémai
A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek becsiilt szama
Magyarorszagon
A csaladok szociodemografiai statusza
Demografia és csaladszerkezet
A sziil6k tarsadalmi helyzete
Szegénység és folyamatos elszegényedés
A szocidlis tamogatasok rendszere és elérhetGsége
Eletmod, életmindség
A csaladok kapcsolatrendszere
Andmia és el&itélet
Szovetségek, szervezetek
A fogyatékos gyermek ellatasa
Gondozasi feladatok
A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek napirendje
Az intézményes fejlesztés lehetGsége
Az iskolaskor elétt: korai fejlesztés
Iskolaskor: a képzési kotelezettség
Orvosi ellatas
Az els6 évek
Akut betegségek, orvosi kezelés
Segédeszkoz-ellatottsag
Szakember-ellatottsag
A csaladok jovéképe
Osszegzés
Irodalom

AZ IME-PROGRAM
A BUDAPEST-DEKLARACIO
Fuggelék

40
40
41
42
43
44

45

46
47
47

48
50
50
52
53
55
56
56
57
59
60
60
62
65
65
66
67
67
638
70
70
73
74
75

76
77
78



Bevezetés

A jelen kotet minden egyes része hianypoétl, de leginkdbb a magyarorszagi helyzetet bemutaté
kutatés all sziviinkhoz kozel. Evek 6ta késziil6dott ez a kutatas. ElGszor csak nagy sziikségét éreztiik.
Ismertlink csaladokat, akik otthon gondoztdk, nevelték, szerették stlyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekiiket — sok esetben mar felnétt gyermekiiket — olyan kortlmények kozott, ami korunkban és
hazankban szinte hihetetlen. Volt, hogy a szomszédok sem tudtak réla, a két sziil6 — vagy csak az
egyik — cipelte az 6sszes terhet, végezte az 6sszes munkat. Nem ismerték a jog adta kedvezményeket,
a tamogatasi lehetGségeket, de értették gyermekiik szeme villanasat, konnyeit, hangjait, emelték a
stlyos testet és viselték a meg nem értettség, a kirekesztés, a massag, a magany lelki terheit. Nem
segitett senki a testi terheken és nem konnyitett a lelkieken. Hanyan lehetnek, milyen anyagi és lelki
koriilmények kozott, ki tud réluk? Eveken at probaltunk feleletet kapni, mert szubjektiv szempontokkal
nem lehet komoly lépéseket tenni.

Volt pér er&s lelkd sziilg, aki kilincselt, utazott, tanult és probalt valtoztatni sajat és sorstarsai
helyzetén. Koszonet nekik, mert 6k kezdték el az eredményes harcot. Es koszonet Bass Laszlonak, aki
a Kézenfogva Alapitvany torekvése mellé allt szaktudasaval; a Tanulasi Képességet Vizsgal6 Szakértsi
és Rehabilitacios Bizottsagok regionalis szervezetei gyégypedagodgusainak, akik vallaltak a csaladok
meglatogatasat, kikérdezését, az adatok Osszegy(ijtését; és a Fogyatékosok Esélye Kozalapitvany
anyagi tamogatasat.

Szamok és adatok birtokaban fordulhatunk most mar az intézkedni képes szervezetekhez, hogy
konnyitsenek ezeken a nagyon nehéz sorsokon, a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberekén és
hozzatartozéikén. Nincsenek olyan sokan, hogy sulyos anyagi raforditas kellene helyzetiik
jobbitasahoz, hogy kozelitsen azokéhoz, akikre a sors nem mért ekkora terhet. Ahhoz, hogy aktiv
tagjai lehessenek kisebb és tagabb kozosségiiknek. Hisziink a valtoztatas lehetGségében és az emberi
szolidaritasban.

Pordan Akos Goncz Arpadné
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A szerkeszto eloszava

A Kézenfogva Alapitvany egy olyan kotet kozreadasara vallalkozott, amelyben a stlyosan, halmo-
zottan fogyatékos gyermekek csaladja a fGszerepld. Ez a téma hosszl ideig nemcsak a hazai, hanem
a nemzetkozi szakirodalomban is meglehet6sen mostohan kezelt teriilet volt. A stlyosan, halmozottan
fogyatékos embereket hosszl ideig képezhetetlennek, 6nall6 tevékenységre alkalmatlan ,vegetativ
emberi organizmusnak” tartottak, akik legfeljebb apolast igényelnek.

Az utébbi harminc-negyven évben gyokeres valtozas tortént e teriileten. A stlyosan, halmozottan
fogyatékos emberek szamara egyre tobb orszagban nyiltak meg a képzés és a fejlesztés lehetGségei,
filozofiai, jogi, pszicholégiai és gyogypedagdgiai munkak szazai sziilettek arrél, hogyan lehetne,
kellene e valéban nagyon nehezen megkozelithet6 helyzetben él6 emberek életmingségét jobba
tenni. Ennek ellenére még ma is igen kevés informéaciéval rendelkeziink ezeknek az embereknek — és
az ket élethosszig gondoz6 csaladoknak — a helyzetérsl, mindennapi problémaikrol. A szakirodalom-
ban szérvanyosan jelennek meg konkrét vizsgalati adatok, még arrél sem konnyd informaciot talalni,
hanyan is vannak ezek az emberek.

Nemcsak Magyarorszagon tekinthet6 Gttors vallalkozasnak a Kézenfogva Alapitvany kezdeménye-
zésére készult kutatas, amely a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberek és csaladjuk élet-
kortilményeinek feltarasara vallalkozott. E vizsgalathoz hasonlé munkakat keresve figyeltiink fel az
Ertelmi Fogyatékos Gyermekek és Sziileik Nemzeti Tarsasdganak tevékenységére (MENCAP — The
National Society for Mentally Handicapped Children and Adults), amely Nagy-Britanniaban 1946 6ta
foglalkozik e kérdéssel. Kotetlinkben egy olyan kutatasi beszamol6ja szerepel (Nem hétkoznapi élet
cimmel), amelyben a mi hazai vizsgalatunkhoz hasonl6 kérdéseket vizsgalnak. Bar Magyarorszag és
Nagy-Britannia hagyomanyai, intézményei, szocialis ellatérendszere vagy a két orszag gazdagsaga,
demokratikus kultdraja jelentGsen kilonbozik egymastél, a két vizsgalat megdobbentéen hasonlé
eredményekre jutott. A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek csaladja Budapesten, Maté-
szalkan, Londonban vagy Cardiffban ugyanigy panaszkodik az orvosok titkol6zasarél, a jarokelSk
vagy a csaladtagok ellenséges érzéseir6l, az anyagi ellehetetlentilésr6l vagy a szolgaltatasok eléréséért
folytatott kiizdelemrdl.

,Gyermekemmel a Tescoba jartam vasarolni, és egy n6 azt mondta: hogy képzeli, hogy egy ilyet
idehoz.” — ,A boltban rank széltak, mert a kislany hozzanyult mindenhez.”

,Egy megallas nélkuli nap utan gyakorlatilag lehetetlen vendégeket fogadni. A gondozas felemészti
az életiinket.” — ,Az egész életterlink beszdkiilt, szinte alland6éan be vagyunk zarva.”

,Az orvos (...) le se ilt, ranézett a fiunkra és kozolte, hogy spasztikus. Irt egy cetlit, és annyit
mondott, adjuk oda a haziorvosnak, majd eltavozott. Hat vagy hét percig tartott az egész. Semmiféle
magyarazatot nem adott.” — ,Az orvos ram se nézett, amikor kdzolte: a gyerek vagy vak vagy értelmi
fogyatékos.”

,Amikor az atalakitasok finanszirozasahoz sziikséges palyazatot benydjtottam, kérd6iveket postaz-
tak nekiink. Miutan kitoltottem és visszakildtem azokat, felhivtak, hogy tulajdonképpen Pamelanak
kellett volna ezt megtennie, valamint alairnia. Lanyunk nem tud irni-olvasni, és val6szinileg meg sem
értené ezt.” — ,Amikor a kislany 18 éves lett — mivel nem tudja a nevét alairni — torvényes képvisel6t
kellett kijeloIni a szamara. A birésagi idézést Ggy kildték ki, hogy csak a gyerek veheti at...”

,Mostanaban prébaltam beszélni Ben apjaval a gyerek jovGjérdl és a bentlakasos ellatasrol, de még
6 sem értett meg. Azt mondta: Altassatok el, Ggysincs jovgje!” — ,Nem spekulalgatok, mi lesz vele,
elviszik majd intézetbe. A testvére megmondta, hogy nem vallalja.”

Az azonossagok mellett tanulsagosak az eltérések is: amig a magyar csalddok a szakemberek
hianyaval kiuzdenek, addig a nagy-britanniaiak a gyermekikkel kapcsolatban allé 8-10 vagy tobb
szakember 6sszehangolatlan munkdjaval elégedetlenek. Mig hazankban az egyik legégetSbb prob-
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l[éma a gyermekek napkozbeni, illetve atmeneti felligyeletének megoldatlansaga, addig az Egyesult
Kiralysagban sokan azzal kiizdenek, hogy fogyatékos gyermekiiket kiszaradva, felfekvési sebekkel,
esetleg régen nem cserélt pelenkaban hoztdk haza az atmeneti otthonbdl.

Komoly nemzetkozi 6sszehasonlité vizsgalat ez idaig nem sziiletett a témaban. Az els§ ilyen
kutatas jelenleg kezd6dott el Belgiumban a Leuveni Egyetemen, Bea Maes vezetésével. E vizsgalat els6
eredményeit tessziik kozzé tanulmanyunkban. E rovid 6sszegzés munkaanyag, megallapitasai tobb
helyen korrekciora, illetve részletesebb kifejtésre varnak, midenesetre érdekesnek talaljuk a
beszamolét e varhatéan nagy jelentéségli munka megindulasarol.

E tanulmanyban a legnagyobb terjedelmet sajat kutatasunk eredményeinek kozlésére szantuk, hisz
elsGsorban itt kell megfogalmaznunk a tennivalékat. A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket
nevel6 csalddok orszagos reprezentativ mintdjan készult adatfelvétel célja elsGsorban a tarsadalmi
beavatkozas legfontosabb iranyaira kivanta felhivni a figyelmet. Lehet és kell segiteni e csaladokat
abban, hogy emberfeletti vallalasuk ne taszitsa ket a legmélyebb szegénységbe, lehet és kell tenni
azért, hogy ezek a gyerekek fejlesztéshez, orvosi ellatashoz juthassanak, hogy a fogyatékos gyermekek
megmaradhassanak csaladjuk korében. E kutatas eredményei nem tudomanyos szenzacidkat, hanem
meglehet&sen pontos adatokat szolgaltatnak azok szamara, akik tehetnek valamit e csaladokért.

A Kézenfogva Alapitvany mar megtette ehhez az els6 |épéseket. Tanulmanyunk zaréanyaga azt a
deklaraciot tartalmazza, amelyben — tébbek kozétt az itt kozolt vizsgalati eredményekre tamaszkodva
— megfogalmazodik a tovabblépés sziikséges iranya.

Lehet, hogy az Olvasé hianyol egyet-mast kotetiinkbdl. Valéban sok mindenrél irhattunk, valo-
gathattunk volna informacidkat, adatokat, gondolatokat. A szerkesztének is van némi hianyérzete.
A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek érdekében tett kormanyzati lépések (hosszui-hosszu)
felsorolasa sajnos, egyel6re nem keriilhetett be valogatasunkba.

Budapest, 2004 &prilisa

Bass Laszl6
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Nem hétkoznapi élet!

A sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket
és felnotteket nevel6 csaladok tamogatasi sziikségletei
(MENCAP? — Nagy Britannia)

Ez a tanulmany olyan sziil6k tapasztalatairél szél, akik sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket
nevelnek és felkeresték a MENCAP nev( szervezetet. Beszamoloikbol kiderdil, Ggy érzik, az emberek
nem fogjak fel, mekkora feladat egy silyosan, halmozottan fogyatékos csaladtag mindennapos
gondozasa. Sokan koziilik dihosek, mert nem kapjak meg a megfelels segitséget.

Nem ez az els6 eset, hogy a MENCAP kikéri azoknak a sziil6knek a véleményét, akik stlyosan,
halmozottan fogyatékos személyekr6l gondoskodnak. 1988-ban a MENCAP mar készitett egy részletes
kutatasi programot ebben a témaban. Maig is ez az egyik legfontosabb kiadvany azon kevés koziil,
amely ezzel a témakorrel foglalkozik. Az Gjabb kormanykezdeményezések apropéjan — értve ezen
els6sorban a Valuing People (Az emberek megbecsiilésérsl) cimi kormanyjelentést (Department of
Health 2001) — fontos, hogy Ujratargyaljunk néhany olyan téméat, amelyet ebben a beszamoléban
vetettek fel.

Ehhez az Gj felméréshez a MENCAP 76 interjat készitett olyan szil6kkel, akik sdlyosan, halmo-
zottan fogyatékos csaladtagrél gondoskodnak. A jelentés elkészitéséhez szamos csoportos és egyéni
megbeszélést is tartottunk veliik.

Az altalunk készitett interjik és megbeszélések megdobbents képet tarnak elénk. A jelentés az
intenziv gondozasi feladatok csaladokra gyakorolt hatasat, valamint a szolgéltaté rendszer reakciojat
vizsgalja. Ramutat arra, hogy a csaladok sziikségletei és az elérhetd szolgaltatasok kozott jelentds az
eltérés. Vilagosan észlelhets a sziilk diihe, féleleme és kétségbeesése.

A jelentés tartalmaz néhany egyértelm( javaslatot is arra vonatkozéan, hogy mit kellene tenni e
csaladok életmin&ségének javitasa érdekében. Mire van sziikség? Figyelemre és megértésre, partneri
egyuttm(kodésre, a sziil6i szakértelem és tapasztalat tiszteletben tartasara, valamint praktikus szolgal-
tatasokra, amelyek megfelelnek a silyosan, halmozottan fogyatékos emberek specialis igényeinek. A
legnyilvanvalébb megéallapitasok azonban a tarsadalmi értékekre és jogokra vonatkoznak. A sziil6k
beszamolo6i jol szemléltetik, hogy az emberi jogok érvényesitése nemcsak gyermekeik, hanem sajat
esetlikben is nehézségekbe Utkozik.

Atanulmany eredeti cime: No ordinary life — The support needs of families caring for children and adults with profound
and multiple learning disabilities. MENCAP 2001. Az eredeti szoveg hozzaférhetd az interneten is: http://www.men-
cap.org.uk/download/no_ordinary_life.pdf.

2 A MENCAP (The National Society for Mentally Handicapped Children and Adults: Ertelmi Fogyatékos Gyermekek és
Sziileik Nemzeti Tarsasdga) 1946-ban alakult civil szervezet, amely a fogyatékossaggal él6 személyek valamint csalad-
tagjaik nézépontja és napi tapasztalatai alapjan sikra szall a diszkriminacio ellen és a jogegyenlGség gyakorlati meg-
valosulasaért; igyekszik lebontani azokat a korlatokat, amelyek megakadalyozzak, hogy a fogyatékos emberek a
tarsadalom teljes jogl tagjaiva valhassanak. Szoros egytittm(kodésben dolgozik parlamenti képviselSkkel, fogyatékos
emberekkel, a kormannyal, koztisztviselSkkel, helyi 6nkormanyzatokkal, valamint a médiaval annak érdekében, hogy
érvényt szerezzen a fogyatékos emberek jogainak. A MENCAP sajat szolgaltatasai révén kozvetlen médon segiti a
fogyatékossaggal él6 személyek életét. Ezek kozé tartoznak a bentlakasos oktatasi és foglalkoztaté intézmények,
valamint a szabadid6s programok és a személyes konzultacié. Arra térekszik, hogy megvalésulhasson egy olyan vilag,
ahol minden fogyatékossaggal él6 ember donthet a sorsar6l, és a tarsadalom megbecsiilt tagjaként élhet olyan
kornyezetben, ahol hozzajut a megfelels segitséghez. A MENCAP célja, hogy valtoztasson minden olyan tertileten, ahol
a fenti jogok nem valésulnak meg.
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Nagyobb mérték( elfogadasra és tiszteletre van sztikség ahhoz, hogy ez a helyzet javulhasson. Az
egyik szul6 a kovetkezd kérdést vetette fel:

,Olyan tarsadalomban éltink, amely értéktelennek tekinti a lanyomhoz hasonlé embereket. Akkor
miért kinalna ugyanez a tarsadalom magas szint( szolgaltatasokat a szamara!?”

Témamegjelolés

Miért sziikséges a stlyosan, halmozottan fogyatékos kiskord vagy nagykort gyermekeket neveld sziil6k
specidlis igényeire 6sszpontositani?

A sllyosan, halmozottan fogyatékos emberek valamennyi alapvet§ élethelyzetben segitségre
szorulnak. Altalaban teljes mértékben masokra szorulnak, s ez fokozott igénybevételt jelent a csaladok
szamara. Ertelmi fogyatékossagukhoz rendszerint mas tipusi fogyatékossag is tarsul. Az aldbbiakban
azt részletezziik, miért szlikséges az emberek e csoportjara kiemelt figyelmet forditani.

A fogyatékossag foka

A sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek a silyos értelmi fogyatékossag mellett mas
fogyatékossaggal is kiizdenek. Ez lehet érzékszervi fogyatékossag (példaul latas- vagy hallas-), mozgas-
sériiltség, autizmus vagy mentalis probléma. Gyakori koriikben a problémas, illetve 6nkarosité maga-
tartas is (Lacey 1998). A silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és feln6ttek tobbsége kommuni-
kaciés nehézségekkel is kiizd. Sokan kozilik komplex egészségiigyi ellatasra szorulnak. Vannak
olyan gyermekek, akik folyamatos technikai segitségre szorulnak (példaul oxigénpalack, szivo-
berendezés, szondas taplalas). Esetiikben gyakori a stlyos és komplex epilepszia is.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek az élet minden teriiletén segitséget igényelnek. A
fogyatékossag komplexitasat kiilonosen fontos figyelembe venni akkor, amikor a csaladok tamogatasi
sziikségleteit vizsgaljuk.

A sualyosan, halmozottan fogyatékos emberek életmin&ségében azonban nem a fogyatékossag
stlyossaga a legfontosabb tényez&. Problémaik tobbsége inkabb a tarsadalmi értékrenddel, valamint
a szolgaltatasi struktarakkal kapcsolatos. Read és Clements (2001) a kovetkez6 megallapitast tették:
~Annak ellenére, hogy az ez iranyl elemzésekben eltér6 hangsuly mutatkozik, kétségtelen, hogy azok
a korlatok, amelyekkel a fogyatékos embereknek szembesiilnitk kell, elsGsorban a tarsadalom
kirekeszt6 magatartasabol, az emberek negativ attit(idjébdl, valamint a nem megfelel& és egyenlétlen
szolgaltatasokbol kovetkeznek.”

Ertékrendek

A sulyosan, halmozottan fogyatékos ember az élet minden teriiletén segitségre szorul ugyan, ez
mégsem jelenti azt, hogy az 6 élete kevésbé értékes, mint a nem fogyatékos embereké. Lehet, hogy
legtobbjiik masképpen tapasztalja meg a vilagot, de az 6 életiiket is ugyanazok a dolgok gazdagitjak,
mint mindnyajunkét (példaul barati kozosségek, a zene vagy az ételek ize). Sokan még manapsag sem
tudjék elképzelni, milyen lehet az életminGségiik a sdlyosan, halmozottan fogyatékos embereknek,
illetve hogy milyen pozitivan tudnak hozzajarulni csaladjuk és a tarsadalom egészének életéhez.

Sok szll6 szembesil ellenséges megnyilvanulasokkal, valamint otromba kérdésekkel azzal
kapcsolatosan, vajon van-e joga gyermekiiknek ahhoz, hogy a csalddban éljen. Az emberek nemcsak
azt nem értik, miként képesek a sziil6k a gondozas feladatat ellatni, hanem azt sem, hogy egyaltalan
miért vallalkoznak erre. Sok szil§ felhaboritonak tartja ezt a kérdést, hiszen a valasz teljesen
nyilvanvalé: a tobbi sziil6hoz hasonléan 6k is szeretik gyermekiiket, és a legjobbat akarjak neki. Meg
akarjak védelmezni &ket a sérelmektsl, és azt szeretnék, ha biztonsagos, szeretetteljes csaladban
élhetnének. A sziil6k olyan negativ megjegyzéseket is hallanak, amelyek a tarsadalom kétségtelentdil
elitélg allaspontjat tikrozik a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberekkel és csaladjukkal
kapcsolatban: ,Nem kellene otthon nevelned. Intézetben lenne a helye.” ime egy elhérité megjegyzés
a gondozas felelGsségérdl: ,Ha mégis otthon tartod, mit varsz?”

Ron Turnbull szavai ravilagitanak a tarsadalom felelGsségére a sdlyosan, halmozottan fogyatékos
emberek megbecsiilésével kapcsolatban. Feleségét két sdlyosan sérilt fiuk megolésének vadjaval
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elitélték. ,Az emberek azt gondoltak, hogy a fitk élete értéktelen, és mi, a sztil6k is értéktelenek
vagyunk. Szerintem pedig nagyon is rendkiviiliek voltak.” — mondta. (Az esetr6l a késébbiekben
b6vebben olvashatunk — a ford.)

A mindenre kiterjedé gondozas megerdlteté feladat

A stlyosan, halmozottan fogyatékos ember gondozasa meglehet&sen intenziv, és hosszua tava feladat,
ami az egész csaladra nagymértékben hat.

A sziilknek alland6an segédkeznilik kell az alapvet6 sziikségletek kielégitésében (példaul étkezés,
tisztalkodas, pelenkazas stb.). Sok szilének rdadasul meger6ltet6 testi gondozasi feladatokat kell
ellatnia (példaul emelés, helyzet- és helyvéltoztatas), szamos egyéb nélkiilozhetetlen teendd mellett.
A szil6knek gyermekiik komplett egészségligyi ellatasat magukra kell vallalniuk. El6fordul, hogy
specidlis eszkozoket (példaul szivoberendezést és oxigénpalackot) kell hasznalniuk, illetve kilonféle
gyogyszeres terapiakat kell alkalmazniuk. Ezek faradsagos és idGigényes feladatok, amelyek 6rakig
tarthatnak, és éjszaka is el kell végezni 6ket. Felméréstink szerint a sztil6k 60 szazaléka naponta tébb
mint 10 6rat szentel ezeknek az alapveté gondozasi feladatoknak, ezenkiviil tovabbi 8 vagy ennél
tobb orat tolt terapias és oktatasi tevékenységekkel.

A fogyatékos gyermeket nevel6 sziil6kre osszehasonlithatatlanul tobb feladat harul, mint mas
sztlSkre. A legtobb szil6 tgy gondolja, vannak id&szakok, amikor gyermekiik sokrétli gondozast
igényel (példaul uGjszulott vagy beteg gyermek esetében). A silyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekek sziilei szamara az intenziv gondozas id&szaka hosszu tavra szél. Mindez elkerilhetetlendil
hat a szul6k egészségi allapotara. Példaul a depresszié elSfordulasanak valdszintisége esetiikben
tobbszorose az atlagnak. Egyre inkabb elismerik azt a tényt, hogy: ,A jelenlegi politika és a novekvs
élettartam kovetkeztében a gondozasi feladat egy életre szél, s ez korlatozza az onmegvalositasi
torekvéseket, és nyilvanvaléan karos hatassal van a gondozok egészségi allapotara.” (McGrother,
Thorp, Taub és Machado 2001).

A csaladi életre gyakorolt negativ hatasok azonban nem a fogyatékossag természetébdl és nem is
az intenziv gondozasi feladatokbdl kovetkeznek, hanem azoknak a szolgaltatasoknak a hianyabdl
erednek, amelyek nem ismerik el, és nem elégitik ki ezeket a sziikségleteket. Javaslat késziilt arra, hogy
a fogyatékos gyermek sziiletését ,az élet olyan jelentSs és potencialisan hatranyt okozé eseményének
tekintstik, amely beavatkozast igényel, mivel csak igy novekedhet annak esélye, hogy a fogyatékos
embert nevel§ csaladok életmingsége javulhat”.

,Hang nélkdl”

A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek tobbsége komoly kommunikaciés nehézségekkel kiizd.
Altaldban a nonverbalis kommunikécié lehetSségeire kell szoritkozniuk (példaul gesztusok, test- és
jelbeszéd, szemkontaktus, valamint vokalizacid). A legtobb ember azonban nem érti és nem hasznalja
ezeket a kommunikaciés modszereket, pedig ezekkel segithetnék, hogy a fogyatékos személyek részt
vegyenek az élettiket érint6 dontések meghozatalaban. Sokan sziileik, gondozo6ik vagy onkéntesek
segitségére szorulnak az érdekképviselet terén. A hivatalos szervek azonban nem minden esetben
tekintik a képviseletet érvényesnek. Mindezek kovetkeztében a silyosan, halmozottan fogyatékos
embereknek jelenleg nincs lehet&ségiik jobb szolgaltatasokért harcolni. Sziileiket pedig annyira
lefoglalja a mindennapos kiizdelem, az alapvetd sziikségletek kielégitése, hogy nehéz emellett még
gyermekiik jogaiért is harcolniuk. Eppen ezért a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberek jelenléte
tarsadalmunkban alig lathato, igy mind 6k, mind csaladjaik a szolgaltatasok egész spektrumat tekintve
hatranyos helyzetben van.

Kisebbségben

Altalanossagban véve a fogyatékossag ligye a kormany napirendjében nincs elSkels helyen. A
silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és felnGttek az amugy is hatranyos helyzet( kisebbségen
beldl is kisebbségben vannak, ezért gyakran megfeledkeznek réluk a szolgaltatasok tervezése és
fejlesztése soran. A fogyatékossaggal kapcsolatos kormanyprogram elsésorban a foglalkoztatas terén
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kinal novekvs lehetGségeket. Ez azonban kevéssé érinti a stlyosan, halmozottan fogyatékos embe-
reket és csaladtagjaikat, akik gondozasi feladataik mellett altalaban mar képtelenek munkat vallalni.

A Valuing People (Az emberek megbecsiilésérél) ciml kormanyjelentéshez az a remény fliz6dott,
hogy elsédleges szempontnak fogja tekinteni a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és sziileik
specialis szikségleteit (Department of Health 2001). Bar a kormanyjelentés néhany intézkedése
kedvezé hatastnak bizonyulhat, a MENCAP nézetei szerint mégsem tiikrozi kell6képpen a lakossag e
rétegének specidlis sziikségleteit, ennélfogva nehéz lesz ezeket Ggy atiiltetni a gyakorlatba, hogy
ténylegesen segitsék majd ezeket az embereket és csaladjukat. S6t, sok sziil6 fejezi ki aggodalmat
néhany kezdeményezéssel kapcsolatban: ilyen a hagyomanyos nappali ellatasok atalakitasa. Attol
félnek, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek még kevesebb szolgéltatashoz jutnak majd,
mint jelenleg.

A sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek szamanak névekedése

A felmérések szerint 1985-ben kortilbeltl 25 ezer stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek és felnétt
lakott Anglia és Wales tertiletén. A MENCAP felmérése szerint ez a szam 40 ezerre novekedett, és ez
azt eredményezte, hogy tébb embert gondoznak otthon sziileik. Ismert, hogy a stlyos és kozépstlyos
intellektualis fogyatékossaggal él6 emberek 60 szdzaléka otthon él sziileivel, de nem tudjuk, ezen
beltl mekkora a halmozottan fogyatékos emberek aranya.

A populacié egyenletes novekedése az elképzelések szerint az orvosi technolégia fejl6désének
tudhaté be, ami egyre inkabb noveli a korasziilott gyermekek talélési aranyat. Ezek az Gjszilottek
jelentés szamban halmozott fogyatékossaggal jonnek a vilagra. Tovabba a sdlyosan, halmozottan
fogyatékos emberek atlagéletkora is meghosszabbodott az epilepszia megfelel6bb kezelésének és a
szondaval torténé taplalasnak koszonhetGen. Nyilvanvalé, hogy ,ez jelent6s hatast gyakorol a
csaladok életére, és azokra a szolgaltatasokra, amelyek megkisérlik kielégiteni a csaladok
sziikségleteit” (Baldwin és Carlisle 1994).

Azt is meg kell emlitenilink, hogy a sziil6k is 6regszenek. Sokan még abban a korban is testileg
igen megterhel§ gondozasi feladatokat latnak el, amikor mar 6k maguk is kezdenek segitségre
szorulni. Kétségtelen, hogy ezen a teriileten a szolgaltatoknak megnovekedett igényekkel kell
szamolniuk.

A MENCAP allaspontja szerint mindezekbdl a tényez6kbdl az a kovetkeztetés vonhat6 le, hogy
sokkal mélyebben kell tanulmanyozni a sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek, felnéttek és
szlleik specialis szlikségleteit. Ha elmulasztjuk ezt megtenni, akkor e csaladok tarsadalmunk
leginkabb marginalizalt tagjai maradnak. A szolgaltaté szervezetek a jovében nem hagyhatjak
figyelmen kivil tarsadalom e gyorsan novekvé csoportjat.

A XXI. szazadban meglatjuk majd, hogyan fogja tarsadalmunk tamogatni és tiszteletben tartani
azokat a stlyosan fogyatékos gyermekeket, akik az orvostudomany fejlédésének koszonhetSen talélik
a csecsemdkort, s melatjuk azt is, miként fog fejlédni a hospice gondozas Gj formaja e gyermekek
szamara, és hogy a kommunikacié- és mozgasképtelen gyermekeknek valéban lesz-e majd
lehetGségiik donteni a sorsuk fel6l.”

Felmérés a csaladokrol

Kutatasmodszertan

A MENCAP tobb, Angliaban, Walesben és Eszak-Irorszagban él6 (nyilvantartott) stlyosan, halmozottan
fogyatékos személyt nevel6 csaladrol készitett felmérést. Ennek célkitlizése, hogy minél tobb
informéacioét gydjtson a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek sziikségleteirél, valamint arrdl,
hogy a szolgaltatasok milyen mértékben tudjak Sket segiteni.

A kikérdezés az élet minden teriletére kiterjedt, felmérve a szil6k gondozassal toltott idejét, a
kapott szocialis tamogatasok mértékét, tovabba azok hatékonysagat. Azt is meg akartuk tudni, hogyan
alakulnak a csaladok életének mas tertletei (példaul milyen mértékben tudnak részt venni szabadid&s
tevékenységekben). Kivancsiak voltunk arra is, hogy milyen érzéseik vannak a csalddoknak a tagabb
kozosség magatartasaval kapcsolatosan.
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A felmérés adatainak gy(jtése soran 76 mélyinterju készilt. Ezeket a MENCAP munkatarsai
készitették, akik sok idét toltottek el a csaladoknal annak érdekében, hogy minél jobban megismerjék
azok életét. Az informaciokbol részint statisztikai adatok késziiltek, részint személyes nyilatkozatok
illusztraljak, milyen nehéz boldogulni a csaladoknak, ha nem részestilnek megfelel& tamogatasban. A
megkérdezettek nevét személyiségi jogaik védelme érdekében természetesen megvaltoztattuk.

A gondozas feladata

Sok szul6 Ggy véli, hogy az otthoni gondozas feladatanak sdlyat nem érzik at kell6képpen a
szolgaltatasok megszervezéséért felel&s szakemberek. Ezt az allitast a felmérés részletesen vizsgalta.

Megvizsgaltuk, hany oérat toltenek a sziil6k az alapvetd testi gondozasi feladatok végzésével. A
legtobb stlyosan, halmozottan fogyatékos ember teljes mértékben masoktél fligg, még az alapvets
szlikségletek (példaul tisztalkodas, oltozkodés, étkezés) tekintetében is. Tobbséglk kettds inkontinens
és napi haromszor, négyszer vagy még tobbszor pelenkacserére szorul. A felfekvések kialakulasanak
megel6zése érdekében rendszeresen kell valtoztatni testhelyzetét. A stlyosan, halmozottan fogyatékos
emberek sokféle komplex egészségligyi problémaval is kiszkddnek, amelyek egyéb gondozasi
feladatokat is jelentenek. llyen példaul a mellkastireg megtisztitdisdhoz sztikséges fizikoterapia vagy a
szondaval torténd taplalas.

Megvizsgaltuk az oktatasi, valamint terapias tevékenységekkel toltott id6t is. A sdlyosan,
halmozottan fogyatékos kiskord vagy felnétt személyek tobbféle alapvets tevékenységben szorulnak
szuleik segitségére. llyenek a fizikoterapias gyakorlatok, vagy a taplalkozasi és a kommunikacios
készségfejleszt feladatok. Mas multiszenzoros terapiak (példaul aromaterapia) a stimulalas vagy a
relaxacio elGsegitésében bizonyultak hatasosnak. Mindezeket a rendkiviil id&igényes feladatokat
rendszeresen és a napirendbe beépitve kell alkalmazni.

A szilok emellett aktivan részt vesznek gyermekiik szabadid&s, jaték-, illetve egyéb tevé-
kenységeiben. Kevés silyosan, halmozottan fogyatékossaggal €16 gyermeket vagy felnéttet lehet
hosszabb idére egyedil hagyni. A stlyosan, halmozottan fogyatékos ember ritkan boldogul 6nalléan,
és annak is fennall a kockazata, hogy epilepszids rohamot kap, vagy mas egészségligyi probléma
adodik.

Sok csaladban a gondozasi feladat belenydlik az éjszakaba is, igy valamelyik sziil6 kénytelen ekkor
is felkelni, hogy ellassa a gyermeket, példaul pelenkadzza vagy fiirdesse. A csaladok agy érzik, hogy a
szolgaltaté szervezetek nem értik, milyen kovetkezményekkel jar a rendszeres alvashiany. Gyakran
el6fordul, hogy tobbszor is fel kell kelnitik egy éjszaka. Ez nyilvanval6an fokozott igénybevételt jelent,
és faraszto, kiilonosen azért, mert napkozben nagy terhelésnek teszi ki 6ket a gondozas feladata.

A sziilsk korilbeltl 60 szdzaléka naponta 18 vagy ennél tébb 6rat tolt gyermeke gondozésaval,
illetve a gyermekkel kapcsolatos terapias és oktatasi tevékenységgel, e sziil6knek tehat az alvasra
mindossze 6 6ra jut, gyakran az is csupan megszakitasokkal. Sokan koziltk valéjdban még ennél is
kevesebbet tudnak csak pihenni; elképzelni is nehéz, hogyan képesek az intenziv gondozasi feladatok
folyamatos ellatasara ennyi pihenés mellett.

Két szul6 a kovetkezSképpen vazolta helyzetét: ,Nem lehet torédni az idGskori fajdalmakkal és
terhekkel, nem is engedhetjik meg magunknak, hogy erre gondoljunk.” ,Nem lehetiink betegek.
Akarhogyan is érezziik magunkat, tovabb kell csinalnunk.”

Segitség mas csaladtagoktol

Sok sziil§ csaladon beliili segitségre szorul a gondozasi feladatokban, az emelésben vagy egyszer(en
abban, hogy egy kis |élegzethez juthasson. Bizonyos helyzetekben egyszer(ien lehetetlen a csalad-
tagok aktiv kozremikodése nélkil boldogulni. Az egyik csaladban, ahol két stlyosan, halmozottan
fogyatékos lanyr6l gondoskodtak, a mostohaapa feladta munkahelyét annak érdekében, hogy
feleségével egyetemben teljes idében ennek a feladatnak szentelhesse magat. Ez a csalad a takaritason
kiviil semmiféle mas kiilsé segitséget nem kapott. Mivel mindkét lany felemeléséhez két ember kellett,
csak igy gondozhattak 6ket tovabbra is otthonukban. ,Egy csapat vagyunk” — nyilatkoztak.

Egy masik csalddban az egyik fiti a szomszédba koltozott édesapjahoz és fogyatékossaggal él6 fivé-
réhez: Mark 30 éves, athetoid agyi bénulassal (csavar6 jellegli mozgassal jaro, agyi eredetli izomgyen-
geséggel) él, stlyos fogyatékossaggal él, és raadasul epilepszias is. Apja, Samura hatvanas évei elején
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jar, s miota felesége hat évvel ezelétt meghalt, 6 Mark f6 gondozéja. Edesanyja halala utan Mark
occse, Des, ifju csaladjaval a szomszéd hazba koltozott, hogy segitsen Mark gondozasaban. Amiéta
harom évvel ezel6tt megoperaltdk Samura nyakat, nem tudja ellatni az emelés és a hordozas kiilo-
nosen megerGltets feladatat, ezért ez Desre harult. Ennek kovetkeztében Des csak részmunkaid6ben
tud dolgozni. Az & segitsége nélkil Samura képtelen lenne a Markkal kapcsolatos teenddket ellatni.

Sok csalad panaszkodott azonban arrél, hogy nem kapnak segitséget sem a kozvetlen csaladtol,
sem a rokonsagtol:

,Egyik nagyszil6 sem ajanlotta fel, hogy elviszi Bradley-t sétalni. Régen anyukam vigyazott ra
néha-néha, de csak akkor, ha a fiG agyban volt. Azt hiszem, mindez azért van, mert nem fogadtak el
Bradley-t teljes értékli embernek.”

,A fivéremet sohasem érdekelte. Soha nem fordult el az sem, hogy édesanyam megfiirdette,
megetette vagy vigyazott volna ra. Mindenféle kifogast talalva, egyszerien nem torGdtek vele. Nem is
probalkoztak soha.”

Csaladon kiviilrél érkezd segitség

A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberekr6l gondoskodd sziil6k kozil sokan jelezték, hogy
sziikséglik lenne olyan hozzaért6 segitére, aki otthonukba jonne, és segédkezne a fé6bb gondozasi
feladatokban vagy a hazimunkaban. Néhanyan azt nyilatkoztak, hogy olyasvalakire lenne sziikségtik,
aki az etetésnél és a pelenkdzasnal segédkezne, valamint atvallalnd a gondozast bizonyos
napszakokban. Masok szamara a legnagyobb segitséget a takaritas elvégzése jelentené. Ezeket a
szolgaltatasokat oOsszefoglalva ,hazi gondozasnak” vagy ,otthoni atmeneti tehermentesité
szolgaltatadsoknak” hivjak. Néhany sziilének lehetésége van ,speciélis babysittert” alkalmazni, aki
segit a gyermek gondozasaban. A felmérés ilyen esetekben f6leg azt elemezte, mennyi praktikus,
kézzelfoghato segitséget kapnak a sziil6k azoktol a szervezetektél, amelyek az otthoni gondozasban
segédkeznek.

A csaladok csaknem fele egyaltalan nem kapott segitséget, tobb mint haromnegyede pedig
semennyit vagy heti két 6ranal kevesebbet kapott. Ez naponta atlagosan 20 percnél révidebb id6-
tartamot jelent, ami aranytalanul kevés a napi 18 vagy még ennél is tobb 6ras gondozasi id6hoz
képest. Osszességében a kapott tamogatas minddssze csepp a tengerben ahhoz a hatalmas feladathoz
képest, amit a szlil6k végeznek a gondozas soran.

A szilSk beszéltek azokrol az oriasi nehézségekrsl, amelyek a sziikséges praktikus segitség
megszerzésében mutatkoznak. Még az olyan egyszer( dolgok is problémat jelentenek, mint a
takaritas. Az egyik csalad arrél beszélt, milyen nehéz takaritét talalni és alkalmazni. Az egyik takarit6
cégnél azt mondtak nekik, hogy nem tudnak olyan munkaerét kikozvetiteni, aki hajlandé olyan
csaladnal dolgozni, ahol ,ilyen emberek vannak”. Nagyon kicsi a kindlat az otthoni atmeneti
tehermentesits szolgaltatasok tertiletén. Ahol volt ilyen, és jol mikodott, ott a sziil6k nagyra értékelték
azokat:

,Az a kevés otthoni segitség, amit kapunk, kitliné. Igaz, hogy a munkaer§ nem »képzett«, de
tapasztalt, megért6 és lelkes.”

A fogyatékossaggal élok hazon kiviili idétoltése

Megvizsgaltuk, hogy a fogyatékossaggal é16 gyermekek hany orat tartézkodnak otthonukon kiviil
(iskolaban, napkoziben, bentlakasos atmeneti otthonban vagy szabadidGs tevékenységet végezve). A
gyermekek tobbsége iskolaba jar.> Néhanyuk egészségligyi sziikségleteit az iskola nem megfelelGen
elégiti ki (MENCAP 2001).

Napkoziotthoni ellatasban csak kevesen részesiilnek. A napkozi otthonok nyitvatartasi ideje nem
igazodik a sziil6k munkaidejéhez, 15.30-ra altaldban mar otthon vannak a gyermekek és a felnéttek.
Sok esetben pedig nem is minden nap mikodik ez a fajta szolgaltatas. Sok sulyosan, halmozottan

3 Az oktatassal toltott id6t a tanulmany szerz6i a korabbiakban beleszamitottdk a sziil6k gyermekre forditott gondozasi

idejébe (napi 18 6ra). A gondozas terhei természetesen igy is igen nagyok (oktatas nélkil kb. napi 10 6ra). (a szerk.)
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fogyatékos ember egyaltalan nem jut ilyen szolgaltatashoz, mivel nincs olyan intézmény, amely
megfelelne specialis szlkségleteinek. Azon kevesek szamara, akik mégis részesiilhetnek e
szolgaltatasban, csupan a hét bizonyos napjaira korlatozédik ez a lehet&ség.

,Ethel fogyatékossagabol fakad6 kozlekedési nehézségek miatt maradt ki a napkozi otthonbél”.

BENTLAKASOS ATMENETI OTTHONOK

Néhany csalad szaméara az jelenti az egyetlen kikapcsolodast, ha gyermekiik néhany napra
bentlakdsos atmeneti otthonba koltozik. Az eddigiekhez hasonléan, a sziil6k nagyon megbecsiilik, ha
az ilyen intézmény jol mikodik:

,Ugy latjuk, a dolgozok figyelembe veszik Michael érdekeit, individuumnak tekintik 6t.”

,Elégedett vagyok azzal a gondoskodassal, amit Michael az atmeneti otthonban kap. A dolgozék
nem sajnaljadk a faradsagot, hogy megismerjék és egyuttmiikodjenek vele azokban a dolgokban,
amiket kedvel.”

Sajnos, azonban ennél sokkal tobb csalad szamolt be szamottevé nehézségekrol:

,Nagyon nehéz atmeneti otthont talalni, s azok kozott is kevés a valéban biztonsagos intézet. Ez
még nagyobb problémat jelent.”

A varosban egyetlen bentlakasos atmeneti otthon mdkodik, amely azonban nem képes ellatni a
komplex egészségligyi ellatasra szorulé gyermekeket.”

A legnyugtalanitébb beszamoloék arrél széltak, hogy a fogyatékos csaladtag kiszaradva, felfekvési
sebekkel, esetleg régen nem cserélt pelenkaban tért haza az atmeneti otthonb6l. Néhany csalad arrél
is beszélt, mennyire hosszi id6be telt, amig taljutottak az otthonban toltétt id6 traumain és hogy
mennyire nem érte meg végul a faradsagot.

A felmérés vildgosan ramutat, hogy sok csalad hatalmas gondozasi feladatot lat el, mindenfajta
tamogatas nélkdl.

A helyzet csaladokra gyakorolt hatasa

Kozismert tény, hogy ha fogyatékossaggal él6 személy van egy csaladban, az nemcsak az egész csa-
ladra, hanem a baréti és a szomszédi kapcsolatokra is hat. A felmérés tartalmazott egy olyan kérdés-
sorozatot, amely annak hatasat volt hivatott megallapitani, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos-
saggal él6k jelenléte a csaladban miként valtoztat a szlikebb-tagabb személyes kapcsolatok
mind&ségén.

Kapcsolatok csaladon beliil és kiviil

A felmérés azt allapitotta meg, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyt nevel6 csaladokban
a gondozasra forditott hatalmas mennyiség(i id6 és energia fokozottan hat az egész csalad életére.
Kevés alkalom kinalkozik a baratokkal val6 egyiittlétre, szérakozasra és azokra a dolgokra, amiket az
ember altalaban természetesnek vesz, példaul egy mozit vagy egy barati vacsorat. A szilsk altal fel-
vazolt kép z(irzavaros csaladi életet fest elénk, a hazassagok fel6rl6désérsl, valamint arrél arulkodik,
hogy nem jut elegendd id6 a tobbi gyermekre. A csaladtagok reakcidja kilonb6zé. Sok sziil6 azt
tapasztalja, hogy régi baratai elhagyjak, vagy lathatélag kinosan érzi magat, ha latogatoba érkezik.

,A legidGsebb fiam egyszerlien nem hivta meg a baratait, és senkinek sem beszélt fogyatékos
occsérsl.”

~Anyoésom telefondlt és sorra megkérdezte, hogy vannak a gyerekek. Jane-r6l azonban sohasem
érdeklédott. Végil megkérdeztem, miért. Azt valaszolta, véleménye szerint nem jol teszem, hogy
otthon gondoskodom a lanyomrél. Hozzaflizte még azt is, hogy a tobbi gyerek is megsinyli ezt, és
ezért inkabb Jane-t minél el6bb intézetbe kellene adni.”

,Masok nehezen tudjak elképzelni, mekkora stresszt okoz csaladunkban Peter gondozasa.
Férjemmel minden masodik vitank emiatt van.”

,Egy megallas nélkili nap utan gyakorlatilag lehetetlen vendégeket fogadni. A gondozas felemészti
az élettinket.”

Szerencsésebb esetekre is akad néha példa. Néhany csaladban arrél is meséltek, milyen kozeli
baratsagok alakultak ki hasonlé sorsu sziil6k kozott. Sokkal jellemzébb azonban az, hogy a csaladnak
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egyaltalan nincs kapcsolata a kulvilaggal, illetve a meglévé barati kapcsolatokat negativan
befolyasolja a fogyatékos csaladtag sziiletése.

A tarsadalom hozzaallasa

Szamos tanulmany szél a tarsadalom fogyatékos emberekkel kapcsolatos attitlidjérél. Sok fogyatékos-
saggal él6 embert ér nyilt hatranyos megkiilonboztetés. A MENCAP egyik felmérése ravilagitott, hogy
1998-ban tiz megkérdezettbdl atlagban kilencet ért valamilyen atrocitas az utébbi egy év soran
(MENCAP 1999). Ennek fényében nem meglepd, hogy a felmérésben részt vevs csaknem valamennyi
csalad tapasztalt mar negativ diszkriminaciot.

Sokan megjegyezték, hogy megbamuljak a kozteriileteken vagy épp ellenkezéleg — emberszamba
se veszik Gket:

,Ha a varosban jarunk Pamelaval, gyakran felzaklatja, ha megbamuljak.”

Tobben hallottak jéindulati, de a helyzetet félreérts, és tudatossagot is nélkilozé
véleménynyilvanitasokat. Néhany csalad emlitette, hogy a szomszédok vagy a kornyéken élsk olyan
megjegyzéseket tettek, hogy a fogyatékkal él6 ember ,Isten ajandéka”, és a sziil6k valamiféleképpen
kivalasztottnak tekinthet6k erre a feladatra. A hasonlé megjegyzések csak néhany csalad szamara
vigasztal6ak, a tobbséget inkabb duhitik.

Még felkavarébb beszamolodkat hallottunk arrél, milyen leplezetlenil nyilvanitottak ki némelyek
véleménytuket, amelyek elsGsorban el6itéletekbsl fakadnak:

,Gyermekemmel a Tescoba jartam vasarolni, és egy né azt mondta: hogy képzeli, hogy egy ilyet
idehoz.”

,Egy régebbi szomszédunk gy fogalmazott, hogy Alison rontja az 6 ingatlananak értékét, a nap-
kozi otthonba kozlekeds buszt pedig »ididtabusznak« nevezte.”

Arra is akadt példa, hogy a csalddok vagyonat megrongaltak, vagy egyenesen megfenyegették Gket.
Osszességében a felvazolt kép a tarsadalmi elszigeteltségrsl arulkodik, amit néha-néha enyhit az
egylttérzés és a baratsadg kifejezése. A sziil6k szerint a legtobb ember reakcidja nem szandékos
rosszindulatrél, hanem inkdbb az informéaci6é és a megértés hianyardl tantskodik. Néha éppen a j6
szandékd megjegyzések fajnak a legjobban. Volt, aki igy nyilatkozott:

~Megtanuljuk kezelni az ilyen eseteket, de érzelmileg mindig mélyen érintenek.”

A szlil6i szerep

Legtobbiink szamara elképzelhetetlen az, hogyan tudjak vallalni a szil6k a felvazolt emberfeletti
gondozasi feladatot. Sok apa és anya beszélt arrél, mi tartotta benniik a lelket:

,Kerryt mindig is sajat gyerektinknek tekintettiik és gy szerettiik, mint a tobbi gyermektinket.”

,Igenis van pozitiv oldala annak, ha valakinek fogyatékos gyermeke van: kozelebb hozza
egymashoz a csaladtagokat, és egységbe kovacsolja 6ket. Sok nagyszer( baratsagot kotsz olyanokkal,
akik hasonlé helyzetben vannak.”

,,Eppen olyanok, mint barki mas, tudnak kibirhatatlanok, de kedvesek is lenni. Csodalatos érzés az,
amikor ragyogva rad mosolyognak vagy megolelnek. Van gy, hogy rad néznek, és a lelked mélyére
latnak.”

A kis dolgokbol meritiink er6t. Ha sokat faradozol valamin, és az végil sikertl, akkor Ggy érzed,
valéban megérte a faradsagot. Ebb6l az élménybdl sokaig erét merithetsz.”

Minden pozitivum ellenére, sok sziil6 életét mély fajdalmak keseritik meg:

,Ugyanakkor szivszaggaté latni, hogy oregszenek, de sosem nének fel — minden mérfoldké faj.”
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A szolgaltatok reakcidja

,Bevalt gyakorlat” a szolgaltatasokban

Szamos kutatas zajlott mar azzal kapcsolatban, hogy milyen segitségre van sziikségiik a fogyatékos
embert nevel6 csaladoknak. Az egyik tanulmany azoknak a sziil6knek az igényeit is feltérképezte,
akiknek a fogyatékossaggal él6 gyermekei még nem érték el az iskolas kort. A felmérés szerint a sziil6k
szamara a kovetkez8 szolgaltatasok illetve szempontok a legfontosabbak: a szll6k partnerként valé
kezelése, kapcsolattarté személy alkalmazasa, egylttm(kodés az szolgaltatasok kozott, iskolas kor
el6tti szolgaltatasok (példaul 6voda), atmeneti tehermentesits szolgaltatasok, tajékoztatas és tanacs-
adas (Robinson és Stalker 1988).
Hogy mindez milyen jelentGséggel bir a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek sziilei
szamdra, azt nem lehet eléggé hangsilyozni. Sziikségiik van arra, hogy:
e gyermekiik gondozasaval kapcsolatos széles korli tapasztalatukat meg tudjak osztani a
szolgaltatokkal, hogy a segit6k majd azok felhasznalasaval lassak el gyermekiket,
* legyen egy olyan kapcsolattarté személy, akit barmikor elérhetnek mindazon szolgaltatok
részérdl, akikkel kapcsolatban vannak,
* j6 minGségl szolgaltatasokat kapjanak,
e lehetGséglik legyen a rendszeres kikapcsolddasra,
e a fogyatékos gyermekkel kapcsolatos informaciokhoz és tanacsadashoz konnyen
hozzaférjenek.

A National Strategy for Carers (Gondozok Nemzeti Stratégiaja) hasonloképpen a kovetkezd
szempontokat tartja elsédlegesnek a gondozasi folyamat soran: a gondozott személy j6 kozérzetének
biztositasa, a gondozott személyek részvétele az életiiket érint6 dontések meghozataldban, a
gondozok egészségi allapotanak megdrzése, a szolgéltatokba vetett bizalom megszilarditasa és
beleszélasi lehetGség a szolgaltatdisok megvalasztasdba (Department of Health 1999). A szilsk
szlikségleteire val6 reagalas kiilonosen fontos, mivel szinte egyedil végzik a teljes gondozasi
feladatot.

A felmérésbsl kiderilt, hogy ahol a felsorolt elemek megvalésultak, ott a sziilsk rendkivil
elégedettek voltak a szolgéltatasokkal. Mindezt j6l illusztralja az a beszamol6, amely egy sulyosan,
halmozottan fogyatékos filt nevel§ csaladtél szarmazik:

Eszak-lrorszagban egy sziil6 nagyon pozitivan értékelte a négyéves fianak nydjtott segitséget.
Ertelmi- és mozgassériiltsége mellett James stlyosan latassériilt is. Olyan, specialis 6vodaba jar, ahol
szamos kiilonféle szakember dolgozik. Edesanyja Ggy latja, hogy minden gondozé magasan képzett
és jo szakember. Nagy segitséget jelent, hogy minden szolgaltatds egy helyen vehet§ igénybe, a
feladatokat jol koordinaljak, ezért probléma esetén James édesanyja mindig tudja, kihez forduljon.
Mivel gyermeke négyhetes kora 6ta jar az intézménybe, édesanyja megfelel6 informaciokkal
rendelkezik a fiat érint6 fogyatékossagokrol. A szakemberektSl segitséget kap ahhoz is, hogy
alkalmazkodni tudjon James valtoz6 sziikségleteihez.

A szakmai irdnyelvek meghatarozasa ellenére tisztdban vagyunk azzal, hogy a gyakorlatban még
mindig oriasi problémak mutatkoznak a szolgéltatasok egész spektrumdban. Ezt kutatasunk
eredményei is tiikrozik.

A kordbbi tanulmanyok az egyén és a csalad szikségleteit kiilon-kiilon elemezték. Sziikség van
azonban arra, hogy egyiittesen vizsgaljunk minden tényezét, valamint azt a bonyolult szituaciot,
amely abbdl adédik, hogy az egész életen at tarté gondozas soran sokféle szolgaltatast kell igénybe
venni. A MENCAP eredeti felmérése megéllapitja: ,A napi, valamint az életen at tarté problémak,
amelyeket a csalddoknak kezelnitik kell, nem egyszerlien 6sszeadédnak. A silyos-halmozott
fogyatékossagbol eredé nehézségeket nem lehet egymastdl flggetlendl vizsgalni.” (Hogg és Lambe
1988)

Ha a felmérésben szerepl6 sziil6knek szolgaltatasokkal kapcsolatos évek soran 0Osszegydilt
tapasztalatait vizsgaljuk, nem meglepd, hogy a kapott tamogatasokkal sok sziil§ elégedetlen:

,A tarsadalombiztositas hatékonysaga rengeteg kivannival6t hagy maga utan. Soha nem kaptunk
igazi segitséget, pihenési lehet&séget vagy tanacsot.”
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,Thomas olyan minGség(i tamogatasokat kap, amikre legfeljebb a harmadik vilagban szamitana az
ember. Még akkor is hagyjak szenvedni, ha fajdalman lehetne enyhiteni. Azt varjak téle, hogy orthosis
(ez egyfajta sin, amely a labat rogziti) nélkil kozlekedjen. Még a jaras méltosagat is megtagadjak téle!
Minél stlyosabban sértlt valaki, annal kevésbé tor6dnek vele!”

A helyi egészségligyi szervezeteknek fogalmuk sincs, mire van sziiksége a gyermekemnek, illetve
hogyan tudnanak neki segiteni. Mindent hibasan értelmeznek. Nem értenek a munkajukhoz, de nem
is érdekli 6ket.”

A szolgaltatasokkal valo elégedettség felmérése

A kovetkez6 részben azt vizsgéljuk, altalanossagban véve mennyire elégedettek a sziil6k az elérhetd
szolgaltatasokkal.

A szilsk mintegy fele nem értékelte negativan a tdmogatasok altalanos szinvonalat. Ez az arany
val6szintleg alacsonyabb bizonyos szolgaltatasok esetében, amelyekkel a sziil6k elégedettek voltak.

Néhany sziil§ szerint egyetlen szolgaltatas sem volt kiilénosen j6 vagy pozitiv hatast, ugyanakkor
egyes szakembereket kiemelkedGen jonak mindgsitettek. llyen személyekkel azonban rendkiviil ritkan
talalkoztak. Ugy érezték, néha-néha rajuk mosolyog a szerencse, és olyasvalaki lépi at otthonuk
kiiszobét, aki ezt a feladatot nemcsak munkanak, hanem komolyan hivatasnak is tekinti, és aki
nekigylrkézik, hogy a valéban [ényeges dolgokat elvégezze. Néhanyan meleg hangon szamoltak be
ilyen esetekrdl, nagy veszteségként értékelve segitGjik esetleges tdvozasat.

Még azok a szil6k is, akik altalanossagban véve elégedettek voltak a kapott tamogatasokkal,
gyakran arnyaltdk valaszukat a kovetkez6képpen:

,Igen, a szolgdltaté szervezetek reagalnak az alapvet6 sziikségletekre, de mindenért hosszi ideig
és keményen meg kellett kiizdentink. Tisztdban vagyunk azzal, hogy a tobbi sziikséges szolgaltatasért
is ugyanigy kell majd harcolnunk.”

A szolgaltatasok jok, csak hozzajuk jutni nagyon nehéz.”

JJelenleg nagyjabol elégedett vagyok, de régebben keresztiilmentem néhany nagyon nehéz
id6szakon. Sosem tudjuk el6re, mire lesz sziikséglink a jovében, és hozzajutunk-e majd.”

Ugyanakkor sok sziil6 elégedetlen volt a kapott szolgaltatasokkal, hangsilyoztak, hogy elsGsorban
a segitség modjaval és a szakemberek hozzaallasaval volt a baj. Masok a jogosultsag elbiralasanak
folyamatara, valamint a szolgéltatasokhoz valé hozzajutas nehézkességére panaszkodtak.

A kovetkez6kben a szolgaltatastipusokat egyenként vizsgaljuk.

DIAGNOZIS

Az a méd, ahogy a gyermek diagnoézisat kozlik a sztil6kkel, nagy hatassal van arra, hogyan latjak sajat
helyzetiket a késGbbiekben. A megkérdezettek sokaig tgy érezték, az egészségligyi szakemberek
bizonytalansagban tartjak &ket, és gyakran érzéketlenek is. A Right From the Start (A kezdet kezdetétdl)
cimd projekt (Morris 2001) részletesen korbejarja ezt a kérdést.

A diagnézison kivil tovabbi problémat jelenthet a stlyosan, halmozottan fogyatékossaggal élGket
gondozo szul6 szaméara a fogyatékossag komplex jellege, valamint az a tény, hogy a teljes kép esetleg
csak késébb bontakozik ki. Szamos egészségligyi probléma is adédhat, és az is el6fordul, hogy hibas
prognozisok sziletnek. Az érintettek 85 szazaléka kapott hivatalos diagnézist, kozilik 61 szazalék
volt elégedetlen a diagnézis kozlésének modjaval, 35 szazalékukkal kielégit6 médon kozolték a
diagnozist. A felmérésben részt vevs szilok kozil a tdjékoztatds modjaval kapcsolatosan csupan
4 szazalék volt elégedett. A legtobbjik egyértelmien elégedetlen volt vele. Rendkiviil lehangolé
beszamoldkat hallottunk t6lik ezekrél az idészakokrol:

,Az orvos azt mondta: »Lesz egy szép lanyuk, kaposzta aggyal.« Szerintem felhaborité ilyet mondai
— én a megrazkodtatastél majdnem elvetéltem.”

,Az orvos 18 hénappal Jonathan sziiletése utan keresett fel minket. Bejott, le se lt, ranézett a
fiunkra és kozolte, hogy spasztikus (gorcsos). Irt egy cetlit, és annyit mondott, adjuk oda a hazi-
orvosnak, majd eltavozott. Hat vagy hét percig tartott az egész. Semmiféle magyarazatot nem adott.”

,Embertelen, ha azt mondjak neked: a gyereked kaposztafejli és ha nem dugod intézetbe,
elveszited az 0Osszes baratodat. A hasonlé mondatokban rejl§ érzéketlenség csak sdlyosbitja a
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helyzetet — mégis gyakran taldlkozunk ilyesmivel. Szerencsére megtanultuk ignoréalni a
szakembereket.”

A kertileti apoléns azt mondta, ne is keressiink semmiféle gydogymodot, mert a gyermeken nem
lehet segiteni. Az el&szor elhangzott szavakat nem lehet kitorolni.”

A szakemberek altal hasznalt szavak egyértelmden tiikrozik sajat negativ hozzaallasukat. Raadasul
agy kozolték a diagnoézist az érintettekkel, hogy a helyzet ezek utan csak embertelennek és
tragikusnak tekinthets. Ezeket a terheket a sziil6k életiik végéig hordozzak, és ezek a megjegyzések
alakitjak gyermekiikkel kapcsolatos elképzeléseiket. Ilyen szavak hallatan barki szamara nehezen
hihets, hogy a gyermek képes lesz a fejlGdésre, és szép élete lesz.

,Hogyan bizhatnank a szakemberekben, ha 6sszezavarnak és magunkra hagynak minket?”

A SZOLGALTATASOK OSSZEHANGOLASA

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok szamos egészségligyi, szocialis vagy
egyéb onkéntes szervezettdl figgenek, hiszen folyamatosan ezek segitségére szorulnak. A sziikséges
szakemberek névsora ijesztGen hosszl (védéndk, terapeutdk, szocialis munkasok, orvosok, tanérok,
bentlakdsos és napkozi otthonok személyzete, hogy csak néhanyat emlitsiink), ezért létfontossagu a
szolgaltatok egylttmiikodése, a szolgaltatasok megfeleld koordinacidja.

A jelentésbdl egyértelmlen kidertl, hogy a szil6k tobbsége (80 szazaléka) Ggy érzi, a kapott
szolgaltatdsokat nem koordinaljadk megfelel6en. Minden sziil6 hangot adott annak, hogy sziiksége
lenne olyan koordinatorra, kulcsemberre, akivel kozvetlen kapcsolatban all, akit6l informaciokat kap,
és aki 0sszehangolja a segitségnyujtast.

A sziil6k tobb mint egyharmada legaldbb nyolc, vagy annal tébb szakemberrel [épett kapcsolatba.
Ez a mutaté ugyanakkor jelentGs kilonbségeket is jelez. Olyan szil6vel is talalkoztunk, aki 25
szakemberrel all kapcsolatban. Ehhez hasonl6 szituaciok zavart okoznak a csalad életében, és
felhivjak a figyelmet arra, hogy milyen nagy sziikség van olyan koordinatorra, aki képes a kiilonb6z6
szervezetektSl érkez6 segitséget 6sszehangolni.

E kapcsolattarté személy szerepe meghatérozé. O biztositja a szakemberek osszehangolasét,
megkonnyiti a megbeszélések szervezését, megel6zi a sziikségtelen ismétlGdéseket, kisz(ri az
egymasnak ellentmondé tanacsokat, valamint lehet6séget ad arra, hogy a segitség kiterjedjen a
csaladtagok teljes korére (Limbrick-Spencer 2000). A szolgaltaté szervezetek szamara természetesen
kihivast jelent az, hogy igy tudjanak mdkodni, de ha nem igy tesznek, az nemcsak a sziil6k zavaro-
dottsagdhoz és frusztraciéjahoz vezet, hanem, s ez még rosszabb, nem jutnak hozza a sziikséges
szolgaltatasokhoz.

A SZOLGALTATOK FELKESZULTSEGE, SZAKMAI HOZZAALLASA

Sok sziil6 kifogasolta mind a vezetSk, mind a szakemberek, mind a gondozék hozzaallasat, mind
pedig a kapott tamogatas modjat.

E felmérés egyik legmegdobbent6bb megallapitasa, hogy a szolgaltatd szervezetek munkatarsai
sokszor nem veszik emberszamba a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyeket. A sziil6k
megosztottak veliink néhany olyan esetet, amelyek égbekialté diszkriminaciéra vallanak. Az egyik
csalad felidézte azokat a szavakat, amelyek az orvos szajabol hangzottak el az egyik kérhazi vizsgalat
alkalmaval, amikor a gyermek nevetni kezdett: ,Azon nevet, mennyibe keril 6 az Orszagos
Egészségbiztositonak”. Egy masik megjegyzés szintén az egyik orvostél szarmazott: ,Mit var? Hisz ez
a gyerek agykarosult!”

Sok sziil6 szamara azt volt a legnehezebb elviselni, hogy a szakemberek nem ismerték el sziil6i
szakértelmiiket, tapasztalataikat. A szervezeteknek partneri viszonyt kellene kialakitaniuk a sztil&kkel,
el kellene fogadni véleményiiket és szakértelmiiket, és el kellene ismerni azt a jelent&s szerepet,
amelyet a szolgaltatasok iranyvonalainak és prioritasi szempontjainak kidolgozasaban jatszhatnanak
(Ward 2000). A legtobb sziil6t nem vontak be a gyermekiikkel kapcsolatos dontésekbe:

Jljeszté az a méd, ahogyan a sziil6kkel bannak. Semmiféle tiszteletet nem kapnak, hidba all
mogottiik sokévi tapasztalat.”

,Barcsak figyelnének arra, amit mondunk.”

,Sok szakember rendkiviil arrogans.”
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Még az empatikusabb szakemberek részérél is olyan reakciok érkeznek néha, amelyek nem
segitenek a sziil6knek. Néhany csaldd olyan esetet is emlitett, amikor a csaladlatogatasra érkezé
szakember elsirta magat:

Az egészségligyi szakember eljott hozzank, és elsirta magat. Azt hiszem, Gj ember volt,
valészintileg még sosem dolgozott sériiltekkel. Papirzsebkendét adtunk neki és teaval kinaltuk. Ettdl
kicsit jobban lett, de nem jott tobbet.”

,A szocialis munkas azt szokta mondogatni, nem tudja, hogy birjuk ezt az egészet, meg hogy
milyen szornyl mindez. Mindez annyira deprimal6é volt, hogy mire elment tSlink, mar az
ongyilkossag hataran voltam!”

Sok szll6 panaszkodott a segit6k szakmai képzetlenségérél, valamint tapasztalatlansagarol.
Tobben gy érezték, hogy a segitk sem kell6 tapasztalatokkal, sem kell§ szaktudassal nem
rendelkeznek ahhoz, hogy valédi, praktikus otthoni segitséget adhassanak a caladnak. Tobbségiiket
nem tanitottdk meg arra, hogyan kell felemelni valakit, és hogyan kell a gondozasi feladatokat ellatni,
vagy mi a teendd bizonyos egészségligyi problémak esetén.

El6fordult az is, hogy a sziil6k nem lattak biztositottnak: a segité képes lesz elég alaposan meg-
ismerni a gyermeket ahhoz, hogy képes legyen hatékonyan kommunikalni vele.

JJelentéktelen dolognak tlinhet, de a legeslegfontosabb targy Annamaria szamara az a
fényképalbum, amelyet allandéan maganal hord. Barhova megy, visz magaval egy polaroid
fényképezbgépet, hogy fotokat készitsen gydjteményébe. Celluxszal szoktam beragasztani a képeket
az albumaba, de minden héten szétesik, ezért mindig cserélgetni kell azokat, rendszerezni, majd ismét
visszarakni. Ehhez folyamatos segitségre van sziiksége, azt hiszem, enélkiil nagyon boldogtalan lenne.
Csak gy tud kommunikalni. Butasagnak tlinhet, de emiatt is nagyon aggédunk.”

Nem kérdés, még sok a tennival6é annak érdekében, hogy a segit6k képesek legyenek valtoztatni
sajat attitlidjukon, és fejlédjenek a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberek ellatasdhoz sziikséges
készségek és képességek terén.

INFORMACIO

Kiemelten fontos, hogy a szil6k széles kor( tajékoztatast kapjanak a szolgaltatasokrél, valamint arrél,
miként tudjak igénybe venni azokat, hogyan torténik a jogosultsag elbiralasa, milyen tamogatasok és
juttatasok illetik meg Gket, és milyen moédon tehetnek panaszt. (Ward 2000). A sziil6k nem gy6zték
hangsilyozni, mennyire nagy sziikség van a személyre szabott, minGségi, konnyen hozzaférhetd,
aktualis informaciokra:

A szocidlis osztaly nem kozli az emberekkel, hogy milyen juttatasokra jogosultak. Diploma kell
ahhoz, hogy megértsiik az Gtmutatokat. A haziorvosoknak pedig nincs idejik tajékoztatast adni az
elérhet6 szolgaltatasokrol.”

,A 15 éves lanyom tobbet segitett az informacidszerzésben, mint a szakemberek.”

Mindez kulonosen elkeserits, ha figyelembe vessziik, hogy az 1989-es gyermekvédelmi torvény
(Children Act) és az 1990-es torvény a nemzeti egészségligyi szolgaltatasokrol és a kozosségi
gondoskodasrél (NHS and Community Care Act) arra kotelezi a helyi onkormanyzatokat, hogy
tajékoztassak az érintetteket az altaluk kinalt szolgaltatasokrol.

JOGOSULTSAG ES SZOLGALTATAS

A legtobb szilé elégedetlen volt a jogosultsag elbiralasanak folyamataval. Panaszkodtak annak
felliletességérél, a rendszeres ellenérzés hianyarél, valamint arrél, hogy nem a valéban sziikséges
szolgaltatasokat kapjak.

Sok csalad érezte Ggy, hogy az elbiralasi folyamat nem terjed ki gyermekiik valamennyi
sziikségletére, nem méri fel a sziikségletek intenzitasat, és nem veszi figyelembe, hogy a sziil6k hany
orat toltenek naponta a gyermek alapvetd gondozasi szlikségleteinek kielégitésével. A szocialis osztaly
altalaban abbdl a feltételezésbél indul ki, hogy a csalad kiils6 segitség nélkil is képes mindezt
elvégezni.

A csaladban él6 stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek nem allnak a szolgéltaté szervezetek
figyelmének kozéppontjdban. Mindezt a jogosultsagi kritériumok is tikrozik. A szolgaltatasokat
altalaban csak olyanok vehetik igénybe, akik veszélyeztetett helyzetben vannak. Azokat a sziil6ket,
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akik képesek gyermekiiket otthon nevelni, nem soroljdk a veszélyeztetett kategéridba, kovetkezés-
képpen nem jutnak hozza az alapvet6 szolgaltatasokhoz. A szilSk azt allitjak, hogy az intenziv
gondozasi feladatok, az alvashiany, valamint a tarsadalmi elszigeteltség kovetkeztében &ket is
raszorultnak kellene tekinteni.

Az érintettek ugyanakkor ugy érezték, gyermekiik sziikségleteinek felmérése soran a szilSk
helyzetét figyelembe sem veszik. A csaladok nem kaptak tajékoztatast arrél, hogy jogosultak sajat
igényeik felmérésére is, amit az 1995-6s, a gondozok elismerésér6l és a szolgaltatasokrol szolo
torvény (Carers Recognition and Services Act) biztosit szamukra. Sok csalad panaszkodott arrél, hogy
nincsenek megfelel§ atmeneti elhelyezést kinal6 szolgaltatasok, amelyek lehetévé tennék, hogy néha
kikapcsolodjanak. Csak néhany elbiral6 vette figyelembe a tobbi csaladtag, példaul a testvérek vagy
mas fogyatékos illetve beteg csaladtag szlikségleteit, életkorilményeit.

Felmérésunk kiterjedt az egyedilallo szulSkre, az egynél tobb silyosan fogyatékos gyermeket
nevel§ csaladokra, a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeken kiviil még egy sériilt vagy beteg
csaladtagot is gondoz6 és a sokgyermekes csaladokra. A sziikséges tamogatas mértékét sok mas
tényezd is befolyasolja. Ezekre a csaladokra nézve komoly kovetkezményekkel jarnak az élet mas
eseményei is, példaul a partner elvesztése, vagy egy masik gyermek sériilése. Ugyanakkor fokozottan
veszélyeztetettek mas tekintetben is: mentalhigiénés problémak addédhatnak, hazassagok futhatnak
zatonyra. Nyilvanvalé volt, hogy ezeket az eshet&ségeket sajnos tul gyakran hagytak figyelmen kivdil
gyermekiik sztikségleteinek felmérése soran.

A csalddok arra panaszkodtak, hogy az elbirdlast kovetGen nem jutottak hozza a tényleges
szolgéltatashoz, illetve hogy az nem felelt meg a gyermek specialis igényeinek. gy a csaladoknak
kellett illeszkednilk a mar létez6 szolgaltatasokhoz, amelyek nem voltak igazan személyre szabottak.
Még jobban elszomoritotta a szil6ket az, hogy sok szolgaltatdis nem volt elérhet6 bizonyos
idgszakokban, gyakran éppen akkor, amikor a leginkabb sziikség lett volna azokra. El6fordult az is,
hogy a szervezetek egyszerien nem voltak felkésziilve arra, hogy sutlyosan, halmozottan fogyatékos
embereket fogadjanak.

A sziil6k ramutattak szamos olyan akadalyra, amely a szolgaltatasok igénybevételét nehezitette.
Ebbe a korbe tartozik, hogy a szolgaltaté szervezetek munkatarsai nincsenek tisztaban azzal, miként
kell alapveté gondozasi feladatokat ellatni (példaul emelés, bizonyos egészségtigyi problémak keze-
lése). MegfelelS leiras, tréning és felszerelés hianyaban a szolgaltatasok sem lehetnek megfelelGek. A
fogyatékos személyek emelésére vonatkozo legfrissebb szabalyozasok szamos stlyosan, halmozottan
fogyatékos személyt a ,két segit6t igényl6” kategériaba soroltak. Ennek kovetkeztében néhany
szervezet kijelentette, hogy nem véllalja olyan személyek ellatasat, akik ebbe a kategoériaba tartoznak,
mert nem tudjak biztositani a két segité alkalmazasahoz sziikséges forrasokat.

Kevés intézmény rendelkezik azokkal a specialis eszkozokkel, amelyek elérhetévé teszik a
szolgaltatasokat a raszorulok szamara. Az egyik esetben a napkozinek nem volt emelGje, igy a sériilt
nem kaphatta meg a szamara szlikségesnek itélt segitséget. Egy masik személy pedig felfekvésekkel és
kiszaradva tért haza a napkozibél. A nem elegendd, vagy nem kell6en képzett személyzet szintén
problémékat okoz a megbizhatésag, valamint a rugalmassag terén.

»,Mindig azt mondogatjak nekiink, nem varhatjuk el, hogy egy napkoziben Ggy gondoskodjanak a
gyermekiinkr6l, mint mi otthon. Gyakran az orrunk ald dorgolték: »ha nem tetszik onoknek a
szolgaltatas, amit kinalni tudunk, az a mi gondunk«. ”

»Ajanlottak ugyan valamiféle segitséget, de amire sziikséglink van, vagy amit szeretnénk, azt nem
kapjuk meg.”

HARC A SZOLGALTATASOKERT

A sziil6k a szolgéltatasokért vivott hosszadalmas kiizdelmeikr6l is beszamoltak. Néhanyuknak sikertilt
megfelels tamogatascsomagra szert tenni. llyen volt példaul az Onall6 Elet Alapbol nyert juttatas,
amelynek segitségével gyermekiiknek otthoni feliigyeletet tudtak biztositani. Ugy téinik azonban, hogy
ezek a hatékonyabb megoldasok kizarolag a sztil6k tgyességének, valamint kitartasanak koszonhetsk.

A megoldas az lenne, ha a sziil6knek nem kellene harcolniuk a szolgéltatasokért, hiszen ezek a
csaladok folyamatosan intenziv gondozast végeznek. Magatdl értetédGen hozza kellene jutniuk a
sziikséges informaciokhoz és tamogatasokhoz. Az egyik sziil6 elmondta, hogyan hatott gyermekével
val6 kapcsolatara a segitségért folytatott véget nem éré kiizdelem:
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,Minél tébbet harcolsz érte, annal nehezebb szeretni 6t. Egyszeriibb lett volna Matthew-nak, ha
meghal. A gyermeked ellen fordulsz, mert nem kapod meg szamara a megfelel6 segitséget.”

Sokan lefestették mindennapos kiizdelmeiket is:

,Minden fogyatékos embert nevel& csalad, igy a mienk is, folyamatos kiizdelmek szintere. Ugy
gondoljuk, egyaltalan nem kapunk segitséget, ha nem harcolunk érte, igy elterjedt rélunk, hogy
agresszivek vagyunk. Szerencsére még van er6nk kiizdeni, de szomoru, hogy ennek igy kell lennie.”

,Azokkal kell nap mint nap megvivnunk, akiket azért fizetnek, hogy segitsenek nektink.”

Voltak, akik tudtak réla, hogy létezik példaul a kozvetlen tdmogatasok rendszere, de nem volt
energiajuk utanajarni, miként juthatnak hozza.

VARAKOZAS A SZUKSEGES SZOLGALTATASOKRA

Sok csalad talalkozott azzal a problémaval, hogy bizonyos szolgaltatasokra, segédeszkozokre hosszu
ideig kell varni. Sok esetben a megfelel§ szinvonald ellatas elnyerésének nehézségei még nem értek
véget a felmérés befejeztével. Néhany csalad elmondta, milyen hosszG id6be telt, mig végre
megkaptak a megitélt segitséget:

»Hoénapokig kellett varnunk a gydgytornaszra, hogy eljojjon, és megnézze a kész sineket. Szintén
honapokig tartott, mire elvégezték a jogosultsag elbiralasahoz sziikséges felmérést, és amikor végre
megtortént, Gjabb hénapokat vartunk, mire valami is megvalésult.”

,Victoria mar legalabb 6t éve var a logopédusra. Kétlem, hogy egyaltalan emlékeznek még rank.”

Sokan szamoltak be a varakozas soran felgytlemlett frusztraciorél és haragrol. A csaladok szamara
agy tdnik, tal hossza id6 telik el akar a legegyszer(ibb és legalapvet&bb segitség megérkezéséig:

,Ugy tajékoztattak, a Csaladi Alapbdl nem kaphatunk pénzt az agy specialis kialakitasara. Azt
mondték, fellebbezzek, de az tovabbi 6-8 hétbe telik. Mit kellett volna tennem? Hagyni, hogy a
gyermekem kékre, zoldre verje a fejét ezalatt?”

,Kozolték, hogy lanyom nem kaphat inkontinenciabetétet a kovetkezd id&szakig, mivel mar
egyszer kiutaltak nekiink azt az adagot, ami jart.”

NAGYKORUVA VALAS

Sok szl érzi Ggy, hogy nem kap elegendd tamogatast, miutan gyermeke atkerdl a felnétteknek jaré
szolgaltatasok rendszerébe. Az egyik tanulmany megjegyezte, hogy a komplex egészségigyi
sziikségletekkel él6 fiatalok esetenként teljesen elveszitik a kontaktust a specialistakkal, amint elérik
azt a kort, hogy mar nem a gyermekgyogyaszat hataskore ald tartoznak. A szolgéltatasok tervezsi nem
adnak kell6 informaciét és nincsen elegendd és megfelel§ szinvonalt kozosségi szolgaltatas. (Morris
1999).

Sok csalad tekinti a gyermek nagykoruava valasanak idgszakat kiillonosen nehéznek és aggasztonak:

»Nincsenek atmeneti szolgaltatasok. Abszurd a helyzet, teljes a kaosz! J6 dolog a gyerekeken
segiteni, de gy tlinik, 18 éves koruk utan mas a helyzet.”

,Jodie szamara nem volt atmenet. Az intézmények egymasra mutogattak, és végil semmi sem
tortént.”

Az elbiralasi folyamattal kapcsolatosan még egy dolgot meg kell emlitentink. Azok a sztil6k, akiket
a gyermekvédelmi torvény (Children Act) értelmében ,raszorultaknak” nyilvanitottak, nem kaptdk meg
ugyanazt a statust a nemzeti egészségligyi szolgaltatasokrol és a kozosségi gondoskodasrol szo6lo
torvény (NHS and Community Care Act) hatélya alatt. Ugy ténik, azzal hogy a stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekeket a raszorulok kozé soroltak, a csalad tobbi tagjanak a sziikségleteit is nagyobb
valészintséggel elégitik ki. Ugyanez azonban nem volt elmondhaté a felnéttek esetében. A helyzet
talan azzal is magyarazhat6, hogy a nemzeti egészségiigyi szolgaltatasokrol és a kozosségi gondos-
kodasroél sz616 torvény (NHS and Community Care Act) alapjan fogyatékossag énmagaban nem jogosit
fel senkit a szolgaltatasok igénybevételére.

,17. életévének utolsé napjan Jodie széles korl gondozast igényl§ (beleértve az &atmeneti
intézmények szolgaltatasait, az otthoni ellatast, a szocialis munkasok segitségét, valamint a kiilonféle
berendezések hasznalatat), fliggd helyzetben 1évs gyermek volt. Am a kévetkezd napon — 18. sziiletés-
napjan — mindezen jogosultsagat elvesztette. Megvontak t6le minden tamogatast, amiért — ha
fogalmazhatok igy — megdolgoztunk és megktizdéttiink. Mintha nem is |étezne.”
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.17 éves korig kiszolgéltatott gyermeknek tartjak, vagyis a gondozoktél erkolcsi bizonyitvanyt
kérnek. 18 évesen eléri a feln6tt kort, és mar nem jogosult ezekre a biztositékokra. Minket, sztil&ket
pedig megvetéssel kezelnek, pedig csak ugyanazt a biztonsagot szeretnénk megteremteni a szamara.”

A gyermekek jobb szolgaltatasokat kapnak, mint a felnéttek. Mig fiatalabbak, jobban odafigyelnek
rajuk az emberek, hacsak nincs szerencséd, és nem talalsz egy j6 napkozi otthont.”

A gyermekorvosi ellatds még megfelels, de tapasztalataink szerint a felnéttgondozas egyaltalan
nem pacienscentrikus. Ugy latszik, nem gondoljak végig, mire van sziikségiink, mindent kiilon kell
kérni.”

A jovordl

A legtobb sziil6 szamol azzal, hogy eljon az id6, és gyermeke elkoltozik a csaladi otthonbdl. A
stlyosan, halmozottan fogyatékos személyekrsl gondoskod6 sziilSk ijesztének talaljdk ezt a jovo-
képet, mivel tudjadk, hogy gyermekiik sokrétli gondozasra szorul. Gyakran el6fordul, hogy a
szolgaltatasokkal kapcsolatos multbeli tapasztalataik alapjan nem biznak abban, hogy gyermekiik
megfelel6 ellatdsban fog részesiilni, kovetkezésképpen inkdbb tovabbra is vallaljak az otthoni
gondozas feladatat. Mindemellett tisztdban vannak azzal is, hogy eljohet az id6, amikor mar nem
lesznek képesek folytatni a gondozast, mert 6k maguk fognak segitségre szorulni, vagy meghalnak. Ez
a kérdés sulyos problémat okozott a MENCAP felmérésében részt vevs sziil6k szamara.

A sziil6k 54 szazaléka azt nyilatkozta, hogy azt szeretnék, ha felnétt fidk vagy lanyuk otthonrél egy
magas szinvonall ellatast nyGjté intézménybe koltozne, 61 szazalékukat azonban nem tadmogattak
ennek a lehet&ségnek a kidolgozasaban.

Mig a csaladok tobbsége azt mondta, azt szeretnék, ha a fogyatékkal él6 gyermek otthonrél egy
magas szinvonall ellatast biztositd intézménybe koltozne, sokan Ggy érezték, nincsenek olyan
szervezetek, amelyek képesek megadni a sziikséges segitséget, kiilonosen nem azon a szinvonalon,
amit a szul6k adhatnak gyermekiiknek.

,Ahogy idGsodiink, egyre jobban aggédunk, mi torténik, ha mar nem lesziink képesek ellatni 6t.
Ha nem nyeriink a lottén és nem hozunk létre valamit mi magunk, a jelenlegi allapotok kozott
elképzelni sem tudunk tirhet6 életet lanyunk szamara.”

,Egyaltalan nem szivderit6 az a gondolat, hogy a fiam mashol éljen. Nincs bizodalmam egyetlen
olyan intézmény irant sem, amit eddig lattam, vagy amir6l eddig hallottam. Ez a gondolat nagyon
ijesztd és lehangol6.”

,Leginkdbb az okoz nekem fejtorést, mi torténik majd vele, ha mi mar nem leszlink. Megtettiink
minden t6link telhet6t, de Ggy éliink, mintha folyamatosan Damoklész kardja lebegne a fejlink felett.”

,Ugy dontottiink, hogy inkabb mi gondozzuk 6t, mintsem hogy nem megfelels intézmény
konyortletére bizzuk.”

A szl6k arrél is beszamoltak, hogy mennyire magukra maradnak, ha gyermekiik jov6jét probaljak
megtervezni:

,Egyel6re nem tudom, mi lesz Eirannal, ha én mar képtelen leszek gondozni 6t.”

,Miel6tt feleségem elhunyt, megkértiik a szocialis munkast, hogy segitsen fiunk ellatasanak
megtervezésében arra az id6szakra, ha rank mar nem szamithat, vagy nem lehetiink mellette. Az illeté
egyfolytaban halogatta ennek a kérdésnek a megvitatasat. A feleségem id6kozben meghalt, de a segitd
még mindig azt mondogatja, varjak addig, amig mar tényleg nem leszek képes gondoskodni a
gyermekemrdl. Ugy gondolom, az mar tal késé lesz.”

Néhanyan még ennél is jobban aggodtak fogyatékos gyermekiik jovgjéért. ljeszts, hogy tobbszor is
elhangzott: jobb lenne nekik, ha meghalnanak, mintsem, hogy bentlakasos intézetbe kertiljenek:

,Fogalmazzunk igy: ha id6ben értestilok majd arrél, hogy kozeleg a haldlom, tisztdban vagyok
azzal, mit fogok tenni a lanyommal.”

,Mostanaban prébaltam beszélni Ben apjaval a gyerek jovgjérdl és a bentlakasos ellatasrél, de még
6 sem értett meg. Azt mondta: Altassatok el, Ggysincs jovgje!”

,Kezdtink rajonni lassan: lehet, hogy tévedtek és megvan az esélye annak, hogy a gyerek talél
minket.”

Ezek a vélemények felérnek egy vadirattal a szolgaltatok ellen. Az intézmények szakemberei
gyakran utalnak az ,elengedés” témakorére. A sziilk egy csoportjabol ez a megnyilvanulas nagyfokd
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dihot valtott ki. Tisztdban vannak vele, hogy senki nem fogja tudni Ggy gondozni gyermekiiket, ahogy
6k, de legalabb lenne igazi alternativa.

A problémak osszefliggése

Csak akkor kezdjiik a teljes képet latni, ha 6sszekapcsoljuk mindazt az informaciot, amit a felmérés
soran gy(ijtottiink. ElGszor is, sok sziil6t ért trauma a diagnézis kozlése idején. A jelentés vizsgalta
ezeknek az élményeknek a negativ hatasat a szil6k szolgaltatasokrol kialakult képére. Hallhattunk
arrél a napi kizdelemrél, amelyet ezek a csaladok vivnak annak érdekében, hogy hozzajussanak a
legalapvetSbb, legfontosabb szolgéltatasokhoz. Ezutan kovetkeznek magukkal a szolgéltatasokkal
kapcsolatos tapasztalatok. Hallhattunk olyan szil6krél, akik a bentlakdsos atmeneti otthonbdl
kiszaradva, felfekvési sebekkel kaptak vissza gyermekiiket.

Hallottunk olyan egészségtigyi szakemberekrdl is, akik nem vették figyelembe a sziil6k véleményét,
és egy fiatalembert szornytséges fajdalmak kozott hagytak, mondvan, hogy ,nem tehetiink semmit,
ilyen az allapota”. Olvastunk a késedelmes Ugyintézésrél, valamint arrél, hogy mennyire kevés
figyelmet szentelnek azoknak a csaladoknak, amelyek nap mint nap 24 éraban gondozzak gyerme-
kiket, s gyakorlatilag még alvasra sincs lehet&ségiik. Sz6 esett a csaladok tarsadalmi elszigeteltségrdl
is, a barati, rokoni, s6t gyakran a partneri kapcsolatok felbomlasasrél. Hallottunk arrél is, milyen nehéz
Osszeegyeztetni a fogyatékos gyermek és a testvérek igényeit. Roviden szélva, a sziil6k — keser( és
fajdalmas tapasztalatok aran — megtanultak, hogy csak kevesen tudjak, miként segithetnek igazan.
Ezek utan miért bizndk gyermekiiket ilyen szervezetekre?

A helyzetet tragikusan illusztralja egy silyosan, halmozottan sériilt testvérpar, Richie és Robbie
Turnbull halalanak esete (20 és 23 évesek 1). 1999. oktéber 23-an Mrs. Turnbull megolte két stlyosan
sérlt fiat, attol félve, hogy akarata ellenére elviszik Sket egy bentlakasos intézménybe. Az asszony igy
nyilatkozott: ,Az az igazsag, hogy nem birtam mar tovabb, és azt is tudtam, hogy nélkiilem nem
tudnak majd boldogulni”. (Hall 2001). Természetesen lehetetlen, hogy helyeseljiik cselekedetét, de
hozza kell tenntink, hogy a MENCAP felmérésében részt vett sziil6k tobbsége nagyon is megérti az
anya kétségbeesett szavait.

Az eset kapcsan késziilt elfogulatlan jelentés arra a kovetkeztetésre jutott, hogy a szervezetek
megtették kotelességliket Richie és Robbie védelme érdekében, valamint, hogy ,halaluk dGgy jott, mint
deriilt égbdl a villamcsapas”. Ennek a véleménynek viszont ellentmondanak a jelen felmérésben
szerepld sziil6k tapasztalatai. Ha a segit6 szervezetek felismerték volna, mekkora gondozasi feladattal
kellett Turnbulléknak megbirkézniuk, valamint észrevették volna annak hatasat a csalad egészségére
és kozérzetére, és emellett lattak volna azt is, hogy hidnyzik a megfelel6 segitség, akkor nem érhette
volna az esemény ennyire varatlanul 6ket.

Mindennek ellenére a biralat a tovabbiakban elismeri, hogy a szolgaltatok nem értették meg
Turnbullék kétségbeejt6 helyzetét.

,Bar az egyes szakemberek észrevették, hogy a Turnbull csalad ergs nyomas, valamint stressz alatt
all, mégsem ismerték fel és nem méltanyoltak kell6képpen annak kovetkezményeit, hogy a sziil6k
tobb mint 20 éve két sllyos fogyatékossaggal él6 fiit gondoztak, az utolsé id6kben raadasul nem
kielégitd lakaskortilmények kozott.” (Community Care Development Centre 2001).

A MENCAP nézetei szerint ez az alapvets probléma.

A csaladok anyagi- és lakashelyzete,
a sziilok munkalehetdségei

A teljes korl képhez hozzatartozik a korabban ismertetett szituacion kivil még harom kulcstényezé:
az anyagi-, a munka-, és a lakashelyzet, amelyek mindegyike kozvetleniil befolyasolja a felmérésben
részt vevé csaladok életmindségét. Egy nemrégiben készitett tanulmany a fogyatékos gyermekek
gondozasanak anyagi vonzataval foglalkozott, és a kovetkez& megallapitast tette:

A fogyatékos gyermekek sziilei szamara az jelenti a legnagyobb nehézséget, hogy az egyéb dolgok
mellett a pénz miatt is aggodniuk kell. A hianyzé gyakorlati és érzelmi tdmogatas nyoman kialakult
helyzetet stlyosbitja az anyagi forrasok hianya. Mindez rendkiviili fesziltségekhez vezet. A szomoru
valosagot a sztil6k szamara az jelentette, hogy nem csak a gyermekgondozas plusz anyagi koltségeivel
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kell szamolniuk, hanem ugyanakkor Gj és varatlan szituaciokkal is kénytelenek voltak megbirkézni.”
(Heywood 2001).

Pénzbeli juttatasok

A stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek, valamint sziileik jogosultak bizonyos juttatasokra,
amelyek a gondozas ellatasat hivatottak el&segiteni. Ilyen példaul a fogyatékossagi jaradék (Disability
Living Allowance), vagy a rokkantsagi tamogatés (Invalid Care Allowance) — ezt a rokkant, illetve
fogyatékos személyt otthon nevel§ csaladtag kaphatja. Mindennek ellenére kdztudott, hogy sok csalad
Ggy érzi, a segélyezési rendszer nem veszi megfelel6képpen figyelembe a fogyatékossag kovetkez-
tében jelentkezd plusz koltségeket. A MENCAP felmérésében kikértiik a szil6k véleményét ebben a
kérdésben is.

Bar a felmérés egyértelmien kimutatta, hogy a legtobb szul6 latszélag hozzajutott azokhoz a
juttatdsokhoz, amelyekre jogosult, a tobbségik (66%) mégis Ggy érezte: Osszegezve a sllyosan,
halmozottan fogyatékos emberek gondozasi koltségeit, a pénzbeli juttatasok a sziikséges kiadasoknak
csak a toredékét fedezték.

,Szerintem a kormany nem kalkulalt helyesen, vagy nem gondolta végig, valéjaban mennyibe kertil
a megélhetés.”

,Kizart dolog, hogy Victoria meg tudna élni azokbdl a jaradékokbél, amelyek jarnak neki, ha mi
nem tudnank azokat rendszeresen kiegésziteni.”

A gondozas koéltségei

A kutatasok szerint a fogyatékos gyermekek gondozasa atlagosan haromszor annyiba keril, mint a
nem fogyatékos gyermekeké. Ez kozépérték, amely a kiilonféle fogyatékossagok esetén kilonbozé
értékeket mutat. Megalapozottan feltételezhetjiik azt is, hogy ezek a koltségek a silyosan, halmo-
zottan fogyatékos személyek komplex sziikségleteib6l kovetkezGen joval magasabbak. Szémos
tertletet emlitettek a sziil6k, ahol extra kiadasokra van sziikség: specidlis ruhazat, specialis jatékok és
felszerelések, extra tisztitasi koltségek, nagyobb személygépkocsi, lakasbévités, és a lakas fokozott
elhasznalédasa:

,Ugy ttnik, egyre dragul minden, amit Aaron szdmara meg kell vasarolni. A haztartasi eszkozok
fokozottabb igénybevétele tovabbi gondot jelent.”

A gondozas koltségének szamit az is, hogy az egyik szil6 (néha mindketté), nem tud munkat
vallalni. Ez nagyfokl jovedelemkiesést jelent a csaladnak, s ezt a pénzbeli juttataisok nem
kompenzaljak.

,Sok kiadast jelent, hogy nem tudunk normélis életet élni.”

,Ha azt a végosszeget nézziik, amit Karen kap, akkor az elegend6nek tlinik, &m ha mindezt
szembedllitjuk azzal a ténnyel, hogy az egyik sziil6 sohasem tudott munkat vallalni, akkor ez a pénz
csupan csekély hozzajarulas a haztartas koltségeihez.”

Mindez jogos neheztelésre ad okot, hiszen a csaladok tudjak, hogy az allam 6riasi 0sszegeket
sporol azon, hogy a csaladok otthon gondozzak gyermekeiket. A gondozas atlagkoltsége évi 50 000
fontt6l 150 000 fontig terjedhet. A keser(séget csak stlyosbitja az, hogy a szolgaltatasokért (példaul
napkozi) még fizetni is kell.

,Szeretném, ha a kormany elismerné, hogy mi vagyunk a névtelen h&sok — milliokba keriilne, ha
bentlakasos intézményekben, a kormanynak kellene gondoskodnia ezekr6l az emberekrél.”

Munka

Amellett, hogy a csaladok Ggy érezték, a juttatasok nem biztositanak megfelel6 tamogatast, és nem
fedezik a gondozas tobbletkoltségeit, tovabbi problémat jelentett a munkabdl szarmazoé bevételek
elmaradasa:

Gyermekik sztiiletése utan a sztil6k — elsGsorban az anyak — csaknem 80 szazaléka nem tudott
visszatérni tobbé munkahelyére. Szinte mindegyikiik a gyermekkel kapcsolatos gondozasi feladatok
intenzitasaval magyarazta ezt a tényt. Az egyik kenyérkeres6 jovedelemkiesése kétségkiviil az egész
csalad pénziigyi helyzetére hat.
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A sokrétli gondoskodas feladata azonban szamos apa életében is valtozasokat okozott. Tébb példat
emlithetlink: sokuknak otthonuk kozelében kellett dolgozniuk, hogy napkozben is kénnyen elérhet&ek
legyenek. Emiatt sokan nem tudtak munkahelyet valtani. Legrosszabb esetben végleg fel kellett adniuk
allasukat, miutan gyermekiik gondozasi sziikségletei megnovekedtek:

JA férjem éjszakds miszakot kezdett vallalni, hogy otthon segiteni tudjon Helen ellatasdban a
kritikus napszakokban. Nyugdijat pedig csokkentették, mert munkaidejét a gyermek gondozasi
szikségleteihez kellett igazitania.”

,Richard otthon tudott csak dolgozni, esélye sem volt foljebb kerilni a ranglétran, két honap
szabadsagot kellett kivennie a stressz miatt, és csak hatalmas elszantsagaval volt képes megtartani
munkahelyét.”

,Davidnek abba kellett hagynia a munkat, mivel nem talaltunk megfelels intézményt a gyermekiink
szamara.”

Osszefoglalva megallapithatjuk, hogy a sidlyosan, halmozottan fogyatékos személyekrdl vald
gondoskodasnak komoly pénziigyi vetiilete van. Ez a helyzet tovabbi frusztraciét okoz a csaladok
amugy is embert probal6 kiizdelmében. Az egyik sziil§ igy nyilatkozott:

,Ha pontosan megfogalmazzuk, hogy mi az ara a gondozési feladatok ellatasanak, akkor a
kovetkezbket sorolhatjuk fel: 15 évi fizetés és a nyugdijjogosultsag ebbdl adodé elvesztése,
megcsonkitott maganélet, valamint a folytonos harc a szolgéltat6 szervezetekkel, amelyek mindenfajta
éleslatast, elhivatottsagot és rugalmassagot nélkiiloznek.”

Azt is meg kell emliteni, hogy a munka nem pusztan az anyagi javak megszerzése szempontjabol
fontos, hanem a személyes és a tarsadalmi sziikségletek miatt is. Néhany szilé elmesélte, hogyan
vesztette el az id6k folyaman személyes ambicidit:

Jenny, aki szakképzett haziorvos, kilenc éve — Karen sziiletése 6ta — nem tud teljes munkaidében
dolgozni. Karen sulyos fogyatékossaggal sziiletett. Gyermeke gondozéasa érdekében Jenny végiil
kénytelen volt feladni orvosi karrierjét. Nem tudta megtalalni az egyenstlyt a munka és Karen teljes
korl ellatasa kozott. Munkaja iranti elkotelezettségébdl fakaddéan dGgy intézte, hogy gyermeke
sziletése utan egy héttel ismét dolgozhasson, azonban még fél év mdalva is otthon volt. Kilenc
honappal Karen sziiletése utan végiil megtette az elsé |épést a munkaba allashoz. Karen gondozasa
miatt azonban tobb hénap szabadsagot kényszertilt kivenni, igy végil ott kellett hagynia a praxist.
Jenny Ggy gondolja, ha megkapta volna a sziikséges pénziigyi és gyakorlati segitséget, Gjra tudta volna
kezdeni a munkat. Nem érezné most magat olyan elszigeteltnek, és nem neheztelne leanyara azért,
mert megfosztotta 6t karrierjét6l, és annak az életnek az esélyétsl, amelyet maganak elképzelt. Még
ha vissza is térhetne allasaba, mindent elolr6l kellene kezdenie és soha nem Iéphetne olyan
mértékben el6re, ahogy azt palyaja kezdetén remélte.

Egy olyan id&szakban, amikor a kormany a munkat a tarsadalmi elszigeteltség legfébb ellen-
szereként emliti, ez a nagy létszamu réteg éppen azért képtelen munkat vallalni, mert nincs elegendé
szolgaltatas, ami ezt lehet6vé tenné. A szolgaltatasok biztositasa a kormany feladata lenne.

Lakashelyzet és lakasatalakitas

Sok stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek és felnétt egydttal mozgaskorlatozott is. Ez azt is
jelenti, hogy a csaladok otthonat akadalymentessé kell tenni. Tobbek koézott az alabbi munkalatok
sorolhatok ide:

e flird6- és halészoba kialakitasa a foldszinten

e |ift beszerelése

e rampak létesitése a kerekesszék szamara.

A csaladok hosszl ideig vartak mind a jogosultsag elbiralasra, mind a konkrét munkak
kivitelezésére. A hosszl varakozas ideje alatt mind a sziil6ket, mind a fogyatékos gyermeket baleset
veszélye fenyegette, amikor példaul [épcsén kozlekedtek lift helyett. A sziikséges segédeszkozok
(példaul emeld, firdGszobai felszerelések) beszerzésének lasstisaga csak stlyosbitotta a helyzetet.

Néhany csalad jogosult volt ugyan lakasatalakitasi tamogatasra, de a munkak kivitelezése ezekben
az esetekben is rendkivil lass volt. Egy-egy csaldd maga vagott bele az atalakitasba, tovabb
stlyosbitva ezzel amdgy is nehéz anyagi helyzetét. A tdmogatasra val6é jogosultsag a csaladok
jovedelmi helyzetétdl is fiigg. Néhany kozepes jovedelm(i csalad hatranyos helyzetben érezte magat,
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mivel nem volt jogosult a tamogatasra, ugyanakkor 6neréb6l képtelen volt finanszirozni a sziikséges
atalakitasokat.

~Amikor az atalakitasok finanszirozasdhoz sziikséges palyazatot benydjtottam, kérdGiveket
postaztak nekiink. Miutan kitoltottem és visszakildtem azokat, felhivtak, hogy tulajdonképpen
Pamelanak kellett volna ezt megtennie, valamint alairnia. Lanyunk nem tud firni-olvasni, és
valészintileg meg sem értené ezt.”

,Elejétdl a végéig rémalom volt az egész. Tobb mint két évbe telt, mig elkésziltiink a munkaval.
Amig folytak az épitkezések, lanyainknak atmeneti otthonba kellett volna kéltoznitik, de nem volt elég
hely, igy végig otthon kellett maradniuk.”

A legfrissebb kutatasok tobb célcsoport esetében vizsgaltak a lakasatalakitasok hatékonysagat —
beleértve a fogyatékossaggal él6 személyeket is, kortdl fliggetlentl. A felmérés kimutatta, milyen
minGségi javulast eredményeznek ezek a munkalatok mind a fogyatékossaggal él6 emberek, mind
csaladtagjaik életében, illetve mennyire hatékonyak e munkéak a probléméak megel&zésében.

JA sziil6k értékelték a tamogatast, mind a fogyatékossaggal él6, mind a tobbi csaladtag egészségi
allapota és kozérzete javulni kezdett, a tarsadalmi elszigeteltség enyhiilt, a gyerekek pedig szinte
kivirultak, és jelent&sen néttek az oktatasra és a minGségi életre valé esélyeik.” (Heywood 2001).

A segédeszkozok és az atalakitasok egyarant fontosak a testi gondozas soran. Az, hogy a csaladok
mennyire érzik tdmogatva magukat, nagymértékben fligg att6l, hogy a hatésagok miként kezelik
ezeket az tgyeket. A segédeszkozokkel és az adaptacidkkal kapcsolatos problémakat gyakran emlitik
annak szemléltetésére, hogy mennyire nem értik meg ket a szolgaltaté szervezetek:

,Ha ennyit nem tudnak elintézni, akkor mit varjunk t6lik mas teriileteken!?”

Ez a negativ hozzaallas néhany esetben arra késztetett csaladokat, hogy a megfelelébb lakéshoz
jutds reményében elkoltozzenek. Az egyik csalad olcsébb kornyéken talalt egy olyan héazat, ahol
lehet&ség nyilt arra, hogy foldszinti halo- és flird6szobat alakitsanak ki, de igy a tobbi csaladtagtol és
a baratoktol tavol kellett folytatniuk élettket.

Ugyanakkor a gondozas feladatat megkonnyitendé atalakitasok néha azzal a kovetkezménnyel
jartak, hogy a csaladok tobbé nem tudtak elkoltozni. Az egyik, hetvenes éveiben jaré szil6par igy
nyilatkozott:

»,Mas nyugdijas altalaban kisebb lakasba koltozik, de mi nem tudunk. A haz atalakitasa soran
beépitett vagyontargyakat, felszereléseket mar nem tudjuk mas helyre szallitani, igy kénytelenek
vagyunk fenntartani ezt a nagy lakast a mostani, jéval alacsonyabb jovedelmiinkbdl is.”

Kovetkeztetések és javaslatok

A sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek, csaladjuk és gondozéik kiszolgaltatottak kiilonb6z8
egészségligyi, szocidlis és egyéb szolgaltaté szervezeteknek. Egy tisztességes tarsadalomnak feladata
lenne segiteni azokat, akik képtelenek az 6nellatasra.

A MENCAP felmérése szerint valamennyi szil6 olyan tamogaté rendszerre vagyik, amely kénnyen
hozzaférhets, érzékenyen reagal a szikségletekre, és mindgségi szolgaltatast kinal a gyermekek
szamara. Napjainkban ez még nincs igy. Sok szolgaltatdas egyszerlien elérhetetlen a sulyosan,
halmozottan fogyatékos személyek szamara. Sok esetben sem 6k, sem sziileik nem jutottak hozza a
specialis sziikségleteiket kielégits ellatashoz.

Nagyon kevés, a csalddok otthonaban elérhet§ szolgaltatas létezik. A csaladok csaknem fele
egyaltalan nem kapott ilyen tamogatast, tobb mint haromnegyediik pedig heti két 6ranal kevesebbet
kapott. Ez atlagosan naponta hisz percnél kevesebbet jelent. Mindez éles ellentétben all azzal a
ténnyel, hogy a gondozasi feladatok napi 18 6rat vesznek igénybe.

Az elérhet6 szolgaltatasok kozil sok késve, vagy nem kell§ hatékonysaggal valésul meg. Gyakran
a szinvonaluk sem kielégits. A csaladok nem érezték Ggy, hogy a szakemberek megfelel
képzettséggel, illetve tapasztalattal rendelkeztek volna. A legtobb esetben az érintetteknek nem volt
beleszélasi lehetGségiik a tamogatasok megvalasztasaba. Ezen mindenképpen valtoztatni kell.

A kormany jelentést adott ki a fogyatékos személyeknek kinalt szolgaltatasokrél. A Valuing People
(Az emberek megbecsiilésérsl) cimd jelentés szerint a kormany elkotelezett az intellektualis fogya-
tékossaggal él6 emberek életminGségének javitasa mellett. Javasolta, hogy minden helyi énkormany-
zat hozza létre a Fogyatékossaggal EI6 Emberek Partneri Bizottsagét (Learning Disability Partnership
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Boards), amelynek feladata a kormanyjelentésben foglaltak gyakorlati megval6sitasa, a mar létez6
szervezetkozi struktdrakra épitve, az allami, az 6nkormanyzati és a civil szektor hatékony egyiitt-
mikodésének elGsegitése révén. A bizottsagok hataskorébe fog tartozni a kozos beruhazasi program
(Joint Investment Plan) kidolgozasa is, amely helyi szinten valésitja meg a kormanycélokat.

A MENCAP megéallapitasa szerint a jelentés nem szentel elegendd figyelmet a sdlyosan,
halmozottan fogyatékos embereknek, és nem teremti meg a jobb minGségli szolgaltatasok feltételeit.
A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek komplex sziikségleteiknél fogva szamos egészségtigyi,
illetve szocidlis ellatasra, valamint egyéb tamogatasra szorulnak. Azt javasoljuk, hogy radikalisan
valtoztassak meg a szolgaltatasok szervezésének,megvaldsitasanak és ellenérzésének modjat, hogy
minden sulyosan, halmozottan fogyatékos ember megfelel5, minGségi juttatasban részesilhessen.
Mindenekel6tt azonban megfelel6 tamogatast kell kinalni a csaladoknak, amelyek folyamatos
kiizdelmek kozepette végzik gyermekiik gondozasat.

Javaslatok

Az alabbi javaslatok {6 célkitlizése az, hogy n6jon az otthon elérhetd szolgaltatasok szama. Tulzott
elvarasnak tartjuk, hogy a csaladok egész napjukat gyermekiik ellatasaval toltsék. SiirgSs és
kézzelfoghato segitségre van sziikségtik.

Javaslataink ugyanakkor a szolgaltatasok minGségének javitasat is célozzak, annak érdekében,
hogy a sulyosan, halmozottan fogyatékos embereknek lehet&ségiik legyen beleszéini sajat életiik
alakitasaba.

Vezérelvek a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek tamogatdsanak megtervezéséhez

1. A kormany t(izzon ki vilagos célokat a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyeknek kinalt
szolgaltatasokra vonatkozoan, felvazolva azokat a végeredményeket, amelyeket a szociélis,
egészségligyi és egyéb szervezeteknek fel kell mutatniuk. Az Egészségligyi Minisztérium
hatarozzon meg teljesitménymutatokat az elkovetkezendd 5 évre vonatkozéan, amelyek az
egészségligyi és szocialis szervezetek legf6bb céljait tartalmazzak.

2. A kormany kotelezze a helyi 6nkormanyzatokat, hogy az Emberek megbecsiilésérél (Valuing
People) ciml kormanyjelentésben lefektetett iranyvonalaknak megfelel6en, kezeljék
kiemelten a silyosan, halmozottan fogyatékos embereknek kinélt specialis szolgaltatasokat.

3. Az Egészségligyi Minisztérium értékelje a kdzos beruhazasi programokat (Joint Investment
Plan) abbdl a szempontbél, hogy mennyire sikeresek a stlyosan, halmozottan fogyatékos
emberek és csaladtagjaik szamara kinalt szolgaltatasok atlathatébba és szinvonalasabba
tételében.

4. Az Egészségligyi Minisztérium jogosultsagi kritériumokrol szolé, Egyenls esélyek a
szolgaltatdsokhoz valé hozzjutasban (Fair Access to Services) cim( iranyelveiben biztositsa
azt, hogy a sulyosan, halmozottan fogyatékos embereket nevel6 csalddok ,kiemelten
jogosultnak” minésiljenek, s ezaltal prioritast élvezzenek.

5. Az Egészségligyi Minisztérium bocsasson ki Gj iranyelveket a fogyatékos személyt gondoz6
csaladoknak jar6 tamogatasokrél, ezaltal 0sztonozve a helyi onkorméanyzatokat, hogy
nagyobb figyelmet forditsanak a sdlyosan, halmozottan fogyatékos személyeket gondozé
szllék szikségleteire.

A SZOLGALTATASOK MINOSEGI KONTROLLJA

6. A kormany utasitsa a Szocialis Szolgaltatasok FelligyelGségét (Social Services Inspectorate),
hogy szurbprébaszer(ien ellenérizze a silyosan, halmozottan fogyatékos emberek szamara
kinalt szolgaltatasok szinvonalat néhany helyi onkormanyzatnal. Tematikusan felil kell
vizsgalni mind az elbiralas folyamatat, mind a szolgaltatdscsomagokat. A bevalt gyakorlatot
regionalis szeminariumok segitségével terjesszék.

7. A kormany utasitsa az Egészségligyi Fejlesztési Bizottsdgot (Commission for Health
Improvements), a Szocialis Gondoskodas Intézetét (Social Care Institute for Excellence),
illetve a Gondozasi Standardok Ellen&rzé Bizottsagat (Care Standards Commission), hogy
dolgozza ki a sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek ellatdsanak szolgaltatasi
standardjait, ezaltal el&segitve a szolgaltatasok szinvonalanak emelését.
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FOGYATEKOSSAGGAL ELO EMBEREK PARTNERBIZOTTSAGAI
(LEARNING DISABILITY PARTNERSHIP BOARDS) ES A SZOCIALIS OSZTALYOK

8.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

A Fogyatékossaggal EI6 Emberek Partnerbizottsagai hatarozzak meg a korzetiikben é16 stlyosan,
halmozottan fogyatékos lakosok szamat, tekintsék at a jelenleg elérhet szolgéltatasokat,
valamint dolgozzanak ki akcidtervet ezek fejlesztésére egy elbirt idGszakon beldil.

. A Fogyatékossaggal EI6 Emberek Partnerbizottsagai bizzanak meg egy személyt, aki a stlyosan,

halmozottan fogyatékos emberek és csaladtagjaik érdekeit képviseli.

A szocialis szolgaltatok tekintsék at, jelenleg hany csalad vesz igénybe otthoni timogaté szolgal-
tatast, valamint biztositsdk, hogy valamennyi stlyosan, halmozottan fogyatékos személy tébb
tamogatashoz jusson.

A szocialis osztalyok, egészségligyi- és egyéb szervezetek aktivan vonjak be a sziil6ket a szol-
galtatasok megtervezésének, illetve kivitelezésének folyamataba, valamint az egyéni sziikségle-
tekhez igazitott juttatascsomagok 0Osszedllitasdba. A sziil6k véleményét irasban rogzitsék, és
hasznaljak fel a tamogatasok megszervezése, valamint kiutalasa soran.

A szocialis osztalyok, egészségligyi- és egyéb szervezetek rendelkezzenek elkotelezett és meg-
felelen képzett szakemberekkel, akik megértik a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek
sziikségleteit. A teamnek rendelkeznie kell mindazokkal a kompetenciakkal és készségekkel,
amelyek sziikségesek a felméréshez, a szolgaltatashoz, valamint a kilonféle szolgéltatasok
osszehangolasahoz.

A szolgaltaté intézmények mikodtetSi biztositsak hogy a gyermekvédelmi torvény (Children
Act) alapjan jogosultnak nyilvanitott silyosan, halmozottan fogyatékos gyermek a nagykorisagot
elérve, a nemzeti egészségligyi szolgaltatasokrol és a kdzosségi gondoskodasrél szol6 torvény
(NHS and Community Care Act ) hatalya alatt is jogosultnak szamitson.

A Kozvetlen finanszirozas (Direct Payments) rendszerérél informalni kell a stlyosan-halmozot-
tan fogyatékos gyermekek sziileit, valamint a sdlyosan, halmozottan fogyatékos felnétteket, és
olyan szolgaltatasokat kell biztositani, amelyek segitségével konnyen és hatékonyan tudjak
igénybe venni ezt a juttatast.

A szocidlis osztalyoknak, egészségligyi- és egyéb szervezeteknek személykdzpontl szolgal-
tatasokat kell kialakitaniuk. A szolgaltatasok tervezésének kozéppontjaba a sulyosan-halmo-
zottan fogyatékos személyeket, illetve sziileiket kell allitani. A személykozpontl megkozelités
kidolgozasaval kapcsolatos kormanyzati Gtmutatonak tiikroznie kell a sdlyosan, halmozottan
fogyatékos emberek sziikségleteit.

A sziil6ket tajékoztatni kell az Onall6 Elet Alap létezésérdl, valamint arrél, hogyan hasznalhaté
ez a forras az otthon é16 fogyatékos felnGttek tamogatasara.

A szocialis osztalyok biztositsdk, hogy minden sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket
nevel6 csalad szamara elérhet6 legyen egy kapcsolattarté személy, aki rendelkezik minden
informacidval, és vallalja a kulonféle szolgaltatasok 6sszehangolasat.

EGYEB JAVASLATOK

18.

19.

20.

A

A kormany kezdeményezzen felméréseket a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek ellata-
sanak pluszkoltségeit illetGen.

A kormany végezzen kutatast, amely meghatarozza a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyerme-
kek és felnéttek létszamat, valamint attekintést ad specialis szlikségleteikrdl.

A kormany biztositsa azt, hogy a fogyatékos személyekkel foglalkozé szakemberek szamara ki-
dolgozott orszagos képzési program tartalmazzon a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberek
szlikségleteinek felmérését és megismerését elGsegité modulokat.

miniszterelnok 1997-ben Ggy fogalmazott, hogy a korméany olyan tarsadalmat szeretne,

amelyben ,minden allampolgar megbecsiilt és egyenl6 esélyekkel rendelkez6 személy, ahol
mindenkinek esélye van énmaga kibontakoztatasara”. Ez a kijelentés ramutat arra, milyen messze
vagyunk att6l, hogy ez a mondat a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek esetében is igaz legyen.
A tanulmanyunkban szerepl§ javaslatok nem a torvény megvaltoztatasanak sziikségességét
hangstlyozzak, hanem sokkal inkabb a tarsadalom értékrendjérdl, valamint a gyakorlati munkaroél és
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az elvek gyakorlatba t6rténd atiiltetésérél szélnak. Osszefoglalva: minden embernek joga van ahhoz,
hogy életét méltosaggal és megbecsiilten élje.

Mindez igazi kihivast jelent a kutatas, a politika, és a szolgaltatasok terén egyarant. A MENCAP
véleménye szerint ez a felmérés ravilagit arra, hogy stirgésen tenni kell valamit a sdlyosan, halmo-
zottan fogyatékos emberek és sziileik érdekében, hogy 6k is elfogadhaté min&ségi életet élhessenek.
Az egyik illetékes igy fogalmazott:

,Hissziik, hogy a fogyatékossaggal él6 gyermekek és a hozzajuk kozel all6k szamara nem pusztan
egzotikus dlom, hogy olyan mindségl életre torekedjenek, mint a tobbi ember. Ugy gondoljuk, a
XXI. szazad elején elfogadhatatlan az, hogy a sérilt gyermekek és csaladjuk azoktél a lehet&ségektdl
megfosztva éljenek, amelyeket sokunk magét6l értetédének tekint és amelyek a méltésagteljes,
mingségi élet feltételei.” (Read és Clement 2001)

Tanulmanyunk a csalddok altal elmondottak alapjan késziilt. Helyénvalo tehat, ha az § szavaikkal
zarjuk mondandoénkat. Az interjik végén a csalddok lehetGséget kaptak arra, hogy megjegyzést
flizzenek nyilatkozatukhoz. Ime egy valogatas az elhangzottakbol:

»A lanyok gondozasa semmiség ahhoz a kiizdelemhez képest, amit a szocialis osztallyal kellett
megvivnunk.”

,Azt gondoltam, megvan a jogunk ahhoz, hogy sajat életiinket Ggy éljik, ahogy akarjuk, mégsem
rendelkeziink dontési lehet&ségekkel.”

,Miutan évekig probaltuk a szolgéltatokat buzditani, timogatni, kényszeriteni, j6 elgondolasokkal
iranyitani, tehat altalaban véve segiteni &ket, kimerltiink, tehetetlennek érezzik magunkat,
csalodtunk, és elvesztettiik abbéli hitiinket, hogy képesek valtozni.”

,Nem veszik figyelembe, hogy mi, sziil6k mit mondunk. Mig tényleg nem keriil az ember olyan
helyzetbe, hogy sériilt gyermeke van, és Gtmutatas nélkil, évi 365 napon at, napi 24 6ras gondozast
kell 6ner6bdl biztositania, addig elképzelni sem tudja, hogy valéjaban mit jelent ez. Nem érti meg,
mennyi odaadast igényel ez a helyzet, mennyit tanulunk egymastél, és mennyi szeretetet kapunk
gyermekiinktdl, hiszen a szeretet feltétel nélkdli.”

(A tanulmanyt forditotta az Anglofon Stidié, nyelvi lektor Vég Katalin)
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Sidlyosan, halmozottan
fogyatékos emberek
életkoriilményeinek vizsgalata
europai orszagokban*

(Bea Maes, Jettie Demuynck, Katja Petry
— Leuveni Egyetem, Belgium)

Bevezetés

Egy kutatomunka keretében meg kivantuk vizsgalni a sidlyosan, halmozottan fogyatékos emberek
életkorilményeit eurépai orszagokban. Mivel a célcsoportra vonatkozéan kevés kutatasi adat all
rendelkezésre, el6zetes felméréseket végeztiink. ElsGsorban az egyes orszagok kutatéinak® ismeretét
és tapasztalatait hasznaltuk fel.

Modszer

A partnerekkel egyeztetve kérdGivet dolgoztunk ki, amelynek segitségével harom teriileten térképeztiik
fel az életkorilményeket: lakokorilmények, nappali ellatas és oktatds. Mindharom targykort tovabb
részleteztik, kilon vizsgélva a gyermekek és a felnéttek csoportjat.

A kérdbivet 16 eurdpai orszagba kildtik el. Magyarorszagon két kolléga mikodott kozre, akik
a stlyosan, halmozott fogyatékossag témakor szakértGinek szamitanak. Sket kértiik fel a kérd&iv
kitoltésére, illetve annak a megfelel6 szakemberekhez valé tovabbitasara. Végil 9 kérdGivet kap-
tunk vissza: Spanyolorszagbol, Magyarorszagrél, Irorszagbol, Norvégiabol, Anglidbol, Német-
orszagbol, Hollandidbdl, Finnorszagbdl és Belgiumbol. 8 valaszadé kutaté volt, 1 pedig gyakorlati
szakember.

(A tanulmany eredeti cime: Living conditions of persons with profound multiple disabilities in different European
countries — kézirat) E tanulmanyban egy folyamatban 1évé kutatas elsé eredményeit 6sszegezték a szerzék. Az itt kozolt
adatok meglehet&sen globalisan, leegyszer(sitve ragadjak meg egy-egy orszag jellemzGit, az Gsszegzés nem tér ki a
jelenlegi allapotok mogott megjelend tendencidkra, az informaciok esetenként szubjektiv elemeket is tartalmaznak stb.
Azért dontottiink mégis a tanulmany kozlése mellett, mert ha az adatok és az értelmezések talan nem minden esetben
pontosak is, ismereteink szerint ez az elsG ilyen Osszehasonlité eurépai vizsgalat, amelybe e fenntartasok mellett is
fontosnak tartottuk bepillantast adni (- a szerk.).

(S2]

Dr. Steven Carnaby (Anglia), Prof. Patricia Noonan Walsch (irorszag), Dr. Erdélyi Andrea (Magyarorszag), Prof. Miguel
Angel Verdugo (Spanyolorszag), Prof. Barbara Fornefeld (Németorszag), Knut Slatta (Norvégia), Prof. Carla Vlaskamp
(Hollandia), Christopher Robertson (Anglia), Leene Matikka (Finnorszag), Prof. Bea Maes (Belgium).
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Eredmények

A tadmogat6 szolgaltatasokat az Eurépai Unié minden orszagban részben vagy egészben, az allam
finanszirozza. Néhany orszagban nemrégiben fejlesztették ki a kbzvetlen finanszirozas rendszerét, igy
példaul Angliaban, Belgiumban és Hollandiaban.

Nevelési koriilmények

A kiilonb6zd nevelési koriilmények attekintése

El6szor a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek nevelési kortilményeit targyaljuk. A stlyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekek tobbsége szinte minden orszagban a csaladjaval él. Mindazonaltal
szembet(ing kiilonbségek figyelhet6k meg az egyes orszagok kozott. Magyarorszagon és Belgiumban
az otthon és az intézetben él6 gyermekek ardnya csaknem megegyezik. Spanyolorszagban és
Norvégidban 20 gyermekbdl mindossze 1 él intézetben. Az frorszagi valaszado szerint lrorszagban ma
mar egyetlen stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek sem él intézetben.

Habar szamos orszagban miikodnek lakéotthonok, a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek
szamara ez a lakéforma csak ritkan elérhet6.

A sulyosan, halmozottan fogyatékos felnéttek nevelési koriilményei jelentGsen kilonboznek a
gyermekekétsl. Eredményeink szerint Spanyolorszagban, Németorszagban, Finnorszagban,
Belgiumban és Hollandiaban a legtébb halmozottan fogyatékos felnétt intézetben vagy gondozoé
otthonban él. Ez 4-b&l 3 embert jelent. Magyarorszagon és Irorszagban a legtobb halmozottan
fogyatékos tovabbra is a csaladjaval él. A lakéotthonokban, mas felnéttekkel valé egyiittélés Norvégia
kivételével minden orszagban el&fordul, de meglehetésen ritkan. Norvégia kiilonleges helyzetben van
abbdl a szempontbdl, hogy ott gyakorlatilag minden halmozottan fogyatékos felnétt 6nalléan él.

A ktilbnb6zd nevelési koriilmények leirasa

A kovetkezbkben roviden jellemezziik a kiilonb6z6 lak6formakat és a veltik kapcsolatos problémakat.

ELET A CSALADBAN

Jellemz&k: Az eurdpai uniés orszagokban nagyon eltér6 a sulyosan, halmozottan fogyatékos
gyermeket neveld sziil6knek jar6 tamogatas mértéke. A legszembetinébb a Magyarorszagon él6k
nehéz helyzete. Sok stlyosan, halmozottan fogyatékos személy csonka csaladban él, s a csaladok alig
kapnak szakszer(i tamogatast.°

Sok hasonlésdg van az orszagok kozoétt az otthon és a csaladban €16 silyosan, halmozottan
fogyatékos embereknek jar6 tdmogatas tipusait tekintve. A legtobb valaszad6 emlitette az orvosi és
terdpias tamogatast, a pénzbeli forrdsokrol torténd tajékoztatast, a szocialis szolgaltatasokat, a
sztl6knek adott tamogatast, a korai fejlesztést, az atmeneti tehermentesité szolgaltatasokat, és a
gyakorlati segitséget.

El6nyok és problémak: Sok valaszadé ramutat, hogy a csaladi kotelék Iétfontossagu, kilonosen a
gyermekek szaméara. Szintén fontos szerepiik van tovabba a természetes kortilményeknek és az
érzelemgazdag, gondoskod6 és stabil csaladi kapcsolatoknak.

A gyermekikrél otthon gondoskodé sziil6k azonban érzik a tamogatas hianyat. Nehézséget okoz
szamukra a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekrél valé gondoskodas 6sszehangolasa a tobbi
gyermere iranyul6 szil6i feladatukkal, a hazimunkaval, a munkaval és a tarsadalmi kapcsolatokkal.
Az Egyesult Kiralysagban végzett kutatas kimutatta, hogy a sziil6k a spontaneitds, a valtozatossag és a
maganélet elvesztését szenvedik meg a legjobban (Todd és Shearn 1996).

6 Magyarorszagon kétségkiviil sok a negativum, de a fejlédési tendencia az utolsé tiz évben igen pozitiv (- a szerk.)
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A szil6k altal emlitett masodik probléma az, hogy a szolgaltatdsok nem elég rugalmasak. Nehéz
olyan tamogatast biztositani, amely személykézpontd, és kielégiti az egyéni igényeket.

Néhany valaszad6 emliti a tamogatasok magas koltségét és néhany tamogatasi forma esetében a
hosszu varolistat.

ONALLO ELET

Jellemz&k: A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek tdamogatott vagy (részben) 6nall6 életviteléhez
szlikséges targyi feltételeket Anglidban és Norvégiaban mar létrehoztak. Angliaban a helyi
onkormanyzatok biztositanak megfelel6 elhelyezést e célcsoport szaméara. A gondozast szintén a helyi
onkormanyzat vagy onkéntesek végzik. Norvégiaban a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek
sajat lakadsban élnek, vagy a helyi onkormanyzat biztosit szamukra lakast. A lakasok altalaban
nappalibél, konyhabél, halobdl és fiirdGszobabdl allnak. Mivel 3-5 lakas altalaban egymashoz kozel
talalhato, egy-egy szakemberekbdl all6 csoport tébb sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberr6l tud
gondoskodni. A tamogatést a helyi 6nkormanyzat biztositja.

Elényok és problémak: Az ilyen tipusa lakokortilmények biztositasanak célja mindkét orszagban
az, hogy a sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek sajat lakasban éljenek, és életminGségiik
megegyezzen a kdzosségben €16 tobbi ember életmingségével.

Sz(k keresztmetszet azonban a képzett munkatarsak hianya. A tdmogatas mingsége nagyon
kiilonboz6 lehet, és a hatésagok nem tartanak rendszeres és szisztematikus mingségi ellenérzést. A
valaszadok arra is ramutattak, hogy ez a fajta 6nall6 és tamogatott életvitel el is szigetelheti a
halmozottan fogyatékos embereket. Az angliai valaszadé arra is felhivta a figyelmet, hogy ezek a
lakasok nem minden esetben megfelelGek, és gyakran a varosok szegény kertileteiben talalhatéak. Az
onallo és tamogatott életvitelre iranyulé projekteknek ugyanakkor a stlyosan, halmozottan fogyatékos

272,

emberekkel szembeni elGitélettel is meg kell kiizdenitik.

ELET A LAKOOTTHONOKBAN

Jellemzék: A lakéotthonokban a sidlyosan, halmozottan fogyatékos emberek mas fogyatékos
emberekkel egyutt laknak, kis [étszamdG homogén vagy heterogén csoportokban.

Tobbnyire van sajat halészobajuk, a konyhét, a nappalit és a flird6szobat pedig megosztjak a tobbi
lakéval. Egészségligyi és szocidlis szakemberekts| kapnak tamogatast.

A lakéotthonokban egyiitt lakok szama 5 (Anglia, Finnorszag) és 12 f6 (Magyarorszag) kozott
sz6rédik. Szamos orszagban a lakok intézetekbdl koltoztek ezekbe a kis létszami lakéotthonokba.
Belgiumban példaul a lakéotthonok gyakran az intézet kozelében talalhatok, amelyek igy tovabbra is
biztositjak a lakok nappali ellatasat és az egyéb szolgaltatasokat.

El6nyok és problémak: Az ilyen otthonok legfontosabb célja, hogy (1) kicsi és csaladias otthoni
kornyezetet hozzanak létre, (2) onallésagra 6sztonozzenek és (3) lehetGséget teremtsenek a helyi
kozosség életébe valo aktiv bekapcsolédasra. A sziil6k és a testvérek gyakran aktiv szerepet vallalnak
ezekben az otthonokban. Hollandidban a legtobb lakéotthont sziil6k alapitottak.

A sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek szamara létrehozott lakéotthonokban gyakran
problémat okoz a szakképzett munkatarsak és a megfelel6 hazak, valamint az alland6sag hianya. A
legnagyobb probléma azonban az, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos embereket gyakran
alkalmatlannak tartjdk a lakéotthoni életre. Néhany valaszad6 szerint nem kell6en atgondolt az a
kérdés, hogyan gyézhetbk le a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek kozosségi beilleszkedését
gatlo targyi és szocialis akadalyok.

INTEZETEK ES GONDOZOOTTHONOK

Jellemzok: Néhany orszagban az intézetek még mindig nagyon nagyok: Magyarorszagon tébb mint
200, Németorszagban pedig akar 500 férGhelyes is lehet egy-egy otthon. Ebben a lakhatasi formaban
még mindig az egészségligyi modell dominal. Sok gondozé még nem kapott megfelel6 képzést a
célcsoporttal valé foglalkozashoz. Munkdjuk a lakok elemi sziikségleteinek ellatasara iranyul. Ez
leginkdbb Magyarorszagon figyelheté meg.

Hollandiaban, Finnorszagban, Belgiumban és Németorszagban tobb pedagoégussal és oktato
eszkozokkel felszerelt intézet taldlhato, ahol a tamogatas a fejlesztésre, az életmindség javitasara és a
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kozosségi tevékenységekben valé részvételre iranyul. A kutatds azonban ramutatott, hogy
Hollandiaban négybdl csak egy intézet felel meg a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek ellatasi
szempontjainak (Wiersma—Beumer—Koedot—Vlaskamp 2002).

Néhany stlyosan, halmozottan fogyatékos ember még mindig olyan intézményben él, amely nem
alkalmas fogyatékos emberek ellatéséara. [rorszagban és Németorszagban példaul még mindig élnek
fogyatékos emberek pszichiatriai intézetekben.

El6nyok és problémak: Az intézeti ellatas terén a legnagyobb probléma — és ez szinte minden
vizsgalt orszagra igaz — a szakképzett munkaeré hianya, a dolgozék magas fluktuaciéja és a jelent&s
munkahelyi stressz. Az intézetek és a csoportok mérete szintén problémat jelent. A valaszadok szerint
az intézetekben lako stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek nem részesiilnek elegendé személyes
figyelemben, és napkozbeni foglalkoztatasuk sem megoldott.

Jovobeli fejlesztések

A vélaszadok nincsenek egy véleményen a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek lakéformainak
jovajével kapcsolatosan.

Szamos orszagban arra szamitanak, hogy a jovében névekedni fog az otthoni nevelést tamogaté
szolgaltatasok és a felnGttek szamara létrehozott lakéotthonok szama. Néhany orszagban ugyanakkor
ez anyagi okokbdl késhet. Néhany vélaszadé emellett azt a tendenciat figyelte meg, hogy mig a
kevésbé sériiltek atkoltoznek az intézetekbdl a lakéotthonokba, a silyosan, halmozottan fogyatékos
emberek az intézetekben maradnak.

Mas valaszadok elsGsorban azt hangsilyozzak, hogy a silyosan, halmozottan fogyatékos
embereknek tobb bentlakasos helyre lenne sziikséglik. Egyrészt azért, mert sok csalad szamara
(példaul ahol id&sek a sziil6k) tal nehézzé valhat a gyermekiikrél valé otthoni gondoskodas, masrészt
pedig a még mindig pszichiatriai intézetekben él6 stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek szamara
kellenek Gj, megfelel§ létesitmények.

Magyarorszagon a legfontosabb jovébeli cél érzékennyé tenni a kozvéleményt a silyosan,
halmozottan fogyatékos emberek rossz életkortilményeivel kapcsolatban, hogy megfelel6bb szocialis
és pedagobgiai tamogatast kaphassanak.

Oktatas és nappali tevékenységek

Attekintés

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek oktatasaban és nappali ellatasaban a norvégiai helyzet
ismét kivételes. Minden halmozottan fogyatékos gyermek iskolaba jar, és igy nincs szlikség specialis
intézményekre. Tovabba széles korlien elterjedt az inkluziv oktatas. A legtoébb gyermek szokvanyos
altalanos iskolaba jar, kozel a lakohelyéhez. Németorszagban, Anglidban és Hollandiaban néhany
esetben emlitettek példat arra, hogy stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek szokasos iskolaba
jarnak, de ez nem altalanos.

Belgiumban és Hollandidban a sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek részint specialis
iskolaba, részint napkozi otthonba jarnak. Ezekben az orszagokban a gyermekek oktatasra jogosultak,
de fel is menthet6k a kotelez6 oktatds alél. Anglidban azonban nem ez a helyzet, hiszen a
halmozottan fogyatékos gyermekek specidlis iskolaba jarnak, ahol a szokasos tantargyakat tanitjak
szamukra (példaul matematika, természettudomanyok, torténelem, zene, mivészet... stb.), tovabba
egyéni szukségletiknek megfelel6 képzést is kapnak, amely mas tudomanyéagakat is magaban
foglalhat (fizikoterapia, logopédia stb.)

Irorszagban és Spanyolorszagban a legtobb stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek specialis
napkozibe jar, ahol specialis oktatasban részestl és kiilonféle foglalkozdsokon vesz részt.

Magyarorszag helyzete figyelemre mélt6, mivel a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek
jelentGs szazaléka egyaltalan nem részesil oktatasban vagy nappali ellatasban. Bar torvény van ra,
hogy minden gyermeknek oktatasban kell részesiilnie, még sincsenek a célcsoport szamara specialis
iskolak és nappali intézmények. Ennek kovetkeztében a gyermekek egy része otthon vagy
intézetekben tanul.
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A stlyosan, halmozottan fogyatékos feln6ttek szamara csak Németorszagban alakult ki a védett
foglalkoztatas rendszere.

A legtobb orszagban (Anglidban, Spanyolorszagban, Belgiumban, Irorszagban és Norvégiaban) a
silyosan, halmozottan fogyatékos felnéttek nagyobb része specialis nappali ellatasban illetve kiilon-
féle foglalkoztatasi programokban vesz részt. Magyarorszagon a stlyosan, halmozottan fogyatékos
felnéttek szamara alig van lehetGség speciélis nappali foglalkoztaté programban valé részvételre. A
|étez6 néhany kezdeményezés illegalis, mivel a torvény kikoti, hogy csak azok a fogyatékossaggal él6
emberek latogathatjak a nappali foglalkoztaté kozpontokat, akik képesek az 6nall6 életvitelre.

A kiilonb6z6 oktatasi és nappali intézmények jellemzése

INKLUZIV (INTEGRALT) OKTATAS

Jellemz&k: Norvégiaban a sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek esetében is az inkluziv
oktatas a jellemz6. A torvények értelmében a sziil6knek joguk van a gyermekiiket szokasos altalanos
iskolaba kuldeni. Tobbnyire 3-7 ilyen gyermek alkot egy csoportot. Az iskola munkajat specialis
szakemberek — pszichopedagégus, terapeuta — segitik. Az iskoldk tovabba segitséget kérhetnek a
specialis iskolaktdl, illetve a fogyatékos emberek regionalis kozpontjaitol.

Finnorszagban is létezik ilyen tipust oktatds, csak nem inkluziv oktatasnak, hanem specialis
oktatasnak hivjak, mivel a fogyatékossaggal él6 gyermekek egy csoportja integralédik a szokasos
altalanos iskolaba.

Angliaban létezik egy specialis fogalom: a ,részid&s” inkltzié. A stlyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekek a gyogypedagogus vagy a gyogypedagogus asszisztens tamogatasaval a szamukra értelmi-,
szocialis és érzelmi szempontb6l legmegfelel&bb tantervet kovetik (mozgés, drama, miivészet stb.).

El6nyok és problémak: A legfontosabb cél, hogy a halmozottan fogyatékos gyermekek lehet&séget
kapjanak az iskolai, a csaladi és a kozosségi életben valo részvételre.

Mindazonaltal nagyon nehéz olyan kortilményeket teremteni, ahol a silyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek val6ban be tudnak kapcsolodni a tobbi gyermek tevékenységébe. Ha egy iskola
3 sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermeknél kevesebbrél gondoskodik, akkor nagyon nehéz a
megfelelGen képzett munkatarsak alkalmazasa.

Angliaban a ,részidGs inklGzi6” rendszere rendkivil munkaigényes és sok nehézséggel kiizd
(példaul a kozlekedés és az iskola felszereltsége a legtobb esetben nem igazodik a silyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekek igényeihez).

SPECIALIS OKTATAS

Jellemzok: Németorszagban, Anglidban, Belgiumban és Hollandiaban szinvonalas specialis oktatasi
rendszer mikodik mar az o6vodatél. Szamos sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekkel
talalkozhatunk kilonféle speciélis oktatasi intézményekben, f6ként az intellektudlis fogyatékossaggal
€16, érzékszervi- vagy mozgassérilt gyermekeket oktaté specialis iskolakban.

Néhany orszagban szoros kapcsolat van a specialis iskolak és a bentlakasos intézetek kozott. A
tanarok szakmailag felkésziltek a specialis iskolakban végzend6é munkéra. Az iskola munkatérsai
kozott talalunk szocialis munkasokat és orvosterapeuta szakembereket. A stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek fejleszté programokban vesznek részt. Ezek a tevékenységek tervezettek, a
gyermekek fejl6dését folyamatosan figyelemmel kisérik.

Elonyok és problémék: A specidlis oktatds a gyermekek képességeinek harmonikus fejlesztését
célozza kis csoportokban, specialis moédszerek segitségével. A leggyakrabban emlitett probléma, hogy
nehéz megtalalni a megfelel§ tevékenységeket, és hogy sokan nem biznak a stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek fejleszthetGségében.

Sokszor nehéz a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek oktatasi és egészségligyi sziikség-
leteit egyarant kielégiteni, kivaltképpen az iskolai kereteken belil.

Egyes orszagokban (Magyarorszag, Irorszag) a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek
jogosultak ugyan az oktatasra, de a feltételek ehhez nem mindig biztositottak.
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SPECIALIS NAPPALI FOGLALKOZTATO KOZPONTOK

Jellemzok: A specialis nappali intézményekben 4-6 stlyosan, halmozottan fogyatékos személy van
egy csoportban, akik részt vehetnek a kozpontban tartott foglalkozasokon (mUvészeti, sport, zenei
foglalkozasok, szérakoztatdé programok stb.) és szabadtéri foglalkozasokon is (Gszas, lovaglas stb.)
A hangsily altalaban a mozgasos foglalkozason van (snoezelen, szenzopatikus jaték, séta, Uszas).
A foglalkoztatas, a munka azonban ritka. Mindenki szamara személyre szabott program késziil, amely
0sztonz6, valtozatos és megfelelGen idomul a személy érdekl&dési koréhez és igényeihez. Az ellatott
személyeket specidlis szakemberek tamogatjak.

El6nyok és problémak: Az ilyen tipust nappali ellatas legfébb célja, hogy hasznos foglalkozasokba
vonjak be a fogyatékos embereket, fejlesszék képességeiket, készségeiket, tarsadalmi kapcsolataikat,
ugyanakkor megfelel6 orvosi és terapias kezelésben is részesiljenek.

Itt is nehézséget okoz a szakképzett munkaer6 hianya. Ha kevesebb az alkalmazott, akkor
kevesebb az ellatottak szamara szervezett foglalkozas és kevesebb tamogatas adhat6 a foglalkoza-
sokon val6 részvételhez. A masik probléma: megtalalni a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberek
szamara a legmegfelel6bb tevékenységeket. Id6nként a kozpont féldrajzi elhelyezkedése akadalyozza
bizonyos foglalkozasok megvalésitasat.

VEDETT MUNKAHELYEK

Jellemz&k: A németorszagi védett munkahelyeken a fogyatékos emberek olyan egyszerli munkakat végez-
nek, amilyen példaul a szortirozas vagy a csomagolas, s ezért fizetést kapnak. Az alkalmazottak kozott
a munkasok mellett pedagogiai és gondozé személyzet is van, akik el6készitik a résztvevék munkajat,
adaptaljak a munkafolyamatot a személyek képességeihez, és tamogatjak 6ket a munkavégzés soran.

Elényok és problémak: A sidlyosan, halmozottan fogyatékos emberek védett foglalkoztatasanak
szamos el6nye sorolhaté fel: hasznos elfoglaltsag, lehet6vé teszi, hogy a fogyatékos emberek
kimozduljanak otthonrdl, és fizetést is kapnak.

A legf6bb probléma, hogy nincs elegendé munka a célcsoport szamara.

Jovobeli fejlodés

Els6ként az oktatds terén vart fejl6dési lehetGséget targyaljuk. Figyelemre mélté, hogy nem sok
valaszad6 — Norvégiat, Angliat és Finnorszagot kivéve — emlitette a stlyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekek inkluziv oktatdsanak fejlesztését.

Anglidban, Ggy tlnik, egyre tobb silyosan, halmozottan fogyatékos gyermek jarhat majd szokasos
altalanos iskoldba. Ugyanakkor sok gyermek tovabbra is a specialis szolgéltatasokat fogja igénybe
venni. Néhany specidlis iskola ¢ssze fog koltozni szokasos altalanos iskolaval az elkovetkezendd 6t
éven belll, de tovabbra is megérzik integritasukat. Ezek a specidlis iskolék sok tertileten erdsiteni fog-
jak az integraciot és az inklaziot (bizonyos tantargyak tanmenetének kidolgozasa pl: testnevelés, miivé-
szeti vagy anyanyelv-oktatds, tovabba a kozosségi tevékenységek teriiletén, példaul jaték, ebéd stb.)

Azokban az orszagokban, ahol a specidlis oktatas jol kiépult rendszere mikodik (Németorszag,
Belgium, Hollandia), ott a specidlis iskolaknak egyre komplexebb igényeknek kell megfelelnitik. Sok
valaszadé valtozasokat var a specidlis iskolarendszertsl. A valtozasoknak feltétlenil érintenitik kell a
silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek fejlesztési lehetGségeivel kapcsolatos néz&pontot. A
magyarorszagi valaszad6 példaul a tanari attitid fokozatos valtozasat érzékeli a nevel6knek a
stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek fejlédési lehetGségeirdl alkotott nézetében. Bizik abban,
hogy a gyégypedagogusnak tanulé didkok Gj generaciojat érdekelni fogja a célcsoport, és a stlyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekek kiscsoportos formaban, specidlis oktatasi program segitségével
tanulnak majd a specialis iskolarendszerben. A németorszagi kutatok hangstlyozzak, hogy a stlyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekeknek nemcsak fejleszt6 programokra van sziikségiik, hanem sokkal
hangstlyosabb kulturalis tartalma oktatasra is.

A vérakozasok masik csoportja az oktatasi rendszer szerkezeti fejlesztésével kapcsolatos.
Belgiumban példaul kevésbé kategorizalt oktatasi rendszer fejlédését varjak. A specidlis oktatasi
intézmények szakmai, moédszertani kozpontokka valnak, ahol specidlis oktatas zajlik, masrészt
fejleszté és terapias szolgaltatasokat kinalnak a szokasos iskolakban tanulé silyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekeknek is.
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Belgiumban és irorszagban a speciélis oktatasi rendszer és a nappali ellaté intézmények kozott
probalnak kapcsolatot kialakitani a szakemberek. A gyermekek oktatashoz és iskolalatogatashoz
fliz6d6 joga alapjan biztositani kell a formalis iskolarendszer elérhetéségét a stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek szamara is.

A felnsttek nappali ellatasa tekintetében a valaszadok nem sok valtozast varnak a jovében.
Pillanatnyilag csak Anglidban torténnek valtozasok. A nappali ellatds az ,intézmény alapd”
megkozelitéstl az ,er6forras alapl” megkozelités iranyaba tolodik el. Korabban a legtobb sdlyosan,
halmozottan fogyatékos gyermek napkozibe vagy annak specidlis csoportjaba jart. Ma egyre tobb az
olyan projekt, amelynek keretében az érintettek az érdekl&déstiknek és képességeiknek megfelelGen
kulonféle intézményekbe jarhatnak a hét kilonb6z& napjain. A hangsuly az egyén fejl6désén van,
kulonos tekintettel a kozosségi, tarsadalmi kozegre.

Végsé megjegyzések

A kérdbivek elemzése soran szdmos nehézségbe Utkoztiink. Ennélfogva szeretnénk néhany meg-
jegyzést flizni a fent leirtakhoz, hogy az eredmények megfelel6 kontextusba keriiljenek.

1. Az adatok elemzését bonyolitotta az a tényezs, hogy az egyes orszagokban nem egységes a
stlyos, halmozott fogyatékossag definicidja. Spanyolorszagban és Norvégiaban példaul nem
kulonboztetik meg a tobbi fogyatékossagtol. Mas orszagokban a meghatarozas féként az
értelmi, mozgasszervi és érzékszervi fogyatékossagot, egészségligyi problémak és a
korlatozott kommunikacioés készség kombinaciojat takarja.

2. A masik gondot az adatok hiadnya jelentette. A valaszadok altal tovabbitott adatok féként a
sajat tapasztalataik alapjan szerzett becslések voltak, amelyek nincsenek tudomanyosan
alatamasztva, ezért kortltekintGen kell kezelni 6ket. Mindenesetre az eredmények
elegendSek ahhoz, hogy egy elsé benyomast kapjunk a célcsoport nevelési kortilményeirdl
és tanulmanyozzuk a kilonféle lakéformak elnyeit és problémait.

3. Nagyon nehéz osszevetni és egyontetlen értelmezni az eurépai orszagokbdl szarmazoéd
adatokat. Nyilvanval6, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek nevelési koril-
ményi az egyes eurdpai orszagokban jelent&s eltéréseket mutatnak. Ez magyarazhaté tobbek
kozott az altalanos életszinvonal-kilonbségekkel, de az ellatd és oktatasi rendszerben rejlé
kilonbségekkel is.

A kovetkez6 részben visszajelzést kivanunk adni a valaszadéknak az adatokrél és azok
értelmezésérdl, hogy kijavithassak és kiegészitsék az adatokat, pontositsédk és arnyaljak a képet, esetleg

modosithassak korabbi értelmezésiiket.

(A tanulmanyt forditotta az Anglofon Stidié, nyelvi lektor Vég Katalin)
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A magyarorsza

helyzet




Sziiljon masikat?!

Siulyosan, halmozottan fogyatékos
gyermeket nevel6 csaladok életkériilményei
Magyarorszagon
(Bass Laszlo)

A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyeknek a kozoktatas keretei kozt megval6sulé ellatasa
gyakorlatilag nem alakult ki Magyarorszagon, gondozéasuk, nevelésiik teljes egészében a csaladra
harul. E csaladok életkorilményeirsl, problémairél szinte semmilyen informaciéonk nem volt.
Kutatasunk” soran e helyzet feltarasara vallalkoztunk.

Az 1993-as kozoktatasi torvény eltorolte ugyan a képezhetetlenség fogalméat, de jelenlegi
formdjaban a képzési kotelezettség® nem alkalmas arra, hogy a csalad gondozaési, nevelési terheit
hatékonyan enyhitse, és a gyermek képességfejlesztése szempontjdbol sem elég eredményes.
Tapasztalataink szerint a szocialis tamogatasok nem alkalmasak arra, hogy a csalad anyagi terheit
csokkentsék. E megallapitasok fényében Ggy latjuk, hogy a csaladok mindossze két alternativa kozdl
valaszthatnak. Egyrészt donthetnek tgy, hogy intézetbe adjak a fogyatékos csaladtagot, véllalva ennek
a dontésnek a sdlyos pszichikai terheit, a bintudatot, masrészt ennek elkertilése érdekében a
csaladban nevelés mellett allnak ki. A lelki terhek ez esetben sem kisebbek, csak esetleg masfélék,
emellett a szocialis és az anyagi terheik is jocskan megnovekednek.

Legf6bb célunk az, hogy kialljunk a mellett a felfogas mellett, hogy a stlyosan, halmozottan
fogyatékos embereknek is joguk van ahhoz, hogy szeretteik korében éljenek, és a csalddoknak is
ahhoz, hogy megnovekedett terheik miatt ne legyenek kénytelenek gyermekiiket ,intézetbe adni”.
Ugy véljiik, hogy a jelenlegi tamogatasi és ellatérendszer nem alkalmas arra, hogy e célt szolgélja.

Fontosnak tartjuk, hogy adataink birtokdban eredményesen lobbizhassunk azért,

* hogy a képzési kotelezettség feltételrendszerét a tobbi iskolaskort gyermek ellatasaval tegyék
egyenranglva, emellett biztositsanak megfelel intézményi keretek kozott megvalosulé nappali
ellatast a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szamara is, illetve ez legyen a preferalt
ellatasi forma. Az ellatéd rendszer a tényleges helyi igényeknek megfelel&en béviiljon,

* hogy az allami koltségvetés nagyobb 6sszeggel jaruljon hozza az otthoni 4polas koltségeihez,

* hogy az OEP a val6s igényeknek megfelelGen alakitsa at a segédeszkoz-tamogatasi rendszerét.

A kutatas a Kézenfogva Alapitvany megbizasabol a Fogyatékosok Esélye Kozalapitvany anyagi tamogatasaval késziilt.
Az adatfelvételek 2002 Gszén és 2003 els6 félévében torténtek meg a megyei szakértSi bizottsagok munkatarsainak
bevonasaval.

A kutatasban kozremUkodtek: Bass Laszl6 (ELTE, Tarsadalomtudomanyi Kar, Szocialis Tanulmanyok Intézete), Falvai
Rita, Kovacs Eva, Pordan Akos, Zomi Timea (Kézenfogva Alapitvany). Sok segitséget kaptunk Mérkus Eszterts| (ELTE,
Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Féiskolai Kar) és Nagyné dr. Réz Ilonatél (ELTE, Barczi Gusztav Gyoégypedagogiai
FGiskolai Kar Pedagoégiai Szakszolgalat és Szakmai Szolgaltaté Kozpont, mai nevén: Gyakorlé Gybdgypedagogiai
Szolgéltaté Intézmény).

,Ha a gyermek fogyatékossaga miatt nem tudja teljesiteni tankotelezettségét, akkor attél az évtsl, amelyben az 5. élet-
évét betolti, az 6vodai nevelés elsg napjatol kezdddGen a fejl6dését biztosito fejleszts felkészitésben vesz részt (képzési
kotelezettség). A képzési kotelezettség a tankotelezettség fennallasanak végéig tart”. [1993. évi LXXIX. mddositott
torvény a kozoktatasrol 30. § (6)].
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Gyakorisagi becslések

Kikrol is beszéliink? A definicio problémai

A sulyosan, halmozottan fogyatékos allapot definici6janak kérdése nem tekinthet6 pusztan szik
szakmai, tudomanyos problémanak. Hogy a tarsadalom milyen médon, milyen kritériumok mentén
hatarozza meg egy csoportjat, az jelentGsen befolyasolja e csoport tarsadalmi helyzetét, a kozosség
hozzajuk val6 viszonyat is. A 20. szazad els6 felében még a legtobb szakember is meglehetGsen
negativ képet alkotott a stlyosan fogyatékos emberekrél: ,semminémd 6nallé tevékenységre nem
alkalmasak”, ,teljesen képezhetetlenek, csak apolast igényelnek”, ,elviselhetetlenek a csalad sza-
mara”. A hitleri Németorszagban tarsadalmi kirekesztésiik a legszélséségesebb formaban — tomeges
meggyilkolasukban — nyilvanult meg (Lanyiné 1996)

A haborua utani évtizedekben a fogyatékossagrol, a fogyatékos emberekrél vallott nézetek jelents-
sen megvaltoztak, senki sem vitatta mar jogukat az élethez. Egyre nyilvanvalébba valt mindenki sza-
mara, hogy a fogyatékos embereket allapotuk sdlyossagatol fuggetlendl 6nallé személyiségnek kell
tekinteni, akiknek igényeit, sziikségleteit figyelembe kell vennie a kbzosségnek, amelynek tagjai. Nem
tagadhaté meg t6luk az allapotukhoz illeszked6 nevelés lehetGsége, nem zarhatjuk ki 6ket az emberi
kozosségbdl.

A definicidalkotés soran olyan kritériumokat kell figyelembe venni, amelyek alkalmasak arra, hogy
az adott csoportot elkiilonithessiik mas csoportoktél. Esetiikben orvosi, pszicholégiai, pedagogiai,
szociologiai és jogi szempontok is megjelennek a meghatarozasokban.

Az Amerikai Egyesiilt Allamok torvénykonyve példaul a kévetkez&képpen hatarozza meg a stlyos
fogyatékossag fogalmat:

,Sulyosan akadalyozott gyerekeknek nevezziik azokat, akik a testi, mentalis, vagy emocionalis
problémaik intenzitasa, vagy ezen problémak halmozédasa kovetkeztében, a hagyomanyosan bizto-
sitott, normal, illetve specidlis pedagoégiai lehetGségeken til tovabbi oktatési, szocialis, pszicholégiai
és orvosi megsegitésre szorulnak ahhoz, hogy lehetéségeik maximumat nyujtva a tarsadalmi kozos-
ségbe beilleszkedjenek, életiiket hasznosan és értelmesen éljék le, illetve 6nmagukat kiteljesitsék.”
(Code of Federal Regulations)

Az eurbpai szakirodalomban egyre elterjedtebb az a felfogas, amely szerint a kiilonféle fogya-
tékossagi csoportokra nem lehet egyértelml meghatarozasokat adni, hisz az egyéni eltérések igen
jelentGsek. ,A stlyos fogyatékossagot csak az adott személy fejl6désén belil tudjuk meghatarozni.”
(Mérkus 1996) A definiciok nem annyira a deficitre, mint a specialis megsegités lehetGségeire
koncentralnak.

,A halmozottan fogyatékos személyek kozott jellegzetes tipust képviselnek a sdlyosan, halmozottan
fogyatékosok (Schwermehrfachbehinderte, severely multiply handicapped). Esetiikben leggyakoribb a
stlyos, agyi eredetli mozgaskorlatozottsag és a motoros beszédzavar kombinalédasa, de a salyos
értelmi fogyatékossag is el6fordulhat. Ok voltak a fogyatékos populaciébol a leginkabb elhanyagoltak;
emberi szlkségleteiket, kommunikaciés igényeiket sokaig nem ismerték fel, képezhetetlennek
tartottak &ket. Kilfoldon néhany évtizede mar kifejlédott a velik foglalkozé gyodgypedagogiai
részdiszciplina, érdekvédelmik, életfeltételeik humanizalasa. Hazankban mindez most van
kialakuléban.” (Lanyiné 2003)

Bar e humanus elveket a vilag minden orszagaban hirdetik, elemeit torvénybe is foglaljak, meg-
valosulasuk azonban — f6ként a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek esetében — még ma sem
tekintheté megfelelének.

Mindenképpen figyelemfelhivd, hogy napjainkban djra felvet6dott a kirekesztd allaspont a fogya-
tékos emberekkel kapcsolatban. Peter Singer ausztraliai moralfiloz6fus 1979-ben megjelent
konyvében felveti, hogy a stlyos értelmi fogyatékosok, ha a homo sapiens fajhoz tartoznak is, nem
tekintheték ,személynek”. (Singer 1979)

,Peter Singer bioetikushoz csatlakozvan Gjabban ismét erGsodik Eurépa-szerte egy olyan iranyzat,
amely egyenesen biinz6knek tekinti azokat a sziilSket, akik egy elSrelathatélag fogyatékos gyermeket
hoznak vilagra, mert talzott terheket ronak magukra és a tarsadalomra. Mar ott tartunk, hogy azt
mondjuk, hogy egy ilyen életnek nincs joga az élethez, mert értéktelen, tehat eltavolitand6.” (Zulehner
1999)
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A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek becsiilt szama
Magyarorszagon

Mivel a beiskolazas kornyékén gyakorlatilag minden fogyatékosnak tin& gyermeknek meg
kell jelennie a tertletileg illetékes Tanuldsi Képességet Vizsgalé SzakértGi és Rehabilitacios
Bizottsag (tovabbiakban: szakért6i bizottsag) el6tt, hogy az a tankotelezettség teljesitésének
fel. Vizsgalatunkban 23 év (1981-2002) forgalmi konyveit vizsgaltuk at, ahol adattisztitas
utan 4650 személyt talaltunk, akit sdlyosan, halmozottan fogyatékosnak diagnosztizalt
a bizottsag.

1. TABLA
A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOSOK VIZSGALATI GYAKORISAGA
ELETKOROK ES NEMEK SZERINT

Vizsgalaton megjelent silyosan, halmozottan fogyatékos személyek

) szama (f6) gyakorisaga (%o)*
Eletkor férfi né osszesen férfi né osszesen
04 év 100 78 178 0,39 0,32 0,36
5-9 év 460 374 834 1,53 1,29 1,41
10-14 év 620 447 1067 1,92 1,45 1,69
15-19 év 631 462 1093 1,86 1,42 1,64
20-24 év 574 369 943 1,39 0,95 1,18

25—x év 313 222 535 0,10 0,06 0,08
Osszesen 2698 1952 4650 0,26 0,40 0,87

* A megfelel6 életkort népesség aranyaban

Az 1. tabla adatai alapjan megallapithatjuk, hogy az iskolaskord korcsoportokban tapasztaljuk
a legmagasabb gyakorisagi értékeket (1,69%o és 1,64%o). Az is lathatd, hogy a stlyosan, halmozottan
fogyatékos személyek el&fordulasa a férfiak kozott rendre magasabb, mint a n6knél. A legfiatalabb
(0—4 éves) csoportban a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szama és gyakorisaga (0,36 %o)
igen alacsony értéket mutat. Ebben az életkorban a fogyatékos gyermekek altalaban még nem
kertilnek a szakért6i bizottsag elé, illetve esetiikben viszonylag ritkan lehet egyértelm( diagnozist
alkotni. A 25 évnél id&sebb fogyatékos emberek az altalunk atvizsgalt dokumentumokban mar nem
nagy valoészintiséggel szerepelhetnek (a gyermekek atlagosan 8 éves korukban kertiiltek a bizottsag
elé, azaz az altalunk vizsgalt legrégebbi dokumentumokban — 1981 - szereplé gyerekek ma
28 évesek lehetnek). A 25 év feletti fogyatékosokrél tehat gyakorlatilag nem rendelkeziink
adatokkal.

Adataink értelmezéséhez figyelembe kell venniink, hogy 1993 (a kdzoktatasi torvény valtozasa) 6ta
a bizottsagok el6tt megjelend stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szama megduplazédott
(1. abra).
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1. ABRA
A SZAKERTOI BIZOTTSAGOK ALTAL VIZSGALT
SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS GYEREKEK SZAMA EVENKENT
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A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szamat tehat csak becsilni tudjuk a vizsgalaton
megjelentek szamabol. Becsléslinket tgy készitettiik el, hogy a teljes népességen beliil a férfiak és
a n6k korcsoportjaiban kilon-kilon az altalunk mért legval6szintibb 10-14 éves kori gyakorisagi
értékekkel szamoltunk, valamint figyelembe vettiik a fogyatékos populacié magasabb halandésagi
értékeit is. A fogyatékos személyek pontos halandésagi adataival nem rendelkeziink. Kutatasunk
adatai szerint a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberek haland6saga 5-6-szor magasabb az
atlagnépesség adatainal.

2. TABLA*
A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS GYERMEKEK HELYZETENEK VALTOZASA
A SZAKERTOI BIZOTTSAGI VIZSGALAT OTA (%)

Jobb* Intézetben Csaladban  Elhunyt Osszesen Halalozas

Eletkor diagnézis él él a teljes népességben

0-4 év 4,6 29,5 63,7 2,2 100,0 0,2

5-9 év 2,1 25,5 70,3 2,1 100,0 0,5
10-14 év 3,0 24,2 66,7 6,1 100,0 0,8
15-19 év 3,4 45,7 40,6 10,2 100,0 1,7
20-24 év 0,0 46,1 411 12,8 100,0 2,2
Osszesen 2,6 33,1 57,3 7,1 100,0

* Az eltelt id6 alatt kidertilt, hogy a gyermek allapota jobb, nem stlyosan, halmozottan fogyatékos.

* A tablazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

Kutatasi adataink alapjan feltételezziik, hogy a ma Magyarorszagon él6 silyosan, halmozottan
fogyatékos emberek létszama mintegy 12 ezer. Koziluk korilbeltl kétezer szemaly tankoteles
kord, mintegy négyezren 18 évnél fiatalabbak, 8 és 13 ezer f6 kozott becsiljik a felnéttek
|étszamat.

Mas oldalrél azt is mondhatjuk, hogy évente koriilbelil kétszaz (1 éves koran tdl életben marado)
stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek sziiletésével kell szamolnunk (incidencia).
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Becsléstink 6sszhangban van mas, korabbi vizsgalatok adataival. Egy, az 1993/94-es tanévrdl
készilt felmérés 1887 tankoteles kort képzési kotelezettet® szamolt 6ssze (Veres 1996), 1998/99-ben
szamuk 2130 volt, (Nagyné 1999). Az Oktatasi Minisztérium adatai szerint az altalanos iskolas koru
népesség 0,12%-a képzési kotelezett.

3. TABLA*
A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS SZEMELYEK BECSULT GYAKORISAGA
A TELJES NEPESSEGBEN (FO)

silyosan, halmozottan fogyatékos személyek Halalozassal
becsiilt szama korrigalt érték

Eletkor férfi né osszesen Osszesen
1-4 év 500 350 850 850
5-9 év 570 420 990 950
10-14 év 610 440 1 050 1 000
15-19 év 640 460 1100 1 000
20-24 év 780 560 1 340 1200
25—x év 6110 5400 11 510 6 500
Osszes 9 190 7 630 16 820 11 500

* A tablazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

Ahol szamitasaink bizonytalanabbak, az a felnétt, illetve id6skort népesség. Az intézetekben él6 —
tdInyomé tobbségében felnétt kort — silyosan, halmozottan fogyatékos személyek szamarél csupan
(igen bizonytalan) adatokkal rendelkeziink. Az 4polé-gondozé intézetekben ellatott mintegy 11 000
fogyatékos személy feliilvizsgalata soran 2001-ben a halmozottan sériiltek szama 1415 volt. Mivel
azonban a halmozottan sérilt személyeket az adatfelvétel soran esetenként valamennyi fogya-
tékossagi fécsoportban megjelenitették, ez a szam akar jéval magasabb is lehet. A rehabilitacios intéz-
ményekben elhelyezett fogyatékos személyek 2002. évi allapotfelmérésében a halmozottan sériiltek
szama 98 volt (Czirdki 2003). A "70-es, '80-as évektdl kezd6dben egyre erGteljesebbé valt az a
gondolat, hogy a nagy intézmények nem biztositanak megfelel& koriilményeket a fogyatékos emberek
gondozasara sem. A bentlakasos intézetekben el&szor kiscsoportos formakat alakitottak ki, majd egyre
nagyobb szamban hoztak létre kis létszami lakéotthonokat. 2001-ben Magyarorszagon 100 laké-
otthonban 1200 fogyatékos személyt gondoztak, arra vonatkozéan azonban nem talaltunk
informéaciot, hogy kozilik mennyi a stlyosan, halmozottan fogyatékos ember.

A csaladok szociodemografiai statusza

Demografia és csaladszerkezet

A tovabbiakban sajat kutatasunk alapjan szamolunk be a silyosan, halmozottan fogyatékos gyerme-
keket nevel6 csaladok helyzetérél. Vizsgalatunkat e csalddok orszagos reprezentativ mintajan kérdo-
ives modszerrel készitettik el (n = 237). A kérd6iveket a csalad otthonaban a szakértSi bizottsagok
munkatarsai vették fel. (A minta és a kérdGiv részletes bemutatasat Id. e tanulmany Filiggelékében.)

Ahhoz, hogy megismerhessiik a halmozottan fogyatékos gyermeket nevel§ csaladok életkorilmé-
nyeit, nehézségeiket, meg kell vizsgalnunk, hogy e csaladok szerkezete eltér-e az atlag népességtél.

Feltételezéstink — és a csaladok beszamolo6i — szerint a fogyatékos gyermek nevelésének terhei eldl
gyakran elmenekiilnek az apék, sokan szamolnak be arrél, hogy valasuk oka éppen a gyermek
szliletése, illetve nevelése volt. Vizsgalatunk adatai ezt csak némileg tamasztjak ala.

,Ha a gyermek fogyatékossaga miatt nem tudja teljesiteni tankotelezettségét, akkor attél az évtsl, amelyben az 5. élet-
évét betolti, az 6vodai nevelés els6 napjatol kezd6dGen a fejldését biztosito fejleszté felkészitésben veszt részt (képzési
kotelezettség). A képzési kotelezettség a tankotelezettség fennallasanak végéig tart”. [1993. évi LXXIX. médositott
torvény a kozoktatasrol 30. § (6)].
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4. TABLA
GYERMEKET NEVELO CSALADOK OSSZETETELE A TELJES NEPESSEGBEN
ES A FOGYATEKOS GYERMEKEK CSALADJAIBAN (N = 237)

Gyermekes csaladok* Fogyatékos gyermekek csaladja
SzilGpar 70,1 70,1
Szil6par + rokon 7,2 9,1
Egy szil6 19,8 12,1
Egy szll6 + rokon 2,9 8,7
Osszesen 100,0 100,0

* Forras: népszamlalas 2001.

A 4. tabla adatai szerint a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket nevel6 csaladok ossze-
tétele gyakorlatilag megegyezik a teljes népességre jellemz& képpel. Nem magasabb kozottik a
valasok szama, bar a valas utan a gyermeket nevel§ szilg ritkibban marad egyedil (jorészt ossze-
koltozik a nagyszilSkkel), hiszen a fogyatékos gyermek nevelését egyedil vallalni szinte lehetetlen.

,A férjem e miatt a gyerek miatt hagyott itt benntinket. A mostani élettarsam is mar néhanyszor
sz6ba hozta, miért nem adjuk intézetbe. De sz6 sem lehet r6la.” (48 éves anya 13 éves gyermekével)

,Az anyja mindig szégyellte G-t. Nem vitte emberek kozé, a gondozasat is elhanyagolta, aztan itt
hagyott minket. A sziileimnél lakunk, akik segitenek ellatni a gyereket. De gy néz ki, most kérni
fogjuk az intézetbe helyezését. Van egy Uj élettarsam, ezt a kapcsolatot nem akarom mar feladni
emiatt.” (28 éves apa 8 éves kislanyaval)

A fogyatékos gyermek sziiletése és nevelése a csalad teljes életformavaltasat jelenti, ami krizisbe
sodorhatja a hazassagot, de novelheti is a csaladi kohéziét. Az egyedil maradas esélye Budapesten
kétszer akkora, mint a kozségekben. A fogyatékos gyermek sziiletése utani Gjabb gyermekvallalas
erbteljesen dsszekapcsolodik a csalad egyiitt maradasaval.

5. TABLA
A CSALADSZERKEZET ELTERESEI
LAKOHELY ES A FOGYATEKOS GYERMEK UTANI GYEREKVALLALAS SZERINT (%)

Sziilépar Egy sziilé Osszesen N =
Lakohely
kozség 85,6 14,4 100 111
varos 72,1 27,9 100 61
megyeszékhely 73,5 26,5 100 34
Budapest 67,7 32,3 100 31
Hany gyerekiik sziletett a fogyatékos gyermek utan?
nem szuletett 71,3 28,7 100 136
1 gyermek 84,3 15,7 100 70
tobb gyermek 93,5 6,5 100 31
Osszesen 78,1 21,9 100 237

A fogyatékos gyermek csaladjadban azonban jelentGsen tobb gyermeket nevelnek, mint a gyermekes
csaladok altalaban. A magasabb gyermekszamot paradox médon épp a fogyatékos gyermek sziiletése
magyarazza. A fogyatékos gyermek sziiletésekor ezek a csaladok gyerekszam tekintetében nem térnek
el a populacié egészétsl. Azonban — mint latni fogjuk — ekkortél az anyanak altalaban véglegesen fel
kell adni munkdjat, otthonléte lehetGséget biztosit tobb gyermek nevelésére is. Ennél erételjesebb
magyarazo elv lehet egyfajta Iélektani kompenzacio feltételezése.
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6. TABLA
GYEREKSZAM A TELJES NEPESSEGBEN
ES A FOGYATEKOS GYERMEKEK CSALADJAIBAN (%)

Gyerekszam Gyermekes csaladok* Fogyatékos gyermekek csaladjai
(orszagos) a fogy. gyermek sziiletésekor**  jelenleg***

1 51,2 48,1 21,1

2 37,2 34,2 42,2

3 8,9 11,0 22,4

4 és tobb 2,6 3,4 14,3
Osszesen 100,0 100,0 100,0
Atlagos gyermekszam 1,65 1,86 2,44

*  Forras: Népszamlalas 2001.
** A fogyatékos gyermekkel egyiitt.
**% A vizsgalat id6pontjaban.

A szlilok tarsadalmi helyzete

A fogyatékos gyerek sziiletése el6tt e csaladok szocidlis statusza azonos volt az ép gyermekeket nevels
csaladok jellemzgivel. A fogyatékos gyermeket nevel§ csaladokban a sziil6k 24,9%-a érettségizett,
11,3%-uk szerzett fels6fokl végzettséget, ezek az aranyok a 20-59 éves népességben ezzel
megegyeznek (28,8% illetve 15,7%). A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek sziiletése tehat
nem kapcsolhaté a csaladok tarsadalmi helyzetéhez. Az enyhébb fogyatékossagok esetén szamos
tapasztalat van arra vonatkozoéan, hogy az alacsonyabb statuszd csalddokban né a fogyatékos gyermek
sziiletésének kockazata. Magyarazzak ezt az anyak terhesség alatti életmodjanak kiilonbozdségével,
a jobb kortilmények kozott lezajlo sziilések kisebb kockazataval, a gyermek korai életszakaszaban a
taplalkozas, a betegségek és a balesetek eltér6 kockazataval — mindezek a tényezSk azonban nem
mutathatok ki a legsilyosabb fogyatékossagok esetén: az alacsonyabb statuszd csaladokban nem
sziletik tobb stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek.

A tarsadalmi statusz homogenitasa azonban a fogyatékos gyermek sziiletése utan megvaltozik: a
fogyatékos gyermekeket nevel6 csaladok tarsadalmi statusza sokkal rosszabba valik. A romlas elsé
eleme a sziil6k gazdasagi aktivitasanak megvaltozasaban jelentkezik.

7. TABLA

A SZULOK GAZDASAGI AKTIVITASA (%)

Gazdasagi aktivitas Anya Apa
fogy. a teljes fogy. a teljes

gyermekkel népességben* gyermekkel népességben*
Aktiv keresd 13,4 56,5 67,9 68,2
Munkanélkuli 2,6 5,2 11,1 8,3
Inaktiv 53,4 30,9 16,8 17,5
Haztartasbeli, eltartott 8,6 7,4 0,5 5,9
Apolasi dijra jogosult 22,0 ? 3,7 ¢
Osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0

* a 20-59 éves népességben (Forras: Népszamlalas 2001.)

A tédblazatok nem pontos sorait a kovetkez§ kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

Mint lathatd, a 20-59 éves férfiak és a fogyatékos gyerekek apjanak gazdasagi aktivitasa
gyakorlatilag megegyezik, az anyak azonban tilnyomé tobbségben feladtak keresd tevékenységiiket,

meghosszabbitott gyesen, 4polasi dijon otthon maradtak a fogyatékos gyermekkel (felnéttel). Ezek a
gyerekek allando felligyeletet igényelnek, napkodzbeni ellatasra alkalmas intézmények gyakorlatilag
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nem léteznek. Tavmunkara, bedolgozasra igen kevés a lehet&ség, de a gyermek ellatasa mellett erre
nem is sok ideje, ereje marad a szil6nek. A masik sziilének (mar amennyiben két sziil§ neveli a
gyermeket) is nagyon sokszor kell besegitenie a gondozasba: ha az anyanak (hisz altalaban & marad
otthon a fogyatékos gyermekkel) barmely okbdl — tGgyintézés, bevasarlas — el kell mennie otthonrél,
ha beteg, vagy ha a gyermeket el kell vinni fejleszté foglalkozasra, orvoshoz, akkor a dolgozé
sztlonek is otthon kell maradnia. Ez egyrészt az 6 jovedelmét is csokkenti, masrészt csak olyan
munkahelyre mehet el dolgozni, ahol tolerdljak ezt a bizonytalansagot.

,Az anya cip6fels6rész-készits volt, a gyerek sziiletése 6ta — 12 éve — nem dolgozik. Az apa jol
fizet6 szakmaja helyett kéménysepr§ lett, hogy kotetlen munkaidében dolgozhasson.”

,Az anya otthagyta a munkahelyét, mert nem tudta megoldani a gyermek oda-vissza szallitasat a
napi 1-2 6ras fejlesztésre. Az apa — a gyermek allapota miatt — idegosszeomlast kapott, jelenleg csak
alkalmi munkakat vallal.” (mérnok hazaspar)

Szegénység és folyamatos elszegényedés

A magasabb gyerekszam és az aktiv keres6k alacsony szama a csaladok teljes elszegényedéshez vezet.
A 2002-es létminimum-szamitas értékeivel szamolva a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket
nevel§ csalddok 74,4%-anak jovedelme' a létminimum alatt, 73,2%-uk a héaztartas statisztikiban
hasznalatos szubjektiv szegénységi kiiszob (a nagyon sz(ikos megélhetéshez sziikségesnek tartott
Osszeg) alatt él, 40,8%-uknak pedig a nyugdijminimumnal is alacsonyabb az egy f6re es6 jovedelme
(ez a segélyezési kiiszob jovedelmi hatara).

2. ABRA
A KULONBOZO SZEGENYSEGI KUSZOBOK ALATT ELOK ARANYA
A TELJES NEPESSEGBEN*
ES A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS GYERMEKEKET NEVELO CSALADOKBAN (%)
fogyatékos gyermekek

I P adjai

I B el népessé
Létminimum alatt
Szubjektiv szegénységi (NG

kiiszob alatt |

Nyugdijminimum alatt F |

0 10 20 30 40 50 60 70 80

* A teljes népesség adatai 2000-re vonatkoznak (Forras: Havasi 2002).

A tobb gyerek és a kevesebb keresé mellett a fogyatékos gyermek ellatasanak specialis tobblet-
koltségei is vannak. Bar e csaladok altalaban alanyi jogon kapnak kozgyogyellatast, kozismert, hogy
az igy beszerezhet6 gyogyszerek kore egyre csokken. Az orvosi ellatas ezeknél a gyerekeknél altala-
ban problematikus, a legtobb orvos nem felkésziilt a fogyatékos emberek kezelésére, a gyermeket
vallalé és hatékonyan kezel6 orvos munkajat esetenként kiilon meg kell fizetni. A gyermek gondozasa-
hoz szlikséges koltségek kozil a legelemibb, biolégiai sziikségletekhez kapcsolodo tételeken a szegé-
nyebb csaladok sem tudnak spoérolni, a gyermek fejlesztéséhez, a csalad pihenéséhez kapcsol6do
pluszkiadasokat azonban mar nem, illetve joval kevésbé tudjak vallalni.

10 szamitasainkban a csalad nett6 6sszjovedelmét vettiik figyelembe, amely tartalmazta a tamogatasok Gsszegét is.
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8. TABLA*
A CSALADOK SPECIALIS KIADASAI
A CSALAD ANYAGI HELYZETE SZERINT

A létminimum

alatt él6k (Ft/ho) felett él6k (Ft/ho)
orvos, gyogyszer 2 260 1 600
pelenka, specialis élelmiszer 1 250 830
segédeszkozok 520 730
szallitas 3370 6 850
foglalkozas, gyermekfeltigyelet 740 2870
nyaralas 280 1360
egyéb 1 300 2 480
Osszesen 9 700 16 720

* A tdblazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté megjegyzése.

»,Nem arrél van sz6, hogy nem tudok enni adni neki, hanem a beutazas koltsége, meg az atraval¢,
amit koltok, egy alkalommal 500 Ft-ot is kitesz ... A mozgaskorlatozottak Gti hozzajarulasat eluta-
sitottak, mert nem mozgassériilt.” (8 éves siket, vak, intellektudlis fogyatékossaggal é16 fia)

,Télen erGsebben kell a gyerek miatt fliteni, ettSl féliink, nagyon sokat fizetiink gazra.” (Jelenleg
60 ezer forint dijhatralékuk van.)

,Ha a gyerek ki akar menni az udvarra, lecsisztatjuk a Iépcsén. Most mar 120 kil6, gerincsérviink
van, az emel&t meg nem tudjuk megfizetni.”

Az anya apoléné volt, de a gyermek miatt nem tud visszamenni dolgozni, havi jovedelmiik
50 ezer Ft, a lakas rezsije havonta 20 ezer Ft, a gyermek orvosi ellatasara, gyogyszereire és szallitasara
havi 4-5 ezer Ft-ot koltenek. Lakbért mar majd egy éve, a villanyszamlat 2 hénapja nem tudjak fizetni,
rezsitartozasuk szazezer Ft feletti, a nagymama anyagi segitsége nélkil az élelmiszer megvasarlasa is
gondot jelentene.

Az elszegényedés folyamatara vonatkozéan nem rendelkeziink retrospektiv adatokkal. Ha azonban
a kulonbozs életkort fogyatékos személyek csaladjanak helyzetét vizsgaljuk, akkor érzékelhetjik,
hogy az egyre id&sebb gyermekek mellett egyre rosszabb jovedelmi helyzetet regisztraltunk.
(Ertelmezhetnénk ezt a helyzetet Ggy is, hogy az évek el6rehaladtaval inkabb a jobb statuszi csaladok
adnak fel a gyermek csaladi nevelését. Mivel azonban a kilonb6zé életkort fogyatékos személyek
csoportjaiban a sziil6k iskolazottsaga kozott nem volt szignifikans kilonbség, ezt a feltevést
elvetettiik.) A folyamatos romlas a 20 év feletti fogyatékos személyek csaladjaban megall. Itt a csalad
tobbi gyermeke mar felng, a gyakorlatilag valtozatlan bevételekb&l mar kisebb létszamu csaladot kell
eltartani. Az anyagi helyzet romlasat azon is lemérhetjik, hogy a fogyatékos gyerekre forditott
specialis kiadasok mértéke egyre csokken. A felnétté valo fogyatékos ember (és az 6t nevel csalad)
élete egyre inkabb bezarul.

9. TABLA
A CSALADOK JOVEDELMI HELYZETENEK MUTATOI
A FOGYATEKOS GYERMEK ELETKORA SZERINT

A fogyatékos gyermek A létminimumhoz viszonyitott Specialis kiadasok N =
életkora jovedelem (Ft/ho) (Ft/ho)

0-5 éves 6 700 26 000 20
6-10 éves =13 800 13 200 54
11-15 éves -27 300 10 200 59
16-20 éves -31 700 10 000 49
21 év feletti -6 800 7 700 55
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A szocialis tamogatasok rendszere és elérhetésége

A csaladok anyagi gondjainak enyhitésére természetesen kiilonb6z6 tamogatasi formak léteznek
Magyarorszagon. Alanyi jogon jar a kozgyogyellatds. A fogyatékos gyermeket apolé felnsttnek
—ha kéri — meg kell allapitani apolasi dijat (20 100 Ft), és jogosult magasabb 0sszeg( csaladi potlékra
(12 600 Ft). Ha a szul6 Ggy dont, az apolasi dij helyett GYES-en maradhat a gyermek 10 éves koraig
(20 100 Ft), és ez meghosszabbithaté a gyermek 14. életévéig. A fentiek helyett a csalad valaszthatja
a fogyatékossagi tamogatast (16 080 Ft). A fogyatékos személy igényelhet rokkantsagi jaradékot
(21 510 Fv), ha vak, akkor a vakok személyi jaradékat (9750 Ft). A csaladok kérhetnek tamogatast a
kozlekedéshez, autévasarlashoz, lakasatalakitashoz, illetve rendszeres szocidlis segélyt, ha egy fére
es6 jovedelmiik nem éri el a 16 080 Ft-ot.

A fenti tamogatasok — mint az a szévegbdl is latszik — nem 6sszegezhetbk, egymast jorészt kizarjak,
de egy csalad havi 20-40 ezer Ft tamogatashoz hozzajuthat. Ez az 6sszeg messze nem fedezi a kies6
jovedelem és a specialis kiadasok 6sszegét. A legtobb csalad azt fogalmazta meg, hogy az apolasi dij
legalabb a minimalbér 6sszegét érje el, masok szerint az anyagi tamogatas érje el a gyermek intézeti
nevelésének koltségeit. Hogy erre mennyi esély van, azt jol jellemzi az a kbzgazdasagi racionalitas,
aminek példajat néhany héonapja egy felel6s politikus irasdban olvashattuk.

A pénziigyminiszter — németorszagi példa alapjan — azt is emlitette, hogy a csaladtagok otthoni
apolasaért OEP-pénzbdl fognak majd fizetni, s ez egyfel6l munkaalkalmat teremt, masrészt kivaltja a
koltséges korhazi apolasok egy részét. Ez az elgondolas is problematikus. EIGszor azért, mert mindent
a minimalbérhez kell viszonyitani. Ennél kevesebbet ,nem illik” fizetni, de 50 000 forint egy
kisteleptilésen, otthoni munkéért, képzetlen embernek fizetve méltanytalanul sok.” (Mihalyi 2003)

Kutatasunkban azt is megvizsgaltuk, hogy a sutlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket nevel6
csaladok mennyire veszik igénybe a jelenleg elérhet6 anyagi tdmogatasokat. Az adatok
megdobbent&ek. Mikdzben e csaladok tobbsége gyakorlatilag nyomorog, sokan még a létez6
tamogatasi formakat sem veszik igénybe.

10. TABLA
A CSALADOK RENDSZERES ANYAGI TAMOGATASBAN VALO RESZESEDESE
Tamogatasi forma Csaladok*
Semmi 37,1%
Fogyatékossagi tamogatas 7,8%
Apolasi dij 27,2%
Magasabb 6sszegli csaladi potlék 22,4%
Egyéb (segély, GYES, jaradék, kozlekedési tamogatas) 32,7%

* Nem 0sszegezhetd, egy csalad tobbféle tamogatast is kaphat.

Az igénybe nem vett tdmogatas hatterében tobbféle ok allhat. Ezek a tamogatasok (a kozgyogy-
ellatas kivételével) nem alanyi jogon jarnak, azokat kérvényezni kell, és kilonb6z6 id6kozonként
orvosi vizsgalaton kell igazolni, hogy a gyermek stlyosan, halmozottan fogyatékos, és allapota nem
valtozott meg (nem javult). Bizonyos esetekben kornyezettanulmanyt készitenek a csaladnal, sokszor
jovedelemigazolast kell mellékelni.

A gyermekét szeretettel nevel6 csaladnak megalazé a rokkantsagi jaradékhoz sziikséges
gondnoksag ala vételi tortara.”

,Amikor a kislany 18 éves lett — mivel nem tudja a nevét alairni — torvényes képvisel6t kellett
kijelolni a szamara. A birésagi idézést tgy kuldték ki, hogy csak a gyerek veheti at...”

,Ki tudja, milyen tdamogatasok vannak? Minden csak adhaté. Hiaba megyek az 6nkormanyzathoz,
0ssze-vissza kiildozgetnek minket — a végén otthagytuk!”

Igen sok csalad szamol be arrél, hogy a procedira tdlsagosan megterhel, s6t megaldzé szamukra,
nem kevesen panaszkodnak kérésiik elutasitasarél. Altalanosnak tekinthetS az informaciéhiany: a
sztl6nek nincs tudomasa a tamogatasi lehetGségekrél, esetleges érdeklGdésre a helyi tigyintézok téves
informaciokat adnak.

55



A szomszédasszonyom onkormanyzati dolgoz6, 6 segitett kérvényt irni a furdGszoba
atalakitasahoz. Elutasitottak.”

,Afelemelt csaladi potlék a gyerek sziiletése 6ta jart volna nekiink, de csak a gyerek 2 éves koraban
hallottunk réla el&szor.”

,Két éve kapjuk az emelt csaladi potlékot. ElGtte semmilyet sem adtak, mondvan, hogy a gyerek
nem jar iskolaba.”

,Az édesanyam 2 éve agyvérzést kapott, a gyerek mellett 6t is el kell l[atnhom. De most, hogy
megkaptam a fogyatékossagi tamogatast, megsziintették a benzinpénzt és az apolasi dfjat is.”

,A csaladligyi minisztert6l kaptunk tavaly egyszeri tamogatast, de ez megsz(int. Nevelési
tamogatasra nem vagyunk jogosultak, mert magas az egy f6re juté jovedelmiink [50 000 forintbol
élnek ketten]. Nem tudom, hova fordulhatnék.”

Eletméd, életmingség

A csaladok kapcsolatrendszere

A stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek gondozasa mindennapi, tébboras feladatot ad az 6t
gondoz6 csalddtagnak. A gondozasi feladatokon kivil a gyermek (felnétt) az esetek tdlnyomod
tobbségében folyamatos feltigyeletre szorul. Ez a 24 6ras szolgalat olyankor, ha nincs valaki, akinek a
segitségére lehet szamitani, gyakorlatilag bortonbe zarja a csaladot. Valakinek mindig otthon kell
lennie, vagy ha ez nem megoldhat6, akkor a fogyatékos gyermeket is magukkal kell vinnitk. A
csaladok nagy szamban szamolnak be bezartsagrol, elmaganyosodasrél, elszigetel6désrél,
besz(ikilésrol, arrél, hogy a csalad élete a gyerekhez igazodik.

»Most, hogy a feleségem kérhazba keriilt, jottem ra, hogy mennyire egyediil vagyunk. Egy hét
mulva vissza kell mennem dolgozni, és semmilyen lehet&ség nincs a gyerek felligyeletére.”

»Mi a gyerek nélkil nem tudunk elmenni itthonrél. J6 par éve nem voltunk sehol sem.”

,Az egész életterlink besz(kiilt, szinte allandéan be vagyunk zarva.”

»,Magunkra maradtunk. A szegény csaladok beteg gyermekeit nem latogatja senki. Ki jonne ide
hozzank? A tiizel6nk elfogyott. Meddig birom idegekkel?”

A csaladok izolalédasa alapvetGen a gyermekhez, a lakashoz kotottség kényszerébdl fakad. Vagy
nincs olyan személy, akire rabizhatnak gyermekik feltgyeletét, vagy 6k maguk utasitjak el a segit6
személyeket. Igen sokan szamolnak be arrél, hogy gyermekiiket mas nem viseli el, nem érti meg a
kozléseit, nem tudja megfelel6en ellatni, még napi egy-két 6rara sem. Ez az ellenéllas gyakran a
rokonsag, a szomszédsag (vélt vagy valos) ellendllasabol fakad. A szlkebb kornyezet gyakran
fogalmazza meg, hogy a sziil6k feleslegesen vallaljak magukra a fogyatékos gyermek nevelésének
terhét, az erre érzékeny csalad pedig olyankor is feltételezi a kornyezet ellenségességét, amikor erre
nincs oka.

Olyan intézmények, ahol a gyermek nappali feltigyelete megoldhaté lenne, igen kis szamban — és
foként a nagyvarosokban — léteznek Magyarorszagon. Tamogaté szolgalatok minimalis szamban
allnak a raszorulok rendelkezésére (2003-ban 63 ilyen intézmény miikodott az orszagban). Ha a
nappali feltgyeletet valamilyen mas profilG intézményben prébaljak megoldani, akkor ez gyakran
vezet konfliktushoz az erre a feladatra nem felkésziilt intézmény dolgozodival, vagy az oda jar6 ép
gyermekek szileivel (példaul szokasos évoda, bolcséde esetén). Mas esetben a napi vagy hetes
intézményi elhelyezés kovetkeztében a csaladok elesnek a kapott anyagi tamogatasoktol.

Fizetett segitGket csak igen kevesen képesek alkalmazni — az erre véllalkozo, altaldban nem
szakképzett apolok, segit6k oradija ma 500-1000 Ft kozott van. Napi 6-8 o6ras felligyelet ara egy
honapban 50-150 ezer Ft-ot emészt fel. (E koltségekkel a csalad elszamolni sem tud, az ilyen
feltigyeletet vallalok nem adnak szamlat a munkajukrol.)

Mindezek kovetkeztében a csalddok dontd tobbsége senkire, vagy legfeljebb rokoni segitségre
szamithat a gyermek feltigyeletében.
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11. TABLA
KIK FELUGYELNEK A FOGYATEKOS GYERMEKRE? (%)

Csak a szulsk 31,3
Rokon, csalad is 40,8
Intézmény is 12,9
Idegenek (szomszéd, barat) is 6,4
Fizetett felligyel6 is 3,0
Egyéb 0,9
Nem igényel allando feltigyeletet 4,7
Osszesen 100,0
N = 233

A konkrét feltigyelet mellett masfajta segitségre is sztiksége lehet a csaladnak, legalabb arra, hogy
a gyermekiikkel kapcsolatos problémékat valakivel megbeszélhessék. A csaladok 21,7%-a
megbeszélni sem tudja gondjait senkivel. A csaladok tobbsége ebben a helyzetben elvesziti tarsas
kapcsolatait, teherbird képességiik szélsGségesen legyengtil.

A bezartsdg a mindennapi élet feladatait (bevasarlas, tgyintézés) is megneheziti, de szinte
lehetetlenné teszi a csaladok rekreaciojat, a barati és a tarsadalmi kapcsolatok fenntartasat is.

12. TABLA*
REKREACIOS TEVEKENYSEGEK
A GYERMEKFELUGYELETBEN KAPOTT SEGITSEG SZERINT (%)

Mikor volt utoljara moziban?  Mult hénap Muilt év  Régebben Soha Osszesen  N=
Nincs segitd 0,0 5,5 87,7 6,8 100,0 73
Van segité 6,4 10,2 74,5 8,9 100,0 157
Osszesen 4,3 8,7 78,7 8,3 100,0 230
Mikor volt utoljara vendégségben?

Nincs segitd 34,2 15,1 43,8 6,8 100,0 73
Van segité 54,8 20,4 21,0 3,8 100,0 157
Osszesen 48,3 18,7 28,3 4,8 100,0 230

* A tablazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté megjegyzése.

A pihenés és a kikapcsolédas tertiletei koziil érdemes kiilon vizsgdlnunk a nyaralas lehetGségét is.
A minta kétharmad része sehol sem volt nyaralni az utébbi 2 évben. Akik eljutottak nyaralni, azok
kordlbeldl egyforma aranyban voltak rokonoknal (11,4%), Gdilében (10,6%) illetve kialfoldon (8,1%),
atlagosan 11 napig. A nyaralasra a csaladok tdInyomé tobbsége magaval vitte a fogyatékos gyermeket
is. A nyaralas — a technikai és az anyagi akadalyokon tal — azért is problematikus lehet e csaladokban,
mert a szUl6k tartanak a kornyezet esetleges elGitéletes reakcioitol is. A csaladok kétharmada tapasztal
vagy tapasztalt ellenérzést kornyezetében a fogyatékos gyermekével kapcsolatban.

Andmia és elditélet

El6zetes feltételezésiink szerint a fogyatékos gyermeket nevel6 csaladoknak meg kell kizdenie a
kornyezet negativ reakcioival is, fel kell dolgoznia azt, hogy ha gyermekét megbamuljak, vagy
kiginyoljak, ha raszélnak vagy megakadalyozzak, hogy gyermekével egyiitt részt vegyen valamilyen
kozosségi tevékenységben. Vizsgalatunk tapasztalatai azt mutattdk, hogy ezzel a problémaval a
csaladok kétharmada talalkozik.

A leggyakoribb negativ reakcié a verbalis vagy metakommunikativ megbélyegzés (csufolas,
megbamulas) illetve a — szintén banté — szanalom. A kornyezet nyilt megrokdnyodése elsGsorban
azzal az izolaciéval magyarazhat6, amelyben a fogyatékos emberek ma Magyarorszagon élnek.

,Miért cipel ilyen nagy gyereket, miért nem megy a sajat laban?”

»~Amikor kimegylink a temetSbe, vagy a boltba, akkor vannak sajnalkozé tekintetek, de én nem
foglalkozom ezzel.”
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,Mar kisebb koradban is szégyelltem vele kimenni az utcara, nagyon latszott rajta, hogy valami
nincs rendben. Ha nem volt musz4j, nem is menttink el itthonrél.”

Amig egy csalad képtelen kimozdulni fogyatékos gyermekével a lakasbol, vagy mert megold-
hatatlan az akadalymentes kozlekedés, vagy mert a szil§ el6re fél a kornyezet reakcioitél, addig a
fogyatékos gyermek az utcan cirkuszi latvanyossag lesz, célpontja az elborzadni vagyé publikumnak.
A kornyezet intoleranciaja egyrészt a gyermek allapotanak sdlyossagaval, masrészt a csalad lako-
helyével mutatott szoros kapcsolatot. A legtobb elGitéletes viselkedést a legsilyosabb allapotban 1évs
gyerekek szllei tapasztaltak, illetve azok a csaladok, amelyek nagyobb teleptilésen élnek.

13. TABLA*
A KORNYEZET ELOITELETES REAKCIOI A CSALAD LAKOHELYE,
ILLETVE A GYERMEK ALLAPOTANAK SULYOSSAGA SZERINT

277,

ElGitéletes kornyezet

nincs van o0sszesen N =
A gyermek allapota
Nem beszél 26% 74% 100 61
Szavakat hasznal 41% 59% 100 136
A csalad lakohelye
Kozség 48 52% 100,0 107
Varos 36 64% 100,0 95
Budapest 23% 77% 100,0 31
Osszesen 39% 61% 100,0 233

* A tablazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

A falak lebontasaban éppen a fogyatékos gyermek csaladja tehet valamit. Ha egy csalad képes arra,
hogy emelt fével vigye el gyermekét a strandra, a parkba, a boltba, a templomba, akkor el6bb-utébb
megtanulja a szlkebb és a tagabb kozosség, hogy az emberi életnek elképzelhetGek olyan formai is,
amelyek eltérnek az oridsplakatok sugallta idealtdl. Ehhez természetesen segitségre van sziikségiik a
sziiléknek. Ugy tiinik, a kisebb telepiiléseken, ahol az emberek jobban ismerik egymast, nagyobb
esély van arra, hogy a fogyatékos személyek kornyezete ilyen értelm( tapasztalatokat szerezzen.

Nem nagy szamban ugyan, de a sziil6k beszamoltak diszkriminativ viselkedésrél is. Néhany csalad
esetében a kornyezet ellenséges reakciéja nem a fogyatékos gyermekre, hanem a szil6re iranyult.
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,Atemplombdl kikildtek benntinket, hogy a gyerek zavarja a szertartast. Nemrég egy igazoltatasnal
a renddrre nyujtotta a nyelvét, mire az elég goromba lett veltink.”

,A boltban rank széltak, mert a kislany hozzanyalt mindenhez.”

A szomszédom feljelentett benniinket, amikor az élettarsammal és a masik gyerektinkkel nyaralni
mentik, mert a (fogyatékos) testvérét pedig itthon hagytuk a nagymamaval...”

Az elGitéletes boltost, az intolerans rendért vagy az embertelen plébanost konnyebben
feldolgozhatja a csalad, mint azt a helyzetet, amikor az ellenséges érzések a csaladon beliil jelennek
meg. Itt nem beszélhetlink a tapasztalat hianyarél, a rokonsagnak van vagy volna alkalma talalkozni
a fogyatékos gyermekkel. A csalad elzarkézasa ennél mélyebb gyokerd. A gorogok a betegséget az égi
er6k buntetésének tartottak, ezt a szemléletet a keresztény kultdra is atvette. ,A titokzatosnak és
rosszindulatinak bélyegzett betegséget ohatatlanul véteknek, a tabuk megsértésénél is nagyobb
véteknek érezziik.” (Sontag 1983)

,Az idegenekkel nincs olyan problémank, mint amit a sajat csaladunkban tapasztalok. Eljonnek
hozzank, de nem szallnak ki a kocsibol, csak bekiildik a siteményt. Tartanak a gyerekemtél.”

,A nagyapja nem birja elviselni, sohasem vallalta, hogy vigyazzon ra, azt mondja, infarktust kap
t6le. A hlgom is sokszor kérdezi, hogyan tudunk egy ilyen gyerek mellett szellemi munkat végezni?”

,A férjem sziilei nem nagyon tartjak vellink a kapcsolatot. Igazabél a férjem sem nagyon tudta
elfogadni ezt a helyzetet.”

,Anyam szerint rohadt szil6k vagyunk. Mi vagyunk az okai annak, hogy betegek a gyerekek.
(Fogyatékos ikerpar)”

A blintudat, a bezartsag, a mindennapi lelki és testi terhek elviselése sokszor tal nagy terhet jelent
a szliléknek. Vizsgalatunkban kiderilt — bar a kérd6ives adatfelvétel soran ezt inkabb elhallgatjak az
emberek —, hogy a csalddok 17%-aban valamelyik sziil6 pszichiatriai kezelésre szorult, 6ngyilkossagi
kisérlet a csaladok 5%-aban fordult el6.

,Az édesapa két évvel ezel6tt latszolag ok nélkul ongyilkossagot kovetett el. Az édesanyat ez
nagyon megviselte, magaba fordult, depresszios lett, allandéan sir — mondja a nagymama, aki az apa
halala 6ta egyiitt él lanyaval és 4 éves fogyatékos unokajaval.”

A feleségem most — életében elGszor — kérhazba kertilt. Az orvos silyos depressziét allapitott meg
nala, ami csak hosszl kezeléssel javulhatna. En egyelSre tdppénzen vagyok — mirelitet esziink a
gyerekkel. Nem tudom, mi lesz veltink.”

,Az édesapa az utols6 gyermek sziiletése utan (mivel az is sérilt lett) az alkoholba menekiilt, majd
elhagyta a csaladot. Az anya pszichiatriai kezelés alatt all, de gyogyszereit az anyagi nehézségek miatt
nem tudja kivaltani. A Hit Gyllekezetébe jar, ahova magaval viszi sériilt gyermekeit is, ez jelent
szamukra er6t.”

,J6 lenne, ha szerveznének a beteg gyermekek sziileinek klubot.” (Az anya pszichiatriai kezelésre
szorult.)

Szovetségek, szervezetek

A csaladok elszegényedését, a gyermekek felligyeletének nehézségeit, az informéacidhianyt, az
izolaciot oldhatnak azok a civil szervezetek, egyesiiletek is, amelyek a fogyatékos emberek gondjait
jol ismerik, eligazodnak a széttagolt és elégtelen tdmogatasi rendszer GtvesztSiben. A sorstarsak
kozosségeiben a csaladok megbeszélhetik az Gket égets kérdéseket, tapasztalhatjdk, hogy méasok
hogyan probalnak drra lenni ezeken a gondokon.

Adataink szerint a sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szileinek egyharmada tagja
valamelyik érdekvédelmi szervezetnek''. Ez az arany gyakorlatilag azonos a vérosokban és a
kozségekben.

A Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek Orszagos Szovetségében 41 csalad, az Ertelmi Fogyatékosok és SegitGik Orszagos
Erdekvédelmi Szovetségében pedig 23 csalad rendelkezik tagsaggal. Osszesen 10 csalad tagja az Autistak Erdekvédelmi
Egyesiiletének, a Halmozottan Sériiltek SziilGszovetségének vagy a Magyar Vakok és Gyengénlatok Orszagos Szovet-
ségének. Ezen kiviil 15 csalad oszlik meg a kovetkezd szervezetekben: Bicebdca, Diabetes Egyestilet, Down Alapitvany,
Egy Lépés Alapitvany, Fogd a Kezem Alapitvany, Gyermekeinkért Egyesiilet, Hetedik Szirom Alapitvany, Hétszinvirag
Onsegélyzs Egyesiilet, ILCO, Lépésrol Lépésre Egyesiilet, MPS Egyesiilet, PQV-es Egyesiilet, Rett Szindroma Egyesiilet.
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14, TABLA*
A CSALAD KAPCSOLATA ERDEKVEDELMI SZERVEZETEKKEL
A CSALAD LAKOHELYE SZERINT (%)

Erdekvédelmi szovetségnek

nem tagja tagja Osszesen N =
A csalad lakéhelye
kozség 66% 34% 100 110
varos 66% 34% 100 60
Budapest 58% 42% 100 31
Az anya iskolazottsaga
alapfoku 77% 23% 100 95
kozépfokd 58,3% 42% 100 115
felséfoka (50%) (50%) 100 24
A fogyatékos gyermek kora
10 év alatt 73% 27% 100 71
11-20 év 56% 44% 100 108
21 év felett 73% 27% 100 55
Osszevont 65% 35% 100 234

* A tablazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

A szervezetek (elsGsorban a két legnagyobb szovetség, a Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek
Orszagos Szovetsége és az Ertelmi Fogyatékosok és Segit6ik Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége) tehat
elérhetGek a kis teleptilésen él6k szamara is, a kapcsolatfelvételt azonban elsGsorban az hatarozza
meg, hogy a sziil6k mennyire iskolazottak: a jobb statuszi csaladok csaknem fele all kapcsolatban
fogyatékosokat segité valamilyen szovetséggel, egyesiilettel, alapitvannyal. Adataink értelmezéséhez
figyelembe kell venniink, hogy vizsgalatunk csupan az aktudlis helyzetre kérdezett ra, ami azt is
jelenti, hogy a jelenleg kimaradé csaladok a gyermek élete folyaman korabban kapcsolatba kertil-
hettek mar (vagy a jovében kapcsolatba keriilhetnek még) e szervezetekkel. A 14. tablazatbol lathato,
hogy a részvétel a gyerekek 10-20 éves kora kozott a legmagasabb, a fiatalabb gyermekeknél
gyakrabban fordul el6, hogy a sziil6 még nem kertlt kapcsolatba a segitSkel. Az id6sebb fogyatékos
személyek csaladja vagy mar nem érzi sziikségét a segitségnek, vagy — mint mindenben — a civil
tamogatasban is csal6dott.

Az egyesileti, alapitvanyi tamogatasok kozil a sziil6k megemlitik az informaciéhoz jutast,
segitséget nyaralashoz, a kozos rendezvényeket, misorokat, a jogi és egyéb tanacsadast, az anyagi
segitség kiilonbozd formait, a segédeszkozhoz, autdhoz, telefonhoz jutasban kapott tamogatasokat.

A civil tarsadalom erésodésével e szervezeteknek komoly esélyiik lehet a fogyatékos gyermeket
nevel§ csaladok helyzetének javitasaban.

A fogyatékos gyermek ellatasa

Gondozasi feladatok

Tobbszor utaltunk mar arra, hogy a fogyatékos gyermek ellatdsa, nevelése milyen feladatok
elé allitja a csaladtagokat. Tekintstik at, mit is jelent ez val6jaban! Els6ként egy tennivaldlistat
probalunk meg osszeéllitani: melyek azok a tevékenységek, amelyeket a csaladnak el kell latnia a
gyermek korul.
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15. TABLA
A MINDENNAPI ONELLATO TEVEKENYSEGEK VEGZESENEK KEPESSEGE
A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS NEPESSEGBEN (%)

Onalléan Segitséggel Osszesen
Mozgas a lakasban 57,3 42,7 100,0
Evés 40,9 59,1 100,0
W(C-hasznalat 26,8 73,2 100,0
Oltozkodés 15,4 84,6 100,0
Mozgas az utcan 10,3 89,7 100,0
Flrdés 9,4 90,6 100,0

A csaladtagok életének alakitasat elssorban fogyatékos gyermekiik legelemibb ellatasa hatarozza
meg. Mint lathatd, ezek a gyerekek (feln6ttek) a mindennapi onellaté tevékenységek szinte
mindegyikében segitségre szorulnak, a csalad egy vagy tobb tagjanak idejét gyakorlatilag az etetés, az
oltoztetés, a mosdatas, a pelenkazas tolti ki. Bar allapotuk nem egyforman sulyos, és a csalad egy id6
utan olajozottan képes segiteni, ez a mindennapi feladat egy csalddtagnak (altalaban az anyanak)
szinte teljes ,munkaidejét” — atlagosan napi 5-6 6rajat — kitolti, szabadnapok nélkil. Hogy egy-egy
fogyatékos gyermek mennyire 6nall6 e teriileteken, az alapvetéen meghatarozza a csalad lehetGségeit.
A fenti tevékenységek kombinalodasat is figyelembe véve — pusztan az elemzés céljara — kialakitottunk
egy kategoriarendszert a gondozasi szlikségletek mértéke szerint:

részleges onall6sag 25%
teljesen 6nallé (4,7%)
a firdésben és/vagy az utcan segiteni kell (8,1%)
oltoztetni (is) kell (11,9%)

etetés/pelenkazas 36%
nem szobatiszta, illetve a WC-hasznalatban segiteni kell ~ (16,2%)
etetni (is) kell (de a lakasban onalléan mozog) (20,4%)

teljes ellatas 39%
teljes ellatasra szorul (38,7%)

A fenti tipolégia egyrészt megmutatja, hogy a sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek
gondozasa dont6 tobbségében komoly feladatot jelent a csaladnak. A tipolégiat azonban azért
alakitottuk ki, hogy megvizsgalhassuk: az allapot silyossaga, illetve az ellatand6é feladatok
mennyisége szempontjabol milyen er6forrasokkal rendelkeznek a csalddok. Az alabbiakban e tipusok
néhany demogréfiai és szocialis jellemz6jét foglaljuk ssze.

16. TABLA
A CSALADOK DEMOGRAFIAI ES SZOCIALIS JELLEMZOI
A FOGYATEKOS SZEMELY GONDOZASI TIPUSA SZERINT

Részleges onallésag Etetés, pelenkazas Teljes ellatas

Gyerekszam (f6) 3 2,7 2,1

A fogyatékos gyermek kora (év) 21 16 13
Az anya kora (év) 46 43 38

A fogyatékos gyermek utan sziletett testvérek (f6) 0,8 0,7 0,5
Havi jovedelem (Ft) 94 000 100 400 121 800
Kies6 jovedelem (Ft) 19 900 39 700 63 200
Auté van a csaladban (%) 50 60 80
FirdGszoba van a csaladban (%) 79 100 100

Jol lathato, hogy a fogyatékos gyermek allapota, illetve a vele valé foglalkozés terheinek nagysaga
szoros egyltthatast mutat a csaladok szocialis és demogréfiai helyzetével. Barmennyire furcsan
hangzik is, ez esetben is szelekciés mechanizmus mikodését feltételezziik. A legelesettebb (és
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legnagyobb csaladi raforditast igényl6) csoport sziilei jelentGsen jobb anyagi helyzetben vannak, mint
a viszonylag jobb allapott, esetleg részlegesen 6nallé fogyatékos személyek csaladjai.

Nem valészinG, hogy a jobb statuszG csalddokban nagyobb eséllyel sziiletnének stlyosabb
fogyatékos gyermekek, az azonban elképzelhet6, hogy a rosszabb statuszd csaladokbél
kiszelektalodnak a legstlyosabbak. E csalddok hosszi tavon képtelenek ezeket a terheket hordozni, és
feltehetGleg kénytelenek a gyermek végleges intézeti elhelyezését valasztani. (Ezt némileg
alatdmasztja a csaladok jelenlegi, a gyermek intézeti elhelyezésével kapcsolatos elképzelése is.)

17. TABLA*
A GYERMEK INTEZETI ELHELYEZESENEK SZANDEKA
A FOGYATEKOS SZEMELY GONDOZASI TIPUSA SZERINT (%)

,Nem adja” Szeretné Jelenleg Osszesen N =

intézetbe adni  hetes intézetben
Részleges onallosag 62,1 13,8 24,1 100,0 58
Etetés/pelenkazas 71,8 14,1 14,1 100,0 85
Teljes ellatas 73,9 18,2 8,0 100,0 88
Egyittesen 70,1 15,6 14,3 100,0 231

* A tablazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

A részlegesen 6nall6 és a teljes ellatasra szoruld csoport kozotti majd 10 évnyi korkilonbség (mind
az anyak, mind a fogyatékos személyek esetében) azt is implikalja, hogy e populacié magas
haland6saga mellett a rosszabb kortilményeket biztositani képes csalddokban esetleg rovidebb ideig
maradnak életben a sdlyosabb allapotd gyerekek.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek napirendje

Mint lathattuk, e gyermekek gondozasa meglehetGsen sok id6t és energiat kivan a csaladoktél. De
vajon ezen kivil mivel telik a fogyatékos ember napja?

18. TABLA

A FOGYATEKOS SZEMELYEK NAPI TEVEKENYSEGEINEK ATLAGOS IDOTARTAMAI
Atlagos tevékenység Az ébren toltott id6 (6ra) Az ébren toltott id6 %-aban
Alvas 10,0 -
Onellatas 5,6 45%
Passziv tevékenység (f6ként tévé) 2,3 18%
Jaték (egyedul) 1,3 1%
Tarsas tevékenység 1,8 14%
Haztartasi ,munka” 0,4 3%
Fejleszt6 foglalkozas 1,2 9%
Ismeretlen 1,5

/

Az id6beosztas atlagainak vizsgalata meglehet&sen sivar képet mutat: a fogyatékos emberek ébren
toltott idejik kb. felét az onellatd tevékenységekkel toltik, az id6 tovabbi csaknem egyharmadaban
egyedil vannak, jatszanak vagy tévét néznek. Kortlbeltl 2 6rat toltenek el tarsas tevékenységgel
(kozos jaték, vagy séta), és atlagosan csaknem fél 6ranyi id6re részt vesznek a haztartasi munkaban
(ez legtobbszor a kozos bevasarlast jelenti, bar — igen ritkan — valéban kapnak valamilyen allapotuk-
nak megfelels feladatot). Kicsit tobb mint 1 6ra jut fejleszt6 foglalkozasra, tornara. Az atlagolas
azonban megtéveszts, hiszen valéjaban a fogyatékos gyermek allapotatol és a csaladok lehetGségeitdl
fliggden kilonbozé tipust napirendek éteznek.
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A) PASSZIVITAS

Ezek a gyerekek gyakorlatilag semmit sem csinalnak, napkozben igen gyakran a tévét ,nézik”, ami
egész nap be van kapcsolva, vagy egyediil ,jatszanak”, esetleg még ennyit sem tesznek. Ulnek a
szobdjukban.

19 éves fil, édesanyja (45 éves) egyediil neveli. intellektudlis fogyatékossaggal é16 és mozgassériilt,
nem beszél, csak a legegyszer(ibb utasitasokat érti, inkabb a hangulatvaltozasaibodl lehet kovetkeztetni
a szlikségleteire. A lakasban maszik, ha valahova el kell vinni, kis traktorral szallitjak. 7-kor kel, az anya
mosdatja, reggelizteti. 9—13-ig tévét néz, maszik a lakasban. 1-kor az anyja megeteti, megmosdatja.
14-16-ig lepihennek mind a ketten. Utana tévét néz, jatszik (papirtépkedés). 6 érakor vacsoraztatas,
furdetés. Amig az anya furdik, a gyerek a ,ketrecben” van, onnan nézi a tévét. Este 10-ig tévéznek,
utana elalszanak. Van, amikor mar éjjel 2-kor felébred a fit, ilyenkor céltalanul maszkal a lakasban.

32 éves férfi, 65 év korili sziileivel és 40 éves testvérével él egyiitt, rajta kiviil 8 felnétt testvére van.
Csaladtagjai nyugdijasok vagy munkanélkiiliek. Salyos intellektualis fogyatékossaggal él6, nem beszél,
de szikségleteit jelzi. Szobatiszta, onalléan képes enni, 6ltozkodni. 8-kor ébred, megreggelizik.
Ebédig a tévét nézi, ebéd utan licsorog estig, majd lefekszik aludni.

13 éves kislany, 35 év kortli sztleivel és harom kisebb testvérével él. Nem beszél, stlyos értelmi
és mozgasfogyatékos. Minden téren ellatasra szorul. A lakasban képes 6néll6 helyvaltoztatasra, de a
veszélyforrasok miatt az anyja allandéan szemmel tartja. 6-kor kelt, édesanyja megetette, biliztette,
oltoztette. Délig az anya korul ,sétalt”, nézel6dott. Ebédeltetés utan elaludt. 2-kor biliztették, majd
tévézett 4-ig. Apja uzsonnaztatta, utdna egyedil jatszott. 6-8-ig vacsoraztattak, fuirdették (apa és
anya). Utana a szobaban nézte a testvéreit. 10-kor elaludt. Ejjel gyakran felébred, mindenkit felkelt.

Ebben a passziv csoportban az onellatasra 5,57 6ra, a maganyos ,jatékra”, tévézésre, pihenésre
tovabbi 5,65 6ra jut egy nap, ezen kivil gyakorlatilag nincs a gyermeknek mas tevékenysége. llyen a
napirendje a silyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok 44,1%-anak. A
passzivnapirend-tipusban élnek az id&sebb gyermekek (atlagosan 17,6 évesek) és a sziilok (43,9 év).
Ok élnek a legrosszabb szocialis helyzetben (atlagosan 24 ezer Ft-tal kevesebb a jovedelmiik a
[étminimumnal), gy kevesebbet tudnak kolteni a gyermek specialis igényeinek kielégitésére (9748
Ft/h6). Ebben a csoportban van a legkisebb aranyban személyautéja a csaladnak (61%), és ezekkel a
gyermekekkel foglalkozik a legkevesebb szakember (atlagosan 2,1 {6). Ebben a tipusban a szilé a
legkisebb aranyban kap segitséget a gyermek feltigyeletében (41,8%-ban csak a sziil6k vigyaznak ra).

B) TARSAS EGYUTTLET

A gyermekek masik nagy csoportja (41,4%) allapotat és kommunikaciés készségét tekintve nem
kiilonbozik az eléz6 ,passziv” csoporttol, napirendjiik azonban mégsem annyira sivar. Onellaté
tevékenységekre 6k is ugyanannyi idé6t forditanak (atlagosan napi 5,9 6rat), de a passzivan és/vagy
egyedil toltott idejik joval kevesebb (2,2 6ra). Az ebbe a csoportba tartozé gyermekek toltenek
legtobb id6t valakinek a tarsasagaban, sét részt vesznek a haz koriili feladatokban is (itt természetesen
nem valami hatékony hazimunkara kell gondolni).

13 éves kislany, sziileivel és 5 éves testvérével él. Pontos diagnoézisa nincs, kerekesszékes, stlyos
intellektualis fogyatékossaggal é16. Nem beszél, nevére figyel, 6romét hangos artikulaciéval jelzi. Nem
szobatiszta, minden téren segitségre szorul. 8-kor kel, reggeliztetés, mosdatas, oltoztetés, 10-12-ig
feltigyelet mellett jatszik és tévézik. Rovid ideig kotik le a figyelmét a jatékok. Csak olyan targyakat
kaphat, amiket nem tud lenyelni. 12-kor anyja megeteti, majd egyitt vannak a konyhaban a
mosogatas kozben, utana kb. fél orat sétalnak. 4-8-ig kistestvérével jatszanak (labdazas, testvére
mondodkakat mond). 8-t6l furdetés, etetés, 10-t6l alszik.

16 éves fiti 44 éves anyjaval és 68 éves nagymamajaval él Budapesten. Testvére nincs. Nem beszél,
csak a kornyezetével érteti meg magat. Cumistivegbdl eszik, pelenkazni kell, kerekesszékkel
kozlekedik, a |épcs6n az anya a hatan viszi le a kb. 60 kil6s fidt. A nagymama dolgozik, csak id6nként
tudja felvaltani az anyat. 8-kor kel, anyja megeteti, tisztaba teszi, feloltozteti. 10-t6l 2-ig sétalnak, ha
nem j6 az id6, az anya zongorazik, énekel, jatszik a gyerekkel. Ebédeltetés utan a fit a kertben van,
vagy sétalnak. Ilyenkor jonnek latogatéba hozza az ismer&sok. Este az anya mesél, gyerekijsagot
nézegetnek. Fiirdetés és etetés utan tévéznek, 10-t6l alszanak.

Az ebbe a csoportba tartoz6 fogyatékos gyermekek és sziileik atlagosan 3 évvel fiatalabbak, mint
passziv tarsaik (14,7 év illetve 40,2 év). Szocialis helyzetiik éppen csak valamivel jobb (havi 17 ezer
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Ft-tal kevesebb a jovedelmik, mint a létminimum, 64%-uknak van aut6ja, a gyermek specialis
kiadasai atlagosan 10 353 Ft-ot tesznek ki.) Kortlbeltl ugyanannyi szakemberrel van kapcsolatuk,
mint a ,passziv” csalddoknak (2,7 f6). Az életkori kiilonbségen kivil még egy teriileten talalhato
szignifikans kulonbség a két csoport kozott: a segitség mértékében. Azokban a csaladokban, ahol a
tarsas egydttlét jellemzi a napirendet, ott joval tobb segitséget kap a csalad a gyermek feltigyeletében,
mint ott, ahol a gyermeket a passzivitas jellemzi.

C) FEJLESZTES

A harmadik napirendtipus a csaladok 14,5%-ara jellemz6. A gyermekek fogyatékossaganak sulyossaga
megegyezik a két kordbbi csoportban tapasztalttal. Az & napjukat a 4,9 6rat igénybe vevs onellatasi
tevékenységek utan 5,7 oéranyi fejlesztd foglalkozas tolti ki, masra nemigen marad ideje sem a csalad-
nak, sem a gyermeknek. A foglalkozas tobbféle lehet: fejleszté intézményben toltétt id6, utaztatas egyes
foglalkozasokra vagy szakemberek (esetleg a sztil6) altal végzett fejlesztés a gyermek otthonaban.

10 éves fit szileivel és 5 éves testvérével él egy dunantdli véarosban. Sdlyos intellektualis
fogyatékossaggal él6, latassérilt — csak fényt érzékel, kerekesszékes. Beszélni nem tud, sirassal jelzi,
ha nincs komfortérzete. Nem szobatiszta, teljes ellatasra szorul. 6-8-ig reggeli késziil6dés az anya
segitségével. 8-t6l délutan 4-ig ellatds, foglalkozas, fejlesztés a (...) Alapitvanynal. 4-kor hazaviszi az
anya. Vacsoraztatds utan a csalad egyiitt jatszik a gyerekekkel. 8-kor fiirdetés, altatas.

5 éves fil, 38 éves szileivel él egy Pest megyei kozségben, testvére nincs. Sulyos értelmi és
mozgassériilt, nem beszél, minden terileten ellatasra szorul. 6-8-ig reggeli tevékenységek az anya
segitségével. 8-kor anyjaval Budapestre utazik a (...)-jatszohazba (kb. masfél 6ra utazas busszal), ahol
fejleszt6 foglalkozason vesz részt. Ujabb buszozas utan otthon megetetik, alszik 3-ig. Ebredés utan
jaték az anyaval, késébb az apaval. 8-kor az anya megvacsoraztatja, megfuirdeti, 10-t6l alszik.

18 éves lany 40 éves sziileivel és 21 éves egyetemista batyjaval él egy kiskozségben. Apja
munkanélkili, anyja GYES-en van, eredetileg gondozéné. A lany intellektudlis fogyatékossaggal €16,
kerekesszékes. A beszédet érti, de nem beszél, Bliss-jelekkel kommunikalnak. Teljes ellatasra szorul.
8-kor kel, anyja 6ltozteti, eteti, mosdatja. 10-t6l édesanyja tornaztatja, elviszi sétalni. 12-kor megeteti,
WC-re llteti, utana tornaztatja. 2—4-ig fejleszt6 foglalkozas (?) az anyaval. 4-6-ig alszik, utana séta,
etetés, tornaztatas, furdetés. 10 6ra utan alszik.

A fejleszts” csoportban élnek az atlagosan legfiatalabb fogyatékos gyermekek (12,4 év). Ezek
a csaladok élnek a legjobb anyagi kortilmények kozott (havi jovedelmik a létminimum felett van
13 ezer Ft-tal, 88%-uknak van autéja, ami igen fontos a gyermek széllitdsanak lehet6ségéhez). Az
el6z6 két csoportnal kétszer tobbet (havi 22 ezer forintot) koltenek gyermekik specialis
szlikségleteinek kielégitésére, és kétszer annyi szakemberrel (4,1 f6vel) allnak kapcsolatban, mint a
korabban jellemzett csaladok. Itt fordul el6 leggyakrabban (a csaladok 81,8%), hogy a csaladot
id6legesen mentesiti valaki a gyermek feltigyeletében (ez sokszor épp a fejleszt6 intézmény).

4. ABRA
A FOGYATEKOS GYERMEK TEVEKENYSEGEI
AZ EBREN TOLTOTT IDO SZAZALEKABAN NAPIRENDTIPUSONKENT

151

12 - fejleszt6 foglalkozas
= - tarsas egydttlét
I:' passzivitas

- onfenntartas

passziv tarsas fejlesztds
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Az intézményes fejlesztés lehetdsége

Az iskolaskor eldtt: korai fejlesztés

Az iskolaskor el6tt a csalddok nagy er6feszitéseket tesznek a gyermek fejlesztésére. Egyrészt ekkor még
reménykednek a gyermek ,gyogyulasaban”, masrészt az elemi funkciok (mozgéas, kommunikacio,
evés) fejlesztése a legfontosabb e gyerekek esetében. Hogy a silyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekek korai gondozasa mennyire megoldatlan a standard gyogypedagogiai intézmény-
rendszerben, azt mar a 19. tabla adataibdl is érzékelhetjiik és lathatjuk, hogy a csaladok mennyi extra
kiadast forditanak a fejlesztésre.

19. TABLA
A FEJLESZTESRE, A FOGLALKOZTATASRA FORDITOTT KIADASOK ALAKULASA
A FOGYATEKOS GYERMEK ELETKORA SZERINT

N = Fejlesztésre, foglalkoztatasra forditott kiadasok
0-6 éves 34 33 823 Ft
7-18 éves 127 5078 Ft
19—x éves 71 450 Ft

El6szor Budapestre hordtdk a gyermeket — két évig — neurorehabilitacids tréningre. Egy lgyeletes
gyermekorvostol véletlenil megtudtak, hogy Kecskeméten is van egy gyoégytornasz, aki foglalkozik
ilyen gyermekekkel. Hozz& 5 évig jartak, de a fejlesztést csak azért kaptak meg, mert ,tudtak
produkalni egy kecskeméti lakcimet”. Két évvel ezel6tt kiderilt, hogy a helyi 6vodanak szerz&déses
kapcsolata van nagykérosi gyogypedagogusokkal, igy az utébbi két évben a kozségi 6vodaban
biztositottak szamukra heti 1 6ra gyégypedagogiai és 1 6ra logopédiai fejlesztést. A sziil6k szeretnének
szamara olyan iskolat, ahol specialis igényeinek megfelel6en fejleszthetnék, ehhez akar el is
koltoznének a telepiilésrél, de egyel6re nem talaltak megfelel6 intézményt. (Bacs megyei kdzségben
él6 8 éves kislany, mozgassértilt, kozépsulyos intellektudlis fogyatékossaggal é16.)

,3 éves kora elétt csak sirt éjjel-nappal. Akkor hallottuk, hogy van Budapesten egy kinai orvos, oda
kezdttink jarni. A kinai orvos csodat tett. Azéta csak akkor sir, ha faj valamije.” Hét éve rendszeresen
jarnak ide, a kezelés (fejlesztés?) alkalmanként 2000 Ft, az Gtikoltség tovabbi 3000 Ft. Gyégytornara
is a févarosba jarnak vele. 1 éve jar hozza gyégypedagogus, amiodta ,iskolaérettségi vizsgalaton”
voltak. (9 éves fil, Nograd megyei kozség.)

A korai fejlesztés fontossagat az utébbi években egyre inkdbb hangsilyozza a szakma. Bar az
intézményes lehet&ségek ma még nem tekinthet&ek teljesen megfelel6nek, érzékelhetéen egyre tobb
gyermek vehet részt — esetenként nagy sziil6i aldozatvallalas aran — valamilyen korai gyégypedagoégiai
illetve mozgasfejleszt6 foglalkozason.

20. TABLA
A KORAI FEJLESZTESBEN VALO RESZVETEL ALAKULASA
A FOGYATEKOS GYERMEK ELETKORA SZERINT (%)

Korai fejlesztést 0-6 éves 7-18 éves 19-x éves Egyiittesen
kapott 79,4 53,7 11,4 47,2
nem kapott 20,6 46,3 82,6 52,8
Osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0

N = 34 132 69 235

Mig a jelenleg 6 év alatti korosztaly 80%-a, addig a most iskolaskortaknak csak a fele, a jelenleg
19 év felettieknek alig tobb, mint 10%-a kap, kapott korai fejlesztést. Bar ezek az adatok arra utalnak,
hogy az iskolaskor el6tti fejlesztés lehetGségei az utébbi években egyre béviiltek, vegyiik figyelembe,
hogy a 6 év alatti populacié a valésagban kb. kétszerese az altalunk vizsgaltnak. A vizsgalatbol
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kimarado kicsik éppen azért elérhetetlenek (szamunkra is), mert még nem jelentek meg semmilyen
intézményben. Ha ket is figyelembe vennénk, akkor 40%-ra esne vissza a korai fejlesztésben részt
vevé ,kicsik” aranya.

21. TABLA
KORAI FEJLESZTESBEN VALO RESZVETEL A FOGYATEKOS GYERMEK LAKOHELYE SZERINT (%)
Korai fejlesztést Kozség Véros Budapest Egyiittesen
kapott 36,7 50,5 71,0 46,8
nem kapott 63,3 49,5 29,0 53,2
Osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0
N = 109 95 31 235

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek korai fejlesztésének lehetGsége elsGsorban a
févarosban él6k szamara elérhet6 szolgaltatas. Ezek az intézmények Budapesten koncentralédnak,
sok kozdlik alapitvanyi rendszerben mikodik, a szallitas és a fejlesztés is sok pénzbe kerdil.

3 honapos koratél mozgasfejlesztést kapott, 1 éves koratdl a Korai Fejleszt6 Kozpontba jartak,
3 évesen a Tunyogi-féle Jatszohazban, majd a Dévény Alapitvanynal és a Gézengltiz Alapitvanynal
kapott fejlesztést. A fejleszt6 foglalkozasra szallitassal egyttt 300 ezer Ft-ot koltenek évente. ,A korai
fejlesztés megoldott, de mi lesz tovabb? Nagyon kevés specidlis intézmény van! Szeretném, ha
valahova naponta elvihetném, ahol nem csak megérzés lenne, hanem komoly fejlesztés is.” (5 éves
budapesti kislany, latas-, mozgas- és értelmi sériilt)

Iskolaskor: a képzési kotelezettség

A csaladok a beiskolazas kornyékén mindenképpen szembestilnek azzal, hogy gyermekiik szamara
nincs allapotuknak megfelels iskola, a gyégypedagogiai intézményekbe nem veszik fel gyermekdiiket.
Fejlesztéstiket a képzési kotelezettség szlikre szabott keretei kozott fogjak elvégezni javarészt otthon,
vagy rendkivil kevés esetben valamilyen intézményi keretek kozott gyogypedagogiai szolgéltatd
kozpont mellett, specialis iskola tagozataként. Hogy az egyéni fejlesztés esetén heti 3, illetve csoportos
fejlesztés esetén 5 oras foglalkozas mennyire kevés a legbonyolultabb fejlesztési feladatot jelentd
gyermekek esetében, az nem igényel kilon bizonyitast. De vajon ezt a miniméalis képzést milyen
kortlmények kozott kapjak meg a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek?

Adataink szerint a tankdteles kord fogyatékos gyermekek donts tébbsége (90,8%-uk) megkapja a
torvényben el&irt képzést (akik nem kapjak meg ezt a fejlesztést, azok donts tobbségiikben 16-18
évesek, masrészt a 6 évesek egy része mar részesil a kotelez6 képzésben).

5. ABRA
A KEPZESI KOTELEZETTSEG TELJESITESE A FOGYATEKOS GYERMEK ELETKORA SZERINT
(MEGKAPJA-E ILLETVE MEGKAPTA-E ISKOLASKORBAN, %)

100

80—

60 |—
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22. TABLA*
A KEPZESI KOTELEZETTSEG TELJESITESE A FOGYATEKOS GYERMEK ELETKORA SZERINT

A képzési kotelezettséget 0-6 éves 7-18 éves 19—x éves Egyiittesen
nem kapja (kapta) 69,7 9,2 60,3 32,9
intézményben** kapja (kapta) 12,1 56,9 26,5 41,6
otthon kapja (kapta) 18,2 33,8 13,2 25,5
Osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0

N = 33 130 68 231

*  Atablazat nem pontos sorait a kovetkez§ kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

** Pedagobgiai szakszolgalat, korai fejleszt6 kozpont stb.

A képzési kotelezettség keretein beliil a csaladnak (illetve a gyermeknek) legalabb heti rendsze-
rességgel kellene talalkoznia a fejlesztést végz6 gyogypedagogussal, ez azonban az esetek egy-
harmadaban nem valésul meg, akar intézményi, akar otthoni keretek kozott zajlik a foglalkozas. Itt
valészintileg nem arrél van sz6, hogy a heti 3, illetve 5 6rat ,6sszevonva” havonta vagy negyed-
évente kapna a gyermek, ez a helyzet a szakemberhiany kovetkezményeként alakul ki: a fejlesztést
az esetek egyharmadaban gyogypedagogiai asszisztens, 6vons vagy pedagogus végzi. Az alacsony
6rakeret miatt amdgy is alacsony hatékonysagi fejlesztés akkor, ha nem szakember végzi, szinte
semmire sem jO.

23. TABLA
A 7-18 EVES FOGYATEKOS GYERMEKEK
GYOGYPEDAGOGUSSAL VALO KAPCSOLATANAK GYAKORISAGA
A KEPZESI KOTELEZETTSEG TELJESITESE SZERINT (%)

Kapcsolat gyogypedagogussal

Havonta Nincs illetve Osszesen N =
A képzési kotelezettséget tobbszor ritkabban
nem kapja (kapta) 41,7 58,3 100,0 12
intézményben* kapja (kapta) 68,9 31,1 100,0 74
otthon kapja (kapta) 63,6 36,4 100,0 44
Osszesen 64,6 35,4 100,0 130

* Pedagégiai szakszolgalat, korai fejleszt6 kozpont stb.

Annak ellenére, hogy a tankoteles kortak 10% egyaltalan nem, tovabbi 35%-uk pedig elégtelendl
kapja meg a képzési kotelezettséget, a szlil6k még ennek a vékony szalmaszalnak is ortilnek, hiszen
gyakorlatilag nincs lehet&ségiik megfelel§ fejleszts foglalkozashoz jutni.

Orvosi ellatas

Az elsé évek

A fogyatékos gyermek sziiletése az egyik legnagyobb trauma, ami az anyat, a csaladot érheti. Egy
csecsemd fejlédési progndzisa még széles hatarok kozott alakulhat, a pontos diagnézis kialakitasahoz
id6re van sziikség, de hogy valami baj van, az ezeknél a gyerekeknél hamar kideril. Hogy ezt hogyan
kozli a sziil6vel, az mar az orvos emberségétdl, illetve szaktudasatol fligg. A fogyatékos gyermek kordili
titkol6zas, a mitizalas, a hazugsag els6 szintere a gyermek allapotaval valé szembesiilés pillanata, és
az orvosok gyakran nem vallaljak a szl tajékoztatdsanak felel&sségét. A tudatlansag és infor-
maciohiany kialakulasaban figyelembe kell venniink a sziil6k harité magatartasat is: a kozlést a szilé
gyakran meg sem hallja vagy figyelmen kivil hagyja.
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,A korhazboél Ggy hoztuk haza, hogy nincs semmi baja, aztan a boltban talalkoztunk egy ismer&s
orvossal, aki megnézte a csecsemét, és azt mondta: biztos, hogy agyvérzése volt — ekkor vittik el
vizsgalatra.”

,A mentében egy mentSorvos megkonyoriilt rajtam, és megengedte, hogy elolvassam a gyerek
zardjelentését.”

»~Amikor igazolast kértem a GYES meghosszabbitasahoz, akkor azon olvashattam a diagnézist.”

A kozlés modja is illeszkedik a biintetés jellegli betegségfelfogashoz. Bar ma mar a szil6k tobbsége
humanus és empatikus orvosokrél szamol be, vizsgalatunk soran nem egyszer talalkoztunk az
alabbiakhoz hasonl6 magatartassal is:

A kérhazban azt kérdezte t6lem az orvos: egyéltalan haza akarjuk-e vinni a gyereket?”

,Az orvos ram se nézett, amikor kozolte: a gyerek vagy vak, vagy intellektualis fogyatékossaggal é16.”

,A doktorng kijelentette: a gyerek Ggysem éri meg a 3 évet, jobb, ha gyermekotthonba adjuk.”

A szil6k beszamol6i persze bizonyéara szubjektivek, de akar durvan, akar kiméletesen, akar a
korhazban, akar csak évek mulva kozolték velik, hogy gyermekiik fogyatékos, azt szinte senki sem
tudta, mit is kell tennie, hova kell fordulnia, milyen segitséget kaphat. Pedig ebben a fajdalmas és
bizonytalan mez&ben erre lenne a legnagyobb sziiksége a csaladnak. Tudniuk kellene, milyen
szakemberhez fordulhatnak, milyen intézmények léteznek, milyen tamogatasokat kaphatnak, hogyan
alakulhat &t az életiik, milyen nehézségekre és milyen 6romokre szamithatnak gyermekiikkel. Ehelyett,
ha egyaltalan tudnak valamit, az a betegség téves és misztikus képe. A gyermek gyogyuladsdban
reménykednek, helyzetiket atmeneti, meggyégyitandd stacionak értékelik. Orvosokat,
természetgyogyaszokat, josnSket keresnek fel, akiktsl azt remélik, hogy képesek lesznek visszaallitani
a helyes és boldog vilag rendjét, vagy elbijnak, bezarkéznak szégyellni val6 bintikkel az emberek
el6l. Pedig minél el6bb meg kellene tanulniuk Gj életiik kereteit.

Akut betegségek, orvosi kezelés

A fogyatékos gyermek orvosi ellatasanak nehézségei két — egymassal jorészt osszefliggs — tényezbdl
fakadnak. Egyrészt a legtobb fogyatékos gyermek fél az orvosi vizsgalattél, vagy azért, mert minden
riasztja, ami az altala megszokott kornyezettsl eltér, masrészt azért, mert e gyermekek életik elsé
éveiben gyakran esnek at mdtéteken, sok, szamukra ijeszt6 el6zetes élményiik van a ,fehér
kopennyel” kapcsolatosan. A gyermek félelme és ellendllasa mellett az orvosok j6 része is fél a
fogyatékos pacienstdl, nincs tapasztalata etéren, nem, vagy nehezen kommunikal a beteggel, aki nem
tatja ki a szajat, nem fekszik fel a vizsgaléasztalra, s6t esetleg kiabal vagy harap.

,Ordit, ha orvost lat, a sok m(itét miatt nem hajlandé a rendel&be menni.” ,A haziorvos sem érhet
hozza, csak messzir6l nézhet a torkaba.” ,Nem vetké6zik le, fél a fehér kopenytsl.”

Ebben a helyzetben sajnos gyakran el&fordul, hogy az orvos nem vallalja a kezelést. Ilyenkor a
szUl6 tobbféle stratégiaval probalkozhat. A legrosszabb, amit tehet, hogy nem kezelteti a beteg
gyermeket.

,Nem tudjuk megoldani a fogorvost, hullanak a fogai.”

,Nem megyiink orvoshoz, nem tudjuk, ki vallalna.”

A kezelés szinte megoldhatatlan, csak végsziikség esetén megyiink orvoshoz.”

Szerencsére nem ez az altalanos megoldas, a sziil6 addig megy, mig talal olyan orvost, aki elvallalja
a gyermek kezelését. llyen orvos, illetve intézmény az esetek legnagyobb hanyaddban azonban csak
Budapesten (ritkdbban egy kozelebb esé nagyvarosban) talalhaté. Az utazas, a szallitas sokszor
nehezen megoldhat6, draga, aldozattal jar.

,Tobb helyet végig kell jarni, mig elvallalnak egy foghtzast.”

,Rengeteg utazassal jar, autéval hordjuk Budapestre.”

A szallitds nagyon kortilményes, mentével tudjuk megoldani.”

»Autoval hordjuk a természetgydgyaszhoz minden héten egyszer, ilyenkor az apjanak szabadsagot
kell kivennie.”

Az egészséges testvérét is magunkkal kell vinni, mert nem tudjuk kire hagyni. Kollektive csinalunk
mindent.”

,Az utazasi koltség oriasi, egyik hozzatartozénak ott kell vele maradni, nekem (anya) tappénzre
kellett ilyenkor mennem, emiatt veszitettem el a munkamat.”
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A keresgélés masik lehetséges eredménye, hogy a csalad olyan orvost talal, aki maganpraxisban, a
csalad otthonaban elvégzi a sziikséges vizsgalatokat, esetenként a kezelést is. Természetesen (?!) ez
sokszor joval nagyobb anyagi aldozatot kivan a csaladtol.

,Szerencsére talaltunk egy orvost, aki vallalja a fogyatékos gyerekeket is. Toébben is jarnak hozza.”

A haziorvos kijar hozzank, a gyerek fogat is itthon hizzak. A menyem apoléng, & tud ilyenkor is
segiteni.”

»Ajanlatos privat alapon orvoshoz vinni.”

Ha a gyermeknek kérhazi kezelésre van sziiksége — ami esetiikben még az egyszertibb, mondjuk
fogaszati beavatkozasoknal is el&fordul — akkor a legnagyobb gond, hogy a gyermek igényli az anya
allando jelenlétét, illetve a korhaz nem képes megoldani a specidlis gondozasi feladatokat. Ezért az
anyanak legtobbszor a gyermekkel egyiitt be kell fekiidnie a kérhazba. Talalkoztunk olyan esettel is,
amikor a csalad minden este hazavitte a gyermekét a kérhazbol és reggel visszaszallitottdk, mert a
gyermeket nem tudtak ,benntartani” éjszakara. Még az egyszer(ibb kezelések vagy vizsgalatok esetén
is gyakran alkalmaznak altatast, nem egy sziil6 szamol be arrél, hogy gyermekét neki kell lefognia a
beavatkozas kozben, el&fordul a beteg gyermek leszijazésa is.

Tovabbi — mar ritkdbban emlitett problémak még, hogy az egészségligyi intézmények egy része
nem akadalymentes, hogy a gyermeknek hosszasan varakoznia kell a folyosén, hogy nehezen ismeri
fel a sziil6, hogy a gyermek beteg (nem panaszkodik, nem lehet tudni, mije faj) stb.

Az orvosi ellatds az idGsebb fogyatékos gyermekek, illetve felnGttek szamara egyre nagyobb
aranyban okoz nehézséget. Ugyancsak szoros — bar nem szignifikans! — kapcsolatot taléltunk az orvosi
kezelés hozzaférhetGsége és a lakohely kozott. Mint az varhat6 volt, a kezelések leginkabb a kis
teleptiléseken él6k esetében nehezen megoldhatéak. Azokban a csaladokban, ahol a fogyatékos
gyermek orvosi kezelése akadalyba (tkozik, joval magasabbak a gyermek fogyatékossaga miatt
keletkez6 specidlis koltségek a széllitas, a gyogyszer, illetve az orvosi kezelés kilonleges kiadasai
miatt.

24. TABLA
VAN-E A CSALADNAK PROBLEMAJA
A FOGYATEKOS GYERMEK ORVOSI KEZELESEVEL KAPCSOLATBAN
(A GYERMEK ELETKORA, LAKOHELYE ES A GYERMEK FOGYATEKOSSAGA MIATTI
SPECIALIS KIADASOK SZERINT)? (%)

Az orvosi kezeléssel: 0-6 éves 7-12 éves 13-18 éves  19-24 éves  25-x éves Egyiittesen

nincs probléma* 62,5 49,1 39,2 37,9 69,2 49,8
van probléma 37,5 50,9 60,8 62,1 30,8 50,2
Osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
N = 32 53 74 29 39 227
Az orvosi kezeléssel:  kozség varos megyeszékhely Budapest  Egyiittesen
nincs probléma* 57,9 46,6 40,6 36,7 49,8
van probléma 421 53,4 59,4 63,3 50,2
Osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
N = 107 58 32 30 227

Az orvosi kezeléssel
Spesialis kiadasok: nincs* probléma  van probléma Osszesen N =
nem kolt 63,9 36,1 100,0 36
1-10 eFt 58,2 41,8 100,0 98
11-20 eFt 40,5 59,5 100,0 42
21-x eFt 24,4 75,6 100,0 45
Osszesen 48,9 51,1 100,0 221

* A ,nincs” valaszt néhany szil6 tgy értelmezte, hogy a gyermek jelenleg egészséges.
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Segédeszkiz-ellatottsag

A vizsgalt fogyatékos személyek 90%-a az utcan, 43%-uk a lakason belil is segitségre szorul
mozgasaban. Ennek megfelel6en a segédeszkozok kozil a leggyakoribb a fogyatékos személy
mozgasat segitd tolokocsi, kerekesszék (26,8%), illetve a gyogycip6 (23,1%).

Ugyancsak igen magas azoknak az aranya, akik nem képesek onalléan hasznalni a WC-t (74%),
oket vagy pelenkazni kell, vagy specialis WC-re van sziikségiik. Ezekhez az eszk6zokhoz szintén
kevesebben jutnak hozza: pelenka 15,9% specialis WC 3,7%.

Az ellatatlansag hatterében elsGsorban anyagi okok allnak: a csaladok 29%-a nyilatkozott tgy,
hogy pénzhiany miatt nem jut hozza a sziikséges segédeszkdzhoz. A masik ok a megfelel§ eszkoz
hianya: az OEP altal tamogatott, listan szereplé eszkoéz nem felel meg a fogyatékos személy
sziikségleteinek.

E csaladok 6sszességében az atlagnépességhez hasonlé mingségli lakasokban élnek, ez azonban a
fogyatékos emberek specialis igényeit figyelembe véve sokszor nem kielégit6 a szamukra.

Egy szobaban atlagosan 1,54 6 él (a teljes népességben ez 0,96 f6/szoba), a csaladok 60%-aban
nincs kiilon szobdja a fogyatékos gyermeknek, felnéttnek. A fogyatékos személy szamara is megfelel§
furdszobaval valo ellatottsag e lakasokban csak kb. 60%-os. A lakasok fele jelenlegi allapotaban nem
felel meg a csalad specialis igényeinek. A csaladok 20,1%-a tervezi, hogy elkoltozik jelenlegi
lakasabol, mert az a fogyatékos gyermek sziikségleteinek nem megfelel6.

A csaladok nagyrészt (56,9%-ban) sajat autéjukkal oldjak meg a gyermek szallitasat. A szallitas
koltségei jelentik a csalad szaméara a legnagyobb pluszkiadasi tételt. A kaphat6 kozlekedési tamogatas
e gyermekek tobbségénél évi 7 ezer Ft.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek donté tobbségének utaztatasa komoly gondot okoz.
Ha a csaladnak nincs autéja, akkor vagy tomegkozlekedési eszkdzoket vesznek igénybe (18,2%), vagy
mas megoldast kell keresnitik (szivesség kérése, mentd, vagy az utébbi években néhany régioban mar
m(kodé szallitasi szolgaltatas igénybevétele). A csaladok 3%-a csak taxival tudja ezt a problémat
megoldani. Ez a helyzet azt eredményezi, hogy a fogyatékos személyek csak a legsziikségesebb
esetben hagyjak el a lakast. A csaladok 5,6%-a kifejezetten Ggy nyilatkozott, hogy sehogyan (sehova)
sem tudjak gyermekiiket szallitani.

Szakember-ellatottsag

A fogyatékos gyermekek fejlesztése a csaladban mindenképpen valamilyen kiilsé szakember vagy
intézmény segitségével torténik. A fogyatékossag tényének feldolgozasa soran a csalad altal
leggyakrabban hasznalt metafora a ,betegség”. A gyerekem beteg, akit meg kell (és talan meg is lehet)
gyogyitani. Ennek megfelelGen a csaladok altalaban (és el6szor mindenképpen) orvosi segitséget
keresnek. Az orvos mellett az utobbi években egyre gyakrabban jelennek meg az alternativ gyégyaszat
széles spektrumanak képvisel6i. Az akupunktaratél a javasasszonyig mindennel prébalkoznak a
szll6k. Az orvos szerepének megitélése meglehetGsen nehéz, hiszen a sulyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek esetében a szakember bizonyara pontosan tudja, hogy paciense nem fog
meggyogyulni. Hogy ennek ellenére a fogyatékos gyermekeket hosszi és sokszor igen koltséges
kezelésekben részesitik, az jorészt abbol adédik, hogy e gyermekek meglehetGsen sok jarulékos
egészségligyi problémajat valoban kezelni kell. Tekintstink el attél, hogy lehetnek tisztességtelen
orvosok, akik pusztan pénzsévarsaghol kecsegtetik a csaladokat a javulas reményével.

Az orvosok szerepének fontossagat erdsiti, hogy az egészségiigyi halézat jol kiépitett, a legkisebb
telepiiléseken is van méd arra, hogy a szil6 orvosi segitséget vehessen igénybe. A fentiek miatt tehat
nem meglepd, hogy a fogyatékos gyermekek csaladja elsGsorban (a csaladok 86,8%-aban) orvosokkal
tart kapcsolatot.

70



25. TABLA
MILYEN SZAKEMBEREKKEL VAN KAPCSOLATA A FOGYATEKOS GYERMEKET NEVELO

CSALADNAK?

Szakember % Szakember %

Orvos 86,8 Gyogypedagogus 57,7
Gyobgytornasz 20,4 Apol6 17,5
Konduktor 16,6 Pszichol6gus 11,5
Gyoégypedagogiai asszisztens 11,5 Pedagogus 8,5
Szocidlis munkas 7,2 Ovodapedagégus 3,8
Szocidlpedagogus 2,1 Egyéb 21,4

A szakemberek kozil a gyégypedagogus az, aki az orvost kbveté masodik legnagyobb gyakorisag-
gal all kapcsolatban a csaladokkal (57,7%). Tulajdonképpen ez a szakember tudna a legtobb segitséget
adni a szul6knek, 6 segithetne a mindennapi élethez sziikséges jartassagok megtanitasaban, 6 adhatna
tanacsot a gyermekkel kapcsolatos problémakban, informaciét a csaladi tamogatasokrol stb.
Funkciéjat azonban sokszor nem, vagy nem elég jol tolti be. Az elsé probléma itt a szakemberek
hianya: a gyégypedagogus-képzés az utdbbi 40 évben gyakorlatilag nem tudta lefaragni ezt a hianyt:
a friss diplomasok j6, ha poétolni tudjak a palyaelhagyé vagy nyugdijba vonulé szakembereket. A
gyogypedagogus-hiany f6leg vidéken és a kisebb telepiiléseken égeté probléma. A képzés masik
rakfenéje a specializalédas: olyan gyoégypedagogus, aki a sdlyosan, halmozottan fogyatékos
emberekhez értene, igen kevés van.

A tobbi szakembertipus azutan mar csak a csaladok toredékével all kapcsolatban (gyégytornéasz
20%, pszicholégus 11%, szocialis szakember 7%). Erthets, hogy a csaladok a kilatastalan anyagi
helyzet mellett legnagyobb probléméajuknak a fejlesztés hianyat és az informaciohianyt jelolték meg.

Ha pusztan mennyiségi szempontbdl vizsgaljuk a kérdést, akkor megallapithatjuk, hogy a csaladok
atlagosan 2,6 szakemberrel allnak kapcsolatban. A csaladok felében ez egy vagy két szakembert jelent
(orvos, gyégypedagogus), tovabbi 22%-uknal ez kiegésziil egy harmadik személlyel is, de ennél tobb
szakmai tdmasz mar csak a csaladok egy negyedében fordul eld.

26. TABLA
HANY SZAKEMBERREL VAN KAPCSOLATA
A FOGYATEKOS GYERMEKET NEVELO CSALADNAK?

Szakemberek szima % Szakemberek szima %
senki 5,9 4 16 13,1
16 18,6 5f6 8,0
2 6 27,4 6 és tobb 4,2
316 22,8

Ezek utan azt vizsgaltuk, van-e valamilyen mintazata a ,team” 6sszetételének, vannak-e jellemz6
ellatottsag-tipusok. Itt mar azt is figyelembe vettiik, milyen gyakran talalkozik a csaldd az adott szak-
emberrel.

1. Nincs tamasz. Ebben a csoportban egyediil az orvos szerepel a szakemberek listdjan, aki
alkalomszer(en latogatja meg a csaladot (azaz ha beteg valaki). Ez a tipus gyakorlatilag nem
kap semmilyen szakmai segitséget: 99 csalad (a minta csaknem fele) tartozik ide.

2. Alapellatas. A masodik legnagyobb csoport, ahol az orvos alkalomszer( latogatasai mellett a
gyogypedagogussal atlagosan heti rendszerességgel talalkozik a csalad.

3. Gybgypedagogiai ,team”. Az orvos—-gyogypedagdgus-paros itt kiegésziil egy gydgytornasszal
valo rendszeres kapcsolattal (alkalmanként gyégypedagogiai asszisztenssel is).

4. Normal pedagégiai ,team”. Ebben a tipusban a pedagdégust normal pedagogus ,helyettesiti”
(és ha nem is nagy gyakorisaggal, de itt fordul el& 6vodapedagogus, illetve szocial-
pedagogus is).

5. Egészségligyi ,team”. Ezeknek a csalddoknak a legszorosabb a kapcsolata egészségligyi szak-
emberekkel (apol6 és orvos).
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27. TABLA
A SZAKEMBEREKKEL VALO KAPCSOLAT TIPUSAI (A KAPCSOLAT INTENZITASA
RANGSORSKALAN SZEREPEL: 1: NAPI KAPCSOLAT — 4: NINCS KAPCSOLAT)

Tipus N= Orvos Gyped. Pedag. Ovéné Gyp.assz. Gytorn. Sz.ped. Apolé
Nincs tamasz 99 3,07 3,85 3,97 3,98 3,89 3,93 3,98 3,77
Alapellatés 69 2,92 1,40 3,95 3,95 3,73 3,95 3,97 3,98
Gyogyped. team 36 2,66 1,58 3,69 3,75 3,25 1,33 3,83 3,80
Norm. ped. team 12 2,83 3,81 1,25 3,50 3,75 3,58 3,75 3,50
Ed. team 19 2,68 2,10 3,84 3,68 3,57 3,78 4,00 1,11

Atlag 2,92 2,64 3,77 3,89 3,71 3,51 3,94 3,62

A szakemberekkel val6 kapcsolat hatterében all6 tényezék vizsgalatakor 6sszevonva kezeltiik a
harom utolsé tipust, azaz azt vizsgaltuk meg, milyen kiilonbségek tapasztalhatok a magukra hagyott,
a minimalis kapcsolatokkal rendelkez6 és a ,teammel” kapcsolatban all6 csaladok kozott.
Eredményeink a koradbbiakkal megegyez6k voltak: a jobb statuszu és fiatalabb fogyatékos gyermekek
csaladja all kapcsolatban tobb szakemberrel. Ebb&l az 6sszehasonlitasbol csak egyetlen — nem is tdl
erds — Osszefliggést emeliink ki: a lakéhely kapcsolatat a szakember-ellatottsaggal. Nem meglepd,
hogy a nagyobb telepiiléseken egyre tobb szakemberrel van (lehet) kapcsolata a fogyatékos gyermeket
nevel6 csaladnak.

28. TABLA
A SZAKEMBEREKKEL VALO KAPCSOLAT TIPUSAI
A CSALADOK LAKOHELYE (TELEPULESTIPUS) SZERINT

,Nincs tamasz” ,Alapellatas” , Teamek” Osszesen N =
Kozség 45,9 28,4 25,7 100,0 109
Varos 44,3 37,7 18,0 100,0 61
Megyeszékhely 35,3 29,4 35,3 100,0 34
Budapest 32,3 16,1 51,6 100,0 31
A teljes mintaban 42,1 29,4 28,5 100,0 235

Az azonban érdekes, hogy a teleptilés tipusanal sokkal er&teljesebb a régié hatasa. Nem az szamit
tehat, hogy valaki kozségben él vagy a févarosban, hanem az, hogy az orszag melyik tertletén él.
A szakember-ellatottsag problémait tehat nem intézhetjik el azzal, hogy egy kis kozség nem képes
gyogypedagogust, gyogytornaszt és pszichologust foglalkoztatni. A jobb helyzetl megyékben ugyanis
a kozségekben él6 fogyatékos emberek tobb szakemberhez jutnak el, mint a nehéz helyzet( régiok va-
rosaiban él6k. Ez egyrészt a megye intézményhalézatat, koltségvetését érinté kérdés, masrészt a
megyében él6k anyagi helyzetét, azt, hogy mennyire van lehet6ségiik elérni ezeket az intézményeket.

29. TABLA*
A SZAKEMBEREKKEL VALO KAPCSOLAT TIPUSAI
A CSALADOK LAKOHELYE (TELEPULESTIPUS) SZERINT

»Nincs tamasz”  ,Alapellatas” , Teamek” Osszesen =
Nyugat-Magyaro. 36,0 12,0 52,0 100,0 25
Budapest 34,4 15,6 50,0 100,0 32
Pest megye 43,7 43,7 12,5 100,0 16
Dél-Alfold 42 1 23,7 34,2 100,0 38
Dél-Dunéantal 42,9 23,8 33,3 100,0 21
Kelet-Magyaro. 38,8 40,8 20,4 100,0 49
Eszak-Dunantal 40,7 48,1 11,1 100,0 27
Eszak—kelet-Magyaro. 63,0 25,9 11,1 100,0 27
A teljes mintdban 421 29,4 28,5 100,0 235

* A tdblazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté megjegyzése.
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A nyugat-magyarorszagi kozségekben a fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok 86%-aban van auté,
és 105 eFt-ot koltenek a gyerek szallitasara, a Dél-Alfoldon ez 73% és 75 E Ft, a szakember-ellatottsagi

skala masik végpontjan lévé Eszak-Dunantilon 71% és 42 E Ft, Eszak-kelet-Magyarorszagon pedig
42% és 21 E Ft.

A csaladok jovoképe

A csaladok az anyagi nehézségek, az informacio- és a szakemberhiany, az elmaganyosodas és a
besz(kiilés ellenére, sokszor a tagabb csalad és a kornyezet negativ viszonyulasa kozepette, évekig,
évtizedekig nevelik soha fel nem nové gyermekiket. Reménykedni semmiben nem tudnak, nem
hisznek mar semmilyen igéretnek. Hogy miért vallaljak ezeket az embertelen terheket? Egyszerlen
azért, mert szeretik a gyerekiket. Nincs olyan intézmény, amelyikre j6 szivvel rabizhatndk a nevelését,
de ha lenne is, ez a gyerek (feln6tt) is hozzajuk tartozik, latni szeretnék minden nap, érezni akarjék az
oromeit és banatait.

,Halala lenne, ha kiadnank. Ha nem vagyok a kozelében hosszabb ideig, az nagyon megviseli. A
csaladnak & is ugyanolyan tagja, mint barki mas.”

,A gyogypedagogus megszervezte, hogy bevegyék az intézetbe. Megvettiik neki a pizsaméat, meg
mindent. Az indulas el6tti este elGallt a két lanytestvére, b&ronddel a kezében, hogy ha B-t intézetbe
adjuk, akkor &k is elmennek. Tobbet ez nem jott széba.”

A csaladok 70%-a semmiképpen nem akar megvalni a gyermektsl, tovabbi 9,4%-uknal széba
johetne valamilyen intézeti forma is, ha ott a feltételeket megfelelének talalnak. A sziilék 6,4%-a
nyilatkozott Ggy, hogy nem birja a neveléssel jar6 terheket, és kifejezett szandéka, hogy talaljon
valahol egy fér6helyet gyermekének. A megkérdezettek 14,2%-anak gyermeke mar jelenleg is
kapcsoloédik valamilyen intézeti formahoz, de a sziil6k rendszeresen latogatjak, hazaviszik. Ez a
szoros kotddés akkor okoz problémat, ha a sziil6 mar nem képes a gyermek nevelésére. A csaladok
nagyon bizonytalanok a gyermek jovgjét illetGen, és mivel tudjak, hogy az altaluk vallalt feladat teljes
odaadast kivan, sokan nem tudjak elképzelni, hogy valaki ezt atvallalja t&lik.

,Nem spekulalgatok, mi lesz vele, elviszik majd intézetbe. A testvére megmondta, hogy nem
vallalja.”

,Az lenne a megoldas, ha egyszerre halnank meg.”

30. TABLA
,MIT GONDOL,
HA ONOK VALAMILYEN OKBOL MAR KEPTELENEK LESZNEK ELLATNI
A GYERMEKET, AKKOR KIRE SZAMITHATNAK?”

Nem tudja, nem is gondol ra 29,8%
Senkire sem szamithat, a gyermek intézetbe kertl 38,3%
Testvére, rokona neveli tovabb 29,8%
Egyéb valasz 2,1%

A pesszimista jovGképek ellenére vizsgalatunkban nem egy olyan fogyatékos személlyel
talalkoztunk, akit sziilei halala 6ta mar testvérei, rokonai nevelnek. Ez a tény is utal arra, hogy a csalad
és a fogyatékos gyermek szaméara egyarant fontos, hogy egyutt maradjanak. Nincs az a kivalé intézeti
ellatas, amely pétolhatna a biztonsagot és szeretetet nyujté csaladi kornyezetet. A korabbiakban vazolt
nehézségek sokszor nem adjak meg erre az esélyt a csalad szamara. Arra kell hat torekedniink,
hogy anyagi tamogatassal, szakmai konzultaciés lehetéségekkel, tamogaté szolgaltatasokkal lehet6vé
tegylik a fogyatékos személy otthon maradasat, a szil6k szamara ennek az élethelyzetnek
az elfogadhatésagat. Ebben sokat segithetnek a szllGi szovetségek, a helyi kozosségi szervezdések is,
de a keretek megteremtése elsGsorban nagyobb, hatékonyabb allami, tarsadalmi szerepvallalast
igényel.
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Osszegzés

A silyosan, halmozottan fogyatékos emberek szama ma Magyarorszagon tizenkétezer koril van,
kozilik mintegy hatezren csaladjuk korében élnek. E csaladok osszetétele, szocidlis helyzete a
gyermek sziiletése el6tt nem kilonbozik a magyarorszagi atlagtél, a gyermek sztiletése utan azonban
életiik gyokeresen megvaltozik. Mindennapi megélhetésiik szinte teljesen ellehetetlendil, a csaladok
haromnegyed része a [étminimum alatti jovedelmi szinten él. Az alacsony szint{i anyagi tamogatasok
is csak toredékikhoz jutnak el tajékozatlansdguk vagy a bonyolult és megalazé kérvényezési
procedira miatt.

A csaladok a gyermek napkozbeni felligyeletéhez segitséget nem kapnak, bezarva-bezarkézva élik
mindennapjaikat. Tarsadalmi kapcsolataik egyre inkdbb megszlinnek, életmingségiik a végletekig
leromlik. Kornyezetiik, és sokszor tagabb csaladjuk is szanalommal vagy nyilt ellenszenvvel viszonyul
hozzajuk. Sok szl pszichiatriai vagy alkoholproblémékkal kiizd, nem kevesen kisérelnek meg
koziluk ongyilkossagot.

A gyermekek fejlesztése, iskolai nevelése alig vagy egyaltalan nem oldhaté meg, nem ritkan
szélsGségesen izolalt helyzetben vegetalnak. A segité szakemberekhez, a civil szervezetekhez igen
sokszor nem jutnak el, a gyermek szallitasat, sokszor elemi orvosi kezelését sem tudjak megoldani.

E csaladok jelentSs része kiilleszkedett a tarsadalombél.

Az itt felvazolt kép sotét tonusu, de valésaght. Nem azért ilyen, mert fogyatékos gyermeket nevelni
elviselhetetlen tragédia lenne, hanem azért, mert ezek az emberek magukra maradtak, alig kapnak
segitséget az életiikhoz, ami lehetne teljes, harmonikus is.

Van mar néhany j6 kezdeményezés, vannak szakmai segitséget ado, szallitast, feltgyeletet kinalé
szigetecskék az orszagban, amelyek néhany szaz csaladnak megkonnyitik az életét. De a sulyosan,
halmozottan fogyatékos emberek tizenkétezren vannak.
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Az IME program

Hazankban és a kornyez6 orszagokban a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek szamara létez6
szolgaltatasok oly minimalisak, hogy azt 6ssze sem lehet hasonlitani az eurépai uniés orszagokéval.
A tarsadalomba val6 betagolasuk, meglévé képességeik fejlesztése, kommunikaciojuk elGsegitése alig
létezik.

Ezért a Kézenfogva Alapitvany a Chance B Alapitvannyal (Ausztria) egylttmdkodve elinditotta IME-
projektjét (Including the Most Excluded, Vonjuk be a legkirekesztettebbeket) az Eurépai Unié Phare
Access-programjanak anyagi tamogatasaval.

Még 2002-ben egy sajtétajékoztatéval indult be a program, amelyet 2003-ban a sziikségletek
felmérésével folytattunk. Meglatogattunk kiilonb6z6 intézményeket (gyermekotthonokat, fogyatékos-
otthonokat, napkozi otthonokat), halmozottan sériilt gyermeket nevel§ csaladokat. A veliik késziilt
interjuk alapjan igyekeztiink meghatarozni az igényeket, illetve felmérni a lehet&ségeket.

Az oktatdsi, az egészségligyi és a szocialis problémak megoldasara az érintett minisztériumok, a
Halmozottan Sériiltek Sziil&szovetsége és a Kézenfogva Alapitvany szakért6ibdl, képviselGibol
munkacsoportokat hoztunk létre.

Az Oktatastigyi Bizottsag feltérképezte azokat a szervezeteket, amelyek vallaljak ezeknek a
gyerekeknek a nappali rendszer(i, csoportos fejlesztését. E szervezetek tapasztalatait 6sszegydjtottiik
és kidolgoztunk egy pedagogiai programtervet, valamint kidolgoztuk az iskolai oktatas targyi és
személyi feltételeire vonatkoz6 javaslatunkat.

Munkaja soran a Szocialis és Egészségligyi Bizottsag kérdGives felméréssel és interjukkal feltarta a
legégetSbb problémékat. LegjelentGsebb problémanak a sdlyosan, halmozottan fogyatékos emberek
egészségligyi-, valamint segédeszkozokkel torténd ellatasat talaltak. A bizottsag meghatarozta az
allamilag nem tdamogatott, de a csaladok szamara létfontossagl segédeszkozok korét is.

A sziikségletfelmérés alapjan az osztrak kollégakkal kbzosen kidolgoztunk egy tréningprogramot.
Ez négyszer két napos elGadassorozatbdl és egy 1 hetes ausztriai tanulmanydtbol allt. A képzésen
szlovakiai és romaniai kollégak is részt vettek.

A tréningprogram anyagabol és a kozosen szerzett tapasztalatokbodl kézikonyvet készitettlink,
amely a korabban mar emlitett Gj, akkreditalt tovabbképzésiink tananyaga lett.

A konyv cime:

Markus Eszter: IME — Ismerkedés, Megértés, Egyttlét

Salyos-halmozott fogyatékossaggal él6 emberek életének kisérése

A program 2003. november 14-én egy nemzetkozi konferenciaval zarult, melyre a magyarorszagi
szakembereken kiviil 5 kozép-kelet-eurépai orszagbol érkeztek kollégak.

A konferencia — a Fogyatékosok Eurépai Evének zardsaként — az IME-projekt eredményeit kivanta
megvilagitani és terjeszteni. Az tigy fontossagara valo tekintettel mind az egészségligyi miniszter, mind
az oktatasi miniszter eljott a konferenciara, jelenlétével is tdmogatva a sdlyosan, halmozottan
fogyatékos emberek Uligyét.

A konferencian:

* Megvitattuk a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek jelenlegi életkdriilményeit.

* Atfogo képet adtunk az Eurépai Uniéban elérhetd szolgéltatasokrol.

e Kapcsolatot épitettiink ki a tomegtajékoztatast végzd médiakkal a halmozottan sériilt embe-
rek sziikségleteinek és életkoriilményeinek megismertetése és a konferencia eredményeinek
kozvetitése céljabol.

* A minisztériumokkal kialakitott munkacsoportok beszamoltak munkajukrol.

e A konferencia végén a résztvevék elfogadtak azt a Budapest deklaraciét, amit minden
illetékes minisztériumba elkildtiink.

A program elején elkésziilt szlikségletfelmérésbél az is kidertlt, hogy a csaladok egyik legnagyobb
problémaja a tdjékozatlansag. Ezért szisztematikus adatgy(jtésbe kezdtiink, s a program végére IME
Informaciok — Megnovelt Esélyek informaciés fiizet kiadasaval prébaltunk a csaladok és a
szakemberek informaciéhianyan enyhiteni.
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A Budapest-deklaracio

-

Mi, Budapesten az IME-projekt zaré konferenciajan 6sszegydlt nemzetkozi konferencia tébb, mint
150 résztvevGje az aldbbi nyilatkozatot tessziik a sdlyos-halmozottan fogyatékos emberek
magyarorszagi élethelyzetének javitasa érdekében:

A 2002-ben a Fogyatékos emberek eurépai taldlkozéjan Madridban elfogadott Nyilatkozattal
egybehangzéan valljuk, hogy a befogadé tarsadalom alapja a diszkriminaciémentességgel parosulé
pozitiv cselekvés. Ez a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek esetében fokozottabban érvényes.
Ok a magyarorszagi tarsadalom lathatatlan allampolgarai. Folyamatos diszkriminaciéban részesiilnek
életiik minden teriiletén. Nincsenek 6vodak, iskolak, ahol képezhetnék &ket, nincsenek potsziils-
szolgaltatasok, atmeneti otthonok, amelyek a csaladok terheit csokkentenék. Heti harom-o6t 6ras
fejleszts foglalkozast biztosit a kozoktatasi torvény, s ez minimalis. Nincs elegendd szamu szakember,
aki szakszerl képzésben részesitené a stlyosan, halmozottan fogyatékos embereket. Az egészségligyi
ellatasuk kilonosen felnéttkorban teljesen kialakulatlan. Az 6ket gondozé csaladok életkoriilményei
— a veluk foglalkoz6 szakemberek, alapitvanyok és mas szervezetek segitsége ellenére — aggasztoak.
A kozépiiletek és a lakohazak nem akadalymentesek, ezért elérhetetlenek szamukra.

A pozitiv cselekvés jegyében eurdpai unids és sajat forrasaink felhasznalasaval a hazai
szakemberképzés megujitasa érdekében adaptaltuk a nyugat-eurépai tapasztalatokat, képzéseket
akkreditaltattunk és specialis kézikonyvet szerkesztettiink, valamint megalkottuk a stlyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekek oktatasanak és nevelésének pedagoégiai programijat.

A diszkriminaciomentesség feloldasara és a pozitiv cselekvés kibontakoztatasa érdekében sziikség
van az allami és onkormanyzati szerepvallalas novelésére kiilonos tekintettel az alabbi célok
megvalodsitasara:

1. A tankoteles kora sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek el6tt is nyiljanak meg az

iskolai kereteken beliili oktatés és fejlesztés lehetGségei.

2. A felnétt stlyosan, halmozottan fogyatékos embereket ellaté atmeneti és nappali
intézményhalézat épiljon ki orszagosan.

3. A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek egészségligyi ellatdsanak feltételei legyenek
biztositottak legalabb megyénként egy egészségiigyi intézményben, kilonos tekintettel a
felnéttkorra.

4. A sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek mindennapi életéhez, onkiszolgalasahoz,
helyvaltoztatdsahoz sziikséges legfontosabb segédeszkdzok téritésmentesen, megfelels
mennyiségben és min&ségben legyenek hozzaférhetSek.

5. A sulyosan, halmozottan fogyatékos embereket nevel§ csaladok anyagi tamogatasa
igazodjon a gondozasi igények intenzitasahoz.

6. A lako- és kozépiletek akadalymentesitésének programja gyorsuljon fel.

Mindezen rovid tava célok megvalositasa érdekében varjuk az érintett minisztériumok és
hat6ésagok javaslatait és tAmogatasat. Az 6sszehangolt munka érdekében egy tarcakézi munkacsoport
létrehozasat inditvanyozzuk.

A Kézenfogva és a Chance B Alapitvany az IME-program keretében sok pozitiv eredményt ért el,
amelyek arra 0sztondznek minket, hogy a sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek érdekében
végzett kozos munkankat folytassuk itthon és az Eurépai Uniéban egyarant.

Budapest, 2003. november 14.

A konferencia résztvevdi nevében:

Franz Wolfmayr Pordan Akos
(Chance B Alapitvany, (Kézenfogva Alapitvany,
Ausztria) Magyarorszag)
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Fliggelék

A) A vizsgalat kérddive

A valaszadas onkéntes! Azonosito:

Adatfelvevd:

El6szor néhany személyi adatat szeretném megkérdezni. (A valaszokat a tdblazatban kell rogziteni)
Melyik évben sziiletett On?

Mi a legmagasabb iskolai végzettsége?

Mi a jelenlegi foglalkozasa? (Ha jelenleg nem aktiv: Mi volt az utols6 keresé foglalkozasa?)

Rokoni kapcsolat Neme*  Sziiletési Iskolai Gazdasagi Foglalkozasa
a vsz-szel éve végzettsége**  aktivitasa***
01 kérdezett:

Kérem sorolja fel, kikkel él On egyiitt, kozos haztartasban ebben a lakasban!
02 (a vizsgalati személy)

03

04

05

06

07

08

09

10

Vannak-e Onnek olyan gyermekei, akik mar nem élnek Onokkel egyiitt? Ha igen, kérem sorolja fel
oket is!

11

12

13

14

15

* Nem: 1 —férfi 2 — n6

Iskolai végzettség: 0 — még nem iskolaskort, 1 — kevesebb, mint 8 altalanos, 2 — 8 altalanos, 3 — szakmunk.iskola,

4 — érettségi, 5 — fels6fok 9 — egyéb

***  Gazdasagi aktivitas: 1 — aktiv, 2 — eltartott kiskord, 3 - felnétt eltartott, 4 — GYES, GYED, GYET, 5 — nyugdijas,
6 — munkanélkiili, 9 — egyéb.

3. Jelenlegi lakohelyik (a teleptilés neve):

4. Ez a lakés, amelyben élnek, kinek a tulajdonaban van?
1 —sajat tulajdon, 2 — 6nkormanyzati bérlakas, 3 — maganszemélytél bérlik, 9 — egyéb:

5.A lakés jellege: 1 — csaladi hadz, 2 - tarsashdz, 3 - bérhaz, 4 - lakételepi lakas,
9- egyéb:

6. Korulbelul mikor épilt a haz, amelyben élnek?
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

. A lakas alaptertilete: m

. Onok miota élnek ebben a lakasban? (évszam)

. Milyennek itéli meg a lakas allapotat?

1 — feldjitasra szorul, 2 — elfogadhaté allapott, 3 — kifejezetten jo allapotd

2

Hany szobas a lakas?

(a vsz.)-nek van-e kiilon szobéaja?
1-—van, 0 - nincs: Kivel lakik kozos szobaban?

Be van-e kotve a szennyviz-csatorna?
0 —nincs, 1 —van

Van-e furdészoba?
0 —nincs, 1 —van. 2 —tobb fird&szoba

Van-e melegviz?
0 —nincs, 1 —gazbojler, 2 —villanybojler, 3 —tavhg, 9 —egyéb:

Mivel flitenek?
1-tav- vagy kozponti flités, 2 —gaz, 3 —villany, 4 —szén, fa, 9 - egyéb:

Van-e (vonalas) telefon a lakasban?
0 —nincs, 1 —van

Becslése szerint mennyi lehet ennek a haznak (lakasnak) az értéke? 000.- Ft

Késziil(nek)-e innen elkoltozni?
0 -nem, 1 —telepulésen beltil mashova, 2 — maés teleptlésre
(ha igen), miért?

Miutan (a vsz.) megsziiletett, kellett-e emiatt lakast valtoztatniuk? Ha igen, miért?
0-nem, 1 —igen (haigen), miért?

A lakas kialakitasaban, berendezésében van-e olyan tényezd, ami megneheziti (a vsz) mindennapi
életét illetve a gondozasat? Ha igen, micsoda? A lakas kialakitasanal, berendezésénél figyelembe
kellett-e venni (a vsz) szempontjait? Hogyan? Kérem, sorolja fel ezeket az atalakitasokat! (Példaul
specialis WC vagy kad kialakitasa, kiiszobok megsziintetése, ajtok létesitése — megsziintetése,
ablakracs kialakitasa, veszélyforrasok megsziintetése, kapcsolok, csapok atalakitasa stb.)
akadalyok:

atalakitasok:

Van-e Onoknek ezen a hazon kiviil sajat ingatlanuk? (Toébb vélasz lehetséges, a megfelels ala-
hizandé.)

0 — nincs, 1 — masik hdz, masik lakas, 2 — tdul6telek, 4 — mez&gazdasagi foldteriilet
8 — egyéb ingatlan
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22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Az alabbi fogyasztasi cikkek koziil melyekkel rendelkeznek Onok?

porszivo 0 — nincs 1 —van
mMos6gép 0 - nincs 1 —van, hagyomanyos 2 — automata 3 — mindkett6
hitGszekrény 0 - nincs 1 —van, hagyomanyos 2 - fagyaszt6 3 — mindkett6
mikrosutd 0 — nincs 1 —van
tévé 0 — nincs 1 — van, fekete-fehér 2 —szines 3 — mindkettsé
videomagnoé 0 — nincs 1 —van
CD-jatsz6 0 — nincs 1 —van
mobiltelefon 0 - nincs 1 —van
forgalomképes aut6 0 — nincs 1 —van
szamitogép 0 — nincs 1 —van

A csaladnak milyen rendszeres jovedelemforrasai vannak? (Tobb valasz lehetséges, a megfelel6
alahtzando)

0 —semmi, 1—munkahelyifizetés, 2 —csaladi pétlék, 4 —nyugdij, 8- GYES, GYED, GYET,
16 — munkanélkilijaradék, jovedelempétld tamogatas, 32 — egyéb:

Kapnak-e (a fentieken kiviil) valamilyen anyagi segitséget (a vsz.) gondozasahoz?
0-nem, 1-—igen
(ha igen), mi ez? Osszesen hany forint havonta?

Végeznek-e valamilyen mez&gazdasagi tevékenységet:

allattartas 0 — nem, 1 — sajat hasznalatra, 2 — eladasra
novénytermesztés 0 — nem, 1 — sajat hasznalatra, 2 — eladasra
gomba-, csiga-, gyogynovény-gyljtés 0 — nem, 1 — sajat hasznélatra, 2 — eladasra
Korilbelil mennyi a jovedelme az Onok csaladja egy honapban 6sszesen? 000 Ft/ho

Az On és csaladja (ha van) jovedelme mennyire elegendd:

nem  éppenhogy elegendé nincs ilyen

elegendd elegendd sziikségletiik
élelemre
ruhdzkodasra
szOrakozésra, utazasra stb.
a gyerekek tanittatasara
(a vsz) ellatasara
a lakas feldjitasra
Uj berendezésekre
Mennyibe keriil a lakas fenntartasa?
Van-e lakbér, vagy kozos koltség? Ha igen, mennyi? Ft/ho
Mennyi a villanyszamla egy atlagos hénapban?
(tél) Ft/ho (nyar) Ft/ho
Mennyi a gdzszamla egy atlagos hénapban?
(tél) Ft/ho (nyar) Ft/ho
Mennyi a vizdij egy atlagos hénapban? Ft/ho
Mennyi a tavfités dija egy atlagos hénapban? Ft/ho
Mennyi a telefonszamla egy atlagos honapban? Ft/ho
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29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

Manapsag nem konny( ezeket a szamléakat rendszeresen befizetni. Van-e Onoknek elmaradasuk?

lakbér villany gaz telefon egyéb
Miéta nem tudjak fizetni? ho ho ho ho ho
Mennyi az elmaradasuk? E Ft E Ft E Ft E Ft E Ft

Vannak-e (a vsz.) gondozasara, nevelésére forditandé kiilonleges kiadasaik? Kb. mennyit koltottek

erre tavaly:

(a vsz.) gyogyszerére: kb. Ft/év
(a vsz.) orvosi kezelésére: kb. Ft/év
segédeszkozre: kb. Ft/év
specialis élelmiszerre: kb. Ft/év
pelenkara: kb. Ft/év
gyermekfeltigyeletre: kb. Ft/év
fejleszt6 foglalkozasra:  kb. Ft/év
nyaralasara: kb. Ft/év
(a vsz.) szallitasara: kb. Ft/év
egyéb: kb. Ft/év

Vannak-e olyan dolgok, amelyekre sziikségiik lenne (a vsz.) optiméalis gondozasdhoz, de nem
tudnak ra kolteni (foglalkozasok, egészségligyi szolgaltatasok, eszkozok)? Becslésiik szerint
mekkora 6sszeget kellene ezekre kolteni?

szikséglet kb. Ft/év

A (vsz) gondozasa miatt valamelyikiiknek kellett-e munkahelyet, munkakort valtoztatnia, esetleg
feladnia a munkaba jarast? Kinek? Mi volt a munkakore, amit feladni kényszertlt? Ha igen,
becslése szerint kb. mennyi jovedelemtdl eshet el a csaladjuk emiatt havonta?

Hol nyaraltak az elmdlt 2 évben? (tobb valasz is lehetséges)

0 —sehol, 1 - sajat hétvégi hazukban, 2 — Magyarorszagon, rokonoknal,
4 — Magyarorszagon udulében, szallodaban, 8 — kilféldon, 16 — egyéb:
(ha nyaraltak) Vitték-e magukkal (a vsz.)-t?

0-nem, 1 —igen

Osszesen mennyi ideig nyaraltak? napot

Mikor voltak utoljara

a mult hénapban 2-12 hénapja régebben

moziban:

szinhazban, koncerten:
étteremben, szérakozoéhelyen:
vendégségben:

A (vsz.)-nek kivel a legszorosabb a kapcsolata a csaladban?
Milyen kapcsolat f(izi a testvéreihez? Mennyire fogadjak el 6t a testvérei?

A (vsz.)-nek vannak-e kapcsolatai a csaladon kiviil (latogatok, baratok,ismer&sok), akik kifejezetten
hozza koétédnek?
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37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

Vannak-e olyan rokonaik, akikkel rendszeres (legalabb havonkénti) kapcsolatot tartanak?
(ha igen) Milyen rokonségi viszonyban &llnak Onnel?
0 — nincsenek, 1 —vannak, éspedig:

Van-e olyan rokonuk, szomszédjuk, baratjuk, munkatarsuk, akinek a segitségére szamithatnak?
0 —nincs, 1 -rokon, 2 —szomszéd, 4 —barat, 8 — munkatérs,
16 — egyéb személy:

Van-e olyan rokonuk, ismerGsik, akivel megbeszélhetik (a vsz) nevelésével kapcsolatos
gondjaikat, érzéseiket?

0 —nincs, 1 -—rokon, 2 —szomszéd, 4 —baradt, 8 — munkatérs,

16 — fejleszt6 szakember, 32 — egyéb személy:

Ha visszagondol, (a vsz.) szliletése el6tt tobb vagy kevesebb baratjuk, ismer&siikvolt, mint ma?
1 —ma kevesebb, 2 — nem véltozot, 3 — ma tobb

Tapasztalt-e a kornyezetében valamilyen elutasitast, ellenérzést, megkiilonboztetést Onnel vagy
(a vsz)-szel szemben? Mi volt ez Mondjon néhany konkrét esetet!

Az elmdalt évben allt-e valaki a csalddban kérhazi kezelés alatt?
0-nem, 1 —igen

Volt-e tartésan, tobb napig fekvébeteg?
0-nem, 1 —igen

Allt-e valaki a csaladban pszichiatriai kezelés alatt?
0 — nem, 1 —igen

Okozott-e problémét valamelyik csaladtag életében az alkohol?
0-nem, 1-igen

Kovetett-e el ongyilkossagi kisérletet valaki a csaladban?
0-nem, 1-igen

A (vsz.)-nek milyen fogyatékossaga van? Mi a pontos diagnézisa?

KitSl tudta meg a pontos diagn6zist? Milyen modon kézolték ezt Onnel?

Mikor kovetkezett be a sériilés?

Milyen médon lehet kommunikalni (a vsz)-szel? (Beszél-e, van-e valamilyen beszédhibdja? Jol
érti-e a beszédet? Van-e valamilyen specialis jelrendszer, amit hasznalnak? Csak bizonyos
emberekkel képes megértetni magat? Tudja-e jelezni a sziikségleteit?)
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47.

48.

49.

50.

51.

51.

52.

53.

54.

Mennyire képes ellatni 6nmagat (a vsz)? (Ha segitségre szorul) ki segiti?

étkezés 1 — 6nalléan, 2 — segitséggel (ki segiti)
W(C-hasznalat 1 — 6nalléan, 2 — segitséggel (ki segiti)
oltozkodés 1 — 6nalléan, 2 — segitséggel (ki segiti)
furdés 1 — 6nalléan, 2 — segitséggel (ki segiti)
helyvaltoztatas a lakasban 1 — 6nalléan, 2 — segitséggel (ki segiti)
kozlekedés az utcan 1 — 6nalléan, 2 — segitséggel (ki segiti)

A (vsz.)-nek van-e lehet?sége munkat végezni? Ha igen, mit, hol dolgozik? Ha nem, miért nem
(nincs lehet6ség, allapot stlyossaga)? Probalkoznak-e ilyen lehetGségek felkutatasaval?

Milyen pedagégiai fejlesztést kapott (a vsz) élete soran? Ki végezte, mennyi ideig tartott? Honnan
tudta meg, hogy van erre lehet&ség? Kérem probalja meg az 6sszes ilyen tevékenységet felsorolni!
Van-e olyan teriilet, ahol On szerint sziikség lenne (vagy lett volna) valamilyen fejlesztésre?
Utasitottak-e vissza valamilyen okbdl a (vsz) fejlesztését? Ha igen, miért?

Volt-e a (vsz) képzési kotelezett? Hol kapta meg a fejlesztést ennek keretében? Elégedett-e On
ezzel a fejlesztéssel?

Szilikséges-e (a vsz.) mindennapi életéhez valamilyen segédeszkoz hasznalatara? Ha igen, rendel-
keznek-e ilyen eszkozzel, elégedettek-e vele, sziikséges lenne-e jobb, modernebb, masfajta
eszkoz beszerzése? Mi ennek az akadalya? (gyogycipd, tolészék, kapaszkodok, hallokésziilék,
szemlveg, szoba-WC, gumilepedd, specialis agy, asztal stb.)

Tudomasa szerint van-e olyan szocialis juttatas, segély, jaradék, potlék, specialis fejlesztés, ami
megilleti Ont vagy (a vsz)-t2 (Ha igen, mi az, megkapja-e, honnan kapott informéciot, hogyan
intézte a segitség kérést? Ha nem, mit gondol, ha raszorulna hova kellene fordulnia, mennyi
pénzt lehetne kapni stb.). Egyediil lehet-e hagyni? Mit csinal ilyenkor?

Milyen mértékben igényel feltigyeletet (a vsz.)? Hogyan oldjak ezt meg? Van-e valaki, aki idénként
elvallalja a feltigyeletet? Alkalmaznak-e valakit id6szakos feltigyeletre? Mennyi pénzbe keriil ez
oranként? Ha volna ra lehetGségiik rabiznak-e (a vsz)-t valakire?

Tagja-e valamilyen érdekvédelmi szervezetnek (a vsz. fogyatékossaga kapcsan)? Ha igen,
melyiknek? Miben segitett ez a szervezet Onoknek? Végez-e On ebben a szervezetben valamilyen
munkat?

Okoz-e valamilyen problémat (a vsz) esetleges orvosi kezelése (példaul fogorvos, négyogyaszati
problémak, koérhazi apolast igényl6 betegségek stb.)? Hogyan oldjak meg ezeket a probléméakat?
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55.

56.

57.

58.

59.

60.

Hogyan oldjak meg a (vsz) szallitasat? El6fordult-e mar, hogy ilyen akadalyok miatt nem jutottak
el valahova, vagy nem hagyhatjak el a lakast? Milyen gyakran fordul ez el6?

Felmerilt-e valamilyen kérhazi, intézményi elhelyezés lehetGsége? Ha nem, miért nem, ha igen,
hova probaltak elhelyezni, mi volt ennek az akadalya? A csaladon belil egyetértés van-e ebben a
kérdésben?

Kérem, mondja el (a vsz) tegnapi napjat! Mikor mit csinalt, mi tortént vele!
a tevékenység kivel végezte ki segitette

06-08h
08-10h
10-12h
12-14h
14-16h
16-18h
18-20h
20-22h
22-24h

A vsz. gondozasaval, nevelésével felmerils kérdésekben jelenleg milyen szakemberekkel van
kapcsolata? Milyen intézmény szakembere? Hogyan kerilt kapcsolatba velik, kitél kapott
informaciot? Milyen rendszerességgel talalkoznak?

a intézmény informator rendszeresség elégedettség

orvos

pszicholégus
gyogypedagogus
pedagogus
6vodapedagogus
gyp. asszisztens
konduktor
szocialis munkas
gyogytornasz
szocialpedagogus
apolé

egyéb

Milyen nappali ellatast nyijté intézményekkel alltak mar kapcsolatban (fejl, napkoziotthon,
habilitaciés napkozi, bolcséde, 6voda sth.)? Kitsl kaptak errél felvilagositast? Ujabb lehet&sé-
gekrdl honnan értesiilhetnek?

Mit gondol, ha Onok valamilyen okbol mar képtelenek lesznek ellatni (a vsz)-t, akkor kire
szamithatnak?
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61.Ha Onén milna, mit valtoztatna az Onokéhez hasonlo helyzetben él6 csaladok tamogatasi
rendszerén?

62. Visszatekintve volt-e olyan tamogatas, fejlesztési lehet6ség, amit informacié hianyaban nem, vagy
csak késve kaptak meg?

63. Mit tart jelenleg a legégetSbb problémajanak?

B) A vizsgalati minta

Els6ként dokumentumelemzést végeztiink a Szakért6i Bizottsdgok 1980-2000 kozotti iratanyagabodl
— naluk meg kellett fordulnia az 06sszes, a vizsgalat idején iskolas kordG silyosan, halmozottan
fogyatékos személynek. Az ilymédon meghatarozott populaciobél 6%-os reprezentativ. mintat
valasztottunk (290 {6), oly médon, hogy az 1976. elétt, illetve az 1996. utan sziletetteket felstlyoztuk
(6k még vagy mar nem szerepeltek teljes 1étszamban az altalunk vizsgalt dokumentaciéban).

I. TABLA
A MINTAVETELI ARANYOK ALAKULASA AZ EGYES ELETKORI OVEZETEKBEN
Sziiletési év Populacio Minta %
1976 elBtt 533 75 14,07
1977-1996 3969 173 4,35
1996-2001 180 42 23,33
Osszesen 4682 290 6,19

Bar az e populaciéba tartoz6 csaladok megtalélasa és megkérdezése szamos nehézségbe (itkdzott (az
esetenként 20 évvel ezel6tti adatok megvaltoztak, a csaladok elkoltozhettek, a gyerekek intézetbe
kertilhettek vagy meghalhattak azéta, a sziil6k nem kivantak egytttmdikodni stb.) mintank az utélagos
ellen6rzések adatai szerint meglehetGsen jol reprezentalja a sutlyosan, halmozottan fogyatékos
népességet.

Il. TABLA
A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS POPULACIO
ES A VIZSGALATI MINTA OSSZEVETESE NEM, KOR ES LAKOHELY SZERINT

Populacié Minta
férfi 58,0 59,1
né 420 40,9
0-6 év 9,5 14,3
7-13 év 30,9 31,3
14-20 év 33,0 31,1
21—x év 26,9 23,1
kozség 37,8 46,8
Varos 49,4 40,0
Budapest 12,8 13,1
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Bevezetés

27 2,

A stlyosan, halmozottan fogyatékos tankoteles kort — képzési kotelezettnek mindsitett — népesség
Magyarorszag egyik leginkabb hatranyos helyzetben él6 csoportjanak tekinthet6.! E gyermekek és fia-
talok, valamint az 6ket nevel6 csaladok életkoriilményei és életmindsége messzemenGen elmarad a
tobbségi népesség atlagatél, ha a honi kortlmények kozott e gyermekek nevelése tobbnyire azt
jelenti, hogy az érintettek megélni kényszeriilnek a folyamatos elszegényedést, a tarsadalom vér-
keringésébdl valo kiszorulast és a csaladi élet deformalédasat. Gyermekiik nevelésének vallalasa, a
rendkivil rossz szinvonalG bentlakasos intézményi szolgaltatasok visszautasitasa azt jelenti, hogy le
kell mondaniuk emberi sziikségleteik jelentds részének kielégitésérél. A kovetkezé dolgozat azt igyek-
szik megmutatni, hogy ennek hatterében elsGsorban nem a gyermek fogyatékossaga, hanem egy jol
kortlhatarolhat6 szolgaltatasi szektor, a kozoktatas, alapjogokat sérté jellege hizodik meg, hiszen ez
a csoport ma leginkadbb olyanként jellemezhet, mint amely egyaltalan nem jelenik meg az iskola-
rendszer( szolgaltatasok spektruman. Az elébbi kijelentés mindamellett nem téveszti szem el6l, hogy
a szocialis, a csaladiigyi, az egészségligyi szektor is nagy mértékben elmegy a jelenség mellett, azon-
ban azt allitjuk, hogy a kozoktatasi rendszerbdl valé kiszorulds ejti a legmélyebb sebet, fgy ennek
orvoslasa, a kozoktatasi rendszerbe valo beilleszkedés kinalhatna olyan megoldast, amely — mintegy
a tarsadalmi integracié motorjaként — hosszu tavu, az érintettek altal elfogadhaté, a magyarorszagi és
az unios jogrendszer vonatkozasaban koherens, végiil a modern szocialpolitikai és kisebbségligyi
torekvéseknek megfelels valaszként jelenne meg. A kovetkezé tanulmany ennek megfelelGen
tagolodik, amennyiben

* bemutatja és Osszeveti a stlyos, halmozott fogyatékossag pedagogiai fogalmat annak admi-
nisztrativ mingsitésével, valamint ismerteti a képzési kotelezettnek mindsitett gyermekek
fogyatékossagtipusok szerinti megoszlasat (1. fejezet),

e roviden 0sszegzi az érintett csaladok szocialis helyzetérdl és életmingségérdl készitett kutata-
sok eredményeit (2. fejezet),

e kutatdsi adatokra alapozva allitja és bizonyitja, hogy az érintett népesség hatranyos
helyzetének hatterében elsGsorban az iskolaszer( ellatasok hianya hazodik meg (2. fejezet),

* ajog eszkoztaraval mutatja meg, hogy a jelenlegi helyzet diszkriminativ, amennyiben egy jol
kortlhatarolhaté csoport szegregaciojat hozza létre, megsértve ezzel szamos nemzetkozi
szerz6dést, a magyar Alkotmanyt és a kozoktatasi torvényt (3. fejezet), valamint

e a modern oktatas-, kisebbség-, és szocialpolitika, valamint a pedagogia és a gyégypedagogia
fogalmisaga fel6l megmutatja, hogy a kozoktatasi szektor megnyitasa a stlyosan, halmozot-
tan fogyatékos gyermekek és fiatalok szamara messzemenden egybevag az eurdpai politika
és a magyar oktataspolitika jelenlegi iranyaival (4. és 5. fejezet), végtil

* javaslatokat tesz a jogszabalyok moédositasanak lehetséges iranyaira annak vonatkozasaban,
hogy e mindosszesen 3000 f&re becstilt csoport miként lenne elhelyezhetd a honi kbzoktatés
rendszerében, majd roviden 6sszegzi ennek varhaté hatasait (6. fejezet).

A dolgozat latokore csak a sdlyosan, halmozottan fogyatékos, tankoteles kord — képzési
kotelezettnek mindsitett — népességre terjed ki, s csak akkor és annyiban mutat tdl a vizsgalt tertleten,
ha és amennyiben erre feltétlentl sziikség van.

1 Adolgozat elkészitésében, az elkésziilt részek jobbitasdban segitségtinkre volt Markus Eszter, Petri Gabor, Zaszkaliczky
Péter és Zomi Timea.
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1. A fogyatékossag fogalma

Az Egészségligyi Vilagszervezet (WHO) 2001-ben kiadott meghatarozasa szerint az ember biolégiai,
pszichés és szocidlis dimenzidkkal rendelkez6 egység. E harom szint zavarmentessége jelenti az
egészséget. A fogyatékossag ennek megfelelGen olyan zavarként értelmezdédik, amelyben a testi struk-
taradk karosodhatnak, a pszichofizikai teljesitmény akadalyozotta valhat és a tarsadalmi életben valé
részvétel korlatozoédhat. A modell szerint a fogyatékossag szamos tényezd altal meghatarozott,
dinamikus kolcsonhatas eredményeképpen jon létre (lasd az 1. abrat).

1. ABRA
A FOGYATEKOSSAG ES AZZAL OSSZEFUGGO TENYEZOK AZ EGESZSEGUGY! VILAGSZERVEZET
2001-BEN KIADOTT, UJ ERTELMEZESE SZERINT

[ egészségi allapot ]

/

TEST ; ) -
[ funkcié/struktdra ]<—>[ TEVEKENYSEG ]<—>[ RESZVETEL ]

\

[ kornyezet } { személy ]

A fogyatékossagot az akadalyoz6 és a tamogatd, egymassal kolcsonhatasban allé kornyezeti és
személyes faktorok is meghatarozzak. Személyes faktornak tekintheté példaul az életkor, a nem, vala-
mely személy etnikai és vallasi hovatartozasa vagy személyes karaktere. Kornyezeti faktorként értel-
mez&dnek példaul a csaladi helyzet, az épitett kornyezet, az oktatasi vagy a szocialis ellatérendszerek
(Kullmann és Kun 2004, 71-75; WHO 2001). Ennyiben példaul az épitett kornyezet akadaly-
mentességének hidnya a tarsadalmi részvétel nehézségéhez vezet, ha egy kerekesszéket hasznalé
személy nem jut be egy kozintézménybe, vagy a tomegkozlekedés akadalymentesitése hianyaban
képtelen eljutni barataihoz, hogy taldlkozzon velik. Silyosan, halmozottan fogyatékos ember
esetében példaul a megfelel6 kommunikacios segédeszkozok hatarozzék meg, hogy mennyiben képes
sz6t érteni kornyezetével. Ha nem allnak rendelkezésére azok az alternativ kommunikaciés méd-
szerek és specialis segédeszkozok, amelyekkel kifejezheti magat, akkor akar a mindennapi alap-
funkciok elvégzése. a tevékenység — is akadalyozotta valhat, noha a megfelel6 eszkozokkel képes
lenne ezek elvégzésére.

1.1. A stlyos, halmozott fogyatékossag pedagogiai és adminisztrativ fogalma

A stlyos, halmozott fogyatékossag fogalma egyfelsl pedagogiai, gyogypedagogiai, masfeldl jogi, ad-
minisztrativ oldalrél hatarozhat6 meg. E két meghatarozas Magyarorszagon jelenleg nem illeszkedik
megfelelGen, hiszen mig a gyogypedagoégiai elméletalkotds és gyakorlat dominansan az érintett
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gyermekek sziikségleteit és individualis fejlesztési lehetGségeit tekinti kiindulépontnak, addig a jog-
alkot6i fogalomkészlet a kozszolgaltatdsok meglévs intézményrendszerét és annak mindenkori befo-
gadoképességét tekinti mérvadonak, ennek kovetkeztében e perspektivabdl tematizalja az érintett
népességre vonatkozoé jogszabalyokat és az ellatasukra szakosodott szolgaltatasokat.

1.1.1. A SULYOS, HALMOZOTT FOGYATEKOSSAG GYOGYPEDAGOGIAI FOGALMA

Eszter 6t éves, kovérkés, mosolygos kislany; salyosan, halmozottan fogyatékos. Edesanyja a terhesség
alatt magabiztos volt, hiszen els6 sziilése problémamentesen zajlott, a vizsgalatok rendben mentek,
raadasul akkor mar tizenkét éve volt ugyanaz a négyodgyasza, férje egykori osztalytarsa, akiben a
csalad teljes mértékig megbizott, hiszen Eszter harom kistestvére is nala sztletett. A sziilés el6tt azon-
ban a négyogyasz agynak esett, igy heteken at egy kollégaja helyettesitette. A sziilés rendben ment
egészen addig, amig néhany perccel sziiletése utan Eszter légzése ledllt. Ujraélesztették, benntartottak
a koérhazban, majd néhany nap és a megfelel§ vizsgalatok utan a csalad megkapta a diagnozist:
Eszternek megsérilt az agya, fogyatékosként kell élnie: ,meg sem fog mozdulni, hagyja itt, majd mi
elhelyezzik valahol” — mondta az osztalyos névér.

Klara és férje, Sandor nem nyugodott bele a hirtelen kapott stlyos diagnézisba, és nem ,hagyta ott”
a kérhazban a kislanyt. Klara nyolc hénapig jarta az orszagot, elébb a kozeli nagyvaros orvosi
egyetemének vezet6 professzoraihoz, majd mas orvosok vizsgalataira tort utat maganak. Végil egy
neves budapesti klinikan a neurol6gus f6orvos részletesen elmagyarazta, mi tortént: valamilyen okbdl
Eszter agyvérzést kapott, amely kiterjedt agya jelent&s részére, az agyvérzés kovetkeztében megsériilt
az agy mozgaskoordinaciéért felelGs része, emiatt Eszter valdszin(leg egész életében silyosan moz-
gassérlt lesz; s mivel a beszéd az emberi test egyik legfinomabb mozgasa, beszélni feltehetSleg soha
nem tanul majd meg. Klara, habar ezek utan teljesen Osszetort, és napokig zokogott, mégis meg-
becsiiléssel és tisztelettel beszélt errél az orvosrél — ,0 legalabb a szemembe nézett, és elmondta”.
Egy honappal késébb Eszternek rohamai voltak, és par nap mulva a klinikan epilepsziat is diag-
nosztizaltak nala.

Azéta kiderlt, a diagnézis pontos volt. Eszter teljesen képtelen az onellatasra, 6ltoztetni, vécéz-
tetni, etetni kell. Azonban évek alatt, a gyogypedagogiai fejlesztések soran megtanult néhany rovid,
egy szb6tagos, beszédre emlékeztet6 hangot, ahogy a gy6gypedagogus hivja, szignalt: van kiilén hang
a ,segitsre”, az ,ennire”, a ,wc-re”, a ,koszonomre”, az ,utallak, hagyj békénre!”, és a repertoar egyre
né. A gyogypedagogusok azzal biztatjak a csaladot, hogy Eszter hamarosan olyan kommunikacios
tabla hasznalatat is megtanulhatja, amelyen a képekre mutatva kommunikalhat; késébb, ha sokat
dolgoznak rajta, talan még jelképeket is megtanulhat majd, késébb pedig esetleg olvasni is.?2

Az orvosi és pedagodgiai szempontokat egyarant alkalmazé meghatarozas szerint a stlyos, halmozott
fogyatékossag ,olyan allapot, amely egy vagy tobb azonos, vagy egymastél fliggetlen idsben felléps
biolégiai sériilés, karosodas kovetkezményeként jon létre, és tobb funkcidteriiletre kiterjedd fogya-
tékossaggal jar. [...] Klasszikus formaja a korai organikus idegrendszeri sériilés kdvetkezményes képe
motoros, érzékszervi, beszéd-, értelmi fogyatékossaggal, illetve ezek valamilyen kombinaciéjaval. [...]
A stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek esetében a leggyakoribb a stlyos, agyi eredetli mozgéaskor-
latozottsag és a motoros beszédzavar kombinalédasa, de stlyos értelmi fogyatékossag is el&fordulhat.”
(Lanyiné 2001, 108). Tehat ezek az emberek mozgassériiltek, leginkabb beszédképtelenek; kiilonb6zé
mértékben, de tobbségiikben kozépsilyosan vagy sdlyosan értelmi fogyatékosok, és nagy szamban
akad kozottiik olyan, akinek valamilyen fokd latas- vagy hallaskarosodasa is van. Ezen kivil altalaban
szamolni kell a kiilonb6z6 kronikus idegrendszeri vagy belgyogyaszati megbetegedések jelenlétével is.
A kovetkezSkben a stlyosan, halmozottan fogyatékos jelz& akkor vonatkozik valakire, ha

e esetében minimum kett6 vagy ennél tobb human funkciét megalapozé biolégiai tertileten —

példaul az értelem, a mozgas- vagy a hallas-, a latas- és a beszédrendszer anatémiai struktu-
raiban — allapithatd6 meg sériilés a jelenleg hasznalatos klinikai, pszicholégiai vagy pszicho-
metriai eszkoztar felhasznalasaval,

e mindezen funkcionalis karosodasok stlyos vagy extrém mérték( fellépésével kell szamolni,

mindezen tal és mindennek sdlyosbitasaként

2 Kalman Zso6fia (1995) nyoman.
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e |ehetséges, hogy valamely kronikus vagy akut idegrendszeri, belgy6gyaszati betegség meg-
jelenése mutathato ki.

Az altalunk adott pedagogiai meghatarozas természetébdl eredéen nem szerepeltetheti az oktatasi
rendszer vonatkozasaban adédé problémakat, nem allitja, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos
személyek nem nevelhet8k, oktathatok iskolai keretek kozott — noha korabban szamos meghatarozas
tartalmazta ezt a kritériumot.3

Masfel6l azonban mindenképpen visszamarad a meghatarozas egy hianyossaga: a fenti kritériumok
nem tesznek kilonbséget az értelmi fogyatékossaggal tarsuld fogyatékossag, és az ép értelmi
képességekkel rendelkez6 halmozottan fogyatékos gyermekek, fiatalok kozott.* A differencialas
hianyanak hatterében egyrészt a korai életkori diagnézis felallitasanak nehézsége, az elkilonitésre
vonatkozé kritériumok korli konszenzus hidnya, masrészt azonban a jelenlegi ellatérendszer hizo-
dik meg. Hiszen azok a gyermekek és fiatalok, akik nem jutottak hozza id6ben a megfelel, sziikség-
leteikhez szabott specialis gyogypedagogiai és rehabilitacios ellatasokhoz, idével a stlyos értelmi
fogyatékossag immaron diagnosztizalhaté képét mutatjak, azaz kognitiv képességeik valéban extrém
modon elmaradnak majd az atlagostol, noha 6k j6 mingség( fejlesztés mellett nem mutattak volna a
stlyos értelmi fogyatékossag jeleit.

1.1.2. A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS GYERMEKEK ADMINISZTRATIV STATUSA
(A KEPZESI KOTELEZETTSEG)

A fogyatékossag adminisztrativ meghatarozasa esetében a torvény az oktatasi — vagy barmely mas
ellatérendszerhez tartozoé — struktira és a fogyatékos személy egyméshoz valé viszonyat szabalyozza,
ha adott a mindenkori gyégypedagogiai intézményrendszer a hozza tartozé — sajatos nevelési igényé-
vel jellemezhet6 — populacioval. Ha a szabalyozas — egyaltalan nem sziikségszer(ien, hanem bizonyos
szempontok alapjan — az oktatasi struktarat tekinti kiindulépontnak, akkor azok mingstilnek fogya-
tékosnak, akik a mindenkori normalpedagégia intézmény- és eszkozrendszerével optimélisan nem
fejleszthet6k. A fogyatékossag ebben az értelemben illeszkedési zavarként jelenik meg, amelynek
mintegy automatikus kdvetkezménye az oktatasi rendszerbdl valé kiszorulas, kiszelektal6das, hiszen
e rendszer képtelen toleralni a fogyatékossaggal egyiitt jar6 eltéréseket (Bleidick 1994; Wohler 1980;
Zaszkaliczky 1995, 101-102; 1996).> Ennek alapjan sziikségessé valik egyfelsl a fogyatékos gyerme-
kek szamara kialakitott oktatasi médszertanok, eszkézrendszerek és intézmények kialakitasa, masfeldl
azoknak a kritériumoknak a meghatarozasa, amelyek e kilonleges ellatashoz valé jogosultsag krité-
riumaiként jelennek meg.

A képzési kotelezettnek mindsitett gyermekek esetében ugyanennek az 6sszefliggésnek az érvé-
nyesiilésével kell szamolni, azzal a kiilonbséggel, hogy 6k nem a norméalpedagoégiai intézmény-
rendszerb&l, hanem a kozoktatas gyogypedagogiai szintereirsl szorulnak ki. A stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek kordbban képezhetetlennek mindsiiltek, mig a kozoktatasi torvény 1993-as
modositasa eltorolte a képezhetetlenség kategoriajat [a kozoktatasrol szol6 1993. évi LXXIX. torvény
30. § (6) bekezdése, részletesen szabdlyozva a 14/1994. (VI. 24.) MKM-rendeletben], és a tankotele-
zettség egy sajatos aleseteként kidolgozta a képzési kotelezettség intézményét.

A jogszabaly értelmében a képzési kotelezettség fogalma azokra a gyermekekre vonatkozik, akik
nem képesek beilleszkedni a gyégypedagogiai intézményrendszerbe; ennek alapjan pedig a stlyos,
halmozott fogyatékossag diagnosztikus kritériumat a jogszabaly az oktatési strukttirahoz valé viszony
jellegében rogziti. Adminisztrativ meghatarozasuk tehat nem csupan e gyermekek redlis fogyatékossa-
ganak individualis jellemz&it, hanem ezzel parhuzamosan az oktatasi rendszert veszi alapul. Nem

Ha az intellektus karosoddsahoz még az érzékszervek fogyatékossaga is tarsul, akkor megismerési struktararol
Ggyszolvan nem is beszélhetiink. Ezek a gyermekek mindenféle nevelés szamara megkozelithetetlenek, hiszen az
észlelés kore még inkabb beszdkiilt. (Sziklay 1979, 254).

A németorszagi ellatasok fejl6désének korai szakaszaban ugyanez a probléma adédott. A megbizhaté differencialés
ebben az esetben a stlyosan, halmozottan fogyatékos fiatalok szamara kialakitott iskolaszer( ellatast kovetGen valt
lehetségessé (Begemann és mtsai 1979, 73-75).

A fogyatékossag illeszkedési zavarként valo értelmezését az 5. fejezet bevezetése tartalmazza.
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csupan azt mondja ki ezzel a jogalkot6, hogy ezek a gyermekek nem oktathatok, hanem — immér az
oktatéasi rendszer vonatkozasaban — azt is, hogy nem mingsul oktatasnak az e gyermekeknek adott
pedagogiai szolgaltatasok metodolégiaja, eszkozrendszere és intézményes kerete — amire a fejleszt6é
felkészités fogalmat vezeti be.

1.1.3. A KEPZESI KOTELEZETTNEK MINOSITETT GYERMEKEK
FOGYATEKOSSAGTIPUSOK SZERINTI MEGOSZLASA

Az adminisztrativ status jellemzett sajatossagai alapjan — az oktatasi rendszer diagnosztikus jelleg(
érvényesiilése okan — varhat6, hogy a képzési kotelezettség ala sorolt gyermekek fogyatékossaguk
tipusa, stlyossaga és halmozddasa szerint heterogénebb képet mutatnak, mint azt a pedagégiai jellem-
zés alapjan varhatnank. Ezt a feltételezést tamasztjak ala a rendelkezésre all6 kutatasoknak a képzési
kotelezett gyermekek diagnoézisat vizsgalod szakaszai®, amelyek alapjan a fogyatékossagok kovetkezé
megoszlasat talaltuk (lasd az 1. tablazatot):

1. TABLAZAT
FUNKCIOTERULETEK ERINTETTSEGE AZ OSSZES VIZSGALATI SZEMELYNEL

Funkcié- Mozgas- Ertelmi Kommunikaciés Erzékszervi — Magatartas- és Tarsulé
zavarok korlatozottsag fogyatékossag zavar fogyatékossag viselkedészavar  betegségek
vannak 71% 83,5% 91,9% 16,5% 14,3% 37,3%
nincsenek 29% 16,5% 8,1% 83,5% 85,7% 62,7%

A képzési kotelezettek ennek megfelel6en dominansan stlyosan mozgaskorlatozott, kommunika-
ciojukban akadalyozott és enyhe vagy kozepes fokban intellektualis fogyatékossaggal él6 gyermekek,
ezen tul az esetek egynegyedében talalunk kozottiik érzékszervi fogyatékos fiatalokat — 11,2%-ban
latassérilt fiatalokat, 3,%-ban hallassérilt fiatalokat, 2,2%-ban siketvak fiatalokat —, és maga-
tartdszavarral kiizd6 fiatalokat, autista fiatalokat. Tarsul6 betegségek — leginkabb epilepszias korfor-
mak, hidrokefalusz, illetve belgy6gyaszati betegségek — a teljes minta 37,3%-aban fordulnak elé.

A teljes mintdban a stlyosan intellektualis fogyatékossaggal él6 személyek csak 21,4%-ban vannak
jelen, kozépsulyos értelmi fogyatékossag 10,7%-ban taldlhaté, mig 51,4%-ban az értelmi fogya-
tékossag ismeretlen fokd. A minta 16,5%-at ép értelm( gyermekek teszik ki (lasd a 2. tablazatot).

2. TABLAZAT
ERTELMI FUNKCIOK ERINTETTSEGE AZ OSSZES VIZSGALATI SZEMELYNEL

Nincs jelezve

N =224 értelmi Ertelmi fogyatékossag
fogyatékossag
Létszam 37 f6 187 6
% 16,5% 83,5%
Salyos értelmi  Kozépsilyos értelmi  Ismeretlen foku
fogyatékossag fogyatékossag értelmi elmaradas
Létszam 48 f6 24 f6 115 6
% 21,4% 10,7% 51,4%
6

A szocialis helyzet felmérését célzé kutatdsok kozil eddig Bass Laszl6 2004-ben kozreadott, Jelentés a sdlyosan,
halmozottan fogyatékos embereket nevel§ csaladok életkorilményeir6l ciml munkaja tekintheté a legfontosabb
forrasnak. A Jelentésbdl szarmazé adatokat a 2002 Gsze és 2003 nyara kozott végzett kutatds soran jegyezték le.
A kutatdsban — amelyben a Tanulési Képességet Vizsgalé Szakértsi és Rehabilitacios Bizottsagok munkatérsai is részt
vettek — 237 csaladdal készitettek interjit. Ennek megfelelGen a kutatas reprezentativnak tekinthetd. Ezt megel6zGen
csak kisebb mintan végzett, kevésbé mélyrehat6 kutatasok voltak hozzaférhet6k (Nagyné 1999; Kubinyi 2000; Petri
2002; Veress 1996). A kutatas soran részletesen vizsgaltak az érintett gyermekek diagnézisat, fogyatékossaguk tipusat és
megoszlasat. Ezeket az adatokat a Jelentés nem kozolte, a kérdGivek erre vonatkozo részeit Markus Eszter dolgozta fel,
az itt kozolt adatokat — azok publikalasa el6tt — 6 tette szamunkra hozzaférhet6vé.
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A képzési kotelezettség korében tehdt valamennyi fogyatékossagtipus, ezek kilonféle fokozatai,
halmozédasai megjelennek, és gyakran talalunk nem intellektualis fogyatékossaggal él6 gyermekeket
is. Mindezért: a képzési kotelezettség koriilrajzolta halmazban egy fogyatékossagat tekintve heterogén,
a legsilyosabban intellektudlis fogyatékossaggal él6 gyermekektSl az ép kognitiv statussal biro,
mozgaskorlatozott gyermekekig terjed6 populaciot talaltunk. A képzési kotelezettnek mindsitett gyer-
mekek kozos tulajdonsaga nem fogyatékossaguk tipolégiajaban, sokkal inkabb a rajuk alkalmazott
minGsitésben, és a kozoktatas hozzajuk valé viszonyaban all. Pedagogiailag a képzési kotelezettnek
mindsitett gyermekeknek a fogyatékos tanulok iskolai oktatasanak tantervi iranyelvérsl sz616 23/1997
MKM-rendeletben felsorolt, és e rendelet szerint iskolai oktatasban részt vevs fogyatékossagi csopor-
toktol” valé elkilonitése nem indokolhat6, mivel diagnosztikus szempontok alapjan nem alkotnak

kilon halmazt.

7 Arendelet a fogyatékossag hagyomanyos alaptipusai mellett a kovetkezd fogyatékossagi csoportokba tartozé gyermekek

oktatasat szabalyozza: halmozottan sériilt mozgaskorlatozott, halmozottan sértilt latasi fogyatékos, halmozottan sértilt
siket, halmozottan sértilt nagyothall6, halmozottan fogyatékos autisztikus tanulé.
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2. Eletminéség és szocialis status

2.1. Az érintett csaladok életmindsége

2.1.1. A CSALADOK SZOCIODEMOGRAFIAI STATUSA

A stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek szama Magyarorszagon a jelenlegi kutatasok, és e
kutatasokra alapozott becslések szerint mindosszesen 12 000-17 000-re tehet6 a teljes népesség
korében. Tankoteles korban feltehetéleg 3000 gyermekkel, fiatallal kell szamolnunk, az Oktatasi
Minisztérium adatai szerint fejleszt6 felkészitésben a tankoteles kort népesség 0,12%-a vesz részt, az
e kisebbségen beliili kisebbség szama tehat rendkiviil alacsonynak tekinthet6.8 Az érintettek teljes
szama azonban nyilvanvaléan meghaladja a fogyatékos személyek szamat, hiszen legalabb a kozeli
csaladtagokat is figyelembe kell venni, hiszen a sziil6k, a nagyszil6k és a testvérek is minden
bizonnyal részesei annak a valtozasnak, amit a sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek csaladon
belili élete jelent. Ennek megfelelGen a teljes életkori spektrumon 60 000-90 000 érintett személlyel
kell szamolnunk, mig a tankoteles korosztaly vonatkozasaban 10 000-15 000 fével.

Az altalunk ismert és hivatkozott kutatasok szerint a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket
nevelS csaladok tarsadalmi helyzete a fogyatékos gyermek sziiletését megel6z6en megegyezik a né-
pességben mért atlagos mutatokkal: sem a csalad szerkezete, sem az iskolazottsag, sem a jovedelmi
viszonyok vagy a lakéhely, sem pedig szociokulturalis jellegzetességeik szerint nem differencialédnak.
A sllyosan, halmozottan fogyatékos gyermek megsziiletését kovet§ években azonban gyokeresen
megvaltozik a csalad életszervezése és életmindsége. A korabban megszokott életritmus és a csalad
gazdasagi helyzete 6sszeomlik, életének struktaraja atalakul.

2.1.2. A CSALAD ANYAGI HELYZETE. ELET A LETMINIMUM ALATT

A Magyarorszagon él6 csaladok anyagi helyzetét négy tényezé hatarozza meg: (1) a csalad belsé szer-
kezete, a csalad nagysaga, az eltartottak és a keres6k aranyanak alakulasa, (2) a sztil6k munkaeré-piaci
aktivitasa, (3) a csalad egésze mogott allé allami vagy civil szolgaltatasok jellege és min&sége, végil
(4) a hozzaférhetd tamogatasok mértéke.

(1) A stlyosan, halmozottan fogyatékos embereket nevel& csaladok korében nem magasabb a vala-
sok szama, mint az atlagnépességben. Ellenben jellemz&, hogy a fogyatékos gyermek megsziiletése
utan a sziil6k az atlagot meghaladé szamban vallalnak gyermeket (lasd a 3. tablazatot). Ennyiben tehat
eltolodik a csalddon beliili keres6k és eltartottak aranya az utébbi tagok javara, s ennek kovetkeztében
adott mennyiségl pénzt tobb személy kozott kell megosztani.

A fogyatékos népesség nagysaganak megéllapitasara harom nagy adatforras létezik: A tarsadalombiztosités altal nyilvan-
tartott rokkantsagi nyugdijasok és rokkantsagi jaradékosok szama nyilvanvaléan alacsonyabb a valés szamnal; az
érdekvédelmi szervezetek tagnyilvantartasa csak a tagokat tartalmazza, ami szintén kisebb érték a teljes populaciénal.
A statisztikai-szociologiai felmérések adatai gyakran egymasnak ellentmondoak, f6leg az adatfelvételek modszertani
sajatossagai miatt.
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3. TABLAZAT*
GYERMEKSZAM A TELJES NEPESSEGBEN ES A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS
FIATALOKAT NEVELO CSALADOKBAN (BASS 2004, 61)

A teljes népességben Fogyatékos gyermekek csaladjaiban
A gyermekszam A gyermekes A fogyatékos gyermek Jelenleg
(f6) csaladok aranya sziiletésekor
1 51,2% 48,1% 21,7%
2 37,2% 34,2% 42,2%
3 8,9% 11,0% 22,4%
4 vagy tobb 2,6% 3,4% 14,3%
Osszesen 100% 100% 100%
Atlagos gyermekszam 1,65 1,86 2,44

* A tdblazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté megjegyzése.

(2) A fogyatékos gyermek nevelése, gondozasa valamelyik szil6 allandé jelenlétét igényli, aminek
kovetkeztében egyikiik — leginkabb az anya — kiszorul a munkaerg-piacrél, hiszen fel kell adnia stabil
keresetét biztosit6 munkahelyét, vagy legaldbbis részmunkaidds, esetleg otthon végzett munkat kell
vallalnia, ami egyértelm(en alacsonyabb jovedelmet eredményez, mint amire sziikségiik van. Ennek
kovetkeztében egyrészt csokken a csalad bevétele, masrészt viszont deformalédni kezd a csalad belsé
struktaraja, egyre inkabb a zart, kozosségtdl elkilondlt életforma valik jellemzévé.

(3) Az intézményes ellatdsok hianya arra készteti a sztil6ket, hogy gyermekiik fejlesztésének szer-
vezését és finanszirozasat maguk vallaljak, ennek kovetkeztében viszont arra kényszertilnek, hogy
tartalékaikat fokozatosan feléljék. Raadasként a csaladok maguk finansziroznak szamos, a gyermek
szamara mindenképpen sziikséges specialis eszkdzt vagy szolgaltatast (orvos, gyogyszer, pelenka,
specidlis élelmiszer, segédeszkozok, utaztatas stb.), s ezek a fentieken tdl is megterhelik forrasaikat. A
[étminimum alatt él6k esetében atlagosan 9700, mig a jobb anyagi helyzet( csaladok esetében ez az
Osszeg atlagban 16 720 forintot jelent havonként (uo., 63).%

(4) A sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek miatt a csalad szamos tdmogatasi formahoz
hozzaférhet, s elvben esélye nyilik ra, hogy a fent jellemzett hatranyokat e specialis bevételekb&l kom-
penzalja. A kulonféle timogatasok és segélyek — példaul a kozgyogyellatas, az apolasi dij, a magasabb
0sszegl csaladi potlék, a fogyatékossagi tamogatés, a rokkantsagi jaradék, a kozlekedési tamogatés
vagy a rendszeres szocialis segély — bonyolult rendszere azonban nem kinal hatékony megoldast. A
tamogatasok nem 6sszegzSdnek, mivel jorészt kizarjak egymast. Egy csalad havonta atlagosan mint-
egy 20 000-40 000 forinthoz juthat ezen az Gton, amely 6sszeg tavolrél sem fedezi a sziikségleteket.
Raadasul a csaladok jelent6s része nem rendelkezik a megfelel6 informéacidkkal, nem ismeri a tamo-
gatasok igénylésének modjat, szamos tamogatasi lehet&ségrél nincs tudomasa (lasd a 4. tablazatot).

4. TABLAZAT
A CSALADOK RENDSZERES ANYAGI TAMOGATASBAN VALO RESZESEDESE (UO., 65)

A tamogatasi forma A csaladok tamogatasokbdl valé részesedése
Nem részesiil tamogatasban 31,7%
Fogyatékossagi tamogatas 7,8%
Apolasi dij  27,2%
Magasabb 6sszeg(i csaladi potlék 22,4%
Egyéb (segély, gyes, jaradék) 32,7%

A magasabb gyermekszambol kovetkez6 fokozott kiadasok, a munkaerépiacrél valé kiszorulas és
a fogyatékos csaladtag ellatasanak specialis koltségei, végiil a tdmogatasok alacsony szintje el6bb vagy
utobb tulterhelik a csalad pénziigyi lehetGségeit. A rokonok, a baratok segitségére nem lehet hossz
éveken at tdamaszkodni. E folyamatok kumulalédasaként pedig a csaladok folyamatos elszegényedésé-

9 Az adatok 2002-b6l szarmaznak.
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vel kell szamolni: 2002-ben e csaladok 74,4%-a a létminimum, 73,2%-a a szubjektiv szegénységi
kiiszob alatt élt, az esetek 40,8%-aban pedig a nyugdijminimumnal is alacsonyabb az egy f6re juté
jovedelmiik (lasd az 5. tablazatot).10

5. TABLAZAT
A CSALADOK JOVEDELMI HELYZETENEK MUTATOI
(A LETMINIMUMHOZ VISZONYITOTT JOVEDELEM ES A GYERMEKRE KOLTOTT
SPECIALIS KIADASOK HAVONKENTI OSSZEGE)
A FOGYATEKOS GYERMEK ELETKORA SZERINT (UO., 64)

A fogyatékos A létminimumhoz Specialis Acsalad  Ez a vizsgalt
gyermek viszonyitott kiadasok szama csaladok
jovedelem (Ft/hénap) (db) kozott (%)
0-5 éves 6 700 26 000 20 8,4
6-10 éves -13 800 13 200 54 22,8
11-15 éves -27 300 10 200 59 24,9
16-20 éves =31 700 10 000 49 20,7
21 évesnél id6sebb -6 800 7 700 55 23,2

2.1.3. A MINDENNAPOK RENDJE ES AZ ELETMINOSEG PROBLEMAJA

Az érintett csaladok mindennapjaiban a fogyatékos gyermekkel valé tor6dés tolti ki az idé legnagyobb
részét. Bass Laszl6 szerint a mindennapok struktdraja szerint harom jol elkilonithets csoport alakit-
hat6 ki, annak megfelel6en, hogy a fogyatékos csalddtag mennyiben vesz részt a csalad életében,
hogyan alakul a ra szant idg, illetve, hogy mennyiben van lehet&sége aktiv tevékenységet folytatni a
nap folyaman (uo., 74-77) (lasd a 2. abrat).

* A passziv csoport. A minta legnagyobb — 44,1%-ot kitev6 — csoportja gyakorlatilag semmit
nem csinal, székében l, televiziét néz, vagy egyedil van, ébren, mozdulatlanul. Az ébren-
lét 90%-at az Onfenntartas, az apolas (az étkezés, a fiirdés, az 6lt6zés) és a fent jellemzett
passzivitas tolti ki. Jellemz&en ezek a csaladok élnek a legrosszabb szocidlis helyzetben,
atlagosan a létminimumnal 24 000 forinttal kevesebb havi jovedelmik van. Naluk kap a
szul6 a legkisebb aranyban kiils6 segitséget a gyermeknevelésben.

e A tarsas életben részt vevik csoportja. A csaladok 41,4%-anak napirendje tobb elemében
kilonbozik az el6z& csoportétdl. Az ide tartozok fogyatékossaga ugyan nem enyhébb, 6n-
ellatasi képességiik sem jobb, mégis aktivabbak, hiszen a legtobb id6t masok tarsasagaban,
aktiv tevékenységekkel toltik, jatszanak, ,részt vesznek” a hazimunkaban, a csalad életének
részesei. Ennek a csoportnak csak kevéssel jobb a szocialis helyzete és a szakember-ellatott-
saga, a sziil6k életkora sem jelentSsen eltérs. Ok tobb segitséget kapnak kornyezetiiktsl:
rokonok, ismer&sok, szomszédok vesznek részt a mindennapokban, hatékonyabb a munka-
megosztas, s mindezzel tarsadalmi elszigeteltségiik is jelentGsen kisebb mértékd.

e A fejlesztésben részesiil6k csoportja. Ide csupan a csaladok 14,5%-a tartozik. A lényeges
tulajdonsagokban két ponton taladlunk eltérést a fenti csoportoktél. Az e csaladokban él6
fogyatékos személyek a legfiatalabbak, és e csaladok élnek a legjobb anyagi kortilmények
kozott. Az el6z6 csoportnal kétszer tobb pénzt koltenek gyermekiik specialis igényeire:
fejlesztésre, szakemberre, gyermekfeltigyel&re.

10 A KSH adatai szerint 2002-ben az egy fére juté létminimum 43 108 forint, a szubjektiv szegénységi kiiszob (szubjektiv
minimumérték) 30 900 forint, a nyugdijminimum pedig 20 100 forint volt.
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2. ABRA
A FOGYATEKOS GYERMEK TEVEKENYSEGEI AZ EBREN TOLTOTT IDO SZAZALEKABAN
NAPIRENDTIPUSONKENT (UO., 77)
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[ passzivitas
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A passziv csoport A tarsas életben részt vevék A fejlesztésben részestilsk

Mindebbdl jol lathato, hogy a csaladok életét — mind a rendelkezésre all6 id6, mind pedig az energia
tekintetében — jelentds, helyenként mar-mar elviselhetetlen mértékben tolti ki a stilyosan, halmozottan
fogyatékos csaladtag ellatasa. A gondozasi, nevelési feladatokon tilmenden a legtobb esetben a
gyermeket nem lehet magara hagyni, folyamatos, allandé feltigyeletre szorul, aminek kovetkeztében
a mindennapi élettér szélsGséges mértékben beszlikiil. A csaladok nagy részben szamolnak be be-
zartsagrol, elmaganyosodasrél, a csaladi kozosség kiliresedésérdl, elszigetel6désrsl. A sziil6k mind-
egyre a fogyatékos csaladtaghoz, a lakas belsé teréhez vannak kotve. Mindennek kovetkeztében egyre
inkabb lehetetlenné valik a csalad kapcsolatrendszerének fenntartasa, a kiilvilagban valé élet. A csala-
dok tobb mint egynegyede szaméra semmilyen lehetGség nem adott, hogy problémaikat valakivel
megbeszéljék.

A gyermek nappali feltigyeletét ellaté6 ambulans szolgaltatok viszonylag kis szamban, de egyre
szélesebb lefedettséggel mikodnek Magyarorszagon. Ennek ellenére ma még sokkal inkabb az a
jellemzé, hogy a sziil6k olyan intézményeknél (bdlcséde, 6voda) kénytelenek segitséget kérni, ame-
lyek nem vallaljak fogyatékos gyermekek ellatasat, illetve nem nappali, ambulans szolgaltatasokat
kinalnak, s ennek megfelelGen szamos nehézség, konfliktus szarmazhat az egytttmkodésbsl (mas
szulok, vagy éppen a munkatarsak tiltakozasa, kompetencidk tisztazatlansaga). Fizetett segitség alkal-
mazasat szinte alig engedhetik meg magunknak, hiszen egy naponkénti 6-8 6ras felligyelet ara — meg-
felel6en a piaci viszonyoknak — havonként 50 000-150 000 Ft-os 6sszeget tesz ki. Ezért a csaladok
nagy része csupan — egyre lazulé — rokoni kapcsolataira szamithat a gyermekfeliigyelet terén.

2.1.4. ELET A LAKOSZFERAN KiVUL

A lakas belsé teréhez valé allandé kotottség lehetetlenné teszi a csalad belsé rekredlodasat. A sziil6k
beszamolodinak alapjan a csalddok kétharmada nem nyaralt sehol az utébbi két évben, és kevesen
emlékeztek olyan nyaralasra, ahol parjukkal kettesben, a fogyatékos csaladtag vagy a tobbi gyermek
nélkul vehettek volna részt.

A lakason kiviili 1ét azonban nem minden esetben kivanatos a csalad szamara. Szamtalan alkalom-
mal tapasztaltdk meg a kornyezet értetlen, tartézkodo, ijedt vagy akar ellenséges reakcioit, ha stlyo-
san, halmozottan fogyatékos gyermekiikkel megjelentek valamely nyilvanos helyen. A csaladok két-
harmada szamolt be negativ tapasztalatokrél ezen a téren. A skala a szanalomtél a verbélisan vagy
metakommunikativ médon kifejezett undoron at egészen az elkiildésig, az aktiv kirekesztésig terjed.
Ugyanakkor azonban nemcsak a szélesebb tarsadalomban, hanem a rokonok korében is gyakran talal-
koznak elutasitassal, elzarkozassal. A bezart életforma, a kommunikacios csatornak besziikilése min-
den bizonnyal ott all annak hatterében, hogy e csaladok 17%-aban valamelyik szil6 pszichiatriai
kezelésre szorul, vagy az esetek 5%-aban elkovetett mar legalabb egy ongyilkossagi kisérletet.
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2.2. Az életmindség és az ellatasi formak osszefliggd elemzése

A csaladok elszegényedésének és deformalédasanak fokozatos el6rehaladasara vonatkozé adatok jol
mutatjak, hogy az egyes életkori szakaszoknak megfelel6 szolgéltatasi szinterekrél valé kiszorulas
mennyiben befolyasolja az életminGség, az életpalya és a személyes biografiak alakuldsat. Ez a folya-
mat harom fazisra tagol6dik, amennyiben markansan elkilonil egymastél a sziiletéstsl a hatodik élet-
évig tartd szakasz, a tankoteles kor teljes idGszaka, végil a fogyatékos csaladtag huszadik életévével
megkezd6dd, egészen a haldlig tart6 id6.

(1) Megsziletésétsl a hatodik életévig terjedd idGszakban a gyermek korai fejlesztésre jogosult. Az
ellatas e szintje az utébbi években jelentds fejlédésen ment keresztiil, a megyeszékhelyeken és a nagy-
varosokban nagyrészt hozzaférhet6vé véltak ezek a szolgaltatasok.!" A felismert és diagnosztizalt gyer-
mekek 80%-a ennek megfelelGen részesil korai fejlesztésben és gondozasban. A csaladok anyagi
helyzete, munkaeré-piaci pozicidja ebben az idészakban bar folyamatosan romlik — atlagban havonta
33 000 Ft-ot koltenek fejlesztésre —, még nem szakad le visszafordithatatlanul az atlagtél. Ez az
id6szak az elszegényedés és az elmaganyosodas kezdeti stacidjaként jellemezhets. Az ép gyermekek
esetében a bolcsédék, de legkésébb az 6vodak a gyermek harom éves koraban elérhetévé valnak,
amikor is a sztil6k altalaban visszatérnek a munkaer6-piacra, a gyermekek pedig kortars kozosségbe
kertilnek, ami az egészséges szocializacio egyik legfontosabb szintere.

(2) A csaladok a beiskolazas id6pontjaban azzal szembestilnek, hogy gyermekiik szamara nem
biztositott az iskolarendszerl szolgaltatasok egyetlen véltozata sem. Az iskolarendszer( ellatas
hianya nem csupan azt jelenti, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek nem kertl
automatikusan kortars kozosségbe, és nem kapja meg a fejl6déséhez sziikséges szolgaltatasokat,
hanem mindenekel6tt azt, hogy a nap nagy részében a szakszer( felligyelet szamukra nem hozza-
férhetS. A sziil6knek ebben a helyzetben stlyos dilemmaval kell szembenéznitik. Egyrészt megte-
hetik, hogy nem mondanak le gyermekiik nevelésérél, hanem otthon tartjdk, és maguk vallaljak
— altalaban teljesen magukra maradva — a felligyelet, a gondozas, az oktatas és a nevelés feladatait;
ebben az esetben az egyik szil6 arra kényszeril, hogy feladja munkahelyét. Masrészt donthetnek
Ggy — és a jelenlegi kortilmények erre a valasztasra 0sztonoznek —, hogy az allam altal garantalt
intézményes elhelyezésre és ellatasra bizzak gyermekiiket. Ezek az intézmények — tartés lakhatast,
apolast, gondozast ad6 otthonok — azonban nem kinalnak kozoktatasi szolgaltatasokat, tehat ebben
az esetben a gyermek nem csupdan kiszakad a csaladbél, hanem raadasul még oktatast, rendszeres
fejlesztést sem kap. Azok a gyermekek, akik ebben az id&szakban keriilnek intézetbe, val6jaban
lathatatlannd valnak.

A gyermeket megtarté csaladok nehéz helyzetbe keriilnek. A csalad gazdasagi helyzetének 6ssze-
omlasa, kapcsolataik besz(kilése és a folyamatos elszegényedés kezdete a beiskolazas idejére
datalodik. A sziil6k ebben az id6pontban konstataljak helyzetiik teljes kilatastalansagat, amennyiben
azzal szembesiilnek, hogy gyermekiik szamara a kozoktatas keretei kozott nem |étezik megfelel
szolgaltatasi forma. A sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket ekkor felmentik a tan-
kotelezettség szokasos teljesitése alol — a sziil6k szamara mindez azt jelenti, hogy gyermekik nem
jarhat iskolaba —, és egy kiilon e csoport szamara kialakitott jogi és oktataspolitikai kategoria, a
képzési kotelezettség keretei kozott meghatarozott fejleszté felkészités teljesitésének lehet&ségét
ajanljak fel szamara. A fejleszts felkészités keretei kozott toltik el ezek a gyermekek, majd fiatal
felnGttek a fejlédés és a szocializaci6 minden bizonnyal kitiintetett jelentGséggel biré korszakat.
Ennek megfelel6en az ép és a sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek kozoktatasi helyzete
alapvet6en eltér egymastol, az utébbi csoport mindezzel tartésan hatranyos helyzetbe kényszeriil,
hiszen

e az altalanos iskolaba |épés idejétsl fogva kiilon, specifikusan e népességre vonatkoztatott,

az érintettek képességei fel6l értelmez6dd kategoriarendszer (képzési kotelezettség) és

1 A korai fejlesztés kozoktatasi feladat, amely hozzaférhets a teriiletileg illetékes Tanulasi Képességet Vizsgalo Szakérti

és Rehabilitaciés Bizottsagok, a Korai Fejleszt6 Kozpontok, fogyatékos gyerekeket befogad6 bolcsédék, a tartos
lakhatast, apolast, gondozast végzs intézmények keretei kozott (Zomi 2004, 38-68).
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képzési kinalat (fejleszts felkészités) valik meghatarozova, amely mér ezen a ponton dont a
szegregaciorol,

* a fejleszt6 felkészités helye nem az oktatasi rendszer valamely tobbségi vagy akar specialis
intézménye, hanem elsGdlegesen az érintett gyermek csalddja vagy a tartés bentlakast,
apolast, gondozast ad6 otthon, holott a hatalyos torvények értelmében egyiknek sem feladata
kozoktatasi feladatok ellatasa,

e annak ellenére, hogy az alapfoki oktatas szinterein dolgozé pedagégusok esetében a fels6-
foka szakiranyl végzettség megszerezése fogalmazodik meg kovetelményként, addig a
fejleszt6 felkészités bizonyos esetekben fels6fokl és/vagy szakiranyl végezettség hianya
esetén is végezhetd,

e az ép gyermekeket ellato altalanos iskolaban el6irt, a felsébb osztalyokba kertiléssel ara-
nyosan novekvd 20-25-30 oraval ellentétben a fejleszté felkészitésben részt vevs gyer-
mekek heti 3-5 o6ra foglalkozasban részesiilnek, amely a tankoteles kor teljes idGtartama
alatt stagnal,

* a fejleszt§ felkészitéshez nincsen torvényi szinten hozzarendelt, a kozponti tantervet
helyettesits iranyelvi rendszer, végiil ennek megfelelGen

* a pedagoégiai munkara nem vonatkoznak min&ségi kritériumok, amelyek mentén a szolgal-
tatasok fejleszthetSk és szamon kérhet6k lennének.

A csalad energiainak jelentGs részét emészti fel a jellemzett kozoktatési szolgaltatas hianyos-
sagainak kompenzaldsa. Az oktatasi diszkriminacié az érintettek mas életteriileteire is atszivarog,
mindezzel mintegy stabilizalva a hatranyos helyzet és a tarsadalmi kirekesztettség allapotait. Hiszen a
gyermekuiiket otthon nevel6 csalddok helyzete és a szamukra hozzaférhet§ oktatési kinalat kozotti
Osszefliggés legalabb két szempontbdl jol jellemezhets: Egyrészt a silyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekek, fiatalok szamara kialakitott oktatas és képzés az oktatas min&ségének és az iskolanak mint
szintérnek, élettérnek a vonatkozasaban széls6séges mértékben redukalodik. Masrészt a képzési rend-
szer nappali ellatasi formainak hianyabol fakadéan az egyik szil6 arra kényszeril, hogy lemondjon
allando keresetét biztosité stabil munkahelyérél, és feladja keresé foglalkozasat, vagy legalabbis rész-
munkaidében dolgozzon, mindezzel hosszu évekre, vagy végleg kizarva magat a munkaerépiacrol.
Raadasként a fogyatékos gyermek normativ tamogatasbél biztosithat6 fejlesztése messze nem elégiti
ki a szlikségleteket, igy a csalad jovedelmének jelentSs részét felemészti e hianyok — akar csak rész-
leges — kompenzalasa.

A csalad a mindennapi tilélés érdekében természetesen ellatja a gyermek egész napos gondozasat,
s mindezen tdl fejlesztési, képzési lehetGségeket is megprobal keresni. Az energiak azonban hamar
kimertlnek, egyre kevesebb pénzt, id6t és energiat képesek gyermekiik nevelésére forditani. Ebben az
id6szakban atlagosan havi 5078 forintot forditanak fejlesztésre, ami az el6z6 életszakasz hasonlé
kiadasaival osszevetve igen jelentGs mértékl csokkenést jelez. A tankoteles kortol kezd6dGen a csala-
dok jovedelme egyre er6teljesebben csokken, innent6l kezd6dGen tobb mint kétharmaduk a [étmini-
mum alé kerdl.

(3) Jellemz&, hogy e korcsoportb6l szarmazdé szamadatok, statisztikdk nem allnak rendelkezé-
stinkre, igy tobb vonatkozasban csak feltevéseink lehetnek. A halandésagi adatok becslése alapjan —
ebben a népességben 5-6-szor magasabb a halalozasi arany — igy 8000-13 000 f6r6l kell beszél-
ntink. Az altalunk ismert szakemberek és sajat tapasztalataink alapjan feltételezhets, hogy 35-40
évesnél idGsebb, silyosan, halmozottan fogyatékos emberek alig, vagy egyaltalan nem élnek az
orszag tertiletén. Az adathiany oka lehet, hogy erre az életkori csoportra nem épilnek specifikus
szolgaltatasok — ellentétben a (1) korai fejlesztés és a (2) fejleszts felkészités intézményeivel —, s
ennek megfelelGen informaciokra sem nagyon van sziikség. Ezek a felnéttek feltehet6leg nagy lét-
szamu szocialis intézményekben, illetve csaladokban élnek. Az intézetben él6k vonatkozasaban
val6szinGsithets, hogy sokféle intézménytipusban fellelhetSk, valészindleg pontos diagnézis nélkiil.
Egyarant megtalalhatéak pszichiatriai intézményekben, id6sek szocialis otthonaiban, fogyatékosok
tartés lakhatast, apolast, gondozast nyujté nagy létszamu intézményeiben, a korabbi egészségligyi
gyermekotthonokban. Val6szint, hogy a kiscsoportos lakéotthonokban nem talédlkozhatunk velik,
hiszen a hazai lakéotthonok elssként kizarélag az enyhe vagy kozépsulyos intellektualis fogyatékos-
saggal él6 felhasznalok szamara nyiltak meg, a fogyatékos személyek esélyegyenl&ségérsl szo6lo
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torvény kizarta a stlyosan, halmozottan fogyatékosokat a kiscsoportos lakéotthonokbél, s a szocialis
torvény 2004 januérjaig eleve bizonyos 6nellatasi szinthez kototte ezt az ellatéformat.!2

A csaladban éI6, hisz éves vagy annal id&sebb, silyosan, halmozottan fogyatékos felnéttek és
kornyezetik el6tt ekkorra mar teljesen bezarulnak a lehetGségek. Az élet tavlatai megrovidiilnek, a
csalad élete teljesen bezarul. A csaladok anyagi helyzete ebben az életszakaszban nem romlik tovabb.
Ennek hatterében a tobbi, ép gyermek csaladbol kifelé tarté mozgasa allhat, aminek eredményeként a
keres6k és az eltartottak csaladon belili aranya elviselhetébb iranyban moédosul. A valtozatlan
mennyiségl pénzt egyre kevesebb felé kell szétosztani. A hisz évesnél idGsebb felnétteket neveld
csaladok mar a létminimum felett, elfogadhatébb anyagi koriilmények kozott élnek, anyagi helyzetiik
azon a szinten stabilizalédik, ahol az elsS életszakasz elején allt. Am ekkorra a csalad mar szinte
semmilyen kapcsolatokkal nem rendelkezik, élete ekkorra teljesen bezarult.

2.2.1. KOVETKEZTETESEK

A stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek és az Gket ellaté csaladok hatranyos életkorilmé-
nyeinek és szocialis statusanak hatterében rendkiviil sok, egymasra rétegz6ds, és egymas hatasat hol
kompenzal6, hol pedig er6sit6 tényezé all. A kdzoktatasi szolgaltatasok, a munkaerépiac, a szocialis
és az egészséglgyi szektor mindeddig nem észlelte, és jelenleg sem észleli kell6 mértékben e
népességet, nem igyekszik ket integralni az altala mikodtetett szolgéltatasi szektorokba, nem alakit
ki szamukra specialis szolgéltatasokat.

Mégis erGs érvek szélnak amellett, hogy leginkabb a kozoktatasbol valé kiszorulas okolhaté a rossz
életminGség és az alacsony szocialis status kialakulasaért, hiszen a képzési kotelezettség és a mogotte
all6 szolgéltatasok nem csupan pedagogiai vagy jogi aggalyokat vetnek fel, hanem mindenekel6tt az
életmdd, az életpalya alakulasat érintik hatranyosan. E népesség esetében — legalabbis a halandésagi
mutatok alapjan feltételezhetGen — a tankotelezettséggel egybeest idGszak a leghosszabb életszakasz.
A hatodik életévet megel&zGen egyfeldl a korai életkor miatt nem zarul be teljesen minden lehetGség,
masfel6l — mint azt a kutatasi adatok egyértelmden jelzik — a szil6k is fiatalabbak, tébb energijuk
van, ekkor még sokkal inkabb képesek arra, hogy a szolgaltatasok hianyossagait 6nerébsl kompen-
zaljak (lasd ehhez az 5. tablazatot). Ennek hatterében nyilvanvaléan az is meghizédik, hogy a korai
fejlesztés torvényi szinten kodifikalt, valamennyi fogyatékos személy szamara hozzaférhetd szolgal-
tatas, mig a képzési kotelezettség jogi formulaja — és ez éppen a hatodik életévben valik explicitté —a
fogyatékos népességen beliil is éles hatart hiz. A tankoteles életkor |élektanilag és fejl6déstanilag is
kitntetett jelent&séggel bir, ebben az életszakaszban tehat kiilonosen er6s sziikségletként jelentkezik
a szocialis kozegben és a kortars kozosségben valé részvétel, a tarsadalmi kommunikacio és a kozle-
kedés kultarajanak elsajatitasa.

A fentiekbdl egyértelmien kovetkezik, hogy az alacsony szocialis status hatterében elsGsorban két
tényezé all: els6ként a sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek kozoktatasi szolgaltatasokbol
val6 kiszorulasa, masodikként a szil6k munkaer6-piaci aktivitasanak visszafogasa (Petri és Verdes
fontosabb tere a kozoktatés szinterein valé, minden tankételes korG személy szaméara térvényi szinten
garantalt, jogokra tdmaszkodé megjelenés, és a sziil6k szamara felajanlott alternativ munkavallalasi
formak hozzaférhet6vé tétele, illetve a munkatligyi és az oktatési politikak 6sszehangolasa. A kovet-
kez& fejezet mindezért azt vizsgalja, vajon a honi jogrendszer vonatkozasaban mennyiben tekintheté
diszkriminativnak a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szamara fenntartott jelenlegi
oktatasi kinalat.

A fogyatékos személyek jogairél és esélyegyenl&ségiik biztositasarol sz6l6 1998. évi XXVI. torvény 29. § (5) bekezdé-
sében foglaltak szerint ,a stlyos fogyatékos személyek szamara humanizalt, modernizalt intézményi elhelyezést kell
biztositani.” Ezzel 6sszhangban a személyes gondoskodast nyujté intézmények szakmai feladatair6l és mkodési
feltételeir6l sz6l6 1/2000 (I. 7.) SzCsM-rendelet 89. § (1.)-ében foglaltak szerint a legalabb részben onellaté és
folyamatos, tarts apolast, feligyeletet nem igényl6 személyek esetében engedélyezhets a lakéotthoni elhelyezés. A
rendelet moédositasa [4/2004 (I. 8.) ESzCsM-rendelet 20. §] beiktatja és nevesiti az apol6-gondozé céla lakéotthont,
amely azok szdmara is hozzaférhets, akik a fenti kritériumok teljesitésére képtelenek — tehat 2004 januarjatél a
stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek szamara is.
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3. Hatranyos megkiilonboztetés a kozoktatasban

3.1. A képzési kotelezettség és a fejlesztd felkészités jogi szemponti elemzése

A kozoktatasrol sz6l6 1993. évi torvény 30. § (6) bekezdése szerint abban az esetben ,[h]a a gyermek
tankotelezettségét sajatos nevelési igénye miatt nem tudja teljesiteni, att6l az évtél, amelyben az
otodik életévét betolti, az 6vodai nevelési év elsé napjatol kezd&den a fejlédését biztosito fejlesztd
felkészitésben vesz részt (a tovabbiakban a fejleszt6 felkészitésben valo részvételi kotelezettség:
képzési kotelezettség). A képzési kotelezettség a tankotelezettség fennallasanak végéig tart. A képzési
kotelezettség idejének meghosszabbitasarol a szakért6i és rehabilitacios bizottsag dont. A fejleszt6
felkészités megvalésithat6 otthoni ellatas, fogyatékos személyeket apold, gondozé otthonban nydjtott
gondozas, fogyatékosoknak szant rehabilitaciés intézményben, fogyatékosoknak szant nappali
intézményben nyujtott gondozas, gyoégypedagogiai tanacsadas, korai fejlesztés és gondozas keretében
biztositott fejlesztés és gondozas, konduktiv pedagogiai ellatas, illetSleg a gyermek hat éves koraig
bolcsédei gondozas keretében.”

A kozoktatasi torvény fenti paragrafusat részletezd 14/1994 (V1. 24.) MKM-rendelet 9. §-a az alap-
szoveg tartalmat konzekvensen koévetve hatarozza a meg a fejleszts felkészités teljesitésének kereteit
és feltételeit.

,(1) A kozoktatési torvény 30. §-anak (6) bekezdésében meghatarozott képzési kotelezettség fenn-
allasanak megallapitasa céljabol a szakértsi és rehabilitacios bizottsag a fogyatékosok apold, gondozé
otthondba, a fogyatékosok rehabilitacios intézményébe és a fogyatékosok nappali intézményébe (a
tovabbiakban a 8. § (8) bekezdésében és e bekezdésben felsorolt intézmények egyiitt: képzési
kotelezettség feladataiban részt vevs intézmény) felvett gyermeket megvizsgalja abban az esetben is,
ha nem vett részt korai fejlesztésben és gondozasban. A szakért6i és rehabilitacios bizottsag minden
év januar-majus honapokban — egyeztetett id6pontban — felkeresi a mikodési tertiletén 1évs képzési
kotelezettség feladataiban a részt vevs intézményt és megvizsgalja az el6z§ vizsgalat ideje utan fel-
vett gyermekeket.

(2) Ha a gyermeknek a kozoktatasi torvény 30. §-anak (6) bekezdése szerinti képzési kotelezettség-
nek kell eleget tennie, a szakértGi és rehabilitacios bizottsag meghatarozza a fejleszté felkészitésnek
azt a moédjat, amelyik biztositja a gyermek fejlédését, valamint a heti foglalkozasok szamat a gyermek
allapotatol figgben. A fejleszts felkészités ideje egyéni foglalkozas esetén legalabb heti harom ora,
csoportfoglalkozas esetén legalabb heti 6t 6ra.

(3) A fejleszt6 felkészitésre a 8. § (1), tovabba (4)—(10) és (13)—(15) bekezdésében foglaltakat kell
alkalmazni.

(4) A szakért6i és rehabilitacios bizottsag koteles a gyermek feliilvizsgalatat hivatalbél elvégezni
abban az évben, amelyben a nyolcadik életévét betolti, ezt kovetGen pedig haromévenként.”

A jogalkotoi értelmezés szerint tehat a képzési kotelezettség kategoridjaba sorolt gyermek olyan
tankoteles korG személy, akinek pedagogiai fejlesztése és oktatasa a jelenlegi gyégypedagogia intéz-
mény- és eszkozrendszerével optimalisan nem megoldhat6. Tankotelezettségét a specidlis oktatasi
modszerekkel rendelkezé gyogypedagogiai intézményrendszer nem képes biztositani, s ennek kovet-
keztében valik sziikségessé egyfeldl a tankotelezettség egy kiilonleges tipusanak jogszabalyi megneve-
zése, masfelsl pedig az ép vagy enyhébben fogyatékos tanulokkal 6sszevetve jelentds mértékben
redukalt pedagogiai kinalat kialakitasa. A képzési kotelezettség a tankotelezettséggel elvben analég
szerepet betolt6 torvényi keret, s ennek megfelel6en a fejleszté felkészités funkcidja és szerepe az
altalanos iskolai szintl oktatas szerepét tolti be az e kategoria ala sorolt gyermekek esetében.

A torvény értelmezésében az eltér§ szabédlyozas okaként az érintett személy fogyatékossaganak
extrém mértéke, képezhet&ségének és oktathatésaganak a kozoktatas altal nem athidalhaté és nem
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toleralhaté akadalyozottsaga, végsd soron képességeinek és kompetencidinak alacsony volta hatéaro-
z6dik meg. Erre utal a torvény széhasznalata, amely szerint a gyermek ,nem tudja” tankotelezettségét
teljesiteni. Allaspontunk szerint térvényesen

1. nem indokolhat6 az oktatashoz valé hozzaférés lehet&ségének a fogyatékossag és a
képességstruktira megvaltozasa alapjan torténd korlatozasa,

2. nem indokolhat6 a fogyatékossag és az eltér6 képességstruktira alapjan valamely kilon
kategoria (képzési kotelezettség), és ebbdl kovetkezd rendszer vagy intézmény (fejlesztd
felkészités) kialakitasa és fenntartasa, végil e kilon kategériara valé hivatkozassal

3. nem indokolhat6 az oktatashoz val6 tényleges hozzaférés min&ségének, mennyiségének
korlatozasa.

3.1.1. AZ OKTATASHOZ VALO JOG FOGYATEKOSSAG SZERINTI ES KEPESSEGEKEN ALAPULO
MERLEGELESENEK PROBLEMAJA

A magyar jogrendszer szamos ponton eltéréen rendelkezik abban a vonatkozéasban, hogy valamely
kozszolgaltatast szlikségletek vagy képességek szerint tesz hozzaférhetévé bizonyos csoportok vagy
személyek szamara. Az altalunk vizsgalt kérdés harom, jogszabalyokban rogzitett teriiletet — az alap-

foka oktatashoz f(iz6d6 jogokat, a gyermekek jogait és a fogyatékos személyek jogait — érint. Mind-
harom jogteriileten dominéalnak a sziikségletek alapjan kialakitott jogok.

A) Az alapfoki oktatashoz valé jog kivételt nem ismerd és sziikségletorientalt jellege
a magyar jogban

A Magyar Koztarsasag Alkotmanyarol sz6l6 1949. évi XX. torvény 70/F. § (1) és (2) bekezdése értel-
mében az ingyenes és kotelezd alapfokl oktatashoz valé hozzaférés olyan alkotméanyos alapjog,
amely kivétel nélkil minden gyermeket megillet. Ezzel egybehangzé rendelkezések talalhatok az
58/1998. évi orszaggy(lési hatarozatban kihirdetett Emberi Jogok és Alapveté Szabadsagok
védelmérdl sz6l6 Egyezmény elsé kiegészits jegyzokonyve 2. cikkében'3, az 1954. évi 15. torvény-
erejl rendeletben kihirdetett Egyesilt Nemzetek Neveléstigyi, Tudomanyos és Kulturalis Szerveze-
tének Alapokmanya preambuluméban'4, az 1976. évi torvényerej( rendelettel kihirdetett Gazdasagi,
Szocialis és Kulturalis Jogok Nemzetkozi Egyezségokmanya 13. cikke 2/a. pontjaban'>, az 1964. évi
11. torvényerejl rendeletben kihirdetett, az Oktatasban Alkalmazott Megkilonboztetés Elleni Kiizde-
lemrél sz616 Egyezmény 4. cikke a) pontjaban'®, valamint az 1991. évi LXIV. torvényben kihirdetett,
a Gyermek Jogairdl sz6l6 Egyezmény 28. cikk 1/a. pontjaban'”. Mindennek alapjan a magyarorszagi
jogrendszerben az ingyenes és kotelez6 alapfokd oktatashoz valé hozzaférés alapjog, amely minden
gyermeket kivétel nélkil megillet.

Az alapfoki oktatashoz valé hozzaférés sziikségletek vs. kompetenciak alapt meghatarozasanak
kérdésében az Alkotmany 70/F. § (1) és (2) bekezdése iranyadd, amely szerint

,(1) [a]l Magyar Koztarsasag biztositja az allampolgarok szamara a mivel6déshez val6 jogot.

(2) A Magyar Koztarsasag ezt a jogot a kozmivel6dés kiterjesztésével és altalanossa tételével, az
ingyenes és kotelez6 altalanos iskolaval, képességei alapjan mindenki szamara hozzaférhet6 kozép-
és fels6foku oktatassal, tovabba az oktatasban részestil6k anyagi timogatasaval valésitja meg.”

A (2) bekezdés értelmében az ingyenes és kotelezg alapfoki oktatdshoz valé hozzaférés olyan
alkotmanyos alapjog, amely — ellentétben a kbzépfoku és fels6fokl oktatassal — nem kothets a tanuld

13 Senkitsl sem szabad megtagadni az oktatashoz valé jogot. Az allam az oktatas és a tanitas terén vallalt feladatkorok
gyakorlasa soran koteles tiszteletben tartani a szil6k vallasi és vilagnézeti meggy6z6désével Gsszhangban lévé
oktatashoz és tanitashoz val6 jogot.”

14 ,...a jelen Alkotmanyban részes allamok eltokéltek arra, hogy mindenki szamara biztositjak a neveléshez valé teljes és

J Y 8y J J
egyenl6 hozzajutast.”

15 ...az elemi oktatast mindenki szdméra kotelez6vé és ingyenessé kell tenni.”

16 . kotelez6vé és ingyenessé teszik az elemi oktatast és mindenki szdmara elérhetévé és hozzaférhetévé teszik a
kozépfoku oktatéas kilonbozs formait.”

17

,...az alapfokd oktatast mindenki szaméara kotelez6vé és ingyenessé teszik.”
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képességeihez, hanem e képességektdl fuggetlentl minden gyermeket megillet. A bekezdés értelmé-
ben egyértelm(, hogy a jogalkoté6 nem mérlegelheti az érintett gyermek képességeit és kompetenciait
az altalanos iskolai részvétellel kapcsolatban, hiszen az erre vonatkoz6 utalas csak a kozép- és a
fels6fokl oktatas vonatkozasaban jelenik meg a normaszévegben.

B) A gyermeki jogok sziikségletorientalt jellege a magyarorszagi jogban

A gyermekjogok esetében a jogalkoté barmely dontésekor a gyermek mindenek feletti érdekét veszi
tekintetbe. Ennek alapja az Alkotmany 67. § (1) bekezdése, amely szerint

,lal Magyar Koztarsasdgban minden gyermeknek joga van a csaladja, az allam és a tarsadalom
részérdl arra a védelemre és gondoskodasra, amely a megfelel§ testi, szellemi és erkolcsi fejlédéséhez
szlikséges.”

Az egyes ellatérendszerek mikodését szabalyozé torvények ennek kovetkeztében tartalmaznak
olyan rendelkezéseket, amelyek a gyermek érdekeinek figyelembe vételére koteleznek. Az altalunk
problematikusnak tartott kdozoktatas vonatkozasaban a jogalkoto ezt a feladatot az 1993. évi, a kozok-
tatasrol sz6l6 LXXIX. torvény 4. § (7) bekezdésében teljesiti, amely szerint

Jlal kozoktatds szervezésében, iranyitasdban, mikodtetésében, feladatainak végrehajtasaban
kozremlkodk dontéseik, intézkedéseik meghozatalakor a gyermek mindenek felett allé érdekét
veszik figyelembe. A kozoktatasban a gyermek mindenek felett all6 érdeke kilonosen, hogy

a) az e torvényben meghatarozott szolgaltatasokat megfelel& szinvonalon biztositsdk részére oly
modon, hogy annak igénybevétele ne jelentsen szamara aranytalan terhet,

b) az e torvényben meghatarozottak szerint minden segitséget megkapjon képessége, tehetsége
kibontakoztatasahoz, személyisége fejlesztéséhez, ismeretei folyamatos korszersitéséhez,

c) ugyeiben méltanyosan, humanusan, valamennyi tényezé figyelembevételével, a tobbi gyermek,
tanul6 érdekeinek mérlegelésével, a rendelkezésre all6 lehet&ségek kozul szaméra legkedvezsbbet
valasztva dontsenek.”

C) A fogyatékos személyek jogainak sziikségletorientalt jellege a magyarorszagi jogban

Ezzel parhuzamosan a kisebbségeket, ezen beliil pedig a fogyatékossagtigyet érinté hazai jogalkotas
nagyon is pozitivan értékelhetd és a szocialpolitikai, rehabilitaciés tudomanyokkal egybevagé trend-
je, hogy a fogyatékossagot egyre erételjesebben sziikségletként, kilonleges tdmogatast igénylS
allapotként fogja fel, amire az allam a hatranyos megkiilonboztetés tiltasaval és szankcionalasaval,
valamint tobbletszolgéltatasokkal és -tamogatasokkal reagal. Ennek kovetkeztében az utébbi években
tobb, a fogyatékos személyek esélyegyenlGségét elGsegits, az érintettek sziikségletei fel6l érvel§ tor-
vény és rendelet sziiletett.® Mindezért a fogyatékos gyermekek csoportjaval kapcsolatban a minden-
kori sziikségletek figyelembevétele a jogalkotonak és az allami szolgaltatasoknak kitlintetett
kotelezettsége.

Osszefoglalva: az altalanos iskolai oktatashoz valé hozzaférés alapvets jog, amely egyetlen tan-
koteles korG személy esetében sem korlatozhat6, s6t, a gyermekek, kilonosen pedig a fogyatékos
gyermekek pedagoégiai szolgaltatdsokra vonatkozé szikségleteit fokozottan kell figyelembe venni.
Nem legitim a kozoktatési torvénynek az 6 esetiikben a képességekre valé hivatkozasa, hiszen a
képességek szerinti differencialast az alapfoka altalanos iskolai oktatas vonatkozasaban az Alkotmany
nem teszi lehetévé. Ha a kozoktatasi torvény értelmében e jogok mégis korlatozhaténak latszanak,
akkor az Alkotmany 8. § (2) bekezdése értelmében ezt a jogszabalyt kell médositani.

181998, évi XXVI. térvény a fogyatékos személyek jogairél és esélyegyenldségiik biztositasarol; 2003. évi CXXV. torvény
az egyenld banasmaodrél és az esélyegyenlGség elémozditasarol; a fogyatékos gyermekek évodai nevelésének irany-
elvérdl és a fogyatékos gyermekek iskolai nevelésének iranyelvérél szol6 23/1997 (VI. 4.) MKM-rendelet; a fogya-
tékossaggal él6 hallgatok tanulményainak folytatasdhoz sziikséges esélyegyenlGséget biztositd feltételekrsl szo6lo
29/2002 (V. 17.) OM-rendelet.
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3.1.2. A KEPESSEGSTRUKTURA ALAPJAN KIALAKITOTT KATEGORIA PROBLEMAJA
(A KEPZESI KOTELEZETTSEG)

A diszkriminaci6 jelenségkorét elemzé szakirodalom egyik alapvetd toposza, hogy valamely 6nkényes
jogi kategoria beiktatasa a jogrendszer egészébe a hatranyos megkiilonboztetés lehetGségét rejti maga-
ban.19 A képzési kotelezettség vonatkozasdban nem csupan e lehetGséggel, hanem ennek tényleges
megvaldsulasaval kell szamolnunk, ha maga e kategéria kizarélag képességek alapjan hatarozédik
meg, pedagogiailag pedig erGsen vitathat6.20 A képzési kotelezettség fogalmanak hétterében szamos
— jogi és pedagogiai érvekkel kimutathatdo — félreértés és tisztazatlansag, valamint a kozoktatas
dinamikusan fejl&dé jellege all.

A) Az iskolaban részt vevé tanulé kortlirasa még mindig az iskolapadban Gl6 és figyelmesen jegy-
zetel6 gyermek képzetéhez kotsdik.2! E képzet tartalméhoz tartozik egyrészt az az ép vagy enyhébben
fogyatékos gyermek, aki csak és kizarélag bizonyos testi és pszichoszocialis tulajdonsagai, akar
bizonyos hatarok kozott elfogadhaté testi megjelenése alapjan képes részt venni az oktatasi folyamat-
ban, masrészt a pedagogus, aki csak és kizardlag a gyermek e tulajdonsagai alapjan lehet hatékony,
ezek hianyaban viszont — mintegy a gyermekre haritva a felel6sséget — lemondhat a gyermek
nevelésérdl. Ez a képzet a jelenlegi oktatasi torvényben mar nem dominans, azonban még mindig elég
er6s ahhoz, hogy a silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket a pedagoégiai szolgéltatasok
kompetens felhasznal6jaként ne engedje megmutatkozni, s ennek kovetkeztében ezek a gyermekek
bizonyos korlirt képességeik és tulajdonsagaik alapjan kiszorulnak a kozoktatasbél. Ezzel szemben
azonban az Alkotmanybirésag szerint az Alkotmany 54. § (1) bekezdésébdl levezethets, hogy vala-
mely jog elosztadsa nem alapozédhat olyan elvekre, amelyek bizonyos személyeket mint bizonyos
tulajdonsagok hordozoéit nem egyenléként kezelnek.??2 Az Alkotmanybirésag 34/1992 (VI. 1.)
hatarozata 4. 1. pontja szerint

,lalz altalanos személyiségi jog alkotmanyos 6sszefliggésében a jognak (igy a polgari jognak is)
nemcsak az egyes (egyedi) személyeket kell egyenlé méltosagl személynek tekinteni és kezelni,
hanem maganak a személyiségnek a kiilonb6z§ szintjeit és tartalmi vonatkozasait tekintve sem lehet
kilonbséget tenni.

A személy altalanos személyiségi joggal védett meghatarozott dimenziéit illetéen sem nyugodhat
tehat a jogok elosztasa olyan szempontokon, amelyek a személyeket mint tulajdonosokat, mint va-
gyoni jogok alanyait, mint névvel, killemmel, személyes adatokkal, nem nevesitett személyiségi
jogokkal stb. rendelkezé személyeket nem egyenl&ként kezelik. Az egyenlé méltésag alapjogan esik
csorba, s ezért alkotmanyellenes, ha a jog (itt a polgari jog) a személyiség valamely (jogi értelemben
strukturalt) rétegét, tartalmi vonatkozasat kedvezményezi, folébe helyezi egy masiknak, illetSleg, ha
egyes személyhez fiz6d6 jogok tekintetében tartalmilag kirekeszt6 szabalyozéssal él.”

A kategoria egyrészt azért diszkriminativ, mert annak hatterében az a meggy6z6dés all, hogy az
oktatasi jogok a személyeket mint kognitiv és testi képességek, kompetencidk tulajdonosait illetik meg,
s ennek soran a jogalkoté e konkrét kompetencidkat a személyiség mas mozzanatai — példaul a

A kiilon jogi kategoéria kialakitasa 6nmagaban természetesen nem jelent diszkriminaciot, s6t szamos tertilet és csoport
esetében e kategoriak hianyaban nem lehetne hatékony szabalyozast mikodtetni. Példaul a fogyatékos tanuldk neve, a
,sajatos nevelési igény(i gyermekek” meghatarozas lehetévé teszi, hogy a kozoktatasi feladat az & esetiikben valéban e
sajatos nevelési igényre, sziikségletre adjon feleletet, ennyiben tehat a differencialt pedagégiai szolgaltatasok intéz-
ményes hatterének biztositéka — ellentéten s a képzési kotelezettség kategorigjaval.

20 E pedagogiai szempontokat részletesen elemzi a tanulmany 5. fejezete. Itt azért sziikséges a pedagdgia és a jog teriileteit

egyarant érint6 szempontok bemutatasa, mert a kategéria diszkriminativ jellege e kettds megvilagitasban teljes
élességében mutatkozik meg.

21 Meglepdnek tinhet, hogy a jogi érvelés soran az altalanos iskolai tanulé és az okatas képzetére, koztudatban é16 képére

torténik hivatkozas. Ez legaldbb két szempontbdl mégis indokoltnak és sziikségesnek tiinik: Egyfel6l — mint azt a
kovetkez6 pontokban latni fogjuk — a képzési kotelezettek korébe valéd sorolas szempontjai teljes korGien hianyoznak a
jogszabalyokbél, s errél arra lehet kovetkeztetni, hogy a jogalkot6 a torvény moédositasa soran nem rendelkezett
— kozvetlen vagy kozvetett — tapasztalatokkal az érintett gyermekekr6l, s ezért nem volt, nem lehetett képe azokrdl,
akikre a joszabély szovege vonatkozik. Masfel6l a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek iskolaja, s ennek
oktatasként valo elképzelése kozoktatasi szakemberek szamara sem magatol értet6dé.

22 | 4sd ehhez Kovacs Krisztina elemzését (2003, 378-392).
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szlikségletek dimenzidja — folébe helyezi; masodrészt, mert a kozoktatasi torvény csak és kizardlag e
gyermekek esetében alkalmazza a képességek szerinti korlatozas elvét.

B) Ebbdl kovetkezik, hogy a képzési kotelezettség fogalmanak hétterében e tulajdonsagok avagy
kompetencidk alsé szintjének, az eltérés immar nem toleralhat6 hatarvonalanak vélt meghtzasa all; a
kategoria |ényege, hogy e hatarvonal létezését sejteti: ilyen hatarvonal azonban a pedagoégiai praxis-
ban ténylegesen nem létezik. Hiszen az eltérés nem a gyermek nevelhetGségében, képezhet&ségében
vagy oktathatésagaban, hanem csupan az oktatds moédszertanaban rejlik. A torvényben tehét
osszekeveredik az oktatds mibenléte az oktatas modszertanaval.?3

A kategoria azért diszkriminativ, mert egy nem létezG hatar realitasanak és meghtizhatésaganak
sejtetésével megteremti a kozoktatads intézményrendszerébdl valo kirekesztés lehetGségét, és azért
tévedés, mert — felcserélve egymassal az oktatas mibenlétét és mikéntjét — egy nem létez§ hatér
meghuzasat irja eld.

C) Az oktatas fogalma dominansan még mindig negyvenot perces tandrakba illesztett, frontalisan
szervezett, verbalis vagy irasos csatornan kozvetitett pedagogiai tevékenységre utal, és elsGsorban a
kulturtechnikakra és a tarsadalmilag hasznos ismeretekre koncentral¢ tartalmak atadasaban, feldolgo-
zasaban és reprodukalasdban 6sszegz6dd idejétmult képzethez kotdik. Ez a képzet a jelenlegi kbzok-
tatasi torvénybdl szinte teljes mértékben ki lett gyomlalva, egyetlen kivétellel: a stlyosan, halmozot-
tan fogyatékos gyermekek oktatasa ez a kivétel. A valédi, realis kiilonbség ebben a pontban van: az 6
oktatasuk — mint azt e tanulmany 5. fejezete részletesen bemutatja — valéban mas formaban és eltéré
szervezeti keretek kozott zajlik, azonban ebben az esetben tervezett, rendszerezett pedagogiai
tevékenységrél van sz, amely minden vonatkozasban oktatasnak tekinthet6. Nem legitimalhat6
ennek az oktatasszervezési tipusnak a kirekesztése a kozoktatasbol tobbek kozott azért sem, mert a
magyarorszagi jogrendszerben az oktatds fogalma semmilyen tekintetben nem korlatozhaté az
Oktatasban Alkalmazott Megktilonboztetés Elleni Kiizdelemrdl sz616 Egyezményt kihirdets 1964. évi
torvényerejl rendelet 1. cikk 2. pontja alapjan:

»A jelen egyezmény szempontjabodl az »oktatas« sz6 az oktatas osszes fajtaira és fokozataira vonat-
kozik, és kiterjed az oktatasban val6 részvétel lehetGségére, az oktatas szinvonalara és minGségére,
valamint a tanulmanyok folytatasanak feltételeire.”

A szabdlyozas azért diszkriminativ, mert egy redlisan létezé oktatasi struktirat és metodologiat
kirekeszt a kozoktatas rendszerébdl.

D) Jogszabalyok nevesitik a kilon kategorizacios eljarasok, az elkilonitett intézményrendszerek,
oktatasi struktirak mdkodtetésének diszkriminativ jellegét. Az egyenl6 banasmodrél és az esély-
egyenlGség biztositasarol szol6é 2003. évi torvény 27. § (3) bekezdése szerint

,1alz egyenl6 banasmaéd kovetelményének megsértését jelenti kiilonosen valamely személy vagy
csoport

a) jogellenes elkiilonitése egy oktatasi intézményben, illetve az azon belil létrehozott tagozatban,
osztalyban vagy csoportban,

b) olyan nevelésre, oktatasra val6 korlatozasa, olyan nevelési, oktatasi rendszer vagy intézmény
létesitése, fenntartasa, amelynek szinvonala nem éri el a kiadott szakmai kovetelményekben meghata-
rozottakat, illetve nem felel meg a szakmai szabalyoknak, és mindezek kovetkeztében nem biztositja
a tanulmanyok folytatasahoz, az allami vizsgak letételéhez sziikséges, az altalaban elvarhat6 fel-
készités és felkésziilés lehetGségét.”

Az 1964. évi 11. torvényerejl rendeletben kihirdetett Oktatasban Alkalmazott Megkiilonboztetés
Elleni Kiizdelemrél sz6l6 Egyezmény 2. cikke értelmében diszkriminacionak mingsiil minden olyan
oktatasi rendszer fenntartasa és mikodtetése, amely nem nembeli, vallasi vagy nyelvi alapon differen-
cial, illetve nem civil fenntartasban mikodik. Ezen tal azonban az 1. cikk értelmében diszkriminacio-
nak minésiil

23 A tévedésre az is felhivhatja a figyelmet, hogy Nyugat-Eurépaban és Magyarorszag szamos intézményében ezek a

gyermekek iskolaba jarnak, pedagégiajukra pedig — hazankban is — f6iskolai és egyetemi szinten készitenek fel.

107



,a) valamely személy vagy csoport kizarasa az oktatas barmely fajtajaban vagy fokozatdban valé
részvételbdl:

[...]

c) bizonyos személyek vagy csoportok részére kiilon oktatasi rendszerek vagy intézetek |étesitése
vagy fenntartasa, a jelen egyezmény 2. cikkében foglalt rendelkezések fenntartasaval.”

A kategoria azért diszkriminativ, mert 6nmagéaban szegregal.

E) A mindsités kritériumainak hianya szembe6tl§, mivel a kozoktatasi torvény 1993-as modositasa-
ban nevesitett képzési kotelezettség kategoridgjahoz a jogalkotdé nem rendelt olyan diagnosztikus
kritériumokat, amelyek mentén meghatarozhat6 és szamon kérhets lenne az e kategoériaba sorolas
szempontrendszere, illetve a min&sités gyakorlata. Ezen tdl sem a vonatkozé miniszteri rendelet, sem
az Oktatasi Minisztérium kozleményei, sem pedig a szakértSi és rehabilitaciés bizottsagok dokumen-
taciéi nem tartalmazzak a mindsités pszichometriai és pedagogiai szempontjait. Az egyetlen hivat-
kozott mingsitési szempont a mindenkori oktatasi struktdra, amely viszont folyamatosan valtozott és
az utébbi tiz év soran valtozik azéta is.

A kategoéria léte azért rendkivil problematikus, mert nincs meghatarozva, hogy ki és milyen fel-
tételek teljesitése esetén keriil a hatokorébe.

3.1.3. AZ OKTATASHOZ VALO HOZZAFERES KORLATOZASANAK PROBLEMAJA
(A FEJLESZTO FELKESZITES)

Az elkilonitett kategorizacio kovetkeztésben a jogalkot olyan szolgaltatasokat hataroz meg a képzési
kotelezettnek mindsitett gyermekek esetében, amelyek az ép vagy az enyhébben fogyatékos gyerme-
kekhez képest hatranyos helyzetbe kényszeritik Gket és csalddjaikat. E hatranyok legaldbb harom
tertileten egyértelmten kimutathatok:24

A) A kozoktatasrol sz616 1993. évi LXXIX. torvény 30. § (2) bekezdése biztositja a sajatos nevelési
igény(l tanulok szamara az integralt, félig integralt, integracidhoz kozelits oktatasban val6 részvételt
és/vagy a gyogypedagogiai nevelési-oktatasi intézményben torténé nevelést és oktatast, s ezek
kizarja mindezeket a gy6gypedagogiai intézményeket és a gyégypedagogiai ellatasban kozremiikods
nevelési-oktatasi intézményeket. Ezzel a jogi szabalyozas esélyt sem ad arra, hogy ahol a lehetGségek
és a szandékok, illetve a sziikséges szaktudas mar meg is lennének, legaldbb ott a kozoktatas rend-
szerén belil, a kozoktatasban rendszeresitett intézményi és eljarasi keretek kozott folyhasson a
stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek oktatadsa. A jelenlegi jogi szabalyozas kivil helyezi a
képzési kotelezettséget teljesité gyermekeket a kozoktatas gydgypedagodgiai intézményrendszerén, s a
szocidlis intézményrendszerre telepiti Gket, vagy az allami, onkormanyzati intézményrendszeren
kiviilre (ellatas nélkil a csalad felelGsségi korébe) tereli. Megfosztja ezzel az ilyen gyermeket mindat-
t6l a gyogypedagogiai tevékenységtdl, intézményi juttatastol, tarsadalmi szocializacios esélytél, ame-
lyekben a kozoktatasi szolgaltatasok igénybevétele soran részesiilhetne.

B) A kozoktatasi torvény fokoz6do szigorral és kovetkezetességgel hatarozza meg a kozoktatasban
dolgozé pedagdgusokkal szemben tamasztott szakképesitési feltételeket. A gyogypedagogiai nevelés-
ben-oktatasban részt vevs pedagoégusokkal szemben a torvény kiilon feltételeket is tamaszt a 30. §
(11)-(13) bekezdésében foglalt szabalyozassal. A fejleszt6 felkészitést végz&kre azonban mindezek a
kovetelmények a torvény 30. § (10) bekezdésének ,lagyitd” szabalyaival egyttt alkalmazandék (ennek
lényege, hogy esetiinkben nem a szakmai tevékenységre magara irja el6 a torvény a megfelel§ és
adekvat szakképesitést, hanem a tevékenység ,iranyitasara, sziikség esetén kozremikodésére”), s e
lagyitas a gyakorlatban oda vezetett, hogy a fejleszt§ felkészitésben realizal6dé képzési kotelezett-
séget gyakran nem gyogypedagogus vagy/és konduktor kozoktatasi szakemberek végzik, hanem jelen-
tGs részben apolok, gyermekfeltigyel6k, szocialis munkasok, jobb esetben gyogypedagogiai asszisz-

24 A kovetkez6 harom érv Bird Endre kéziratban hozzaférhets elemzésének sz6 szerinti atvétele (Bird és Verdes 2005,

14-15).
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tensek, mig a tankotelezettség keretén belll a nevelést, oktatast elvben szaz szazalékosan (gyogy)-
pedagoégusok. Marpedig a gyogypedagogiai feladat tartalmét illeten a stlyosan, halmozottan fogya-
tékos gyermekek nevelése, képzése magasabb szintli szakmai felkésziiltséget igényel, mint a mas saja-
tos nevelési igény( tanulok nevelése, oktatasa. A stlyosan, halmozottan sériilt gyermek szaméara tehat
a torvény nem biztositja a képzési kotelezettség soran mindazon szaktudast, vagy hasonlé szintl szak-
képesitést, aminek eredményét az ép vagy kevésbé fogyatékos tarsaik élvezhetik tankotelezettségiik
teljesitésének folyamataban.

C) A fejleszté felkészitést megvalositd képzési kotelezettség teljesitése soran a stlyosan, halmozot-
tan fogyatékos gyermekek ép vagy kevésbé sériilt tarsaikhoz képest toredéknyi kozoktatési szolgal-
tatashoz juthatnak. Az ép tanuldknak életkortol fugg6en heti 20-25-30 tanodra kozotti torvény altal
garantalt kozoktatasi szolgaltatasi 6ra jar, a gyogypedagogiai nevelésben-oktatasban részt vevs sajatos
nevelési igény( tanulok esetében a torvény ehhez még biztosit — a fogyatékossag tipusatél fliggben —
plusz 15-50% o6raszamot. A tankotelezettséget sulyos betegség vagy mas ok miatt magantanuléként
teljesit6 gyermek egyéni foglalkozas keretében torténd iskolai felkészitésére is minimalisan heti 10 6ra
keretet biztosit a torvény [52. § (13)], s ugyanezt rendeli alkalmazni a 120. § (1) bekezdése a tankote-
lezettségét sajatos nevelési igénye miatt magantanuloként teljesité gyermekre is. Mindezekhez képest
a fejleszt6 felkészités kotelezd draszama a képzési kotelezettségrél sz616 14/1994. (VI. 24.) MKM-ren-
delet 9. § (2) bekezdése szerint egyéni foglalkozas esetén heti minimum 3 6ra, csoportos foglalkozas
esetén heti minimum 5 6ra! A sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek képzésére a torvény az
épek oktatasara forditandé 6raszam atlagosan 1/5-ét, az enyhébben sajatos nevelési igény(i gyermekek
oktatasara forditand6é 6raszam 1/7-ét, és a magantanulok felkészitésére garantalt 6raszamnak is csak
az 1/3-at irja el6 minimalisan! Ennek 6sszes finanszirozasi kbvetkezményeivel egyiitt.

3.2. A képzési kotelezettség és a fejlesztd felkészités
a diszkriminacios teszt tiikrében

A Magyar Koztarsasag Alkotmanya 70/A. § (1) bekezdése szerint

»lal Magyar Koztarsasag biztositja a teriiletén tartézkod6 minden személy szamara az emberi, illet-
ve az allampolgari jogokat, barmely megkiilonboztetés, nevezetesen faj, szin, nem, nyely, vallas, poli-
tikai vagy mas vélemény, nemzeti vagy tarsadalmi szarmazas, vagyoni, sziiletési vagy egyéb helyzet
szerinti kiilonbségtétel nélkal.

(2) Az embereknek az (1) bekezdés szerinti barmilyen hatranyos megkiilonboztetését a torvény
szigortan blnteti.

(3) A Magyar Koztarsasag a jogegyenlGség megvalosulasat az esélyegyenlétlenségek kiktiszobolését
célz6 intézkedésekkel is segiti.”

A 22/1992 AB-hatarozat — 6sszhangban a 7/1991 (ll. 28.) AB-hatarozattal — kimondja, hogy vala-
mely kiilonbségtétel vagy korlatozas akkor nem mind&sil alkotmanyellenesnek, ha (1) a korlatozas nem
az alapjog érinthetetlen [ényegére vonatkozik, (2) a korlatozas elkertilhetetlen, azaz kényszerits okkal
torténik, (3) a korlatozas sulya a korlatozassal elérni kivant célhoz képest nem aranytalan.

(1) Egyfels| a képzési kotelezettség kategoridja bnmagaban az alapjog |ényegébdl valo kirekesztést
val6sitja meg. A tankotelezettség az iskolai oktatasban valé részvétel jogat rogziti, s ennek egyenes
kovetkezménye, hogy a képzési kotelezettség kategéridja — pusztan a kategéria massaga okan — az
iskolai oktatasban val6 jog lényegi korlatozasat hozza magaval. A silyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekek oktatasanak eltér6 jellegét nem az oktatasban valé részvételt meghatarozé kategoéria,
hanem ezen oktatas médjanak vonatkozasaban kell rogziteni, amely mar adott a kozoktatasi torvény
altal bevezetett sajatos nevelési igény kifejezésben. Masfel6l az allam altal garantalt kozoktatasi szol-
galtatasok, gy a fejleszté felkészités a kozoktatasi torvényben szabalyozott szolgaltatds, amelynek
kerete elvben a kozoktatas intézményrendszere. Mivel a fejleszts felkészités teljesitésének torvényben
meghatarozott szintere a tartés lakhatést, apolast és gondozast kinalé szocialis intézmény vagy az érin-
tett gyermek csalddja, nem pedig valamely tobbségi vagy specialis iskola, ezért a torvény a jog érint-
hetetlen 1ényegébdl rekeszt ki, hiszen a képzési kotelezettnek mindsitett gyermekek nem jarhatnak
iskoldba. Hasonl6 médon a pedagégiai szolgaltatasokhoz valé hozzaférés |ényegi korlatja a fejleszté
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felkészitéshez rendelt 6raszamok miniszteri rendeletben meghatarozott szélséségesen redukalt
mennyisége, illetve a teljesitéshez feltételtl szabott szakképesitési kovetelmények.

(2) Nem ismert olyan ok, amely a jelenlegi korlatozas szlikségességét és elkeriilhetetlenségét indo-
kolna: sem mas személyek jogainak védelme vagy érvényesiilése, illetSleg egyéb mas alkotmanyos
célok védelme nem teszi sziikségessé a stlyosan, halmozottan fogyatékos tankoteles kort személyek
kozoktatasi szolgaltatasokbol valé kirekesztésének tovabbi fenntartasat.

(3) Nem ismert olyan cél, amelynek alapjan a korlatozas védhet6 lenne; ezért a korlatozas sdlya és
annak célja kozotti ardnyossagrol nem beszélhettink.

Mindezért: a stlyosan, halmozottan fogyatékos tankoteles kort népesség szamara fenntartott koz-
oktatasi szolgéltatasok jelenlegi rendszere kielégiti a kdzvetlen hatranyos megkiilonboztetés torvény-
ben meghatarozott kritériumait. A jogsérté helyzet megsziintetésének lehetGsége a szocialis és az
oktatasi politikak fejlédésének menetében benne rejlik, hiszen az oktatasi rendszerek demokratizalasa
és a mindenki szamara hozzaférheté alapfoku oktatas kialakitdsa mara egyre inkabb alapvets kovetel-
ményként fogalmazédik meg. Ennek megfelel6en Magyarorszag sem kertilheti meg az érintett népes-
ség kozoktatasi negativ diszkriminaciéjanak megsziintetését. A kovetkezs fejezet azt vizsgélja, hogy
jelenleg hol és mennyiben jelenik meg az altalunk vizsgalt probléma a magyarorszagi és az eurdpai
kozosségi szocialpolitika illetve kdzoktatasi politika latéterében.

110



4. Okatas és szocialpolitika

4.1. Oktatas és életmindség

A hatvanas és hetvenes évek 6ta egyre er6sebb mértékben igaz, hogy a tarsadalmi status és mobilitas
tovabborokitésének f6 csatorndja a csalad altal athagyomanyozott vagy mas forrasokb6l megszerzett
kulturalis és kapcsolati t6ke. A kozoktatas funkcioi ennek megfelelGen értékel&dtek fel: a szinvonalas
tudashoz val6é hozzaférés elsédleges szerepet tolt be a késébbi életpalya alakulasaban. A kézoktatas
jelentGsége ennyiben nem csupan a tudas elsajatitasaban, hanem a tarsadalomban elfoglalt poziciok
kiosztasdban is az els6 helyre kerilt. A honi kozoktatési rendszer régi rendszerbetegsége, hogy
nagyrészt nem képes megfelelni az e valtozasokbdl fakadé elvarasoknak. Mig a politikai rendszer-
valtozas hatdsara a magyarorszagi kozoktatasban korabban hangstlyosan megjelend, és a kommu-
nista ideolodgia altal dominalt — persze f6ként az ideoldgia és a retorika szintjén létez6 — egalitarius
célok és a hozzajuk kapcsolédé eszkdzok nagyrészt hattérbe szorultak, addig a kilencvenes évek elsé
felében az oktataspolitika homlokterébe az olyan siirgds feladatok megoldasa kertilt, amilyen a rend-
szer pénzligyi finanszirozasanak fenntartdsa és reformja, a jogallami keretek kialakitasa, és a helyi
kozosségek oktatasi autonémiajanak megteremtése. Mindezért a korabbi kotottségek meglazulasaval,
a megfelel6 kompenzacios stratégiak és eszkozok hijan erételjes novekedésnek indultak a rendszeren
belili — mar joval kordbban kialakult (Ladanyi és Csanadi 1983) — kiilonbségek. A kilencvenes évek
masodik felére szamos nemzetkozi felmérés hivta fel a figyelmet a kozoktatasi rendszer disz-
funkciokkal terhelt, a kiilonféle tarsadalmi csoportokat, bizonyos tertiletek lakossagat hatranyba hozé
jellegére (Lannert és Schmidt 2001, 47-50).

A honi iskolarendszer pontos modellje a tarsadalmi rétegz&désnek, s ezzel egyiitt a tarsadalomban
kodolt egyenlétlenségeket jol lathatd médon transzparenssé teszi. Egyrészt az iskola a tarsadalom
tobbségét add kozéprétegek értékvilagat, kommunikacios modszereit részesiti elényben, s ezért a
kisebbségi statusu etnikai vagy vallasi csoportokhoz tartoz6 gyermekek gyengébben teljesitenek, noha
értelmi képességeik nem kiilonboznek a tobbi gyermekétsl. Masrészt pedig az alacsonyabb szocialis
statusy és specialis nevelési igényekkel rendelkez& gyermekek tobbletsziikségleteire az iskola — mivel
a tarsadalom jelenleg nem is tamaszt ilyen elvarasokat — képtelen megfelelGen differencialt pedago-
giai kinalattal valaszolni, s ezért a gyoégypedagogiai iskolakat mintegy szelepként hasznalva
kidramoltatja 6ket a rendszerbdl. E szelekciés mechanizmusok mikodését mar a hetvenes és a nyolc-
vanas évek vizsgalatai is kimutattak, hiszen az akkor enyhe értelmi fogyatékosnak mindgsitett tanulok
tobb mint fele még csak enyhe fokban sem volt intellektualis fogyatékossaggal é16, viszont ezekben az
iskolakba mintegy 50%-ban a szocialisan hatranyos helyzetli vagy roma szdrmazast tanuldkat
iskolaztak be (Banfalvy 2002, 38-43). A specialis iskolakban tanulé enyhén értelmi fogyatékosnak
mindsitett tanulok ardnya az utébbi évtizedekben jelent&sen csokkent, olyan jelenségrél van azonban
sz6, amely azéta is erételjesen jelen van a magyarorszagi alapfokd oktatas rendszerében. ,A hatranyos
helyzetd rétegek gyermekeinek indulé mivel6dési esélyegyenlétlenségét az iskola nem tudja kompen-
zalni, igy elsésorban 6k kerililnek a kovetelményeket nem teljesit6k kozé. A kisegits iskolaban a
hatranyos helyzetliek tobbsége altalanossa valt. (Lanyiné id. Banfalvy 1995, 29). Az altalanos iskolai
ép korosztalyok esetében hasonloképpen diagnosztizalhaté a honi kozoktatas rendszerbetegsége: az
OECD 2000-ben készitett vizsgalata azt mutatja, hogy a magyarorszagi iskolarendszer szelekcios
mechanizmusai rendkiviil erések, s ennek megfelel&en a tanuléi teljesitmények jobban szérédnak az
iskolak kozott, mint az iskolakon beltl. Mig az OECD-orszagokban a tanuléi olvasési teljesit-
ménykiilonbségek 36%-at magyarazzak az iskolak kozotti kiilonbségek, addig ez az ardany Magyar-
orszagon 71% (Cs. Czachesz és Rad6é 2003, 351-365; Szilagyi 2004). A 2003-as vizsgalat nemrég
nyilvanossagra hozott eredményei megerdsitették a harom évvel ezel6tt kimutatott eredményeket.
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Az ép, az enyhén fogyatékos vagy a roma szarmazasu tanulok esetében felismert fenti 6sszefliggés
— a szocialis hatranyok iskola altali atorokitése és a kuloniskolai struktdrak szelepfunkcidja — a
stilyosan, halmozottan fogyatékos népesség vonatkozasaban kiegészitésekkel fogadhaté el, s legalabb
két [ényeges momentumra kell tekintettel lenni.

* Mig a szocialisan hatranyos helyzetl csoportok esetében az iskola konzervélja a meglévs
szocialis hatranyokat, addig a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket nevelS csaladok
esetében maga a kozoktatas az, ami e hatranyokat jelentés mértékben generalja. Az els6
fejezetben részletesen bemutatott kutatasok egyértelmden jelzik, hogy e csaladok kétharma-
da — a magyarorszagi népesség egészére vonatkozé adatoknak megfelelGen — a gyermek
megsziletését és tankoteles korba 1épését megel6z&en nem tartozik a szegényebb csoportok
kozé: bevételeik esése és kiadasaik novekedése egyértelmlen a beiskolazas idGpontjara
datalodik. Az elszegényedést kifejezetten az iskolai ellatasok hianyanak kompenzalasdhoz
szlikséges tobbletkiadasok, és ugyancsak az iskola hianyabél fakad6é munkaer6-piaci
kirekeszt6dés okozza. A stlyosan, halmozottan fogyatékos népesség jelenlegi helyzetében az
iskola az atlagnépességhez képest ergsebben befolyasolja a csalad jovedelmi helyzetének
alakulasat, vagyis esetiikben ma az iskola szocialis és életmin&séget meghatarozé szerepe
— éppen annak hianyabol fakadéan — kifejezettebben jelentkezik.

e Asllyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szamara létrehozott fejleszts felkészités és a
mogotte allé pedagogiai szolgaltatasok hasonlé médon egyfajta szelepfunkciét toltenek be,
mert mind a tobbségi, mind pedig a specidlis iskolat mentesitik e népesség ellatasanak fel-
adata aldl. A szelep azonban ,tal jol” mikodik, hiszen nem csupéan az iskolarendszer egyes
szintereir6l, hanem a kozoktatés teljes spektrumardl valasztja le ezeket a gyermekeket és fia-
talokat. A specidlis altalanos iskolék lehet6vé tették és teszik, hogy a kozoktatas j6 mingségl
intézményeit mentesitsék a hatranyos helyzet(i vagy roma gyermekektdl, s ezzel szinte kiilon
iskolarendszert épitettek ki szamukra a kozoktatasi rendszeren belil. Ezzel szemben a stlyo-
san, halmozottan fogyatékos gyermekek szamara fenntartott fejleszts felkészités intézménye
nem a kozoktatés keretei kozott van.

Ezért a sulyosan, halmozottan fogyatékos népesség vonatkozasdban még inkabb igaz, hogy az
oktatashoz valé hozzaférés és a szocialis status egymassal szoros kolcsénhatasban allé momentumok.

4.2. A magyarorszagi oktataspolitika
és a sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek

Az oktataspolitikai tervezésben mara Magyarorszagon is egyre erésebb szerepet jatszik a tarsadalmi
kilonbségek iskola altali kiegyenlitésének feladata. A jelenlegi oktatasi struktira fejlesztését és a
leginkabb jelent&snek tartott problémak megoldasat részletez, Az Oktatasi Minisztérium kozéptavi
kozoktatas-fejlesztési stratégidja ciml dokumentum igen nagy jelentGséget tulajdonit az iskola
hatranykompenzalo jellegének és a hatranyban lévé csoportok, igy a fogyatékossaggal él6 népesség
problémdjanak is (Oktatasi Minisztérium 2003). A stratégia hangstlyosan problemaként kezeli a
kozoktatas altal atorokitett és a rendszer altal okozott egyenléStlenségek jelenségkorét, mivel a honi
rendszer gyengeségeiként emeli ki, hogy a ,tanuldk oktatasi palyafutasat megengedhetetlen mérték-
ben hatarozza meg szocialis, etnikai és teleptilési hattertik”, illetve, hogy ,a sajatos nevelési igény
gyermekek igen jelentSs aranyban nem integralt oktatasi intézményekben tanulnak” (uo., 12). A doku-
mentum szerint ,a differencialt, aktiv tanulasra épiilé pedagoégiai médszertani munka kevés helyen
honosodott meg, ezért a magyarorszagi iskolak tarsadalmi hatranyokat pedagogiai eszkozokkel
kompenzal6 képessége jellemzGen alacsony”, végil ennek mintegy konklazi6jaként allitja, hogy ,a
magyar oktatasi rendszerben kialakulatlanok és eréGtlenek a tanulék hatranyos megkiilonboztetését,
szerint a kozeljovo oktataspolitikajanak homlokterébe

az élethossziglan tart6 tanulas megalapozasa,

az oktatasi egyenl&tlenségek mérséklése,

az oktatas mingségének fejlesztése,

a pedagogusszakma fejlédésének tamogatasa,
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e az informéacids és kommunikacios technologidk fejlesztése,
e az oktatas targyi feltételeinek javitasa, és
e a kozoktatas koltséghatékonysaganak és iranyitasanak javitasa kerdl.

Osszességében elmondhat6, hogy a hazai oktataspolitika esélyegyenléséget hangsilyozo vonala-
nak csomépontjait ma a roma szarmazasu, az enyhén fogyatékos, specialis oktatasi kinalatot igénylg,
illetve az uni6s csatlakozas kapcsan jelentéssé valt bevandorolt tanulék jellemzéi adjak. Ennek
megfelelGen a stratégia az integralt 6vodai és iskolai intézmények fejlesztését, a befogado iskola-
halézat kialakitasat preferalja, valamint célként hatarozza meg a szakiskolai halézat fejlesztését és
antidiszkriminaciés programok inditasat (uo., 36-39). Az utébbi évtizedek kulfoldi és hazai kutatasi
eredményei az oktataspolitika szervezését nagyrészt ebbe az iranyba toltak el, s az Eurépai Uni6 is
hangstlyosan tgyel erre a teriletre. A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek kozoktatasi be-
fogadasa jelenleg még csak érintSlegesen sem jelenik meg feladatként. Ennek hatterében szamos, az
esélyteremtési politika haladasi iranyabdl, a kozoktatasi rendszer természetébdl és a sdlyosan, halmo-
zottan fogyatékos népességet nevel§ csaladok élethelyzetébdl, lehetGségeib6l fakado tényezé all.

(@) Az esélyteremtési politika hatokore mintegy fentrél lefelé halad, el6szor az enyhébb vagy
konnyebben kompenzalhaté hatranyokat igyekszik orvosolni, s a nehezebben megoldhaté
vagy kevesebb embert érint§ kérdéseket késébbre hagyja. Azonban fontos, hogy a honi
kozoktatas szamara mara egyértelmden lathatéva valt, hogy a kozoktatas jelentGsége joval
tallép az iskola falain. Az oktataspolitika ezért arra torekszik, hogy a kozoktatasi rendszer
hatékonyabb mkodtetésével és a hozzaférés kiszélesitésével szocidlis hatranyokat is kom-
penzéljon. A stlyosan, halmozottan fogyatékos népesség minden bizonnyal az esélyegyenlé-
ségi politikak varolistajanak végén talalhato.

(b) A hazai oktataspolitika észleli és egyre hatékonyabban kezeli a fogyatékos tanulék helyzetét,
azonban éppen a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek problémajat lathatélag nem
tartja kozoktatasi kérdésnek. Ezzel szemben — tévesen — Ggy Véli, hogy az érintettek nevelése
és fejlesztése dominansan egészségligyi, rehabilitacios feladat, amelyben az oktatas kom-
petencidja korlatozott vagy egyenesen megkérddjelezhets.

(c) A sulyosan, halmozottan fogyatékos embereket nevel6 csaladok heterogén jellegébdl, a
fokozatos elszegényedésbél és e népesség relative alacsony szamabdél adéddan a csaladok
igen gyenge érdekérvényesitési képességgel rendelkeznek. Raadasul a stlyosan, halmozottan
fogyatékos népességet tomoritd szervezetek csak kevéssé képesek hallatni a hangjukat.

4.2.1. A KEPZESI KOTELEZETTSEG PROBLEMAJA

Az iskolds korosztaly 5-10%-at ad6, a tankotelezettség teljesitésével fejlédési elmaradasaik miatt
nehezebben megkiizd6 tanuldkat a kozoktatasi torvény kiilon nevezi meg. E koron belil a jogalkoto
kilonbséget tesz a sajatos nevelési igény( tanulok (testi-mozgasszervi fogyatékos, érzékszervi fogya-
tékos, tanulasban akadalyozott és intellektualisan fogyatékos, beszédfogyatékos és mas fogyatékossag-
gal él6) valamint a beilleszkedési, tanulasi és magatartasi nehézségekkel kiizdé gyermekek és tanulék
csoportjai kozott. (Cs. Czachesz és Radé 2003, 364-368; Nagy 2000, 360-361).

A sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és fiatalok az el6bbi, a sajatos nevelési igény( ta-
nulok csoportjaban jelennek meg. A sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek a kozoktatasi
torvény 1993-as modositasat megel6zGen semmilyen kozoktatasi szinten kodifikalt joggal nem rendel-
elvben kiterjesztette a tankotelezettséget a silyos, halmozott fogyatékossaggal él6 tankoteles kord
személyekre is, val6s pedagogiai tartalmat azonban nem tudott megjeleniteni a jog mogott. A torvény
indoklasaban kifejtett értelmezés szerint?> a torvény megsemmisiti a képezhetetlenség kategoriajat, s
ezzel minden érintettre kiterjeszti a tankotelezettséget, bevonva ezzel a kozoktatas rendszerébe a

25 Indoklas a kozoktatasrol sz6l6 1993. évi LXXIX. torvényhez: ,A javaslat megsziinteti a tankételezettség alli felmentés

intézményét, s annak érdekében, hogy minden gyermek allapotanak megfelels képzést kapjon, bevezeti a képzési
kotelezettséget. A képzési kotelezettség alatt a fogyatékos gyermek megkapja az egyéni fejl6déséhez sziikséges
segitséget.”

113



stlyosan és halmozottan fogyatékos gyermekeket és fiatalokat. Ezzel szemben kétségtelen, hogy a
szolgaltatasok tartalmara és formdjara alkalmazott kritériumok megallapitasanal nem az érintett
személyek szikségletei vagy alapjogai, hanem sokkal inkabb a jelenlegi oktatasi struktdra jelenti a
kiindulépontot. Mindezzel a korabban egyértelmten definialt hatranyos megkiilonboztetést a jog-
alkot6 egy Uj kategoria beiktatasaval fedi el, a konkrét kiilonbségeket pedig a miniszteri rendeleti szin-
ten, a jogszabalyi hierarchia alacsonyabb fokan jeleniti meg, és fejti ki. Ennek megfelelGen a szabalyo-
zas azt sugallja, hogy létezik egy csoport, amely tanulasi képességei mentén gy jellemezhets, mint
amely nem képes beilleszkedni a rendszerbe, s ezért sajat hibajabdl, legitim indokkal foszthaté meg a
tobbségnek alanyi jogon jaré tanulasi és képzési kinalattol.

A fejleszts felkészités fogalmanak korilirasa jol mutatja a szabalyozast megterhel6 ellentmonda-
sokat, hiszen a torvény egészen nyilvanvaléan elmegy a legalapvetébb kérdés mellett: mire készit fel
a fejlesztd felkészités? A valasz hianya arra utal, hogy a jogalkoté nem tud megfelel6 értelmezést adni
a tankotelezettséggel elvileg analég szerepet betolts képzési kotelezettség és fejleszté felkészités
fogalmainak, s a minimalisan iranyt szab6 alapelvek helyett arra az — egyébként mas kontextusban
helyénval6 — érvre latszik hivatkozni, hogy a fogyatékossag stlyossagabol kovetkez&en a széban forgd
csoporton beliili szélsGséges eltérések nem teszik lehetévé az egységes kovetelmény- vagy iranyelvi
rendszer felallitasat. A torvény val6jaban nem jelent belépé6t a kozoktatas kozos rendszerébe, hanem
az esélyegyenl@ség latszélagos garantalasa mellett tovabbra is az elkilonitést szolgéalja. A nemzetkozi
elvarasoknak megfelel6en a harmadik Magyar Koztarsasagban minden gyermek tankoteles, mig e
tankotelezettség teljesitésének értelmér6l éppen a sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek
esetében nincs mondanivaléja a jogalkotonak. A képezhetetlenség kategoridjanak eltorlését nem az
alapjogok biztositdsa, a hatranyos megkiilonboztetés megsziintetése vagy az emberi méltésag
védelme, végss soron a jogelvként szolgald esélyegyenl&ség garantalasa, hanem sokkal inkabb a kiilsé
elvarasokhoz — jelen esetben a nemzetkozi szerz6désekhez és az esélyegyenlségi politikakhoz — valo
alkalmazkodas évszazados rutinja motivalta.

Azonban a magyarorszagi kozoktatasban az oktatas és a pedagogiai cselekvés fogalma, hatékore
fokozatosan tagul; az ép tanuloknak felkinalt egyre szélesebben meghatérozott, az alternativ vagy
reformpedagogiai oktatas elfogadasa mellett a fogyatékos gyermekek és fiatalok is nagyrészt bekertiltek
a kozoktatas latoterébe. Az 1993-ban bekovetkezett médositas, amely eltorolte a képezhetetlenség
kategoriajat, éppen ezért tekinthet6 nagy jelent&ségli, de moédositasra szoruld, kezdeti |épésnek.
A sajatos nevelési igényl gyermekek oktatasanak mikéntjét a 23/1997 (VI. 4.) MKM-rendeletben
kiadott, A fogyatékos gyermekek 6vodai és iskolai nevelésének iranyelve hatarozza meg. Az iranyelvi
rendszer az 6vodai és az iskolai ellatas vonatkozasaban szinte minden fogyatékossagi csoport szamara
adekvat és jol alkalmazhat6 kritériumokat hataroz meg. A rendelet Il. mellékletének 3. része a halmo-
zottan fogyatékos tanulok?® iskolai oktatdsanak iranyelveit adja meg, amelynek alapjan kialakithato
lenne az a pedagobgiai kinalat, amely a stlyosan, halmozottan fogyatékos tanul6k szamara megfelels
fejlédést biztositana.?” Az eurdpai szinten is szinvonalasnak szamité rendelet azonban éppen a
stlyosan, halmozottan fogyatékos, képzési kotelezettnek mindsitett gyermekek vonatkozasaban két-
arcl, s mintegy maga is rogziti azt az ellentmondast, amely a kozoktatasi torvényre jellemz&: egyrészt
bizonyos pontokon a sdlyosan, halmozottan fogyatékos tanulék szamara is optimalis pedagoégiai
kinalatot és hatasrendszert ad meg — példaul a kilonleges gondozasi igény( tanuléknal az iskolai
kinalat szerves részeként tartja szamon a habilitaciés, rehabilitacios céla foglalkozasokat —, masrészt
azonban a képzési kotelezett tanuldk esetében a kozoktatasi torvény vonatkozé pontjaira hivatkozva
elmegy a probléma mellett.

26 A rendelet II. mellékletének 3. része altal alkalmazott definicié semmiben nem tér el a jelenlegi gyégypedagégiai vagy
az altalunk adott meghatarozastél: ,A halmozott fogyatékossag olyan allapotot jelent, amelyben kiilonb6zé tarsult
formaban van jelen az értelmi képességek, a mozgasfunkcio, a verbalis kommunikacio, a latas, a hallas, valamint mas
megismerési funkciok, esetenként a személyiség és a viselkedés zavara.”

27

Az 5. fejezetet ad6 oktatasi koncepci6 az iranyelvi rendszer keretei kozott megvaldsithatéd oktatési struktirat és tartalmat
jelenit meg.
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4.3. Az unios politika és a stlyosan, halmozottan fogyatékos népesség

Jelenleg az Eurépai Unié tagorszagaiban az oktataspolitika egésze szubszidiarius médon szervezédik,
s a kozosségi szabalyozas ennek megfelelGen jelent6s mértékben korlatozott. Azonban mig az egyes
tagorszagok oktatasi rendszerei kozotti eltérés jelenleg igen erételjesnek mondhat6, s e mostani fazis-
ban semmiképpen nem lehet kompatibilis rendszerekrél beszélni, addig a k6zosség egyre inkabb fel-
ismeri, hogy a kdzoktatas — 6nmagat meghaladva — kézponti jelent6séggel bir az uniés polgéarok szo-
cialis statusanak és munkaerg-piaci poziciéjanak kialakulasaban, s ennek megfelelen olyan mecha-
nizmusok kialakitasara torekszik, amelyek hatékonyan befolyasoljak és a konvergencia iranyaba
fejlesztik tovabb a nemzeti oktatasi rendszereket. A jelenleg igen hatékonynak tartott nyitott koordina-
ci6s mechanizmusok keretében kidolgozott, Az eurépai oktatasi és képzési rendszerek célkitlizései-
hez kapcsol6do részletes munkaprogram harom alapvetd prioritast adott meg a tagallamok szamara:

e az oktatasi és a képzési rendszerek minGségének és eredményességének javitasat,

e az oktatashoz és a képzéshez val6 hozzajutas megkonnyitését minden ember szamara, és

e az oktatas és a képzés megnyitasat a tagabb vilag elétt.

A felsorolt stratégiai célok kozil a kozosség nyilvanvaléan a hatékonysag és az oktatas nemzetkozi,
az Eurépai Unié hatarain is atlép6 megnyitasat preferalja, hiszen a munkaeré-piacon megjelené
emberi er6forras mennyiségi és mingségi novekedését sokkal inkabb a magasan képzett munkaer6tél,
mintsem a fogyatékos népesség integral6dasatol varhatja. A munkaprogramban kozolt tervezet rész-
leteibdl vilagosan kidertl, hogy a nemzetkozi k6zosség szamara a hozzaférés és az esélykiegyenlités
sokkal inkdbb a gazdasagi fejl6dés és a munkaerépiac hatékony mikodtetését kivanja szolgalni,
mintsem a leszakadé tarsadalmi csoportok felemelkedését és integralédasat. Ennek megfelelGen a
fogyatékos népesség oktatasi integracidja és a képzési kinalathoz valé hozzaférés kiterjesztése az
enyhe fogyatékossaggal él6 csoportokat veszi célba, hiszen nyilvanval6an 6k azok, akik a munkaeré-
piacra bejutva viszonylag alacsony raforditassal képesek produktiv munkat végezni. A Strukturalis
Alapokbdl elkilonitett céltamogatasok — példaul az EQUAL palyazatokon elnyerhet§, munkahely-
teremtést tamogato 0sszegek — elsGsorban ezekhez a csoportokhoz kertilnek, a stlyosan, halmozottan
fogyatékos, rendkivil kis szamaranyl népesség jelenleg nem férhet hozza ilyen forrasokhoz. A
kozosségi tervezés és politikai cselekvés fentrdl lefelé halad, jelenleg a tarsadalom jobban éI6 és ered-
ményesebben teljesit§, nagyobb hanyadat 0sztonzi arra, hogy a feltételeknek megfelelve,
hatékonyabb munkaval termeljen jobb mingségd, a piacokon értékesithets tudast vagy barmely mas
formaban megtestesiilé terméket. Fentrél lefelé haladva, egyre inkabb észlelve az alacsonyabb szo-
cialis statusa és fogyatékossaggal él6 népesség altal tartalékolt, kiaknazatlan lehetGségeket, az el6bbi
folyamatok eredGjeként a hatranyos helyzetl és a fogyatékos népességre, akar a stlyos, halmozott
fogyatékossaggal él6 személyekre az uni6 is egyre tobb figyelmet fordit.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos személyeknek a kozosségi politika perspektivajabél nem annyi-
ra a fogyatékossaggal él6 személyek oktatasi hatranyanak kiegyenlitése, hanem az érintett népesség
egésze, tehat az érintett csaladok szocidlis statusa és munkaerd-piaci integritasa szempontjabdl van
kitlintetett jelentGsége. Az érintettek részletesen elemzett szocialis statusa és munkaerd-piaci aktivitasa
nagyban kotédik a kozoktatas diszkriminativ voltahoz, s az Eurépai Unié szamara ennyiben egyre
inkabb — a sziil6k helyzetére 6sszpontositva — munkatigyi kérdésként jelenik meg. Ennek érdekében az
unié olyan foglalkoztatasi konstrukciok kialakitasat 6sztonzi, amelyek lehetévé teszik a fogyatékos
személyeket nevel sziil6k szamara, hogy gyermekiik nevelése mellett munkat vallaljanak. Ennek egyik
eszkoze, hogy a fogyatékos gyermekek és fiatalok szamara nappali ellatast kell biztositani, garantalni
kell az oktatashoz val6 hozzaférésiiket, hiszen ennek eredményeként a sztil6k munkat vallalhatnak.

Erthetd, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek alapfoki oktatashoz valé hozzaférése
nem tartozik a kozosségi politikai stratégia f6 vonaladba. Az Eurépai Uni6 egyre szélesebben értelmezi
a feladatkorét, s mara nem csupan a gazdasagi fejl6dés és a munkaerG-piaci szabalyozas, illetve egy
kozos szocialpolitika kidolgozasa a célja, hanem az alapvet§ emberi jogok garantalasa felé is jelent6s
|épéseket tesz, és erre Hsztonzi tagallamait is. Ennek egyik jol lathat6 jele, hogy az eurépai Alkotmanyos
Szerz6désbe beemelték az unio alapjogi kartajat. A karta részletesen foglalkozik az oktatashoz valé jog
kiterjesztésével és garantalasaval, rendelkezik a gyermeki jogokrol és a fogyatékos személyek jogairél.
Noha az emberi jogok képviselete koztudottan nem tartozik az unié erGsen képviselt tevékenységei
kozé, jol lathaté az a tendencia, amely ennek a dimenziénak a kifejezettebbé valasat mutatja.
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5. A silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek
oktatasa

Ep és fogyatékos tanuldk esetében egyarant érvényes, hogy az oktatasi rendszerben valé tovabb-
haladashoz mindosszesen harom komponens illeszkedése sziikséges. (1) A gyermek képezhets-
ségének adott tulajdonsagegyuttese azokat az individualis képességeket jeloli, amelyek genetikai 6rok-
sége, biologiai allapota, illetve szocialis és kulturalis kornyezete eredGjeként meghatarozzak iskolai
palyafutasanak indulasat. (2) Az iskola altal tamasztott, el6zetesen meghatarozott kévetelményrend-
szer, amelynek legalabb minimalis szint( teljesitése jelenik meg az iskolai tovabbhaladas feltételeként.
Végil (3) az a pedagodgiai hatasrendszer és kinalat, amely a két el6bbi komponens kozotti kapcsolatot
megteremtve, az iskolai kovetelményrendszert és a gyermek személyes tulajdonsagait mintegy
kozvetitve egymas felé, a pedagogiai differencialas széles eszkoztaranak alkalmazasaval biztositja e
kovetelmények és képességek érzékeny egyensulyat (vo. Illyés 2000; Zaszkaliczky 2002, 55-56).

A sulyosan, halmozottan fogyatékos tanulék és a magyar kozoktatas vonatkozasaban e kompo-
nensek jelenleg nem, illetve csak minimalis mértékben illeszkednek. Mig a megfelel6 pedagoégiai
hatasrendszer és kinalat kiilfoldi és hazai szakmai kidolgozottsaga (Begemann és mtsai 1979; Frohlich
1989; 1990; 1993; Lanyiné 1996; Markus 1996; 2003a; 2003b; Pfeffer 1995; Schaffer 1998) az utéb-
bi években jelentds mértékben fejl6dott, addig az oktatasi struktira altal kozvetitett kovetelmény-
rendszer nem kovette ezt a fejl6dést, és nem tamogatta az érintetteket a megfelel§ jogszabalyi és finan-
szirozasi hattér kialakitasaval. Az érintett népesség iskolaszer( ellatdsa az orszag néhany pontjan, az
onkormanyzati és a civil szféra kezdeményezésére kialakult, ennek hattereként azonban nem jelentek
meg a megfelel§ jogszabalyok.?® A kovetkez6kben a stlyosan, halmozottan fogyatékos tankoteles
kordG populacié szaméara kidolgozott kilfoldi és hazai koncepcidk legfontosabb elemeit igyeksziink
roviden egységbe fogni.

5.1. A sulyos, halmozott fogyatékossag pedagogiai szempontu jellemzése

Visszautalva az els6 fejezetben olvashaté meghatarozasokra (5-7. oldal), a sdlyosan, halmozottan
fogyatékos emberekre iranyul6é pedagogiai cselekvést leginkabb az hatdrozza meg, hogy esetiikben az
emberi alapsziikségletek kielégitése, a dologi vilaghoz val6é hozzaférés és a kolcsonos szocialis inter-
akciok, a kommunikacio erételjes, gyakran mar-mar szélsGséges akadalyozottsagaval kell szamolni.
A korai életkorban kialakult fogyatékossagok és az azokhoz tarsulé betegségek orvosi kezelése, a
hosszabb, nemritkdn hénapokon at hazédé kérhazi tartézkodasok rendkiviili mértékben megterhelk
a gyermekek szamara. A betegségekkel egyiitt jar6é tartés fajdalom, a sajat fogyatékossagnak és
betegségnek valo kiszolgaltatottsag jelentds mértékben karositja azokat a biolégiai struktdrakat, ame-
lyek a gyermekek vilagra nyitottsagat, cselekvését anatomiailag megalapozzak. A korai anya—gyermek-
kapcsolat mar a megsziiletés id6pontjatél kezd6déen nehézzé valhat: az elemi reflexek, példaul a
szoporeflex elmaradasa kovetkeztében az élettorténet olyan alapvetéen human eseményei valhatnak
érintetté — példaul mar a sziil6khoz kot6dé testi viszony szintjén is —, amelyek a késébbi élettorténetet
jelent&sen befolyasoljak. A késébbiekben a beszélt és az irott nyelvet nélkilozve, a kommunikacié
hétkoznapi eszkoztara nélkil kell kifejeznitik vagy megértetniiik magukat mas emberekkel. Az egy-
szer(, testi alapsziikségletek hétkoznapi formakban (beszéd, egyezményes gesztusok) valé jelzése
gyakran nehéz, vagy egyenesen lehetetlen: ezekhez alternativ, egyéni médon kialakitott kommunika-
cios technikakra van sziikség. A fogyatékossagok és az eltéré tapasztalatszerzés talajan kialakulhatnak
viselkedésproblémak is: autoagresszi6, sztereotip mozgéasfolyamatok, beszGkilt érdekl&dés vagy

28 Lasd az 1. mellékletben Gsszegydijtott szolgaltatok listajat.
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vizelet- és széklettartasi nehézségek. A fogyatékossagon til azonban éppen a kommunikacios igény és
a kommunikacios teljesitmény kozotti — pedagogiailag athidalhaté — szakadék, a legsilyosabb
mozgaskorlatozottsagb6l fakadé szenzoros deprivacio all a kiilsé szemlélg szamara értelmezhetetlen
és értelmetlennek mindsitett viselkedéses jelenségek hatterében. Hiszen ha valaki képtelen ra, hogy
kornyezete szamara is érthet6 modon fejezze ki magat, akkor mintegy kényszermegoldasként valaszt-
ja a kornyezet szaméra adott esetben visszataszité vagy érthetetlennek mindgsitett kommunikacios
stratégidkat. Mindez azonban nem sziikségszerGen torténik igy: a megfelel6 pedagogiai segitség és
szulGi részvétel olyan kozeget képes teremteni, amelyben a fent jellemzett kdrosodasok nem vezetnek
elszigeteltséghez és a tarsadalmi részvétel akadalyozottsagahoz.

Marco édesanyja a terhessége ideje alatt vesepanaszokkal kerilt korhazba, ahol erés hatasa gyogy-
szerekkel kezelték, anélkil, hogy allapotat ismerték volna. Ennek kovetkeztében Marco nagyon stlyos
karosodasokkal jott vilagra, sziiletését kovetSen tizennégy oran at folyamatosan mitotték, velesziiletett
csip6ficamét — noha ez késébb is lehetséges lett volna — az orvosok mar ekkor helyreéllitottak. Harom
honapig kellett kérhazban maradnia, az orvos azt mondta az édesanyjanak, hogy Marco ,reakcio-
képtelen huascafat”. Az anya — aki altalanos iskolai tanitong volt — még a harom hénap letelte el6tt
megkeresett egy gyogypedagogust, akivel ezt kdvetéen kdzosen gondolkodtak a gyermek lehetGségei-
r6l. Mivel Marco szinte valamennyi csecsemékori reflexe hianyzott — koztiik a szoporeflex is — nem
tudott 6nélléan enni. Edesanyja mar a kérhazban megtanulta a gyomorszonda hasznalatat, amellyel —
ha csak mechanikusan is — maga taplalhatta a fiat. Ugy érezte, hogy nem lesznek képesek val6s
kontaktust kialakitani egymassal.

A gyogypedagogus és az anya abbdl indultak ki, hogy az els6 sz6, amivel az ember a vilag felé for-
dul: a sirds. Marco azonban olyan gyenge, hogy képtelen Ggy sirni, mint az ép gyermekek. A siras
azonban nemcsak az a szelektiv, céliranyos siras, amely szamtalan variaciéban hangzik, és a szilé
egy id6 utan képes a sirasok jelentését is megérteni (éhes, faj valamilye stb.), hanem a siras maga az
els6 olyan komplex mozgas, amelyben az ember tapasztalatokat szerez a sajat testérsl, és aktiv kap-
csolatba kertl a vilaggal. Ennek alapjan Marco anyja a kovetkezét tette: kétoéranként — a kérhazban
megszokott rendet kdvetve — megallt az 4gy el6tt a szondaval, és vart, amig Marcon a nyugtalansag
egészen apro jeleit, amelyeket sirasként értelmezett, felfedezte, ekkor karjaba vette, és szondan at enni
adott neki. Ezzel ugyanazt a tapasztalatot biztositotta szamara, amit az ép gyermekek a siras soran atél-
nek: ,Ha igyekszem, segitenek nekem”. Az anya ezzel lehetévé tette, hogy fia kimondja az ,els6 szot”.
Marco nem volt, nem lett reakcioképtelen, lassan anyja képes volt ra, hogy megértse fia allapotait,
kivansagait éppen Ggy, ahogyan a sir6 gyermekek sziilei meg tudjak kiilonboztetni a sirasok jelentését
(Rodler 2000, 1-4).

A pedagogiai tevékenység tervezésekor tekintettel kell lenni arra, hogy a stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek cselekvési lehetGségei az egész élet folyaman nagyon nehezek lehetnek, s ez
meghatarozhatja mind a kognitiv teljesitményeket, mind az érzékelési, észlelési funkcidkat, mind
pedig a mozgasos teljesitményekre épuls cselekvéseket. Az életkor elGrehaladtaval kialakulé sziikség-
letek (onallésag, a sziilsktsl valé fokozottabb distancia kialakitasa, szexualitas) az ép népességhez
hasonléan megjelennek. A fentiekbdl kovetkezGen jelentGsen akadalyozotta valik az 6nall6 élet-
vezetés. Igy a stlyos, halmozott fogyatékossag pedagogiai jelentdsége elsédleges szinten az alapsziik-
ségletek kielégitésében, a kommunikacios lehetGségek kipuhatolasaban és kialakitasaban all, amelyek
mindenekel6tt a tanuldk testi gondozasaban, az oktatasi folyamatok testre orientalt jellegében, az
oktatas id6keretének Gjragondolasaban és a szervezés rugalmassagaban mutatkoznak meg. Az oktatasi
folyamatok, az oktatas szervezésének és szerkezeti feltételeinek meghatarozasakor tekintettel kell
lenni arra, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos tanuldk esetében egymassal 6sszefliggd és egysé-
gesen értelmezendd alapsziikségletekként jelennek meg

e a testkontaktuson és a személyes kozelségen keresztlil kozvetitett biztonsag és elfogadas

megtapasztalasa; ezzel szoros Osszefliggésben az alapvet testi sziikségletek (étkezés,
tisztalkodas, mozgas) kiméletes és lehetGleg fajdalommentes, biztonsagot nydjté kielégitése
a gondozasi és az apolasi teenddk teljesitésével. Ahogyan Marco torténete is mutatja, ennek
onmagaban vett pedagogiai jelentdsége van, a testi sziikségletek ilyen jelleg( kielégitése nem
fedhets le az apolasi funkciok ellatasaval, hanem a pedagoégiai fejlesztés keretét, alap-
feltételét adja; ezen tal

e az alapvetd testi tapasztalatok biztositasa: ezen belil (1) mas ember testi kozelségének meg-

tapasztalasa, (2) a sajat test differencialt megélése, biztonsagos és fajdalommentes testhelyzet
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felvétele és megtartasa, alapvets ingerekhez (hideg-meleg, puha-érdes stb.) val6 hozzaférés,
és (3) a dologi vilag megtapasztalasa (jatékok, eszkozok, helyszinek stb.);

e alapvet§ pszichés élmények megtapasztalasa: ezen belil az érzékelés, észlelés alapvets
formainak hozzaférhetévé tétele, a kognitiv teljesitmények lehetséges szintjéig valo eljutas;
végll az

e alapvet§ szocialis élmények megtapasztalasa: a masokkal val6 egydttlét alapformainak meg-
tapasztalasa, a paros és a csoportos életben valé részvétel megélése, az alapvets kommuni-
kacios formak megismerése: az alternativak kozotti valasztas lehet&ségének felismerése, az
igen és a nem kifejezésének felismerése és megtanulasa stb.

Az érintettek sziikségleteinek és képességeinek ismeretében kialakithaté és megszervezhet6 az a
pedagobgiai hatasrendszer és kinalat, amely megfelel a stdlyosan, halmozottan fogyatékos tanulok
szikségleteinek, s amely egyben redlis perspektivat jelent az oktatasi rendszer korszer( tovabbfejlesz-
téséhez is. Az iskola ebben az értelemben befogadé vagy inkluziv iskola lesz, ha a fennall6 rendszert
kiegészitve és Gjragondolva a stlyosan, halmozottan fogyatékos tanulok szamara is felkinalja az indivi-
dudlis fejlédésiikhoz sziikséges pedagodgiai cselekvést.

5.2. A normalizacios elv és az oktatas alulrél definialt fogalma

A hatvanas években kidolgozott, a fogyatékos népességet érinté politikai cselekvés szamara iranyt adé
normalizacios elv célja ,lehet6vé tenni azt, hogy az értelmi fogyatékosok olyan egzisztenciat érjenek
el, amely lehetGség szerint a normalis életfeltételekhez legkozelebb all. (Nirje id. Zaszkaliczky 1998,
42). Egy masik megfogalmazasa szerint ,akkor cseleksziink helyesen, ha minden egyes értelmi, vagy
barmely mas fogyatékossaga folytan akadalyozott ember felé olyan életmintakat kozvetitiink, s
mindennapjaik szamara olyan életfeltételeket biztositunk, melyek megfelelnek a kozosséglikben és
kultdrajukban megszokott viszonyoknak és életkorilményeknek vagy ezeket a lehetd legjobban meg-
kozelitik” (uo.). A torekvés tehét olyan szocialpolitikai és pedagogiai rendszerek kialakitasat preferalja,
amelyek a fogyatékossaggal él6 népesség szamara a leginkadbb lehet6vé tudja tenni, hogy sajat képes-
ségeiknek megfelelGen részt vegyenek a tobbségi tarsadalom életében.

E kovetelmények a nagy ellatérendszerek, igy az oktatasi rendszer szintjén is érvényesek. Ez azt
jelenti, hogy az oktatasi rendszeren beliil kell megjelennie azoknak a szolgaltatasoknak, amelyek a
stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szamara az ép gyermekeknek szant oktatas minGségével
azonos szinten biztositjak a tankotelezettség teljesitését. A stlyosan, halmozottan fogyatékos tanulékra
vonatkoztatott, és a normalizacids elvr6l leolvasott oktatasi célok tehat nem azt jelentik, hogy a
gyermekeket mintegy ,kigyogyitva a fogyatékossagukbol normalissa tessziik” és ,beillesztjiik a tar-
sadalmi élet normalis kerékvagasaba”, hanem azt, hogy fogyatékossagukat szem el6itt tartva, sziikség-
leteiket és képességeiket figyelembe véve optimalis tanulasi feltételeket teremtlink szamukra. A cél
nem a fogyatékos gyermek egyes funkcidinak mindenaron valé fejlesztése, hanem sziikségleteire és
képességeire ligyelve a lehet§ legjobb és a tarsadalom szamara is elfogadott életmod elérésének
lehet6vé tétele. Végul a normalizacios elvbél nem feltétlentl kovetkezik, hogy a stlyosan, halmozot-
tan fogyatékos gyermekeket mindenaron integralt koriilmények kozott kellene fejleszteni. Ha a norma-
lizacio legf6bb kérdése a fogyatékos ember életmddjanak és életvezetésének a tarsadalomba valé
illeszkedése és annak a kontaktusnak a kialakitasa, amely az ép és a fogyatékos népesség kozott
alakulhat ki, akkor az alapvet6 kérdés abban all, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyerme-
keknek szant pedagoégiai hatasrendszer és kinalat mennyiben alapul a tobbség szamara is elfogadott
és ismert, az ép gyermekek szamara kialakitott nevelési elveken és szabalyokon. Vajon képes-e a ma-
gyarorszagi kozoktatas arra, hogy az oktatas kovetelményrendszerét és a pedagoégiai hatasrendszert
olyan keretekben hatdrozza meg, amelyek nemcsak az ép, az enyhén fogyatékos vagy a hatranyos
szocialis helyzetben éI6, hanem akar a legstlyosabban fogyatékos személyek szamara is hozza-
férhet6k (Markus 2004b)?

Alapvet6 fogalma szerint az oktatas — annak hagyomanyos és kanonikus értelmében is — a tervezett,
tudatosan szervezett és ellenérzott, intézményes keretekbe foglalt tanitas és tanulas komplex folya-
matat jeloli, amelynek célja a tanuldk individualis fejl6dési feltételeinek kialakitasa, az oktatas
kimeneti pontjain megnyilvanulé, a nyilvanos életben alkalmazhat6 kompetencidk elsajatitasa és
hatékony felhasznalasa. Sulyosan, halmozottan fogyatékos tanulok oktatasanak esetében ugyanezt
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kritériumot tekinthetjik meghatarozénak, noha a mindennapi pedagoégiai cselekvés nem a hagyoma-
nyos értelemben felfogott iskolai tanitas képét mutatja. Az ép gyermekek az altalanos iskolaban mar
rendelkeznek azokkal az alapvetd képességekkel és készségekkel, amelyek segitségével bizonyos
mértékig eligazodhatnak a mindennapok vilagaban: sziikségleteiket a felnéttek szamara is érthet
modon megfogalmazzak, a szamukra elfogadhatatlan dolgokkal vagy személyekkel szemben kifejezik
ellenérzésiiket, képesek ra, hogy a lehet&ségek kozil valasszanak, preferenciaik vannak. A felnéttek
vilagdban hasznalatos alapfogalmak csirdi mar megvannak benntik, bizonyos mértékben tajékozod-
nak a kotelességek és a jogok, a szabalyok és a szabalytalansagok rendszerében. J6l tdjékozédnak a
tér—id6 dimenzidban, tudjak, hogy az ember mit tesz reggel vagy délutan, és hogy mely napszaknak
az élet mely szinterei felelnek meg. A gyermekek jelent6s absztrakcios teljesitményekre képesek: képe-
sek ra, hogy eltér6 helyzeteket eltér6 moédon értelmezzenek, hogy kilonbséget tegyenek mas és mas
kontextusok kozétt, s ennek megfelelGen kilonboz&képpen reagaljanak — azonban e képességek és
készségek ma egyben az iskolaba [épés feltételeit is jelentik.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek esetében az iskola feladata éppen ezeknek az ele-
mentaris funkciéknak a kialakitasaban, illetve nem ritkan megalapozasaban all, s ennek megfelelGen
a pedagogiai hatasrendszert és kinalatot, valamint az iskola altal tamasztott kbvetelményeket a hagyo-
manyos felfogashoz képest gyokeresen masként kell megragadni. Ebben az esetben az oktatas-
szervezés uralkodonak tekintett és hagyomanyos formai — mint példaul a frontdlis oktatds vagy a
tananyag tilnyomoérészt verbalis kozvetitése — cs6dot mondanak, hiszen a silyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek sziikségletei és képességei mas szervezési formékat, differencialtabban kidolgo-
zott képzési tartalmakat, és ennek megfelel&en eltér6 személyi és targyi feltételeket tesznek sziiksé-
gessé. Nem tervezhet6k az oktatasszervezés struktirai az ép gyermekek altalanos iskolai vagy gimna-
ziumi oktatdsanak analégiajara: nem beszélhetiink negyvendét perces tanérakrél, a termek szokasos
beosztasat és tagolodasat djra kell gondolni. Mindez azonban nem jelenti azt, hogy a Nemzeti alap-
tanterv alapjan kidolgozott iranyelvi rendszer (23/1997 [VI. 4.] MKM-rendelet a fogyatékos gyermekek
6vodai és iskolai nevelésének iranyelvérél) szerkezeti felépitését a stlyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekek esetében el kellene vetni, hogy annak tartalmat alacsonyabb szintre kellene redukalni,
vagy széls6séges mértékben fel kellene puhitani, hiszen a rendeletben rogzitett irdnyelvi rendszerben
ez a tipust oktatasi struktira elhelyezhets. A silyosan, halmozottan fogyatékos tanulok szamara
kialakitott iskolai szolgaltatasok vonatkozasaban azokat a sziikségleteket kell figyelembe venni, ame-
lyek egyrészt a gyermekek, masrészt az érintett csaladok iranyabol érkeznek. A kovetkez6 oktatasi
alapelveket kell figyelembe venni.

* Ateljesitményorientaltsag feladasa. A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek fejleszté-
sének nem lehet elsédleges intencidja az adott oktatasi célok idGaranyos teljesitése, bizonyos
funkciok mindenaron valé fejlesztése, teljesitmények elérése és fokozasa. Nem varhato el,
hogy a gyermekek hataridére megtanulnak jarni, beszélni, vagy jartassagot szereznek a
kultdrtechnikak tertiletén. A pedagogiai cselekvés elsGdleges intencidja a személyes és a kol-
csonos kontaktus kialakitasa, a fogyatékossag és a betegségek hatasara kialakulé elszigetelt-
ség feloldasa. Az oktatas célja elsGsorban magan az oktatasi folyamaton belil taldlhat6, mert
az els6 id&szakban naprél napra az a feladat, hogy gyermek és a pedagogus kozotti,
kialakuléban 1évé kapcsolat mindsége javuljon. A teljesitményekben is mérhet6 célok csak
késébb, a hosszl tavi tervezésben adhatok meg. ,Az iskolai pedagdgusoknak meg kell
értenilik, hogy nem annyira a gyermek képességein, mint inkabb az iskola kompetencidjan
mulik, hogy a rajuk bizott gyermekek életitjanak ezt a szakaszat sikeresen tudjak-e alakitani.

A siker ebben az 6sszefliggésben egy gyermek személyes novekedését és érését jelenti,
képességeinek fokozatos kibontakoztatdsat és individudlis képességeinek fejl6dését.”
(Schaffer 1998, 93).

e Az alapsziikségletek kielégitése és a sziikségletek jelzésének kialakitasa. A fentebb jellemzett
akadalyozottsaghol eredGen a kapcsolat kialakitadsanak allomasait kezdetben az alapsziikség-
letek kielégitése tagolja. A kozos étkezés, a testapolas, a testi fajdalmak enyhitése és a
kellemes kozérzet kialakitasa teremti meg azokat az alapfeltételeket, amelyekre raépitve a
késébbiekben lehet6vé valik példaul a felkinalt jatékok vagy ételek kozotti valasztas meg-
tanulasa, a preferenciak és a sziikségletek jelzésének képessége.

* Az apolas, a gondozas, a nevelés és a képzés, az oktatas szerves egységének fenntartasa. A
mindennapokban, és kiilonosen a pedagogiai fejlesztés folyaman a testapolas vagy az étke-
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zés nem elvélaszthat6 az érzékelés-észlelés, vagy a kognitiv funkciok fejlesztésétsl. Ennek
megfelelGen az iskolai mindennapok szervezésében sem vélnak el élesen a kiilonb6z& funk-
ciok fejlesztésének tertiletei. Az iskolaban példaul éppugy tandéranak szamit az étkezés és a
kils6 helyszinen szervezett jaték, mint az érzékelésfejlesztés fejlesztése vagy a mozgas-
terapias foglalkozas.??

* A nevelési és fejlesztési folyamat messzemenden individualis feltételeknek megfelel§ alakita-
sa és plasztikus, rugalmas szervezése. A stlyosan, halmozottan fogyatékos tanul6k esetében
a nevelési és az oktatasi folyamatok nehezebben tervezhet6k el6re, hiszen az aktualis testi
allapot és kozérzet jelentésen befolyasolja az aktiv részvétel lehetGségét. A pedagégusoknak
fel kell készilnitk arra, hogy az el6zetesen kidolgozott és rogzitett tantervet, tanmenetet vagy
Oraterveket megvaltoztassak, és kreativan Gjragondoljak, ha a gyermek mas kinalatot preferal.

e A gyakori és intenziv testkontaktusra épuil6 személyes kapcsolat kialakitasa és folyamatos
fenntartasa. A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és fiatalok szamara a vilag els6-
sorban a testi ingerek felvételén keresztil valik hozzaférhetévé. A verbalisan kozvetitett tar-
talmak jelent6sége ennek megfelel6en nem lehet els6dleges. A testkontaktussal kozvetitett
pozitiv emocionalis tartalmak, a biztonsag és az elfogadas, a szeretetteljes kozelség teremti
meg a fejl6dés feltételeit.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek iskolai ellatdsat sajat sziikségleteik alapjan kell
kialakitani, s tekintettel kell lenni azokra — a kovetkezSkben Markus Eszter (2003b) programja alapjan
Osszefoglalt — sajatossagokra, amelyek tanulasukat és tevékenységeiket jellemzik.30

e Kot6dés a kozvetlen kozelben 1évs dolgokhoz és a jelenhez. A stlyosan, halmozottan fogya-
tékos gyermekek figyelmét azok a jelenségek kotik le, azok az események és targyak
motivaljak &ket, amelyek kozvetlen kozeliikben, testkozelben vannak, és amelyek
kozvetlentl rajuk vonatkoznak. E tapasztalatok keltik fel figyelmiket, és késztetik Sket
leginkabb cselekvésre. A pedagoégiai cselekvés feladata ennek megfelelen az, hogy a vilag
targyait ,elérhets kozelségbe” hozza, és szamukra is jelentéssel bird targyakként mutassa
meg azokat.

e Cselekvéses tanulas és komplex (totalis) kommunikaciés beagyazottsag. A verbalis csatornan
kozvetitett ismeretek masodlagos jelentGsége miatt a tanulasi tartalmakat elsésorban prak-
tikus élethelyzetekben, aktiv, cselekvéses szituacidkban lehet hozzaférhetévé tenni sza-
mukra. Minden élethelyzetben biztositani kell a nagymozgéasos vagy finommotoros részvétel
lehet&ségét, hogy lehetévé valjon a szemléletes, cselekvéses tanulds. A kozos tevékenység
soran a személyre szabott kommunikacios stratégiak barmely formaja — a gesztus- és a hang-
jelzésektbl kezdve a komplexebb kép- vagy szimbolumrendszereken at egészen a beszéddel
bezarélag — alkalmazhat6. A tevékenység és a kommunikacio célja, hogy fenntartsa a gyer-
mekkel Iétrejott kapcsolatot, és biztositsa a motivaltsag fennmaradasat.

e Tevékenységtanulas kis lépésekben. Az egyes tevékenységek tanitasanal kitlintetett jelen-
t6sége van annak, hogy a gyermek a teljes folyamatot és annak értelmét, jelentGségét atlassa.
Ezzel parhuzamosan azonban a cselekvéssor egyes szakaszainak végrehajtasa csak
fokozatosan, kis |épésekre bontva tanithat6. A teljes tevékenységet analizalni kell, fel kell
bontani olyan szakaszokra, amelyek a gyermek szamara megérthet6 és végrehajthato
egységekre korlatozédnak. Az egyes mozzanatok izolalt tanitasa viszont nem ajanlott, hiszen
a cselekvés értelmének és kontextusanak fenntartasa nélkil a tanulé nem érti meg, hogy mit
és miért kellene tennie. A tevékenységlancolatot tehat egységesen kell tanitani, Gjra és Gjra
végig kell jarni, s ezzel egyitt az aktualisan kiemelt részeket hangstlyozottan kell tanitani.

e Tevékenységtanulas segitséggel. A tevékenységek megtanulasa szinte minden tanulé esetében
és szinte minden alkalommal a pedagogussal egyiitt végzett kozos tevékenységen keresztiil
vezet. A segitségadas testkdzelben, adott esetben a gyermeket 6lbe véve folyik, s a hatulr6l-

29 A rehabilitacios és fejleszté célt 6rak megoszlasat a 3. mellékletben kozolt heti tanmenet szemlélteti.

30 Ebben a szakaszban Markus Eszter kéziratban hozzaférheté munkajara timaszkodunk. A szerz6 belegyezésével tgy
illesztettiink be egyes sz6 szerinti szakaszokat, hogy azokat kiilon nem jeleztiik.
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oldalrél valé ,terelgetéshez” lehet hasonlitani. A segitség természetesen alkalmanként val-
tozik, a tanul6 igényeinek megfelelGen, elvileg egyre kevésbé lesz ra sziikség, s kialakulhat-
nak olyan tevékenységek is, amelyek a tanulé teljesen 6nalléan képes majd végezni.

* A motivacio6 fejlesztésének jelentGsége a tanulasban. A spontan tanulasi szandék, a motiva-
ci6 kialakitasa a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberek pedagoégidjanak egyik legnehe-
zebb feladata. A gyermekek életiik soran szamos alkalommal tapasztaltak, hogy kornyezetiik
nem tamogatja igényeik kifejezését és terveik, otleteik végrehajtasat, az élethelyzetek aktiv
alakitasat. Ezért sokszor alulmotivaltak, nehezen értik meg a velik szemben tamasztott
elvarasok jelent&ségét. Ezért elsS 1épésben csak tgy lehet hatékonyan 6sztonozni a tanuldt,
ha a cselekvés elvégzésének kozvetlenil észlelhets, tapasztalhat, azonnal bekovetkezd,
kellemes hatasa van. A megerGsitésnek kezdetben igen nagy jelent&sége van, amely csak
lassanként adja at a helyét a kozvetett, tavolabbi kovetkezményekben megmutatkozé
cselekvések tanulasanak.

5.3. Az oktatas tartalma, folyamata és tervezése

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek oktatasanak tervezésekor az ép vagy enyhén fogya-
tékos gyermekekhez képest fokozottabban kell tekintettel lenni a személyes sziikségletekre, a fogya-
tékossagbol, az ahhoz tarsul6 betegségekbdl fakado egyéni eltérésekre, és ezzel parhuzamosan kell
biztositani, hogy minden egyes gyermek részt vehessen az oktatasi folyamat menetében. E feladat
megoldasa egyrészt a személyre szabott pedagogiai tevékenység tervezését és nyomon kovetését, mas-
részt a megfelel6 mértékben rugalmas oktatasi keretek kialakitasat teszi szlikségessé, ami a konkrét
tervezés folyamataban az egyéni fejlesztési terv és a megfelel6 oktatasi koncepciok alkalmazasat, és
ezek rugalmas 6sszehangolasat jelenti.

5.3.1. EGYENI FEJLESZTESI TERV

Az egyéni fejlesztési tervet a gyermek egyéni szlikségletei, fogyatékossaganak tipusa, mértéke és halmo-
zottsaga alapjan, az életkori sajatossagok és a gyermek szocidlis hattere, csaladi allapota tekintetbe
vételével kell kidolgozni. Az egyéni fejlesztési terv célja, hogy a gyermek reédlis allapotabol kiindulva
rogzitse és strukturalja, konkrét tevékenységekhez rendelje azokat a fejl6dési lehet&ségeket, amelyek az
elkovetkez§ tanitasi évben a legfontosabbak a pedagoégiai munka tervezéséhez. A fejlesztési terv suly-
pontjait a gyermekkel foglalkozé valamennyi szakember, illetve csaladja bevonasaval kell meghataroz-
ni, s abban szerepelnie kell a fejlesztés orvosi, egészségtigyi, pszicholégiai, szocialis vonatkozasainak.

5.3.2. OKTATASI KONCEPCIO

Szamos részletesen kidolgozott koncepci6 all rendelkezésre a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyer-
mekek fejlesztésének tartalmi meghatarozasahoz (példaul Kedl 1996; Pfeffer 1996). A példaként
kivalasztott és a kovetkezSkben ismertetett, Franziska Schaffer (1998) és Markus Eszter (2003b) altal
kidolgozott tervezet a jelenlegi hazai oktatasi struktdrat és annak pedagogiai szakaszait figyelembe
véve készilt.3!

Az AST (Arbeit, Spaa, Training = Munka, szérakozas, fejlesztés. Az Ast sz6 magyarul agat jelent, és
a novekedés, a fejl6dés, a megtartatas fogalmait hivja el6) koncepcié mar elnevezésében utal az
oktatas tartalmanak és szervezésének azon jellegzetességére, amely szerint annak atfogénak és teljes-
nek kell lennie, ha az oktatas a stlyosan, halmozottan fogyatékos tanulék életének valamennyi ele-

31 Ez a koncepcio6 a stlyosan intellektualis fogyatékossaggal é6 és sdlyosan mozgaskorlatozott tanulok oktatasara kon-

central, tehat egyaltalan nem fedi le a silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek esetében hasznalatos eljarasok
spektrumat. Annak csak egyetlen elemét, lehetGségét szemlélteti, hiszen ezen a helyen éppen tgy allhatna a siketvakok,
a halmozottan fogyatékos autista gyermekek, vagy éppen a stlyosan mozgaskorlatozott, kommunikaciéjukban akada-
lyozott gyermekek oktatasanak bemutatasa. A stlyos intellektualis fogyatékossaggal él6, silyosan mozgaskorlatozott
hogy az 6 oktatasukban észlelhet6 a legnagyobb eltérés az oktatas kanonikus eljarasaitél, azonban ugyanitt az is
megmutathaté, hogy igen magas szint(i, szervezett pedagogiai munkara és iskolara van sziikség.
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mére tekintettel van. Ennek megfelel6en nem hdzhatunk hatart a gyermek mindennapi élete és az
oktatas vagy tanulas folyamatai kozé: a pedagoégiai munka és az otthoni vagy akér az intézeti nevelés
szerves egységét és 0sszehangolasat kell feltételezni. A koncepcié szerint nem szabad egyeddl a gyer-
mek kérosodott funkci6ibdl kiindulni, hanem tekintettel kell lenni szlikebb és tagabb szocidlis
kornyezetére, a sziil6k vagy a gondozok attitlidjeire, a gyermek mindennapi életének rendjére, illetve
az ebbdl kovetkezd sziikségletekre, igényekre, redlis lehetGségekre. Figyelembe véve a silyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekek sziikségleteit és tevékenységtanulasuk jellegzetességeit, az oktatas
tartalmanak rogzitése ezért csak iranyt ad6 és megkozelitSleges jelent&ségt lehet, amin belil differen-
cialni kell, és ki kell alakitani a megfelel6 stlypontokat (Schéffer 1998, 53). E tartalmak tagolasat a
kovetkez6kben roviden ismertetjik (lasd a 3. abrat).

3. ABRA
AZ OKTATAS TARTALMA AZ AST KONCEPCIO SZERINT

SZOCIALIS KORNYEZET

ELSODLEGES TARTALMAK

ivas evés testi higiénia
MASODLAGOS TARTALMAK
bazistartalmak raépiilé tartalmak funkciétartalmak

e iidvozlés, szocialis kapcsolat e kozvetlen, tagabb kornyezet o érzékelés, észlelés

o Oltozés, vetkdzés ¢ természet, évszakok ¢ koncentracio
* testapolas, testi tapasztalatok e jaték és szorakozas e kitartas

Az elsédleges tartalmak korében olyan alapvetd tapasztalatok megélésérél és olyan sziikségletek
kielégitésér6l van sz6, amelyek az élet elemi feltételeit jelentik. E tartalmak nem pusztan a gyermek
ellatasat vagy gondozasat jelentik, hanem annak az alapveté kapcsolatnak a megalapozasat, amely
a szulo és a gyermek, illetve a pedagdgus és a gyermek kozott alakul ki. Ennek megfelel6en az ivas,
az evés és a testi higiénia kialakitasa a legkevésbé sem a gyermek puszta ellatasét jelenti, ezért nem
utalhaté sem a szocialis, sem pedig az egészségligyi ellatasok rendszerébe. E tartalmak elsajatitasa e
gyermekek esetében tervezett és strukturalt pedagoégiai munkat igényel. ,Egy stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermek, aki a szondan valé taplalastél tovabblépett a szopas vagy az lvegbdl étkezés
felé, aki képességeit bévitve az tGivegbdl valé szopastol eljutott a kanalbél evésig, ez a gyermek tar-
talmakat sajatitott el, és nem csak ellattak, gondoztak” (uo., 47.) Ebben az esetben ugyanuigy oktatasi
folyamatrél lehet beszélni, vagy tartalmak elsajatitasat lehet emlegetni, és a bekovetkez6 fejl6dés hat-
terében hiz6dé pedagogiai munkara lehet mutatni, mint az ép altalanos iskolas tanulék esetében
akkor, ha a bet(ik megtanulasa utan, a szavak 6sszeolvasasan tal a gyermek egy rovid szoveg elol-
vasasara és megértésére képessé valt. Az elsdleges tartalmak nem feleltethet6k meg az oktatasi
folyamat kezdeti alloméasainak, sokkal inkdbb alapvets jelentéségiik miatt nevezziik elsédlegesnek
6ket, hiszen példaul az evés vonatkozasaban Kkitlizott célok (a lehet6 legonallobb étkezés
képességének kialakitasa) feltehet6en nem val6sulnak meg mondjuk a harmadik évfolyam lezarasaig,
hanem minden bizonnyal még késébb, a felsébb szakaszokban is folyamatos fejlesztésre szorulnak.

Az els6dleges tartalmak kozvetitése altal a gyermek szamos tapasztalatot szerzett: megtanulta, hogy
felismerje az étkezés, a tisztalkodas vagy a hazaindulas szituacioit, ennek soran szamtalanszor hallotta
e helyzetekben az elhangzé parbeszédeket, megismerte sziilei, a pedagdgus és a tobbi gyermek visel-
kedését, tudja, hogy bizonyos helyzetekben mit és hogyan varnak téle, mikor kell tirelemmel lennie,
vagy mikor jelezheti sziikségleteit. Valamennyi helyzethez mozdulatokat, szagokat és hangokat,
személyeket tarsit, ennek megfelelen lassanként tajékozodni kezd a vildgban. Kialakulnak olyan
szabalyok és rendszerek, amelyek kezelhet6vé teszik szamara a valésagot, kialakulnak azok az elva-
rasok, amelyek tervezhet6vé teszik a napot vagy a hetet.
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A masodlagos tartalmak nagyrészt ezekre a képességekre épiilnek majd r4, s legf6bb céljuk abban
all, hogy szoros 6sszefliggést képezve az alapvetSbb oktatasi elemekkel (a) aktivitasra, 6nallé cselek-
vésre 0sztonozzék a sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket, hogy (b) megnyissak eléttik a
tagabb vilagot, s végil hogy (c) az alapvetS kognitiv funkciok fejl6dését segitsék.

(a) Bazistartalmak. A helyzeteket ezen a szinten lehet majd plasztikusabba tenni, feloldva a
kordbban sziikségesnek tekinthet6 azonosan ismételt szituaciok rendjét. Mivel a gyermek
ezen a szinten mar j6l tajékozodik példaul az 6ltozkodés vagy az étkezés helyzeteiben, lehet-
ségessé valik e helyzetek valamely jellemvonasanak kiemelése, és specifikusan e kivalasztott
elem (egy targy, egy mozdulat vagy egy személy) alaposabb megismerése. A gyermek képessé
valik arra, hogy ebbdl a kivalasztott elemb6l 6 maga azonositsa a varhaté eseményeket, s a
hozza kapcsol6do cselekvéslancot, vagy annak egy részét akar egyedul is végrehajtsa. Ha a
gyermek képessé valt erre a feladatra, akkor biztosan tudhaté, hogy a helyzet komplexitasat
és jelentGségét megértette, s ennek megfelelGen lehet tovabbi helyzeteket felajanlani, meg-
mutatni szamara. Raadasként egy helyzet komplexitasanak megértése magaban foglalja a
helyzet szocialis dimenzi6janak értését is, s ezért ezen a szinten mar elmondhaté, hogy a
gyermek, bar még leginkabb sajat val6saga a legfébb vonatkoztatasi pont, egyre inkabb belép
a kozosségi életbe.

(b) Raépiil6 tartalmak. E tartalmak elsGsorban a gyermek szocialis kompetenciajanak és vilagra

nyitottsaganak fejl6désére 6sszpontositanak. A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek
ebben a szakaszban még nagyrészt sajat vilagukban élnek, hiszen a fogyatékossag és az
ahhoz gyakran tarsulé betegségek egyrészt lezarnak szamos olyan csatornat, amelyek a kom-
munikaciéban alapvetd jelentGséggel birnak, masrészt pedig a betegségek (kronikus belszervi
betegségek, idegrendszeri betegségek) nem csak megterhelik a gyermekek teljesit6képes-
ségét, hanem az e betegségek altal okozott fajdalom a figyelmuket 6nmagukra, sajat testiikre
vonja. Az alapvet6 helyzetekben valo, fent jellemzett elemi orientacié mar magaban foglal-
ja a szocialis vilag bizonyos mérték(i megismerését, azonban a gyermek sokszor még nem
mer 6nalléan kezdeményezni, nem ismeri a szocidlis vilag tagabb szabalyait. A gyermekek
éppen ezért nagyon ragaszkodnak sziileik és nevel6ik testi kozelségéhez, a mindennapokban
megszokott szinhelyekhez és komplex helyzetekhez, és nagy nehézséget jelent szamukra
mindannak megértése, ami e sztikebb vilagon kivil van.
A raépuld tartalmak tartomanyan beliil ezért olyan témakorok jelennek meg (példaul a kor-
nyezet megismerése, a természeti jelenségek és ezek valtozasainak megismerése, szérakozas
vagy szabadidds tevékenységek), amelyek a tagabb vilag eseményeit hozzak kozel hozzajuk.
A gyermekeknek igy lehet6séglik nyilik arra, hogy fokozatosan megtapasztaljak és meg-
tanuljak a szocidlis, a tarsadalmi és a természeti vilag miikodését, hogy fokozatosan belépje-
nek oda, és otthonosan mozogjanak benne. A kozvetlen és a tagabb kornyezet megismerése,
a fokozatos kilépés a sz(ik, altaldban a szuil6k és a pedagogus testi jelenléte és kozelsége altal
dominalt szférabdl talan a fejlédés egyik legnehezebb stacidja, ezért ennél a szakasznal
kilonosen fontos, hogy a gyermeknek mindig legyen lehetGsége visszah(zédni oda vagy
ahhoz, ahol vagy akinél biztonsagban érzi magat. Ennek talajan mar lehetségessé valik, hogy
a gyermek megismerje a tagabb dologi vilagot, a nem feltétlenil ra vonatkozé targyakat és
eseményeket, s ennek kovetkeztében 6nalléan kezdeményezve alakitsa kornyezetét. A széra-
kozas és a szabadidds kinalat olyan elfoglaltsagokat jelenthet a stlyosan, halmozottan fogya-
tékos gyermek szamara, amelyek mintegy elterelve a figyelmet sajat kdzvetlen valésagarél,
fokozatosan kivezetik a szélesebb vilagba. A jaték és a szérakozas azonban nem pusztan
onmagaban bir jelentGséggel, hanem azért is, mert a jaték altal megtanult, egyre inkdbb
szigorod6 szabalyok lassanként atvezetnek a szabalyok, a kotelességek és végil a munka-
tevékenységek szférajaba, ahol a gyermeknek meg kell tanulnia, hogy feladatai vannak,
amelyeket el kell végeznie, és azt rajta szamon kérik.

(c) Funkciétartalmak. E tartalmak tartomanyan belil olyan funkciok és készségek kialakitasa
fogalmazodik meg célként, amelyek a tanulasi folyamatok feltételei is egyben. A stlyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekek ebben a fazisban — a szérakozas, a jaték és a szabadid&s
tevékenységek altal — mar megtapasztaltak, hogy bizonyos cselekvésekhez figyelemre és
kitartasra van szilikség. E szakasz kitlintetett feladata, hogy ezeket az alapvet6 funkcidkat
Osszegezve és strukturalva rogzitse, fejlessze. Ennek megfelelGen a tanulas elemi feltételeként
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jelenik meg a differencialni képes érzékelés és észlelés, az egyes kivalasztott témakra vagy
targyakra Osszpontositott figyelem, és a kitartas. Stlyosan, halmozottan fogyatékos tanulok
esetében azonban nem lehetséges a figyelem olyan tipusu fejlesztése, amely valamely targyat
annak kontextusabél kiragadva akar tanitani. Ha a gyermek atlatja, hogy az adott targyat
milyen céllal és milyen feltételek kozott kell hasznalni, akkor lesz motivalt az egytittmko-
désben és a tanulasban. E funkciok kialakitasa annak feltétele is egyben, hogy a stlyosan,
halmozottan fogyatékos tanulok megtanuljak, hogy a kornyezetiikben zajl6 események
valamelyikére koncentraljak figyelmiiket, hogy annak jelentGségét és értelmét megértsék,
és aktivan, sajat elképzeléseik szerint alakitsak azt. Ennek talajan lehet6vé valik, hogy e
gyermekek aktiv résztvevéi legyenek a vilagnak.

5.4. A nevelés, az oktatas, a fejlesztés pedagogiai szakaszai

A tanul6 fogyatékossaga esetén a tankotelezettség a szokasos életkori hatarokon tdl két évvel meg-
hosszabbithaté. Ennek megfelelen a sdlyosan, halmozottan fogyatékos tanuléknal 6t és tizenkilenc
éves kor kozotti idészakra lehet tervezni a pedagogiai programot. Markus Eszter a 15 évfolyamra
tagol6do oktatast, a fentebb roviden ismertetett oktatéasi tartalmak alapjan a kovetkezd o6t szakaszra
bontja (lasd a 6. tablazatot):

6. TABLAZAT
A NEVELES, AZ OKTATAS PEDAGOGIAI SZAKASZAI (MARKUS 2004B NYOMAN)

Eletkor Evfolyam Pedagégiai szakasz Heti 6raszam
5-7 év kis-, kozéps6-, nagycsoport 6vodai 20
8-10 év 1.-3. osztaly bevezets 20
11-13 év 4.-6. osztaly kezd& 22,5
14-16 év 7.-9. osztaly alapozo 25
17-19 év 10.-12. osztaly fejleszté 30

A stlyosan, halmozottan fogyatékos tanulék oktatdsa csoportos és egyéni tanérakat is tartalmaz, igy
biztositva van, hogy a gyermek mind tanaraival, mind pedig osztalytarsaival intenziv kapcsolatban
legyen. Az oktatasi folyamatban el6re meg lehet adni azokat az 6rakat, amelyekben a csoport-
foglalkozasokkal parhuzamosan, valamelyik gyermek szamara a pedagogus egyéni foglalkozasokat
tart, s varhato, hogy az elézetesen rogzitett keretektsl csak kis mértékben vagy csak alkalmanként kell
eltérni (példaul, ha az egyik gyermek éppen rosszabb allapotban van, és kifejezetten igényli a sze-
mélyes foglalkozast). E kereten belil nyilvanval6an lesznek olyan tanulék, akiknél intenzivebb a
személyes tor6désre valé igény, s ennek megfelel6en magasabb 6raszamban kell egyéni fejlesztéseket
beilleszteni az oktatasba. Az egyéni foglalkozasok kizarélag a gyermek személyes sziikségletei szerint
alakithatéak, s ennek keretében a pedagoégusok és a sziil6k igen gazdag kinalatbol valaszthatnak
(bazalis stimulacio, mozgasnevelés, zeneterapia, gyogylovaglas stb.).

A rehabilitacios és egészségligyi céli foglalkozasokat is a gyogypedagogusok vezetik, s ennek
megfelelGen ezek a foglalkozasok is a tanérak kozé sorolédnak. Ezek az 6rak az oktatas teljes id6-
szakanak a felét adjak, mig a fennmarad6 6rak a célzott fejlesztési program teljesitését biztositjak
— csoportos vagy egyéni foglalkozasok keretében.32

32 Ez a keret teljes mértékben azonos az 1993. évi LXXIX. kozoktatasi torvény 52. § (6) e) pontjaban meghatarozott

feltételekkel, amely a siket és az autista tanulék éraszamainak megoszlasat hatarozza meg.
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5.5. Az oktatasszervezés keretei, csoportlétszam, targyi és személyi feltételek

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és fiatalok szamara a torvényben szabalyozott oktatasi
és képzési feltételek nem teszik lehet6vé az iskolaszer( oktatas fent jellemzett teljesitését. A kovetke-
z6kben a személyi és a targyi feltételek ennek megfelel6en nem a meglévé kereteket, hanem azokat
az altalunk javasolt — és szamos hazai 6nkormanyzati és civil intézmény altal mikodtetett — formakat

ismertetik, amelyek példaul a fenti pedagégiai munkanak szinvonalas kereteket adnak.

5.5.1. OPTIMALIS CSOPORTLETSZAM

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek iskolai osztalyaiban az idealis |étszam nyolc f6t
jelent csoportonként. Mivel az oktatas nem frontélis formaban zajlik és nem a verbalisan kozvetitett
tudas atadasaban all, hanem testkozelben végzett kozos tevékenységet és egyiittlétet jelent, s mivel
mindezen tal az egyéni kilonbségekre is tekintettel kell lenni, ennél magasabb |étszam esetén nem
lehet egyiitt dolgozni. Kevesebb gyermekkel sem érdemes szamolni, hiszen nem parhuzamosan futé
egyéni fejlesztésekrdl, hanem valédi kozosségi és csoportos tanulasrél van szé. Igy a gyermekeknek
lehet&ségiik van egymassal kommunikalni, egymast megismerni. Ez a létszam nem terheli tdl
a pedagogusokat és a segitéket, s az iskolaszervezés és az iskolaigazgatas nagyobb feladataiba is
jol integralhat6. Végil, a népesség alacsony szamara val6 tekintettel, nem valészinG, hogy a vidéki
iskolakba ennél magasabb szamban akarnanak sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket
beiskolazni.

5.5.2. SZEMELY| FELTETELEK

Nyolcf6s csoportok esetén két fGallasi gyogypedagogussal (lehetSleg szomatopedagogus szakos
terapeuta vagy értelmi akadalyozottak szakos terapeuta) és két fGallast segitével (gyogypedagogiai
asszisztens, szocialis gondozd, szocialis munkas) kell szamolni. Két gyégypedagogusra azért van sziik-
ség, mert bizonyos tanérakat — az els6 és az utolsé oérat — kozosen, mig a fennmaradé orakat felvalt-
va, egyéni fejlesztésekkel kiegészitve kell megoldaniuk. A csoportos 6rak és az egyéni fejlesztések
differencialt szervezése nem elengedhetd, s ennek személyi feltételeirsl is gondoskodni kell. Mind-
ezen tll a heti rendszerességgel végzett orvosi kontroll biztositasahoz sziikség van egy gyermekorvos-
ra, aki meghatarozott id6kozonként az iskolaba latogat. A gy6gypedagoégiai munka tdmogatasahoz
szlikség van rendszeres konzultaciéra logopédia szakos gy6égypedagogussal, neurolégus szakorvossal,
ortopédorvossal és pszicholégussal, valamint specialis terapeutakkal.

Mindosszesen tehat sziikséges

e két teljes allasu gyogypedagogus,

e két teljes allast segit6 (mozgasterapeuta szakember, gydgypedagoégiai asszisztens vagy

szocidlis 4pol6, gondozo),
* egy orvos heti 4 6raban,
e egy pszicholégus heti 10 6raban.

A szakemberek képzése mara Magyarorszagon is képes kielégiteni ezeket a sziikségleteket. Az ELTE
Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Tanarképzé Féiskolai Kar szomatopedagogus és értelmi akadalyo-
zottak pedagobgiaja szakos hallgatok képzése készit fel a silyosan, halmozottan fogyatékos emberek
pedagogiajara és oktatasara. E felkészités nem zarul le a f6iskolai diploma megszerzésével, hanem a
Kar egyetemi képzésében is folytatodik. A Budapesti Korai Fejleszté Kozpont, a Kézenfogva Alapitvany
és az ELTE GYTF altal kozosen kidolgozott Stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és felnéttek
egész életvitelt atfogd gyogypedagogiai kisérése cimdl akkreditalt gyogypedagdgus-tovabbképzés
2005-ben indult.

5.5.3. TARGYI FELTETELEK

Figyelembe véve, hogy a tanulok kerekesszéket és terapias székeket hasznalnak, s nem képesek 6n-
allé hely- és helyzetvaltoztatasra, tovabba figyelembe véve, hogy faradékonysaguk okan sziikségtik
van a kozos térben egy kiilon zugra, ahol kipihenhetik magukat, a szokasosnal nagyobb tanuléi helyi-
ségekkel kell szamolni. Az egészségligyi és a higiénias sziikségletek kielégitése miatt sziikség van
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vizesblokkra, mosogatéra és konyhapultra, pelenkdzoéasztalra, szivacsokra és matracokra. Mindezen
tal az egyéni fejlesztésekhez sziikség van egy kisebb méretd kiilon helyiségre.

Ennek megfelelGen a tanulas szinterei két részre tagolédnak: egy minimum 60-80 m2-es szobara és
egy kisebb, 10-15 m2-es helyiségre. A nagyobb szoba a csoportfoglalkozasok szintere, itt zajlanak a
kezd6 és zar6 foglalkozasok, a kozos étkezések is. A kisebb szobdban egyéni fejlesztéseket lehet
végezni.

Az iskolaba val6 eljutashoz és a hazautazashoz sziikség van iskolabuszra.

5.6. Az iskolai csoportok elhelyezkedése a kbzoktatas meglévd rendszerében

A stlyosan, halmozottan fogyatékos tankoteles kort gyermekek és fiatalok szamara kialakitott iskolai
csoportok szegregalt intézményekben valé elhelyezése sem oktatasszervezési, koltségvetési, sem
pedig nevelési, oktatasi, pedagoégiai szempontb6l nem lenne indokolhaté és hatékony. Optimalis
megoldas az lenne, ha ilyen iskolai csoportot barmely gyégypedagogiai nevelési, oktatasi intézmény
és gyogypedagogiai nevelésben, oktatasban részt vevg intézmény indithatna és mikodtethetne.

5.7. Szegregacio vagy integracio

A stlyosan, halmozottan fogyatékos tanulok iskolaszer( ellatasanak teljesitése mindenképpen felveti
az integracié vagy szegregaci6 dilemmajat. Hogy a sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek a
kozépsilyos vagy a tanulasban akadalyozott gyermekekkel kozosen tanuljanak-e, illetve, hogy az
integracio egyéb lehetségeit kell-e keresni, az véleménytink szerint csak egyénileg, minden gyermek
esetét alaposan megismerve donthet6 el. ,A silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek altalaban
csaladjukbol, vagy a napkozi otthonbdl (6vodabol) érkeznek az iskolaba. Még nem rendelkeznek
olyan kielégit6 képességekkel, hogy a szituaciok komplexitasat, valamint a segit6k és a gondozok
személyé-nek gyakori valtozasat megértsék és feldolgozzak, igy tehat az épek osztalyaiba vagy az
értelmi fogyatékosok heterogén osztalyaiba valé behelyezés a puszta »fizikalis jelenlét« szintjét ered-
ményezheti. Egy ilyen behelyezésre vonatkoz6 dontést igen alaposan meg kell vizsgélni, az adott gyer-
mek korabbi életkoriilményeinek fényébe kell helyezni, és érvényességét folyamatosan felil kell
vizsgalni” (Schaffer 1998, 42). A stlyosan, halmozottan fogyatékos népesség egy része azonban min-
den bizonnyal képes ra, hogy a megfelel6 pedagogiai és targyi segitség biztositasaval az enyhén fogya-
tékos gyermekek osztalyaiban tanuljon, ezért az integralt oktatas lehetGségét semmiképpen nem
szabad kizarni a lehet&ségek kozul.

Tapasztalataink szerint ma még gyakran megtorténik, hogy az enyhe fogyatékossagi gyermekeket
stlyosan, halmozottan fogyatékosnak mindsitik: a szocialis intézményekben €16, és az oktatasi rend-
szerbdl kiszorul6 enyhébb fokban fogyatékos gyermekek esetében sokszor botranyos lenne egy olyan
szakért6i vélemény kiallitasa, amely jelzi, hogy fogyatékossaganak foka alapjan a gyermek képes lenne
eleget tenni tankotelezettségének, ennek ellenére évek 6ta nem jar iskoldba. Varhat6, hogy a kozok-
tatasi befogadas mellékhatasaként szamos alkalommal fog kidertilni, hogy valéjaban nem sdlyosan, hal-
mozottan fogyatékos, hanem kozépsulyos intellektudlis fogyatékossaggal é16 gyermekekrél van szé.

5.8. Finanszirozas

Ha a sutlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek iskolai csoportjai a fent jellemzett feltételekkel
alakulnak meg és helyezkednek el a kozoktatasi rendszerben, akkor a kovetkezg koltségekkel kell
szamolni.

5.8.1. AZ ISKOLAI CSOPORT TARGY! FELTETELEINEK KIALAKITASA

Mivel az iskolai csoport szintere a mar meglévg éplilettel és bizonyos alapfelszereltséggel rendelkezé
iskolaépiletbe illeszkedik, a legtobb esetben nem kell Gj épuiletrészek kialakitasanak koltségeivel sza-
molni. Ebben az esetben csak a rendelkezésre all6 tér esetleges atalakitasa, felszerelése jelentkezik
koltségként. Ez — a hazai civil szervezetek tapasztalatai alapjan — legfeljebb

EGYSZERI 2 000 000 FORINT
Osszeget jelent.
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5.8.2. AZ ISKOLAI CSOPORTOK MUKODESI KOLTSEGE!I

A pedagogiai szolgaltatasok teljes kore, a gondozasi és az apolasi feladatok, valamint az utaztatas
jelentik azokat a minimalisan teljesitend6 alapfeladatokat, amelyeket mindenképpen teljesiteni kell.33

Pegagogiai koltségek egy hénapra egy évre
2 f6allasu gyogypedagogus teljes allasban, heti 30 6raban 323 000.- 3 876 000.-
1 féallasi mozgasterapeuta szakember, heti 40 6raban (szomatopedagégia szakos gyogypedagogus,
konduktor, gyégytornasz, DSGM terapeuta) 173 000.- 2 076 000.-
1 személyi segit6 heti 40 6raban (gyogypedagogiai asszisztens, szocialis apolé-gondozd, szocialis
szervezQ) 117 000,- 1 400 000,-
1 pszicholégus heti 10 6raban 77 000,- 924 000,-
1 orvos (gyermekorvos és neurolégus) heti 4 6raban 77 000,- 924 000,-
Mindosszesen 678 000,- 9 115 000,-
Utazasi koltségek egy hénapra egy évre
1 autébusz-vezetd heti 20 6raban 57 000,- 584 000,-
benzinkoltség 55 000.- 660 000,-
Mindosszesen 99 000,- 1928 000,-
A teljes csoport évi miikodési koltsége mindosszesen 11 043 000,-
Nyolcf6s csoport esetén egy gyermekre szamitva 1 380 000,-

* A tablazat nem pontos sorait a kovetkezé kiadasban javitjuk — a sorozatszerkeszté' megjegyzése.

5.8.3. A KOLTSEGHATEKONYSAG PROBLEMAJA

A sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek iskolaszerl ellatdsanak koltségigénye — egybe-
hangz6an a nyugat-eurépai allamok tapasztalataival és a fenti szamitasokkal — jelentGsen meghaladja
az ép vagy az enyhén fogyatékos gyermekek iskolaztatasi koltségeit. Ennek hatterében leginkabb a
szolgaltatashoz sziikséges szakemberek aranyosan magasabb létszama és a csoportonként nyolc f6ben
maximalt gyermeklétszam all. Az allami koltségvetés szempontjabdl azonban erGs érvek szélnak
amellett, hogy ezeket a koltségeket megéri fedezni, és tagabb perspektivabol szemlélve a jelenlegi
rendszer fenntartasahoz képest ezeknek az iskolai csoportoknak a finanszirozasa j6 és megtéril6
befektetésnek mutatkozik.

(1) Az apolast gondozast kinalé intézményekben elhelyezett gyermekek alapjan az allam
2005-ben évi 820 600 forint normativ tamogatast fizet.3* E gyermekek jelent8s része igazol-
hatéan a képzési kotelezetti minGsitéssel jard, a csaladokat sujté szocialis kovetkezmények
hatasara adta intézetbe gyermekét.3> Ha a jelenleg képzési kotelezettnek mindsitett gyer-
mekek kozoktatasi befogadasa rendezddik, varhato, hogy az érintett sziil6k jelent&sen kisebb
hanyada valasztja az intézményes elhelyezést.

(2) A kozoktatasi koltségek kifizetését kozvetve kompenzaélja a sztil6k munkaerd-piaci aktivita-
sara gyakorolt kedvezd hatés. A gyermek iskolazatasanak megvaldsulasa esetén ugyanis
semmi nem indokolja majd az érintett sziil6k inaktiv életmdédjanak fennmaradasat, mindez
pedig — a szll6k altal befizetett jovedelemado, és a munkaltato altal befizetett jarulékok atjan
— jelentkezni fog a koltségvetés bevételi oldalan.

(3) Az érintett csaladok jelenleg szamos tamogatasi formaban részesiilnek, és 2004-ben szamos
érdekképviseleti szervezet lobbizott az apolasi dijnak a minimalbér szintjére valé emeléséért,

33 A 2005-6s kozalkalmazotti bértabla alapjan szamitott brutté koltségek tartalmazzak a munkaltatéi jarulékokat és az
egészségligyi hozzajarulasi koltségeket.

34 A Magyar Koztarsasag 2005. évi koltségvetésérsl sz6l6 2004. évi CXXV. torvény 3. mellékletének 16. pontja.

35

Lasd ehhez e dolgozat 2.2. részét.
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s egyben az otthoni apolas munkaviszonyként valé elismertetéséért. Ez a konstrukci6 az alla-
mi kiadasok novelésével és a jelenlegi intézményes szegregacioé fenntartasaval egy iranyban
halad, tehat strukturalisan semmiképpen nem jelenthet megoldast. Ezzel szemben a k&z-
oktatasi befogadas hatasara a csaladokban névekszik az aktiv keres6k aranya — tehat kisebb
mértékben szorulnak allami segitségre —, rdadasul, ha az allam nappali rendszer( iskolaszer(
ellatast biztosit, akkor nem igazolhaté az otthoni apolas munkaként valé értelmezése, ami
csokkenti a koltségvetési kiadasokat.

(4) Bass Laszlo6 kutatasa szerint az érintett sztil6k korében az atlagosnal magasabb a pszichiat-
riai kezelésben részestil6k aranya. Ennek hatterében nem a gyermek fogyatékossaga, hanem
az egész napos bezartsag és a mindennapi életbdl valo kiszorulas all.36 A kozoktatasi be-
fogadas nyilvanval6an csokkentené a vonatkozé pszichiatriai kiadasokat.

36 | asd ehhez e dolgozat 2.1.4. részét.
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6. Javaslatok és varhaté kévetkezmények

6.1. Szempontok a jogszabalyok médositasahoz

A kozoktatasi negativ diszkriminacié megsziintetéséhez a jogalkoténak toroinie kell a képzési kotele-
zettség kategoridjat a kozoktatasi torvény 30. §. (6) bekezdésébdl, és a stlyosan, halmozottan fogya-
tékos gyermekek oktatasanak specifikus szempontjait be kell illesztenie a fogyatékos gyermekek 6vo-
dai és iskolai nevelésének iranyelvérsl szol6 23/1997 (VI. 4.) MKM-rendelet megfelel6 szakaszaiba.
Ezzel parhuzamosan hatalyon kivil kell helyeznie a 14/1994. (VI. 24.) MKM-rendelet képzési
kotelezettséget és fejleszts felkészitést szabalyozo részeit. A kdzoktatasi torvény és a 23/1997 (VI. 4.)
MKM-rendelet médositasdhoz a kovetkez6 szempontokat kell figyelembe venni:37

A) A jogszabalyokat médositani kell olyan tartalommal, hogy a silyosan, halmozottan fogya-
tékos gyermekek oktatasa gyogypedagogiai nevelési-oktatasi intézményben, illetve gyogy-
pedagogiai nevelésben-oktatasban részt vevs nevelési-oktatasi intézményben torténjen. Ily
modon biztosithatja a jogalkoté a sutlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szamara
ugyanazokat a kozoktatasi intézményi lehetGségeket, amelyek kevésbé sériilt vagy ép tarsaik
rendelkezésére allnak. A konkrét elhelyezési dontések tgyis az egyedi és tényleges lehets-
ségek mentén keletkeznek, de legaldbb a lehet6ségét ne zérja ki a torvény az integralt
nevelés-oktatés, képzés iranyaba tehet6 kozoktatasi fejlesztéseknek és kezdeményezéseknek.

B) Moédositani kell ezeket tovabba olyan tartalommal, hogy a gyogypedagogus, a konduktor
irnyitasi, illetve kozremiikodési feladatat konkrét foglalkozasi éraszamhoz kell rendelni. Ez
torténhet direkt 6raszam meghatarozasaval vagy e gyermek oktatasi 6raszamanak meghataro-
zott ardnyahoz rendeléssel. Amig a megfelel6 kozoktatasi szakképesitésti személy foglalkoz-
tatasi kotelezettsége nincsen konkrétan 6raszamra lebontva jogszabalyba foglalva, addig az
Liranyitas és sziikség szerinti kozremiikodés” feladatkorét az intézményi és a fenntart6i kény-
szerek a szakmai foglalkozasok minimalizalasanak iranyaban sztkitik.

C) Jelenleg a képzési kotelezettségrsl sz616 14/1994. (VI. 24.) MKM-rendelet 9. §-a tartalmazza

a fejleszt6 felkészités 6raszamaira vonatkozé elGirast. Ezzel szemben a kozoktatasrol sz6l6
1993. évi LXXIX. torvény 52. §-anak (6) bekezdését javasoljuk kiegésziteni a stlyosan, halmo-
zottan fogyatékos gyermekek korére vonatkozo szabalyozassal. Itt van a helye egy olyan szaba-
lyozasnak, amely megfelel6 szamua orat biztosit kozoktatasi intézményi kotelezettségként,
illetve finanszirozasi alapként. A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeknek minimalisan
annyi kozoktatasi raforditas jar, mint a naluk enyhébben fogyatékos tanul6knak a kozoktatas
jelenlegi intézményrendszerében. A kozoktatasi torvény 52. § (3) bekezdésében leirt évfolya-
mi logikan novekvs 6raszamokhoz képest, valamint a (6) bekezdésben leirt és a fogyatékossag
jellegétdl fliggben differencidlt habilitacios és rehabilitacids plusz tanérai foglalkozasokkal is
szamolva a sudlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek oktatasanak minimalis 6raszama
atlagosan heti 25 6ra. (Ez a szamitas az els6t6l a harmadik évfolyamig iranyadé napi 4 éraval
szamol, s a fogyatékossag tipusatol fligg6 plusz éraszamok atlagat jelents 25%-t veszi alapul.)
Ez a megoldas garantalnd egyrészt az iskolai szolgaltatasok optimalis kialakitasat, olyan
kinalat kereteinek megteremtését, amelyben valéban sziikségleteiknek megfelel§ pedagogiai
fejlesztést kapnak a széban forgo fiatalok. Masrészt ebben a keretben az oktatas a meglévé
iskolarendszer és iskolaszervezés kereteibe integralédhatna, tehat gyakorlatilag is egyszer(
megoldast kinal.

Végiil ebben az esetben a kozoktatas maradéktalanul eleget tesz az esélykiegyenlités szakmai, poli-

tikai és tarsadalmi feladatanak is.

37 A kovetkezs szempontok Bir6 Endre kéziratban hozzaférhets elemzésére tamaszkodnak (Bir6 és Verdes 2005, 35-37).
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6.2. A kbzoktatasi befogadas varhato hatasai

6.2.1. ALAPVETO EMBERI JOGOK ERVENYESULESE

A stlyosan, halmozottan fogyatékos tankoteles kort népesség szamara kialakitott, az ép gyermeke-
kéhez hasonlé min&ségben biztositott kbzoktatasi szolgaltatasok eleget tesznek a nemzetkozi és a
magyarorszagi jogrendszer alapjogokat biztosité passzusainak, s ennek megfelel6en megsziintetik a
jelenlegi tarthatatlan és diszkriminativ gyakorlatot, amely intézményesiti nemcsak a stlyosan, halmo-
zottan fogyatékos gyermekek fokozott hatranyba hozasat, hanem az érintett csaladok jogainak eré-
teljes sérelmét is. Ennek kovetkeztében Magyarorszag megteremti az érintett gyermekek sziikségletei
kielégitésének egyik jelentss, talan legjelentGsebb feltételét, és biztositja szamukra, hogy sziikségle-
teiknek és képességeiknek megfelelGen fejlédjenek és tanuljanak, egyben megteremtve ezzel annak
lehetGségét is, hogy a késébbiekben a tobbségi tarsadalom integrans tagjaiként éljenek.

Az allam tovabba segiti a csaladok egységének megmaradasat, amit a jelenlegi konstrukcié a
legkevésbé sem tamogat.

6.2.2. A KOZOKTATASI RENDSZER MINOSEGENEK JAVULASA

A kozoktatasi szolgéltatasok valos kiterjesztése az érintettekre a kozoktatasi rendszer egészének jelen-
t6s minGségi fejlodéseként értékelddik. Az oktatas nemcsak a jobb képességl, esetleg hatranyos
szocialis helyzetben él6 ép gyermekeket fogadja be, hanem mindezen tal az oktatas lehetGségének
sz€Is6 hatérait is kitapintva a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek felé is megnyilik. A hazai
rendszer sokat karhoztatott esélyteremtési és esélykiegyenlitési tehetetlensége jelentés mértékben ol-
dodik, hiszen az oktatasszervezés legnehezebb feladatat oldja meg. Ezért varhat6, hogy a magyar
kozoktatas egészének olyan l6kést adhat, amely a teljes szektort mintegy alulrél dinamizalva, nyitot-
tabb, kompetensebb és hatékonyabb, a hatranyos helyzet(i népesség problémaira érzékenyebb oktatas
kialakitasat generalja.

Az oktatés ilyen jellegl kiszélesitése maga utan vonja azt is, hogy a hazai rendszerben — kovetve a
nyugat-eurépai orszagok gyakorlatat — az oktatas fogalma kitagul, és magaban foglalja azoknak az
alapvet6 feladatoknak a megkozelitését és megoldasat is, amelyek példaul a silyosan, halmozottan
fogyatékos tanulok esetében jelentkeznek. Ennek eredményeként a hazai oktatasi gyakorlat magaba
fogadja azokat az oktatasi stratégiakat és modszereket, amelyek a jelenlegi kovetelményeknek jobban
megfelels, az informaciés tarsadalom altal tdmasztott, a tudasalapt gazdasag munkaer6-piacanak
megfelelS korszerli kovetelményeknek megfelelnek. Az oktatas hatékonysaganak novekedését vonja
maga utan, ha a sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek fejlesztésének, tanitasanak soran
kialakitott médszereket és koncepcidkat is megjelenitik és alkalmazzak az enyhe fogyatékossaggal él6
vagy ép tanulok oktatasdban. Eppen a PISA-vizsgalatok altal bizonyitott tény, hogy azok az oktatasi
rendszerek mikodnek hatékonyan, amelyekben a kiilonb6z6 képességli és hatterl tanulok szaméara
kialakitott stratégiak jol kommunikalnak és kozlekednek egymassal, hiszen ezekben a felmérésekben
,lalzok az orszagok értek el j6 eredményeket, amelyek kézoktatasaban alacsony szint(i vagy amelyek-
b6l teljesen hianyzik a szelekci6, ahol széles bazisi és egységes az alapképzés, s ezéltal az iskola a
leginkdbb képes kiegyenliteni tarsadalmi esélykilonbségeket, hasznalhaté tudassal felvértezni a
kiilonbbz6 szocio-6konémiai hattérrel rendelkezé gyermekeket” (Zaszkaliczky 2003, 48).

6.2.3. A GYOGYPEDAGOGIAI SZOLGALTATASOK BOVULESE

Nemcsak a koztudatban él még mindig, hanem bizonyos mértékben a valésagnak is megfelel az, hogy
a gyogypedagogiai ellatérendszer nagyrészt a hatranyos szocialis helyzetben é16 vagy roma szarma-
zasu gyermekek oktatasat latja el, s mintegy a tobbségi oktatasi struktiraba épitett szelepként aramol-
tatja ki ezeket a gyermekeket a tobbségi iskolabdl. Pedig a gyogypedagogiai szolgaltatasok funkcidja
tavolrol sem e tehermentesitésben, hanem a fogyatékossaggal €16 népesség sziikségleteinek kielégité-
sében all, mégpedig Ugy, hogy e feladatat mas ellatérendszerekkel és szakmakkal szoros egyditt-
mUkodésben végezze el.

Az utébbi évtized leger&sebb és nagyon is pozitivan értékelhet6 trendje a roma szarmazasu, az
enyhe értelmi és érzékszervi fogyatékossaggal €16 tanulok integralt oktatasanak 6sztonzése és prog-
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ramja. Ennek megfelelGen mara statisztikailag is kimutathaté, hogy a gyogypedagégiai iskolarendszer-
ben egyre kevesebb gyermek vesz részt, hiszen akinek lehet6sége van, inkabb az integralt oktatasi for-
makat preferalja még akkor is, ha ennek hatterében nem mindig van jelen a megfelel§ szakértsi és
pedagogiai segitség. A sllyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek iskolaszerl ellatdsa olyan,
minden bizonnyal vonzé pedagoégiai perspektivat és munkakort jelentene, amely nagy mértékben
vonzana a kompetens munkaerét, s ennek megfelelGen nemcsak Gj munkahelyeket teremtene, hanem
0sztonzben hatna a jelenlegi képzési rendszerre is.

6.2.4. A MAGYAR TARSADALOM EGESZERE GYAKOROLT POZITIV HATAS

Figyelembe véve, hogy a kozoktatas a tarsadalmi kozlekedés és a tarsadalomba valé beilleszkedés
alapvetd csatornaja, és hogy jelenleg a kozoktatas a tarsadalmi mobilitas leginkabb meghatarozé
eleme, varhat6, hogy a kozoktatasi befogadas mas teriiletekre és ellatérendszerekre is pozitiv hatast
gyakorolhat.

ElGszor jelentSs hatast gyakorolhat a kbzoktatas szinterein megjelené valamennyi tanuléra. Annak
a ténynek a megértése, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek is ugyanugy iskolaba jar-
nak, mint 6k maguk, eredményesen jarulhat hozza a fiatalabb generacié tolerans, elfogadé és segité
attitGdjeinek kialakulasahoz. A kozoktatasi rendszerben valé kozos részvétel megnyitja azokat a
forumokat, amelyek lehet6vé teszik, hogy az ép tanuldk talalkozzanak és személyes tapasztalatokat
szerezzenek a stlyosan, halmozottan fogyatékos emberekrél, s a késébbiekben pozitiv médon viszo-
nyuljanak hozzajuk. A mindenkori magyarorszagi kormany antirasszista és elfogad6 magatartast
0sztonzé politikaja jo talajra lel egy olyan tarsadalmi csoport szamara biztositott szolgéltatas kialaki-
tasaval és biztositasaval, amely csoport a szélsGséges és kirekesztS politikai megnyilvanulasok egyik
lehetséges célpontja.

Masodszor a kozoktatasi befogadas jelentGsen novelni fogja azoknak a stlyosan, halmozottan
fogyatékos személyeknek a szamat, akik az egészségligyi vagy a munkatigyi szektorban megjelennek.
Ennek kovetkeztében varhato, hogy ezek a nagy ellatérendszerek is érzékenyebben reagalnak majd az
érintett népesség problémaira és sziikségleteire.

6.2.5. AZ ERINTETT NEPESSEG ELETMINOSEGENEK JAVULASA

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket nevel& csaladok koérében bizonyosan varhaté élet-
min&ségik javulasa. Egyrészt a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és fiatalok megfelel
ellatasban részesiilnek, s megfelel lehetGséget kapnak ahhoz, hogy sziikségleteiknek és képességei-
nek megfelel§ keretek kozott fejl6djenek és tanuljanak. Masrészt a sziil6k szamara biztositott, hogy
gyermekik a szamukra megfelels, min&ségi szolgaltatasokhoz hozzajut, ennek kovetkeztében jelen-
t6s mértékben felszabadulnak a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek nevelésének pszichés
terhei alol.

Jelenleg az érintett csaladokban a sziil6k a népesség atlaganal magasabb aranyban kiizdenek
pszichés megbetegedésekkel, depressziéval, s ezekben a csaladokban gyakrabban torténik 6ngyilkos-

sagi kisérlet is. Varhato, hogy ezek a mutatok is valtozni fognak.

6.2.6. A SZULOK MUNKAERO-PIACI REINTEGRACIOJA

A jelenlegi adatok szerint az érintett sziil6k a gyermek nevelési, gondozasi, oktatasi és fejlesztési
teendGinek kényszer( magukra véllalasa miatt jelentGs részben nem dolgoznak, noha egyébként meg-
van a megfelel6 végzettséglik, és elvben lehet&ségiik lenne arra, hogy elhelyezkedjenek a munkaeré-
piacon. Figyelembe véve, hogy az érintett csaladok mintegy haromnegyede a létminimum alatt
kénytelen élni, varhat6, hogy e sziil6k, akik jelenleg nagy részben munkanélkiliek, szinte kivétel
nélkil — mindosszesen 3000-10 000 emberrdl van sz6 — megjelennek a munkaerd-piacon, s atlépnek
az aktiv keres6k csoportjaba.

Nyilvanval6an hosszabb tavon érvényesiilé eredmény, hogy ebben az esetben a stlyosan, halmo-
zottan fogyatékos személyek kozul is egyre tobben kertlnek ki olyanok, akik a késébbi életkorban
esetleg produktiv munkaeréként jelennek meg, s ezzel jelentGsen hozzajarulnak sajat eltartasuk,
gondozasuk koltségeihez.
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6.2.7. A SEGELYEK ES A TAMOGATASOK IRANTI IGENYEK CSOKKENESE

Bass Laszl6 sokszor hivatkozott kutatdsa szerint — bar a jelenlegi rendszer a segélyek el6nyben
részesitésére szocializadl —, a csaladok harmada semmilyen, egyébként jogosan jar6, tdmogatasi és
segélyezési konstrukcioban nem részesiil. Mivel a sziil6k stlyosan, halmozottan fogyatékos gyer-
mekuk iskolaszer( ellatasat tartjak leginkabb szlikségesnek, s mivel varhatéan képesek lesznek
munkat vallalni, varhat6, hogy ennek az allami feladatnak a teljesitése még inkabb visszafogna a
csaladok segélyek és tamogatasok iranti igényét, ami pozitivan hatna a koltségvetési kiadasokra.

6.2.8. A SZOCIALIS INTEZMENYEK MODERNIZACIOJA

Mivel a szil6k nem kényszerllnek ra, hogy valasszanak a munkavallalas és a gyermek otthoni fel-
nevelése kozott, vagyis a stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermek csalddban maradasa nem vezet
egyenesen a csaladok elszegényedéséhez, elnyomorodasahoz, varhaté, hogy a jelenleginél sokkal
tobb sziilpar dont gy, hogy nem veszi igénybe a szocidlis intézmények altal kinalt szolgaltatasokat.
Ennek kovetkeztében varhato, hogy csokkenni fog a tartés lakhatast, apolast-gondozast kinalé szo-
cidlis intézményekben él6 emberek szama. Ez jelentés mértékben segitené az 1998. évi esély-
egyenlGségi torvényben el6irt kotelezettségek teljesitését, vagyis a nagy létszamu intézmények kis-

sz

csoportos lakéotthonna valé atalakitasat, és a meglévs intézmények decentralizaciojat.

6.3. Javaslat egy modellértékd iskola kialakitasara és nyomonkovetésére

A jogszabalyok moédositasa, a finanszirozasi hattér megteremtése mellett sziikség van egy olyan gyogy-
pedagogiai altalanos iskola mikodtetésére és segitésére, amelyben a fent jellemzett iskolai csoport és
oktatasi keret adottak.

e E modell gyakorlati megvalésitasa lehet6vé tenné, hogy az iskolai csoportok jogszabalyi és
finanszirozasi keretei késébb pontosabban meghatarozhatok legyenek. Az iskolai csoport
mUkodtetése pozitiv hatassal lehetne az iskola egészére, illetve ezek a hatasok igy tisztan
vizsgalhatok, kutathatok lennének. Ennek eredményeit mind a kézoktatasi szakemberek, az
oktataspolitikusok, mind pedig a gyégypedagogiai szakemberek is alkalmazhatjak, de tagabb
értelemben az oktatasi rendszer egészére is meg lehetne fogalmazni bizonyos kérdéseket,
problémékat, javaslatokat.

e Egy ilyen modellértékl csoport tiszta, szinte laboratériumi kereteket adna egy-egy gyogy-
pedagogiai kutatashoz. Az els6 fejezetben érintett diagnosztikai problémak részben abbdl
fakadnak, hogy a sulyos, halmozott fogyatékossag diagnézisanak ma még integrans része az
iskolarendszer. A modellérték( iskolaban azonban ezzel a kériilménnyel nem kell majd sza-
molni, tehat a gyermekek sziikségleteiknek megfelel6 oktatasban, pedagogiai fejlesztésben
részesiilnek. Nyomonkovetéses vizsgalat igy megmutathatja, hogy mennyiben képesek a
stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek a pedagogiai szolgaltatasok kompetens felhasz-
naléi lenni.
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Osszegzés

Salyosan, halmozottan fogyatékosok azok az emberek, akik legaldbb két teriileten — beszéd, mozgas,
értelem stb. — stllyos fogyatékossaggal élnek, s ezért folyamatos apolasra, gondozasra van sziikségiik.
Altalaban kerekesszékhez kotéttek, nem tudnak beszélni, és speciélis megsegitést igényelnek. Eletkori
kilatasaik korlatozottak, altaldban 30-40 éves koruknal nem élnek tovabb, s szamos krénikus betegség
neheziti életiiket.

Szamuk Magyarorszagon 12 000-17 000 f6 kozott mozog, koziliik mintegy 2500-3000-en tankote-
les kortak. Megkozelit6leg 40%-uk él intézetben, tébbségiiket csalad gondozza. A csaladtagokat is
szamitva igy 60 000-90 000 ember érintett. A silyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket nevel§
csaladok tarsadalmi helyzete a fogyatékos gyermek sziiletését megel6zGen megegyezik a népességben
mért mutatokkal: sem a csalad szerkezete, sem az iskolazottsag, sem a jovedelmi viszonyok vagy a
lak6hely, sem pedig szociokulturalis jellegzetességeik szerint nem differencialédnak.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos, tankdteles kort személyek a kozoktatasi torvény vonatkozé
rendelkezési szerint a tankotelezettség egy kiilonleges kategoridja, a képzési kotelezettség jogintézmé-
nye ala esnek. A kozoktatasi torvény 1993-as médositasakor a torvényhozé eltorolte a képezhetetlen-
ség fogalmat, és ezzel parhuzamosan alakitotta ki a képzési kotelezettség intézményét. A képzési
kotelezettség keretei kozott a tanulé nem oktatasban, hanem fejleszts felkészitésben részestil, amely
egyéni foglalkozas esetén heti harom, csoportos foglalkozas esetén pedig heti 6t 6ra pedagogiai
foglalkozast jelent. Ebben a formaban az érintettek szamos szempontbél stlyos hatranyba kertilnek:

* A beiskolazas idejétél fogva kiilon, specifikusan e népességre vonatkoztatott, az érintettek
képességei fel6l értelmez6d6 kategériarendszer (képzési kotelezettség) és képzési kinalat
(fejleszts felkészités) valik meghatarozéva, amely mar ezen a ponton dont a szegregaciorol,

e afejlesztd felkészités helye nem az oktatasi rendszer valamely tobbségi vagy specidlis intéz-
ménye, hanem elsédlegesen az érintett gyermek csalddja vagy a tartés bentlakast, apolast,
gondozast nyujté otthon, holott a hatalyos torvények értelmében egyiknek sem feladata
kozoktatasi feladatok ellatasa,

e annak ellenére, hogy az altalanos oktatas szinterein dolgoz6 pedagdgusok esetében a felss-
foka szakiranyl végzettség megszerezése fogalmazodik meg kovetelményként, addig a
fejleszt6 felkészités bizonyos esetekben fels6fokl és/vagy szakiranyl végezettség hianya
esetén is végezhetd,

e az ép vagy enyhe fokban fogyatékos gyermekeket ellat6 altalanos iskolaban el&irt, a felsébb
osztalyokba keriiléssel aranyosan novekvé 20-25-30 6raval ellentétben a fejleszté felkészités-
ben részt vevs gyermekek heti 3-5 6ra foglalkozasban részestilnek, s ez a képzési kotelezett-
ség teljes idGtartama alatt — mindosszesen 12 éven keresztiil — stagnal,

e a fejleszt felkészités teljesitéséhez nincsen torvényi szinten hozzarendelt, a kdzponti tan-
tervet helyettesitd iranyelvi rendszer, végil ennek megfelelGen

e a pedagoégiai munkara nem vonatkoznak min&ségi kritériumok, amelyek mentén a szolgal-
tatasok fejleszthet&ek és szamon kérhetGek lennének.

Elismerve, hogy az 1993-as moédositas komoly elGrelépés volt, mégis tgy véljik, hogy a kialakult
helyzetet nem tdlzas kozvetlen hatranyos megkiilonboztetésként értékelni, amely az érintettek és
csaladjaik mas élettertiletein is megjelenik, oda atszivarog. A csaladok nem tudjak gyermekiiket iskola-
ba jaratni, s ennek legalabb két terlileten vannak sdlyos kdvetkezményei.

El6szor, hogy az egyik szil6 — altalaban az anya — otthon maradni kényszertil, s ezért nem vallal-
hat munkat. Ennek megfelelGen csokkennek a csalad bevételei. Ezt stlyosbitja, hogy ezekben a csala-
dokban az atlagosnal magasabb a gyermekszam, vagyis kevesebb keresére aranytalanul sok eltartott
jut. Mindennek kumulalédasaként e csaladok 74,4%-a a létminimum, 73,2%-a a szubjektiv szegény-
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ségi kiiszob alatt él, az esetek 40,8%-aban pedig a nyugdijminimumnal is alacsonyabb az egy f&re jutéd
jovedelmiuk.

Masodszor komoly hatranyt jelent, hogy a gyermek nem kertil kortars kozosségbe, ezért nem fejléd-
het megfelel6en, nem szokhat hozza a rendszeres tanulashoz és foglalkozashoz, ezért késébb még
kevesebb esélye lesz arra, hogy megjelenjen a védett munkaerSpiacon, s hozzajaruljon sajat eltartasa-
nak koltségeihez.

Természetesen nem csak a kozoktatasi szektorrél van szé. A szocialis rendszer, a munkatgyi- és a
csaladugyi ellatérendszer sem észleli az érintetteket, részben a populécio kis mérete, részben alacsony
érdekérvényesit6 képességlik miatt. A tdamogatasok rendszere zavaros, és a csaladok tébb mint har-
mada semmilyen tamogatasban vagy segélyben nem részesil. A tarsadalom veliik szemben elutasito,
hiszen sulyosan, halmozottan fogyatékos emberekkel sem az utcan, sem pedig a nyomtatott és az
elektronikus sajtéban nem talalkozunk.

Mégis elmondhat6, hogy méara az érintett szil6k és a szakemberek korében is kialakulni latszik egy
konszenzus, amely szerint a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek iskolaszerl ellatasanak
kiépitése lehetne az a Iépés, amely megoldast kinalna életproblémaik jelentSs részére. Természetesen
nem oldana meg mindent, de fejl6dést generalna mas teriileteken is, és a tarsadalmi integracié egyik
motorja lenne. Jelenleg vannak folyamatban azok a szamitasok, amelyek ennek koltségvetési és
oktataspolitikai hatasat igyekeznek majd el6re jelezni. Bizonyosnak tinik azonban, hogy e mindossze-
sen 2500-3000 személy kozoktatasi ellatdsa nem jelentene nagy terhet az allam szamara.

A fejlett eurépai allamok példai, de mara mar honi, f6leg a civil szféra fel6l érkezé kezdemé-
nyezések is igazoljak, hogy a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek képesek részt venni az
iskolarendszer( oktatasban és képzésben, képesek ra, hogy a sziikségleteiknek és képességeinek
megfelelGen alakitott pedagogiai szolgaltatasok aktiv felhasznaléi legyenek.
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Mellékletek



1. melléklet
Sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekeket nevel6
és oktat6 intézmények

Osszeallitotta Zomi Timea38

1. Maci Alapitvany Ovodaja és Fejleszté Napkozi Otthona, Jaszberény
2. Montagh Imre Altalanos Iskola, Ovoda és Készségfejleszt6 Szakiskola, Budapest
3. Halmozottan Sériilt Gyermekek Habilitaciés és Rehabilitaciés Otthona, Debrecen
4. Kiskort Fogyatékosok Otthona, Eger
5. Vakok Batthyany Laszl6 Romai Katolikus Gyermekotthona, Ovoda, Altalanos Iskola, Budapest
6. Zala Megye Onkormanyzatanak Gyogypedagogiai Fejleszts, Tanacsad6 és Tovabbképzési Koz-
pontja, Zalaegerszeg
7. Szivarvany Gyogypedagogiai Kozpont, Barcs
8. Mozgaskorlatozottak Somogy Megyei Egyesiilete, Kaposvar
9. Komplex Altalanos Iskola Habilitaciés Tagozata, Budapest
10. Mozgasjavit6 Altalanos Iskola és Diakotthon ,Csillaghaz” Tagozata (Halmozottan Sériilt Mozgas-

korlatozott Gyermekeket Nevel6-Oktat6-Mozgasfejleszté Tagozat), Budapest
11. Bliss Alapitvany Segit6 Kommunikacié Médszertani Kozpont, Budapest
12. Budapesti Korai Fejleszt6 Kozpont, Budapest

1. Maci Alapitvany Ovodaéja és Fejleszté' Napkozi Otthona

5100 Jaszberény, Kiserdei sétany 1.
Telefon/Fax: (0657) 415-211
Intézményvezet§ Rebicsek Laszloné

Képzési forma: 6voda és fejleszts napkozi otthon. Felvételhez sziikséges életkor, alsé és fels6 korhatar:
az 6vodaban 3-6 év, a fejleszté napkozi otthonban 2-16 év. A felvételhez sziikséges a Tanul6i Képes-
ségeket Vizsgald SzakértSi és Rehabilitacios Bizottsag véleménye, egyéb sériilésspecifikus bizottsagok
véleménye.

1993-ban a Maci Alapitvanyt harom 6vong hozta létre azzal a céllal, hogy az addigi H(t6gépgyar
fenntartasaban 1évé 6voda tovabbra is a gyermekek szolgalataban alljon. Az 6voda 1993-ban, a
fejleszt6 napkozi otthon 1994-ben kezdte meg miikodését Jaszberény zoldovezetében, a varos koz-
pontjatél 3 km-re. Az alapitvany a 3-6 éves 6vodas ép és sajatos nevelési igényd, illetve a 2-16 éves
stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek nevelését, egyéni fejlesztését és lehetGség szerinti integ-
ralasat vallalja fel. Pedagogiai célkitlizéseiket magyar—amerikai illetve angol anyanyelv( évoda-
pedagogusok, gyogypedagogusok, szakképzett gyermekgondozok valésitjak meg. A szakmai munkat
gyermekorvos, pszicholégus, logopédus és dajkak segitik.

Az 6voda harom gyermekcsoporttal mikodik, kozilik egyben integralt, mig a masik kett6ben két-
nyelv( program folyik. Az 6voda pedagoégiai programja alapvetGen figyelembe veszi az orszagos alap-
programot, ugyanakkor tartalmazza a helyi specifikumokat, és biztositjdk a 3—6 éves korl gyermekek
egyUlttnevelését sérilt tarsaikkal. Magyar és angol nyelv(i 6vodapedagégusok teremtik meg a gyermekek
szamara a kétnyelvl kornyezetet, s naponta négy ordban természetes jatékszituaciokban és élet-
helyzetekben ismerkednek az angol nyelvvel. Az 6vondk egy-egy nevelési tertiletre szakosodtak, igy
maguk vezetik a gyermektorna, a zenebvoda, a kismesterség foglalkozasokat. Logopédus iranyitasaval
beszéd- és kommunikacios fejleszt6 programot vezetnek, illetve beszédjavité egyéni foglalkozasokat

38 Az intézmények adatait 2002-ben jegyeztiik le a Kézenfogva Alapitvany megbizasabol. Az itt felsorolt szolgaltatok
részben iskolai keretek kozott, részben szocialis intézményként, nem iskolaszerGen biztositjak a stlyosan, halmozottan
fogyatékos emberek nevelését, oktatasat. Kozos benntik, hogy a jelenlegi jogszabalyi elvarasoknal tobb, magasabb
szinvonall pedagogiai szolgéltatasokat kinalnak.
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szerveznek a beszédhibas gyermekeknek. A gyermekeknek egész évben lehetGségiik van Gszasra és
gorkorcsolyazasra. A téli honapokban korcsolyazassal bévitik a gyermeki tevékenységek korét. Az
egészség védelme és megsrzése érdekében minden év novemberében orvosi szliréseket szerveznek:
ortopédiai, belgyogyaszati (ultrahang), fogorvosi, szemészeti, fiil-orr-gégészeti vizsgalatokat.

A Maci Alapitvany Fejleszté Napkozi Otthona 1994-ben kezdte meg miikodését, felvallalva a testi-,
az érzékszervi-, az értelmi-, a beszéd- és mas fogyatékos gyermekek korai fejlesztését, nevelését, gon-
dozasat. Programjukat az Ovodai nevelés orszagos alapprogramjanak, a Fogyatékos gyermekek 6vo-
dai nevelésének iranyelvében foglaltak, valamint az intézmény helyi programjanak figyelembevételé-
vel allitottak ossze. A fejleszté napkozi otthon nem mint kiilonallé egység, hanem mint az intézmény
szerves része mikodik, érvényesitve mindazokat a pedagogiai elveket, amelyek az 6vodai nevelés
alappilléreit képezik. Gyoégypedagoégus, logopédus, gyermekorvos, gyoégypedagogiai asszisztens,
specialisan szakképzett gyermekgondozék gondoskodnak a gyermekek sériilésspecifikus fejleszté-
sér6l, az apolasi, a gondozasi feladatok ellatasarol. A személyi feltételek megteremtésén tdl targyi
feltételeikkel, eszkoztaruk folyamatos bévitésével torekednek a specidlis nevelési sziikségletek mind
szélesebb kord kielégitésére. A napkozi otthonba torténd felvétel kritériuma a fogyatékossag tipusa
szerint illetékes szakért6i bizottsag altal végzett vizsgalat, a diagnoézis. A sérilt gyermekek fejlesz-
tésének rovid- illetve hosszi tavia céljait minden esetben a komplex gyégypedagégiai, pszicholégiai
és orvosi vizsgalatra, javaslatra épitik, amelyre legalabb éves rendszerességgel kertil sor, kiilonos tekin-
tettel az iskolavalasztasra, s az integracio lehetGségeinek mérlegelésére. A gyermekek rendszeresen
logopédus és gyogypedagogus altal iranyitott fejleszt6 foglalkozason vesznek részt, amelyek els6d-
leges feladata a képességek sokrétl fejlesztése, a lehetséges kompenzacios technikék kidolgozasa;
céljuk pedig, hogy személyiségiik fejlédése mindinkdbb megkozelitse az ép fejl6désmenetl gyer-
mekek személyiségfejl6dését. Mindennapos tevékenységeik — az 6évodai programmal 6sszhangban —
egy-egy kozponti téma koré szervez&dnek, komplex egységként igy kindlnak sokrétd, s a tarsadalmi
beilleszkedést segitd tapasztalatokat.

ESZREVETELEK

A Maci Ovoda 1994 oktéberében az 6nkorméanyzat felkérésére vallalta fel a stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek nevelését. A halmozottan sériilt gyermekek szakértsi véleményében a képzési
kotelezettség teljesitése helyett komplex gyogypedagogiai fejlesztés all, amely lehet6vé teszi a gyerme-
kek nappali intézményben torténd elhelyezését és az emelt 6sszegli normativa igénylését. A csoport
létszama 15, ami magasnak tlinik, de a 15 gyermek korilbelil fele stlyosan, halmozottan sériilt,
Kétharmaduk tud jarni. Vannak szil6k, akik naponta 50 km-r6l viszik gyermekiiket az intézménybe.
A csoport személyi feltételei nagyon jok. Egy gyogypedagdgus, két gydgypedagogiai asszisztens, egy
szocialpedagogus és egy gondozond dolgozik teljes munkaidSben. Egy logopédus és egy konduktor
heti kétszer részmunkaid&sként jar ki a gyermekekhez. A targyi feltételek is megfelel6k: egy csoport-
szoba, egy mozgasfejlesztd szoba, két mosd6, WC-k, pelenkazohelyiség, egy logopédiai és egy egyéni
fejleszté szoba all a rendelkezéstikre. A csoportszoba a szokasos jatékokon tul tartalmaz még gyogy-
szivacsokat, specialis székeket, fejlesztd jatékokat, és mozgasfejleszt§ eszkozoket is.

Mivel az intézmény f6 profilja az 6vodai ellatas, ez érezhets a hat év feletti stilyosan halmozottan
fogyatékosok ellatasaban is. A csoportnak éves nevelési terve van, amelyben a fejlesztési teriiletek a
vizuomortoros készségek, a zenei nevelés, az anyanyelvi nevelés, a kornyezeti nevelés és a jatékra
nevelés. A gondozasi tervben a f& hangsily a személyi higiénian van. A nevelési tervben fontos
szerepet kap a szil6kkel val6 jo kapcsolat kialakitasa is.

Rebicsek Katalin az egyéni terapiak helyett nagymértékben tdmogatja a silyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek csoportos fejlesztését, hiszen ez az, ami véleménye szerint leginkabb el&segiti
a gyermekek szocializaciojat. Terveik kozt szerepel egy gydogymedence kialakitasa. Lehet&ségtik lenne
a bovilésre és Gjabb gyermekek fogadasara, ehhez azonban palyazatokra lenne sziikség. A hatodik
életéviiket betolts sdlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek pedig tovabbra is az 6vodaban
maradnak. Ha a létszamuk megnd, kilon csoport kialakitasa valik szlikségessé szamukra.
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2. Montagh Imre Altalanos Iskola, Ovoda és Készségfejleszt&' Szakiskola

1119 Budapest, Fogocska u. 4.
Telefon/Fax: (061) 208-5814
Intézményvezet6 Schock Ferencné

Képzési forma: 6voda, iskola és készségfejleszt6 szakiskola. A felvételhez sziikséges a FGvarosi
1. szamu és 4. szam( Tanulasi Képességeket Vizsgalé Szakért6i és Rehabilitacios Bizottsagok véle-
ménye. Az intézmény feladatkore enyhe és kozépsilyos értelmi fogyatékosok és autista gyermekek
o6vodai, altalanos iskolai nevelése, oktatasa és munkara felkészitése. Az 6vodaba 20 5, az iskoladba
180 f6, a munkara felkészit6 tagozatba 20 f6 jar jelenleg tobb budapesti keriiletbdl.

Az intézményben egy mozgassériilt és harom autista fiatalokbdl all6 csoport mikodik. Az autista
csoportokban sulyos intellektudlis fogyatékossaggal él6 és silyos magatartasi problémakkal kiizdé
autista fiatlok vannak, a mozgassériiltek csoportjaban pedig féként Rett-szindrémas fiatalok. A 6-8 f&s
csoportokban délel6tt és délutan egy-egy gyogypedagdgus van, és nyolc 6raban egy gyermekfeltgyeld.
Az intézményben gyogytornaszok, gyogypedagogusok, fejlesztGpedagogus és logopédus is dolgozik, de
tobb asszisztensre lenne sziikség. A stlyosan, halmozottan fogyatékos fiatalokat az oktatasi intézmény
befogadta, de gondot jelent a napjaik megszervezése. A szil6k igénylik, hogy gyermekeik nevelési-
oktatasi intézményben lehessenek napkdzben. A csoportokban a kdzépstlyos intellektualis fogyatékos-
saggal él6 gyermekek altalanos iskolara megadott nevelési-oktatasi programjat probaljak alkalmazni.

Az igazgatond szeretné megoldani a gyogytornaszok pedagogiai tovabbképzését, hogy 6k is aktiv
résztvevdivé valhassanak a fogyatékosok fejlesztésének. A targyi feltételekre nézve sziikségiik lenne
liftre, de az e célbdl beadott palyazatukat elutasitottdk. Medencét is szeretnének kialakitani azoknak
a gyermekeknek, akik nem tudnak a tobbiekkel eljarni Gszni. Az igazgatond javasolta fejleszté koz-
pontok kialakitasat régionként, és ezekben csoportok létrehozasat stlyosan, halmozottan fogyatékos
gyermekeknek. Véleménye szerint nem Gj intézményeket kellene létrehozni, hanem a mar meglévéket
kellene tovabbfejleszteni.

3. Halmozottan Sértilt Gyermekek Habilitacios és Rehabilitaciés Otthona
(Debrecen Megyei Jogt Varos Egészségligyi Gyermekotthona)

4032 Debrecen, Boszorményi u. 148.
Telefon/Fax: (0652) 412-033
Intézményvezeté Korom Agnes

Adebreceni Egészségligyi Gyermekotthon 1963-ban nyitotta meg kapuit. 190 f6 lakhatas, 27 f6 napkozi
otthoni ellatas formajaban veszi igénybe a szolgéltatast. Az intézményben 110 n6vér, 23 pedagbgus és 6
szocialis munkas dolgozik. A szocidlis torvénynek megfelelGen a fogyatékosok otthona a stlyos és kozép-
stlyos vagy halmozottan fogyatékos gyermekeket veheti fel 1-18 éves korukig. A szocialis intézetekben
lévs helyhiany miatt azonban a fiatalok 18. életéviik betoltése utan is a gyermekotthonban maradnak.

A fejleszt6 felkészitést a silyosan mozgaskorlatozott gyermekeknek Andreas Frohlich-terapiaval,
zeneterapiaval, a jobb mozgasképességli képzési kotelezetteknek mozgasfejlesztéssel, manualis
fejlesztéssel, zeneterapiaval, a feln6tteknek pedig munkara felkészitéssel teszik teljessé.

ESZREVETELEK

A lakok életiik nagy részét a szobdjukban toltik, amit korteremnek neveznek. Sokan egyaltalan nem
hagyjak el a szobajukat. ElsGsorban a jaré lakék azok, akiknek lehet&ségiik van egyre gyakrabban
sétalni, részt venni a vérosi programokon. A kértermek egy része ma mar foglalkoztatoként mikodik,
a lakészobakban 10-14 {6 él. A korhazi jelleget igyekeznek mindGségi élettérré alakitani, de a zsufoltsa-
got nehéz megsziintetni. Egy-két szobaban megkezd&dott a korhazi agyak lecserélése, igy valamelyest
csokkent a zstfoltsdg, de ennek ellenére is sok az 50 fiatal egy osztalyon. Torekednek a személyes
kornyezet kialakitasara, de ez sem konnyd feladat.

Az ingerszegény kornyezetbdl lehet&ség szerint kiemelik a stlyosan, halmozottan fogyatékosokat, de
ehhez nem biztositottak a mozgatashoz sziikséges targyi és személyi feltételek. Az intézményben 6ssze-
sen korilbelil 60 stlyosan, halmozottan fogyatékos ember él, tobbségtik agyban fekvs gyermek.
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A csoportban, amelyet Korom Agnes vezet, a fiatalokat minden étkezés alkalmaval kiveszik az
agyukboél. Minden nap mas és mas gyermek részesil zsalyaftird6ben, majd csoportos foglalkozas
kovetkezik a szényegen. Korom Agnes a csoportos fejlesztést tamogatja, és elmondasa szerint az
egyéni megsegités is torténhet csoportban, hiszen ez fontos esemény a tobbi gyermek szamara is. Az
egyéni fejlesztési tervek mellett kidolgozott egy tervet a stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek
fejlesztésére. A fejlesztés teriileteit a kommunikacié, a nagymozgasok, a kézfunkcio, az dnkiszolgalas,
az érzékelés-észlelés, és az elemi kognitiv fejlesztési tertiletek adjak.

A targyi feltételek adottak, az intézmény el van latva megfelel§ fejleszts eszkozokkel. A gyogy-
pedagogus és a gondozok 6-14 oraig latjak el egylitt a szoba teendgit. Az étkeztetésben a tobbi oszta-
lyos n6vérrel egyiitt vesznek részt. Van egy ingdzé névér is, aki sziikség esetén elérhets. Délutan két
6ra utdn masnap reggelig azonban egy-egy 10 f6s szobara egy n6vér jut. Ez kevés ahhoz, hogy a
gondozasi feladatokon tal személyes odafigyelés is megval6sulhasson.

A gyermekotthon napkozi otthont is mikodtet. Debrecen varosabdl és a kornyékrél hozzak be a
gyermekeket minden nap. A csoport jelenleg 27 {6s, a fiatalok fogyatékossagat, nemét, életkorat tekint-
ve nagyon heterogén. A csoportban két névér, egy gyogypedagogiai asszisztens és egy szomato-
pedagogus latja el a napkozbeni feladatokat. Azonban a kortlbelil 20 m2-es helyiség ennyi személy
részére nem kielégité. Nincs kidolgozott koncepciéjuk a csoportos fejlesztésre a csoport heterogén
Osszetétele és magas létszama miatt.

4. Kiskora Fogyatékosok Otthona

3300 Eger, Szalapart u. 84.
Telefon: (0636) 427-455
IntézményvezetSk Dr. Ritecz Eva és David Katalin

A Heves Megyei Onkormanyzat Specialis Gyermekotthona integralt intézet. 40 {&s gyermekvédelmi
csecsemdotthona mellett 160 fér6helyes kiskortaknak szant fogyatékosotthont is mikodtet, ahol
kiskord halmozottan sériilt, intellektudlis fogyatékossaggal él6 gyermekeket latnak el. Mozgassériilt és
mozgasfejl&désben megkésett gyermekeknek hat hénapos kortél konduktiv nevelést biztositanak.

Az otthonban éI6 fiatalok egyéni sziikségleteik figyelembevételével kapnak segitséget. A gondozo6-
n6k a gondozoéi feladatok elvégzése mellett részt vesznek a fejleszté tevékenységekben. Az intézet
orvosa hatarozza meg a rehabilitacios egészségligyi ellatds feladatat. A mentalhigiénés csoportban
gyogypedagogusok és pedagodgusok dolgoznak, akik egyéni és kiscsoportos foglalkozasokon dolgoz-
nak a gyermekekkel. Az intézményben él6k a Paraaqua Alapitvany jovoltabol részesiilhetnek uszodai
fejlesztésben, emellett lovagolni jarnak és zenei foglalkozasokon vesznek részt. Otthonos, baratsagos
hangulatd szobék kialakitasara torekszenek. A konduktiv csoport komplex fejleszté programot biztosit
a halmozottan fogyatékos gyermekeknek.

ESZREVETELEK

Az intézmény jelenleg nem mikodtet nappali ellatasos részleget silyosan, halmozottan sérilt fiatalok
részére. Ha biztositottak lennének a megfelel§ targyi és személyi feltételek, akkor semmi akadalya
nem lenne akar egy iskolai csoport |étrehozasanak sem. Az intézmény felvallalna egy nappali csoport
létrehozasat a mar m@kods konduktiv napkozi mintajara. Targyi feltétel lenne egy éplilet, hiszen az
intézmény mar igy is talzsdfolt. Az intézmény vezetdje szerint célszer( lenne az oktatasi szféran belil
elindulni a szocialis szféra helyett. Nagyon fontosnak tartja a timogat6 szolgalat kialakitasat. Az intéz-
mény gardajanak mar vannak tapasztalatai stilyosan, halmozottan fogyatékos emberekkel kapcsolat-
ban, efféle tapasztalatokat tovabb tudnanak adni.

Az intézményben tavaly egy modellprogram keretében 12 stlyosan halmozottan fogyatékos ember
részére tartottak csoportos foglalkozasokat az AST koncepcié alapjan.3? Az AST koncepcié Német-

39 Az AST koncepciét a dolgozat az 5. fejezetben ismerteti.
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orszagban napkozis rendszerben mikodik, biztos hatterét a csaladd jelenti. Ezt adaptaltdk intézményi
kortlményekre. A négy honapos kisérlet soran azt tapasztaltdk, hogy a fiatalok szivesen vesznek részt
csoportos foglalkozasokon.

5. Vakok Batthyany Laszl6 Rémai Katolikus Gyermekotthona, Ovoda,
Altalanos Iskola

1125 Budapest, Matyas Kiraly at 29.
Telefon/Fax: (061) 274-4755, 395-8323
Intézményvezet6 Fehér Anna

A Rémai Katolikus Egyhazi Szeretetszolgalat Vak Gyermekek Szent Anna Otthona 1982-ben vallalta
fel a mozgassériilt és vak gyermekek gondozasat, fejlesztését. A két alagsori lakasban kialakitott otthon
azonban sz(knek bizonyult. 1989-ben a Févarosi Tanacs hasznalatba adott nekik egy romos éptiletet.
Az épliletet Gjjaépitették és 20 bentlaké és 15 bejard gyermeket tudnak fogadni. Az ingatlant ingyen
kaptdk hasznalatra az allamt6l, mert atvallaltak a mozgassériilt és vak, siketvak gyermekek ellatasat.
Ezt a feladatot eredetileg egészségligyi gyermekotthonként lattak el, majd 1991-ben oktatasi intéz-
ménnyé alakultak. 1994-ben Gj épiiletrésszel béviilt az intézmény, melyben iskola, lakéegységek,
tornaterem, uszoda, f6z6konyha és ebéd|6 van. A létszam 60-ra nétt.

Az intézményben a Vakok Altaldnos Iskolajanak nevelési-oktatasi tervét és az enyhe, illetve kozép-
stlyos intellektualis fogyatékossaggal él6 fiatalok iskoldjanak programjat hasznaljak. Az iskolaban
intenziv mozgasfejlesztést (6nkiszolgalas, onallésag), manualis fejlesztést, latasnevelést, hallasneve-
lést, hallasfejlesztést, ének-zene tanitast végeznek. A medence az Gszasoktatas feltételeit és a hidro-
terapias jellegli mozgasfejlesztést biztositja. A gyermekekkel valé foglalkozas kis [étszami csoportok-
ban, harom és hat f6s osztalyokban torténik. A munka igen sok szakembert igényel. A gyermekek
egészséglgyi ellatasaban gyermekorvos, szemorvos, ortopédorvos és neurologus mikodik egyiitt.
Konduktor, szomatopedagogus, gyégytornasz, Gszasoktatd, gyogypedagogusok, szaktanarok, gyogy-
pedagogiai asszisztensek, gyermekgondozék dolgoznak egyiitt.

ESZREVETELEK

Az intézmény idedlis példanak tekinthetd, a csoportlétszam optimalis, és megfelel§ eszkozokkel, szak-
emberekkel vannak ellatva. A sdlyosan, halmozottan fogyatékosok a foglalkoztaté csoportba vannak
integralva a tobbiekkel (létszamuk 2-3 {6). Az is nagyon fontos szempont, hogy az intézmény
egészségligyi gyermekotthonbdl alakult at oktatasi intézménnyé.

6. Zala Megye Onkormanyzatanak Gyogypedagogiai Fejleszto,
Tanacsado és Tovabbképzési Kozpontja

8900 Zalaegerszeg, Apaczai Csere Janos tér 5/a
Telefon: (0692) 510-571
Intézményvezetd Stummer Mara

A specialis gyogypedagogiai 6vodai, iskolai nevelést, oktatast, szakszolgaltatasokat ellaté intézmény
1990. ota mikodik Zalaegerszegen. Az ellatdas kozpontositott formaban valésul meg, amelynek
lényege, hogy a gyermekek egy helyen kaphatjak meg az allapotuknak megfelel§ terapidkat. Gyogy-
pedagogiai tanarok, logopédusok, pszichol6gusok, neurolégus és pszichiater szakorvosok, mozgéster-
apeutak vesznek részt a munkaban.

A fejleszté 6vodai csoportokban halmozottan fogyatékos gyermekek komplex oktatasa torténik. A
kis |épések elvét figyelembe véve az alapmozgasok kialakitasa, a kapcsolatteremtési készség javitasa,
a beszédkészség fejlesztése, alapvet6 onkiszolgalasi szokasok kialakitasa, célzott jatékhasznalat
elsajatitasa és az értelmi funkciok fejlesztése torténik.

Harom évvel ezel6tt a szlil6k kérésére létrehoztak egy csoportot halmozottan fogyatékos gyerme-
kek részére. A csoport az idei évt6l nyolcf6s. A csoportban mozgasukban is korlatozott gyermekek
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nevelése, oktatdsa és mozgasfejlesztése zajlik els6tél negyedik osztalyig. A silyosan értelmi
fogyatékos, tankoteles korG halmozottan fogyatékos gyermekek fejlesztése elsGsorban egyéni keretben
valésul meg a megye két gyermekotthonaban és kozpontjdban. A legfontosabb elemei ennek a
kovetkezsk: testfeliilet érzékelésének osztonzése, latési, hallasi érzékelés dsztonzése, kézhasznalat
fejlesztése, én-fejlédés elGsegitése, elemi sziikségletek kifejezése a kilvilag felé, a targyi vilag meg-
ismerésének alakitasa és a mozgasfunkciok fejlesztése.

ESZREVETELEK

Kidolgozott nevelési és pedagbgiai programja a jelenlegi csoportnak még nincs. Az eredeti fejleszté
osztalyba féként halmozottan fogyatékos enyhe intellektualis fogyatékossaggal él6 fiatalok jelent-
keztek. Erre az osztalyra az intézménynek van kidolgozott programja. A késébbiek soran azonban
stlyosabban fogyatékos gyermekek jelentkeztek a csoportba. A fejleszté csoportban koézépsuilyos
intellektualis fogyatékossaggal él6 gyermeknél sdlyosabb allapoti nincs. Viszont mozgasaban a cso-
port szinte minden tagja stlyosan akadalyozott. A csoportban minden nap meg vannak hatarozva
azok az o6rak, amelyek az onkiszolgalast, a mozgasfejlesztést is magukban foglaljak. Az intézmény
rugalmassagat bizonyitja, hogy a képzési kotelezett gyermekek részére nappali oktatast biztosit. A
sztl6kben fogalmazoédott meg el&szor az igény, hogy az évodai fejlesztésben részt vett gyermekek
maradhassanak tovabbra is nappali ellatasban. Ezt a szolgalat fel is vallalta, de csak als6 tagozatban,
negyedik osztalyig tudta biztositani. Az intézmény személyi és targyi feltételei nagyon jok, minden egy
helyen adott, azonban most mar minden helyik és szakemberiik le van kétve. A megyében 6sszesen
harminc iskolaskora képzési kotelezett gyermek van, akik kozil nyolcat tudnak fogadni. A csoportban
gyogypedagogus, gyogypedagogiai asszisztens, és dajka dolgozik.

Az intézményben a sziikséges szakemberek (gyogypedagogusok, konduktorok, logopédusok) meg-
talalhatéak. Az intézmény vezetGje korabban részt vett iskolaskori autista gyermekek oktatasi
tervének elkészitésében.

7. Szivarvany Gyogypedagdgiai Kézpont

7570 Barcs, Széchenyi u. 2.
Tel: (0682) 463-323
Intézményvezet6 Szemere Marta

Az intézményhez 6voda, tanulasban és értelmileg akadalyozott gyermekek szamara iskola, didkotthon
és fejleszté kozpont (szakszolgalat) tartozik. 15 f6 dvodai ellatasa, 150 f& iskolai oktatasa, 80 f& kollé-
giumi elhelyezése és 240 {6 kdzponti ellatasa oldhaté meg az intézményben.

A gyermekek orvosi és 24 6ras egészségligyi ellatasban részestilnek. Az intézmény targyi feltételei
nagyon jok: fejleszté szobéakkal, tornateremmel, mozgasfejlesztével, viziszobaval vannak felszerelve.
Az intézményben két nagy madarhaz is van. Az intézmény tevékenységi teriletei: korai fejlesztés,
képzési kotelezettek ellatasa, logopédiai ellatas, egyéni és csaladi pszichoterapiak, gyogytestnevelés,
rehabilitacié. A sziilk és a gondozok részére tanfolyamokat szerveznek.

A fejleszté kozpontban latas- és hallasnevelést, mozgassériltek terapiait, jaték- és zeneterapiat,
szenzomotoros integracios tréninget, logopédiai terapiat, autista és autisztikus gyermekek terapiajat és
hidroterapiat végeznek.

Eszrevételek

Az intézmény nagyfokl nyitottsagrol tett tantbizonysagot. Tiz évvel ezel6tt még kisegitd iskolaként
funkcionalt, most pedig fejleszté kozpont. Néhany sulyosan, halmozottan fogyatékos fiatal van az
értelmileg akadalyozottak csoportjaban, akiket a kozépsulyos értelmi sériiltek nevelési oktatasi prog-
ramja alapjan oktatnak. A fejleszt6 kbzpont szakemberei jarnak ki az egészségtigyi gyermekotthonba
a stlyosan, halmozottan fogyatékos iskolaskort gyermekek fejlesztését elvégezni. Az intézményben
megtalalhatéak a személyi és a targyi feltételek stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek részére
is, azonban a gyermekek utaztatasa nem megoldott.
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8. Mozgaskorlatozottak Somogy Megyei Egyestilete
(Napsugar Gyogypedagogiai Kozpont és Napsugar Rehabilitacios Kézpont)

7400 Kaposvar, Béke u. 47.
Tel: (0682) 427-621, 511-735
Intézményvezet6 Kanalicsné Beleznai Csilla

1996-ban a Kaposvar egyik bolcsédéjében miikods specidlis csoport megsziinésével megoldatlanna
valt tobb stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermeket nevel6 csaldd helyzete. A Mozgéskorlatozottak
Somogy Megyei Egyesiilete vallalta fel a problémat sziil6i kezdeményezésre. Tiz stlyosan, halmozot-
tan fogyatékos gyermek fejlesztése kezd6dott meg egy csaladi hazban, egy gyogypedagogussal, egy
mozgasfejleszt§ szakemberrel és két gondozondvel. 1997-ben az 6nkormanyzat rendelkezésiikre
bocsatott egy volt bolcsédei épiletet, fgy jott Iétre a Napsugar Otthon, majd a Napsugar Kozpont.

A Napsugar Gyogypedagogiai Kozpont gyogypedagogiai tanacsadd, korai fejleszté kdzpont és
6voda, amely nevelési, oktatasi feladatokat lat el. A rehabilitaciés kozpont fogyatékosok nappali
intézményeként szocialis feladatokat lat el. A kdzpontban korai fejlesztés és 3—18 éves mozgassériilt
gyermekek ovodai ellatasa mellett 6-18 éves sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermek fejleszt
felkészitése zajlik.

A gyermekek szakértsi bizottsagok, gyermekneurolégus, ortopédszakorvos javaslata alapjan keral-
hetnek az intézménybe, ahol szakmai szempontok alapjan dontenek a megfelelS terapia alkalma-
zasarol. Gyogypedagogusok, gyogypedagogiai asszisztensek, konduktorok, gyoégytornaszok, gyogy-
massz6rok, gyogylszas-oktatod, hippoterapeuta szakember, zeneterapeuta, gyermekorvos és gyermek-
neurolégus, fogszakorvos, ortopéd szakorvos és fejleszté-gondozok a team tagjai.

ESZREVETELEK

Az intézmény komplex szocidlis és oktatési intézmény. Jelenleg harom, silyosan, halmozottan fo-
gyatékos gyermekekbdl allé csoportjuk van (30 f6). A csoportoknak van éves nevelési és pedagogiai
programjuk. A személyi és a targyi feltételek nagyon jok. Ok mar gondolkodtak azon, hogy oktatasi
intézménnyé alakuljanak at, de ehhez bizonyos feltételekkel nem rendelkeznek.

9. Komplex Altalanos Iskola Habiliticiés Tagozata

1107 Budapest, Zagrabi u. 13.
(061) 260-6434
Intézményvezet6 Tasnadi Agnes

A tagozat a Gém utcai Altalanos Iskola tagozataként mikodik a kertileti 5nkormanyzat tamogatasaval.
Eredetileg harom stlyosan, halmozottan fogyatékos és egy autista csoporttal kezdték meg miko-
désiiket, a szomszédos kerlletekbdl is fogadva fiatalokat. Mintegy harom évvel ezel6tt két csoport
mUkodott, egy fekvs- és egy jarocsoport. Két gydgypedagogus elment, két évig nem volt gyégypedago-
gus. A csoportokat 6sszevontak és jelenleg tiz fével mikodnek, de tobb fiatalt nem fogadnak. A cso-
portot meg szeretnék sziintetni, ha minden fiatal betolti a 16. életévét. A tagozatvezet§ véleménye
szerint a kertletben nincs igény a csoport fenntartasara. Kortlbeltl 30 jelentkezé van, akiket nem
vehetnek fel. A tagozatnak van még egy autista és egy mozgassériilt csoportja is.

ESZREVETELEK

A tagozat jelenleg oktatasi szerepet t6lt be. A gyégypedagogus, aki egyben gyégytornasz is, november
6ta dolgozik a csoportban, és most foglalkozik el6szor stlyosan, halmozottan fogyatékos fiatalokkal.
A csoport mindennapos egészségligyi ellatdsa nem megoldott. Kidolgozott tanmenetiik van egész évre.
A csoportban két gondozénd is dolgozik. Orarend szerinti csoportos foglakozasok nincsenek, csak
egyéni fejlesztések.
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10. Mozgasjavité Altalanos Iskola és Diakotthon ,Csillaghdz” Tagozata
(Halmozottan Sértilt Mozgaskorlatozott Gyermekeket Nevels-Oktato-
Mozgastejleszté Tagozat)

1038 Budapest, Raby Matyas u. 16.
Telefon: (061) 240-1622
Intézményvezet6 Dombainé Esztergomi Anna

A szazesztend&s Mozgésjavité Altalanos Iskola és Didkotthon csillaghegyi tagozata, a Csillaghaz egy-
fajta minta arra, ahogy egy tokéletesen akadalymentes tanintézménynek manapsag fel kell épiilnie. A
Mozgasjavit6 Altalanos Iskola 1973-ban az egyik édesanya kezdeményezésére jott létre, akinek stlyos
fogyatékossaggal él6 kislanya volt. Az 6 és hasonl6 tarsaik érdekében keresett volna valamilyen befo-
gado intézményt, de ilyet egész Budapesten nem talalt. Biztatast és tamogatast az illetékes minisztéri-
umokban, szakmai tanicsokat a Barczi Gusztav Gyoégypedagogiai Tanarképzé Féiskolan kapott, jart
kulfoldon is, ahol szintén tapasztalatokat gydijtott. Az tgyet végul Willinger Jozsef, a lll. kerileti
kisegits iskola igazgatdja karolta fel, aki nyolc esztendeig adott helyet Csillaghegyen, a Raby Matyas
utcaban a Gyogypedagogiai Tanarképzd Féiskola kisérleti intézményeként miikodé tagozatnak. Négy
esztend6vel késébb fogalmazédott meg, hogy a halmozottan fogyatékos gyermekek iskolai koril-
mények kozott foglalkoztathatok, ezt kovetSen a felsd tagozatot is engedélyezték. A nyolc év eltelté-
vel, 1981-ben a kisérlet végleg lezarult, kovetkezésképpen keresni kellett egy olyan intézményt, amely
otthont ad az iskolanak. Mivel mozgaskorlatozott, halmozottan fogyatékos gyermekekrél van sz6, az
akkori Mozgasjavité Altaldnos Iskola és NevelGotthonhoz keriiltek. Vonzaskorzetiik Budapest és
kornyéke. Az Gj beruhazasra akkor nyilt lehet&ség, amikor mar Nadas Pal volt a Mexikéi ati tan-
intézmény igazgatdja. Az Gj iskola nagyon gyorsan, 1998-ban elkésziilt. A kozbeszerzési palyazatbol
eredGen a kivitelezd is arra torekedett, hogy az épiilet minden tekintetben megfeleljen az akadaly-
mentesség kovetelményeinek.

A Csillaghaz hatvan tanul6 befogadasara alkalmas, jelenleg 6tvenhét gyermek van. Ok a halmozot-
tan fogyatékos, mozgaskorlatozott és tanulasban akadalyozott, enyhe intellektudlis fogyatékossaggal
él6 gyermekek korébdl kertilnek ki. Veltk tizenegy csoportban foglalkoznak, egy-egy csoportban 6t
gyermek tanul. Ez maximalisan megfelel a szakmai kdvetelményeknek, azaz egyarant tag tér nyilik az
egyéni és a csoportban torténd fejlesztésnek. Van két el6készits, vagyis egy készség- és képesség-
fejlesztd, tovabba egy iskolai életmodra felkészit6 csoport, majd kilenc tanév kovetkezik, amelyek
soran a hagyomanyos értelemben vett nyolcosztalyos tananyagot adjak at, Ggy, hogy az els6 két év
ismereteit a gyermekek harom tanév alatt sajatitjak el.

A tizenkettedik csoportban stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek tanulnak. Ez az Ggyneve-
zett terapias fejlesztGcsoport. Az iskolanak az enyhe fokban intellektudlis fogyatékossaggal él6
didkokra van programja, viszont ha eszerint nem tudnak haladni, akkor lehet&ség nyilik arra, hogy
atkeriiljenek az imént emlitett terapias csoportba. Itt azonban csak 6t hely van, ami évek 6ta betoltott.
Nagyon sok a beszédképtelen és a stlyos beszédhibas gyermek, akik kiilonbozé alternativ kommuni-
kaciés modszereket hasznalnak: kép- és jelképrendszereket, majd a betliket, bar ez sem konnyd,
hiszen a mozgaskorlatozottsag gyakran a kézre is kiterjed.

Az ellatas egész napos, ezért minden osztalyban két pedagogus és egy gyogypedagogiai asszisztens
foglalkozik a gyermekekkel. Rajtuk kivil van hét mozgasnevels, két logopédus, egy kommunikacios
szakember, illetve egy mivészeteket oktaté munkatars. Ami a mozgasfejlesztést illeti, arra naponta kis-
csoportos és egyéni mozgasnevelés keretében nyilik méd, az iskoldban a hidroterapias foglalkoz-
tatashoz mkodik egy tangentoros kad.

A terdpias tagozatban kozépsulyosan értelmi sériilt halmozottan sériiltek tanulnak, akiknek a tan-
menete Franziska Schaffer AST koncepcidjara épil. Két lelkes, fiatal gyégypedagogus dolgozik a
csoportban. A szallité szolgalat is megoldott, a gyermekeket kisbusszal szallitjak az iskolaba és haza.
Problémajuk abbol adédik, hogy ,kilégnak” a Csillaghaz tobbi csoportja koziil.
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11. Bliss Alapitvany Segit6 Kommunikacio Modszertani Kézpont#°

1112 Budapest, Neszmélyi Gt 36.
Telefon (061) 310-3583
Koézpontvezet6 Dr. Kalman Zséfia

A Bliss Alapitvany elsédleges tevékenysége a silyosan halmozottan fogyatékos, mozgés és beszéd-
képtelen gyermekek és fiatalok komplex rehabilitacidjara, oktatasara iranyul. A novendékek (kor-
osztalyonként) 3 csoportot alkotnak.

1. A korai fejlesztés szakasza. Altaldban kétéves kortél hét-nyolcéves korig a korai fejlesztés
szabalyai szerint foglalkoznak a gyermekekkel. Elsédleges céljuk kommunikéciés kivancsi-
saguk felkeltése, a kommunikaciéra valé motivaltsag pszichés alapjainak megteremtése, és
az alapvet§ egyuttmkodési készségek kialakitasa. Részint csoportos, részint egyéni foglalko-
zasok keretei kozott torténik szenzoros-percepcios érzékenységiik novelése, ismereteik
bévitése, mozgasfejlesztésiik, a beszédfigyelem és a beszédorientacié novelése, az utanzoé-
készség fokozasa, az artikulacios készségek javitasa, a figyelem terjedelmének novelése, a
szocialis viselkedés alapvet6 szabalyainak megtanulasa, s mindezek soran kommunikacios
ismereteik, témaik és lehetGségeik bévitése.

A gyermekek altalaban egy-négy évet toltenek ebben az életkori programban, amelynek
soran kommunikaciofejlesztésben jartas logopédus, szomatopedagogus, gyogytornasz, tanitd
és konduktor foglalkozik velik.

A program kimondott célja, hogy a gyermekeket felkészitsék az iskolara, azaz olyan hatékony
kommunikacios eszkozoket adjanak a keziikbe, amelyek segitségével teljesitményiik és
képességeik realisan megallapithatéva valnak. Sikeres esetben a program végére a tehetetlen,
onmagat addig csak nyoszorgéssel vagy sirassal kifejezni képes, teljesen kiszolgaltatott gyer-
mek elsajatitja a csoportban valé egyiittm(kodés szabalyait, megtanulja a szinek, az allatok,
a novények, a mesefigurdk, a viszonyfogalmak, a versek, az énekek stb. vilagabol mindazt,
ami az életkoranak megfelel6 ismeretanyaghoz kozeliti, s esetleg megjelennek beszédhang-
jai is. A lényeg azonban az, hogy a program végére a helyzetek és a lehetGségek kozti
valasztasra kész, kommunikacios tablajat hatékonyan hasznal6, 6nmagat a vilag szamara is
kifejezni képes emberré fejlédik.

2. Az iskolaskor alatti komplex kommunikaciéfejlesztés szakasza. Hét-nyolcéves kortdl iskolan
kivili szakszolgéltatas formajaban, illetve a képzési kotelezettség biztositasaval folytatodik az
oktatas.

Azok a gyermekek, akik valamely mas intézményben részesiilnek oktatasban, de kommuni-
kacioképzésiik ott nem biztositott, egyéni program és idébeosztas szerint jarnak a kbzponba.
Ebbe a csoportba keriilnek azok a balesetet szenvedett gyermekek is, akik sdlyos funkcio-
karosodasaik kovetkeztében hirtelen kimaradnak az iskolabdl. Oktatasuk az allapotuknak
megfelel6 logopédiai kezelés mellett jelenti a figyelem, a memoria, az absztrakcios kész-
ségek, az iras, az olvasas, a szamolas hianyossagaival valé foglalkozast is. Kiilondsen a
balesetes gyermekeknél gyakran afazia is fellép, ennek az irasra és az olvasasra gyakorolt
minden koéros kovetkezményével egyditt. S mivel minden beszédképtelen gyermeknél a leg-
stlyosabb diszlexias tipust hibdk is torvényszerGien jelentkeznek, a diszlexiaprevencio,
illetve -terapia a munka elengedhetetlen része.

A képzési kotelezett gyermekek részére specialis oktatasi programot allitottak 6ssze. A rend-
kivil stilyosan mozgassérilt és beszédképtelen, képzési kotelezett gyermekek részére az
onkormanyzatok altalaban nem képesek biztositani a megfelel6 gyogypedagogiai ellatast. A
Bliss Alapitvanynal kidolgozott program keretei kozott, a NAT szabalyainak és el6irasainak
megfelelGen, de az egyéni képességekhez és lehet&ségekhez adaptalt médon foglalkoznak a
gyermekekkel. Az oktatds specialitasa ebben az esetben nemcsak az individualizalt tan-
menet, hanem az is, hogy mivel a gyermek széban nem tudja kifejezni magat, tudasanak
ellen6rzésére megfelel6 csatornakat kell biztositani. A teljes tananyagot fel kell dolgoznia a
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pedagogusnak a gyermek altal hasznalt kommunikéacios rendszerben: ez azt jelenti, hogy a
gyermek a valaszait példaul a képkommunikaciés tablajan, kommunikator vagy kapcsol6
segitségével mutathatja meg, ezeket az eszkozoket a késébbiekben a kiilonb6z6 kommuni-
katorok, bettitablak, goTalkok (olyan szamitégépes programok, amikkel telefonalni lehet) és
lightwriterek (a begépelt szoveget felolvasé gépek és programok) valtjak fel. Ezek a kommu-
nikacios eszkozok a felnétt hasznaloknal nélkilozhetetlenek, hiszen ezekkel fejezik ki és
értetik meg magukat a kilvilaggal.

3. Specialis szakiskola-jellegli oktatas. Tizenhat éves kor folott a komplex rehabilitaciés prog-
ram részeként folytatodik az oktatés, ekkor a hangsdly a diszlexias tiinetek megsziintetésére,
az iras, az olvasas és az anyanyelvi készségek fejlesztésére tevédik at. Lényegében készség-
fejleszt6 specialis oktatasrél van sz6, amely egyrészt az addig megtanultak szinten tartasat,
masrészt olyan képességek, készségek feltarasat, kibontasat és fejlesztését tlzi ki célul, ame-
lyek a késébbi munkavallalas alapjaul szolgalhatnak. A munka kézéppontjaban a szamito-
gépes oktatas all, felhasznalva a stlyos mozgaszavar kompenzalasat lehet6vé tevé modern
technika biztositotta lehet&séget. Ezért alakitottak ki az FMK, Phare és OFA palyazati segit-
séggel a megfelel6 szamitogépes mihelyt (sajat fejlesztésli és kiilfoldi adaptalt kapcsolok,
specialis billentylzet, médositott szoftver és hardver, specialis gyoégypedagobgiai programok).

A komplex program célja a csalad épségének és lelki egészségének megbrzése mellett az integra-
ci6, a normalizaci6, a tarsadalmi beilleszkedés lehetévé tétele e legstlyosabban sériilt populacié
szamara.

12. Budapesti Korai Fejleszté Kézpont*!

1115 Budapest Bartfai u. 34/a
Telefon (061) 205-3536
Intézményvezet6 Czeizel Barbara és Simé Judit

A fejlédésmenetiikben jelent6sen akadalyozott, stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek szamara
inditott, nappali ellatast biztosité csoport 2003 oktéberében jott létre, a Budapesti Korai Fejleszté
Kozpont Gj, budai hazaban. Az elsé honapokban, két csoportban nyolc gyermek kezdte el a beszokta-
tast, majd a létszam fokozatosan 12 f6re béviilt a két csoportban. A gyermekek életkora 4-7 év kozott
volt, kozulik 10 gyermek a kozpontba jart korai fejlesztésre. A gyogypedagogiai ellatas mellett az
apolasi, gondozasi feladatok min&ségi, az egyéni adottsagokat, igényeket tiszteletben tart6 ellatasat is
megoldotta csoportonként két gydgypedagogus, egy mozgasfejleszts, egy asszisztens.

A csoportokban a reggeltSl délutan négy 6raig tarté nappali ellatas soran egy gyermek naponta egy
egyéni gyogypedagogiai foglalkozasban vagy egyéni mozgasfejlesztésben részesil, s emellett egy
komplex csoportos foglalkozason (szocialis kapcsolatteremtés, vesztibularis (egyensulyi) és mozgas-
fejlesztés, érzékszervi fejlesztés) és egy csoportos zeneterapias alkalmon vesz részt. A csoportos foglal-
kozasok a nap elején és végén zajlanak, keretbe foglalva a napot, és ismétl6dé ritudlis elemeikkel
segitik a gyermekek id&i és téri orientacidjanak fejl6dését. Mig a reggeli komplex csoportos foglalko-
zas soran a kilvilag ingereinek elérhet6vé tételére, tapasztalatszerzésre, és egy-egy érzékelési teriilet
hangsulyozott ingerlésére koncentralnak, a délutani zenés csoporton a zeneterapia spontan fesztiltség-
oldo, az érzékelési tapasztalatokat egységgé formald természetes ritmust, hangulatot kelt§ hatasaira
épitenek, kevesebb direkt rahatassal, mint példaul egy egyéni gyogypedagogiai fejlesztés soran.

Az egyéni gyogypedagogiai vagy egyéni mozgasfejlesztés soran a gyermek adottsagainak és sztik-
ségleteinek megfelelGen, — a fejlesztési tervben megfogalmazott célok felé torekedve — a szak-
embereknek lehet&ségiik nyilik egy-egy fejl6dési tertiletre paros helyzetben hosszabb ideig koncent-
ralni. Ezek a tertiletek altaldban a bazalis stimulacié, a kézhasznalat, a kommunikacié, a nagymozgas
és a vesztibularis ingerlés. A foglalkozasok tartalma és ideje az individualis adottsagokhoz igazodik.
A csoportokban kilondsen tigyelnek arra, hogy a sziil6k gyermekiik napkodzbeni teljesitményeir6l,
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élményeirdl sok informaciot kapjanak, amivel nemcsak a pedagégusokba vetett bizalmukat szeretnék
megerdGsiteni, hanem szeretnék a gondozas, a gyogypedagogiai fejlesztés soran tett elSrelépéseinket
az otthoni életben is alkalmazhatéva tenni. Példaul tobb gyermek megtanult tekintetével két targy
kozil valasztani, a bevezetett testjelekkel, targyjelekkel kiszamithatobba tették a kozeljové esemé-
nyeit, tobben elkezdtek a pépes ételekrdl a darabos ételekre és a ragasra attérni, egy gyermek leszokott
a gyomorszondaroél és kanéllal, apré darabos étellel etethetd.

Ugy gondoljak, hogy az életmindség javulasanak és a normalizacios elv érvényesiilésének nem egy
intézményrendszeren beliil, hanem ezzel egyiitt és ezen tal a sérilt személy atfogod élethelyzetében
kell érvényestilnie, s a szll6kkel valé jo kapcsolattartassal ez elérhets. Havi egyszeri alkalommal
barmelyik sziil6 hospitalhat akar a gyermek egyéni foglalkozasain, akar egész nap.

Az el6zetesen tervezettekhez képest is jobban érvényestiltek kitlizott céljaik a fejlédésmenetiikben
jelentGsen akadalyozott, silyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek életmingségének javitasdban
azaltal, hogy a tobbféle gyogypedagogiai foglalkozas mellett a gondozas, az étkezés, a kommunikacioé
tertiletén tobb id6, és tobbféle helyzet adédott az egyéni igényekhez alkalmazkodé moédszerek
kivalasztasara, kialakitasara, és a szisztematikus modszertani épitkezésre. A kommunikacié teriiletén
alternativ kommunikacios utakat keresnek: a gyermekek sajat természetes jeleit meger6sitik, differen-
cialjak, testjeleket, targyjeleket, szimb6lumérték targyjeleket vezetnek be azoknal a gyermekeknél,
akik képesek ezek értelmezésére, és arra torekszenek, hogy a késébbiekben néhanyan kivitelezik,
vagy hasznaljak majd e jeleket a kornyezetiikkel valé6 kommunikalashoz.

Kiemelkedd teriiletekként kezelik a szabadids értelmes, aktiv eltoltését az aktiv tanulas ,0nallo
jaték” modszerével, amivel a csalddok szamara otthon is megvalésithatd otleteket tudnak adni. A
fejlédésmenetiikben jelentGsen akadalyozott, stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek esetében
a hazai gyogypedagogia még nem fektet kell6 hangsulyt erre a tertletre. A csoportokban féleg skan-
dinaviai szakirodalomra, videodkra, internetes anyagokra tamaszkodva prébaljak a gyermekek szamara
lehet6vé tenni az 6nall6 tapasztalatszerzést testiikrél és képességeikrsl, mivel a vilag sajat tapaszta-
latokbol valé megismerése énképiiket, onbizalmukat, 6nallésagukat, érzelmi és értelmi fejl6déstiket
természetes modon segiti. E teriilet specialis eszkozoket igényel, amelyek csak részben vasarolhat6ak
meg, tobbségliket maguk a szakemberek készitik, készittetik vagy alakitjak at. Jelenlegi 6nall6 jatékot
segité eszkozeik: rezonaldlap, fregoli lelégatott, valtoztathaté magassagban elérhets jatékokkal,
labdaflird6, tép6zaras fal, tép&zaras mellény, vizagy, discolampék, hangdoboz.

149



2. melléklet

A sulyosan, halmozottan fogyatékos embereket
iskolai keretek k6zott neveld

(az 1. mellékletben felsorolt)

szolgaltatasok teriileti elhelyezkedése
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3. melléklet
Heti tanmenet egy stlyosan, halmozottan fogyatékos személyek
osztalyaban folyé oktatashoz

Hétf6 Kedd Szerda Csiitortok Péntek
8.00-8.30 ElsG Gidvozlés az érkezéskor, majd atmegytink a csoportszobaba.
A kabatok levétele, az tlShelyzet korrigalasa a kerekesszékben,
esetleg fektetés, az tizendflizetek elolvasésa.

8.30-9.00 ,Reggeli kor” ,Reggeli kor” ,Reggeli kor” ,Reggeli kor” ,Reggeli kor”
(az el6z6 nap (az el6z6 nap (az el6z6 nap (az el6z6 nap (az el6z6 nap
eseményeinek  eseményeinek  eseményeinek  eseményeinek  eseményeinek
megbeszélése megbeszélése megbeszélése megbeszélése megbeszélése
a heti téma és a heti téma és a heti téma és a heti téma és a heti téma és
a mai program  a mai program  a mai program  a mai program  a mai program
megbeszélése)  megbeszélése)  megbeszélése)  megbeszélése)  megbeszélése)

9.00-10.00 Reggeli Reggeli Reggeli Reggeli Reggeli

(az évszak (az évszak (az évszak (az évszak (az évszak
jellegzetes jellegzetes jellegzetes jellegzetes jellegzetes

ételei is ételei is ételei is ételei is ételei is
megjelennek: megjelennek: megjelennek: megjelennek: megjelennek:

sz616) korte) dio) korte) sz616)
10.00-10.30 Testi higiénia Testi higiénia Testi higiénia Testi higiénia Testi higiénia

(tisztalkodas, wc, (tisztalkodas, wc, (tisztalkodas, wc, (tisztalkodas, wc, (tisztalkodas, wc,

egészségligyi egészségligyi egészségligyi egészségligyi egészségligyi

szlkségletek
kielégitése)

szlikségletek
kielégitése)

szlkségletek
kielégitése)

szlkségletek
kielégitése)

szlikségletek
kielégitése)
Jaték és

10.30-11.30 Testapolas, testi Kozvetlen, tagabb Testapolas, testi Természet, évszakok

tapasztalatok kornyezet tapasztalatok  Funkcidtartalmak  szoérakozas,
(bazalis stimulacio, (séta és jaték (bazalis stimulacio, szabadidé
az Gszre jellemzé a kertben) az Gszre jellemzé

érzékelési
modalitasok

érzékelési
modalitasok

kozvetitése) kozvetitése)
11.30-12.00 Pihendgidd Pihengidd Pihengidd PihenGidd Pihengidd
12.00-13.00 Ebéd Ebéd Ebéd Ebéd Ebéd
13.00-14.15 Az iskola Jaték és Jaték és Jaték és Tornaterem

megismerése szorakozas, szOrakozas, szorakozas,

szabadidé szabadidé szabadidé
— munkacsoportok

14.15-15.00 Testi higiénia, a fels6ruhazat felvétele, helyes tlGhelyzet felvétele a kerekesszékben,

utolsé bejegyzések az tizend flizetbe, elblcsiizas

Franziska Schaffer nyoman (1998, 101)

Az abra altal 6sszefoglalt, a tanév egy Gszi hetének tematikus tervét jelz6 abra alapjan jol lathato,
hogy a hét foglalkozésai egyetlen téma, az Gsz koré szervezGdnek, ami ennek megfelelGen tolti meg
tartalommal a csoportos foglalkozasokat. A foglalkozasok soran az elsédleges és a masodlagos tar-
talmak, illetve a masodlagos tartalmak alegységei egymassal Osszefliggésbe allitott, 6sszehangolt
kozvetitése jelenik meg. Az étkezés soran elfogyasztott &szi gytiimolcsok (sz616, korte, did) kdzvetlen
tapasztalatokat kinalnak, amelyeket a csoportos foglalkozasok Gjra el6hoznak majd: a bazélis stimula-
ci6s foglalkozas specifikusan az &sszel Osszefliggésbe hozott ingerek kozvetitését preferdlja (hideg,
meleg, a gyimolcsok ize, Gszi falevelek megtapintasa stb.), az iskola megismerése alkalmaval a gyer-
mekek gyakran kinéznek az ablakon, és latjak az 6szi tajat, amit masnap (kedden) testkozelbél fognak
tapasztalni stb.
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A fejlesztési és az egészségligyi rehabilitacios orak fele-fele aranyi megoszlasa leolvashaté az
abrarol. A sotétsziirkére festett mezdk jelzik a csoportos foglalkozasokkal parhuzamosan futé egyéni
foglalkozasokat. Ezeket semmiképpen nem szabad a nyit6 és a zaré alkalmak, valamint a k6zosségi
alkalom (a Reggeli kor) idejére illeszteni, hiszen ezeknek az a feladatuk, hogy a gyermekek k6zossé-
gi, szocialis tapasztalatokat szerezzenek. Az egyéni fejlesztéseket Ggy kell beosztani, hogy egy gyer-
meknek lehet6leg hetente két alkalommal legyen lehet&sége ilyenen részt venni, igy 6sszességében
— a csoportlétszamtol fliggéen — minimum heti 10-15 egyéni 6raval kell szamolni (az egyéni foglal-
kozasok lehetséges idejét sziirkével jeloltik).
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,A lakas nem azt jelenti, hogy van egy lakasunk,
ahogy ezt a lakashivatal biirokratikus
elvonatkoztatasa sugallja. A lakas azt jelenti, hogy
valaki sajat lényével mért térrel rendelkezik, ami
az ové, elkiilonil ugyan az idegentdl, de azzal
szabalyszerd modon kiilbnbézé csatornakon —
ajtokkal, lépcsokkel, folyosokkal, utcakkal
kapcsolatban van. A lakasba csak az léphet be,
aki odatartozik, aki belépést kér, és bebocsattatik.
A lakast nem a geometriai tér rendezi az épitész vagy
a tervezoiroda objektiv mértéke szerint, hanem a
szubjektiv perspektiva. (...) Egy ilyen lakds az ember
lényegéhez tartozik: nem azért lakunk, mert
véletlentil vagy racionalis megfontolasbol olyan
otletiink tamadt, hogy lakasokat épitstink. Lakunk,
mert az ember lakozo lény, aki a vilagban, a térben
konkrét modon mindig is gy tartja fenn sajat életét,

hogy a nyilvanostol és az idegentdl elkiilontil.”

,Lakni, békességre lelni annyit jelent, hogy
a szabadbdl koriilkeritiink egy olyan teret,
ahol lényiink megkiméltetik. A lakas alapvonasa
éppen ez a kimélet.”

Martin Heidegger
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A masodik vilaghdborG befejezése 6ta a szovjet érdekszféra ellenGrzése alatt allo kelet-kozép- és
délkelet-eur6pai orszagok egyikeént Magyarorszag a kommunista allamszervezet 6sszeomlasaval
visszanyerte nemzeti szuverenitasat, politikai és gazdasagi autonémiajat. Azonban mig a nemzeti szu-
verenitds, a politikai intézményrendszer, a magantulajdonon alapulé piacgazdasag vonatkozasaban
értett rendszervaltds alapvetS szerkezete a '90-es évek elején kialakult, addig a tarsadalom mély-
rétegének struktarait és a politikai jogrendet kozvetlentil nem érint6 teriileteken zajlé folyamatok
lefutdsa még tobb évtizedig is eltarthat (Romsics 1999, 537-538). A megroppant magyar gazdasag a
rendszervaltas idejére elvesztette azokat a tartalékait, amelyek képesek lehettek volna az elavult és
miikodésképtelen szocialis ellatérendszer megreformalasanak és fenntartasanak finanszirozasara. Igy
a jelenlegi magyarorszagi szocialpolitika folyamatdba és formal6d6 szerkezetébe illeszkedS egyes
ellatasi formak csak annak a sajatos szituacionak a leirasa fel6l érthetéek meg, amelyben egy tarsa-
dalom az elmeszesedett szocialis allam puha diktatarajat egy képlékeny demokratikus rendszerrel és
a pluralitas kultarajaval helyettesiti. Az immar alapvetéen piaci koriilmények kozott miikods szocial-
politika csak lassan és fokozatosan koveti a demokratikus kultarat és jogrendszert, s ebben a folyamat-
ban kitlintetett jelentésége van annak, hogy az egyes ellatasi formak miikodésének megértése csak
ebben a keretrendszerben valik lehetségessé.

A magyarorszagi intellektualis fogyatékossaggal él6 népesség lakhatasi kortilményeinek véltozasa
és mindgségproblémaja pregnans példai annak, hogy a rendszervaltast kovet§ szocialpolitikdban a
allamszocializmus totalis gondoskodasa, a demokratikus tarsadalmak tolerancidja és a magantékére
épll6 piacgazdasag mechanizmusai egyarant meghataroz6 tényezéként szerepelnek.

A lakhatasi formak masodik vilaghaborat kovetd kozpontositott miikodésének diszfunkcioit és gaz-
dasagtalan Gizemeltetését csak a '70-es évektdl érte olyan kritika, amely az allamszocialista ideolégia
keretei kozott igyekezett finom moédositasokkal javitani az intézetekben €16 intellektudlisan fogyatékos
emberek életmingségét. A nyugat-eurépai gyogypedagogiai és rehabilitaciés szempontld irodalom
hazai recepci6ja és a hazai kortilményekkel valé elégedetlenség arra 6sztonozte a szakembereket,
hogy az intellektualis fogyatékossaggal él6 emberek szamara adott kinalatot egyre inkdbb az érintet-
tek individualis sziikségleteinek vonatkozasaban értékeljék. Az elméleti keretek fokozatos atstruk-
turalédasa azonban csak a rendszervaltas radikalis politikai fordulatatél kezdéden lehetett relevans
tajékozodasi pont. Teoretikus kovetkeztetéseinek ett6l az id6ponttél kezdve lehettek olyan kovetkez-
ményei, amelyek érintkezésbe léphettek politikai, gazdasagi és jogi konzekvenciakkal. Ez az a pont,
amikor a hazai gyoégypedagogiai intézményhalozat kritikdja és atépitése, alternativ ellatasi formak
kiépllése valos lehetség lett, és a honi elméletképzés kozvetlen kapcsolatokat kezdhetett kiépiteni az
eurépai gyogypedagogiaval (Amrein — Zaszkaliczky 1994; Zaszkaliczky 1998; Lanyiné 1996,
148-164; 1999; 2002).

A piaci koralmények kozott alakulé magyarorszagi tarsadalomban az intézményhalézat fokozatos
atalakitasara tett kisérletek soran a szakemberek azzal szembesiiltek, hogy mig a szocialista allam-
szerkezet maradvanyai alapvetGen befolyasoljak tevékenységiiket, addig a nyugat-eurépai allamok
joléti ellatasai mar kifulladéban vannak, hiszen a masodik vilaghaborat kovetSen kialakitott gazdasagi
rendszerek egyre kevésbé birjak fenntartani szocialis szolgaltatasaikat. A '70-es és a "80-as évek teore-
tikus kovetkeztetéseinek gyakorlati érvényességét tesztel§ rehabilitaciés szakemberek mar a fejlett
orszagokban is arra tartalékoljak energiaikat, hogy az eddig kialakitott szolgaltatdsok min&ségét
megdrizzék vagy csak minimalis mértékben engedjék csokkenni. Az eurépai integracié folyamataban
és Magyarorszag eurépai unios csatlakozasa kovetkeztében varhato, hogy a prosperalé piacgazdasag
fenntartasara iranyulé torekvések a honi ellatasokat sem hagyjak érintetlentl. Ez az a pont, ahol kitiin-
tetett jelentGsége van annak a ténynek, hogy ezek a folyamatok olyan posztkommunista szocial-
politikat befolyasolnak, amelynek rendkivil képlékeny szerkezete még messzemenden nem alakult ki,
s amelyet az igy bekovetkez§ valtozasok kiilonosen érzékenyen érintenek.

A kiadasok leszoritasara tett kisérletek kozott jelennek meg azok a torvényi szinten kotelez6vé tett,
az ipari termelésbdl (szamitastechnika, autogyartas stb.) szarmazé minGségbiztositasi rendszerek és
szabvanyok, amelyek a kiadasok minimalizalasaval parhuzamosan az el&allitott termékek min&ségét
és piaci szereplését igyekeznek javitani, s ennek soran kizarélagosan pénziigyi szempontokat érvénye-
sitenek a gyartas soran. Mig azonban a rehabilitaciés szolgaltatasok teriiletén alkalmazott, koltség-
tevékenység vagy a fogyatékos népességnek szant szolgaltatasok hatékonysagat és eredményes
mikodését, addig a szocialis természet(i szolgaltatasok igénybevevGinek sziikségleteit egy ilyen rend-
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szer egyre kevésbé képes kielégiteni. A szocialpolitikai és a gyogypedagogiai elméletképzés szakem-
berei mindezért arra torekszenek, hogy az I1SO-tipusi eljarastechnikai szabvanyok alternativaiként
olyan minGségfejlesztési rendszereket dolgozzanak ki, amelyek — a torvényi kotelezettség teljesitése
mellett — a szolgaltatasok végpontjainal megjelens felhasznalok sziikségleteit veszik alapul sajat
tevékenységiik megtervezésénél. Az intellektualis fogyatékossaggal é16 személyek szamara tartés bent-
lakast kinal6é intézmények szamara kidolgozott LEWO minGségfejlesztési rendszer magyarorszagi val-
tozata (LEWO: LEbensqualitdt in WOhnstéatten fiir erwachsene Menschen mit geistiger Behinderung =
Eletmindség a felnétt kora értelmi fogyatékosok lakéformaiban, Schwarte — Oberste-Ufer 1999) olyan
szikségletorientalt segédeszkoz, amely egy bizonyos szolgaltaté tevékenységét a kliensek sziikség-
leteinek vonatkozasaban értékeli, és segithet megfelel valaszokat adni azokra a kihivasokra, amelyek
jelenleg a szocialpolitika tertiletén dolgozé szakemberek szamara megkeriilhetetlenek.

Sajat kutatasaink arra iranyultak, hogy

1. a magyarorszagi szocialpolitika torténetében és a relevans jogalkotas |épéseit ismertetve
kijeloljuk azt a helyet, ahol a kis kozosségeket befogadd lakhatasi formék megjelenhettek,

2. hogy el6re jelezziik azokat a torvényszerlségeket, amelyek Magyarorszag sajatos
helyzetéb6l és az eurdpai integraciobol adédéan minden bizonnyal egyre erGsebben
jelennek majd meg a hazai szocialpolitikat érint6 kormanyzati dontésekben, tovabba

3. az volt a célunk, hogy a teoretikus hattér alapos felrajzolasaval mutassuk be a mingség
problematikajat és a LEWO minGségfejlesztési rendszert, amely alkalmas lehet a joléti allam
kimertilésébdl eredd kovetkezmények bizonyos mértékd kiigazitasara az intellektualis fogya-
tékossaggal él6 személyek ellatdsanak teriiletén, végiil

4. arra kerestik a valaszt, hogy a LEWO segitségével végzett minGségfejlesztés empirikus
adatainak interpretaciéja mennyiben képes megfelelni a szolgaltatdsokban személyesen
érintett intellektudlis fogyatékossaggal él6 személyek individualis sziikségleteinek.

159



l. fejezet

Ertelmi sériilt személyek
lak6formainak valtozasa Magyarorszagon,
1945-2000

1. ,Az egyetlen megnyugtato és emberséges megoldas” —
értelmi sériilt személyeket ellato intézetek, 1953-1964

1945 utan, a haboris sokkbol éppen csak ébredezd — és a haborl utani szikségleteket alig-alig
kielégiteni tudd — magyarorszagi szocialpolitikat a kommunista hatalom formalisan megsziintette. A
hivatalos ideol6gia szerint a szocialista tarsadalom tagjainak legfébb feladata, hogy munkajaval a
rendszert épitsék (vo. Andorka 2000). Mivel az ember legfontosabb, legnemesebb tevékenysége a —
lehetSleg kétkezi — munka, mindenféle szocialpolitikai jellegli probléma elsédleges megoldasa a
Jteljes foglalkoztatas”. A magyarorszagi allamszocializmusban formalisan minden aktiv kort személy
rendelkezett munkahellyel, ez al6l csak az alabbi esetek jelentettek kivételt:
* a kozveszélyes munkakertil6k, vagyis azok, akik ellenszegiiltek a kozpontilag szabalyozott
foglalkoztatasnak (a kozveszélyes munkakerilés biintetGjogi fogalom volt),
e az ideiglenesen munkaképtelenek, vagyis a betegek,
e és végil az adllandé munkaképtelenek, a testi vagy szellemi fogyatékos emberek.
A korszakban kialakult kiterjedt joléti rendszer ellenére nem valésult meg a jol miikodd joléti allam.
A szocialis halobol sokan kiestek, nem vagy csak igen alacsony mértékl tamogatast kaptak (uo.),
amely féként a foglalkoztatashoz kotédott. A privat, sajat értékek masodlagossa lettek az allami és a
tarsadalmi normakhoz viszonyitva. Ebben az ideol6giaban az ember értékét nagymértékben az haté-
rozta meg, hogy munkaja milyen haszonnal jar a ,koz” szamara. llyen kdzegben a ,hasznot nem
hajté” fogyatékos feln6tt szamara csak két életforma volt lehetséges: a csaladban maradas, hiszen a
csaladnak a szocialista allammal szembeni kotelessége a réluk valé gondoskodas, illetve az allam
eltartottjaként a ,totdlis intézetek” (Goffman) vilaga.
Az intézeti életvezetés az imbecillis felnGttek nagy része szamara az egyetlen megnyugtaté és
emberséges megoldas, hasonloképpen a hozzatartozok szamara is (Wisinger 1975,122).”

llyen és hasonl6 idézeteket bévében talalhatunk, ha megprobaljuk felderiteni az 1948-as fordulat
utani Magyarorszag fogyatékossagligyi gondolkodasmaodijat. Igen nehéz azonban utalast talalni arra,
hogy val6jaban milyen is volt az ,intézeti életvezetés”, hiszen a mindennapos tevékenységekrél vagy
a munka mogott allé6 emberképr6l nem nagyon esett sz6. Tovabb neheziti a kutaté helyzetét, hogy a
kortars publikaciok csak nagyon évatosan szélhattak a fogyatékossagtigyben kialakult helyzetrél. A kor
irdsainak sorai kozt olvasva és az egy-két évtizeddel késébbi publikaciok évatos itéletalkotasaibol
azért levonhatunk néhany kovetkeztetést:

1. Ertelmileg akadalyozott emberekrl csak nagyon leegyszerGsitett elképzelések éltek a
szocialpolitikai gondolkodas teriiletén. A defektuskdzpontli megkozelités és az imént emlitett
haszonkozpontisag, Ggy tlnik, kilonos helyzetbe hozta a magyarorszagi értelmi sérilt
embereket: mint aktiv keres6nek, mint munkaer6nek nem jutott hely szamukra a
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tarsadalomban. Mint munkaalkalomnak, az ,ép” népesség munkaja targyanak juthatott nekik
hely olyan kozegekben, ahol mas munkalehet6ség nem kinalkozott.

2. Az 1948. utan allamositott vidéki kastélyok és kuriak is ezért bizonyulhattak idealisnak nagy
szocialis intézetek létrehozasahoz: ezek éaltalaban kistelepiiléseken vagy telepiilésen kiviil
helyezkedtek el, atalakitasuk aranylag kis koltséggel jart. Ezekben az intézetekben altalaban
200-300 embert ,gondoztak”.

3. Az elsG intézet, ahol a foglalkoztatassal kisérleteztek, 1953-ban Kornyén alakult az Egészség-
ugyi Minisztérium és a Munkalgyi Minisztérium kozos kezdeményezésére (Bajaczi, 1975,
107). Itt és az 1960-as évek elején létesitett intézetekben (példaul Visegrad-Lepencén,
Didsjendn, Polgardi-Tekerespusztan, Darvaston) szimbiotikus kapcsolatra torekedtek a helyi
mezdGgazdasagi szervezetekkel, ahol idénymunkat és eszkozoket, néha részes foldet is
biztositottak a rehabilitaciéhoz.

4. Az 50-es években alapitott intézetek altalaban nem szakosodott intézmények voltak, hanem
gyljt6helyei a fogyatékossaguk, pszichiatriai problémaik, életvezetési nehézségeik,
szenvedélybetegségiik (alkoholizmus stb.) vagy id6skori demencidjuk miatt a tarsadalom
periféridjara szorult embereknek (Stollar 1975, 113-121). llyen korilmények kozott egyik
népességcsoport sem kaphatta meg az ill6 vagy legalabb a sziikséges ellatast, s az 50-es évek
kozepére nyilvanvaléva valt, hogy semmilyen szakmai indok sem sz6l e konstrukcié mellett.
1954-t61 kozponti jovahagyassal és tamogatassal probalkoztak a szakemberek az intézetek
Ggynevezett profilozasaval; a {6 cél az volt, hogy elkilonitsék az id&skortak otthonait az
elmebetegséggel vagy fogyatékossaggal él6kétsl. Emellett szakositott szocialis otthonokba
koltoztették a ,nem foglalkoztathat¢”, stlyosan latas-, mozgas- vagy intellektualis fogya-
tékossaggal él6 embereket. (Sajnos nyilvanval6, hogy a profilozas soha nem valésult meg
teljes mértékben: a mai napig élnek értelmi sértilt emberek pszichiatriai intézetekben, id&sek
otthonaiban, illetve olyan intézményekben, amelyek az 6véktsl nagyon tavol all6 fogyatékos-
sagra specializalédott (Bencze—Pordan 1999, 26-27).

Az otvenes, de még a hatvanas évtizedben sem figyelhetiink meg nagy valtozasokat a Magyar-
orszagon él§ értelmi sériilt emberek rendelkezésére allé lakéformak teriiletén. Lassan differencialodni
és bovilni kezd azonban az a kinalat, amely az intézeteken beliil elérhet6 a lakok szamara, mind az
intézmények profilozasa, mind a foglalkoztatas formainak és tartalmanak béviilése kovetkeztében.

2. Az intézmények differencialodasa, 1964-1980

A hatvanas években talalkozhatunk el6szor olyan jogszabalyokkal, amelyek valamilyen szinten
szabalyozzak a fogyatékossaggal éI6k élet- és munkakorilményeit. Nyilvanvalo, hogy a torvényhozok
nagyon kényes helyzetben voltak: a nem létez6 szocidlpolitika mitosza még mindig a hivatalos
ideologia része (ezzel dsszhangban 1950. 6ta nem létezik Népjoléti Minisztérium), ugyanakkor
az intézetekben uralkodé kétségbeejté allapotok és a belatas, hogy ,a kommunizmus nem fog
olyan hamar elérkezni” (Bencze—Pordan 1999, 26), a kapcsol6déd agazatok (egészség- és munka-
ugy, pénzugy stb.) minisztériumainak kotelességévé tették a teriilet szabalyozasat (Gordosné—Rédey
1975, 125).

1. A 6/1960. (EG.K.3.) EGM szam miniszteri utasitds és a mellette kiadott EiM tajékoztatd

kozlemény szabalyozta a kialakitandé — részben pedig évek 6ta szabalyozas nélkil mikods
— szocidlis intézetek ,profilozasi szempontjait” (az elnevezés csak késébb jelent meg a
szakirodalomban). Kulonvalasztja a képezhet§ és a képezhetetlen fogyatékos emberek
intézeteit, foglalkoztatast és munkat természetesen csak az el6bbiben irva el6. Szabalyozza
a beutalas modjat, kijelentve, hogy ,a szocialis intézetbe torténd beutalés altalaban végleges”
(3/4. szakasz). Az intézetbe val6 beutalas megsz(inik, ha a beutalt maga kéri elbocsatasat és
biztositott az intézeten kivili lakhatdsa és munkdja, illetve ha a szigorGan betartandé
hazirend megszegése miatt kizarjak az intézetbdl. A jogszabaly tobbszor is hangstlyozza,
hogy mivel az intézeti elhelyezés ilyen hosszi tava intézkedés, a felvételnél nagyon
koriltekintSen kell eljarni.

2. Az 1/1967. szamlG MUM-EUM-PM egyiittes rendelet és a 134/1968. PM-utasitas a

megvaltozott és csokkent munkaképességli emberek munkakdériilményeit szabalyozza. Ekkor

161



jelenik meg elGszor a célvallalat mint olyan képzédmény, amely részben vagy teljesen
megvaltozott munkaképességli emberek foglalkoztatdsara specializalédott. A rendeletek
hangstlyozzak, hogy a megvaltozott munkaképességli dolgozét csak akkor szabad
elbocsatani, ha atképzése lehetetlen — ekkor a megyei szint(i tanacsi szerv feladata az illet6t
foglalkoztat6 otthonban elhelyezni vagy segélyt kiutalni —, illetve ha a megvaltozott
munkaképességli személy a felajanlott atképzésnek ,indokolatlanul ellenszegtil”.

3. Az 1/1967-es egylittes rendelet emliti meg elGszor az intellektualis fogyatékossaggal é16
emberek rehabilitacidjanak, kihelyezésének elméleti lehetGségét, és szogezi le, hogy az inté-
zet minden tevékenységének a jovébeli kihelyezést kell szolgélnia. Kitér az utégondozas
néhany formdjara (probéra bocsatas, féréhely fenntartasa stb.) is. Mint emlitettiik, még a kor
rendkiviil 6vatosan fogalmazé szakirodalma sem tagadta, hogy a sikeres kihelyezésre csak
elvétve akadt példa.

Tehat 1964-re Magyarorszagon tobb, egyenként sok szaz f6t ellato intézet alakult, tobbek kozott
Visegrad-Lepencén, Polgardi-Tekerespusztan, Di6sjendn. Ezek az intézetek tobbé-kevésbé azonos elvi
és szervezeti alapokon mikodtek: allami fenntartasiak, gyakorlatilag egyetlen pénzforrasuk a koz-
ponti koltségvetéstsl kapott tamogatas. Kiszolgaltatott helyzetiik szinte lehetetlenné tette a hivatalos
ideolégiatol valé tavolodast, ez az ideoldgia pedig az embert altalaban, igy a fogyatékos embert is a
tarsadalmi hasznossag alapjan definialta. Az intézeti lakok életminGségének javitasara egyetlen eszkoz
volt lehetséges: e ,hasznossag” novelése, a minél hatékonyabb munkavégzés elsajatitasa. Hatékony
munkavégzés pedig akkor valésult meg, ha kevés feltigyelettel sok, nagyjabol azonos képességszint(
személy végzett ugyanolyan, j6l kontrollalhaté munkat, illetve ha a munka a lehet& legrovidebb idén
belil betanithat6 volt, vagyis olyan mechanikus tevékenység, amely val6jaban nem igényelte, hogy a
betanitott értelmileg sériilt személy Gj készségekre tegyen szert, tanuljon, fejlédjon. Az allami tamo-
gatas mellett a gondozottak jovedelmének egy része — az egyes beszamolok alapjan gyakran 60%-a
— képezte a rezsi-, ruha- és dologi koltségek fedezetének egy részét. Ez a jovedelem tobbnyire
mezd&gazdasagi, ritkibban bedolgoz6i munkakbol szarmazik.

A mez&gazdasagi munkat a kozeli allami gazdasaggal valé szoros kapcsolat biztositotta, és féként
idényjellegli munkat jelentett a ,gyakorlati munkaban megfelel6” (Kraxner 1970, 33), vagyis feltételez-
hetSleg csak viszonylag enyhe fokban sériilt lakék szaméara. Ennél rugalmasabb munkakoriilményeket
biztositott a bedolgoz6i munka, amely az 1960-as években kezdett elterjedni a szocialis intézetekben,
és gyogypedagogus vezetésével, ,munkaterapias” csoportokban zajlott. Mechanikus munkarél van
sz6, amely er&sen ki van szolgaltatva a megrendelSknek. A lakék egy harmadik csoportja a gyakorlati-
lag csak jelképes jovedelmet biztosité haz korili munkakat végezte.'

Az intézet végss célja — elméletileg — mindvégig a tarsadalomba valé reintegracio, a ,kihelyezés”
volt. Az a tény, hogy az intézetekben nagyon magas volt az enyhébb fogyatékossaggal él6, de nagyon
hatranyos szocialis hattérbdl szarmazok aranya, még inkabb mutatja, hogy ezt a célt milyen elenyé-
szGen kis szazalékban sikertlt elérni (Horanyi 1975, 55). A rehabilitacié kulcsfogalma a rehabilitacios
prognézis volt, amely szubjektiv és objektiv elemekbdl épul fel: szubjektiv elemként a fogyatékos
személy, illetve sziileinek énképe, a fogyatékossagrol alkotott képe, illetve a sziil6k részérsl az
aldozatkészég mértéke (!) jelent meg (uo., 56). Ez természetesen azt jelentette, hogy ,rehabilitacion”
az eddig intézetben nevelkedd értelmi sériilt személy sziil6i hazba valé visszahelyezését kell érteni.
Objektiv elemnek a fogyatékossag jellegét, a sériilés mértékét tekintették. A lakds- és a lakohelyi
kordlmények csak a munkalehet&ségek szambavételénél, mint teljességgel megvaltoztathatatlan,
abszolit tényezék jelentek meg, amikhez alkalmazkodni kell.

Lathatjuk, hogy a ,kihelyezés”, a ,rehabilitacié” csak végcéljaban érintkezik az integraciorol alko-
tott mai felfogasunkkal: a sériilt személyt mint a pedagoégiai tevékenység targyat igyekezett a személy
szamara legmegfelel6bb helyre juttatni, anélkiil azonban, hogy &6t autoném, dontéseiben kompetens
személyiségként ismerte volna el. A kihelyezés kritériumai — akarcsak a munkaba allaséi — nagyon
merev tarsadalmi normék altal hatarozédtak meg: a sériilt embernek teljesitenie kellett ahhoz, hogy
érdemes legyen ,az épek tarsadalmara”. Az integraci6 gyakorlatilag azonos volt a munkaba allassal.

Kraxner Alajos (uo.) ebben az frasaban a vezetése alatt all6 visegrad-lepencei szociélis otthonban zajl6 tevékenységet
jellemzi, amely — Ggy tlinik — gyakorlatilag az egyetlen modell volt a nagy, vidéki szocialis otthonok szdméara. Mas
publikaciokban sem talaltuk nyomat eltéré foglalkoztatasi gyakorlatnak.
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2.1. Az intézet mint kis tarsadalom

A 60-as évek kozepére az intézetek és a tobbé-kevésbé az intézetekre épulS szocidlis halo
intézményei rendkiviil nehéz és ellentmondasos helyzetbe keriiltek: 6riasi er6feszitések aran tartottak
fenn egy nagyon gazdasagtalan rendszert, amelynek tarsadalmi dimenziéi csak ekkoriban kezdték
felkelteni a figyelmet, olyan anyagi koriilmények kozott, ahol a pedagégia, az életmin&ség, gyakran
még az emberi méltdsag kérdései is elsikkadtak a puszta talélésért folytatott harcban. Ennek a prob-
l[émanak a megoldasara kétféle koncepci6 indult Gtjara a 60-as és 70-es években.

Id6ben el6bb jelentkezett az a gondolatmenet, amely céljaul tlizte ki, hogy a szocidlis intézetek
,kis tarsadalomként” funkcionaljanak (Bajaczi 1975, 104-112; Stollar 1975, 77). Fontosnak tartja,
hogy az intézet hiien tikrozze a ,valés” tarsadalom szerkezetét, amib6l logikusan az is kovetkezik,
hogy az intézet legkisebb egységének is a csalad tekintendd! Felveti a koedukaci6 és a szexualitas
problémakorének konstruktiv kezelését az addig altalanosan elterjedt merev tiltas helyett.

Bajaczi a fent lefrtak legfontosabb feltételének tartja, hogy a szocialis intézetek egyértelmden
meghatarozott, dolgozoéi altal egységesen képviselt, humanista alapokon nyugvé erkolcsi normak
szerint mkodjenek. Fent hivatkozott cikkének egy masik, nagyon fontos vonasa, hogy az intézeti élet-
format nem ragadja ki a sériilt ember életének egészébdl. Felismeri az életre sz616 intézeti elhelyezés
pszichés és szocialis nehézségeit, és arra a kovetkeztetésre jut, hogy a csaladnak és az iskolanak is
aktiv részt kell vallalnia az sériilt ember felkészitésében, mikdzben maganak a csaladnak és a tagabb
értelemben vett kozosségnek is sziiksége van segitségre, hogy elfogadhassa a sériilt ember intézeti
elszigeteltségének végleges és sziikséges voltat. (Ugyanezzel a gondolatmenettel azonban lathatélag
alatdmasztja azt az altalanosan elterjedt nézetet is, hogy a széban Iévé ,populacié” esetében az
intézeti életnek gyakorlatilag nincs alternativaja.)

Ez a felfogas [ényegében négy tényez&t hataroz meg, mint a sikeres intézeti beilleszkedés feltételeit:
(1) az intézet a lehet6 legteljesebben képezze le a ,kiilsé” tarsadalom szerkezetét; (2) a sériilt
személy belépését intenziv, realitasokat hangstlyozo felkészités el6zze meg; (3) ebben a felkészités-
ben egyrészt részesiiljon, masrészt vallaljon szerepet a sériilt személy csaladja is; (4) az intézet
személyzete, kiilonosen az ott miikods gyogypedagodgusok késziiljenek fel a beilleszkedéssel jarod
problémak kezelésére. Erdekes megfigyelni, hogy ez a szempontrendszer gyakorlatilag egyezik azzal,
amely mentén a 90-es évek deinstitucionalizaciés folyamatai beindulhattak.

Sok feltétel hidnyzott ahhoz azonban, hogy a szocidlis intézetek ilyen, a sérilt embert minden
kortlmények kozott ellatd, zart vilagga valjanak, amely ugyanakkor biztositja az értelmes életet és a
tiszteletteljes banasmodot. Még a Szocialis Intézetek Kozpontja 1969-es munkakonferencidjan (SZIK
1970) is célként jelenik meg, hogy az értelmi sériilt emberek nevelését, elhelyezését kilon kell valasz-
tani a mas okbol raszorulokétol, példaul az idések és a pszichiatriai betegek gondozasatél. Ennek
azonban gyakorlati, anyagi és koncepcionalis nehézségek mellett a jogszabalyi hattér is Gtjat allta,
amely az allami szocialis foglalkoztaté otthonok (a szocidlis intézetek jogutodjai) tevékenységi korét
a 16-30 éves ,még nevelhet6 és bizonyos munkakorokben foglalkoztathaté” (Kraxner 1970) értelmi
sériltek foglalkoztatasaban jelolte meg. A 30. életéviiket betoltott értelmi sériltek tovabbra is az
id6sek szocialis otthonaiba kertiltek. Ez a gyakorlat, amellett, hogy megakadalyozta az értelmi
sériltek kilépését egy mindenki szamara megalazo, az egyittélés szempontjabél is nehezen igazol-
hat6é rendszerbdl, konzervalta az értelmi sériilt emberek életformajanak ,atmeneti jellegét”, azt az
életiik minden szakaszat athaté érzést, hogy atmeneti fazisban vannak, ahonnan nemsokara, de leg-
feljebb néhany éven beliil tovabb fognak lépni valami egészen masba, és erre az ,egészen masra” csak
nagyon kevéssé lehet a mindenkori kortilmények kozott felkészilni. Ezzel a jelenleg elérhet
tevékenységek, amelyek onmagukban szolgalhatnék az életmingség javitasat, elveszitették motivacios
bazisukat.

Ezt a tarthatatlansaga ellenére mar évtizedek o6ta tarté allapotot probalta orvosolni a masodik
profilozasi hullam a 70-es évek elején, amelyben az értelmi sériilt emberek intézeteit az ott lakék
fogyatékossaganak stlyossaga szerint is differencialni kivantak. Ennek keretében sok értelmileg sériilt
embert koltoztettek at megrazé gyorsasaggal és valodi felkészités vagy indoklas nélkil megfelel6bb-
nek tartott intézetekbe. Megalakultak az els6 szocidlis foglalkoztaté intézetek a ,foglalkoztathatd”
sériult személyek szamara, és a szocialis otthonok, amelyek csak dpolast és gondozast kinaltak. Nem
mondhatjuk azonban, hogy valaha is sikeriilt volna ,tiszta profilG” intézményt létrehozni (Bencze—
Pordan 1999).
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Itt kell megemliteniink, hogy a profilozasi hullamhoz vezet§ allapotok, tovabba az, hogy a
profilozas soran olyan nagy nehézségekkel kiizd6 csoportokat (példaul alkoholistakat) is kénytelenek
voltak az intézetbdl kirekeszteni, akiknek szakszer( ellatasa teljességgel megoldatlan volt, olyan iden-
titdsvalsagot idézett el a gyogypedagogiaban, amely maig érezteti hatasat (Vinczéné 1994, 16). Soha
nem valt teljesen vilagossa, hogy a pszichiatria hatarvonala felé esg, stlyos életvezetési nehézségeket
okozo6 magatartasformak (alkoholizmus, kabitészer-fligg6ség stb.) és kovetkezményeik milyen mérték-
ben tartoznak a gyogypedagogia hataskorébe. Ezzel osszefliggésben szenvedélyes tudomanyos vita
bontakozott ki a gyogypedagogia elméleti szakemberei kozott. A vita eredményeként az orvosi szem-
lélet teret engedett a pedagodgiai szemléletnek, a gyogypedagdgia azonban a mai napig sem tudta
egyértelmiien megvonni sajat hatarait, mint olyan diszciplindét, amelyben tébbnyire elvalaszthatatlan
egymastol a gyogyitas és a nevelés.

Az intézetekben nagy volt a szakképzett munkaer6 hianya, kiilondsen gyogypedagoégusbol akadt
kevés. A szakmai arculatot gyakran az intézet orvosai hataroztdk meg, akik sokéves gyakorlat és a
terlileten szerzett tapasztalataik talajan magabiztosan képviselték az orvosi-kérhazi szemléletet. A
munka a megaldzoéan alacsony bérek és az intézet anyagi kiszolgaltatottsaga miatt csak nevében volt
foglalkoztato, ,terapias” jelleg(: a gondozok és gondozottjaik egyarant kevés motivaciéval, nagyon kis
hatasfokon végezték. Raadasul er6s kontraszelekciot eredményezett, ami megnovelte az igényt az
intézetek tovabbi profilozasara és a vallalt munka szerinti szakositasara (Kraxner 1970; Gollesz 1975,
7). Ez a megoldasi koncepcio tehat az intézeti keretekkel mint objektiv adottsagokkal szamol, és az
ezeken belil torténd profiltisztitasban, illetve a ,kilvilag” minél tokéletesebb leképezésében latja a
reményt.

A kovetkezé alfejezetben leirt gondolkodasmaéd, amelyet eltéré gyokerei és kovetkeztetései miatt
elkilonitink az intézetkdzpontl elképzelésektsl, nem foglalt nyiltan allast a nagy intézetek ellen.
Azzal azonban kimondatlanul is a nagy intézetek |étjogosultsagat kérdGjelezte meg, hogy athelyezte
a hangsulyt a fogyatékos lakoktol elvart teljesitményekrél a sériiléssel él6 személyek igényeire.

2.2. A személykozpontu megkozelités

A szocialis foglalkoztaté otthonok szakmai feltigyeleti szerve a Szocidlis Intézetek Kézpontja (SZIK)
volt (Gordosné-Rédey 1970). 1964-es megalakulasakor minden, megvaltozott munkaképességi
embert foglalkoztaté intézményben a kovetkez6 teriiletek fejlesztését tlizte ki célul:

1. Az intézeti gondozas, rehabilitacié szinvonalanak novelése, a munkatarsak, a gondozok,
illetve a megvaltozott munkaképességli emberek at- és tovabbképzése.

2. Foglalkoztatas és munkaba allitas, a munkahelyi adaptacié (megvaltozott munkaképességli
emberek esetén) és a véd6munkahelyek biztositasa (fogyatékos lakok esetén).

3. Utégondozas, érdekvédelem.

A SZIK 1969-ben rendezett munkakonferencidjanak anyaga 1970-ben jelent meg A felnétt
fogyatékos emberek szocialis gondozasanak torténeti és idGszer( kérdései cimmel. Ezen és a kovet-
kez6 konferencian is (Védémunkahelyek értelmi fogyatékosok szamara 1970) el&térbe kertilt egy Uj
koncepci6, a szocidlis foglalkoztaté otthonok problémainak masfajta megoldasi kisérlete, amely
ebben a fazisban a védémunkahelyek egyre szélesed6 hal6zatadban kezdett megvalésulni. Illyés
Sandor a SZIK 1969-es konferencidjan fogalmazta meg azokat az elméleti alapelveket, amelyeket
a védémunkahelyek munkamorélja elengedhetetlen elemeinek tekint (Illyés 1970, 47-54). Eszerint

* A munka nem oncéli tevékenység, fogyatékos személyek foglalkoztatasanal a hasznossaga
nem azért elsédleges szempont, mert ezaltal a sériilt személy elvont, tavoli, szamara minden-
képpen megfoghatatlan ,tarsadalmi elvarasnak” felelhet meg, hanem azért, mert modellil
szolgalhat a sériilt ember mindennapi, munkan kivili szocidlis kapcsolataihoz, és alapot
biztosit az egyenrangl, partneri kapcsolatra nem sériilt személyekkel. (Ennek az allitasnak
természetesen csak akkor van létjogosultsaga, ha a sérilt személy a munkan kivili életében
nem egy korhazi szemléletl intézet figgs viszonyban levé tagja.)

* A munkarehabilitacié sikeres volta éppen ezért nem csak szervezési, teljesitménybeli
faktorok fliggvénye — bar kétségtelen, hogy a tdlsagosan alacsony munkabér vagy a lathatélag
erbltetett ,foglalkoztatds” nem segiti a rehabilitaciét —, hanem a kozosségben valé status,
helytallas, megbecsiiltség kérdése is. (Ez az els6 alkalom, hogy a tarsadalmi hasznossagként
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értett elsddleges rehabilitacios cél helyébe a sérilt ember személyes diszpozicidinak
szempontja kerdil.)

* A munkahelyek lehet&sége, de egyben kotelessége is, hogy a sériilt személy nehézségeit,
hidnyossagait pedagdgiai munkaval, technikai megoldasokkal, alkalmas munkaidé-
beosztassal kompenzéljak. Ez a kotelesség nem csaladban él6knek fenntartott (munkas-
szallasos) védé6munkahelyek esetén kiterjed a munkaltatéra is, vagyis tarsadalmi szerep-
vallalassa lesz az eddigi szelekciés gyakorlat helyett.

* Az intézetekbdl atszarmazott fliggd viszonyt, amely a sériilt személyt gyerekstatusban tartja,
patronalo tarsas viszonnya kell alakitani, csak fgy varhaté ugyanis el a sériilt embert6l, hogy
felelGsséget vallaljon sajat munkajaért.

e Akozpontilag, ,feltlr6l” szervezett ellatorendszer mellett sziikség van az emberek szemléletét
formal6 propagandara, a fogyatékos embertarsakkal szembeni elGitéletek pontosabb ismeretére,
aktiv érdekképviseletre is ahhoz, hogy a sériilt ember tarsadalmunk teljes jogu tagja legyen.

Mint mar emlitettiik, az Gj, személy- és fejl6déskozpontl szemléletet elGszor a védémunkahelyek
keretein belll probaltak érvényre juttatni. (A védémunkahelyek fogalma el6szor a mar emlitett
1967. évi egyiittes rendeletben jelent meg. Talan a legels6 intézkedés volt ez, amelyben a csaladban
él6 fogyatékos személyek ellatasarol is sz6 esett.) Ez a munkaforma nagyon is jol 6sszeegyeztethetd
volt a kormanyzati ideolégiaval, ugyanakkor tobb szempontbdl is Gj hozadékokkal jart:

e A védémunkahelyi kozegben hamarosan felvetédott a fogyatékos emberr6l alkotott kép
Gjraértelmezésének sziikségessége. Mar nem lehetett maradéktalanul, minden autonémia-
jatol megfosztott ,gondozottként” kezelni, termel6 tagjava valt a tarsadalomnak.

* Az eddig csaladban vagy intézetben elzart sériilt emberek kikertiltek a ,vilagba”, ezaltal
lehetetlené valt ellatatlansaguk problémainak ,agyonhallgatasa”.

e A védémunkahelyek az elsd kisérletet jelentették arra, hogy a csaladban €16 intellektudlisan
fogyatékos személyek szileit és csaladjat tehermentesitsék és bizonyos fokig oldjak
hihetetlen elszigeteltségtiket.

A csaladi hattérrel miikodé védémunkahelyek el6szor a févarosban terjedtek el, az elsé a SZIK
és a Févarosi Kézmdiipari Vallalat kozrem(kodésével alakult. Nem jutott tdl a kisérleti fazison, viszont
az allami gondozott értelmi sériilt felnSttek munkasszallasos hattérrel mikodtetett védémunkahelyi
foglalkoztatasa (Horanyi 1975, 50-58).

A hetvenes években lassan kezdett kibontakozni az a szakmai vita, amely a nyolcvanas évek
elején az elméletben lezajl6 paradigmavaltast készitette el6. A vitat olyan szakemberek provokaltak,
akik kulfoldi, els6sorban nyugati tanulmanyutakon szereztek tapasztalatokat az ott mar makodd,
teljes létjogosultsagot élvez6 normalizacios elvrél. Azonban a szocialis intézetek mindennapjaiban ez
egyel6re kevés valtozast jelentett.

Ekozben lassan tovabb differencialédott a csaladban €16 értelmi sérilt felnttek szamara létestilt
szolgaltatasok kore is: 1978-ban Tatabanyén létrejott az elss Ertelmi Fogyatékosok Napkozi Otthona,
amely elsGsorban kozépsuilyos fokban értelmi sériilt embereket latott el (Demény—Lengyel 1980).
A napkozi otthonok felvallalt célkitiizései kozott elSkel§ helyen szerepel a csalad tehermentesitése.
Ez a 70-es évek végére akuttd valt probléma egyfajta megoldasat jelenthette, de elGrevetitette a
napkozikben megval6sulo fejlesztés gyakran szegényes voltat is.

Végigtekintve az értelmileg akadalyozott feln6ttek magyarorszagi ellatasi formainak fejlédésén, azt
lathatjuk, hogy 1945-1980 kozott az orszag politikai és gazdasagi helyzete egyarant nagyon meg-
nehezitette a személykozpontl segité halézat kialakulasat. Kezdetben a szocialis gondoskodas alig
terjedt ki masra, mint a testi igények kielégitésére és olyan ,totalis intézetek” kialakitasara, amelyek a
fogyatékos embert a lehetd legtavolabb tartottdk az ,ép” tarsadalomtol. A hatvanas évektél indult meg
az intézetek differencidlédasaval egy idében a foglalkoztatas kiilonféle formaival valé kisérletezés,
amelyekben még mindig a nagy intézeteké volt a fGszerep. EI&szor nagyvarosokban terjedt el a védo-
munkahelyes, illetve a napkozi otthonos foglalkoztatasi forma, amely az intézetek érdekeltségi korén
kivil valosult meg. Mind az intézeti, mind a védémunkahelyes foglalkoztatas nehézsége, hogy erésen
fligg6 viszonyba kertiltek az idénymunkakat biztosité vallalatoktol.

Az értelmileg sériilt emberek lakéformainak tekintetében egészen a '80-as évekig gyakorlatilag csak
a csaladban maradas és a sériilt ember képességszintjének megfeleld, allami fenntartasu, totalis jellegt
intézmény volt hozzaférhets. A képezhetetlennek nyilvanitott emberek szakositott szocialis otthonok-
ban, a ,foglalkoztathatok” szocialis foglalkoztatokban éltek. EIméletileg lehetséges volt a ,kihelyezés”,
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vagyis a prébaiddszak utan a ,normal” tarsadalomba valé integraci6, de csak olyan lakék szamara,
akiket az intézet ,alkalmasnak” talalt erre — vagyis gyakorlatilag az olyan, nagyon enyhe fokban sériilt
felnéttek szamara, akik valészintileg soha nem szorultak volna specidlis ellatasra. Mint mar emlitettik,
ilyen kihelyezések a kortars irodalom (Horanyi 1975, 73-75) tantbizonysaga szerint is csak elenyész6
szamban torténtek.

3. Az integraci6 és normalizacio elsé lépései
— adaptacios torekvések, 1980-1989

Az allami szocialis halé monopdliumat ebben az évtizedben toérik meg ugyanazon folyamatok,
amelyek bevezetik a pro- és a nonprofit szocialis szolgaltatasok korét a magyarorszagi palettara, s
ezzel megteremtik a joléti pluralizmus civil feltételeit. A 80- as évtized szocialpolitikai folyamataiban
harom fontos, egymast erdsit6 valtozast regisztralhatunk.

a) A szocialis problémék szama és halmozottsaga rohamosan emelkedik, gyakran egészségtigyi
és mentalhigiénés betegségeket is okozva.

b) Az allami szocialpolitikai és egészségligyi rendszer viszont, amely eredetileg a fenti
problémak megel6zését és kezelését tlizte ki célul, egyre kevésbé tudja feladatat megoldani.

o) Uj szervezetek, mozgalmak jelentkeznek (1979: SZETA [Szegényeket Tamogaté Alap], 1982:
LARES). Elfogadottsaguk novekedésével né igényiik az allam altal monopolizalt szocialis
szféra megosztasara, és nem kevésbé a szocialpolitikai folyamatok befolyasolasara (Hegyesi
1989).

A magyarorszagi szocialpolitikaban Uj fejezetet, a megalakulé pro- és nonprofit szektoroknak pedig
nagy lehetGségeket jelentett az 1981. évi vallalkozoi torvény. A lehetGséget elséként az 1982-es
alapitasi LARES Humanszolgaltaté Kisszovetkezet hasznalta ki.

A vegyes rendszerre valé attérést mutatta a rendszervaltast megel6z6 egyesiilési torvény is
(1987. évi XI. torvény). Természetesen a nem profitorientalt civil szervezetek voltak azok, amelyek tért
kivantak a magyarorszagi szocialpolitikdban. A lakossagi szolgéltatasok azonban varattak magukra — a
civil szféra egyelre sem allami, sem magantdmogatast nemigen kapott céljai megvalésitasahoz. Uj
szinfolt a rendszervaltas idején az alapitvanyok megjelenése. A Soros Alapitvany Gttoré kezdeménye-
zése sok embernek és szervezetnek adta meg a lehet&séget, hogy tobb tertileten forrashoz jusson. Ezzel
egyben megtort egy sor allami monopdéliumot, ezzel enyhitve a civil szervezetek fliggé helyzetén. Az
integracios vitanak egyre szenvedélyesebb, egyre tobb érvet felsorakoztatd fejlédése is hozzajarult
ahhoz, hogy kozigazgatasi szinten is Gj gondolkodasmoéd verjen gyokeret a fogyatékos emberek
ellatdsanak vonatkozasaban. 1981-ben az EUM Gtmutatét bocsétott ki a fogyatékosok személyeket
ellaté intézmények szamara, amelyben Gj modell kidolgozasat szorgalmazza; biztositja az intézmények
lakéinak ,kollektiv jogait”, kotelezi azokat az erGszak kertilésére és ,megengedé légkor” biztositasara.

Ebben az id6ben a politikai diktatdra felhigulasa mar lehet6vé tette, hogy a nyugaton mar polgar-
jogot nyert normalizaciés tendenciat magyarorszagi szakemberek is megismerjék. 1981. november
1-8. kozott Torredinosban a Rokkant Személyek Nemzetkozi Eve alkalmabol megrendezett vilag-
konferencian részt vett dr. Méhes J6zsef, aki a Gyoégypedagogiai Szemle 1983/I. szamaban foglalta
0ssze a konferencia tapasztalatait. Cikkének talan leglényegesebb megallapitasa, hogy a kellGen
sokoldalG fogyatékoskép tallépi a pedagogia hatéarait, figyelembe veszi és egységbe foglalja a
fogyatékos kisgyermek, iskolas és felnstt életének sajatossagait. (Az nem keril széba, hogy a
pedagoégian kivil milyen diszciplinak segithetik e kép kialakitasat.) Feltételezi, hogy a tarsadalmi
integracio soran létrejovs személykozi kapcsolatok javitjdk a fogyatékos ember tarsadalmi statuszat,
az izolacio ellen hatnak, és lehet6vé teszik, hogy a sériilt felnétt kilépjen a szegregacioban gyakran
kialakulé szubkultirdk korébdl. Megallapitja, hogy a csokkentértékiiség olyan beallitédasokat
eredményezhet, amelyek nagyon megnehezithetik a kilépést a mar ,belakott” intézetbdl: a sériilt
ember vagy teljesen feladja autonémidjat és rahagyatkozik az intézményrendszerre, vagy neurotikus-
menekuld attitidot vehet fel, amelyben nem kell (és gyakran nem is lehet) tudomast vennie a
kudarccal fenyegetd kihivasokrél; végul ritkan ugyan, de el6fordul, hogy erds ,harci szellem” segiti &t
a nehézségekkel val6 szembenézésben.

A Gyoégypedagogiai Szemle 1982/IV. szaméaban megjelent cikkében Lanyiné dr. Engelmayer Agnes
az iskolai szinten lehetséges integraciorél szélva a ,svéd példat” veszi alapul. (Bar a cikk fogyatékos
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gyermekek iskolai palyafutdsat elemzi, hangvétele és kovetkeztetései szinte kozvetlentl alkalmaz-
hatok az intézeti deinstitucionalizaciora is.) Svédorszag szocialpolitikdja — amely a totalis, nagyon
nagy szazalékban allami tdamogatasi integraciot célozta meg, és csak a 90-es években kezdte a
kérdést kissé 6vatosabban kezelni —, nagy hatassal volt a magyarorszagi szakemberekre, és éles hangt
szakmai vitakat provokalt. Lanyiné a svédorszagi modell mellett mas orszagok (Németorszag, Ausztria
és Hollandia) gyakorlatat is ajanlja, mert a normalizaci6 céljanak nem a ,normélishoz” valé
kozelitést, hanem a sziikségletek teljesitményszinttsl fuggetlen elismerését és kielégitését tartja. Ennek
alapjan az integraciot Ggy tekinti, mint az egyetlen lehetséges moédot a magas szintl szocialis
készségek elsajatitasara, sériilt emberek heterogén adottsagainak elismerésére és partneri viszony
kialakitasara segit6k és klienseik kozott. A cikk korhangulatot valdszintleg jol jellemzé része egy
szenvedélyes elemzés a szakmai konzervativizmus, sovinizmus és féltékenység egyvelegérél, amely
az integraciot ellenz6k taborat mozgatja. Az integracié elleni érveknek a rossz integraciorél valo
tapasztalatok adhatnak némi talajt — ez a szerz§ szerint teljességgel a tobbségi iskolak merev oktatasi
és értékelési rendszerének, a pedagoégus, az osztidly és a szll6k elzarkézasanak és a specialis
eszkozok hianyanak tulajdonithat6. Lanyiné a kovetkez6kben hatdrozza meg a magyarorszagi iskolai
integracio atjat:

e adminisztrativ eszkozokkel kell timogatni az atalakulast, hogy az lehet6leg orszagos szinten,

ne elszigetelt esetekben valésuljon meg,

e aspecidlis intézeteknek még sokaig fontos szerepliik lesz a magyarorszagi fogyatékostigyben,

de szamukat mindenképpen csokkenteni kell,

e aspecialis és a ,tobbségi” iskolak kozott nagyobb atjarhatésag sziikséges, valamint specialis

megsegitést kell adni az integraciéban tanulé, de lemorzsoldassal fenyegetett didkoknak.

A két kiemelt cikk csak képviseli a 80-as évek kozepétél — nagyon lassan — &ltalanossa valo
gyogypedagogiai tendenciat, amely hosszu ideje az els6, a szakman belil kidolgozott és tamogatott
paradigmanak tlnik (szemben az el6z6 évtizedek kiviilr6l er6ltetett, nagyrészt ideologikusan
meghatarozott paradigmaival). Megvalositasa olyan szocidlis atmoszféraban kezd6dott, amelyben az
integracio és a normalizacié megvalésitasat hagyomanyosan felvallal6 civil érdekvédelmi szervezetek
rendkiviil gyenge labakon alltak (megalakulasuknak csak 1981-t6l van torvényi hattere), és tilnyomo
tobbségik munkaja a févaroshoz kotédott. A nagy, izolalt vidéki intézetekben innovativ vezetSk
hatasara, nehezen, gyakran segitség nélkil kitaposott Gton haladt a kitagolas.

De milyen véltozasokat hozott ez a paradigmavaltas a gyogypedagogiai gyakorlatban? Az elSbbiek-
ben mar hasznaltuk a ,kitagolas” kifejezést; eredetileg a nagy pszichiatriai intézetek értelmi
fogyatékos emberek szamara fenntartott részlegeinek levalasztasat, az ott lakok emberibb léptékd,
szakmailag megalapozottabb lakéformakba koltoztetését jelentette (Zaszkaliczky 1998). (A kifejezést
a mostani szakmai gyakorlatban gyakran alkalmazzak a nagy intézetekbdl félutas hazakba, lako-
otthonokba koltozésre is.) A megvaldsitasban egyik leggyakoribb lakéforma kiscsoportos lakéotthon
néven vonult be a magyarorszagi szakmai életbe és — sokkal késébb — a toérvényhozasba is.

4. Lakhatasi formak meghatarozasi kisérletei

Miel6tt visszatérnénk a magyarorszagi lakéotthonok kialakulasanak torténetéhez, vizsgaljunk meg
néhany definicios kisérletet az Gj intézményformarél; ezek amellett, hogy az Gjfajta szakmai identitas
kialakitasanak eszkozei, a lakéotthonok jogszabalyi hatterének gondolatmenetét is befolyasoltak.

Gunzburg és Gunzburg (1992, 74) a nagy-britanniai helyzetrél: ,Az intézeti formaval val6 szakitas
[...] mozgalmanak keretén belil a helyi kozosségek szamos kiscsoportos lakéotthont hoztak létre.
Ezek a lak6otthonok hozzavet6legesen tiz—harminc mentalisan akadalyozott feln6tt embert szolgalnak
[...]. Céljuk, hogy a helyi kozosség biztositson megfelel§ kortilményeket ezeknek az embereknek,
ahelyett, hogy nagy és izolalt intézetek tennék ezt.” (Gunzburg—Gunzburg 1996)

Mar idézett tanulmanyaban Zaszkaliczky idézi Mittlert (1989, 90) aki szerint ,normalizalt
lakaskortilményekrél harom alapfeltétel teljestilése esetén beszélhetiink, nevezetesen egyrészt, ha
maximum 3-4 személy lakik egyutt, masrészt, ha az adott lakéforma fliggetlen az akadalyozottsag
stlyossagi fokatdl [...], végul harmadrészt, ha — az Ggynevezett |épcsézetes rehabilitacié modelljétsl
eltér6 médon — mindenki azonnali lehetGséget kap a kiilonélésre, s csak olyan mértékben részesiil
segitségben, amennyire arra ténylegesen raszorul és azt kéril...].”
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A tovébbiakban Zaszkaliczky a német nyelvteriileten jellemz6 lakéformakat elemzi az autonémia
mértéke és a normalizacios elv megvalésulasa szempontjabol. Ugy érzem, a Magyarorszagon lako-
otthonként meghatarozott formaciok az alabbi ellatasi formakhoz allnak a legkozelebb:

Lakokozosség: Tobb, altalaban 3-6 egymassal rokoni kapcsolatban nem all6 személy tartés egytitt-
élését jelenti — bérl6ként vagy mas min&ségben — ugyanabban a lakasban vagy mas lakéegységben.
[...] Ertelmi akadalyozott fiatalok és feln6ttek szamara igen sok lehetSséget nydjté lakoforma, hiszen
az onallo életvezetés viszonylag magas szintjét teszi lehet6vé, megfelel§ privat szférat biztosit,
ugyanakkor a lakokozosség egészét érinté mindennapos dontések meghozatalanal nagy szerepet jat-
szik az egyéni felelGsség és a konszenzuskeresés képessége. Optimalis esetben a mindkét nemet nagy-
jaban egyenld aranyban képviseld, egy- vagy kétagyas szobakban elhelyezett lakok szama még nagy
alaptertlet(i ingatlan esetében sem |épi til a 8 f6t, a berendezés és a lakokortilmények a legmesszebb
mendkig normalizaltak, mikézben [...] az akadalyozottsag mértékének fliggvényében, a konkrét
igényekhez illeszkedve biztositott a rendszeres, de tobbnyire ambulans jellegli segitségnydijtas is. |[...]

Lakascsoport, lakasszovetség: Tobb kilonallo, egyenként 5-6 intenziv ellatast igényld, vagy 1-4
csupan id6szakos segitségre szorulé akadalyozott felnétt altal lakott lakas egy szervezeti egységbe valod
tomoritésével létrehozott, magas differencialtsagi fokd lakéforma, amit esetleg egy maximum 8-10
személy otthonaul szolgal6 csoportotthon koré szerveznek.

Védett egyedil élés, onallo lakas: Az akadalyozott feln6tt ebben a lakéformaban egyediil, illetve
partnerével él kiilonallo, 6nallé lakasban. Altalaban segitségnydijtast nem igényl6 [...] személyeknek
biztosit idealis életteret, ami azonban nem zarja ki azt, hogy sziikség esetén hozzaférjenek bizonyos
tamogato6 szolgaltatasokhoz [...] (Zaszkaliczky 1998, 48-49)

A cikk ezeken kivil foglalkozik a kiilonboz6 zartsagi foka és méret(i otthonokkal és intézetekkel,
amelyeknél kisebb-nagyobb mértékben megfigyelhet6 a lakok elszigetel6dése, a szocialis kapcsolatok
és az autonémia gyakorlasanak kozpontositott szervezés miatti besz(kilése. Ide kapcsolja a
tréninglakasok fogalmat is, amelyek az utébbi id6k tapasztalatai szerint csak ritkan teszik lehetévé
olyan foka onallésag kialakulasat, amellyel a laké képes lesz tovabblépni, elhagyni a tréninglakast
és nagyobb onallésagi fokon folytatni az életét. Megemliti tovabba a sajat vagy gondozécsalad
segitségével valo életet; itt a talovas veszélyét latja legnagyobbnak.

A fentiekre rimel Makrai J6zsefné meghatarozasa az altala otthonhazaknak nevezett lak6formak
fajtairol: Alapelv: igazodni kell a fogyatékos ember sziikségleteihez, ,a j6 otthonhaz vélasz egy
korvonalazott, megfogalmazott igényre (kiemelés: G. E.).

e teljes (24 6ras) segitséget nyGjt6 haz, célszer( itt is a napi rendszerességl elfoglaltsag —

mashol — munkahelyen foglalkoztatéban [...] stb.

e részleges felligyeletet biztositd haz, itt csak a nap bizonyos szakaban van feltigyelet [...]

e ,bizalom-haz”, itt is kérhetG segitség a segitéktdl [...] (Makrai 1999).”

Végezetil alljon itt az 1998. évi XXVI. torvény egy részlete a fogyatékos személyek jogair6l és
esélyegyenlGségtik biztositasarél, amely kimondja, hogy ,a fogyatékos személyek szamara tartos bent-
lakdst nyujtoé intézményeket fokozatosan, de legkésébb 2010. januar 1-jéig at kell alakitani oly
modon, hogy az 6nall6 életvitelre személyi segitséggel képes fogyatékos személyek ellatdsa kis-
kozosséget befogadd lakdotthonban térténjen, tovabba az arra raszorulé salyos fogyatékos személyek
szamara humanizalt, modernizalt intézményi ellatast kell biztositani.?

Ha megprobaljuk osszegezni a fenti idézethalmot, ilyenforma magunk szamara alkalmas munka-
definiciot szlrhetiink le bel6le: Lakéotthonnak Magyarorszagon azokat a lakhatasi formékat nevezik,
amelyek részben civil szervezetek (sziilok, flggetlen szakemberek) kezdeményezésére, részben a nagy
allami intézetekben a normalizaciés elv és az autonémia minél teljesebb kori biztositasaval, kiilon-
boz6 mértékben értelmileg sériilt emberek vagy pszichiatriai betegek kis (maximum 15 &s) 1étszam,
aranylag nagy onall6sagi foku lakhatasat teszik lehet6vé. A segités mértéke az alland6 egyuttlakastol
az ambulans jelleg(, csak bizonyos fajta (gyakran birokratikus) tevékenységekben valé segitségig ter-
jed. A lakok létszama sok esetben az onallésag novekedésével csokken; optimdlis esetben a fenntart
tobb lakoegységet is tizemeltet, amelyek kozott atjarhatésag van.

2 Az 1998. évi XXVLI. torvény a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenldségiik biztositasarol, 29. § (5); Magyar

Kozlony, 1998, 28. sz.
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5. A lakéotthonok magyarorszagi torténete a "90-es években

A tovabbiakban visszatériink a Magyarorszagon értelmi sériilt emberek szamara elérhet§ lakhatasi
szolgaltatasok formainak alakulasdhoz. A lakéotthon meghatarozasahoz a fenti definiciét fogjuk
alkalmazni.

Az intézetekbdl kiindul6 lakéotthonok koziil az els6 1988-ban, Dravatamasiban kezdte meg miiko-
dését (Milicz 1998, 8). Létrehozasat elGrevetitette egy 40 f6s ,fejleszts intézet” beinditasa 1983-ban
Kastélyosdombon (Milicz 1984), ahol az eddig a szocialis intézetben €16, enyhe fokban értelmi sértlt
(mai terminolégiaval: tanulasban akadalyozott és szocialisan stlyosan hatranyos helyzet() fiatalok
csaladiasabb lakokortlmények kozott — négyagyas szobak, amelyekhez kis tarsalgé is kapcsolodott —
és valtozatosabb munkalehet&ségekkel (példaul kertészet, bedolgozéi munkak) élhettek.

(A kastélyosdomboi intézmény a Zaszkaliczky cikkében kislétszamd otthonnak nevezett létesit-
ményekre emlékeztet: ,Atmenetet képez a nyitott és a zart intézménytipusok kozott, egyazon [...]
éptletben altaldban 10-12, maximalisan 40 fér6hellyel az alland6 segitség nélkil nem boldoguld,
s igy stacioner jelleggel gondozott értelmi sériilt embereknek. [...] a gondozék allandé jelenléte pedig
a »talfeltigyelés« hatasat kelti [...]”(Zaszkaliczky 1998)

A dravatamasi lakéotthon érezhetGen az intézetvezetés elkotelezettségének koszonhette meg-
alakulasat; a haz beinditasahoz egy Gn. 4 1épcsds rehabilitacios program is csatlakozott:

1. Az intézeti életet Ggy kell alakitani, hogy az az intézett6l valé levélasra, onall6 életre

neveljen,

2. ,az el6z6 szakaszban legjobban teljesit6k” az intézet tertletén all6 lakéotthonba koltoznek,
dolgozni és étkezni az intézetbe jarnak, de a haztartasi munkakat lehet6leg egyediil végzik,

3. az intézeti munkahelyek helyett kiilsé munkahelyen dolgoznak,

4. az intézettSl fuggetlen lakdsban (albérlet, orokolt lakas stb.) élnek, sziikség szerinti
mennyiségl tamogatassal.

A fenti rehabilitacios program jol tiikrozi az intézetekben uralkod6 kitagolasképet, és kiolvashatok

belSle a torekvés sajatos vonasai is:

1. A {6 célkitlizések az 6nallébb élet kortilményeinek megteremtésére iranyulnak, ezzel olyan
életet biztositanak a program résztvevéi szamara, amely talan soha nem adatott meg nekik és
az intézet viszonylag nagy aldozatvéllalasat teszi sziikségessé, de 6nmagaban még nem
garantalja az odakoltozék autonémiajat és 6nallé szabad dontéshez valoé jogat.

2. Az ,intézeti koldokzsindr” megtartasa az ennél nagyobb fokd autonémia megszerzését
nagyon megneheziti, ugyanakkor a kevés munkalehetGséget kinal6é vidékeken gyakran az
egyetlen lehet&ség. Sajnos az is gyakori, hogy a munka és foglalkoztatas tisztazatlan
rehabilitaciés és pedagogiai célok miatt nem rentabilis, a fiatal nem tud kiils6 elvarasoknak
megfelelni.

3. A ,gondozébol” ,segit6vé” lett munkatarsak gyakorta az elnevezés valtozasan kivil kevés
segitséget kaptak az Uj szemlélet alkalmazasahoz.

4. Az (j intézeti forma Gjfajta, menedzsment tipust vezetést kivan (Milicz 1999, 45).

A fenti torekvések minden joindulatukkal, az Gjra valé nyitottsagukkal egytitt pontosan példazzak,
milyen alapvets szemléletvaltozas sziikséges Mittler (id. Zaszkaliczky 1998, 46) mar emlitett
normalizacioés kritériumainak megvaldsitasahoz: bar az intézet normalizaciéra torekszik, azt nem
alapelvként, hanem elérendd (és csak bizonyos képességek megszerzésének fliggvényében elérhetd)
célként latja maga el6tt, és ezért a lakootthon egyfajta dijja valik, amelynek elnyerésére bizonyos
képességszint alatt a lakonak esélye sincs.

Mikozben a civil szféra egyre erGsebben hallatta hangjat, és egyre stirgetSbb lett az igény azon,
felnéttkorba 1ép6 értelmi sériilt emberek elhelyezésére, akik csaladban néttek fel, és akiknek sziilei
gyermekiik szamara mar ontudatosan jogot formaltak az 6nallé és megbecsiilt életre, a magyarorszagi
szocialpolitika, Ggy tlint, hossza id6re kimeritette tartalékait: a 80-as évek végén tet6zott a probléma-
halmaz, amelyet az el6z6 évtizedek ,nem létezd” szocialpolitikdja megoldatlanul hagyott. Ezek
megoldasara tlizoltasszerli, nagy koltségekkel jar6 és nemigen el6remutatd intézkedéseket kellett
hozni. Ez és nyilvan a minden energiat felemésztd politikai valtozasok oda vezettek, hogy 1987 és
1993 kozott nem sziilettek olyan rendelkezések, amelyek a fogyatékosok tigyét kimozditottak volna
a holtpontrél. (Egyetlen kivétel van: az 1991/4. sz. rendelet a megvaltozott munkaképességiiek
foglalkoztatasarol.)

|//
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Fejlodtek és finomodtak azonban a kezdeményezések, amelyeket erGs akaratd, innovativ sztil6k
inditottak Gtjukra — tobbnyire attél a felismerést6l vezérelve, hogy gyermekiiknek ez az egyetlen
esélye arra, hogy emberi méltosagat, feln6tt voltanak tudatat és cselekvképességét megérizve kapja
meg a segitséget, amire sziiksége van. Mas sziil6knek eddigre mindennapos nehézséget jelentett, hogy
Oregedés vagy betegség miatt tobbé nem képesek ellatni gyermekiiket, aki egész életét velik toltotte.
Ezek a szil6k mindenképpen biztositva akartak tudni gyermekiik jovGjét, am — a fiatal, dinamikus
sziil6kkel egyetértve — elégtelennek tartottak az eloregedett, egzisztencialis és szakmai ellehetetlentilés-
sel kiizd6 nagy intézményeket (Gruiz 2000). A politikai helyzet megszilardulasaval aj lendiiletet kapott
a szocialis ellatas rendezésének kérdése. Az 1993. évi LXXIX. torvény a kozoktatasrél kimondja, hogy
a fogyatékos gyermeknek éppugy alkotmanyos joga a tanulashoz és a képzéshez val6 jog, mint minden
allampolgarnak, és eltorli a képezhetetlenség jogi fogalmat. Ugyanakkor (kis 1épés a jognak, nagy 1épés
a fogyatékossagligynek) a gyermek iskolaztatasanak helyszinérél valé rendelkezés jogat kiveszi a
Tanulési Képességeket Vizsgalo Bizottsag kezébdl, és a sziilGébe helyezi. (Megfigyelhettik mar, hogy a
fontos hangsulyeltolé6dasok gyakran az oktatas oldalarél keriilnek a gyégypedagoégia és a fogyatékossag-
gy vilagaba. Most is, bar a kozoktatasi torvény rendelkezései a kiskort értelmileg sériiltekre vonat-
koznak, a sztil6nek mint a gyermeke érdekeit legjobban képviselni képes személynek az elismerése
messzemend kovetkezményekkel jar a feln6tt értelmi sériiltek vilagara is.) (2000)3

Témank szempontjabél azonban ennél is fontosabb az 1993. évi lll. torvény a szocialis igazgatas-
rél és a szocialis ellatasrol, amely a masodik vilaghabora 6ta el6szor rendelkezik torvényi szinten a
fogyatékos emberek ellatasi formair6l. Nagyrészt az évtizedek 6ta fennallé helyzetnek teremt torvényi
hatteret; inkabb tisztdzza a fennall6 viszonyokat, még nem kisérel meg valtoztatasokat. Elkuloniti a
fogyatékos személyek otthonait a fogyatékos személyeknek csak ideiglenes elhelyezést kinalé
gondozobhéazaktol (amelyek maximum 1 évig vehetk igénybe) és a fogyatékos személyek rehabilita-
cios intézeteitdl (amelyeknek kifejezetten a rehabilitacié a célja), illetve a fogyatékos személyek nap-
pali intézményeitbl. Lakéotthonokrél nem esik sz6, bar ez id6 tajt mar kezdenek tért nyerni f6ként a
budapesti ellatasban (uo. 14-16).

1995-t6l a civil szféra munkajat nagyon megkonnyitette, emellett pedig mintegy legitimalta — 6ssze-
fogta és megnyitotta a vallalkozoéi szféra felé — a Soros Alapitvany Egészségligyi Rendszerfejlesztési
Programja, ezen belil is a Kitagolas Program, amely négy éven keresztiil kiemelt tdmogatasban
részesitette a nagy intézetekben éI6, illetve stlyosan, halmozottan sériilt emberek életmingségének
javitasat. A hosszu tava koncepciét illetéen egy ma még sokszor irredlisnak ting jovéképbdl kiindulo,
a jelenleginél differencialtabb és decentralizaltabb, a fogyatékossaggal él6 emberek és hozzatartozoik
jogait, érdekeit és igényeit sokkal inkabb igénybe vevé ellatérendszer kialakitasanak igényével felléps
tavlati terv kidolgozasat tamogatta, amelynek csak egyik, bar nagyon fontos eleme a kiscsoportos lako-
otthon (Kedl 1997). A tamogatas figyelemmel kiséri a normalizaciés elv megvalésulasat, és kovetke-
zetesen képviseli azt példaul a lakéhely, a munkahely és a szabadids tevékenységek helyszinének
elkilonitése teriiletén.

A program harom szakaszban bonyolédott. Az els6, 1996-1997 folyaman megvalésult szakaszban
a helyzetfelmérést, a szakirodalom forditasat, a kitagolas elvi, médszertani, illetve a gyakorlati meg-
valositas |épéseinek kidolgozasat tamogatta. 1997-ben a Kitagolas 2-ben az intézetek és kiils§, nem
hivatasos segit6k kapcsolattartasat, illetve az intellektualis fogyatékossaggal él6 emberek 6nallobb,
nyitottabb életvitelét célz6 programok keriiltek sorra, mig végiil a szintén 1997-es Kitagolas 3, valamint
az 1998-as Kitagolas 4 és 5 olyan intézményatalakitasi, atszervezési programokat segitettek, amelyek
kiscsoportos lakéotthonok létrehozasat is céloztak.

Mindezeken kiviil a Soros Alapitvany tdmogatta az értelmi sériilt embereket segiték ernyGszerve-
zetének, a Kézenfogva Alapitvanynak 1997-ben indult Fészek Program elnevezés(i kezdeményezését,
amely — a holland Philadelphia Alapitvany szakmai és anyagi tamogatasaval — a kovetkez6 tertileteken
segitette a szocidlis szféra innovaciojat:

e kiscsoportos lakéotthonok intenziv szakmai kiséréssel egybekotott anyagi tamogatasa,

amelynek soran a palyazatok céljanak lehet§ leggazdasagosabb elérését probaljak
kimunkalni a palyazo civil szervezet aktiv kozrem(kodésével,

3 Tudnivalok az egészségkarosodassal Gsszefiiggs ellatasokrol és kedvezményekrsl, 2000, Szocialis és Csaladiigyi

Minisztérium, pp. 16-17.
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* a kiscsoportos lakéotthonok dolgozéinak specidlis képzése, kiilonos tekintettel a hazvezeték

szemléletének formalasara és a sziil6kkel valé egylttmiikodésre,

e a kiscsoportos lakéotthon mint jogi fogalom elfogadtatasa, az egyes lakéotthonok kozti

szakmai egyiittm(ikodés megalapozasa (Elids 1997).

Megfigyelhettiik a kitagolasi folyamat sajatos alakulasat: az intézetek és a civil szféra egyszerre, am
egészen mas indokokbol és masfajta nehézségekkel kiizdve fordult a téma felé, s éppen ezért nagyon
eltérs utat is jartak be.

1996-ban Demeter végzett atfogd vizsgalatot a kitagolasban részt vevs intézetekben kialakult
helyzetrsl, és Ggy taldlta, hogy a lakéotthonokba nagyrészt 30-40 évesen keriilnek az emberek,
mintegy 65%-uk enyhe fokban értelmi sériilt feln6tt. Nagyon sok a rossz szocialis helyzete miatt
pszeudodebilisnek tekinthetS laké. A Demeter altal vizsgalt 14 intézet, amely voltaképpen a teljes
akkori kitagolasi mozgalmat feloleli, 6sszesen 186 értelmi sériilt személy szamara kinalt lakéotthonos
elhelyezést (Demeter 1997).

Id6ben el&bb végzett, de kovetkeztetéseiben talan messzebbre mutaté Banfalvy vizsgalata a Felnétt
értelmi fogyatékosok életmin&ségérsl (Banfalvy 1996). Banfalvy azt talalta, hogy a kérdGives felmérés-
sel 360 személyrél szerzett adatokban rendkiviil hianyosak a csaladra vonatkozé informaciok. Ez is
azt mutatja, hogy a fogyatékos személy életébdl gyakran teljes mértékben hianyzik a csalad, és min-
dennem( szocializaciét az intézetnek kellene magara vallalnia. Ezzel 6sszhangban a vizsgalt szemé-
lyeknek csak kb. 7%-a él vagy élt hazassagban vagy élettarsi kapcsolatban. A specidlis képzés és a
munkan kivili rendszeres elfoglaltsagok, hobbik tekintetében az intézetben él6k szintén elmaradnak
a hasonlé képességekkel csaladban é16 személyek mogott (akik viszont messze elmaradnak az atlagos
népesség mogott). A szocidlis kapcsolatok kiterjedtsége az egyetlen teriilet, amelyhez az intézeti élet-
forma jobb lehetGségeket biztosit, mint a csalad.

A fenti adatok Gjabb kérdéseket vetnek fel a kitagolas hogyanjat illetéen. Banfalvy megfigyelései
szerint ugyanis a csaladokkal val6 egyuttmiikodésre nagyon kevés lehet6ség van (intézetekben),
az intézetek viszont érzelmi és anyagi okokbdl egyarant ellenérdekeltek lehetnek a kitagolasban,
vagy legalabbis annak olyan (hatékony) formdjaban, amely az intézeti gondoz6k hagyomanyos szere-
pének megvaltozasat vonhatja maga utan. Nagy a félelem a feleslegessé valastol is, nemkiilonben
attél, hogy a gyakran eleve szocialis hatrannyal indulé fiatalok nem lesznek képesek beilleszkedi
a tarsadalomba, amely nincs felkészitve fogadasukra, és igy végil a tarsadalom perifériajara
kertilhetnek.

Ugyanakkor Banfalvy felhivja a figyelmet arra is, hogy a pszeudodebilitassal terhelt fiatalok
kitagolasa olyan latvanyos eredményekkel jarhat, amelyek hamis elvarasokat és normakat tamaszthat-
nak a stlyosabban terhelt személyek kitagolassal szemben. A stlyosabban sériilt személyek integra-
ciojarol pedig Magyarorszagon csak nagyon korlatozott szamu tapasztalat van, szakmai képzés pedig
még kevesebb (a publikaci6 megjelenésével egy id6ben indultak a Kézenfogva Alapitvany altal
szervezett, a Soros Alapitvany altal finanszirozott tanfolyamok). Végezetiil tesz egy nagyon fontos
észrevételt a kitagolasi mozgalom szélesebb 0Osszefliggésrendszerére vonatkozoéan: ,Ez egy kvazi
tudomanyos probléma: korabban is indokolt lett volna a kitagolas és mégsem tortént meg vagy nem
volt jellemz6. Tehat, amikor a kitagolasrél sz6 van, akkor meg kell vizsgalni, hogy mik ennek a tar-
sadalmi keretei, mit6l lett ez a kérés ma aktualis, s6t divatos, és hogy mik azok a szemléleti valtozasok,
amelyek nyoman egyaltalaban fel lehet ma vetni ezt a kérdéskort, mitsl nyiltak meg most hirtelen a
pénztarcdk és hogyan keletkeztek az ebbe az irdnyba mutaté segité szandékok (Banfalvy 1997,
188-189).” Valészinsiti, hogy a (mar akkor is!) kozelg6 uniés tagsag nyomasa mellett olyan tényez6k
is szerepet jatszanak, amelyek a szocialis szféra egyre nagyobb finanszirozasi problémaival fliggenek
0ssze; ez esetben a kitagolas nagyon fontos tényezdje lenne a fent leirt latvanyos eredménysorozat,
amely a finanszirozasban el6nyt jelenthet — de megakasztja a stlyosabb sériiléssel €16 intézeti lakok
életkoriilményeinek javulasat.

Mint mar emlitettiik, a megalakulé6 civil szervezetek lak6otthonai mas staciokon mentek keresztiil.
1991-ben, franciaorszagi segitséggel jon |étre az els6 alapitvanyi lakéotthon, a Barka kozosség tagja,
Dunaharasztiban. Az intézeti lakéotthonoknal sokkal nagyobb kiilonbségek figyelhet6k meg a civil
szervezetek altal létrehozottaknal: a legmarkansabb eltérést az jelenti, hogy csak viszonylag kis
résziiket kezdeményezték szakemberek, a tobbit sériilt felnéttek sziilei hivtak életre. Igy tortént az
Osszefogas Ipari Szovetkezettel egyiittm(kodésben dolgozé Lampas ‘92 Alapitvanynal is, amely itthon
meglepd hatékonysaggal alig 5 év mudlva mar 16 lakécsoport életét koordinalta.
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A civil szféra altal tizemeltetett lak6otthonok nagy részének (példaul Barka, Lampas, EFOESZ) az
indulasnal kilfoldi, németorszagi, hollandiai vagy franciaorszagi tamogatas is a rendelkezésére allt.

A torvényhozas terén nem haladtak ilyen gyorsan a dolgok. 1993 éta tart6 lobbymunka, az érdek-
érvényesité csoportok megfeszitett munkaja egylittesen csak 1998-ra vezetett az Ggynevezett esély-
egyenlGségi torvény elfogadasdhoz. A torvény teljes neve: 1998. évi XXVI. torvény a fogyatékos
emberek jogairél és esélyegyenlGségiik biztositasarol. Az, hogy kozkeletli beceneve az esélyegyenlé-
ségre utal, jol szemlélteti, mi bizonyult legfontosabb funkci6janak. A fogyatékossagot olyan ténye-
z6nek tekinti, amely a fogyatékos személy szamara ,tartés hatranyt jelent a tarsadalmi életben valo
aktiv részvétel soran” (4. § (a)); ebbdl kovetkezik, hogy ,az allam koteles gondoskodni a fogyatékos
személyeket megillet§ jogok érvényesitésérél, a fogyatékos személyek hatranyait kompenzal6 intéz-
ményrendszer miikodtetésérsl a nemzetgazdasag mindenkori lehetGségeivel 6sszhangban” (2. § (5)).

Ezzel 6sszhangban a torvény kitér az adaptalt kornyezethez, a kommunikaciéhoz, a kozlekedés-
hez, illetve a tamogat6 szolgalatok, segédeszkozok igénybevételéhez valé jogra, az esélyegyenlGséget
megvalositd szintérként pedig az egészségligyet, az oktatast, a lakohelyet és a kulturdlis és sport-
rendezvényeket. Kimondja, hogy minden fogyatékos személynek joga van a rehabilitaci6hoz, és koz-
alapitvanyt hoz létre ennek biztositasara (19-20. §). Rendelkezik a fogyatékossagi tamogatasroél, amely
»a 18. évét betoltott stlyos fogyatékos személy a fogyatékossaga folytan keletkez6 tobbletkoltségeinek
részbeni fedezésére” szolgal (22. §), vagyis ismét csak nem emberbarati adomany, hanem emberi jog.
Létrehozza ezen kiviil az Orszagos Fogyatékostigyi Tandcsot és Programot a fogyatékossaggal él6
népesség érdekeinek védelmére és helyzetiik javitasara, végul gondoskodik a fogyatékossag alapjan
valé diszkriminécio elleni jogorvoslat lehetGségérsl (27. §).

A lakhatési formakrol csak két paragrafus nyilatkozik a torvényben. Az egyik (17. §) nyilatkozik a sajat
lakéhely megvélasztasahoz valé jogrol, és e tekintetben alternativaként emliti a lak6otthont. A masik, a
mar idézett 29. § (5) szakasza a tartés bentlakast kinal6 intézetek 6nallé életvitelt segits, illetve humani-
zalt, modernizalt ellatast kinal6 modellek alapjan valé atalakitasanak hataridejét szabja meg.

Mindebben az a nagyon érdekes, hogy a lakéotthon mint a szocialis ellatas alternativaja mindeddig
sehol nem szerepelt a magyarorszagi torvényhozasban, ezért aztan torvényi definicija sincsen. A
lak6otthonok még mindig sok jogszabaly kozt esnek a pad ald, és ha allami normativat (vagyis az
ellatottak szama alapjan meghatarozott, az allami feladat atvallalasaért jar6 ,fejpénzt”) szeretnének
igényelni, kénytelenek apolé-gondozé intézetként, esetleg fogyatékosok otthonaként szerepelni. Ez
csak az 1993/Ill. torvény 1999/LXXIIN. torvény 31. §-aban leirt modositasdban jelenik meg; a lako-
otthon mint jogi fogalom tehat alig 4 éve létezik Magyarorszagon.

A kiscsoportos lakéotthonok miikodésében jelentkez6 hatalmas eltéréseket leginkabb talan az
izolacio kritériuma mentén irhatjuk le: az, hogy a lakéotthon mennyire képes tartani magat a célként
kitizott integracié feladatdhoz, nagy mértékben fligg a mas lakoéotthonokkal, érdekvédelmi
szervezetekkel, médiaval stb. fenntartott kapcsolataitol. Az elszigetelten mikodé hazak altalaban
magasabb koltséggel és kevesebb lehetGséggel kénytelenek funkcionalni, dolgozéik elesnek a kiégést
megel6z6 stratégiak megismerésétdl, alkalmazasatol.

A civil szféra kiscsoportos lakéotthonai idejekoran szembekertiltek olyan problémakkal, amelyek a
szlikebb korben, ,intézeti koldokzsinéron” mozgéd lakéotthonokban még nem mutatkoztak. A prob-
|éméak megoldasi folyamataban aztan gyakran kozelebb jutottak a normalizaciés elv megvalésitasahoz
is. Ez tortént példaul a Lampas ‘92-nél, amely talan az egyetlen szervezet az orszagban, amelynek
kidolgozott és tobbé-kevésbé miikods elméleti koncepcidja van értelmi sériilt lakoi szexualitasanak és
gyermekvallalasanak segitésérél.

Egy masik probléma, ami nagyon komolyan fenyegeti az elszigetelten dolgoz6 szakembereket, a
kiégés — vagyis az a folyamat, amelyben a segité megfelel6 elhatarolédas és szakmai viszonyitasi
alapok hijan, a tulterheltség és a lakokkal valé kapcsolataban felléps 6rdogi korok kovetkeztében
elveszti motivacios bazisat és eredetileg talan nagyon is széles [atokorét, és csak arra torekszik, hogy
munkaidejében a lehetd legkisebb raforditassal a lehetS legegyszerlibb és legjobban kontrollalt
helyzeteket hozza létre.

A kiscsoportos lakéotthonokra harul még egy masik nagyon fontos és csaknem annyira Gj feladat,
a kornyezettel valé hatékony kommunikaci6, vagyis a valodi integracié és a nem professzionalis
szocialis halo biztositasanak teljesen Gj funkcioja.

Gruiz Katalin (2000, 246-259) szerint éppen ezért fontos latni, hogy az akadalyozott fiatal tovab-
bi életmin&ségének alapkove a lakootthoni életre felkészités: az iskolai, munkahelyi életben az
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onallésagra nevelésnek meg kell el6znie a lakéotthonba keriilést. Ugyanilyen fontos felkésziteni a
sztl6ket gyermekik ,elengedésére”, onall6 kezdeményezései megbecsiilésére — csak gy lehetséges
az egészséges, mindkét fél szamara épits jellegl élet azutan is, hogy a fogyatékos személy elhagyja a
sziil6i hazat. (Erdemes most visszalapozni dolgozatunk 5. oldalara, ahol Bajaczi cikkét ismertetjiik.
Szinte hajszalpontosan ugyanezekkel az eszkézokkel ohajtja elérni, hogy a sziil6k és a fogyatékos
személy elfogadjak az intézeti elhelyezést mint ,egyetlen lehetséges és emberséges megoldast”.)

Természetesen nem vallalkozunk r4, hogy a napjainkban formal6do lakéotthonok helyzetérél olyan
osszefoglalo jellegli megallapitasokat tegytink, mint az elmult évtizedek szocialis intézményeir6l.
Szeretnénk azonban még egyszer kiemelni egy sajatossagot, amely kifejezetten az Gjonnan alakult
lak6otthonok szakembereit fenyegeti, és amelyre részben mar utaltunk, amikor a kiégés jelenségérol
irtunk. Arrél van sz6, hogy a legtobb lakéotthon a normalizécioé elvét mint célt latja maga el6tt, és nem
mint eszkozt hasznalja a lakok nagyobb onellatasa, jobb érdekérvényesit képessége — egyszoval jobb
életminGsége felé tarté Gton. Ebbdl és a mar emlitett szakmai elszigetel6désbdl az kovetezhet, hogy a
kezdeti lelkesedés utan a lakéotthon lassan és észrevétlendl ,kis intézetté” valik, hagyomanyos
intézeti attitiddel, a biztonsagos miikodés érdekében tett, az 6nallésagot korlatozé intézményekkel
(Gunzburg — Gunzburg 1996). Ennek ellensilyozéasara sziikségesnek tartjuk a lakéotthonok stabjanak
kilonféle formaban és szinteken megvalésulé kiils6 kontrolljat, amiben a mingségbiztositas és a
szakmai szupervizi6é egyarant nagy szerepet kap.
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Il. fejezet

Mindségbiztositas
a lakhatast kinal6 szolgaltatasokban

1. A mindségbiztositas kezdetei

A kilencvenes évek eleje 6ta a gyogypedagogiai szolgaltatdsok teriiletén lezajlott valtozasok
Nyugat-Eurépaban és Magyarorszagon egyarant arra 6sztonozték az e terileten dolgozé szak-
embereket és az érintetteket, hogy egyrészt a javulé belss feltételek kihasznalasaval eredményesebben
szervezzék meg mindennapi szakmai tevékenységiik egészét, masrészt pedig a romld politikai és
gazdasagi feltételekkel szemben hatékonyan képviselve az altaluk ellatott populacié érdekeit meg-
Grizzék és tudatosan tovabbfejlesszék szolgaltatasaik min&ségét. Ebben a sajatosan kétarct folyamat-
ban valhatott szakmai és gazdasagi szempontbdl is legitim eljarassa az a tevékenység, amely
specifikusan az egyes rehabilitacios szolgaltatasok mingségére iranyul.

1.1. A joléti allam valsaga

Mibta a hetvenes évektsl kezd6dGen jelentds mértékben atstrukturalddtak azok a keretfeltételek,
amelyek lehetévé tették, hogy a kapitalista gazdasagmodell alapvet&en piacorientalt eszméire épuils
tarsadalmak képesek legyenek megfogalmazni és egymashoz illeszteni sajat identitasuk épitékoveinek
értelmes egészét, egyre inkabb erGsodni latszik az a belatas, hogy a joléti allamok tavolrél sem lesznek
képesek megkozeliteni a muikodésiket legitimalé szocialis konszenzus megvalésitasanak elemi
célkitlizéseit. Ha a tarsadalmi valésag minden szintjére beszivargé valsdg nem pusztan egyes
elszigetelt gazdasagi mechanizmusok diszfunkciéjanak ideiglenes megnyilvanulasaiként, hanem az
eurépai kultdrat alapjaiban érint6 folyamatok kumulalédasaként és a joléti allamok esszenciajaként
értelmezhetd, akkor helytallonak téinik Jurgen Habermas azon megéllapitasa, hogy a politikai
beavatkozas és a szolidaris cselekvés mozgésiranyaitol eltérs vagy velik ellentétes palyan mozgo
piacgazdasag talterheli sajat szocialis allamszervezeteinek még miikods elemeit (1994, 283-308). A
vilagpiac és a bels6 gazdasagi fejl6dés imperativuszainak kiszolgaltatott nemzetallami és kozosségi
politika csak rendszerkonform szabalyozasokkal és csak sz{k horizontélis régiéban szabalyozhatja a
javak elosztasat, s a gazdasagi folyamatok érzékeny moédosulasainak kompenzacios koltségeit ezek
forrasaibol probalhatja finanszirozni. Bar a Romai Szerz6dés megszovegezése o6ta eltelt évtizedekben
visszatetsz6vé valt az onszabalyozé piaci mechanizmusok ,szocidlis érzékenységére” apellalva a
szocidlis és az egészségligyi ellatasokrol sz616 vitdkban amellett érvelni, hogy a megtermelt javak igaz-
sagos elosztasat a gazdasagi folyamatok automatikus szervez&dése a tarsadalom minden szintjére
vonatkozéan elrendezi, még Eurépa legfejlettebb orszagaiban is csak igen korlatozott mértékben
sikertilt megvalodsitani a piaci folyamatoktdl fliggetlenitett szocialis ellatasok stabil finanszirozasat
(Gyulavari—Konczei 2000). Az er6teljesen gazdasagi szemponta kritikai vizsgalédasok mellett
figyelemreméltd, hogy apokaliptikus hangvétell cikkében Wolfgang Janzen amellett érvel, hogy a
descartes-i dualizmusra épulé nyugati kultGra magaba szivta és rendre alkalmazza azokat az el6-
feltevéseket és modszereket, amelyek a tarsadalom senkifoldjére vetett karvallottak széles tomegeivel
fizettetik meg a kulturalis és a gazdasagi hegemonia korlatlan kiterjesztését, s mindezzel az emberi
létezés peremvidékein tengddd milliok altal manifesztaljak a nyugati vilagot beltlrsl fenyeget6 ellent-
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mondasok tomegét (Jantzen 1994; Sander1994). A kilencvenes évekre egyre szorongatébba valé val-
sagtiinetek kibontakozasa — a demografiai egyenstly megbomlasa valamint a munkavallalok és az
eltartottak aranyanak megvaltozasa, tomeges munkanélkiiliség, a tarsadalmak kettészakadasa és a
novekvd elszegényedés, stagnalé gazdasag és allamhaztartasi valsag, a tarsadalombiztositasi rend-
szerek megroppanasa és a kiilonb6z6 deviancidk elburjanzdsa — és az e folyamatokra reagald
kompenzacios kisérletek mechanizmusai a nyugati tarsadalmak népességének jelentSs hanyadat arra
kényszeritik, hogy a gazdasagi prosperitas javara lemondjanak alapvet6 human szikségleteik
kielégitésének lehet&ségeirdl.

A nyugati gazdasagok mikodésében felhalmozédé anomalidk olyan megoldasi kisérleteket hivtak
életre, amelyekkel az alapvet6 szabalyozasi mechanizmusok lényeges valtoztatasok nélkil tovabbra
is fenntarthat6ak maradtak, és igy az egyre érzékenyebben hangolt beavatkozasok altal az egyes
agazatok racionalis szervezése lehet6vé tette a hatékonysag és a gazdasdgossag maximalizalasat. A
kilencvenes években a fejlett europai allamok hizéagazatiban — mindenekel6tt az autéiparban és a
szamitastechnikai cikkek termelésében — jelentkezé tdltermelés és stagnalas kovetkeztében kifejlesz-
tett eljarasok Ggy kivantak orvosolni a jelenséget, hogy a cégek mikodésének egészét attekintve a
legaprobb részletelemek atvizsgalasaval a munkafolyamatok belsé tartalékainak kiaknazasara
torekedtek, s ezzel parhuzamosan standardizalt szabvanyokhoz igazitottdk az ipari termelés altalanos
mUkodését. A vallalat tevékenységének teljes kor( attekintése — mint a termelési folyamatok raciona-
lizalasa, a termékekhez val6é hozzajutas megkonnyitése, a vevékkel, a beszallitokkal, és a munka-
tarsakkal val6é eredményes kommunikacié kialakitdsa, a szakmai képzettség, a kompetencia és
felelGsség szigord szamonkérése, a termék megbizhatésaganak és a munkafolyamatok biztonsaganak
ellenérzése, valamint az tigyfelek igényeinek val6 megfelelés hatékonyabb figyelembe vétele — magas
szinten garantdlta a gazdasagi recesszidval szembeni mikodSképesség megbrzését, a kiadasok
csokkentését és a munkavallalok statusanak megdrzését. Miodta a kilencvenes évektél kezdédden az
ipari termelésben alkalmazott eljarasokat a szolgéltatasok tertletére is bevezették, mar nem csak a
végeredményt, hanem minden érintett momentum figyelembe vételével az egész szolgéltatoi folya-
matot kontrollaljak, s ezzel lehetségessé valt a szolgaltatas — és késGbb az ipari termelés — jelent&s
fejlesztése. Ebb&l a folyamatbdl jottek létre az egyes minGségszabalyoz6 elméletek és eljarasok?,
amelyek mara az eurdpai integracioban is jelentSs szerepet toltenek be.

1.2. A gyogypedagogiai tevékenység professzionalizalasa

A hetvenes évektdl kezd6d6en a nemzetkozi és a nemzeti jogvédelem, valamint az érdekvédelmi
szervezetek és mozgalmak er&sodésével parhuzamosan a gyogypedagogiai elméletképzésben egyre
erbteljesebben jelentkezett annak az igénye, hogy a pedagogiai tevékenységet olyan keretrendszer
olelje kortl, amely lehetévé teszi, hogy az akadalyozott ember egész életén at tarté6 pedagogiai,
egészségligyi és szocialis tamogatassal teljes jogl tagjaként vehessen részt a tobbségi tarsadalom
mindennapjainak életében, s a kidolgozott elvek és eljarasok az akadalyozott ember sajatos szituacio-
jahoz illeszkedve, a mindennapok val6sagaban is relevans feletet adjanak a nevelési és terapias
gyakorlatban jelentkez6 egyes konkrét helyzetekre (Thimm 1986). A hatvanas évek vége 6ta az angol-
szasz orszagokban bevezetett életmingség-fogalom a szocialis és az egészségligyi ellatdsok miikod-
tetésének és ellendrzésének humanizalasara iranyult, mert a mérhetd és szabvanyszer(ien szabalyoz-
haté6 momentumok mellett a betegek szubjektiv itélete és megelégedettsége szerint kivanta mérni a re-
habilitaciés szolgaltatasok teljesitményét (Speck 1993). A normalizaciés elv altal, a gyégypedagogiai
kompetencia és tevékenység kiszélesedésével parhuzamosan egyre hangsilyosabba véltak azok az
igények, amelyek a gyogypedagodgiai munka eredményesebb szervezésére, az érintettek sziikségletei-
nek fokozottabb figyelembevételére, az elvégzett tevékenységek eredményességének ellensrzésére és
fejlesztésére, valamint a normalizacios elv hatékonyabb mikodtetésére torekedtek.

4 A kovetkez6kben a mindségbiztositas fogalmat a szocialis rehabilitacié szamara idegen, piaci szempontok szerint

kialakitott eljarasokra, mig a mingségfejlesztés fogalmat a szakmai kritériumok altal meghatarozott bels6 moédszerekre
hasznaljuk.
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2. A szocialis mindség piaci szempontu értelmezése

Otto Speck szerint a joléti allam valsagfolyamatainak kompenzacioés technikai a kilencvenes évek 6ta
a szocidlis és az egészségligyi ellatasok piacorientalt atszervezésének erdsodd folyamatait implikaljak
azzal, hogy a szocialis allam altal ,levédett” tarsadalmi alrendszerekre éppen azokat a gazdasagi
mechanizmusokat szabaditjak ra, amelyt6l a t6kés piacgazdasagra emelt allami beavatkozasoknak
védelmet kellene nydjtania (Speck 1999). Ezen intézkedések legitimacios kisérletei el6feltételezik,
hogy egy gazdasagi és ipari szemponti értelmezés megfelel&en irja le a hatranyos helyzetli népesség
kilonleges sziikségleteire épuls szocidlis és egészségligyi ellatérendszer miikodését, s az igy beve-
zetett struktGradtalakitas nem csupan a piac, hanem az atalakitasban érintett szolgaltatasok kielégit&
mUkodését is biztositja. Ebben az értelemben a tarsadalom minden szintjén megvalésulé totalis
racionalizalasi eljarasokban a koltségek aramléasat Ggy szabalyozzak, hogy azok a legeredménye-
sebben prosperalé teriiletekre csoportosulva a lehet legnagyobb mértékben noveljék a befektetések
és a raforditasok megtériilési mértékét, s ezzel jelentGsen atalakitva a szocialis ellatasok finanszirozasi
rendszerét elkerilhetetlenné teszik egyes teriiletek pénziigyi valsagainak egyre nehezebben toleral-
tevékenység kiszoritasaval a piac sajat mikodési mintajat érvényesiti, s igy az egyes szocialis és
egészségligyi ellatdsok racionalis szervezése, a finanszirozas visszaszoritasa altal er6s6d6 pénzigyi
kontroll és az ipari termelésben alkalmazott minGségi standardok bevonasa arra készteti a segit6 szak-
embereket, hogy mindennapos szakmai tevékenységiik soran a szocialis mingség alapvets elveivel
szemben olyan fogalmakat és szempontokat alkalmazzanak, amelyek messzemenden nem veszik
figyelembe a szocidlis és az egészségligyi rehabilitacioban érintett személyek elemi igényeit.

Otto Speck harom, a szocidlis ellatasok teriiletén alkalmazott gazdasagi minGségfogalmat kiilon-
boztet meg, amelyek piaci szempontokat érvényesitenek a szocidlis rehabilitacié rovasara (1999):
Uzemgazdasagi minség, amely altalaban az értelmi akadalyozott emberek tartos lakhatast biztosito
otthonaiban jellemz6, ha az intézmény gazdasagi hatékonysagat annak érdekében igyekeznek biztosi-
tani, hogy a piaci versenyben képesek legyenek fenntartani szolgaltatasaikat a konkurens szerepl&kkel
szemben. Els6dleges célként jelenik meg a kiadasok leszoritasa, és az ennek érdekében végzett kolt-
séghatékony szervezetfejlesztés, amely mindenekel6tt tGizemgazdasagi és ipari szempontok szerint
térképezi fel a szolgaltatas egészét. Az I1SO tipusi mindségbiztositasi eljarasok — amelyek igen széles
korben terjedtek el a rehabilitacios szolgaltatasok tertiletén — arra iranyulnak, hogy az ipari termelés-
ben alkalmazott formdlis eljarastechnikai szabvanyok mintdjara minden részletre kiterjedGen struk-
turdljak az adott szolgéltatas miikodését. A minGség ebben az értelemben nem a szolgéltatas klien-
seinek sziikségleteire épuls kindlati spektrum kiépitése, hanem a szolgaltaté altal el6zetesen rogzitett
szervezéstechnikai eljarasok és modszerek preciz kovetése. A mindségre iranyuld tevékenység
szervezése a szolgdltatas hierarchajat tiikrozi, ha az eljarasok és a tartalmi kritériumok meghatarozasa
a szolgaltatas vezetGségének (Oberste Leitung) kizar6lagos felelGsségi korébe tartozik. Az eredmények
ellenGrzése és fellilvizsgalata a szamszerdsitett adatok 6sszegzésével és statisztikai elemzéssel hajthatéd
végre. Végs6 soron elmondhaté, hogy az igy végzett minGségbiztositasi folyamat csak kevéssé alka-
Imas arra, hogy valédi pedagégiai és rehabilitacios szempontok figyelembevételével alakitsa at a
szolgaltatds mikodését, mivel fogalmisagaban, szerkezetében és mikodési mechanizmusaiban
egyarant azokat az lizemgazdasagi szempontokat érvényesiti, amelyek szoges ellentétben allnak a
szocialis rehabilitacios szolgaltatasok alapelveivel és mikodési torvényeivel (Speck 1999, 151-161;
QUOFHI 23-24;).

Csticsmingség. A képzési és az oktatasi ellatorendszerek egésze egyre inkabb az ipari min&ség
mintajara kialakitott mindségfogalom alapjan tajékozodik, ha arra torekszik, hogy az altala kinalt
tomeges szolgaltatasok ellenértékeként tevékenységének végpontjainal olyan szaktudassal biré
munkaeré jelenjen meg, amely minden szempontbél megfelel a szellemi, az ipari és a technolégiai
csticsmindség kovetelményinek. Ennek érdekében arra kényszeriil, hogy a képességek és a készségek
felmérésekor a minél korabbi szelekci6 eszkozével erre alkalmas homogén csoportokat alakitson,
figyelmen kivil hagyva a nevelés és az oktatds antropolégiai-normativ kritériumait. Az iskolak pri-
vatizalasanak kovetkeztében szamos eurépai orszagban és az USA-ban kifulladéban vannak a magas
szintl allami képzés finanszirozasi bazisai, hiszen a nyilvanos oktatas a hatranyos helyzetl népesség
stigmaival terhel6dve egyre kevésbé képes valédi perspektivat kinalni a feltorekvs igényeknek.
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A gyogypedagogiai ellatérendszerek hagyomanyosan kialakitott finanszirozasanak visszaszoritasa és
az integracié eszméjének gazdasagpolitikai meggyalazasa Urs Haebelin szerint végs6 soron odaig
vezet, hogy legitimalhatéva valik a képzéshez valé altalanos jog érvényesitésének megtagadasa
(1998).

Maradvanymindség. A torvényi szabalyozasban elGirt minGségi standardok szerint szervezett
id6sellatas teriletein a hivatalos szabvanyok meghatarozzak az egy f6re juté apolas idGi és személyi
alapfeltételeit, s a szlkre szabott anyagi lehetGségek korlatai kozott olyan id&sotthonok alakulnak ki,
amelyekben a min&ségi standardok hianytalan teljesitése mellett embertelen kortilmények uralkodnak.
Az el6irt minimalis apolasi feladatok gyakran csak az alapvet§ biologiai funkciok életben tartasara
elegenddek, s mivel a szabvanyok nem tartalmazzak a személyes odafordulds és az emocionalisan
telitett szocialis kapcsolatok kovetelményeit, csak az elmaganyosodott és magukra hagyott idGs
emberek vegetalasahoz asszisztalnak.

Elismerve, hogy az életkoriilmények bizonyos részelemeinek szamszer(sitése val6ban tajékozodasi
pontként szolgalhat az életminGség meghatarozasahoz, mert egyes materialis életfeltételeket viszony-
lag jol korilirhato kritériumok szerint képes osztalyozni és mindsiteni, s megadhatja azokat a szem-
pontokat, amelyek alapjan az esetlegesen jelentkez6 hianyossagokat és hibas mechanizmusokat
orvosolni lehet, a tulajdonképpeni szocialis minGség végsé soron nem megkozelithets ezeknek
a mingségfogalmaknak a keretei kozott, hiszen mindenekel6tt ,az emberi kozelség és a szakmai kom-
petencia kozvetlen interakciéjaban in vivo megtapasztalhaté mingség adja a pedagogiai jelent&séggel
bir6 értelmezést, amelynek alapjan az akadalyozottsag ellenére az élethez sziikséges tudas, készség
és életminGség kialakulhat (Speck 2001, 224).” A gazdasagorientalt minGség szocialpolitikai domi-
nancidja a szocialis tevékenységek kozosségi nyelvének atirasaval kioltja az emberi kapcsolatokon
alapul6 elsédleges nyelvhasznalatot, s a személyes kozelség emberi szavait az ipari termelés kdozponti
kategoriaival helyettesiti. Ha az emberi valésagtol idegen fogalmisag eluralja a szocialis tevékenység
mindennapjainak teriiletét, akkor a megfelel6 szavak hianyaban egyre kevésbé lehet majd amellett
érvelni, vagy legalabb elgondolni, hogy a segitségre szorul6 ember val6saga nem valaszthat6 le a
korilotte €16 és 6t segité masik ember vilagarol. Otto Speck szamara végsé soron arra megy ki a jaték,
hogy az emberi személyesség nem interpretalhaté egy olyan fogalmisag keretei kozott, amely pusztan
redukalt piaci szempontok alapjan tajékozodik, s a szocialis minGség — vagy nevezziik barhogyan —
elemeit egy komplex folyamat egyetlen szegmensének abszolutizalasaval hatarozza meg. Az ipari
termelés fel6l érkez6 gazdasagorientalt mindségfogalom és a mingségre iranyuld tevékenység olyan
finanszirozasi és szervezési kovetelményekkel szembesitette a rehabilitacioban tevékenykedd
szolgaltatokat, amelyekre mindenekel6tt szakmai — nem pedig pénzigyi és gazdasagossagi — szem-
pontjaik elkotelezett érvényesitésével adhattak feleletet. Hiszen ha a szakmai kozosségek szintjén
legitimalhatova valik a szocidlis ellatasok piaci mingsitése, a finanszirozasrol sz616 vitdkban mar nem
lehet amellett érvelni, hogy a szolgaltatasnak biztositott keretfeltételeket az altala ellatott népesség
szlikségletei szerint kell kialakitani.

3. A szocialis mindség fogalma

3.1. A mindség normativ-antropoldgiai fogalma

Az 6kologiai, rendszerelvli elmélet szerint a szocialis minGség csak egy olyan normativ-antropolégiai
alapokon épitkezé fogalmisag keretei kozott fejtheté ki, amely kozvetlenil az érintett ember
individualitasabol ered. A szocialis min&ség igy az életmin&ségbdl szarmazik, s csak tgy és annyiban
valhat legitim vonatkoztatasi pontta, ahogy és amennyiben a szocialis és a pedagogiai tevékenységet
a mindig egyedi és megismételhetetlen szlikségletekkel jellemezhets személybdl fejti ki (Speck 1993).
lgy a szocialis mindség olyan meghatarozast nyer, amely egyrészt tartalmi — normativ-antropolégiai —
masrészt pedig e tartalombol eredGen a szociélis rehabilitacio elveit figyelembe véve a mindig konkrét
tevékenységekbe és mindennapi cselekvésekbe atirhat6 — formalisan és objektiven is leirhaté — momen-
tumokbol all el6. Ezért szocialis minGség csak az életvilag egészébe illeszkedGen lehetséges,
olyanként, mint amit — a gyogypedagogiai ellatas esetében — az akadalyozott ember a mindennapok
folyamataiban tapasztal. VégsGs soron a szocialis mingség nem masm mint az életvilag adott dologi
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és targyi keretei kozott zajlo egyedi helyzetekb6l 6sszedllé szubjektiv és interszubjektiv tapasztalatok
személyes megélése. A szocialis min&ség elbfeltevéseiként értett normativ-antropolégiai elv abbdl a
lévinasi elSfeltevésbdl ered, amely a masik emberrel val6 taldlkozasban etikai kotelezettséget,
a masikkal szembeni felel6s cselekvés kategorikus imperativuszat fedezi fel. Ebben az értelemben a
felelet igényére érkezé cselekvd valasz végss fundamentuma maga a masik ember, tehat nem egyfajta
feltételezett eldfeltevésbsl dedukalt elméleti kovetkezmény, hanem a mindig velem szemben allé
masik (Speck 1999, 131). Ezért a szocidlis rehabilitacios szolgaltatasok szamara az akadalyozott
emberre iranyul6 tevékenység esetében a masik individualitasa felé fordulé figyelem jelenik meg
elsédleges tartalmi és gyakorlati elvként.

A masik ember individualitasabol mint a szocialis minGség elsédleges szempontjabdl interpretal-
hatéak azok az iranyelvek, amelyek mar a mindennapok szintjén hatarozzak meg az egyes szolgal-
tatasok konkrét [épéseit. Az ember mindennapjai mindig valamilyen maghatarozott miliben, emberi
kozosségben zajlanak. A kozosséghez, a masik emberhez és a dologi vilaghoz valé kozelség,
ragaszkodas, a t6le valo fliggéség, valamint a distanciara val6 igény, onmaganak kiilonall6 emberi
lényként val6 megértése, s e két folyamat sajatos kolcsonossége az autonémia. Az autonémia ebben
az értelemben az emberi kbzosségben sajat magat megtapasztalé ember valésagéra utal, s az indivi-
dualizacié mellett a pedagogiai tevékenység alapvets szabalyozéelvét adja, mert arra utal, hogy az
ember szamara els6dleges egzisztencidlis jelentGsége van annak az érzékenyen alakulé viszonynak,
amely 6nmagéahoz és kozosséghez flizi (Bruckmdller 1998). A gyégypedagodgia — mint specidlis re-
habilitaciés tevékenység — arra torekszik, hogy megfeleljen azoknak a kilonleges sziikségleteknek,
amelyek az akadalyozott ember sajatos szituaciéjabol adédnak (LEWO 45-63). Igy az akadalyozott-
sagot elsédlegesen nem individualis mingségnek, hanem olyan személyes és kozosségi sziikségletnek
érti, amely a mindennapok eseményeiben és torténéseiben ad hirt magarél. Az életmingség javitasara
iranyul6 minden rehabilitacios tevékenység elvéti a célt, ha annak kiindulépontjanal elsédlegesen az
akadalyozott ember kompetenciaja, nem pedig individudlis szlikségletei szerint tajékozodik, hiszen
ebbsl kovetkez6en éppen azokat fosztja meg az altala kinalt szolgaltatasok pozitiv hatasaitél és
a fejl6dés lehetGségétsl, akiknek erre a leginkabb sziikségilik van. Ebben az értelemben az ,értelmi
fogyatékossag” csak abban az esetben valhat ideiglenesen legitimalhaté fogalomma, ha — minden
bizonnyal csak kevéssé korilirhaté — sziikségleteket jelol.o

Az intézményesen kinalt rehabilitacio teriiletén az egyes személyes sziikségletekre olyan szolgal-
tatasok adhatnak feleletet, amelyek figyelembe veszik, hogy az értelmi akadalyozott személyek
szamara kulonleges jelentésége van a helyi kozosségben valé aktiv és sokoldalt szerepek elsajati-
tasara annak érdekében, hogy a kozosség nem nélkiilozhets és kompetens résztvevsi lehessenek. Ez
csak azon az alapon valésulhat meg, ha az akadélyozott ember pozitiv tulajdonsagainak
kihangsulyozasaval, el6nyos szocialis szerepekben és normalizalt életkoriilmények kozott tgy jelenik
meg a tobbségi tarsadalom mindennapjaiban, hogy a vele val6 kapcsolat vonzo alternativat jelent a
nem fogyatékos kozosség tagjainak. Ezért a kompetenciak fejlesztésénél rehabilitacios feladat a
mindennapok cselekvéseinek és rutinjainak alakitadsdban arra tigyelni, hogy az egyes szituaciok minél
tobb életszagl és gyakorlati tanulési lehet6séget biztositsanak azoknak az embereknek, akik sajat
érzéseiket és igényeiket minden bizonnyal nehezen hangoljdk kornyeztiik elvarasaihoz. igy kilonle-
ges jelentGségre tesznek szert az 0sztonzs, pozitiv tartalmakat kozvetits és személyes sziikségleteknek
megfelel6 materidlis kdrnyezet, valamint a valtozatos és pozitiv modelleket ad6 szocialis kapcsolatok.
Lehet6vé kell tenni az akadalyozott emberek szamara, hogy olyan szolgaltatasok és lehetGségek kozott
valasszanak, valamint olyan koriilmények kozott éljenek, hogy életkoruknak és a tobbségi kultdranak

P

megfelels életmodelleket és tevékenységeket sajatitsanak el. A kisérés, a tdmogatas és a segitség

Az elsédleges fogalmi szinten az individualitas feltétlen tiszteletének elve mutatja meg, hogy a gyégypedagoégiai
minGség fejlesztése és értékelése szamara miért elfogadhatatlan minden olyan tipust eljaras és eszkoz, amely az ipari
termelés mintajara arra iranyul, hogy el6re adott szabvanyok és kritériumok alapjan rajzolja meg a szolgaltatas
mUkodési mechanizmusait. Ennek alapjan belathaté azoknak ez eszk6zoknek a kore, amelyek értelmes alternativak e
szabvéanyokkal szemben.

A fogalom hasznalata még igy is kérdéses marad, hiszen Ggy tlnik, hogy éppen a fenti szempontok érvényesitése altal
valik alkalmatlanna még a mindennapokban zajlé rehabilitaciés tevékenység szamara is: ,Valamely individuum jellem-
zésére teljességgel alkalmatlan tehat az »értelmi fogyatékos« megjelolés, hiszen elhanyagolja az ember individualitasat
és szubjektum voltat (LEWO, 50).”
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szervezett alakalmainal és a mindennapok kialakitasanal olyan szubjektiv jelentséggel bir6 fejlGdési
lehet&ségeket kell teremteni, amelyek személyes kihivasként szolgalnak, és aktivizaljak azokat
a készségeket és képességeket, amelyek a ,legkozelebbi fejlédési zona” eléréséhez sziikségesek. A
szolgaltaté altal az integracioé érdekében végzett tevékenységeknek minden esetben tal kell 1épnitik a
szolgaltatas sz(k kornyezetén, mart kliensei szamara olyan szocialis és nem-professzionalis kapcso-
latok kialakitasahoz kell segitséget adniuk, amelyek a szolgaltatas szomszédsagaban él6k, a helyi
kozosségek kilonféle egyestiletei és érdekcsoportjai, valamint a tarsadalmi nyilvanossag széles kord
rétegeibdl allnak el6. Az akadalyozott ember — mint segitségre szorulé6 ember — sajatos szituaciéjabol
kovetkezGen egzisztencidlisan és szocidlisan is er6teljesen fligg kornyezetétsl, sokkal inkabb kiszol-
galtatott a vele szemben elkovetett rejtett vagy nyilvanos erészaknak. Egyrészt a legtagabb értelemben
vett politikai és szocialis jogok gyakorlasaban, az intézményi keretek és a mindennapok struktdrainak
meghatarozasaban, masrészt pedig a rendre bekovetkez& kommunikaciés helyzetekben minden
bizonnyal egyfajta egzisztenciélis veszélyeztetettséget kénytelen megtapasztalni. Ebbél eredGen a szo-
cialis rehabilitacio feladatkorébe tartozik a jogok érvényesitésének intézményen beliili biztositasa és
ellen6rzése, a megalazé és a lekezel6 banasméd kizarasa a mindennapokbdl, valamint a kommu-
nikativ és interakcios helyzetekben a személyhez igazod6 partneri viszony és tisztelet fenntartasa.
Ebbd&l a szempontbdl kiilonleges jelentésége van a Nirje altal hasznalt akadalyozottsag-fogalomnak.
O az elsédleges értelmi akadalyozottsag talajan a negativ kornyezeti hatasok kovetkeztében kialakulé
viselkedészavarokat és identitasvalsagot tartja a tulajdonképpeni akadalyozottsagnak, s a normaliza-
cios elv valéjaban az akadalyozottsag e szintjeinek ellensilyozasara, a kiilonleges sériilékenység
figyelembevételére ad elvi alapot.

3.2. A mindéség alrendszerei

Az a minGség, amely az egyes szocialis és pedagogiai szolgaltatasok korébe tartozéan jelenik meg,
ezeket a normativ-antropoldgiai el6feltevéseket érvényesiti sajat tevékenységének mintazatan. Ezért
nem csupan a konkrét személynek kinalt szolgéltatasok szubjektiv megélése, hanem a szolgaltatas
egész szervezetén és keretrendszerén dthatéan jelen vannak a mingség — innent6l kezdve formalisan
és materidlisan is leirhat6é — kritériumai. A szolgaltatas egyes elkiilonithet6 dimenzioi szerint kiilonal
el a struktdra-, a folyamat-, és az eredménymingség (LEWO II., 14).

Struktiramindgség. A szolgaltatas kialakitasanak materialis, pénzugyi és technikai felszereltsége adja
a struktGramingséget. Tartalmazza a szolgéltatas helyszinének megkozelithet6ségét, a régié infra-
struktarajaba valo illeszkedést, a terek és a szobak kialakitasat, a szervezeti és a m{ikodési szabalyozast,
az egyes folyamatok lefolyasanak rendjét. Ide tartozik az ingatlan allaga és biztonsaga, a zajartalom
elleni védettség, valamint a munkavallalékat megillet6 pénziigyi és egyéb juttatasok, a szakemberek
képzettsége és fluktuacidja.

Folyamatmingség. A mingség legdominansabb és legnehezebben mérhetd, ellenérizhets eleme. Az
érintettek munka-, és életszituaciojara, végsd soron életmingségére iranyul. A vizsgal6das mindenek-
el6tt azokra a tertiletekre 6sszpontosit, amelyek a leginkabb meghatarozzak a mindennapok min&sé-
gét, ha a folyamatok médjat, a kommunikaciés helyzetek és az interperszonalis viszonyok feltételeit
igyekeznek feltarni. Ide tartoznak a szolgaltatast szabalyozé elméleti, elvi hattér, az egyes terapias és
fejlesztS eljarasok, a fejlesztési tervek és modszerek, illetve a kilonféle szituaciokra kidolgozott
cselekvési alternativak.

Eredménymindség. Az akadalyozott ember sziikségletei és a szolgaltatasi teljesitmények
egymashoz val6 viszonyanak vizsgélata, a szociélis rehabilitacios szolgaltatas minGségének alapvetd
mértéke. Ha a szolgaltaté folyamatosan figyeli, hogy tevékenysége mennyiben felel meg az egyes
személyes szikségleteknek, s a vizsgéalataibol szarmazé eredményeket felhasznélja a folyamatok
szabalyozasahoz, akkor lehet6vé vélik a mindig véltozé igényekhez val6 allandé alkalmazkodas, a
szolgaltatas dinamikajanak megteremtése. Ezzel egyiitt bevonja az érintetteket a szolgaltatas tevékeny-
ségi korének meghatarozasaba, a struktira-, és a folyamatmingség permanens alakitasaba.
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4. Evaluacios eljarasok a gyogypedagogiaban

Az evaluacios eljarasok célja a szolgaltatas struktdrajanak, folyamatainak és eredményeinek
dokumentalasa, értékelése, és az igy nyert informaciok alapjan a kinalat optimalis atalakitasa. A bels6
evaluacié vagy onértékelés esetében kitlintetett jelentGsége van a folyamatos, sajat tevékenységre
iranyul6 reflexionak, amely a munkatarsi team minden tagjanak allaspontjat igyekszik figyelembe
venni és megérteni. Az értékelési folyamat soran felszinre hozhatéak a szolgaltatas szocialis prob-
lémai, a kompetenciak hataraival kapcsolatos kérdések, a szakmai tevékenység tovabbi perspektivai-
nak és lehetGségeinek kérdéskorei. Az evaluacios eljarasok nagy elénye, hogy viszonylag kis anyagi
raforditassal, jol korulhatarolt id6keretek kozott mikodtethetGek, s mivel a munkatarsi team allando
kommunikaciéjaban zajlik, javitja a szolgaltatas légkorét, csokkenti a kiégés lehetGségét (QUOFHI;
LEWO). Szokas megkilonboztetni kils6 — mas intézményekbsl érkezé  szakemberek
bevonasaval végzett — és bels6 — kizarélag a szolgaltatdé munkatarsai és a szolgéltatasban érintettek
részvételével zajlo evaluaciot.

Az angol nyelvteriileteken, fgy mindenekel6tt az USA-ban és Kanadaban alkalmazott W.
Wolfensberger és S. Thomas altal kidolgozott PASSING evaluacios eljarast a fogyatékossagiigy egyes
tertiletein a '80-as évek eleje 6ta ismerik. A normalizacios elv tartalmi kritériuamai szerint haladva
rendkivili részletességgel és szigort logikaval elemzi a szolgaltatas egészének minden szegmensét. A
mingséget azonban csupan e tartalmi kritériumok egyoldalt teljestilésében latja, s nem veszi tekin-
tetbe az individualis sziikségleteket és a személyes megelégedettséget, s csak kis mértékben hasznal-
hat6 a szolgaltatoi team altal végzett bels értékelésre. Az eszkoz hidnyossaganak tekinthets, hogy a
hianyossagok feltarasan tal nem segiti a tovabblépést. A Svédorszagbodl szarmazé SIVUS rendszer a
szolgaltat6 klienseinek gyakorlatorientalt és életkozeli tevékenységei altal mindenekelétt a szocidlis
kompetencia és egytttm(kodés tamogatasara alkalmas. Az eljards keretében lehetGség nyilik a
szolgaltatasok individualis tervezésére, a kliensek igényeinek és sziikségleteinek rogzitésére. Igen nagy
hangsulyt fektet a munkatarsi team, a szolgaltatas vezetGsége és az érintett hozzatartozok dialégusara.
A Glnzburg — Giinzburg altal kidolgozott LOCO min&ségbiztositasi eljaras Angliabol szarmazik.
A segédeszkdz igen nagy hangsulyt fektet a szocialis és az individudlis kompetenciak fejlesztésére,
azonban ennek érdekében csupan az intézmény struktdrajanak kritériumait tartalmazza igen részletes
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— gyakran feleslegesnek tling — felsorolasban.

5. LEWO - Eletmingség
a feln6tt koru, intellektualis fogyatékossaggal él6 emberek
lakoformaiban. Segédeszkoz a mindségfejlesztéshez

A honi rehabilitacios ellatasok teriiletén az utébbi évtized fejleményei kozé tartozik a felnétt koru
intellektualis fogyatékossaggal él6 személyek szaméra létrehozott kis létszamu lakéotthonok elterje-
dése. A kis kozosségekre épuls differencidlt szolgéltatasok kiépiilése és ezek széles korl szakmai
tamogatasa csak abban a paradigmavaltasnak nevezett fordulatban kezd&dhetett el, amelyben kitiin-
tetett jelentGséggel birt a gyogypedagogia kompetencidjaba tartozé népesség sziikségleteire épuls
tevékenység mingségének problematikdja (Zaszkaliczky 1998; Lanyiné 1999; 2002). Ha a szocialis
min&ség sziikségletkbzpontl interpretacidja valéban alkalmas arra, hogy a gyégypedagogia kliensei-
ként megjelens személyek esetében iranyt szabjon a mindennapi pedagogiai cselekvésnek, akkor
— ebben az értelemben — minden bizonnyal allithat6, hogy a kis Iétszamt lakéotthonok a minGségi
szolgdltatasok strukturajanak bazisat képezik, és igy a minéség elengedhetetlen momentumaként
jelennek meg (vo.: Jantzen 1999a).

5.1. Sziikségletek és kinalatok — a LEWO mindségfogalma

A LEWO mindenekel6tt a feln6tt kora intellektualis fogyatékossaggal él6 személyek lakéotthonai
szamara kinal olyan komplex min&ségfejleszté eljarast, amelynek keretein belil lehetségessé valik,
hogy a szolgaltatds vezet6i, munkatarsai és felhasznal6i rendszeresen és szisztematikusan reflektal-
janak sajat kozosen végzett tevékenységiikre (LEWO, 13). A min&séget olyan viszonynak tekinti,
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amely egyrészt a szolgaltaté altal kinalt — objektiv és szubjektiv szempontok szerint értékelhets —
kinalat, masrészt pedig a felhasznalok szubjektiv tapasztalatainak metszetébdl all el6, hiszen ,a kilon-
féle segitségnyujtasi formak nem 6nmagukban véve jok vagy rosszak, hanem csakis abban a vonat-
kozasukban, hogy az egyes ember valamely konkrét életszituacidjaban, individualis élethelyzetében
van-e értelmik avagy sem (25).”

A LEWO szamara mindenekel6tt a folyamatmingség vizsgalatanak és javitadsanak van kitlintetett
jelentGsége, ezért a lakhatast kinalé szolgaltatas min&ségének kozéppontjaba a szocialis kapcsolatokat
illeszti. A folyamatmingség dominans meghatarozé6i — példaul a kommunikacio, a tarsas kapcsolatok,
az individualitas, az egylittélés és a nyelvhasznalat, a szexualitas vagy a partnerkapcsolatok kérdés-
koreinek feltarasa — nem teszik lehetévé a kvantitativ — konkrét szamszer(sitett adatokban végz6dé
mérésekre, szamitasokra és statisztikdkra épuls — vizsgald eljarasok alkalmazasat. A mindennapok
folyamatainak megért6 értékeléséhez sokkal nagyobb sikerrel vaghatnak neki a kvalitativ médszerrel
dolgoz6 olyan interpretativ eljarasok, amilyen a beszélgetés, az introspekcio, a résztvevé megfigyelés,
az életrajz és az élettorténet elemzése, vagy egyes, projektiv pszicholégiai médszereket alkalmazoé
tesztek (28; 70-78).

5.2. A legsulyosabban akadalyozottak inklizioja

A szakmai tevékenység sziikségletorientalt meghatarozasa lehet6vé teszi, hogy — az éaltalanosan
elterjedt gyakorlattal ellentétben — az eszkozkészletet a legsilyosabb és halmozott fogyatékossaggal
él6 felhasznalok esetében is alkalmazzak, hiszen kiindul6pontként nem az egyes felhasznalok
készségei és képességei, az egylttélésre valo ,alkalmassaguk”, a ,sokszor csak tavoli célként tételezett
kooperativitasuk”, hanem sokkal inkabb ezen egyiittélés iranti sziikségleteik és igényeik jelennek meg
(45). Ebben az értelemben elmondhat6, hogy a LEWO rendelkezik azzal az alapvet6 antropolégiai
bazissal, amely lehet6vé teszi, hogy az egyes szolgaltatasok tervezésénél és értékelésénél a leg-
silyosabb és halmozott fogyatékossaggal él6 felhasznalok szamara is olyan szolgaltatasi kinalatot
jelenitsen meg, amely minden tekintetben megfelelhet az érintettek sziikségleteinek.

Es ezen a ponton kitiintetett jelent6séggel bir az a tény, hogy a honi ellatérendszer mindeddig
képtelennek latszik feleletet adni a legstlyosabb fogyatékossaggal él6 emberek specidlis sziikségletei-
re: hiszen nem csupan a torvényi szabalyozas” és a nagyrészt még mindig szocialista maradvanynak
tekinthetd ellatérendszer, hanem a gyoégypedagoégia tudomanya maga is kevéssé konfrontalédott az
érintett személyekre iranyulé szolgaltatasok kiszélesitésével.2 Mivel jelenleg a képzési kotelezettnek
minGsulé gyermekek és a tankoteles korbdl kindtt felnéttek szamara az oktatasi rendszerbdl valo
kiszorulas és az intézményes ellatas semmilyen alternativaja sem all rendelkezésre, illetve a hazai
lakéotthonok tobbnyire az enyhe vagy a kozépsulyos intellektualis fogyatékossaggal él6 felhasznalok
szamara nyiltak meg, kitlintetett jelentGséggel bir az a tény, hogy a LEWO koncepcidja és alkalmazasi
lehet&ségei kifejezetten ezeket a személyeket igyekeznek bevonni a szinvonalas lakhatast kinalé
ellatasok hatokorébe.

5.3. Az onértékelés mint a mindségfejlesztés eszkoze

A LEWO altal hasznalt fogalomkészletbsl és elméleti hattérbsl egyértelmiien kovetkezik, hogy a
mindségre iranyulé tevékenység soran nem szamol az egyoldalGan kils6, tGizemgazdasagi szem-

2

pontokat érvényesits min&ségbiztositasi szabvanyok és ellenérzé eljarasok alkalmazasaval, hanem

Egyrészt az 1993. évi kozoktatasi torvény szerinti hatalyos rendelkezések értelmében minden tanuld, aki
Jtankotelezettségét fogyatékossaga miatt nem tudja teljesiteni”, az heti harom vagy 6t 6raban fejleszts felkészitésben
(képzési kotelezettség) részesiil, vagyis specidlis sziikségletei ellenére kiszorul az oktatasi rendszerbél. Masrészt az
1998. évi esélyegyenlGségi torvény az érintettek esetében legitimalja a tartés intézményi elhelyezést és a kisk6zossé-
geket befogadd lakéotthon kialakitasat célzé kitagolasi program vonatkozasdban éppen sajat intencidival latszik
szembefordulni, mert ,az arra raszorul6 stlyosan fogyatékos személyek szamara humanizalt, modernizalt intézményi
ellatast” (29. § 5. cikk.) biztosit.

A képezhetetlenség fogalmat eltorl§ kozoktatasi torvény keletkezése 6ta ebben a téméban rendkivil kevés publikacio
jelent meg. Egy tematikus konyv (Lanyiné 1995), egy magyarra forditott német monogréfia (Pfeffer 1995) és egy terapias
szempontu forditasgy(jtemény (Markus1996) mellett csupan néhany révid publikacié talalhato.
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mindenekel6tt arra torekszik, hogy a lakhatast kinalé szolgaltatas belsé erdforrasaira épitve, a
munkatarsak és a felhasznalok interszubjektivitasanak tdmogatasaval és a szocialis kapcsolatok kozép-
pontba allitasaval olyan metodolégiat dolgozzon ki, amely a szocialis rehabilitaci6 tartalmi krité-
riumaib6l ered. A human szolgéltatasok belsé folyamatainak feltarasara alkalmazott evaluacios
eljarasok a szolgaltatéi team belsd igényét kifejezve arra iranyulnak, hogy e szolgaltatas torténéseit és
folyamatait attekinthet6vé és transzparenssé tegyék onmaguk és a kiilsé megfigyel6k szamara. Ennek
soran a szolgéltatonak rendelkeznie kell kovetkezetes és egyértelmiien meghatarozott tartalmi kritériu-
mokkal (szakmai standardokkal), térekednie kell arra, hogy e tartalmak a mindennapi folyamatokat
athatéan jelen legyenek a szolgéltatasban, végil pedig olyan alkalmazhat6 eljarasokkal kell rendel-
keznie, amelyek feltarjak és modositjak a szakmai kovetelmények és a mindennapok gyakorlatai kozti
eltéréseket.

A LEWO a ,strukturalt, kivilrél kisért onértékelés eszkoze (26)”, amely az intézménytdl fliggetlen,
megfelel6 szakmai kompetenciaval rendelkez6 szakember kiils6 tamogatasaval alkalmazhaté. Kiilsé
szakember bevonasaval lehetségessé valik, hogy feltaruljanak a munkatarsak és felhasznalok észlelési
folyamatainak ,vakfoltjaiként” mindeddig elfedett problémak és megoldatlan kérdések, esetleg olyan
megoldasi alternativak bukkanjanak fel, amelyek mindeddig elkeriilték a folyamatokban részt vevék
figyelmét. Igy az eltér6 nézbpontok és perspektivak kozos kontextusanak megteremtésével lehet-
ségessé valhat egy (j, atfogd szemlélettel rendelkezé6 multiperspektivikus 6sszkép megteremtése,
amely altal tobb alternativ megoldas lehet6sége villanhat fel a szolgaltatds munkatarsai el6tt. A kivil-
r6l kisért onértékelési folyamatok nagy el6nyének tekinthets a folyamatok elemzésének pontossaga, a
kilonboz6 alternativakat felsorakoztaté optimalis javaslatok kidolgozéasa, a cselekvési stratégiak
kivitelezésének hatékony tervezése, valamint a sajat tevékenység alaposabb megismerése és szakmai
tovabbgondolasa, illetve a kiilsé szakértével folyatatott kommunikacié hatékony fejlédése (Heiner
1999, 67-70).

5.4. A LEWO szerkezete és hasznalata

A segédeszkoz rendkivil alapos és szinte minden részletre kiterjed6 atfogé rendszert alkot, amennyi-
ben egy bizonyos lakéotthon mindennapjainak valamennyi szegmensét igyekszik beemelni reflexiéja-
nak tartomanyaba. A rendszer egészén beliil négy szintet kiilonboztethetiink meg (Zaszkaliczky 2002):
Az els6 szinten rogzitett szakmai alapelvek és standardok a lakhatast kinal6 szolgaltaté szamara
kordlirjdk a kompetenciajaba tartozé felhasznaldk sziikségleteire épuls iranyelveket, amelyek a
normalizacios elv és a szocidlis rehabilitacié alapelveinek tizenkét pontban rogzitett 6sszefoglalasat
tartalmazzak (lasd 1. tablazat). A masodik szinten hét munkateriilet esetében — a lakéhely kialakitasa,
a mindennapok felépitése, egyiittélés, nem professzionalis kapcsolatok és szocialis halék, jogok és
védelem, a munkatarsak vezetése, szervezetfejlesztés — allnak rendelkezésre részletesen kidolgozott
tartalmi kritériumok, amelyek munkateriletenként — a harmadik szintet alkotva — tovabbi targykorok
elemzésében részletezik tovabb a mindennapi tevékenységek gyakorlati — az életmin&ség szempont-
jabol relevansnak tekintett — szempontjait (lasd 2. tablazat). Végul az eszkozkészlet negyedik szintjén
minden egyes targykorhoz két-két kérd6iv tartozik, amelyek azonos szerkezeti felépitéssel vizsgaljak
a szolgaltatas mindségének két oldalat: a felhasznal6i mutatok a lakok sziikségleteinek feltérképe-
zésére szolgalnak, mig a kinalati mutatok mar e sziikségletekhez igazodéan a szolgaltat6 kinalatanak
érvényességét, a felhasznalok szikségleteire épuls szolgaltatéi kindlatot veszik szemiigyre. Ebben az
értelemben egy bizonyos szolgaltatas 6Gnmagaban nem tekinthetS értelmesnek, csak akkor, ha vala-
mely felhasznalé individudlis sziikségletére kinal feleletet. Ezen a ponton valik lathatéva, hogy a
segédeszkoz nem hatarozza meg az ,értelmi fogyatékos emberek” csoportspecifikus sziikségleteit és
igényeit, hanem a minden egyes emberre érvényes alapsziikségleteket elemezve igyekszik feltarni és
lathatova tenni a mindig konkrét élethelyzeteket megéls, gondoskodasunkra bizott emberek szemé-
lyes igényeit. A felhasznaloi és a kinalati mutatok eredményeinek egymashoz viszonyitott aranya adja
meg végsd soron a lakhatast kinalé szolgaltatds minGségét, s ezzel egyiitt jelzi, hogy mely tertileteken
van szlikség valamilyen moédositasra vagy javitasra. Ezzel a LEWO - bar tartalmi kritériumai szerint a
folyamatminGség értékelésére és tovabbfejlesztésére torekszik — az eredménymingség dominancidja
felé oriental6dik, mert a min&ség kozponti kategériajaként megjelolt szocidlis kapcsolatokat nem
onmagukban, standardizalt kovetelményekhez mérve, hanem mindig az egyes felhasznal6k indivi-
dualis sziikségleteinek megfelelen hatarozza meg (vo.: Speck 1999, 174).
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a lakéforma  mindennapos kivalasztasa és egymas kozti  kényszerintéz- sak képesitése, lizalas és
szabad meg- tevékenységek az egyuttélés  kapcsolatai  kedéesekkel ésa kivalasztasa és értékelés
valasztasa és folytonossaga bantalmazasok-  betanitasa
folytonossaga kal szemben
1.2. 2.2 3.2 4.2. 5.2. 6.2. 7.2.
Helyszin Rendszeres A csoportok Szocialis Polgari jogok  Vezetés és  Tovabbképzés
tevékenység a  nagysaga és  halok, jelentds kooperacié  és szupervizié
lakésztéran Osszetétele  kapcsolatok és
kivil baratsagok
1.3. 2.3. 3. 4.3. 5.3. 6.3. 7.3.
Individualis Szabadid6s A felhasznalok — Sz6sz6lok és Egészség- A munkaval PR-munka
kialakitas és  tevékenységek és a onsegitd védelem valé meg-
magantulajdon és munkatarsak csoportok elégedettség
felnGttképzés  viszonyanak
alakitasa
1.4. 2.4. 3.4. 4.4. ) 5.4. 6.4. 7.4.
Esztétikum és  Id6Gkeretek Magénjelleg ~ Nemi iden-  Atlathatésag és ~ Személyi Aktiv kozre-
komfortossag és indivi-  titds, szexuali- adatvédelem  folytonossag mkodés a
dualizaci6  tés és partner- regionalis
kapcsolatok szocialpoliti-
kaban és a
szocialis
ellatasok
tervezésében
1.5. 5. 3.5. 5.5.
Az életkornak Vallasgyakorlas Kriziskezelés Nyelv-
és kultdranak  és spiritualitas hasznalat
valé megfelelés
5.6.

A felhasznélok
és hozzatarto-
z6ik formalis

kozrem(ikodése
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ll. fejezet

A LEWO alkalmazasa
a gyakorlatban

A két lakoéotthonra kiterjed6 vizsgalatok soran arra torekedtiink, hogy kihasznaljuk a méréeszkoz
plaszticitasabol eredd lehetGségeket. Ennek megfelelGen elvégeztiink egy teljes kord, a Célfoto
Lakéotthon mindennapjainak egészét érinté és minél tobb személyt bevoné vizsgalatot, s ennek
keretében igyekeztiink feltarni a szolgaltatas egészének erGsségei mellett azokat a terileteket, amelyek
mindeddig nem felelnek meg a felhasznal6k igényeinek és sziikségleteinek. A Metszéspont Lakéotthon
esetében kifejezetten a mindennapi élet szocialis dimenziéjanak és az egyiittélés folyaman kialakult
kapcsolatok min&ségének a kérdése keriilt az el6térbe, s ennek megfelel6en csak azokat a
munkaterileteket és targykoroket elemeztiik, amelyek a kérdések szempontjabdl relevansnak és
problematikusnak téntek.?

1. A Célfoto Lakootthon bemutatasa

A Célfoté Lakoéotthont 1999 decemberében alapitottdk a Kézenfogva Alapitvany és mas helyi
alapitvanyok tamogatasaval. A lakéotthon célja, hogy allami gondozasboél kikerilt vagy perifériara
szorult fogyatékos felnéttek szamara ajanljon fel egész életre sz616 minGségi, a szocidlis rehabilitacio
elveinek megfelelGen kialakitott lakhatast és a helyi reformatus felekezethez kotéds emberi
kozosséget. A haz a Franciaorszaghol indulé Barka mozgalom hatasara jott létre, s bar nem tartozik
a szervezet kotelékébe, a lakootthonban él6 emberek mindennapjait az ennek megfelel6 eszmeiség
mentén a keresztény kozosségek mintajara igyekeznek alakitani. A kerttel rendelkezd emeletes
csaladi haz jol illeszkedik a lakokornyezetbe, a hazbol az infrastrukturdlis feltételeknek koszonhetGen
minden helyi intézmény negyed 6ran belil megkozelithets. A haz kivilrsl és belilrél egyarant
messzemenden megfelel az atlagos csaladi hazzal szemben tamasztott igényeknek, mert a k6zos
helyiségek és a szolgélati szobak mellett mindenkinek van olyan intim tere, ahova barmikor vissza-
vonulhat. Ennek megfelelGen igyekszik biztositani a szolgaltatd, hogy az egyediillét mindenkori
lehetGsége mellett az egyiitt eltoltott id6k — a hazon belil és a kilsé lehet&ségek kihasznalasaval —
lehetGséget adjanak a kbzosségi 1ét megélésére. Igen nagy hangsuilyt fektetnek a helyi kozosségekkel,
szervezetekkel és gyllekezettekkel val6 nem professzionalis kapcsolatok apolasara, valamint fontos-
nak tartjak, hogy minden lakéjuk rendelkezzen olyan egyedi ismeretségekkel és baratsagokkal, ame-
lyek nem a szolgaltaté kapcsolatrendszerének korébdl kertlnek ki.

A minGségfejlesztési folyamat idején — 2000. oktéber és 2001. augusztus kozott — a hazban tiz
lak6 élt. Ebb&l harom intellektudlis fogyatékossaggal €16, egy mozgaskorlatozott és egy pszichiatriai
tinetekkel kezelt — skizofréniaval diagnosztizalt — felnétt korG lako, akik valamennyien az intézeti
vilagbol érkeztek, stlyos hospitalizaciés artalmakkal terhelve. A kbzosség tagjaiként szintén 6ten van-
nak a hazban él6 segit6k: a lakéotthon vezetGje diakénus, valamint egy szocialis munkas, egy gyogy-
pedagobgiai asszisztens, egy onkéntes segits és egy tanulmanyait jelenleg folytaté szociélis szervezé.

9 A szovegben a személyiségi jogok védelmének érvényesiilése érdekében a lakdotthonok neveit, az eredeti lakhelyre

vonatkozé adatokat és a lak6k monogramjait megvaltoztattuk.
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Mivel 6k hatarozott id6re szerz6dnek a szolgaltatéval, s ennek megfelel6en egy vagy két évig a hazban
élnek, igen szoros és 6sztonz6 kapcsolatokat alakitanak ki az itt él6 fogyatékos lakokkal, ugyanakkor
azonban a segit6k korében zajlé és a lakokat bizonyos mértékben megterhelS intenziv — egy éves
rendszerességgel bizonyosan bekovetkezd — fluktuacio is a haz sajatos — a Barka mozgalombdl eredd —
arculatabol kovetkezik. A minGségfejlesztési folyamat a fenti id&szakban a munkaterileteknek
megfelel6 tagolasban hét alkalmat vett igénybe. A minGségteam a lakéotthon vezetsjébdl, két munka-
tarsbol, egy felhasznalobol és egy gyogypedagogia szakos hallgatobol allt, valamint alkalmanként
kils6 munkatars is bekapcsolédott a munkaba. Az egyes felhasznalokra vonatkozé kérd6ivek végig-
gondolasakor mindig kikérdeztiik az érintett személyeket is. A kovetkez&kben a felhasznalok indivi-
dualis szlikségleteinek kifejtésével irjuk koril a lakéotthon minGségének erGsebb és problematikusabb
oldalait.

1.1. A szolgaltatasok megitélése a lakok sziikségletei feld]

1.1.1. SZUKSEGLETEK ES KINALATOK — B. F.

A 35 éves, érettségivel rendelkezd, pszichés egyenstlyzavarokkal és skizofréniaval diagnosztizalt n
a lakéotthonba val6 koltozése el6tt rendkiviil sok megterhel& eseményen esett at. Sziilei elvesztése
utan 16 évesen egyedil maradt; kiszolgaltatottan, teljesen egyedil és minden anyagi hattér nélkul
toltott el tobb honapot egy tanyai hazban, majd egymas utan, sorozatban volt hat intézet lakéja, s
jelenleg gondnokan kiviil semmilyen régebbre visszanylé kapcsolattal vagy hattérrel sem szamolhat.
A hdzban él6 masik fiatal nével élnek egy szobaban. Szeret tanulni, olvasni és sétalni, rendkiviil fontos
szamara, hogy mindig részt vehessen a helyi reformatus gytilekezet istentiszteletein. Gondnokaval
bensséges és stabil kapcsolata van, hetente tobb alkalommal is talalkoznak, k6zosen mennek el
vasarolni és mas programokat is szerveznek maguknak.

Kulonleges érzékenysége, korabbi tapasztalatai és folyamatos, gyakran megterhel§ pszichiatriai
kezelése kovetkeztében kilonosen magas fokd megbizhatésagot igényel mind targyi mind pedig
személyes kornyezetétsl, s mindez a jelenlegi szituacidban biztositott a szamara. A kiilonleges érzé-
kenység jele az ironikus vagy szarkasztikus hangvételi megszélalasokra valé szorongasos reagalas,
amire a lakéotthon munkatarsainak mindig igen nagy figyelmet kell forditaniuk. Az individualis sztik-
ségletek és kindlatok viszonyaban a leginkabb problematikusnak azok a valtozé gyakorisaggal elallo
krizishelyzetek tinnek, amelyekben esetenként a munkatarsak csak kényszerintézkedések alkalmaza-
saval tudnak segiteni. Noha e kényszerintézkedések a lehet6 legérzékenyebb és leghumanusabb
modon, egységes koncepcid és utdlagosan rogzitett reflexié alapjan zajlanak, a segit6k nehéz hely-
zetben talaljak magukat ilyenkor, hiszen hidnyoznak a céliranyosan kidolgozott, és minden segit§
szamara hozzaférhetd cselekvésmodok alternativai (lasd az 1. és a 2. mellékletet)

1.1.2. SZUKSEGLETEK ES KINALATOK — L. D.

L. D. 26 éves intellektudlis fogyatékossaggal él6 férfi, aki mindeddig intézetben élt. A lakéotthonba valé
atkoltozés szamara egyarant jelentette az intézeten kivili vilag kihivasait, és az erételjes gyogyszeres
kezelésr6l valo leszokas lehetGségét. Ennek kovetkeztében egyrészt nala is fokozottan jelentkezik a
lakéhely és lakéforma, valamint a formalédéban 1évs szociélis kornyezet egészének stabilitasa iranti
igény, hiszen a haz tobbi lakéjahoz képest az atkoltozés ota eltelt idGszakot sokkal inkabb kritikus
periddusként, a bizonytalansag és a kiszolgaltatottsag Gjabb jeleként élhette meg. Masrészt pedig — az
el6bbiekkel szoros 0Osszefliggésben — olyan id6leges viselkedésproblémak alakultak ki, amelyek
kényszerintézkedésekhez vezettek, s ezért szamara igen nagy jelentGsége volt nem csupan a felesleges
beavatkozasokt6l val6é védelemnek, hanem a szakmailag kontrollalt és ellen&rzott kényszerintézke-
dések feldolgozasanak, mindenekel6tt pedig a tervezett és koncepcionalisan kidolgozott krizis-
kezeléseknek. Azonban altalaban csupan e helyzetek humanus, és jogi szempontbdl ellenérzott
megoldasara torekszenek, s gyakran nem sikeril biztositani azt a szakmai kontrollt, amely ebben az
esetben a minGség elengedhetetlen feltételének tlinik (Iasd a 3. és a 2. mellékleteket).

A mindeddig intézeti korilmények kozott €16 fiatalembernek ezek mellett sziiksége van a sajat
életkoranak megfeleld kortilmények és személyes igények kialakulasaban valé fokozott timogatasra,
hiszen mindeddig nem volt lehetésége arra, hogy a koranak megfelel§ biologiai sziikségleteit sajat
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kultaraja és kornyezete szamara elfogadhaté médon kezelje, s Ggy tlnik, ezen a teriileten személyes
tamogatasra van sziiksége, amit a lakéotthon segit6i a vizsgalatok szerint a legmagasabb szinten és a
leghumanusabb moédon igyekeznek biztositani. Fiatalsaganak, mozgékonysaganak és nyitottsaganak
eredménye, hogy fokozott mértékben érdeklsdik a lakéotthonon kiviili kornyezet irant, ahonnan
szivesen kertilne kapcsolatba olyan emberekkel, akik nem tartoznak a lakéotthon kapcsolat-
rendszeréhez, vagy a tobbi lak6é személyes ismeretségi koréhez, s igy hangsilyozottan a lakéotthon
profiljaba illeszked&en jelenik meg nala a lakészféran kivili szocialis kapcsolatok fejlesztésének
szikséglete.

1.1.3. SZUKSEGLETEK ES KINALATOK — C. F.

A 25 éves fiatal n6 kora gyermekkoratol két intézetben toltotte eddigi életét, ahol erGs aktivitasanak,
rendkivil j6 kommunikacios képességeinek és életreval6saganak koszonhetSen viszonylag el6nyos
helyzetben tudhatta magét az intézeti lakék kozott, hiszen igy sokkal tobb lehetGsége adddott a min-
dennapi és a kozosségi szituaciok megélésére mint a stlyosabban sériilt vagy kevésbé kedvelt lakok-
nak. Az intézetbsl a lakoéotthonba valé atkoltozés szamara lehetett a legkevésbé megterheld,
gordiilékenyen illeszkedett be a haz alakul6 kozosségébe és ersen meghatarozé tagja a mindennapok
alakitasanak. Sajat dontésiik volt a hazban él6 lannyal (B. F.), hogy kézos szobaban lakjanak, ahol
mindkettejiik szamara megfelel6nek tekinthets tér, személyes dolgok és ismerds targyak veszik Sket
korul. A hétkoznapok jelentSs részét & a miihelyben munkaval tolti, ahol gyertyakat, kend6ket készit.
Nagyon szeret zenét hallgatni, énekelni, olvasni, rajzolni, beszélgetni és televiziét nézni, sok ismerGse
van a kornyéken, akikkel gyakran talalkozik is, alkalmanként meglatogatja vagy fogadja egyik régi,
intézetben €6 baratngjét. A hetenként rendszeres ahitatok és a helyi reformatus gylilekezet isten-
tiszteletein valo6 részvétel rendkiviil fontosak szamara, s ezekben nem is kell hianyt szenvednie.

A lakoéotthon egyik kiemelkedd képességli, legelevenebb és legaktivabb tagjaként jellemz&en
kevés olyan kiugré sziikségletet tudtunk rogziteni a minGségfejlesztési folyamat soran, amelyekben a
munkatarsak mindeddig nem tudtak megadni szamara a megfelel6 segitséget. Alakulé szexualis identi-
tasanak fejlédéséhez a lakéotthon megfelel§ kereteket — békés, tolerans légkort, humanus segitséget —
biztosit, és eleget tesz az egészségvédelemmel szembeni minden kotelezettségének, am még nem all
rendelkezésre szakmailag szervezett pszichoszocidlis segitség az ezzel kapcsolatos igények
kielégitésére (lasd a 4. és az 5. mellékleteket).

1.1.4. SZUKSEGLETEK ES KINALATOK — E. N.

A fiatalkoratol egészségtigyi gyermekotthonban elhelyezett, és éppen ezért stlyos hospitalizacios
artalmakkal megterhelt kozépkord nénél diagnodzisa szerint kozepesen stlyos értelmi akadalyo-
zottsagot allapitottak meg. Az intézeti dolgozoktol tudhatd, hogy az igen erés és munkabiré fiatal nét
kamaszkori intézetbe kertilését6l kezd6dGen munkara fogtak az otthonban, ahol gyakran napi tizenkét
6raban tobb apol6né munkajat végezte el. Az intézeten kivili vilaghol csupan a helyi reformatus
kozosség néhany tagjaval volt szorosabb kapcsolata, rajtuk kivil egyetlen embert sem ismert, s az
intézeten belil f6leg egy f6névérhez kotddott, aki azonban tobb év utan felmondani kényszeriilt, igy
végll ez a kapcsolat is megszakadt. Az intézetben soha nem volt sajat szobdja, szekrénye, ahova
visszavonulhatott vagy személyes targyait elrejthette volna, igy nem is tudott kialakulni benne a
kornyezetére vagy sajat magara iranyulé igényes gondoskodas.

A lakéotthonban eltoltott egy év alatt Ggy tlnt, hogy szilikségleteinek megfelel6 helyre kerdilt,
hiszen szinte minden lehetséges idejét a kozosség tobbi tagjaval tolti, részt vesz minden kozosségi
programban, az egyetlen gondot alvasi nehézségei jelentik, amennyiben szinte minden nap hajnalban
ébred, és mindenkit felkelt. A haz tobb lakéjaval egyiitt a tizenhét kilométerre fekvé kis telepiilés refor-
matus parokiajanak mdhelyében dolgozik, ahol gyertyakészitéssel és fazekassaggal foglalkoznak. Kora
miatt @ munkabol mar kevésbé tudja kivenni a részét mint korabban, s mindezért tobb pihenésre és
odafigyelésre van sziiksége. Az utébbi egy év alatt nem alakult ki benne a sajat szobajahoz valé
személyes kotédés, nem érdeklddik sajat targyai, személyes emlékei irant. A hazban tébbnyire szobéja
helyett inkabb kozosségi helyiségekben szeret lenni, ahol alszik, televiziét néz vagy zenét hallgat.
Részt vett a minGségfejlesztési folyamat 6t érinté kérdéseinek megvalaszolasaban.
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LegjelentGsebb sziikségletei az intézeti évtizedekbsl magaval hozott hospitalizaciés artalmakbél,
id6s korahoz kot6ds kezd6ds demencijabol és értelmi akadéalyozottsagabol erednek. Igy kitiintetett
jelentGsége van szamara a lakhatast kinalé szolgéltatas struktdra-, és folyamatminGségének, amennyi-
ben e harom fenti tényezé feltehetSleg egyre kifejezettebb kumulalédasa fokoz6do feladatok elé allit-
ja majd a lakhatést kinal6 szolgaltatds munkatarsait. Egyrészt az id6sodés el6rehaladasaval megjelenik
majd az akadalymentes kornyezet irant val6 fokozott igény, aminek a haz strukturalis kialakitasa
messzemenden megfelel; masrészt pedig a folyamatmindgség teriiletére tartozo szlikségletek ugrasszerd
megnovekedésével kell majd szamolni, amennyiben az idGskor sajatossagai szerint megnovekszik az
emberi és a dologi vilag stabilitasa iranti igény. E. N.-nek ezért egyre nagyobb sziiksége lesz arra, hogy
a kornyezetében él6 emberekhez fiz6d6 kapcsolatai megmaradjanak, benséségesebbekké és stabi-
lakka legyenek, hiszen csak ilyen hattérben tudja pozitiv médon megélni az idGsodéssel jaro testi és
szellemi folyamatokat. Ezeknek megfelelGen fokozott tamogatast igényel a lakéhely és az egyittélés,
valamint a legnagyobb mértékd személyi folytonossag biztositasaban, ezek maganjellegének és indi-
vidudlis jellegének kialakitasdban, személyes partfogoi kapcsolatainak megteremtésében. A lako-
otthon sajat értékelése szerint a legmagasabb szinten biztositottnak tekinthetd a személyi folytonossag,
az athelyezések elleni védelem, az individualitas és a maganjelleg tamogatasa, valamint a biztonsa-
got ad6 szocialis kozosség és halé — s ennyiben Ggy tlinik, hogy messzemen&en megfelel a felhasznalé
altal megjelolt sziikségleteknek és igényeknek, s ezzel ellentétes eredményeket a kérd6ivek elemzése
sem hozott.

1.1.5. SZUKSEGLETEK ES KINALATOK —I. T.

I. T. 4 éves koratol fogva két olyan egészségtigyi gyermekotthonban élt, amelyek elmondasa szerint az
egész vilagot jelentették szamara. Az intézeten kivili vilaghol csupan idés — 50 km-re él6 —
édesanyjaval tartotta és tartja ma is a kapcsolatot, s az utébbi években erGsen kotédott a helyi refor-
matus gytlekezet lelkipasztorahoz, aki gyakran felkereste 6t az intézetben. Mivel értelmi és kommu-
nikacios képességeivel kiemelkedett az intézetek tobbi lakéja kozil, és igy a munkatarsak szamara
beszélgetStarssa valhatott, szoros kapcsolatot alakitott ki az ott dolgozé névérekkel, akiket csalad-
tagjainak tekint és ma is gyakran meglatogat. Ennek ellenére Ggy tlnik, hogy az intézetben eltoltott
évek alatt szamos alkalommal volt kénytelen megtapasztalni, hogy elemi sziikségleteinek elismerésére
és kielégitésére nem volt lehet&ség. igy nem csupan az altalanos oktatasrol, képzésrél, a rendszeres
gyogytornar6l és a koranak megfelel6 kommunikaciés helyzetekrsl kényszerilt lemondani, bele-
tor6dve abba, hogy az egynapos munkaval sz6tt labtorlGket 6tven forintért adhatta el a névéreknek,
hanem szembesiilnie kellett azzal is, hogy gyerekként, dontési helyzetekben alkalmatlan és jelenték-
telen ,fogyatékosként” kezelték, akinek bizonyara soha nem lesz tarsa, 6nall6 élete és rendelkezési
joga sajat élete felett. Mindvégig kizar6é gondnoksag alatt allt. Helyzetét nehezitette silyos, mind a
négy végtagjat érints spasztikus tetraparézise (gorcsos bénulasa), valamint dizartrias, nehezen értheté
beszéde. Az (immar diagnosztizalhatéva lett) értelmi fogyatékossag, a rossz tdjékozodo képesség, az
allandosulo félelmek és aggodalmak, a lakétarsaival és a segit6kkel szemben is megnyilvanulé bizal-
matlansag, szorongas és félelem, a visszahl(zédas és az onbizalomhiany, a jové lehetGségeirsl valo
rezignalt lemondas minden bizonnyal csak a — goffmani értelemben vett — totalis intézményi struktdrak
keretei kozott alakulhattak ki. Mindezek — a csak rendkiviil sematikusan és elnagyoltan — felsorolt
események és helyzetek arra utalnak, hogy egyre inkdbb olyan kis kozosségre volt sziiksége, amely-
ben kiilonleges sértilékenységét figyelembe véve partnerként fogadjak, és olyan embertérsi kapcsola-
tokat, lakhatast és mindennapokat ajanlanak fel neki, amelyekben felel&séggel bird, jelentSs és fontos
személyként, egy nyitott kozosség alkotd tagjaként ismerhet magara.

l. T. a minGségfejlesztési folyamat kezdetén — mint a tobbi laké — egy éve él a lakéotthonban.
Havonta legalabb egy alkalommal meglatogatja az intézetet, illetve felkeresi a névéreket lakasukon.
A lakoéotthonban sajat butoraival és személyes targyaival rendezte be szobdjat. Mivel az étkezésen
kivil teljes ellatast igényel, a lakéotthonban él6 férfi segité egyfajta személyi asszisztensként van
mellette. A haz kozelében all6 pszichiatriai intézetben kapott munkat, ahol sz6nyegeket és labtorlSket
sz6, s elmondasa szerint igen jol érzi ott magat. A hazban tobbnyire szobajaba szeret visszavonulni,
ahol televiziét néz vagy zenét hallgat. Minden k6z6sségi programban részt vesz, és valamennyi kiilsé
szabadidGs tevékenységet kihasznal. Egy ideig rendszeresen a varosi uszodaba jart. Részt vett a
min&ségfejlesztésben. LegjelentGsebb sziikségletei az intézeti évtizedekbdl magaval hozott hospita-
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lizacios artalmakbol és a kerekesszék hasznélatbol erednek. Igy kitiintetett jelentsége van szaméra a
lakhatast kinal6 szolgaltatas struktGramingségének, mindenekel6tt az akadalymentességnek, a lako-
otthon kornyezeti meghatarozottsaganak és megkozelithet&ségének, a kiegészitd technikai felszerelés-
nek, valamint a biztositott személyi asszisztencianak. Ezeknek a sziikségleteknek a lakhatast kinalé
szolgaltatdé messzemenden megfelel, hiszen a lakéotthon struktardit I. T. szlkségleteinek el6zetes
figyelembevételével alakitottak ki.

A hospitalizacios artalmakbol eredé folyamatok és nehézségek azonban komoly és nem minden
esetben megoldhaté feladatot jelentenek a lakhatast kinal6é szolgaltat6 munkatarsai szamara, s
mindenekel6tt a folyamat- és az eredménymindség teriiletein teremtenek problematikus helyzeteket.
Minden bizonnyal arrél van sz6, hogy az intézetbdl valé kilépés és a lakéotthoni kozosségben vald
élet csak nehezen megérthets és feldolgozhato fesziiltséget és valtozast hozott I. T. életében: Hiszen
a kiszélesed6 kommunikacios lehetGségek, a szabad utazassal és kozlekedéssel jaré események,
a varos életének megismerése és a benne val6 részvétel, valamint a tobbségi tarsadalom szokasai
és kovetelményei olyan kihivasokkal szembesitették, amikre nem lehetett felkészilve. Ma egyre
inkabb Ggy latja, hogy bar egyre jobbak a lehet&ségei, egyre tobbszor tud valamit 6nalléan elvégezni
vagy dontéshelyzetekben helytallni, mégis egyre novekszik benne a bizonyossag, hogy egész életére
tars nélkal kell maradnia, s a lakétarsaihoz és a hazon kivili vilaghoz valé viszonyat a félelem és a
bizalmatlansag fogja meghatarozni. Ebben az esetben talan ezért lett kiilonlegesen fontos a fel-
hasznalok egymas kozti, és a munkatarsakhoz val6é viszonyanak javitasa, a vallasgyakorlas és
spiritualitas, valamint a lakészféran kiviili nem proffesszionalis kapcsolatok erésitése, individualitasa-
nak onall6 alakitasaban, és mindennapjainak autoném szervezésében valé fokozott tdmogatas. Ezen
kival 1. T.-nek kilonlegesen nagy sziiksége van szocidlis kapcsolatainak és lakhatési kortilményeinek
stabilitasara.

Arészletes vizsgalodasok megfeleltek ennek az el6zetes sejtésnek, hiszen a mindennapok alakitasat
és az egyuttélést meghatarozo tertileteken a lakéotthon messzemenden megfelelni latszik a sdlyos
hospitalizaciés artalmakkal és értelmi fogyatékossaggal é16 felhasznal6i igényeknek, amennyiben a
kozosségben zajlo szociélis kapcsolatokat a mindség kozponti elemének tekinti. Ugy ténik, a szolgal-
tatas munkatarsai minden erejiikkel arra torekednek, hogy az akar tobb évtizedes intézeti tartézkodas
kovetkezményeiként kialakult, immar az egyes felhasznalok élettorténetének egészét meghatarozo
folyamatok feloldédjanak és pozitiv iranyba terelédjenek az intenziv emberi kozelséget felajanlo
egylttélés keretei kozott. Azonban annak ellenére, hogy a min&ségfejleszté team tagjai a folyamat-
min&ségre utalé kérdéskorokben szinte kivétel nélkil megfelelGnek talaltak szolgaltatasaik mingségét,
agy tlnik, hogy e terliletek egyes keretfeltételei mégis kivil kertilnek a lakhatast kinal6 szolgaltatas
hatas- és [atokorén, s mindosszesen két terileten.

Az els6 problematikus pont abban mutatkozik meg, hogy I. T. szamara igen megterhel6 a lako-
otthon szervezetébdl kovetkez6 erds fluktuacié, amennyiben a hazban é16 segit6k csupan egy vagy
két, esetenként csak fél évet toltenek a kozosségben, s ennek megtapasztalasara mar volt alkalma
az elmult nem egész egy év alatt (lasd a 6. és a 7. mellékleteket). Ugyanakkor annak ellenére, hogy a
haz lakoéi igen intenziven vannak egyiitt, és minden lehetséges kérdést felvethetnek és megheszél-
hetnek egymassal, sziikség lenne olyan informalis keretek megteremtésére, amelyekkel rendszeres
id6kozonként és szisztematikusan beszélik végig mindennapi életiik egyes elemeit (lasd a 8. és a 9.
mellékleteket).

1.2. Kovetkeztetések

1.2.1. SZAKMAI ES KOZOSSEGI KERETEK MINT SZUKSEGLETEK

Mar a lakéotthon el6zetes feltérképezése azt mutatta, hogy mig a szolgaltatds a mindennapok torténé-
seiben igen magas szinvonalon igyekszik megfelelni a szociélis rehabilitacié alapelveiként megjelolt
kritériumoknak — ilyenek példaul a sziikségletorientaltsag, az onrendelkezés, az integracio, a kilon-
leges sériilékenység figyelembevétele, a fejl6désorientacié vagy a partneri viszony és a tisztelet, —
addig nehézségekkel kiizd az olyan részletes dokumentalast és koncepciondlis tervezést igényl teri-
leteken, amilyen példaul a szervezetfejlesztés vagy a min&ségbiztositas, a rendszeres teammegbeszé-
lések vagy az imazs javitasara iranyul6 tevékenységek, illetve az egyes szituaciokban alkalmazhato,

188



az egyes terliletek szakértGivel egyezetett alternativ cselekvési mintak kidolgozasa. A kérdGivek rész-
letes elemzése megmutatta, hogy e magas értékelést kapott — tdlnyomérészt a folyamatminséghez
tart6z6 — targykorok esetében a team éppen azokon a pontokon értékelte alacsonyabbnak sajat teljesit-
ményét, amelyek az egyes kommunikacios és interaktiv folyamatok strukturalis keretfeltételeit és szak-
mai kontrolljat mérték. Igy példaul a munkatéarsak a lakéotthonon belili viszonyok alakitasaban s a
konfliktusok és a kényszerintézkedések eseteiben mindeddig nem fejezték ki arra vonatkozé igényd-
ket, hogy kiils§ szakember bevonasaval csoportdinamikai elemzésnek vessék ala az egyes konkrét szi-
tuaciokat, s ezekkel az elemzésekkel reflektaljanak a felhasznalok és onmaguk cselekvéseinek miként-
jére; ezen kivil egy laké esetében kifejezett sziikségletként jelent meg valamely formalis testilet
kialakitasa, amelynek keretein beliil lehet6vé valhat a rendszeres és szabalyozott kommunikacio, az
igények és az elvarasok kozvetitése.

1.2.2. A SZEMELYI FOLYTONOSSAG PROBLEMAJA

Mig a lakéotthon a személyi folytonossag alatt olyan viszonyt ért, amelyben az egyes segit6k a hazban
toltott egy vagy két év alatt igen intenziv és szoros kapcsolatot alakitanak ki a felhasznalékkal, addig
a LEWO szamara e viszony a hosszu tavia szerz6dések, azaz a tartés munkaviszony keretei kozott
értelmezédik. A ,személyi folytonossag iranti sztikséglet kritériumaiként” a méréeszkoz olyan standar-
dokat hataroz meg, amelyek hospitalizacios artalmak esetében a szolgaltatds min&ségének elenged-
hetetlen elemeként jelolik meg a tobb éven at tart6 stabil munkatarsi viszonyok fenntartasat, hiszen az
érintett lakoknak mar igen sok alkalommal kellett atélnitk, hogy a szamukra legfontosabb referencia-
személyeket elvesztették az esetleges athelyezések vagy a munkatarsak fluktuaciéjanak kovetkez-
tében. Ezért a személyi folytonossag két oldalrél hatdrozodik meg: egyrészrél a felhasznalok szamara
biztositottnak kell lennie, hogy semmilyen koriilmények kozott nem kényszertilnek egy masik lako-
otthonban vagy intézetben élni, masrészr6l pedig a munkatarsakkal val6é hatarozatlan ideji munka-
szerzGdések megkotése, és a munkaval val6 megelégedettség biztositasa bir kitlintetett jelentGséggel.
Mig a lakéotthonban az el6bbi feltételek teljestilése magas szinten biztositott, addig — Ggy tlnik — az
utébbi a lakéotthon kozosségcentrikus gyakorlatanak kovetkeztében nem megvaldsithaté. Ennek
ellenére nem elhanyagolhat6, hogy a min&ségfejlesztési folyamat soran erre a problémara kilon is
figyelmet forditottunk, és a lakék egyértelmlien azt a valtozatot preferaltak, amelynek keretein beldil
segit6ik hosszabb tavon maradhatnak veliik, még abban az esetben is, ha nem élnek a lakéotthonban.
Ennek a problémanak pedig éppen a lakéotthonban éI6 6t személy sajatos szempontjabol van
kitlintetett jelent&sége, hiszen valamennyitik élettorténete olyan eseményekkel terhes, amelyekben az
emberi kapcsolatokban valé kiszolgéltatottsag, e kapcsolatok torékenysége és toredékessége, a
bennik zajl6 kommunikacios szitudcioknak rendre egzisztencidlis veszélyeztetettségként valo
megélése meghatarozé6 elemnek bizonyult.

2. A Metszéspont Lak6otthon bemutatasa

A lakéotthon 1999-t6l tizemel a Kézenfogva Alapitvany Fészek programjanak, valamint a sziil&i és az
onkormanyzati tamogatasoknak koszonheten. A kb. 250 m? lakéteriletl, kétszintes haz egy
kertvarosi kertletben fekszik, jol illeszkedik a lakokornyezet egészéhez. A fels6 szint nem akadaly-
mentes. Két kétagyas és hat egyagyas szobaja apartmanszerlien helyezkedik el, atlagosan harom
fér6helyhez tartozik egy el6tér és egy flirdGszoba. A lakészobak és a hozzajuk tartozé helyiségek a
szUl6k kivansaga szerint egységesen, j6 minGségl butorokkal vannak berendezve, a szobak hangulatat
a lakok egyéni izlése hatarozza meg. A hdz kozos helyiségei a nagy méretli nappali, az ebédls és a
konyha. Praktikus berendezésiik és elhelyezkedésiik sokrétdi felhasznalast tesz lehet6vé, érezhetSen
hianyzik azonban olyan tér, amely meghitt, csondes kozosségi egyttlétet tesz lehetévé. A lako-
otthonhoz hatalmas kert tartozik novénytermesztésre, jatékra és kerti rendezvényekre alkalmas
részekkel. Kihasznéltsaga azonban nem megfeleld, Ggy tlinik azért, mert a lakok preferaljak a kilsé
helyszineken torténé programokat még akkor is, ha azok megvalésithatok lennének a lakéotthon
tertiletén belil.

Minden lakoé élete végéig lakhat a lakéotthonban, havi téritési dij ellenében. A lakok, egy kivételé-
vel, hétvégenként hazajarnak a csaladjukhoz. A kdzvetlen hozzatartozékkal valé kapcsolatuk annyira
szoros, hogy erGsen befolyasolja a lakéotthonban toltétt id6 mennyiségét is: a tiz f6bdl, akik rend-
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szeresen fizetnek téritési dijat, csak hét személy tart elég szoros kapcsolatot a lakéotthonnal ahhoz,
hogy az altalunk vizsgalt munkateriletek relevansak legyenek szamukra. Harom személy csak alkal-
manként latogat be. Tovabbi egy f6 tartésan beteg volt a vizsgélat idején, ezért a kutatas soran csak
hat laké adataira tamaszkodhattunk. A kévetkez6kben e hat laké rovid bemutatasa utdn az 6 szem-
pontjukbdl kiilonosen jelentGsnek itélt munkateriiletek és targykorok eredményeit ismertetjik.

2.1. A lakok bemutatasa

R. K. 18 éves, magas, szép kulsej(i fiatal nS. Perinatalis sériilése kovetkeztében kbzepesen sulyos értel-
mi akadalyozottsaggal, latassériiléssel és mozgaskoordinacios problémakkal él. 15 éves kora 6ta a
lakéotthon lakéja. A lakhatasi lehet&ség szamara egy mar-mar elviselhetetlen krizishelyzet megoldasat
jelentette, mivel egyedilallo, silyos pszichiatriai problémakkal kizd6 édesanyja és id6s6d6
nagyszilei egyre kevésbé tudtak harmonikus mindennapokat biztositani szamara. A lakéotthonba
koltozés idején mar mindennaposak voltak a gyakran tettlegességig fajulé konfliktusok. Helyzete a
lakéotthonban sem mentes a fesziiltségektsl. O az egyetlen, aki hétvégéken a hazban marad, altalaban
egy segitével. Edesanyja rendszeresen latogatja, de latogatasai gyakran fesziilt helyzetet teremtenek.
Emellett 6 az egyetlen néGi lakod, és a korilotte levs férfiak egy részével csak nehezen alakit ki
harmonikus viszonyt. A lakéotthonban altalanosan kialakult vélemény, hogy lakétarsaihoz vald
viszonya erésen ambivalens és meglehetGsen feliiletes, minden bizonnyal inkabb olyan kapcsolatok-
ban érzi biztonsagban magat, ahol a masik fél a dominans. Az ilyen kapcsolatokra azonban szintén
ambivalensen reagdl. A lakok koziil azokkal alakitott ki bensGségesebb viszonyt, akik hatarozott,
gondoskod¢ attitliddel kozelednek felé. Ebben a gyermeki szerepben hajlamos ra, hogy infantilis
viselkedésformakkal probélja biztositani a dominans személy szeretetét. Ugyanakkor erds igénye,
hogy egyenrangl partnernek ismerjék el, s ez néha provokativ, agressziv epizédokban olt testet. A
segitokkel valé kapcsolata szintén ambivalens. Ez nyilvanvaléan életkori sajatossag is, de tgy érezziik,
mindebben szocializaci6janak korilményei is meghatarozé szerepet jatszottak. A teamben az utébbi
egy év soran csak egy személyhez kot6dott. Vele azonban éppen az utolsé hénapban valtak minden-
napossa a ,hatalomért” folytatott jatszmak. A férfi segitével és a lakootthon férfi vezetGjével j6 a
viszonya, am Ggy érezzik, vellik szemben csak igen kevés onérvényesitésrél tesz tantbizonysagot.
A néi segit6k nagy részének igen nagy nehézséget jelent konstruktiv kapcsolatot kiépiteni vele.
E nehézségek kozé tartozik, hogy sziikségleteit velik szemben csak igen batortalanul jelzi. A
kéthetente tartott ,lakogy(ilésekhez” csak nagyon ritkan és csak a tébbség véleményének ismeretében
sz6l hozza.

S. H. 23 éves férfi. ErGsen kotédik egyedilallé édesanyjahoz és kilenc éves higahoz, ezen kivil
nagyon megviselte sziileinek malt évi valasa. Ugy érezziik, kiilonosen erds igénye van olyan, érzelmi
stabilitast nyGjté6 kornyezetre, amely kompenzalja a bizonytalan csaladi helyzetet. A lakéotthon
teamjével fennall6 j6 kapcsolata és a team néhany tagjaval kialakitott bizalmas barati viszonya
lehet&vé teszi, hogy a mindennapi tevékenységek igényeinek megfelelGen alakuljanak. Ezen igények-
ben, Ggy tlnik, el6térben vannak a hagyomanyosan ,férfias” id6toltések: teke, autészerelés, nehéz
fizikai munka a kertben stb. Lakoétarsaival valtozatos mélységli és szinezet(i kapcsolatokat alakitott
ki. Egy masik lako és kozte régota hizodoé konfliktus van, amelyet a szoros egyiittléttel jar6 helyzetek
— példaul a kozos vacsorak — gyakran felszinre hoznak. Ugy tiinik, S. H. szamara nehézséget jelent a
konfliktus okanak vagy az ezzel kapcsolatos érzéseinek megfogalmazasa. A kinos helyzeteket rend-
szerint elhagyja. Igen j6 viszonyt apol azonban olyan emberekkel, akiknek a segitségére van sziik-
ségik. 2002 szeptemberében kerilt a foglalkoztaté iskolabol az értelmi fogyatékosok napkozi
otthonaba. Ez a tapasztalat arra inditotta, hogy sokat gondolkodjon a pélyakezdésrél és a munkaba
allas lehet6ségeirsl. Ennek az igénynek a lakéotthon az 6 esetében még nem tudott megfelelni.

I. D. 42 éves. A tarsasagi élet egyik motorja. A lakbotthon életében aktivan részt vesz, rendszere-
sen és hatasosan alakitja a ,lakogytilés” életét, tagja az egy honapja alakult érdekképviseleti forum-
nak. Az utébbi egy évben megerGsodott a partneri kapcsolatokra valé igénye, és nagyon fontosnak
tartja, hogy a segit6kkel valé konfliktusait ennek jegyében oldja meg. Ugyanakkor Ggy tiinik, tamo-
gatasra szorul az egyenrangl kommunikacié stratégidinak megismerésében. Igényli, hogy privat
szférajat tiszteletben tartsak. Rendkiviil nehezen alkalmazkodik azonban mésok privat terének hatérai-
hoz, Ggy tdnik, ritudléi és szokasai tdl sok helyet igényelnek, és ilyenkor nem képes a kozos helyiségek
vagy masok privat helyiségeinek tiszteletben tartasara.
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C. B. 24 éves, aktiv és eredményes amatdr Gsz6. Edzései és munkaja — a kozeli értelmi fogyatékosok
napkozi otthona — mellett viszonylag kevés ideje van mas szabadid6s tevékenységekre vagy hobbi
kialakitasara. Privat szféra iranti igényét masok tarsasagdban végzett maganyos tevékenységekkel
(zenehallgatassal) elégiti ki. Az utdbbi években egyre inkabb kifejezi igényét a ,normalis”, atlagos
életet jellemz6 lehet&ségek, fgy az onallo kereset és a parkapcsolat irant. A testi kozelségtsl valo ide-
genkedése és az atlagostdl eltér6 viselkedésformai megnehezitik, hogy spontan informalis kapcsola-
tokat hozzon létre, és a rossz tapasztalatok erGsitette 6nbizalomhianya csak fokozta az intenziv tamo-
gatas iranti igényét. A feszilt égkorre val6 érzékenysége miatt fontos, hogy erGsen segitstik 6t konflik-
tuskezelG stratégiainak kialakulasdban és alkalmazasaban. Konfliktusos vagy bizonytalan helyzetben
jelentkez6 6nmarcangol6, néha agressziv vagy autoagressziv megoldasi kisérletei komoly fesziiltséget
jelentenek a kozosség szamara is.

Q. G. kiemelked6en magas foka onallésaga egyediil az 6 szamara teszi lehetévé, hogy onélléan
kozlekedjen otthona és munkahelye — az értelmi fogyatékosok napkozi otthona — kozott. Pillanatnyilag
6 az egyetlen, akinek sajat kulcsa van a lakrészéhez és a kapuhoz. Igen hatékonyan végzi a haz korili
feladatokat, és jol alkalmazkodott a timogatott munkaba allitas els6 fazisaihoz. Egyre nyilvanvalébba
valik, hogy eddig ki nem elégitett sziikségletei a mintaul szolgalé férfi segit6 és férfi rokonok életmod-
ja, valamint a sajatja kozott lévé megfigyelt kiilonbségekbdl adédnak. Ugy tiinik, sziikséges, hogy
intenziv tamogatast kapjon sajat, egyéni igényeinek kialakitasahoz és megvalésitasahoz. A segitGkkel
valé viszonya a vizsgalat kezdetekor erésen problematikus volt. A lakéotthon segit6i kozil csak
egyetlen segit6vel volt szorosabb kapcsolata, erdsen elutasitotta a tobbiek kozeledését. Bar a
munkatarsakkal val6 viszonya azéta javult, individualitasanak megszilardulasat ersen tamogatni kell.
Lakoétarsaival igen jo viszonyt alakitott ki, ltalaban a barati tandcsado és patrénus szerepét tolti be.

T. B. 25 éves, robusztus felépitésti férfi, akit igen nehéz megismerni, és még nehezebb bizalmas
kapcsolatot kialakitani vele. Extrém igénye van a maganszféra sértetlenségére, ugyanakkor — fél éve —
szivesen kezdeményez beszélgetéseket a segit6k személyét és életkoriilményeit érint6 kérdésekrol.
Sziiksége van ra, hogy a mindennapi dolgokban egyes specidlis személyek legyenek segitségére,
ugyanakkor ergsen érezhet§ igénye van az 6nallésag és az onellatas megtapasztalasara. Ezek hianya-
ban hajlamos konfliktushelyzeteket elGidézni.

2.2. Mindségfejlesztés kiemelt munkateriileteken

A lakok rovid bemutatasa alapjan indokolhaténak tint, hogy a kutatds mindenekel6tt azokra a
tertiletekre koncentraljon, amelyekben a lakéotthonban zajlé szocialis kapcsolatok keriilnek el6térbe,
hiszen a legtobb kérdés ebben a témakorben halmozoédott fel. A lakok életével kozvetlendil foglalkozo
munkateriletek kozil a team végil két munkateriilet — az egyiittélés és a nem professzionalis
kapcsolatok és szocialis halok — vizsgalata mellett dontott.

2.2.1. A LAKOTARSAK KIVALASZTASA ES AZ EGYUTTELES FOLYTONOSSAGA

A lakéotthon olyan sziil6k és rokonok kozremikodésével jott létre, akiknek gyermekei vagy rokonai
mind a kertleti onkormanyzat altal Gzemeltetett foglalkoztat6 iskolat vagy az értelmi fogyatékosok
napkozi otthonat latogattak. A sziil6k kozti szoros egyiittm(ikodés és a csaladok évekre visszanyulo
ismeretsége lehet6vé tette, hogy az 6nallé lakhatés iranti igény megjelenésekor egyiitt dolgozzanak.
Ez sajnos azt is jelentette, hogy a lakécsoport 6sszetételénél nem a lakok igényei keriiltek elGtérbe,
hanem a szilsk egyittm(kodési készsége, ezért a csoport dsszetételét esetenként a megoldatlan
krizishelyzetek és a csaladok anyagi helyzete hatarozta meg. Mint mar emlitettiik, a min&ségbiztositasi
folyamat kezdetén feltételeztiik, hogy a lakécsoport nagysaga, de kiilondsen Osszetétele — mivel a
felhasznaléknak nem allt moédjukban, hogy azt barmilyen szinten is befolyasoljak — bizonyos esetek-
ben nehézségeket okoz. A munkatertilet esetiinkben azért is fontos, mert a lakok egy része olyan élet-
korban van, amikor az egyiittélés, a szocidlis kapcsolatok folytonossaganak biztositdsa kiilonos
igényként jelentkezik.

A munkatarsi team Ggy érzi, hogy a jelenlegi helyzetet — amelyre a lakéotthon indulasanak idé-
pontjaban nekik sem volt befolyasuk, hiszen az a szil6k dontésének fliggvénye volt — nem all
modjukban a lakék rovasara elkovetett nagyfokd méltanytalansag nélkil orvosolni, bar nyilvanvalo,
hogy a mindennapi élet konfliktusainak nagy része elkeriilhetd lenne, ha a felhasznalok maguk
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valaszthattdk volna lakétarsaikat. A kinalati oldal hianyainak elismerése mellett ezért a jovébeni
jelentkez6knél a team elkotelezett a felhasznalok véleményének fokozott mértékd figyelembe vétele
irdnt (Iasd a 12. mellékletet).

A min&ségbiztositasi folyamat soran nyilvanvaléva valt, hogy a csoport 6sszetételének két fel-
hasznal6 esetében van donts szerepe a lakootthoni élet megoldatlan nehézségeinek és a jelenleginél
fokozottabb tamogatasnak. R. K. mint egyetlen n& bizonytalansaga és a csoporttal valé6 ambivalens
viszonya valészintileg nagy mértékben specialis szerepének tulajdonithaté (lasd a 10. mellékletet).
Q. G. pedig szlikségesnek érzi, hogy kizarélagos, kivételes kapcsolatokat épitsen ki a munkatarsakkal
(lasd a 11. mellékletet).

2.2.2. A FELHASZNALOK ES A MUNKATARSAK VISZONYANAK ALAKULASA

Ezen a teriileten harom laké esetén csekély eltéréseket talaltunk, harom laké esetén pedig az igény
megegyezett a kinalattal. Azonban a lakék tobbsége jelentds tamogatast igényel ahhoz, hogy bizal-
mas, partneri kapcsolat alakulhasson ki segit6 és laké kozott. Két laké esetében — akik egyébként tobb
munkaterileten is hatarozottabb odafordulast igényelnek — jelents tamogatasi igény mutatkozott (lasd
a 13. és a 14. mellékleteket). Bar a felvett adatok kisebb eltérést mutatnak, mint bizonyos mas munka-
teriileteken, kiemelt jelentGséget tulajdonitottunk ezeknek a mutatéknak. Ugy érezziik, hogy a laké-
otthon jelenlegi stadiumaban — amikor a nem professzionalis kapcsolatok alakitasa még csak éppen
elkezdédott, a sziil6krél valo levalas pedig sok felhasznalonal fesziiltség forrasa — a munkatarsak és a
felhasznalok viszonya dontGen befolyasolja a lakok életmin&ségének alakulasat.

Bar a szolgaltat6 lathatéan megfelelGen reagal az igényekre (lasd a 15. mellékletet), az emlitett két
lakéval indokolt intenzivebben foglalkozni vagy fokozottabban figyelni rajuk, hiszen szamukra egyes
munkatarsakkal kifejezetten problematikus a kapcsolat.

2.2.3. MAGANJELLEG ES INDIVIDUALIZACIO

Bar a minGségbiztositasi folyamat elején nem bukkant fel kérdésként, a vizsgalédas fontos ered-
ményeket hozott ezen a teriileten. A lakéotthon beosztasa viszonylag nagy privat teret biztosit minden
lakészobahoz. A szolgaltat6 a privat szféra fizikai hataran kivil es6 tevékenységek kialakulasaért nem
tesz sokat. A szolgaltat6i team belatva a kapcsolatokat egyes targykorok munkateriiletei kozott arra az
eredményre jutott, hogy koncepciondlisabb tervezéssel és a privat szféra fokozottabb biztositasaval
jelent&s eredményeket érhetne el.

Az ambivalens kapcsolatokkal rendelkezs R. K. jelentds tamogatast igényel e munkateriileten (lasd

a 16. és a 17. mellékleteket).

2.2.4. KRIZISKEZELES

A kapott adatokbol kidertl, hogy a lakhatast kinal6 szolgéltaté nem rendelkezik kriziskezelési kina-
lattal, pedig a felhasznaléi oldalon erds igény tapasztalhaté. A szolgaltaté és annak munkatérsai a
kialakul6 kriziseket intervenciés ismeretek hianyaban csak részlegesen képesek megoldani. Ennek
alapjan elmondhat6, hogy sem a felhasznal6é sem a szakember nem rendelkezik a sziikséges infor-
maciokkal a folyamat megértésére, kezelési stratégiak adaptalasara és alternativ cselekvési moédok
kidolgozasara. E valsagok igy a lakok és a dolgozok életében Gjra és Gjra felszinre keritilnek, s egyre
tobb fesziltséget okoznak. Szinte minden laké jelentSs tamogatast igényel a gyakran el6fordulé és
jelentGs nehézséget okozd problémahelyzetek megoldasahoz. Mindezért elmondhat6, hogy a lakoé-
otthon munkatarsainak ki kell dolgozniuk a megel6zésre iranyul6 alternativ cselekvési mintakat,
amelyekkel a leghatékonyabb médon tudnak segiteni, valamint ismernitk kell a bekovetkezett
krizishelyzetekben kovetendS elveket és lehetGségeket (példaként lasd az egyik felhasznaléra
vonatkozé mutatokat a 18. mellékletben, és a kindlati mutatékat a 19. mellékletben).

2.2.5. NEM PROFESSZIONALIS KAPCSOLATOK ES SZOCIALIS HALOK

A egyttélés mingsége mellett, a felhasznalok heterogén érdeklsdési korébsl kovetkez&en kiemelten
fontosnak tartottuk olyan segitSi koncepcié kidolgozasat, amelyben nagy szerepet kapnak a kiviilrél
érkez6, nem professzionalis segit6kkel és baratokkal val6é kapcsolatok. Ez kiilonésen azoknal a fel-
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hasznal6oknal tnik fontosnak, akik fiatal felnéttként most alakitjak ki identitasukat és most igyekeznek
elsajatitani a feln&tt tarsadalomban érvényes normakat és szerepeket.

2.2.6. A FELHASZNALOK EGYMAS KOZTI KAPCSOLATAI

Osszességében elmondhato, hogy a lakok nagy részét — életkortol és nemtd| fiiggetleniil — kifejezetten
tamogatni kell abban, hogy az egymashoz f(iz6d6 kapcsolataikat megfelelGen alakitsak. A tény, hogy
a felhasznalok csak konkrét kérdésekre szamoltak be konfliktusokrél, azt mutathatja, hogy bizonyos
felhasznalok ezeket a konfliktusokat nem élik meg a kozosségi élet komoly akadalyaként. A teamben
zajl6 elemzés soran megallapitottuk, hogy ez jel lehet a segit6k j6 konfliktuskezel& technikaira, am azt
is jelezheti, hogy a konfliktusok nagy része megel6zhetd lenne, ha a segit6k aktivabban figyelnék a
felhasznalok érzelmi sziikségleteit és megfelel6 id6kozokben tapintatosan befolyasolndk inter-
akcioikat. Papp (2000, 75) mas lakéotthonban is megfigyelte a konfliktusok mennyiségének alakulasat,
és Ugy taldlta, hogy azok szama nem csokken szignifikansan az egyiittélés idejének el6re haladasaval.
Ez azt jelentheti, hogy a lak6otthonok segit6i hajlamosak megelégedni a ,tlineti kezeléssel” és nem
rendelkeznek olyan szemlélettel és stratégiaval, amely a konfliktushelyzetek konstruktiv, hosszi tava
feloldasdhoz vezethetne. A Metszéspont Lakéotthon konfliktuskezelési technikait vizsgalva ezt
a feltételezést két laké vonatkozasdban fokozottan igaznak talaltuk (lasd a 20., a 21. és a 22.
mellékleteket).

2.2.7. SZOCIALIS HALOK, JELENTOS KAPCSOLATOK ES BARATSAGOK

Feltételeztiik, hogy ha az intézményen belil is sziikség van a kapcsolatok tamogatasara, akkor a kiilsé
kapcsolatok alakitasanal ugyanez fokozottan megfigyelhet6 lesz, és a hazon belilrél eredd fruszt-
racioval egylitt novekszik a sziikségessége ilyen kapcsolatok kialakitasanak. Ugyanakkor Ggy tiinik, a
lakéotthon egyik legnagyobb nehézsége, hogy nem rendelkezik atgondolt stratégiaval a spontan
alakulé informalis kapcsolatok segitésére. Ezekben a helyzetekben a segitGket ugyantgy gatoljak a
korabbi rossz emlék kisérletekbdl fakado félelmek, mint a felhasznaldkat az 6nbizalomhiany.

A kapcsolatok kialakulasanak tamogatasa ennél jobb képet mutat, és ezzel ellentétes eredményt
a kérdGivek elemzése sem hozott: az utébbi egy évben novekedett azon alkalmak szama, ahol
a felhasznalok aj kapcsolatokra tehetnek szert. Sziikségesnek tlinik azonban, hogy a munkatarsak
részletesebben egyeztessenek e kapcsolatok tapintatos tamogatasarol.

2.2.8. NEMI IDENTITAS, SZEXUALITAS ES PARTNERKAPCSOLATOK

A minGségbiztositasi folyamatban részt vett felhasznalok kozil csak egy személy nem jelezte, hogy
fokozott tAmogatast igényel ezen a tertileten (példaként lasd a 23. és a 24. mellékletet). A teammel
valé6 munka soran feltlint, hogy bar altalanos elvekrél valé beszélgetésekben a segiték nagyfokd
toleranciat és elismerést tanusitottak, a lakéotthon mindennapi rutinjaiban semmilyen szinten nem
jelent meg a felhasznalok szexualitasanak tisztelete, igényeik elismerése. Elmondhatjuk, hogy ezen a
tertileten a munkatarsi teamnek szuperviziéra van sziiksége (lasd a 25. mellékletet).
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V. fejezet

L

Konklazio

Az lakoéotthonokban €16 intellektualis fogyatékossaggal é16 emberek szamara kinalt szolgéltatasok
minGsége abban a keretrendszerben értelmezdédik, amelyben a mindség fogalma nem egyfajta
rogzitett és el6zetes szabvanyok altal hatarolt fogalmi sémabdl all el6, hanem csak az ket el6hivo
individualis szlikségletek igazoljak az egyes szolgéltatasok létjogosultsagat. A min&ségfejlesztési
folyamatok ezért mindenekel6tt arra iranyultak, hogy felfedjék e sziikségletek mértékét és kiterjedését,
majd ennek vonatkozasaban értékeljék a lakéotthonok éltal felajanlott kinalatot; e kinalatok tehat nem
onmagukban, hanem csak a személyes igények viszonylataban tekinthetGek relevansnak. A méré-
eszkoz vonatkozasaban feltett kérdés arra iranyult, hogy a LEWO mennyiben képes megfelelni ennek
a kovetelménynek, vagyis a segitségével végzett minGségfejlesztés empirikus adatainak kooperativ
interpretaciéja mennyiben képes feltarni a szolgaltatasokban személyesen érintett személyek indi-
vidualis sziikségletei és a szolgaltato altal felajanlott kindlat viszonyat.

A Célfot6 Lakodotthonban végzett vizsgalat soran megmutatkozott, hogy az egyes lakokat kozép-
pontba allité mingségfejlesztés soran nem csupan személyes szintl kovetkeztetések megfogalmazasa,
hanem a lakéotthon egészét strukturdlisan érinté problémak felszinre hozasa is lehetséges. A struk-
turalis keretfeltételek és a szakmai kontroll tertiletén mutatkozé hianyossagok minden bizonnyal nem
csupan a kedvezétlen anyagi korilmények és az idkeretek szlkossége miatt alakulnak ki, hanem
jelzik, hogy a lakéotthon munkatarsai sokkal inkabb hivatasnak mint professzionalis tevékenységnek
tekintik munkajukat. A személyi folytonossag problémaja c. részben ( 1lI/1. 3. 2.) elemzett eltérés a
LEWO és a lakéotthon koncepcidja kozott valészintleg szorosan kapcsolodik az el6z6 kérdéshez. A
mérGeszkoz elénye, hogy lehet6vé teszi a két elkiilonils problémateriilet kozos vizsgélatat, és segit
lattatni a kozottik fennallo osszefliggéseket, mikozben a vitas kérdésben nem a sajat koncepcidjat
szegezi szembe a munkatarsakkal, csupan a lakék igényeit mutatja fel, amelyek valészintleg a
munkatarsak szemében is er&sebb érvek lehetnek valamely teoretikus keretbsl levezetett
kovetkeztetésnél.

A Metszéspont Lakootthon esetében a kutatés a szocialis dimenzi6 feltarasara koncentralt, s ennek
megfelel6en a méréeszkoznek csak a megjelolt munkaterilet altal lefedett terleteit vontuk be a
minGségfejleszté folyamatba. A lakéotthon egészére kiterjeszthets kovetkeztetések szamos meg-
oldatlan kérdést tartak fel, illetve e problémakra adhat6 lehetséges valaszokat segitettek megfogal-
mazni. A LEWO alkalmazhatésaganak plaszticitasa lehet6vé tette, hogy a specifikusan szocialis
természet(i kérdéseket tagabb keretben vizsgaljuk, mert a felvetett problémakra érkezé valaszlehetd-
ségek a szolgaltatas koncepcionalis tervezésének hianyossagara hivtak fel a figyelmet. A két lako-
otthon mindgségfejlesztése megmutatja, hogy valdszintileg sokkal inkabb érdemes teljes kord vizsga-
latot végezni, mert az egymastdl tavoli problémak esetleg azonos eredetre vezethet6ek vissza, s a
részleges vizsgalatok ezeket a teriileteket csak kisebb mértékben képesek figyelembe venni.

A felhasznal6i profilt megjelenité kérd&ivekben jelzett sziikségletek minden esetben kiemelték
azokat a kritikus teriileteket, ahol a szolgaltatds munkatarsai mindeddig nem tudtak kell6 mértékben
megfelelni a veliik szemben tamasztott igényeknek, illetve nem észlelték ezeket. Az eljaras soran igy
lehetségessé valt, hogy a mindennapok ,vakfoltjaiként” szamon tarthaté problémak tudatosulhattak,
és ennek soran olyan megoldatlan kérdések és tudatalatti konfliktusok kertltek a felszinre, amelyek
jelent&s akadalyokat jelentenek. A problémédk ilyen természetl felmutatdsa nem puszta diagnozis,
hanem a lehetséges megoldasok felvonultatasat is adta, mert a legtobb alkalommal kiderilt, hogy e
problémak hatterében nem valamely mozdithatatlan tény, hanem a felek kommunikaciéja és a sajat
tevékenységtikrdl kialakitott képzetek allnak. Ebben a folyamatban — természetesen nem lemondva a
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professziondlisan képzett, kivulr6l érkezé kils6 segitségrél — a mérGeszkoz egyfajta személytelen,
kils6 szakért6 megtestesitGjeként lehetett jelen, mert plasztikus felhasznalasi lehetGségei lehet6vé
teszik, hogy nem csupan elvont eszmét, hanem egymastél eltér6 versengé szempontokat egyarant
képes megjeleniteni, s ezzel nem az alkalmazkodast, hanem mindenekel6tt a kommunikaciot
0sztonzi. Mindennek alapjan elmondhaté, hogy a LEWO leginkadbb a folyamatmin&ség javitasara
alkalmas, hiszen a méréeszkoz hasznalata is ebben a dimenziéban torténik.

Ha a szocidlis és rehabilitacios céli szolgaltatasok min&ségét leginkabb meghatarozé momen-
tumok — példaul a személyes diszpoziciok és sziikségletek, valamint az elsGsorban kommunikativ
modon meghozott dontések és valasztasok — ellendllnak a kvantitativ metodolégiat alkalmazé pozi-
tivista orientacioju vizsgalati eljarasoknak, akkor legalabbis lehetséges, hogy a szellemtudomanyos
értelmezésnek is teret engeds interpretativ koncepciok nagyobb sikerrel vaghatnak neki a jelzett
problémateriilet felrajzolasanak. A LEWO teoretikus keretelméletének megfelel6en a min&ség-
fejlesztési folyamat soran nyert empirikus adatok beemelkednek egy filozéfiai-antropologiai szintd
fogalmisagtartomanyba, s ennyiben sokkal inkabb lathatéva lett, hogy ezek mennyiben befolyasoljak
a szocialis min&ség leginkabb meghatarozénak tekintheté elemeit. Hiszen a méréeszk6z mindazon
tal, hogy meghagyja az empirikus adatokbél levezethet6 eredményeket, a szocidlis min&ség
antropolégiai szempontl mintazatara vetitve segit lattatni az igy nyert eredmények értelmét is. A
human sziikségletek fogalmanak a LEWO-ban kifejtett meghatarozasa nem elégszik meg azzal, hogy
a sziikségletek hierarchiajat megrajzolva pszicholégiai terminusok altal levezethet6 meghatarozast
adjon, hanem arra torekszik, hogy a sziikséglet fogalmat antropolégiai kritériumként értelmezze, s
ezzel minden embercsoportot bevonjon reflexi6janak tartomanyaba (Schwarte — Oberste-Ufer 1999,
45). Mindezért az altalunk tesztelt mérSeszkozzel nyert tapasztalatokbdl kiindulva legalabbis lehet-
ségesnek kell lennie, hogy a szocialis és rehabilitacios szolgaltatasok esetében a megértés és az — akar
fenomenoldgiai vagy hermeneutikai modelleket alkalmazé — interpretacié olyan tudomanyos szinten
kidolgozott teoretikus kereteket lehet képes felmutatni, amelyek érvényességét éppen a mindennapok
gyakorlati tevékenysége igazolhatja vissza.
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