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Bevezetés

A jelen kétet minden egyes része hianypétld, de legmkabb a magyar-
orszigi helyzetet bemutaté kutatds 4ll sziviinkhoz kozel. Evek 6ta készils-
dott ez a kutatds. El8szor csak nagy sziikségét éreztiik. Ismertink csalddo-
kat, akik otthon gondoztik, nevelték, szerették sulyosan- halmozottan fo-
gyatékos gyermekiiket — sok esetben mar felnStt gyermekiiket — olyan ko-
rulmények kozott, ami korunkban és hazdnkban szinte hihetetlen. Volt,
hogy a szomszédok sem tudtak réla, a két sziil§ — vagy csak az egyik - mpel—
te az Osszes terhet, végezte az Osszes munkdt. Nem ismerték a jog adta ked-
vezményeket, a timogatési lehetSségeket, de értették gyermekik szeme vil-
landsdt, konnyeit, hangjait, emelték a stlyos testet és viselték a szégyent, a
meg nem értettség, a kirekesztés, a massdg, a maginy lelki terheit. Nem segi-
tett senki a fizikai terheken és nem konnyitett a lelkicken. Hinyan lehetnek,
milyen anyagi és lelki kériilmények kozott, ki tud réluk? Eveken keresztiil
probéltunk feleletet kapni, mert szub]ektlv szempontokkal nem lehet ko-
moly lépéseket tenni.

Volt pir er6s lelkd sziilg, aki kilincselt, utazott, tanult és prébalt val-
toztatni a sajit és sorstarsai helyzeten Ko6szonet neklk mert 8k kezdték el
az eredményes harcot. Es koszonet Bass Laszlénak, aki Alapitvinyunk to-
rekvése mellé allt szaktuddsival; a Tanuldsi Képességet Vizsgil6 Szakértsi
és Rehabilitdciés Bizottsigok reglonahs szervezetel gyogypedagogusamak
akik villaltdk a csalidok megldtogatdsit, kikérdezését, az adatok osszegyj-
tését; és a Fogyatékosok Esélye Kozalapitvdny anyagi timogatdsat.

Szdmok és adatok birtokdban fordulhatunk most mér az intézkedni ké-
pes szervekhez, hogy konnyitsenek ezeken a nagyon nehéz sorsokon, a si-
lyosan-halmozottan sériiltekén és hozzitartoz6ikén. Nincsenek olyan so-
kan, hogy stlyos anyagi raforditds kellene helyzetiik jobbitisihoz, hogy
kozelitsen azokéhoz, akikre a sors nem mért ekkora terhet. Ahhoz, hogy
aktiv tagjai lehessenek kisebb és tigabb kozosségiknek. Hisziink a véltoz-
tatds lehet8ségében és az emberi szolidaritdsban.

Porddn Akos Goncz Arpadné
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A szerkeszto elOoszava

A Kézenfogva Alapitviny egy olyan kotet kozreaddsira viéllalkozott,
amelyben a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek csalddja a foszerep—
18. Ez a téma hosszu ideig nemcsak a hazai, hanem a nemzetkozi szakiroda-
lomban is meglehetsen mostohdn kezelt teriilet volt. A salyosan-halmozot-
tan fogyatékos embereket hosszu ideig képezhetetlennek, 6nillé tevékeny-
ségre alkalmatlan ,,vegetativ emberi organizmusnak” tartottik, akik legfeljebb
dpolast igényelnek.

Az elmult harminc-negyven évben gyokeres viltozds tortént e tertile-
ten. A stlyosan-halmozottan fogyatekos emberek szimdra egyre tobb or-
szagban nylltak meg a képzés és a fe]lesztes lehet6ségei, filozotiai, jogi, pszi-
cholégiai és gybgypedagdgiai munkak szdzai sziilettek arrdl, hogyan lehet-
ne, kellene e valoban nagyon nehezen megkozehtheto helyzetben él8 embe-
rek életmin@ségét jobba tenni. Ennek ellenére még ma is igen kevés infor-
méciéval rendelkeziink ezeknek az embereknek — és az Sket élethosszig
gondozd csalidoknak — a helyzetérsl, mindennapi problémdikrél. A szak-
irodalomban szérvinyosan jelennek meg konkrét vizsgilati adatok, még ar-
16l sem konny( informaciét talélni, hinyan is vannak ezek az emberek.

A Kézenfogva Alapitviny kezdeményezésére készult kutatds, amely a
stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek és csaladjuk eletkorulmenyeinek
feltdrdsira véllalkozott, nemcsak Magyarorszagon tekinthetd tttord vallalko-
zdsnak. E Vlzsgalathoz hasonlé munkikat keresve figyeltiink fel az Ertelmi
Fogyatékos Gyermekek és Szileik Nemzeti Tdrsasaginak tevékenységére
(MENCAP - The National Society for Mentally Handicapped Children and
Adults), amely Nagy-Britannidban 1946 6ta foglalkozik e kérdéssel. Kotettink-
ben egy olyan kutatdsi beszdimoldja szerepel (Nem hétkoznapi élet cimmel),
amelyben a mi hazai vizsgilatunkhoz hasonlé kérdéseket vizsgilnak. Bér Ma-
gyarorszag és Nagy-Britannia hagyomdnyai, intézményei, szocidlis ellitérend-
szere vagy a két orszdg gazdagsiga, demokratikus kultirdja jelentdsen kiilon-

ozik egymastdl, a két vizsgilat megdobbentSen hasonlé eredményekre jutott.
A sdlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek csalddja Budapesten, Maté-
szalkdn, Londonban vagy Cardiffban ugyanigy panaszkodik az orvosok tit-
kol6z4sirdl, a jarékelSk vagy a csalddtagok ellenséges érzéseirdl, az anyagi elle-
hetetlentilésrdl vagy a szolgaltatdsok eléréséért folytatott kiizdelemrdl.

»Gyermekemmel a Tesco-ba jm'mm vdsdrolni, és egy nd azt mondta:
hogy képzeli, hogy egy ilyet idehoz.” — , A boltban rink szdltak, mert a kis-
lany hozzdnydlt mindenhez.”

»Egy megadllds nélkili nap utan gya/eorlatilag lebetetlen vendégeket
fogadni. A gondozas felemészti az eletzm/eet — ,Az egész életterlink be-
szikilt, szinte dllanddan be Vagyunk zdrva.”

Az orvos (...) le se ilt, ranézett a fiunkra és kozolte, hogy spasztikus.
Irt egy cetlit, és annyit mondott, adju/e oda a haziorvosnak, majd eltavozott.
Hat vagy bét L percig tartott az egész. Semmiféle magyarazatot nem adott.”
»Az orvos rdm se nézett, amikor kozolte: a gyerek vagy vak vagy ertelml
fogyatékos.”
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wAmikor az dtalakitisok finanszirozdsihoz sziikséges pdlydzatot
benyijtottam, kérddiveket postiztak nekiink. Miutan kitoltottem és vissza-
kiildtem azokat, felbivtak, hogy tulajdonképpen Pamelinak kellett volna
ezt megtennie, valamint alazrnm Lanyunk nem tud irni-olvasni, és valdszi-
niileg meg sem értené ezt.” — ,Amikor a kisldny 18 éves lett — mivel nem
tudja a nevét aldirni — torvényes képviselSt kellett kijelolni a szdmdra.
A birésigi idézést ugy kildték ki, hogy csak a gyerek veheti 4t...”

» Mostandban prébaltam beszélni Ben apjaval a gyerek jovdjérdl és a
bentlakdsos ellitdsrol, de még & sem értett meg. Azt mondta: Altassatok el,
agysincs jovdje!” — ,Nem spekuldlgatok, mi lesz vele, elviszik majd intézet-
be. A testvére megmondta, hogy nem villalja.”

Az azonossigok mellett tanulsigosak az eltérések is: amig a magyar
csalddok a szakemberek hidnydval kiizdenek, addig a britek a gyermekiik-
kel kapcsolatban 4ll6 8-10 vagy tobb szakember 6sszehangolatlan munka-
javal elégedetlenek. Mig hazdnkban az egyik legégetSbb probléma a gyer-
mekek napkozbeni, illetve dtmeneti felugyeletének megoldatlansiga, addig
az Egyesult Kirdlysigban sokan azzal kiizdenek, hogy fogyatékos gyerme-
kiket kiszdradva, felfekvési sebekkel, esetleg régen nem cserélt pelenkdban
hoztdk haza az dtmeneti otthonbdl.

Komoly nemzetkozi 6sszehasonlité vizsgilat ez iddig nem szlletett a
témaban. Az elsd ilyen kutatds jelenleg kezd3dott el Belgiumban a Leuven-i
Egyetemen, Bea Maes vezetésével. E vizsgilat els§ eredményeit tessziik kozzé
kotetiinkben. E rovid Osszegzés munkaanyag, megdllapitdsai tobb helyen
korrekcidra, illetve részletesebb kifejtésre varnak, midenesetre érdekesnek ta-
laljuk a beszdmoldt e varhat6an nagy jelent(iségﬁ munka meginduldsardl.

E kotetben a legnagyobb terjedelmet sajat kutatisunk eredményeinek
kozlésére szantuk, hisz elsGsorban itt kell megfogalmaznunk a tennivaldkat.
A silyosan- halmozottan fogyatékos gyermeket neveld csalidok orszdgos
reprezentativ mintdjin készult adatfelvétel célja elsGsorban a tirsadalmi be-
avatkozds legfontosabb irdnyaira kivinta felhivni a figyelmet. Lehet és kell
segiteni e csalddokat abban, hogy emberfeletti véllalisuk ne taszitsa Sket a
legmélyebb szegénységbe, lehet és kell tenni azért, hogy ezek a gyerekek
fejlesztéshez, orvosi ellitdshoz juthassanak, hogy a fogyatékos gyermekek
megmaradhassanak csalddjuk korében. E kutatds eredményei nem tudoma-
nyos szenziciokat, hanem meglehet8sen pontos adatokat szolgiltatnak
azok szamara, akik tehetnek valamit e csaladokért.

A Kézenfogva Alapitvany mar megtette ehhez az elsd 1épéseket. Kote-
tiink z4r6 anyaga azt a deklariciét tartalmazza, amelyben — tobbek kozott
az itt kozolt vizsgalati eredményekre timaszkodva — megfogalmazddik a to-
vébblépés sziikséges irdnya.

Lehet, hogy az Olvasé hidnyol egyet-mast kotetiinkbdl, valéban sok
mindenrdl irhattunk — vélogathattunk volna informdcidkat, adatokat, gon-
dolatokat. A szerkesztdnek is van némi hidnyérzete. A sulyosan-halmozot-
tan fogyatékos emberek érdekében tett kormdnyzati 1épések (hosszi-
hosszu) felsoroldsa sajnos, egyelSre nem kertilhetett be vilogatisunkba.

Budapest, 2004 4prilisa Bass Ldszlo
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Nemzetkozi kitekintés
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Nem hétkoznapi €let' — A siilyosan-halmozottan
fogyatékos gyermekeket és felnotteket nevel6 csaladok
tamogatasi sziikségletei
(MENCAP? — Nagy Britannia)

Ez a tanulmény olyan sziil8k tapasztalatairdl sz6l, akik stlyosan-hal-
mozottan fogyatékos gyermeket nevelnek és felkeresték a MENCAP nevii
szervezetet. Beszdmol6ikbdl kidertl, tigy érzik, az emberek nem fogjik fel,
mekkora feladat egy stlyosan-halmozottan fogyatékos csalddtag mindenna-
pos gondozdsa. Sokan kozilik dihosek, mert nem kapjik meg a megfeleld
segitséget.

Nem ez az elsd eset, hogy a MENCAP kikéri azoknak a sziilSknek a
véleményét, akik stlyosan-halmozottan fogyatékos személyekrdl gondos-
kodnak. 1988-ban a MENCAP mair készitett egy részletes kutatdsi progra-
mot ebben a témdban. Mdig is ez az egyik legfontosabb kiadviny azon kevés
kozil, amely ezzel a témakorrel foglalkozik. Az tGjabb kormdnykezdemé-
nyezések apropéjin — értve ezen elsGsorban a Valuing People (Az emberek
megbecsiilésérdl) ciml kormdnyjelentést (Department of Health 2001) —
fontos, hogy djratirgyaljunk néhiny olyan témadt, amelyet ebben a beszi-
moldéban vetettek fel.

Ehhez az 4j felméréshez a MENCAP 76 interjut készitett olyan szii-
18kkel, akik stilyosan-halmozottan fogyatekos csaladtagrol gondoskodnak.
A ]elentes elkészitéséhez szamos csoportos és egyéni megbeszélést is tartot-
tunk velik.

Az dltalunk készitett interjuk és megbeszélések megdobbentd képet
tirnak elénk. A jelentés az intenziv gondozdsi feladatok csalddokra gyako-
rolt hatdsdt, valamint a szolgiltaté rendszer reakcidjit vizsgilja. Ramutat
arra, hogy a csalddok sziikségletei és az elérhet$ szolgéltatasok kozott
jelentSs az eltérés. Viligosan észlelhets a sziilSk diihe, féleleme és kétség-
beesése.

1. A tanulmainy eredeti cime: No ordinary life — The support needs of families caring for child-
ren and adults with profound and multiple learning disabilities. MENCAP 2001. Az eredeti szoveg
hozzéférhetd az interneten is: http://www.mencap.org.uk/download/no_ordinary_life.pdf

2. A MENCAP (The NatlonafSouety for Mentally Handicapped Children and Adults: Ertel-
mi Fogyatékos Gyermekek és Sztiletk Nemzeti Térsasiga) 1946-ban alakult civil szervezet, amely
a fogyatékkal €16 személyek, valamint csalddtagjaik néz8pontja és napi tapasztalatai alapjén sikra
szall a diszkrimindcié ellen és a jogegyenl8ség gyakorlati megvalGsuldsdért; igyekszik lebontani
azokat a korlatokat, amelyek megakadalyozzak, hogy a fogyaté%:]os emberek a tirsadalom teljes jo-
gU tagjaivd vélhassanak. Szoros egytittmikodésben dolgozik parlamenti képviselSkkel, fogyatékos
emberekkel, a kormannyal, koztisztviselkkel, helyi onkormanyzatokkal, valamint a médiaval an-
nak érdekében, hogy érvényt szerezzen a fogyatékos emberek jogainak. A MENCAP sajit szol-
galtatdsai révén kozvetlen médon segiti a fogyatékkal €16 személyek életét. Ezek kozé tartoznak a
bentlakdsos, oktatési és foglalkoztatd intézmények, valamint a szabadidds programok és a szemé-
lyes konzultici6. Arra torekszik, hogy megvalésulhasson egy olyan vildg, ahol minden fogyaték-
kal él8ember donthet a sorsirdl, és a térsadalom megbecsult tagjaként élhet olyan kornyezetben,
ahol hozzdjut a megfelel8segitséghez. A MENCAP célja, hogy véltoztasson minden olyan teriile-
ten, ahol a fenti jogok nem valésulnak meg.

10
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A jelentés tartalmaz néhiny egyértelm( javaslatot is arra vonatkozdan,
hogy mit kellene tenni e csalidok életmin6ségének javitdsa érdekében. Mire
van sziikség? Figyelemre és megértésre, partneri egyiittm{ikddésre, a sziili
szakértelem és tapasztalat tiszteletben tartdsira, valamint praktikus szolgal-
tatdsokra, amelyek megfelelnek a silyosan- halmozottan fogyatékos embe-
rek spec1ahs igényeinek. A legnyilvinval6bb megéllapitisok azonban a tdr-
sadalmi értékekre és jogokra vonatkoznak. A sztldk beszdmoléi j6l szem-
1éltetik, hogy az emberi jogok érvényesitése nemcsak gyermekeik, hanem
sajat esetiikben is nehézségekbe titkozik.

Nagyobb mértéki elfogadisra és tiszteletre van sziikség ahhoz, hogy
ez a helyzet javulhasson. Az egyik sziil§ a kovetkezd kérdést vetette fel:

» Olyan tarsadalomban éliink, amely értéktelennck tekinti a lanyom-
hoz hasonlé embereket. Akkor miért nydjtana ugyanezen tarsadalom magas
szintii szolgaltatdasokat a szamdral?”

Témamegjelolés

Miért sziikséges a stlyosan-halmozottan fogyatékos kiskora
vagy nagykorud gyermekeket nevel§ sziilgk specidlis igényeire
Osszpontositani?

A stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek valamennyi alapvetd
élethelyzetben segitségre szorulnak. Altaliban teljes mértékben masokra
szorulnak, s ez fokozott 1genybevetelt ]elent a csalidok szdmdra. Ertelmi
fogyatekossagukhoz rendszerint més tipusu fogyatékossdg is tarsul. Az aldb-
biakban azt részletezziik, miért sziikséges az emberek ezen csoportjira ki-
emelt figyelmet forditani.

A fogyatékossig foka

A stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek a silyos értelmi fogyaté-
kossdg mellett mis fogyatékossiggal is kiuzdenek. Ez lehet érzékszervi
fogyatékossdg (pl. litds vagy hallds), mozgdssériltség, autizmus vagy
mentdlis probléma. Gyakori kériikben a problémds, illetve dnkdrositd
magatartds is (Lacey 1998). A stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek
és felndtrek tébbsége kommunikicids nehézségekkel is kiizd. Sokan
kozilik komplex egészségligyi elldtisra szorulnak. Vannak olyan gyerme-
kek, akik folyamatos technikai segitségre szorulnak (pl. ox1genpalack szi-
Voberendezes szondés taplilds). Esetiikben gyakori a stlyos és komplex
epilepszia is.

A sﬁlyosan halmozottan fogyatékos személyek az élet minden terii-
letén segitséget igényelnek. A fogyatékossig komplex1tasat kilonosen fon-
tos figyelembe venni akkor, amikor a csalidok timogatisi sziikségleteit
vizsgaljuk.
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A sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek életmin8ségében azon-
ban nem a fogyatékossig stlyossiga a legfontosabb tényez8. Problémdik
tobbsége inkabb a tirsadalmi értékrenddel, valamint a szolgéltatdsi struk-
turakkal kapcsolatos. Read és Clements (2001) a kovetkezd megéllapitdst
tették: ,, Annak ellenére, hogy az ez iranyi elemzésekben eltéré hangsily
mutatkozik, kétségtelen, hogy azok a korlitok, amelyekkel a fogyatékos
embereknek szembesiilniiik kell, elsésorban a tarsadalom kirekeszto maga-
tartdsabol, az emberek negativ attitiidjébél, valamint a nem megfelelé és
egyenldtlen szolgaltatdsokbdl kovetkeznek.”

Ertékrendek

A sulyosan halmozottan fogyatekos ember ugyan az élet minden
teriiletén segitségre szorul, ez mégsem jelenti azt, hogy az & élete kevésbé
értékes, mint a nem fogyatekos embereké. Lehet, hogy legtobbjik maskép-
pen tapasztalja meg a viligot, de az & életiiket is ugyanazok a dolgok
gazdagitjak, mint mmdnya]unket (pl. bardti kozosségek, a zene vagy az éte-
lek ize). Sokan még manapsig sem tudjik elképzelni, milyen lehet az élet-
min8sége a stlyosan-halmozottan fogyatékos embereknek, illetve hogy
milyen pozitivan tudnak hozzdjirulni csalddjuk és a tirsadalom egészének
életéhez.

Sok sziil§ szembesiil ellenséges megnyilvinuldsokkal, valamint otrom-
ba kérdésekkel azzal kapcsolatosan, vajon van-e joga gyermekiiknek ahhoz,
hogy a csalddban éljen. Az emberek nemcsak azt nem értik, hogyan kepesek
a szul8k a gondozés feladatit elldtni, hanem azt sem, hogy egyaltalin miért
villalkoznak erre. Sok sziil§ felhiboriténak tartja ezt a kérdést, hiszen a
vélasz teljesen nyilvanval6: a tobbi sziil6hoz hasonldan &k is szeretik gyer-
mekiiket, és a legjobbat akarjik neki. Meg akarjdk védelmezni Sket a sérel-
mektdl, és azt szeretnék, ha biztonsigos, szeretetteljes csalidban élhetné-
nek. A sziil8k olyan negativ megjegyzéseket is hallanak, amelyek a tdrsada-
lom kétségtelenul elitéld dllispontjit tikrozik a stlyosan-halmozottan
fogyatékos emberekkel és csalad]ukkal kapcsolatban: , Nem kellene otthon
nevelned. Intézetben lenne a helye.” Ime egy elhirité megjegyzés a gondo-
zés felel8sségérdl: , Ha mégis otthon tartod, mit varsz¢”

Ron Turnbull szavai rdvildgitanak a tirsadalom felelgsségére a silyo-
san-halmozottan fogyatékos emberek megbecsiilésével kapcsolatban.
Feleségét két sulyosan sériilt fiuk megolésének vadjival elitélték. , Az embe-
rek azt gondoltik, hogy a fiiik élete értéktelen, és mi, a sziilok is értéktelenek
vagyunk. Szerintem pedig nagyon is rendkiviiliek voltak.” — mondta. (Az
esetrol a késébbiekben bovebben olvashatunk — a ford.)

A mindenre kiterjedd gondozds megerdltets feladat

A silyosan-halmozottan fogyatékos ember gondozisa meglehetSsen
intenziv, és hosszu tavi feladat, mely az egész csaldidra nagymértékben hat.
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A szil8knek dllanddan segédkeznitik kell az alapvetd sziikségletek ki-
elégitésében (pl. étkezés, tisztilkodds, pelenkizds stb.). Sok sziilének rdada-
sul megerdltetd fizikai gondozasi feladatokat kell elldtnia (pl. emelés, hely-
zet- és helyvéltoztatds), szamos egyéb nélkilozhetetlen teendd mellett.
A sziilSknek gyermekik komplett egészséglgyi ellitdsit magukra kell
véllalniuk. Elgfordul, hogy specidlis eszkozoket (pl. szivoberendezést és
oxigénpalackot) kell haszndlniuk, illetve kiillonféle gyégyszeres terdpidkat
kell alkalmazniuk. Ezek firadsigos és idSigényes feladatok, melyek ordkig
tarthatnak, és éjszaka is el kell végezni Sket. Felmérésiink szerint a sziilsk
60 szdzaléka naponta tobb, mint 10 6rat szentel ezeknek az alapvets gon-
dozisi feladatoknak, ezenkiviil tovébbi 8 vagy ennél tobb 6rét tolt terdpids
és oktatdsi tevékenységekkel.

A fogyatékos gyermeket nevel§ sztilGkre 6sszehasonlithatatlanul tobb
feladat harul, mint mds sztilSkre. A legtobb szuls tgy gondolja, vannak id&-
szakok, amikor gyermekiik sokrétli gondozist igényel (pl. djszilott vagy
beteg gyermek esetében). A siilyosan-halmozottan fogyatekos gyermekek
sziilel szdmdra az intenziv gondozas idGszaka hosszu tavra sz6l. Mindez el-
kertilhetetlentl hat a szul8k egészségi dllapotira. A depresszié elforduldsa-
nak a valésziniisége esetiikben példdul tobbszorose az dtlagnak. Egyre in-
kabb elismerik azt a tényt, hogy: , A jelenlegi politika és a novekvd élettar-
tam kovetkeztében a gondozdsi feladat egy életre szol, amely korlitozza az
(')'nmegvalész'tési torekvéseket, és nyilvinvaldan kdros hatdssal van a gondo-
z0k egészségi dllapotira.” (McGrother, Thorp, Taub és Machado 2001).

A csaladi életre gyakorolt negativ hatdsok azonban nem a fogyatékos-
sdg természetébdl és nem is az intenziv gondozisi feladatokbdl kovetkez-
nek, hanem azon szolgiltatdsok hidnydbdl erednek, amelyek nem ismerik el,
és nem elégitik ki ezeket a sziikségleteket. ]avaslat készilt arra, hogy a
fogyatékos gyermek sziletését ,az élet olyan jelentds és potencidlisan
/mtmnyt okozd eseményének tekintsiik, amely beavatkozdst igényel, mivel
csak igy novekedhet annak esélye, hogy a fogyatékos embert neveld csaladok
életmindsége javulhat”.

»~Hang nélkil”

A sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek t6bbsége komoly kom-
munikicids nehézségekkel kiizd. Altaliban a non-verbélis kommunikicié
lehetSségeire kell szoritkozniuk (pl. gesztusok, test- és jelbeszéd, szemkon-
taktus, valamint vokalizdcid). A legtobb ember azonban nem érti és nem
hasznélja ezeket a kommunikiciés médszereket, pedig ezekkel segithetnék
Sket, hogy részt vegyenek az életiiket érint dontések meghozatalaban. So-
kan szuleik, gondozdik vagy onkéntesek segitségére szorulnak az
érdekképviselet terén. A hivatalos szervek azonban nem minden esetben
tekintik a képviseletet érvényesnek. Mindezek kovetkeztében a stlyosan-
halmozottan fogyatékos embereknek jelenleg nincs lehetdségiik jobb szol-
galtatdsokért harcolni. Sziileiket pedig annyira lefoglalja a m1ndennapos
kiizdelem, az alapvetd szikségletek kielégitése, hogy nehéz emellett még
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gyermekiik jogaiért is harcolniuk. Eppen ezért a silyosan-halmozottan
fogyatékos emberek jelenléte tirsadalmunkban alig lithatd, igy mind &k,
mind csalddjuk a szolgdltatdsok egész spektrumit tekintve hatranyos hely-
zetben van.

Kisebbségben

Altalinossigban véve a fogyatékosok tigye a kormédny napirendjében
nincs elkels helyen. A sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek és
felndttek az amugy is hdtranyos helyzet( kisebbségen belil is kisebbségben
vannak, ezért gyakran megfeledkeznek réluk a szolgiltatisok tervezése és
fejlesztése soran. A fogyatékossiggal kapcsolatos korményprogram elss-
sorban a foglalkoztatds terén kinil novekvs lehetSségeket. Ez azonban
kevéssé érinti a stlyosan-halmozottan fogyatékos embereket és csalddtag-
jaikat, akik gondozdsi feladataik mellett ltaliban mir képtelenek munkat
véllalni.

A Valuing People (Az emberek megbecsiilésérdl) ciml kormanyjelen-
téshez az a remény fiz8dott, hogy elsddleges szempontnak fogja tekinteni
a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek és sziileik specidlis sziik-
ségleteit (Department of Health 2001). Bir a kormdnyjelentés néhiny
intézkedése kedvez8 hatdstinak bizonyulhat, a MENCAP nézetei szerint
mégsem tiikrozi kellsképpen a lakossag ezen rétegének specidlis sziikségle-
teit, ennélfogva nehéz lesz ezeket Ugy atiiltetni a gyakorlatba, hogy tényle-
gesen segitsck majd ezeket az embereket és csaladjukat. S&t, sok sziil feje-
zi ki aggodalmit néhiny kezdeményezéssel kapcsolatban ilyen a hagy-
omdnyos nappali ellitdsok dtalakitisa. Attdl félnek, hogy a stlyosan-hal-
mozottan fogyatékos emberek még kevesebb szolgaltatashoz jutnak majd,
mint jelenleg.

A silyosan-halmozottan fogyatékos emberek sziménak novekedése

A felmérések szerint 1985-ben kortilbelil 25 ezer sulyosan halmozot-
tan fogyatékos gyermek és felndtt lakott Anglia és Wales tertiletén.
A MENCAP felmérése szerint ez a szam 40 ezerre novekedett, és ez azt
eredményezte, hogy tobb embert gondoznak otthon sztleik. Ismert, hogy a
stlyos és kozépsulyos értelmi fogyatékos emberek 60 szdzaléka otthon dl
sziileivel, de nem tudjuk, ezen belul mekkora a halmozottan fogyatékos em-
berek ardnya.

A populéci6 egyenletes novekedése az elképzelések szerint az orvosi
technoldgia fejlddésének tudhat6 be, amely egyre inkdbb noveli a koraszi-
16tt gyermekek tilélési ardnydt. Ezen Gjszulottek jelentds szamban halmo-
zott fogyatékossiggal jonnek a vildgra. Tovdbbd a stilyosan-halmozottan
fogyatékos emberek dtlagéletkora is meghosszabbodott az epilepszia meg-
felelébb kezelésének és a szonddval torténd tiplilisnak koszonhetSen.
Nyilvinvald, hogy , ez jelentds hatdst gyakorol a csalidok életére, és azokra
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a szolgdltatasokra, amelyek megkisérlik kielégiteni a csaladok sziikségleteit”
(Baldwin és Carlisle 1994). Azt is meg kell emliteniink, hogy a szuldk is
oregszenek. Sokan még abban a korban is fizikailag igen megterhel8 gondo-
zési feladatokat litnak el, amikor mdr 6k maguk is kezdenek segitségre szo-
rulni. Kétségtelen, hogy ezen a teriileten a szolgédltatéknak megnovekedett
igényekkel kell szimolniuk.

A MENCAP éllispontja szerint mindezekbdl a tényez8kbdl az a ko-
vetkeztetés vonhaté le, hogy sokkal mélyebben kell tanulmanyozni a stlyo-
san-halmozottan fogyatékos gyermekek, felndttek és sziileik speciélis sztik-
ségleteit. Amennyiben elmulasztjuk ezt megtenni, akkor e csalddok tarsa-
dalmunk leginkdbb marginalizdlt tagjai maradnak. A szolgiltatd szerveze-
tek a jovSben nem hagyhatjik figyelmen kivil tirsadalom e gyorsan novek-
vG csoportjat.

wA XXI. szazadban meglatjuk majd, hogyan fogja tarsadalmunk
tamogatni és tiszteletben tartani azokat a silyosan fogyatékos gyermekeket,
akik az orvostudomadny fejlodésének koszonhetden tilélik a csecsemdkort,
valamint azt is, hogyan fog fejlodni a hospice- gondozas 4] formdja ezen
gyermekek szamadra, és hogy a kommunikdcio- és mozgdasképtelen gyerme-
keknek valdban lesz-e majd lebetéségiik donteni a sorsuk feldl.”

Felmeérés a csaladokrol

Kutatismédszertan

A MENCAP t5bb, Anglidban, Walesben és Eszak-Trorszdgban ¢él8
(nyilvantartott) silyosan-halmozottan fogyatékos személyt neveld csaldd-
rol készitett felmérést. Ennek célkitlizése, hogy minél tobb informdciét
gytjtson a stilyosan-halmozottan fogyatekos emberek szuksegletelrol vala-
mint arrdl, hogy a szolgaltatisok milyen mértékben tudnak segitséget nyuj-
tani szdmukra.

A kikérdezés az élet minden tertletére kiterjedt, felmérve a szulgk
gondozdssal toltott idejét, a kapott szocidlis timogatdsok mértékét, tovabba
azok hatekonysagat Azt is meg akartuk tudni, hogyan alakulnak a csalidok
életének mis tertletei (pl. milyen mértékben tudnak részt venni szabadidés
tevékenységekben). Kivincsiak voltunk arra is, hogy milyen érzéseik van-
nak a csaldidoknak a tdgabb kozosség magatartdsival kapcsolatosan.

A felmérés adatainak gytjtése sordn 76 mélyinterju készilt. Ezeket a
MENCAP munkatirsai készitették, akik sok id&t toltottek el a csalidoknal
annak érdekében, hogy minél jobban megismerjék életiiket. Az informé-
ci6kbdl részint statisztikai adatok késziiltek, részint személyes nyilatkoza-
tok illusztrdljak, milyen nehéz boldogulni a csalidoknak, ha nem részestil-
nek megfelel§ tdimogatdsban. A megkérdezettek nevét személyiségi jogaik
védelme érdekében természetesen megvaltoztattuk.
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A gondozis feladata

Sok sziilg ugy véli, hogy az otthoni gondozas feladatinak stlyit nem
érzik 4t kellgképpen a szolgaltatisok megszervezéséért felel8s szakemberek.
Ezt az éllitdst a felmérés részletesen vizsgilta.

Megvizsgéltuk, hiny 6rdt toltenek a szulsk az alapvetd fizikai gondo-
zési feladatok végzésével. A legtobb sulyosan-halmozottan fogyatékos em-
ber teljes mértékben méisoktdl figg, még az alapvetd szikségletek tekinte-
tében 1s (pl. tisztdlkodds, oltozkodés, étkezés). Tobbségiik kettds inkonti-
nens és napi hiromszor, négyszer vagy még tobbszor pelenkacserére szorul.
A felfekvések kialakuldsinak megelzése érdekében rendszeresen kell vél-
toztatni testhelyzetet A silyosan-halmozottan fogyatékos emberek sokféle
komplex egészségligyi problémadval is kuszkodnek, melyek egyéb fizikai
gondozdsi feladatokat is jelentenek. Ilyen példdul a mellkasureg megtiszti-
tisdhoz szlikséges fizikoterdpia vagy a szonddn keresztil torténd taplilis.

Megvizsgaltuk az oktatdsi, valamint terdpids tevékenységekkel toltott
idStis. A sﬁlyosan—halmozottan fogyatékos kiskort vagy felndtt személyek
tobbféle alapvets tevékenységben szorulnak szileik segitségére. Ilyenek a
fizikoterdpids gyakorlatok, vagy a tipldlkozdsi és kommunikdicids készség-
fejleszto feladatok. Mds multiszenzoros terdpidk a stimuldlds vagy a relaxi-
ci6 el8segitésében bizonyultak hatdsosnak (pl. aromaterapla) Mindezeket a
rendkivil idSigényes feladatokat rendszeresen és a napirendbe beépitve kell
alkalmazni.

A szulgk emellett aktivan részt vesznek gyermekiik szabadidds, jaték-,
illetve egyéb tevékenységeiben. Kevés sulyosan-halmozottan fogyatékkal é13
gyermeket vagy felndttet lehet hosszabb iddre egyedil hagyni. A sdlyosan-
halmozottan fogyatékos ember ritkdn boldogul 6néilléan, és annak is fenndll
a kockdzata, hogy epilepszids rohamot kap, vagy més egészségligyi probléma
mertl fel.

Sok csalddban a gondozisi feladat belenyulik az éjszakaba is, igy vala-
melyik szul8 kénytelen ekkor is felkelni, hogy elldssa a gyermeket, pl. pe-
lenkdzza vagy firdesse. A csalidok tgy érzik, hogy a szolgéltatd szerveze-
tek nem éruk, milyen kovetkezményekkel jir a rendszeres alvidshidny.
Gyakran el8fordul, hogy tobbszor is fel kell kelnitik egy éjszaka. Ez nyil-
vanvaldan fokozott igénybevételt jelent, és firasztd, killonosen azért, mert
napkozben nagy terhelésnek teszi ki ket a gondozds feladata.

A szulgk korulbelil 60 szdzaléka naponta 18 vagy ennél tobb 6rit tolt
gyermeke gondozdsival, illetve a gyermekkel kapcsolatos terdpids és oktata-
si tevékenységgel, szamukra tehdt az alvasra mind&ssze 6 6ra jut, gyakran az
is csupan megszakitisokkal. Sokan kozilik valéjdban még ennél 1s keveseb-
bet tudnak csak pihenni; elképzelni is nehéz, hogyan képesek az intenziv
gondozdsi feladatok folyamatos ellitdsira ennyi pithenés mellett.

Két szulg a kovetkezokeppen vazolta helyzetét: , Nem lehet tor6dni az
idbskori fajdalmakkal és terhekkel, nem is engedhetjiik meg magunknak,
hogy erre gondoljunk.” ,Nem lehetiink betegek. Akirhogyan is érezzik
magunkat, tovabb kell csindlnunk.”
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Segitség més csalddtagoktdl

Sok sziil§ csalddon belili segitségre szorul a gondozasi feladatokban,
az emelésben vagy egyszer(ien abban, hogy egy kis lélegzethez juthasson.
Bizonyos helyzetekben egyszerten lehetetlen a csalidtagok aktiv kozrem-
kodése nélkiil boldogulni. Az egyik csalddban, ahol két sulyosan-halmozot-
tan fogyatékos linyrdl gondoskodtak, a mostohaapa feladta munkahelyét
annak érdekében, hogy feleségével egyetemben teljes idSben ennek a
feladatnak szentelhesse magét. Ez a csalad a takaritdson kivil semmiféle mas
kilsS segitséget nem kapott. Mivel mindkét lany felemeléséhez két ember
kellett, csak igy gondozhattik Sket tovabbra is otthonukban. , Egy csapat
vagyunk” — nyilatkoztik.

Egy miésik csalidban az egyik fit a szomszédba koltozott édesapjahoz
és fogyatékkal éI3 fivéréhez: Mark 30 éves, athetoid agyi bénuldsban szen-
ved, sulyos fogyatekkal él, és raaddsul epllepszms is. Apja, Samura hatvanas
évei elején jir, s midta felesege hat évvel ezelStt meghalt, 8 Mark {8 gondo-
z6ja. Edesanyja haldla utin Mark 6ccse, Des ifju csalidjaval a szomszéd
hdzba koltozott, hogy segitsen Mark gondozasaban Miéta hirom évvel ez-
eldtt megoperélték Samura nyakdt, nem tudja ellitni az emelés és hordozds
kilonosen megerdltetd feladatit, ezért ez Desre hirult. Ennek kovetkezté-
ben Des csak részmunkaidSben tud dolgozni. Az § segitsége nélkiil Samura
képtelen lenne a Markkal kapcsolatos teend8ket elldtni.

Sok csaldd panaszkodott azonban arrél, hogy nem kapnak segitséget
sem a kozvetlen csalddtdl, sem a rokonsigtdl:

»Egyik ngyszulo sem ajanlotta fel, hogy elviszi Bradleyt sétalni. Régen
anyukam vigyazott ra néha-néha, de csak akkor, ha a fin agyban volt. Azt
hiszem, mindez azért van, mert nem fogadtik el Bradleyt teljes értékii
embernek.”

»A fivéremet sobasem érdekelte. Sobha nem fordult elé az sem, hogy
édesanyam megfmdette megetette vagy vigydzott volna rd. Mindenféle ki-
fogast taldlva, egyszeriien nem torédtek vele. Nem is probalkoztak soba.”

Csalddon kiviilrdl érkezd segitség

A sulyosan-halmozottan fogyatékos emberekrsl gondoskodé szilSk
kozil sokan jelezték, hogy sziukségik lenne egy olyan hozzdértd segitdre,
aki otthonukba jonne, és segédkezne a f6bb gondozisi feladatokban vagy a
hizimunkiban. Néhdnyan azt nyilatkoztdk, hogy olyasvalakire lenne szik-
séglk, aki az etetésnél és a pelenkdzisndl segédkezne, valamint 4tvallalnd a
gondozdst bizonyos napszakokban. Masok szdmdra a legnagyobb segitséget
a takaritds elvégzése jelentené. Ezeket a szolgaltatdsokat osszefoglalva ,hazi
gondozdsnak” vagy ,otthoni dtmeneti tehermentesitd szolgéltatésoknak”
hivjék. Nehany szuldnek lehet3sége van ,specidlis baby-sittert” alkalmazni,
aki segit a gyermek gondozasiban. A felmérés 1lyen esetekben f8leg azt cle
mezte, mennyi praktikus, kézzelfoghaté segitséget kapnak a sziil6k azoktdl
a szervezetektol amelyek az otthoni gondozésban segédkeznek.
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A csalddok csaknem fele egyéltalin nem kapott segitséget, tobb mint
hiromnegyede pedig nem vagy heti két 6rindl kevesebbet kapott. Ez
naponta atlagosan 20 percnél rovidebb id&tartamot jelent, ami ardnytalanul
kevés a napi 18 vagy még ennél is tobb 6rds gondozisi id6hoz képest.
Osszességében a kapott timogatds minddssze csepp a tengerben ahhoz a ha-
talmas feladathoz képest, amit a sziil6k végeznek a gondozds soran.

A szul6k beszéltek azokrdl az 6ridsi nehézségekrdl, melyek a sziiksé-
ges praktikus segitség megszerzésében mutatkoznak. Még az olyan egysze-
1l dolgok is problémadt jelentenek, mint a takaritds. Az egyik csaldd arrdl
beszélt, milyen nehéz takaritot taldlni és alkalmazni. Az egyik takaritd cég-
nél azt mondtik nekik, hogy nem tudnak olyan munkaerdt kikozvetiteni,
aki hajlandé olyan csalddnél dolgozni, ahol ,ilyen emberek vannak”. Na-
gyon kicsi a kindlat az otthoni dtmeneti tehermentesit szolgaltatisok terii-
letén. Ahol volt ilyen, és j6l mikodott, ott a szulSk nagyra értékelték Sket:

»Az a kevés otthoni segitség, amit kapunk, kitiind. Igaz, hogy a mun-
kaerd nem ,képzett’, de tapasztalt, megérto és lelkes.”

A fogyatékkal €16k hdzon kiviili id&toltése

Megvizsgéltuk, hogy a fogyatékkal él§ gyermekek hiny orét tartdz-
kodnak otthonukon kivil (iskoldban, napkoziben, bentlakdsos dtmeneti
otthonban vagy szabadid@s tevekenyseget végezve). A gyermekek tobbsége
iskoldba jar.’ Néhinyuk egészségiigyi sziikségleteit az iskola nem megfele-
18en elégiti ki MENCAP 2001).

Napkozi otthoni elldtdsban csak kevesen részesiilnek. A napkozi ott-
honok nyitvatartasi ideje nem igazodik a sziil6k munkaidejéhez, 15:30-ra 4l-
taldban mdr otthon vannak a gyermekek és feln&ttek. Sok esetben pedig nem
is minden nap mikodik ez a fajta szolgéltatds. Sok sulyosan-halmozottan
fogyatékos ember egydltalin nem jut ilyen szolgdltatishoz, mivel nincs
olyan intézmény, amely megfelelne specidlis sziikségleteinek. Azon kevesek
szamdra, akik mégis részestilhetnek e szolgéltatdsban, csupan a hét bizonyos
napjaira korldtozddik ez a lehet8ség.

» Ethel fogyatékossagabdl fakado kozlekedési nehézségek miatt maradt
ki a napkozi otthonbdl”.

Bentlakdsos dtmeneti otthonok

Néhany csaldd szdméra az jelenti az egyetlen kikapcsoléddst, ha gyer-
mekiik néhany napra bentlakdsos dtmeneti otthonba kdltozik. Az eddigiek-
hez hasonléan, a sziil6k nagyon megbecsiilik, ha az ilyen intézmény j6l mi-

kodik:

3. Az oktatdssal toltott 16t a tanulmany szerz4i a kordbbiakban beleszdmitottdk a szuldk gyer-
mekre forditott gondozasi idejébe (napi 18 éra). A gondozds terhei természetesen igy is igen
nagyok (oktatds nélkil kb. nap1 10 éra). (a szerk.)

18



kutatas

11/2/04 14:21 Page 19 “&*ﬁ

,» Ugy litjuk, a dolgozdk figyelembe veszik Michael érdekeit, individu-
umnak tekintik 6t.”

» Elégedett vagyok azzal a gondoskoddssal, amit Michael az atmeneti
otthonban kap. A dolgozdk nem sajndljik a faradsagot, hogy megismerjék és
egyiittmiikodjenek vele azokban a dolgokban, amiket kedvel.”

Sajnos, azonban ennél sokkal tobb csalid szdmolt be szdmottevd
nehézségekrdl:

»INagyon nehéz atmeneti otthont taldlni, s azok kézott is kevés a valo-
ban biztonsagos intézet. Ez még nagyobb problémar jelent.”

»A vdrosban egyetlen bentlakdsos atmeneti otthon miikodik, amely azon-
ban nem képes ellatni a komplex egészségiigyi ellatdsra szorulé gyermekeket.”

A legnyugtalanitébb beszdmoldk arrdl széltak, hogy a fogyatékos
csalddtag kiszdradva, felfekvési sebekkel, esetleg régen nem cserélt pelenka-
ban tért haza az dtmeneti otthonbdl. Néhiny csaldd arrdl is beszélt, mennyi-
re hosszt id8be telt, amig tdljutottak az otthonban t6ltott 1d8 traumdin és
hogy mennyire nem érte meg végiil a firadsdgort.

A felmérés vildgosan ramutat, hogy sok csalid hatalmas gondozisi
feladatot lat el, mindenfajta timogatds nélkil.

A helyzet csaladokra gyakorolt hatasa

Kozismert tény, hogyha fogyatékkal €6 személy van egy csalddban, az
nemcsak az egész csalddra, hanem a baréti és szomszédi kapcsolatokra is hat. A
felmérés tartalmazott egy olyan kérdéssorozatot, amely annak hatdsit volt hiva-
tott megéllapitani, hogy a stlyosan-halmozottan fogyatékkal él6k jelenléte a csa-
lidban hogyan viltoztat a sziikebb-tdgabb személyes kapcsolatok min&ségén.

Kapcsolatok csaldidon belil és kiviil

A felmérés azt dllapitotta meg, hogy a silyosan-halmozottan fogyaté-
kos szemelyt neveld csalidokban a gondozasra forditott hatalmas mennyi-
ségli 1d3 és energia fokozottan hat az egész csaldd életére. Kevés alkalom ki-
nalkozik a baritokkal valé egytittlétre, szérakozdsra és azokra a dolgokra,
melyeket az ember iltaliban természetesnek vesz, mint példdul egy mozi
vagy egy bardti vacsora. A szuldk dltal felvdzolt kép ziirzavaros csalddi éle-
tet fest elénk, a hdzassigok fel6rlgdésérsl, valamint arrdl drulkodik, hogy
nem jut elegendd 1d& a tobbi gyermekre A csalddtagok reakcidja killonbo-
z3. Sok szul§ azt tapasztalja, hogy régi baritai elhagyjdk, vagy lathatdlag ki-
nosan érzi magdt, ha litogatéba érkezik.

»A legidosebb fiam egyszeriien nem hivta meg a baratait, és senkinek
sem beszélt fogyatékos occsérdl.”

»Anydsom telefonalt és sorra megkérdezte, hogy vannak a gyerekek.
Jane-r6l azonban sobasem érdeklédott. Végiil megkérdeztem, miért. Azt
vdlaszolta, véleménye szerint nem jol teszem, hogy otthon gondoskodom a
lanyomrol. Hozzdftzte még azt is, hogy a tobbi gyerek is megsinyli ezt, és
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ezért inkabb minél el6bb intézetbe kellene adni.”

» Mdsok nebezen tudjik elképzelni, mekkora stresszt okoz csalidunk-
ban Peter gondozdsa. Férjemmel minden mdsodik vitink emiatt van.”

»Egy megallds nélkiili nap utin gyakorlatilag lebetetlen vendégeket
fogadni. A gondozds felemészti az életiinket.”

Szerencsésebb esetekre is akad néha példa. Néhidny csalddban arrdl is
meséltek, milyen kozeli bardtsigok alakultak ki hasonlé sorsu szilsk ko-
zott. Sokkal jellemz&bb azonban az, hogy a csalidnak egyaltaldn nincs kap-
csolata a kulvildggal, illetve a meglévd bardti kapcsolatokat negativan befo-
lydsolja a fogyatékos csalddtag érkezése.

A tirsadalom hozzaallisa

Szdmos tanulmdany szdl a tirsadalom fogyatékos emberekkel kapcsola-
tos attitlidjérdl. Sok fogyatékkal él6 embert ér nyilt hitrainyos megkiilon-
boztetés. A MENCAP egyik felmérése ravildgitott, hogy 1998-ban tiz meg-
kérdezettbdl dtlagban kilencet ért valamilyen atrocitds az elmdlt 1 év sordn
(MENCAP 1999). Ennek fényében nem meglepd, hogy a felmérésben részt-
vevs csaknem valamennyi csaldd tapasztalt mar negativ diszkriminaciot.

Sokan megjegyezték, hogy megbdmuljdk a kozterileteken vagy épp
ellenkez8leg — emberszdmba se veszik Sket:

»Ha a varosban jarunk Pameldval, gyakran felzaklatja, ha megbaimuljik.”

Tobben hallottak jéindulatd, de a helyzetet félreértd, és tudatossigot is
nélktloz8 véleménynyilvanitisokat. Néhany csaldd emlitette, hogy a szom-
szédok vagy a kornyéken él6k olyan megjegyzéseket tettek, hogy a fogya-
tékkal €16 ember ,Isten ajindéka”, és a szuldk valamiféleképpen kivilasz-
tottnak tekinthetSk erre a feladatra. A hasonlé megjegyzések csak néhiny
csaldd szdmdra vigasztalak, a tobbséget inkibb dihitik.

Még felkavar6bb beszimoldkat hallottunk arrdl, milyen leplezetlentil
nyilvénitotték ki némelyek véleménytiket, amelyek elsGsorban el6itéletekbdl
fakadnak:

»Gyermekemmel a Tesco-ba jartam vdsdrolni, és egy né azt mondta:
hogy képzeli, hogy egy ilyet idehoz.”

»Egy régebbi szomszédunk gy fogalmazott, hogy Alison rontja az &
ingatlananak az érté/eét, a napkozi otthonba kozlekedo buszt pedig ,idicta-
busznak’ nevezte.”

Arra is akadt példa, hogy a csaldidok vagyondt megrongiltdk, vagy
egyenesen megfenyegették Sket. Osszességében a felvazolt kep a tarsadalmi
elsz1geteltsegrol drulkodik, amit néha-néha enyhit az egytittérzés és a barit-
sag kifejezése. A szil8k szerint a legtobb ember reakcidja nem szindékos
rosszindulatr6l, hanem inkdbb az informécié és a megértés hidnyardl tanus-
kodik. Néha éppen a j6 szindékt megjegyzések fijnak a legjobban. Vol aki
igy nyilatkozott:

» Megtanuljuk kezelni az ilyen eseteket, de érzelmileg mindig mélyen
érintenck.”
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A sz1lSi szerep

Legtobbiink szdmdra elképzelhetetlen az, hogyan tudjik véllalni a
sztilSk a felvdzolt emberfeletti gondozasi feladatot. Sok apa és anya beszélt
arrél, mi tartotta benniik a lelket:

»Kerryt mindig is sajat gyerekiinknek tekintettiik és gy szerettiik,
mint a tobbi gyermekiinket.”

»[genis van pozitiv oldala annak, ha valakinek fogyatékos gyermeke van:
kozelebb hozza egymdshoz a csalidtagokat, és egységbe kovdcsolja oket. Sok
nagyszerd bardtsagot kotsz olyano/e/eal akik hasonlé helyzetben vannak.”

»Eppen olyanok mint barki mds, tudnak kibirbatatlanok, de kedvesek
is lenni. Csoddlatos érzés az, amikor ragyogva rad mosolyogmz/e vagy meg-
olelnek. Van vigy, hogy rad néznek, és a lelked mélyére latnak.”

»A kis dolgokbol meritiink erdt. Ha sokat faradozol valamin, és az vé-
giil sikeriil, akkor 1gy érzed, valéban megérte a faradsagot. Ebbol az él-
ménybdl sokdig erdt merithetsz.”

Minden pozitivum ellenére, sok sziil§ életét mély fdjdalmak keseritik meg:

»Ugyanakkor szivszaggato latni, hogy oregszenek, de sosem nének fel

— minden mérfoldkd fa).”
A szolgaltatok reakcioja

»Bevilt gyakorlat” a szolgdltatdsokban

Szamos kutatds zajlott mar azzal kapcsolatban, hogy milyen segitségre
van szitkségiik a fogyatékos embert neveld csalidoknak. Az egyik tanul-
miny azoknak a sziilSknek az igényeit is feltérképezte, akiknek a fogyaték-
kal é18 gyermekei még nem érték el az iskolds kort. A felmérés szerint a szii-
18k szdmdra a kovetkezd szolgaltatdsok illetve szempontok a legfontosab-
bak: a sziil6k partnerként val6 kezelése, egy kapcsolattart6 személy alkal-
mazdsa, egylittm(ikodés az szolgiltatisok kozott, iskolds kor el8tti szolgal-
tatésok (pl. 6voda), dtmeneti tehermentesitd szolgéltatdsok, tdjékoztatds és
tandcsadas (Robinson és Stalker 1988).

Azt, hogy mindez milyen jelent&séggel bir a silyosan-halmozottan fo-
gyatékos gyermekek sziiler szimdra, nem lehet eléggé hangsilyozni. Szik-
séglik van arra, hogy:

o gyermekiik gondozdsival kapcsolatos széles kor(i tapasztalatukat
meg tudjdk osztani a szolgéltatokkal, hogy a segitSk majd azok fel-
hasznildsdval ldssik el gyermekiiket.

e legyen egy olyan kapcsolattart6 személy, akit barmikor elérhetnek
mindazon szolgaltatok részérdl, akikkel kapcsolatban vannak.

e j6 min8ségl szolgéltatdsokat kap]anak

o lehetdségik legyen a rendszeres kikapcsoldddsra

o afogyatékos gyermekkel kapcsolatos informaciékhoz és tandcsadds-
hoz konnyen hozzéférjenek.
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A National Strategy for Carers (Gondozék Nemzeti Stratégidja) ha-
sonléképpen a kovetkezd szempontokat tartja elsédlegesnek a gondozési
folyamat sordn: a gondozott személy j6 kozérzetének biztositdsa, a gondo-
zott személyek részvétele az életiiket érint8 dontések meghozataléban, a
gondozdk egészségi dllapotinak megSrzése, a szolgaltatdkba vetett bizalom
megszilirditisa és beleszoldsi lehetdség a szolgédltatisok megvélasztdsiba
(Department of Health 1999) A szulsk sziikségleteire val6 reagélds kiillono-
sen fontos, mivel szinte egyediil végzik a teljes gondozési feladatot.

A felmérésbdl kidertlt, hogy ahol a felsorolt elemek megvaldsultak, ott
a szul8k rendkiviil elégedettek voltak a szolgiltatisokkal. Mindezt ;oI il-
lusztrélja az a beszamold, amely egy stlyosan-halmozottan fogyatékos fitit
neveld csalddtdl szadrmazik:

Eszak- Irorszagban egy sziil§ nagyon pozitivan értékelte a négyéves
fidnak nyujtott segitséget. Ertelmi- és mozgdssériltsége mellett James su-
lyosan latdssériilt 1s. Egy olyan, speaahs 6voddba jdr, ahol szimos kulon-
b6z8 szakember dolg021k Edesanyja tgy lat]a hogy minden gondozé
magasan képzett és j6 szakember. Nagy segitséget jelent, hogy minden
szolgéltatds egy helyen vehetd igénybe, a feladatokat j6l koordinaljk, ezért
probléma esetén James edesany]a mindig tudja, kihez forduljon. Mivel
gyermeke négyhetes kora 6ta jar az 1ntezmenybe édesanyja megfelel
informicidkkal rendelkezik a fidt érintd fogyatékossigokrdl. A szakembe-
rektdl segitséget kap ahhoz is, hogy alkalmazkodni tudjon James véltozé
sziikségleteihez.

A szakmai irdnyelvek meghatirozisa ellenére tisztiban vagyunk azzal,
hogy a gyakorlatban még mindig 6ridsi problémak mutatkoznak a szolgal-
tatdsok egész spektrumaban. Ezt kutatdsunk eredményei is tikkrozik.

A kordbbi tanulmanyok az egyén és a csaldd sziikségleteit kilon-kiilon
elemezték. Sziikség van azonban arra, hogy egytittesen vizsgiljunk minden
tényez3t, valamint azt a bonyolult szituacidt, mely abbdl adédik, hogy az
egész életen keresztil tarté gondozds sordn sokféle szolgaltatist kell igény-
be venni. A MENCAP eredeti felmérése megéllapitja: , A napi, valamint az
életen at tarté problémdk, amelyeket a csalidoknak kezelniiik kell, nem egy-
szeriien dsszeadddnak. A silyos-halmozott fogyatékossighdl eredd nehézsé-
geket nem lebet egymastdl fiiggetleniil vizsgdlni.” (Hogg és Lambe 1988).

Ha a felmérésben szerepld sziilknek szolgiltatisokkal kapcsolatos
évek sordn Osszegyllt tapasztalatait vizsgéljuk, nem meglepd, hogy a kapott
timogatisokkal sok sziil§ elégedetlen:

»A tarsadalombiztositds hatékonysiga rengeteg kivannivaldt hagy maga
utan. Soha nem kaptunk igazi segitséget, pihenési lehetdséget vagy tandcsot.”

» Thomas olyan min0ségii tamogatdsokat kap, amelyre legfeljebb a har-
madik vildgban szamitana az ember. Még akkor is hagyjik szenvedni, ha
fajdalman lebetne enyhiteni. Azt varjik tole, hogy orthosis (ez egyfajta sin,
amely a labat rogziti) nélkiil kozlekedjen. Még a jards méltdsdagat 1s megta-
gadjak tole! Minél silyosabban sériilt valaki, annal kevésbé torodnek vele!”

»A helyi egészségiigyi szervezeteknek fogalmuk sincs, mire van sziiksé-
ge a gyermekemnek, illetve hogyan tudndinak neki segiteni. Mindent hiba-
san értelmeznek. Nem értenek a munkdjukhoz, de nem is érdekli oket.”
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A szolgéltatisokkal val6 elégedettség felmérése

A kovetkez§ részben azt vizsgdljuk, dltaldnossigban véve mennyire
elégedettek a szlilSk az elérhetd szolgdltatisokkal.

A szil8k mintegy fele nem értékelte negativan a timogatdsok altalinos
szinvonaldt. Ez az arany val6szindleg alacsonyabb bizonyos szolgaltatdsok
esetében, amelyekkel a sziil8k elégedettek voltak.

Nehany sziil6 szerint egyetlen szolgdltatds sem volt kiilondsen j6 vagy
pozitiv hatasd, ugyanakkor egyes szakembereket kiemelkedSen jénak mi-
n&sitettek. Ilyen személyekkel azonban rendkivil ritkdn taldlkoztak. Ugy
érezték, néha-néha rdjuk mosolyog a szerencse, és olyasvalaki 1épi 4t ottho-
nuk kiiszébét, aki ezt a feladatot nemcsak munkénak, hanem komolyan hi-
vatdsnak is tekinti, és aki nekigytirk$zik, hogy a valéban lényeges dolgokat
elvégezze. Néhinyan meleg hangon szdmoltak be ilyen esetekrdl, nagy
veszteségként értékelve segitdjik esetleges tivozdasat.

Még azok a szul8k is, akik dltalinossigban véve elégedettek voltak a
kapott timogatdsokkal, gyakran drnyaltdk vélaszukat a kovetkez8képpen:

»1gen, a szolgaltato szervezetek reagdlnak az alapvetd sziikségletekre,
de mindenért hosszi ideig és keményen meg kellett kiizdeniink. Tisztaban
vagyunk azzal, hogy a tobbi sziikséges szolgaltatdsért is ugyanigy kell majd
harcolnunk.”

»A szolgdltatdsok jok, csak hozzdjuk jutni nagyon nehéz.”

»Jelenleg nagyjabol elégedett vagyok, de régebben keresztiilmentem
néhany nagyon nehéz idoszakon. Sosem tudjuk elore, mire lesz sziikségiink
a jovoben, és hozzdjutunk-e majd.”

Ugyanakkor sok szild elégedetlen volt a kapott szolgiltatdsokkal,
hangstlyoztik, hogy elsGsorban a segitségnytjtds modjaval és a szakembe-
rek hozzdélldsdval volt a baj. Mdsok a jogosultsdg elbirdldsanak folyamatira,
valamint a szolgéltatdsokhoz valé hozzijutds nehézkességére panaszkodtak.

A kovetkez8kben a kilonboz8 szolgéltatdstipusokat egyenként
vizsgiljuk:

Diagnozis

Az a méd, ahogy a gyermek diagndzisdt kozlik a sziilgkkel, nagy ha-
tissal van arra, hogyan liagék sajit helyzetiket a késébbiekben. A megkér-
dezettek sokdig ugy érezték, az egészségligyi szakemberek bizonytalansdg-
ban tartjik Sket, és gyakran érzéketlenek is. A Right From the Start (Kezdet
kezdetétdl) cimd projekt (Morris 2001) részletesen korbejarja ezt a kérdést.

A diagnézison kivul tovébbi problémét jelenthet a stlyosan-halmozot-
tan fogyatékkal élgket gondozd szUl§ szimdra a fogyatékossig komplex jel-
lege, valamint az a tény, hogy a teljes kép esetleg csak késébb bontakozik ki.
Szdmos egészségligyi probléma is felmertilhet, és az is el8fordul, hogy hibds
prognézisok sziiletnek. Az érintettek 85 szizaléka kapott hivatalos diagné-
zist, koziliuk 61 szdzalék volt elégedetlen a diagnézis kozlésének mddjaval,
35 szazalékukkal kielégitd mdodon kozolték a diagndzist. A felmérésben
résztvevs szulSk kozil a tdjékoztatds médjaval kapesolatosan csupén 4 sza-
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zalék volt elégedett. A legtobbjiik egyértelmten elégedetlen volt vele. Rend-
kiviil lehangol6 beszamoldkat hallottunk t8lik ezekrdl az idGszakokrol:

» Az orvos azt mondta: ,Lesz egy szép lanyuk, kaposzta aggyal.’ Szerin-
tem felbaborito ilyet mondai — én a megm’z/eo’dmtéstél majdnem elvetéltem.”

»Az orvos 18 honappal Jonathan sziiletése utdn keresett fel minket. Be-
jott, le se iilt, ranézett a fiunkra és kozolte, hogy spasztikus. Irt egy cetlit, és
annyit mondott, adjuk oda a hiziorvosnak, majd eltdvozott. Hat vagy hét
percig tartott az egész. Semmiféle magyardazatot nem adott.”

»Embertelen, ha azt mondjik neked: a gyereked kaposztafejii és ha
nem dugod intézetbe, elveszited az osszes baratodat. A hasonlé mondatok-
ban rejlo érzéketlenség csak silyosbitja a helyzetet — mégis gyakran talilko-
zunk ilyesmivel. Szerencsére megtanultuk ignordlni a szakembereket.”

»A keriileti apolond azt mondta, ne is keressiink semmiféle gyogymo-
dot, mert a gyermeken nem lebet segiteni. Az el6szor elbangzott szavakat
nem lebet kitorolni.”

A szakemberek 4ltal hasznadlt szavak egyértelmien tiikrozik sajit nega-
tiv hozzialldsukat. Rdaddsul ugy kozolték a diagnézist az érintettekkel,
hogy a helyzet ezek utin csak embertelennek és tragikusnak tekinthetd.
Ezeket a terheket a szulSk életiik végéig hordozzik, és ezek a megjegyzések
alakitjak gyermekukkel kapcsolatos elképzeléseiket. Ilyen szavak hallatin
barki szdmdra nehezen hihetd, hogy a gyermek képes lesz a fejlédésre, és
szép élete lesz.

wHogyan bizhatnink a szakemberekben, ha osszezavarnak és ma-
gunkra hagynak minket?”

A szolgadltatdsok osszebangolisa

A sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermeket neveld csalddok sza-
mos egészségligyl, szocidlis vagy egyéb onkéntes szervezettdl fuggenek, hi-
szen folyamatosan ezek segitségére szorulnak. A sziikséges szakemberek
névsora ijesztSen hosszu (véddndk, terapeutdk, szocidlis munkdsok, orvo-
sok, tandrok, bentlakdsos és napkozi otthonok személyzete, hogy csak né-
hinyat emlitsiink), ezért 1étfontossigli a szolgdltatdk egytuttmikodése, a
szolgéltatisok megfelel§ koordinicidya.

A jelentésbdl egyértelmten kidertil, hogy a sztildk tobbsége (80 szdza-
l1éka) gy érzi, a kapott szolgiltatdisokat nem koordindljdk megfelelGen.
Minden sziil§ hangot adott annak, hogy sziiksége lenne egy olyan koordi-
ndtorra, kulcsemberre, akivel kozvetlen kapcsolatban all, akit8l informécié-
kat kap, és aki osszehangol]a a segitségnyujtdst.

A szul8k tobb, mint egyharmada legalabb nyolc, vagy annél tobb szak-
emberrel lépett kapcsolatba Ez a mutatd ugyanakkor jelent8s kiilonbségeket
is mutat. Olyan sziilGvel is taldlkoztunk, aki 25 szakemberrel 4ll kapcsolat-
ban. Ehhez hasonlé szitudcidk zavart okoznak a csaldd életében, és felhivjik
a figyelmet arra, hogy milyen nagy sziikség van egy olyan koordindtorra, aki
képes a kiilonboz8 szervezetekts! érkezd segitséget 6sszehangolni

E kapcsolattarté személy szerepe meghatrozé. & b12t051t]a a szakem-
berek 6sszehangoldsit, megkonnyiti a megbeszélések szervezését, megel§zi
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a szukségtelen ismétlddéseket, kisz{iri az egymdasnak ellentmondé tandcso-
kat, valamint lehet8séget ad arra, hogy a segitségnyujtds kiterjedjen a csaldd-
tagok teljes korére (Limbrick-Spencer 2000). A szolgéltaté szervezetek szi-
maéra természetesen kihivést jelent az, hogy igy tudjanak miikodni, de ha
nem igy tesznek, az nemcsak a szilgk zavarodottsigdhoz és frusztricidji-
hoz vezet, de ami még rosszabb, nem jutnak hozz4 a szitkséges szolgaltata-

sokhoz.

A szolgdltatck felkésziiltsége, szakmai hozzdalldsa

Sok szil§ kifogdsolta mind a vezet8k, mind a szakemberek, mind
a gondozdk hozz4illdsit, mind pedig a kapott timogatds médjit.

A jelen felmérés egylk legmegdobbent8bb megillapitisa, hogy
a szolgéltaté szervezetek munkatirsai sokszor nem veszik emberszimba a
stilyosan-halmozottan fogyatékos személyeket. A sziilgk megosztottak ve-
link néhdny olyan esetet, anelyek égbekialté diszkriminicidra vallanak. Az
egyik csaldd felidézte azokat a szavakat, amelyek az orvos szdjabdl hangzot-
tak el az egyik kérhdzi vizsgilat alkalmdaval, amikor a gyermek nevetni kez-
dett: , Azon nevet, mennyibe keriil 6 az Orszagos Egészségbiztositonak”.
Egy miésik megjegyzés szintén az egyik orvostdl szdrmazott: , Mir vdr?
Hisz ez a gyerek agykdrosult!”.

Sok sziil§ szdmdra azt volt a legnehezebb elviselni, hogy a szakemberek
nem ismerték el sziil6i szakértelmiiket, tapasztalataikat. A szervezeteknek part-
neri viszonyt kellene kialakitani a sziilSkkel, elfogadni véleménytket és szakér-
telmiiket, és elismerni azt a jelentSs szerepet, amelyet a szolgaltatdsok irdnyvo-
nalainak és proiritdsi szempontjainak kidolgozasiban jitszhatnianak (Ward
2000). A legtobb sztl8t nem vontik be a gyermekiikkel kapcsolatos dontésekbe:

wljeszt6 az a mod, ahogyan a sziilokkel bannak. Semmiféle tiszteletet
nem kapnak, hiaba all mogottiik sokévi tapasztalat.”

» Barcsak figyelnének arra, amit mondunk.”

»Sok szakember rendkiviil arrogdns.”

Még az empatikusabb szakemberek részérdl is olyan reakcidk érkez-
nek néha, amelyek nem segitenek a sziilknek. Néhiny csaldd olyan esetet
is emlitett, amikor a csalddldtogatdsra érkezd szakember elsirta magat:

» Az egészségiigyi szakember eljott hozzank, és elsirta magat. Azt hiszem,
1] ember volt, valdszindleg még sosem dolgozott sériiltekkel. Papir-zsebkendot
adtunk neki és tedival kinaltuk. Ett6] kicsit jobban lett, de nem jorr tobbet.”

»A szocialis munkds azt szokta mondogatm nem tudja, hogy birjuk ezt
az egészet, meg hogy milyen szornyii mindez. Mindez annyira deprimdld
volt, hogy mire elment toliink, mdr az ongyilkossag hataran voltam!”

Sok szil8 panaszkodott a segitSk szakmai képzetlenségérdl, valamint ta-
pasztalatlansdgardl. Tobben tgy érezték, hogy a segitSk sem kell§ tapasztala-
tokkal, sem kell§ szaktudassal nem rendelkeznek ahhoz, hogy valédi, prak-
tikus otthoni segitséget nyﬁjthassanak nekik. Tobbségliket nem tanitottdk
meg arra, hogyan kell felemelni valaki, és hogyan kell a gondozam feladatokat
ellatni, vagy mi a teend8 bizonyos egészségiigyi problémék esetén.

El6fordult az is, hogy a sziil6k nem lattak biztositottnak, hogy a segitd
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képes lesz elég alaposan megismerni a gyermeket ahhoz, hogy képes legyen
hatékonyan kommunikélni vele.

» ]elente/etelen dolognak tiinhet, de a legeslegfontosabb tirgy Anna-
maria szamdra az a fényképalbum, melyet allandéan magdnal hord. Barho-
vd megy, visz magaval egy polaroid fényképezigépet, hogy fotokat készitsen
gyijteményébe. Celluxszal szoktam beragasztani a képeket az albumaba, de
minden héten szétesik, ezért mindig cserelgetm kell azokat, rendszerezni,
majd ismét visszarakni. Ebhez folyamatos segitségre van sziiksége, azt hi-
szem, enélkiil nagyon boldogtalan lenne. Csak i gy tud kommunikdlni. Bu-
tasagnak tiinhet, de emiatt is nagyon aggddunk.”

Nem kérdés, hogy még sok a tennivalé annak érdekében, hogy a
segitSk képesek legyenek valtoztatni sajat attitdjikon, és fejlod]enek a
stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek ellitisdhoz sziikséges készségek
és képességek terén.

Informacio

Kiemelten fontos, hogy a sziilSk széles kor(i tdjékoztatist kapjanak a
létezs szolgaltatasokrol valamint arrél, miként tudjik igénybe venni azo-
kat, hogyan torténik a ]ogosultsag elblralasa milyen timogatisok és juttata-
sok illetik meg Sket, és milyen mddon tehetnek panaszt. (Ward 2000).
A szilsk nem gyoztek hangsilyozni, mennyire nagy sziikség van a sze-
mélyre szabott, min8ségi, konnyen hozziférhetd, aktudlis informécidkra:

»A Szocidlis Osztaly nem kozli az embere/e/eel, hogy milyen juttatdsokra
jogosultak. Diploma kell abhoz, hogy megértsiik az vtmutatokat A hizior-
vosoknak pedig nincs idejiik tdjékoztatdst adni az elérbetd szolgaltatdsokrol.”

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

Mindez kiillonosen elkeseritd, ha flgyelembe vesszik, hogy az 1989-es
Gyermekvedelml torvény (Chlldren Act) és az 1990-es torvény a Nemzeti
egészségligyl szolgdltatisokrdl és kozosségi gondoskodisrdl (NHS and
Community Care Act) arra kotelezi a helyi 6nkormédnyzatokat, hogy tdjé-
koztassdk az érintetteket az altaluk nyujtott szolgiltatdsokrol.

Jogosultsdg és szolgaltatds

A legtobb szilg elégedetlen volt a jogosultsdg elbirdldsinak folyama-
tival. Panaszkodtak annak feliletességérdl, a rendszeres ellen8rzés hidnyérdl,
valamint arrél, hogy nem a valéban sziikséges szolgéltatdsokat kapjik.

Sok csalad érezte tgy, hogy az elbirilasi folyamat nem terjed ki gyer-
mekiik valamennyi sziikségletére, nem méri fel a sziikségletek intenzitdsit
és nem veszi figyelembe, hogy a szl8k hdny 6rit toltenek naponta a gyer-
mek alapvet8 gondozési szitkségleteinek kielégitésével. A Szocidlis Osztily
éltaldban abbdl a feltételezésbdl indul ki, hogy a csaldd kiilsd segitség nélkal
is képes mindezt elvégezni.

A csalddban €18 stlyosan-halmozottan fogyatékos személyek nem 4ll-
nak a szolgéltatd szervezetek figyelmének kozéppontjaban. Mindezt a jogo-
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sultsdgi kritériumok is titkkrozik. A szolgdltatdsokat dltaldban csak olyanok
vehetik igénybe, akik veszélyeztetett helyzetben vannak. Azokat a szuil8ket,
akik képesek gyermekiiket otthon nevelni, nem soroljik a veszélyeztetett
kateg6ridba, kovetkezésképpen nem jutnak hozzd az alapvetd szolgiltata-
sokhoz. A sztlgk azt dlliygdk, hogy az intenziv gondozisi feladatok, az al-
véshidny, valamint a tirsadalmi elszigeteltség kovetkeztében Sket is rdszo-
rultnak kellene tekinteni.

Az érintettek ugyanakkor gy érezték, gyermekiik sziikségleteinek fel-
mérése sordn a szuldk helyzetét flgyelembe sem veszik. A csalidok nem
kaptak tdjékoztatdst arrdl, hogy ]ogosultak sajat igényeik felmérésére is,
amit az 1995-0s, a Gondozk elismerésérdl és a szolgdltatdsokrdl sz616 tor-
vény (Carers Recognition and Services Act) biztosit szdimukra. Sok csaldd
panaszkodott arrdl, hogy nincsenek megfeleld dtmeneti elhelyezést bizto-
sit6 szolgaltatisok, amelyek lehet6vé tennék, hogy néha kikapcsolddjanak.
Csak néhédny elbirdlé vette figyelembe a tobbi csalddtag, példaul a testvérek
vagy mas fogyatékos ill. beteg csalddtag sziikségleteit, életkoriilményeit.

Felméréstnk kiterjedt az egyeduldllé sziilgkre, az egynél tobb sulyosan
fogyatékos gyermeket nevel§ csalidokra, a stlyosan-halmozottan fogyatékos
gyermeken kivil még egy sérilt vagy beteg csalidtagot is gondozd és a
sokgyermekes csalddokra. A sziikséges timogatds mértékét sok mds tényezd
is befolyésolja. Ezekre a csalidokra nézve komoly kovetkezményekkel jarnak
az élet mds eseményei is, mint példdul a partner elvesztése, vagy egy masik
gyermek sériilése. Ugyanakkor fokozottan Veszelyeztetettek mas tekintetben
is: mentalhigiénés problémik meriilhetnek fel, hizassigok futhatnak zitony-
ra. Nyilvanval6 volt, hogy ezeket az eshetosegeket sajnos tul gyakran hagytak
figyelmen kiviil gyermekﬁk szlikségleteinek felmérése sordn.

A csalddok arra panaszkodtak, hogy az elbirdldst kovetSen nem jutottak
hozzi a tényleges szolgiltatishoz, illetve hogy az nem felelt meg a gyermek
specidlis igényeinek. Igy a csalidoknak kellett illeszkedniiik a mar létezd
szolgiltatisokhoz, amelyek nem voltak igazdn személyre szabottak. Még job-
ban elszomoritotta a sziilSket az, hogy sok szolgiltatds nem volt elérhetd
bizonyos id8szakokban, gyakran éppen akkor, amikor a leginkabb sziikség
lett volna rd. Eldfordult az is, hogy a szervezetek egyszerSen nem voltak fel-
késziilve arra, hogy stlyosan-halmozottan fogyatékos embereket fogadjanak.

A szul8k raimutattak szdimos olyan akaddlyra, amely a szolgiltatdsok
igénybevételét nehezitette. Ebbe a korbe tartozik, hogy a szolgiltat6 szer-
vezetek munkatdrsai nincsenek tisztdban azzal, hogyan kell alapvetd gondo-
zasi feladatokat elldtni (pl emelés, bizonyos egészségiigyi problémak keze-
lése). Megfeleld leirds, tréning és felszerelés hidnyédban a szolgiltatisok sem
lehetnek megfelelSek. A fogyatékos személyek emelésére vonatkozé legfris-
sebb szabdlyozdsok szdmos stlyosan-halmozottan fogyatékos személyt a
»két segitdt igényls” kategdridba soroltak. Ennek kovetkeztében néhiny
szervezet kijelentette, hogy nem villalja olyan személyek elldtdsdt, akik eb-
be a kategdridba tartoznak, mert nem tudjdk biztositani a két segits alkal-
mazdsihoz sziikséges forrasokat.

Kevés intézmény rendelkezik azokkal a speciilis eszkozokkel, amelyek
elérhetdvé teszik a szolgdltatisokat a rdszoruldk szaméra. Az egyik esetben
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a napkozinek nem volt emelGje, igy a sérilt nem kaphatta meg a szdméra
sziikségesnek itélt segitséget. Egy mdsik személy pedig felfekvésekkel és
kiszdradva tért haza a napkozibgl. A nem elegendd, vagy nem kellGen kép-
zett személyzet szintén problémékat okoz a megbizhatdsdg, valamint a ru-
galmassdg terén.

» Mmdzg azt mondogatjdk nekiink, nem vdrhatjuk el, hogy egy napks-
ziben 1igy gondoskodjanak a gyermekiinkrdl, mint mi otthon. Gya/emn az
orrunk ala dorgolték: ,ha nem tetszik onoknek a szolgaltatds, amit nysjtani
tudunk, az a mi gondwn/e o

wAjanlottak ugyan valamiféle segitséget, de amire sziikségiink van,
vagy amit szeretnénk, azt nem kapjuk meg.”

Harc a szolgaltatdsokért

A szilSk a szolgdltatisokért vivott hosszadalmas kiizdelmeikrdl is be-
szamoltak. Néhdnyuknak sikeriilt megfelels timogatds-csomagra szert ten-
ni. Ilyen volt pl. az Onill6 Elet Alapbél nyert juttatds, amelynek segitségé-
vel gyermekiiknek otthoni feliigyeletet tudtak biztositani. Ugy tiinik azon-
ban, hogy ezek a hatékonyabb megolddsok kizdrdlag a sziiltk tigyességé-
nek, valamint kitartasinak koszonhet8k.

A megoldis az lenne, ha a sztil6knek nem kellene harcolniuk a szolgilta-
tasokért, hiszen ezek a csalidok folyamatosan intenziv gondozési tevékeny-
séget ldtnak el. Magitdl értet8dSen hozzd kellene jutniuk a sziikséges in-
formédcidkhoz és timogatisokhoz. Az egyik szild elmondta, hogyan hatott
gyermekével val6 kapcsolatdra a segitségért folytatott véget nem érg kuizdelem:

» Minél tébbet harcolsz érte, anndl nebezebb szeretni 6t. Egyszeriibb
lett volna Matthew-nak, ha meghal. A gyermeked ellen fordulsz, mert nem
kapod meg szamdra a megfelelt segitséget.”

Sokan lefestették mindennapos kiizdelmeiket is:

»Minden fogyate/eos embert neveld csalid, igy a mienk is, folyamatos
kiizdelmek szintere. Ugy gondoljuk, egydltalin nem kapunk segitséget, ha
nem harcolunk érte, igy elterjedt rélunk, hogy agresszivek vagyunk. Sze-
rencsére még van eronk kiizdeni, de szomori, hogy ennek igy kell lennie.”

»Azokkal kell nap mint nap megvivnunk, akiket azért fizetnek, hogy
segitsenck nekiink.”

Voltak, akik tudtak réla, hogy létezik pl. a Kozvetlen tdmogatdsok
rendszere, de nem volt energidjuk utdnajirni hogyan juthatnak hozza.

Virakozas a sziikséges szolgaltatdsokra

Sok csaldd taldlkozott azzal a problémadval, hogy bizonyos szolgéltati-
sokra, segédeszkozokre hosszu ideig kell varni. Sok esetben a megfeleld
szinvonalu elldtds elnyerésének nehézségei még nem értek véget a felmérés
befejeztével. Néhiny csaldd elmondta, milyen hossza idSbe telt, mig végre
megkaptik a megitélt segitséget:

»Honapokig kellett varnunk a gydgytorndszra, hogy eljojjon, és meg-
nézze a kész sineket. Szintén honapokig tartott, mire elvégezték a jogosult-
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sag elbiraldsahoz sziikséges felmérést, és amikor végre megtortént, vjabb ho-
napokat vartunk, mire valami is meg‘valomlt

» Victoria mar legalabb ot éve var a logopédusra. Kétlem, hogy egydlta-
lan emlékeznek még rank.”

Sokan szdmoltak be a virakozds sordn felgyiilemlett frusztriciorél és
haragrél. A csaldidok szdméra gy tlnik, tdl hosszu 1d3§ telik el akir a leg-
egyszerlibb és legalapvet&bb segitség megerkezeselg

» Ugy tdjékoztattak, a Csalidi Alapbél nem kaphatunk pénzt az gy
specidlis kialakitdsara. Azt mondtak, fellebbezzek, de az tovabbi 6-8 hétbe
telik. Mit kellett volna tennem? Hagyni, hogy a gyermekem kékre, zoldre
verje a fejér ezalart?”

» Kozolték, hogy lanyom nem kaphat inkontinencia betétet a kovetke-
20 idbszakig, mivel mar egyszer kiutaltik nekiink azt az adagot, ami jart.”

Nagykoriva valds

Sok szul§ érzi ugy, hogy nem kap elegendd timogatdst, miutin gyerme-
ke atkeril a felndtteknek jird szolgdltatisok rendszerébe. Az egyik tanul-
mény megjegyezte, hogy a komplex egészségiigyi szitkségletekkel rendelkezd
fiatalok esetenként teljesen elveszitik a kontaktust a specialistikkal, amint
elérik azt a kort, hogy mar nem a gyermekgydgyaszat hataskore ald tartoznak.
A szolgaltatasok tervez3i nem nyujtanak kell§ informécidt és nincsen elegen-
dé és megfeleld szinvonalt kozosségi szolgéltatds. (Morris 1999).

Sok csaldd tekinti a gyermek nagykorivé véldsinak id&szakét kiilono-
sen nehéznek és aggasztonak:

» Nincsenek dtmeneti szolgaltatdasok. Abszurd a helyzet, teljes a kdosz! Jo
dolog a gyerekeken segiteni, de vigy tiinik, 18 éves koruk utan mas a helyzet.”

sJodie szamdra nem volt atmenet. Az intézmények egymdsra mutogat-
tak, és végiil semmi sem tortént.”

Az elbirildsi folyamattal kapcsolatosan még egy dolgot meg kell emli-
tenlink. Azok a sztldk, akiket a Gyermekvédelmi torvény (Children Act)
értelmében ,,raszorultaknak nyilvanitottak, nem kaptik meg ugyanazt a
statust a Nemzeti egészsgligyi szolgaltatisokrdl és a kézosségi gondosko-
dasrél sz616 torvény (NHS and Community Care Act) hatdlya alatt. Ugy
tlinik, azzal hogy a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekeket a rdszo-
ruldk kézé soroltdk, a csaldd tobbi tagjinak a sziikségleteit is nagyobb valé-
szinlséggel elégitik ki. Ugyanez azonban nem volt elmondhaté a feln&ttek
esetében. A helyzet taldn azzal is magyardzhatd, hogy a Nemzeti egészség-
lgyi szolgaltatasokrdl és a kozosségi gondoskodasrol sz616 torvény (NHS
and Community Care Act) alapjan fogyatékossig onmagéban nem jogosit
fel senkit a szolgéltatdsok igénybevételére.

»17. életévének utols napjan Jodie széles korii gondozast igénylé (be-
leértve az dtmeneti intézménye/e szolgdltatdsait, az otthoni ellatdst, a szo-
cidlis munkdsok segitségét, valamint a kiilonbozi berendezések hasznila-
tat), fiiggd helyzetben lévs gyermek volt. Am a kévetkezd napon — 18. szii-
letésnapjan — mindezen jogosultsigat elvesztette. Minden timogatdst,
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amiért — ha fogalmazhatok igy — megdolgozt%n/e és megkiizdottiink, meg-
vontak tole. Mintha nem is létezne.”

»17 éves korig kiszolgaltatott gyermekne/e tartjak, vagyis a gondozo/etol
erkolcsi bizonyirvanyt kérnek. 18 évesen eléri a felndtt kort, és mar nem jo-
gosult ezekre a biztositékokra. Minket, sziiloket pedig megvetessel /eezelne/e
pedig csak ugyanazt a biztonsdgot szeretnénk megteremteni a szamdra.”

»A gyermekek jobb szolgaltatdsokat kapnak, mint a felncttek. Mig fm—
mlabba/e jobban odafzgyelne/e m]u/e az emberek, hacsak nincs szerencséd, és
nem taldlsz egy j6 napkozi otthont.”

gyermekorvosi ellitdas még megfeleld, de tapasztalataink szerint a
felnottgondozas egydltalin nem pacienscentrikus. Ugy litszik, nem gondol-
jdk végig, mire van sziikségiink, mindent kiilon kell kérni.”

A j6v6rél

A legtobb sziil§ szamol azzal, hogy eljon az id8, és gyermeke elkoltozik a
csalddi otthonbdl. A sulyosan- halmozottan fogyatekos személyekrdl gondos-
kodé sziilSk ijesztdnek taldljik ezt a jovEképet, mivel tudjak, hogy gyermekiik
sokrétli gondozdsra szorul. Gyakran el6fordul, hogy a szolgaltatasokkal kap-
csolatos multbeli tapasztalataik alapjin nem biznak abban, hogy gyermekiik
megfeleld ellitisban fog részestilni, kovetkezésképpen inkdbb tovabbra is
véllaljak az otthoni gondozas feladatdt. Mindemellett tisztaban vannak azzal i is,
hogy eljohet az id3, amikor mir nem lesznek képesek folytatni a gondozést,
mert 8k maguk fognak segitségre szorulni, vagy meghalnak. Ez a kérdés sulyos
problémait okozott a MENCAP felmérésében résztvevd szulSk szamdra.

A szulSk 54 szdzaléka azt nyilatkozta, hogy azt szeretnék, ha felndtt
fidk vagy linyuk otthonrdl egy magas szinvonaltd ellitdst nydjtd intéz-
ménybe koltozne, 61 szdzalékukat azonban nem tdimogattik ennek a lehe-
t3ségnek a kidolgozasiban.

Mig a csalddok tobbsége azt mondta, azt szeretnék, ha a fogyatékkal
él6 gyermek otthonrdl egy magas szinvonalu elldtast biztosit6 intézménybe
koltozne, sokan ugy érezték, nincsenek olyan szervezetek, amelyek képesek
megadni a sziikséges segitséget, killondsen nem azon a szinvonalon, amit a
szul8k nydjtanak gyermekiiknek.

»Abogy idésodiink, egyre jobban aggédunk, mi torténik, ha mar nem
lesziink képesek elldtni 6t. Ha nem nyeriink a lottdn és nem hozunk létre va-
lamit mi magunk, a jelenlegi allapotok kozotr elképzelni sem tudunk tiirbetd
életet lanyunk szamara.”

» Egydltalin nem szivderité az a gondolat, hogy a fiam mdshol éljen.
Nincs bizodalmam egyetlen olyan intézmény irant sem, amit eddig littam,
vagy amirdl eddig hallottam. Ez a gondolat nagyon ijeszt6 és lehangold.”

» Leginkdbb az okoz nekem fejrorést, mi torténik majd vele, ha mi mar
nem lesziink. Megtettiink minden t6liink telbetdt, de ugy éliink, mintha fo-
lyamatosan Damoklész kardja lebegne a fejiink felett.”

,Ugy dontottiink, hogy inkibb mi gondozzuk 6t, mintsem egy nem
megfelelo intézmény konyoriiletére bizzuk.”
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A sziil6k arrdl is beszimoltak, hogy mennyire magukra maradnak, ha
gyermekiik jov&jét probaljdk megtervezni:

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

» Mielott feleségem elbunyt, megkértiik a szocidlis munkdst, hogy segitsen
fiunk ellatasanak megtervezésében arra az iddszakra, ha rank mar nem sza-
mithat, vagy nem lebetiink mellette. Az illeté egyfolytaban halogatta ennek a
kérdésnek a megvitatasat. A feleségem idokozben meghalt, de a segité még
mindig azt mondogatja, vdrjak addig, amig mar tenyleg nem leszek képes
gondoskodni a gyerme/eemrol Ugy gondolom, az mar til késs lesz.”

Nehanyan még ennél is jobban aggédtak fogyatékos gyermekiik
jovejéért. ljesztd, hogy tbbszor is elhangzott: jobb lenne nekik, ha meg-
halndnak, mintsem, hogy bentlakdsos intézetbe keriiljenek:

» Fogalmazzun/e igy: ha idében értesiilok majd arrdl, hogy kozeleg a ha-
lalom, tisztaban vagyok azzal, mit fogok tenni a lényommal. »

» Mostandban prébaltam beszélni Ben apjival a gyerek jovdjérdl és a
bentlakdsos ellitdsrol, de még & sem értett meg. Azt mondta: Altassatok el,
ngysincs jovoje!”

» Kezdtiink rdjonni lassan: lehet, hogy tévedtek és megvan az esélye an-
nak, hogy a gyerek tilél minket.”

Ezek a vélemények felérnek egy vadirattal a szolgaltatok ellen. Az in-
tézmények szakemberei gyakran utalnak az ,elengedés” témakorére. A szii-
18k egy csoportjdbdl ez a megnyilvanulds nagyfoku duhot véltott ki. Tisz-
tiban vannak vele, hogy senki nem fogja tudni tgy gondozni gyermekiiket,
ahogy 68k, de legalabb lenne igazi alternativa.

A problémik 6sszefliggése

Csak akkor kezdjiik a teljes képet latni, ha 6sszekapcsoljuk mindazt az
informécidt, amit a felmérés sordn gydjtottiink. El&szor is, sok sziilSt ért
trauma a diagnézis kozlése idején. A jelentés vizsgilta ezeknek az élmé-
nyeknek a negativ hatdsit a szl8k szolgaltatdsokrdl kialakult képére. Hall-
hattunk arrdl a napi kiizdelemrdl, amelyet ezek a csalidok vivnak annak ér-
dekében, hogy hozzdjussanak a legalapvetsbb, legfontosabb szolgaltatisok-
hoz. Ezutdn kovetkeznek magukkal a szolgiltatdsokkal kapcsolatos tapasz-
talatok. Hallhattunk olyan szul8krél, akik a bentlakdsos dtmeneti otthonbdl
kiszdradva, felfekvési sebekkel kaptak vissza gyermekiket.

Hallottunk olyan egészségiigyi szakemberekrdl is, akik nem vették fi-
gyelembe a sziil6k véleményét, és egy fiatalembert szrnytGséges fa]dalmak
kozott hagytak, mondvin, hogy ,, nem tehetiink semmit, ilyen az dllapota”.
Olvastunk a késedelmes ugyintezesrol valamint arrél, hogy mennyire kevés
figyelmet szentelnek azoknak a csalidoknak, akik nap mint nap 24 érdban
gondozzik gyermekiiket, s gyakorlatilag még alvisra sincs lehetoseguk Sz6
esett a csalidok tdrsadalmi elszigeteltségrdl is, a bardti, rokoni, sGt gyakran
a partneri kapcsolatok felbomldsdsrol. Hallottunk arr6l is milyen nehéz
osszeegyeztetni a fogyatékos gyermek és a testvérek igényeit. Roviden sz4l-
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va, a szulSk — keser(i és fijdalmas tapasztalatok drdn — megtanultdk, hogy
csak kevesen tudjik, hogyan segithetnek igazin. Ezek utin miért biznik
gyermekiiket ilyen szervezetekre?

A helyzetet tragikusan illusztrédlja egy sulyosan-halmozottan sérilt test-
vérpar, Richie és Robbie Turnbull halédldnak esete (20 és 23 évesek ). 1999.
oktéber 23-dn Mrs. Turnbull megolte két sulyosan sérile fidt, attdl félve,
hogy akarata ellenére elviszik Sket egy bentlakdsos intézménybe. Az asszony
igy nyilatkozott: ,, Az az igazsdg, hogy nem birtam mar tovdbb, és azt is tud-
tam, hogy nélkiilem nem tudnak majd boldogulni”. (Hall 2001). Természe-
tesen lehetetlen, hogy helyesel]uk cselekedetét, de hozza kell tenniink, hogy
a MENCAP felmérésében részt vett sziilsk tobbsege nagyon is megérti az
anya kétségbeesett szavait.

Az eset kapcsdn késziilt elfogulatlan jelentés arra a kovetkeztetésre ju-
tott, hogy a szervezetek megtették kotelesseguket Richie és Robbie védelme
erdekeben valamint, hogy ,, haldluk vigy jott, mint deriilt égbél a villimcsa-
pas”. Ennck a Velemenynek viszont ellentmondanak a jelen felmérésben
szerepld szulSk tapasztalatai. Ha a segitS szervezetek felismerték volna,
mekkora gondozési feladattal kellett Turnbulléknak megbirkézniuk, vala-
mint észrevették volna annak hatdsit a csaldd egészségére és kozérzetére, és
emellett littdk volna azt is, hogy hidnyzik a megfelelS segitség, akkor nem
érhette volna az esemény ennyire varatlanul Sket.

Mindennek ellenére a birdlat a tovdbbiakban elismeri, hogy a szolgélta-
t6k nem értették meg Turnbullék kétségbeejts helyzetét.

»Bdr az egyes szakemberek észrevették, hogy a Turnbull csaldd erds
nyomads, valamint stressz alatt dll, mégsem ismerték fel és méltanyoltak kell-
képpen annak kovetkezményeit, hogy a sziilék t6bb, mint 20 éve két silyos
fogyatékkal él6 fiut gondoztak, az utolsé idékben raadasul nem kielégité
lakdskoriilmények kozott.” (Community Care Development Centre 2001).

A MENCAP nézetei szerint ez az alapvetd probléma.

A csaladok anyagi-, és lakashelyzete,
a sziilok munkalehetoségei

A teljes korti képhez hozzitartozik a kordbban ismertetett szitudcion
kiviil még hirom kulcstényezs: az anyagi-, munka-, és a lakéshelyzet, amelyek
mindegyike kozvetlentil befolydsolja a felmérésben részt vevs csalidok életmi-
néségét. Egy nemrégiben készitett tanulmany a fogyatékos gyermekek gondo-
zasdnak anyagi vonzatdval foglalkozott, és a kovetkezd megallapitist tette:

»A fogyatékos gyermekek sziilei szamara az jelenti a legnagyobb nehéz-
séget, hogy az egyéb dolgo/e mellett a pénz miat is aggodnink kell. A biinyzo
gyakorlati és érzelmi tamogatds nyomdn kialakult helyzetet silyosbitja az
anyagi forrasok hiinya. Mindez rendkiviili fesziiltségekbez vezet. A szomori
valdsdgot a sziilok szamdra az jelentette, hogy nem csak a gyermekgondozds
plusz anyagi koltségeivel kell szamolniuk, hanem ugyanakkor 4j és varatlan
szitudciokkal is kénytelenek voltak megbirkézni.” (Heywood 2001).
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Pénzbeli juttatdsok

A stlyosan-halmozottan fogyatékos személyek, valamint sztileik jogo-
sultak bizonyos juttatdsokra, amelyek a gondozas ellitdsit hivatottak elGse-
giteni. Ilyen példdul a Fo gydtékosségi jaradék (Disability Living Allowance),
vagy a Rokkantsigi tamogatas (Invalid Care Allowance) — ezt a rok-
kant/fogyatékos személyt otthon nevel§ csalddtag kaphatja. Mindennek el-
lenére koztudott, hogy sok csaldd gy érzi, a segélyezési rendszer nem veszi
megfelelokeppen figyelembe a fogyatekossag kovetkeztében jelentkezd
plusz koltségeket. A MENCARP felmérésében kikértiik a sziil6k véleményét
ebben a kérdésben is.

Bir a felmérés egyértelm&en kimutatta, hogy a legtobb szilg litszdlag
hozzdjutott azokhoz a juttatisokhoz, amelyekre jogosult, a tobbségiik
(66%) mégis gy érezte: Osszegezve a silyosan-halmozottan fogyatékos
emberek gondozisi koltségeit, a pénzbeli juttatdsok a sziikséges kiaddsok-
nak csak a toredékét fedezték.

»Szerintem a kormdny nem kalkulilt helyesen, vagy nem gondolta vé-
gig, valéjaban mennyibe keriil a megélbetés.”

»Kizdrt dolog, hogy Victoria meg tudna élni azokbdl a ]amdekokbol
amelyek jarnak neki, ha mi nem tudndnk azokat rendszeresen kiegésziteni.”

A gondozis koltségei

A kutatdsok szerint a fogyatékos gyermekek gondozdsa dtlagosan
hiromszor annyiba kertll, mint a nem sérult gyermekeké. Ez egy kozépér-
ték, amely a kiilonbo6z8 fogyatékossidgok esetén kiillonbozs értékeket mutat.
Megalapozottan feltételezhetjik azt 1s, hogy ezek a koltségek a sulyosan-
halmozottan fogyatékos személyek komplex sziikségleteibsl kovetkez8en
joval magasabbak. Szdmos tertletet emlitettek a sziilgk, ahol extra kiad4-
sokra van sziikség: specidlis ruhazat, speciilis jitékok és felszerelések, extra
tisztitasi koltségek, nagyobb személygépkocsi, lakdsb&vités, és a lakds foko-
zott elhaszndléddsa:

» Ugy tiinik, egyre drigul minden, amit Aaron szimdra meg kell vdsdrol-
ni. A hdztartasi eszkozok fo/eozotmbb igénybevétele tovabbi gondot jelent.”

A gondozis koltségének szamit az is, hogy az egyik szul§ (néha mind-
kett8), nem tud munkdt véllalni. Ez nagyfoku jovedelemkiesést jelent a csa-
lddnak, amelyet a pénzbeli juttatdsok nem kompenzilnak.

» Sok kiadist jelent, hogy nem tudunk normalis életer élni.”

wHa azt a végiosszeget nézziik, amit Karen kap, akkor az elegendonek
tiinik, dm ha mindezt szembedllitiuk azzal a ténnyel, hogy az egyik szl so-
hasem tudott munkdt vallalni, akkor ez a pénz csupdin csekély hozzdjarulds
a haztartas koltségerthez.”

Mindez jogos neheztelésre ad okot, hiszen a csalidok tudjik, hogy az
dllam 6ridsi osszegeket sporol azon, hogy a csalidok otthon gondozzik
gyermekeiket. A gondozis dtlagkoltsége évi 50 000 fonttdl 150 000 fontig
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terjedhet. A kesertiséget csak sulyosbitja az, hogy a szolgiltatdsokért (pl.
napkozi) még fizetni is kell.

»Szeretném, ha a kormdny elismerné, hogy mi vagyunk a névtelen hé-
sok — millickba keriilne, ha bentlakdsos intézményekben, neki kellene gon-
doskodnia ezekrdl az emberekrdl.”

Munka

Amellett, hogy a csalddok tgy érezték, a juttatisok nem biztositanak
megfelel§ timogatast, és nem fedezik a gondozds tobbletkoltségeit, tovabbi
problémait jelentett a munkdbdl szirmazo6 bevételek elmaraddsa:

Gyermekiik sztiletése utdn a szulSk — elsGsorban az anydk — csaknem
80 szdzaléka nem tudott visszatérni tobbé munkahelyére. Szinte mindegyi-
kik a gyermekkel kapcsolatos gondozdsi feladatok intenzitdsdval magya-
rizta ezt a tényt. Az egyik kenyérkeresd jovedelemkiesése kétségkivil az
egész csaldd pénzugyi helyzetére hat.

A sokrétli gondoskodds feladata azonban szdmos apa életében is vélto-
zasokat okozott. Tobb példat emlithetiink: sokuknak otthonuk kozelében
kellett dolgozniuk, hogy napkozben is konnyen elérhetdek legyenek. Emiatt
sokan nem tudtak munkahelyet véltani. Legrosszabb esetben végleg fel kellett
adniuk édlldsukat, miutdn gyermekitk gondozési szitkségletei megnovekedtek

»A férjem ejsza/eas milszakot kezdett villalni, hogy otthon segiteni tudjon
Helen ellatdsaban a kritikus napszakokban. Ny%gdz]at pedig csokkentették,
mert munkaidejét a gyermek gondozaisi sziikségleteihez kellett igazitania.”

» Richard otthon tudott csak dolgozni, esélye sem volt foljebb keriilni a
ranglétran, két honap szabadsdigot kellett kivennie a stressz miatt, és csak
hatalmas elszantsagaval volt képes megtartani munkabelyét.”

»Davidnek abba kelletr hagynia a munkat, mivel nem talaltunk meg-
feleld intézményt a gyermekiink szamdara.”

Osszefoglalva megéllapithatjuk, hogy a sulyosan halmozottan fogya-
tékos személyekrdl valé gondoskoddsnak komoly pénziigyi vetiilete van.
Ez a helyzet tovébbi frusztriciét okoz a csalidok amtgy is embert probéld
kiizdelmében. Az egyik szul§ igy nyilatkozott:

»Ha pontosan megfogalmazzuk, hogy mi az ara a gondozaisi feladatok
ellitdsinak, akkor a kovetkezoket sorolhatjuk fel: 15 évi fizetés és az ebbol
adddo nyugdijjogosultsig elvesztése, megcsonkitott maganélet, valamint a
folytonos harc a szolgaltats szervezetekkel, amelyek mindenfajta éleslitast,
elbivatottsagot és rugalmassagot nélkiloznek.”

Azt 1s meg kell emliteni, hogy a munka nem pusztin az anyagi javak
megszerzése szempontjabol fontos, hanem a személyes és tirsadalmi sziik-
ségletek miatt is. Néhdny szulS elmesélte, hogyan vesztette el az 18k folya-
mén személyes ambiciéit:

Jenny, aki szakképzett hdziorvos, kilenc éve — Karen sziiletése 6ta —
nem tud teljes munkaidben dolgozni. Karen silyos fogyatékossiggal szii-
letett. Gyermeke gondozisa érdekében Jenny végiil kénytelen volt feladni
orvosi karrierjét. Nem tudta megtaldlni az egyensulyt a munka és Karen tel-
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jes kor elldtdsa kozott. Munkdja irdnti elkotelezettségébdl fakaddan ugy
intézte, hogy gyermeke sziiletése utin egy héttel ismét dolgozhasson, azon-
ban még fél év mulva is otthon volt. Kilenc hénappal Karen sztiletése utin
végll megtette az elsd 1épést a munkdba illishoz. Karen gondozdsa miatt
azonban tdbb hénap szabadségot kényszertlt kivenni, igy végul ott kellett
hagynia a praxist. Jenny tgy gondolla ha megkapta volnaa sziikséges pénz-
ugyi és gyakor ati segitséget, djra tudta volna kezdeni a munkdt. Nem érez-
né most magat olyan elsz1getelten és nem neheztelne lednyédra azért, mert
megfosztotta 8t karrierjétdl, és annak az életnek az esélyétdl, amelyet maga-
nak elképzelt. Még ha vissza is térhetne dllisiba, mindent elolrdl kellene
kezdenie és soha nem léphetne olyan mértékben el8re, ahogy azt pilydja
kezdetén remélte.

Egy olyan id&szakban, amikor a kormany a munkdt a tdrsadalmi elszi-
geteltség legfGbb ellenszereként emliti, ez a nagy létszam réteg, éppen azért
keptelen munkdt vallalni, mert nincs elegendo szolgdltatds, ami ezt lehetdvé
tenné. A szolgiltatdsok biztositdsa a kormdny feladata lenne.

Lakdshelyzet és lakds 4talakitds

Sok stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermek és felndtt egytttal
mozgaskorlatozott is. Ez azt is jelenti, hogy a csaldidok otthondt akadély-
mentessé kell tenni. Tobbek kozott az alibbi munkélatok sorolhatdk ide:

o fiird3- és hdlészoba kialakitdsa a foldszinten

o lift beszerelése

o rampdk létesitése a kerekes szék szamara.

A csalddok hosszu ideig vartak mind a jogosultsig elbirdldsra, mind a
konkrét munkédk kivitelezésére. A hosszu virakozds ideje alatt mind a szii-
18ket, mind a fogyatékos gyermeket baleset veszélye fenyegette, amikor pl.
lépcsdn kozlekedtek lift helyett. A sziikséges segédeszkozok (pl. emeld, fiir-
d&szobai felszerelések) beszerzésének lasstisdga csak sulyosbitotta a helyzetet.

Néhany csaldd jogosult volt ugyan lakdsitalakitdsi timogatdsra, de a
munkdk kivitelezése ezekben az esetekben is rendkiviil lasst volt. Egy-egy
csaldd maga vdgott bele az dtalakitsba, tovabb stlyosbitva ezzel amugy is
nehéz anyagi helyzetét. A timogatdsra valé jogosultsdg a csalddok jovedel-
mi helyzetetol is fugg Néhiny kozepes ]ovedelmu csaldd hitrdnyos hely-
zetben érezte magét, mivel nem volt jogosult a timogatdsra, ugyanakkor on-
erdbdl képtelen volt finanszirozni a sziikséges dtalakitdsokat.

wAmikor az dtalakitdsok finanszirozasihoz sziikséges palydzatot be-
nydjtottam, kérdéiveket postiztak nekiink. Miutin kitoltottem és vissza-
kiildtem azokat, felbivtak, hogy tulajdonképpen Pamelinak kellett volna
ezt megtennie, valamint alazrnm Lanyunk nem tud irni-olvasni, és valdszi-
niileg meg sem értené ezt.”

» Elejétol a végéig rémalom volt az egész. Tobb, mint két évbe telt, mig
elkésziiltiink a munkdaval. Amig folytak az épitkezések, lanyainknak dtme-
neti otthonba kellett volna koltozniiik, de nem volt elég hely, igy végig ott-
hon kellett maradnink.”
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A legfrissebb kutatdsok tobb célcsoport esetében vizsgaltdk a lakdsdt-
alakltasok hatekonysagat — beleértve a fogyatékkal ¢l6 szemelyeket is, kor—
nyeznek ezek a munkélatok mind a fogyatekkal élsk, mind csalddtagjaik
életében, illetve mennyire hatékonyak a problémak megel(ﬁzésében.

»A sziilk értékelték a tamogatdst, mind a fogyatékkal él6, mind a t6b-
bi csaladtag egészségi allapota és kozérzete javulni kezdett, a tarsadalmi el-
szigeteltség enylmlt a gyere/ee/e pedig szinte kivirultak, és jelentdsen néttek
az oktatdsra és a minségi életre valo esélyeik.” (Heywood 2001).

A segedeszkozok és az dtalakitdsok egyarant fontosak a fizikai gondo-
zds sordn. Az, hogy a csalidok mennyire érzik timogatva magukat, nagy-
mértékben fugg attol, hogy a hatésigok hogyan kezelik ezeket az tigyeket.
A segédeszkozokkel és adapticidkkal kapesolatos problémikat gyakran
emlitik annak szemléltetésére, hogy mennyire nem értik meg Sket a szolgal-
tat szervezetek:

»Ha ennyit nem tudnak elintézni, akkor mit varjunk toliik mds terii-
leteken!?”

Ez a negativ hozz4allds néhiny esetben arra késztetett csalidokat, hogy
a megfeleldbb lakdshoz jutds reményében elkoltozzenek. Az egyik csalad
olcs6bb kornyéken taldlt egy olyan hazat, ahol lehet8ség nyilt arra, hogy
foldszinti hil6- és fiird8szobdt alakitsanak ki, de igy a tobbi csalddtagtdl és
baritoktdl tavol kellett folytatniuk élettiket.

Ugyanakkor a gondozés feladatit megkonnyitendd dtalakitisok néha
azzal a kovetkezménnyel jdrtak, hogy a csalidok t6bbé nem tudtak elkol-
tozni. Az egyik, hetvenes éveiben jir¢ sziil6pdr igy nyilatkozott:

» Mds nyugdijas altaliban kisebb lakdsba kiltozik, de mi nem tudunk.
A hdz atalakitasa sordn beepztett vagyontdargyakat, felszereléseket mar nem
tudjuk mds helyre szallitani, igy kénytelenek vagyunk fennmrmm ezt a
nagy lakdst a mostani, joval alacsonyabb jovedelmiinkbél is.

Kovetkeztetések és javaslatok

A sulyosan-halmozottan fogyatekos emberek, csaladjuk és gondozé6ik
kiszolgéltatottak kiilonboz8 egészségligyi, szocidlis és egyéb szolgaltato
szervezeteknek. Egy tisztességes tirsadalomnak feladata lenne segiteni azo-
kat, akik képtelenek az onelldtisra.

A MENCAP felmérése szerint valamennyi szl olyan timogaté rend-
szerre vagy1k amely konnyen hozziférhetd, érzékenyen reagil a sziikségle-
tekre, és min8ségi szolgdltatdst nyujt a gyermekek szamdra. Napjainkban ez
még nincs igy. Sok szolgiltatds egyszertien elérhetetlen a stlyosan-halmo-
zottan fogyatékos személyek sziméra. Sok esetben sem 8k, sem sziileik nem
jutottak hozz4 a speciélis szlikségleteiket kielégitd elldtashoz.

Nagyon kevés a csaladok otthonaban elérhetd szolgaltatas 1éte-
zik. A csaladok csaknem fele egyaltalan nem kapott ilyen tamoga-
tast, tobb, mint haromnegyediik pedig heti két 6ranal kevesebbet
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kapott. Ez atlagosan naponta hisz percnél kevesebbet jelent. Mind-
ez €éles ellentétben all azzal a ténnyel, hogy a gondozasi feladatok
napi 18 orat vesznek igénybe.

Az elérhetd szolgiltatisok kozil sok késve, vagy nem kell§ hatékonysig-
gal val6sul meg. Gyakran a szinvonaluk sem kielégitS. A csalidok nem érezték
ugy, hogy a szakemberek megfelel§ képzettséggel, illetve tapasztalattal rendel-
keztek volna. A legtobb esetben az érintetteknek nem volt beleszoldsi le-
het8séglik a timogatasok megvalasztisiba. Ezen mindenképpen viltoztatni kell.

A kormiény jelentést adott ki a fogyatékos személyeknek nyujtott szolgél-
tatdsokrdl. A Valuing People (Az emberek megbecsiilésérsl) cim( jelentés sze-
rint a kormdny elkotelezett az értelmi fogyatékos emberek életmindségének
javitdsa mellett. Javasolta, hogy minden helyi onkormanyzat hozza létre a
Fogyatékkal El6k Partneri Bizottsigit (Learning Disability Partnership
Boards), amelynek feladata a korményjelentésben foglaltak gyakorlati megvalo-
sitdsa, a mér 1étez3 szervezetkozi struktirdkra épitve, az illami, az onkormany—
zati és a civil szektor hatékony egytittmtikodésének elosegltese révén. A bizott-
sagok hatdskorébe fog tartozni a Kozos berubazdsi program (Joint Investment
Plan) kidolgozésa is, amely helyi szinten valdsitja meg a kormanycélokat.

A MENCAP megiéllapitisa szerint a jelentés nem szentel elegendd
figyelmet a stlyosan-halmozottan fogyatékos embereknek, és nem teremti
meg a jobb mindségl szolgaltatdsok feltételeit. A sﬁlyosan halmozottan
fogyatékos emberek komplex szuksegletelknel fogva szamos egészségligyi,
illetve szocidlis elldtdsra, valamint egyéb tdimogatdsra szorulnak. Azt java-
soljuk, hogy radikdlisan valtoztassik meg a szolgiltatisok szervezésének,
nytjtisinak és ellendrzésének médjit, hogy minden sulyosan- halmozottan
fogyatékos ember megfeleld, mindségi ]uttatasban részestlhessen.
Mindenekeldtt azonban megfelel timogatast kell nytjtani a csaldidoknak,
amelyek folyamatos kiizdelmek kozepette végzik gyermekiik gondozéasit.

Javaslatok

Az alébbi javaslatok 8 célkitizése az, hogy ndjon az otthon elérhetd
szolgdltatdsok szdma. Tulzott elvirdsnak tartjuk, hogy a csalddok egész nap-
jukat gyermekiik elltdsdval toltsék. Strgss és kézzelfoghatd segitségre van
sziikségtik.

Javaslataink ugyanakkor a szolgéltatdsok mind&ségének javitdsat is cé-
lozzék, annak érdekében, hogy a silyosan-halmozottan fogyatékos embe-
reknek lehetdségiik legyen beleszdlni sajat életiik alakitdsaba.

Vezérelvek a stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek tdmogatdsa-
nak megtervezéséhez

1. A kormény tlizzon ki vildgos célokat a stlyosan-halmozottan fo-

gyatékos személyeknek nyujtott szolgéltatisokra vonatkozdan, fel-
vazolva azokat a végeredményeket, amelyeket a szociélis, egészség-
ligyi és egyéb szervezeteknek fel kell mutatniuk. Az Egészségiigyi
Minisztérium hatdrozzon meg teljesitménymutatékat az elkovetke-
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zend§ 5 évre vonatkozdan, amelyek az egészséglgyi és szocidlis
szervezetek legf6bb céljait tartalmazzdk.

. A kormény kotelezze a helyi onkormédnyzatokat, hogy az Emberek

megbecsiilésérdl (Valuing People) cim kormdanyjelentésben lefekte-
tett irdnyvonalaknak megfelelGen, kezeljék kiemelten a stlyosan-
halmozottan fogyatékos embereknek nytjtott specidlis szolgdltata-
sokat.

. Az Egészségligyi Minisztérium értékelje a Ko6zos beruhdzisi

programokat (Joint Investment Plan) abbdl a szempontbdl, hogy
mennyire sikeresek a sulyosan halmozottan fogyatékos emberek és
csalddtagjaik szdmdra nyujtott szolgiltatisok atlithatdbbd és szin-
vonalasabbd tételében.

. Az Egészségligyi Minisztérium jogosultsigi kritériumokrdl sz4lo,

Egyenls esélyek a szolgaltatasokhoz valé hozzdjutisban (Fair
Access to Services) cim( irdnyelveiben biztositsa azt, hogy a stlyo-
san-halmozottan fogyatékos embereket nevels csalddok skiemelten
jogosultnak” mindsuljenek, s ezéltal prioritdst élvezzenek.

. Az Egészségligyi Minisztérium bocsdsson ki 1) irdnyelveket a

fogyatékos személyt gondoz6 csalidoknak jiré tdimogatdsokrol,
ezédltal 6sztonozve a helyi dnkormédnyzatokat, hogy nagyobb fi-
gyelmet forditsanak a stlyosan-halmozottan fogyatékos személye-
ket gondozé sziilék sziikségleteire.

A szolgadltatisok mindségi kontrollja

6. A kormdany utasitsa a Szoculis Szolgaltatasok Feliigyeloségét (Social

Services Inspectorate), hogy szuroprobaszeruen ellendrizze a silyosan-
halmozottan fogyatékos emberek szimira nydjtott szolgdltatisok
szinvonaldt néhiny helyi 6nkormédnyzatndl. Tematikusan feliil kell
vizsgalni mind az elbirilds folyamatdt, mind a szolgaltatds-csomagokat.
A bevilt gyakorlatot regiondlis szemindriumok segitségével terjesszék.

. A kormény utasitsa az Egészségiigyi Fejlesztési Bizottsagot (Com-

mission for Health Improvements), a Szocialis Gondoskodas Intéze-
tét (Social Care Institute for Excellence), lletve a Gondozdsi Stan-
dardok Ellenérzé Bizottsigdt (Care Standards Commission), hogy
dolgozza ki a sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek elldtasa-
nak szolgdltatdsi standardjait, ezdltal el8segitve a szolgdltatdsok
szinvonaldnak emelését.

Fogyatékkal El6k Partnerbizottsigai (Learning Disability
Partnership Boards) és a Szocialis Osztdlyok

8. A Fogyatékkal El6k Partnerbizottsigai hatirozzik meg a korzetiik-

ben él§ sulyosan-halmozottan fogyatékos lakosok szamdt, tekint-
sék 4t a jelenleg elérhetd szolgéltatdsokat, valamint dolgozzanak ki
egy akcidtervet ezek fejlesztésére egy el8irt idGszakon belul.
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. A Fogyatékkal El6k Partnerbizottsigai bizzanak meg egy személyt,
aki a sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek és csaladtagjaik ér-
dekeit képviseli.

A szocialis szolgaltatok tekintsék 4t, jelenleg hdny csaldd vesz
igénybe otthoni timogaté szolgaltatast valamint biztositsék, hogy
valamennyi sulyosan-halmozottan fogyatékos személy tobb tdimo-
gatdshoz jusson.

A Szocidlis Osztilyok, egészségligyi- és egyéb szervezetek aktivan
vonjék be a szulSket a szolgdltatdisok megtervezésének, illetve kivi-
telezésének folyamatdba, valamint az egyéni szikségletekhez iga-
zitott juttatdscsomagok Osszedllitdsiba. A szil8k véleményét iras-
ban rogzitsék, és haszniljék fel a timogatdsok megszervezése, vala-
mint kiutaldsa sordn.

A Szocidlis Osztélyok, egészségligyi- és egyéb szervezetek rendel-
kezzenek elkotelezett és megfelelen képzett szakemberekkel, akik
megértik a stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek szikségle-
teit. A teamnek rendelkeznie kell mindazokkal a kompetencidkkal
és készségekkel, amelyek sziikségesek a felméréshez, a szolgdltatds
nyUjtisidhoz, valamint a kiilonbozd szolgdltatisok osszehangold-
sahoz.

A szolgéltaté intézmények mtikodtetdi biztositsik hogy a Gyer-
mekvédelmi torvény (Children Act) alapjan jogosultnak nyilvéni-
tott stilyosan-halmozottan fogyatékos gyermek a nagykordsdgot el-
érve, a Nemzeti egészségligyi szolgltatdsokrdl és a kdzdsségi gon-
doskodisrél sz616 torvény (NHS and Community Care Act ) hatd-
lya alatt is jogosultnak szdmitson.

A Kozvetlen finanszirozds (Direct Payments) rendszerérdl infor-
maélni kell a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek sziileit,
valamint a stlyosan-halmozottan fogyatékos felndtteket, és olyan
szolgdltatdsokat kell biztositani, amelyek segitségével konnyen és
hatékonyan tudjik igénybe venni ezt a juttatést.

A Szocialis Osztilyoknak, egészségligyi- és egyéb szervezeteknek
személykozponti szolgiltatdsokat kell kialakitaniuk. A szolgéltata-
sok tervezésének kozéppontjiba a sulyosan-halmozottan fogyaté-
kos személyeket, illetve sziileiket kell allitani. A személykozpontd
megkozelités kidolgozasival kapcsolatos kormanyzati dtmutaténak
tikroznie kell a silyosan-halmozottan fogyatékos emberek sziik-
ségleteit.

A sziilgket tijékoztatni kell az Ondllé Elet Alap 1étezésérdl, vala-
mint arrdl, hogyan hasznélhatd ez a forrds az otthon él8 fogyatekos
felndttek taimogatdsara.

A Szocidlis Osztélyok biztositsik, hogy minden silyosan-halmo-
zottan fogyatékos gyermeket neveld csaldd szimdra elérhetd le-
gyen egy kapcsolattarté személy, aki rendelkezik minden sziiksé-
ges informdcidval, és véllalja a kilonbo6z8 szolgaltatisok 6sszehan-
goldsit.
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Egyéb javaslatok

18. A kormédny kezdeményezzen felméréseket a stilyosan-halmozottan
fogyatékos személyek ellitdsanak plusz koltségeit illetSen.

19. A kormdny végezzen kutatdst, amely meghatirozza a silyosan-hal-
mozottan fogyatékos gyermekek és felnSttek 1étszdmat, valamint
attekintést ad specidlis sziikségleteikrdl.

20. A kormdny biztositsa azt, hogy a fogyatékos személyekkel foglal-
kozé szakemberek szimdra kidolgozott orszigos képzési program
tartalmazzon a sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek
sziikségleteinek felmérését és megismerését elGsegitd modulokat.

A miniszterelnok 1997-ben ugy fogalmazott, hogy a kormény olyan
tirsadalmat szeretne, amelyben ,, minden dallampolgar megbecsiilt, és egyen-
16 esélyekkel rendelkezé személy, ahol mindenkinek esélye van onmaga ki-
bontakoztatdsira”. Ez a kijelentés ramutat arra, milyen messze vagyunk at-
t6l, hogy ez a mondat a stlyosan- halmozottan fogyatékos emberek eseté-
ben is igaz legyen. A tanulmidnyunkban szerepld javaslatok nem a torvény
megvaltoztatisinak szitkségességét hangsulyozzik, hanem sokkal inkdbb a
tirsadalom ertekrend]erol valamint a gyakorlati munkdrdl és az elvek gya-
korlatba torténd dtiltetésérdl sz6lnak. Osszefoglalva minden embernek jo-
ga van ahhoz, hogy életét méltésaggal és megbecsulten éljen.

Mindez igazi kihivést jelent a kutatds, a politika, és a szolgéltatdsok te-
rén egyarant. A MENCAP véleménye szerint a jelen felmérés ravildgit arra,
hogy stirgGsen tenni kell valamit a stilyosan-halmozottan fogyatékos embe-
rek és szuleik érdekében, hogy 6k is elfogadhaté min8ségl életet élhesse-
nek. Az egyik illetékes igy fogalmazott:

» Hissziik, bogy a fogyatékkal €l gyermekek és a bozzajuk kozelallok
szamdra nem pusztdn egy egzotikus dlom, hogy olyan mindseégii életre tore-
kedjenek, mint a tobbi ember. Ugy gondol]u/e a XXI. szdzad elején elfogad-
hatatlan az, hogy a sériilt gyermekek és csaladjuk azoktdl a lehetdségektdl
megfosztva éljenek, melyeket sokunk magatdl értetédonek tekint és amely-
ek a méltosagteljes, mindségi élet feltérelei.” (Read és Clement 2001.)

Tanulményunk a csalddok altal elmondottak alapjan késziilt. Helyén—
valé tehdt, ha az § szavaikkal zdrjuk mondandénkat. Az interjik végén a
csalddok lehetoseget kaptak arra, hogy megjegyzést flizzenek nyilatkoza-
tukhoz. Tme egy vilogatds az elhangzottakbo

»A lainyok gondozdsa semmiség abhoz a kiizdelembez képest, amit a
Szocialis Osztdllyal kellett megvivnunk.”

» Azt gondoltam, megvan a jogunk abhoz, hogy sajat életiinket 1gy él-
jiik, abogy akarjuk, mégsem rendelkeziink dontési lehetdségekkel.”

» Miutin évekig probaltuk a szolgdltatokat buzditani, tamogaini, kény-
szeriteni, jo elgondolisokkal iranyitani, tebat dltaliban véve segiteni Gket,
kimeriiltiink, tebetetlennek érezziik magunkat, csalodtunk, és elvesztettiik
abbéli hitiinket, hogy képesek valtozni.”

»Nem veszik figyelembe, hogy mi, sziilok mit mondunk. Mig tényleg
nem keriil az ember olyan helyzetbe, hogy sériilt gyermeke van, és vitmuta-
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tas nélkiil, évi 365 napon dt, napi 24 Jrds gondozast kell onerébdl biztosita-
nia, addig elképzelni sem tudja, hogy valdjaban mit jelent ez. Nem érti meg,
mennyi odaaddst igényel ez a helyzet, mennyit tanulunk egymadstdl, és
mennyi szeretetet kapunk gyermekiinktol, hiszen a szeretet feltétel nélkiili.”

(A tanulmdnyt forditotta az Anglofon Studio,
nyelvi lektor Vég Katalin)
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Sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek
életkorilményeinek vizsgalata
kiill6nboz6 eurdpai orszagokban*

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

Bevezetés

Egy kutatdémunka keretében meg kivintuk vizsgilni a silyosan-hal-
mozottan fogyatékos emberek életkorilményeit kiilonb6z8 eurdpai orszi-
gokban. Mivel a célcsoportra vonatkozdan kevés kutatasi adat 4ll rendelke-
zésre, elGzetes felméréseket végeztiink. ElsGsorban az egyes orszdgok kuta-
téinak® ismeretét és tapasztalatait haszndltuk fel.

Médszer

A partnerekkel egyeztetve egy kérdGivet dolgoztunk ki, amelynek se-
gitségével hirom tertleten térképeztik fel az életkoriilményeket: lako-
korilmények, nappali elldtds és oktatds. Mindhdirom targykort tovabb rész-
leteztik, kiilon v1zsgalva a gyermekek és a felnSttek csoportjit.

A Kérdgivet 16 eurépai orszagba kildtik el. Magyarorszagon két kol-
léga miikodott kozre, akik a stulyosan-halmozottan fogyatékos témakor
szakértSinek szamitanak. Sket kértiik fel a kérddiv kitoltésére, illetve annak
a megfelel§ szakemberekhez valé tovibbitisira. Végiil 9 kérdivet kaptunk
vissza: Spanyolorszigh6l, Magyarorszagrél, Irorszighél, Norvégiibol,
Anglidbdl, Németorszagbdl, Hollandidbol, Finnorszagbhdl és Belgiumbdl.
8 valaszad6 kutaté volt, 1 pedig gyakorlati szakember.

Eredmények

A tdmogaté szolgiltatisokat minden eurdpai orszdgban, részben vagy

4. (A tanulmdiny eredeti cime: Living conditions of persons with profound multiple disabilities
in different European countries — kézirat) E tanulminyban egy folyamatban 1év6 kutatis els ered-
ményeit Osszegezték a szerz8k. Az itt kozolt adatok meglehetosen globilisan, leegyszertisitve ra-
gadjak meg egy-egy orszdg jellemzGit, az Gsszegzés nem tér ki a jelenlegi dllapotok mogott megje-
lens tendenc1akra, az 1nformac1ok esetenkent szubjektiv elemeket is tartalmaznak, stb. Azért
dontoteiink mégis a tanulminy kézlése mellett, mert ha az adatok és az értelmezések talin nem
minden esetben pontosak is, ismereteink szerint ez az els ilyen 6sszehasonlité eurdpai vizsgalat,
amelybe e fenntartdsok mellett is fontosnak tartottuk bepillantdst adni (a szerk.).

5. Dr. Steven Carnaby (Anglia), Prof. Patricia Noonan Walsch (frorszdg), Dr. Andrea Erdélyi
(Magyarorszdg), Prof. Miguel Angel Verdugo (Spanyolorszdg), Prof. Brabara Fornefeld
(Németorszag), Knut Slatta (Norvégia), Prof. Carla Vlaskamp (Hollandia), Christopher Robertson
(Anglia), Leene Matikka (Finnorszag), Prof. Bea Maes (Belgium)
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egészben, az llam finanszirozza. Néhdny orszdgban nemrégiben fejlesztet-
ték ki a kozvetlen finanszirozds rendszerét, igy példdul Anglidban, Bel-
giumban és Hollandidban.

Nevelési koriilmények
A kiilonb6z3 nevelési koriilmények attekintése

El8szor a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek nevelési ko-
rilményeit tirgyaljuk. A stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek
tobbsege szinte minden orszdgban a csalddjival él. Mindazonaltal szembe-
tling kulonbségek figyelhetSk meg az egyes orszdgok kozott. Magyarorsza-
gon és Belgiumban az otthon és az intézetben él3 gyermekek ardnya csak-
nem megegyezik. Spanyolorszagban és Norvégidban 20 gyermekbol mind-
Ossze 1 €l intézetben. Az ir vélaszadé szerint Irorszdgban ma mér egyetlen
stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermek sem él intézetben.

Habér szimos orszdgban miikodnek lakéotthonok, a stlyosan-halmo-
zottan fogyatékos gyermekek szimdra ez a lak6forma csak ritkdn elérhetd.

A sulyosan-halmozottan fogyatékos felnSttek nevelési kortilményet jelen-
tSsen kiilonboznek a gyermekekétsl. Eredményeink szerint Spanyolorszagban,
Németorszagban, Finnorszdgban, Belgiumban és Hollandidban a legtobb hal-
mozottan fogyatékos felndtt intézetben vagy gondozé otthonban él. Ez 4-bdl
3 embert jelent. Magyarorszigon és Trorszigban a legtobb halmozottan
fogyatékos tovabbra is a csalddjval él. A lakéotthonokban, mis felndttekkel
valé egyuttélés Norvégia kivételével minden orszigban elofordul de megle-
het8sen ritkdn. Norvégia kiillonleges helyzetben van abbél a szempontbél, hogy
ott gyakorlatilag minden halmozottan fogyatékos felnstt 6nalléan él.

A kiilonb6z3 nevelési koriimények leirdsa

A kovetkez8kben roviden jellemezzik a kiilonb6z8 lakéformakat és
a veluk kapcsolatos problémakat.

Elet a csalidban

Jellemzok: A kilonboz3 eurdpai orszdgokban nagyon eltérd a stlyo-
san-halmozottan fogyatékos gyermeket neveld sziil6knek jiré timogatds
mértéke. A legszembetindbb a Magyarorszdgon éldk nehéz helyzete. Sok
stlyosan-halmozottan fogyatékos személy csonka csalddban él, s a csalddok
alig kapnak szakszer( timogatdst.®

Sok hasonlésdg van az orszdgok kozott az otthon és csalddban él3 st-
lyosan-halmozottan fogyatékos embereknek jaré tdimogatds tipusait tekint-

6. Magyarorszigon kétségkivil sok a negativum, de a fejlédési tendencia az utolsé tiz évben
igen pozitiv (a szerk.)
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ve. A legtobb vilaszadd emlitette az orvosi és terdpids timogatast, a pénz-
beli forrdsokrol torténd tdjékoztatist, a szociélis szolgéltatdsokat, a szuldk-
nek nyujtott timogatdst, a korai fejlesztést, az dtmeneti tehermentesitd szol-
galtatdsokat, és a gyakorlati segitségnytjtast.

El6nyok és problémak: Sok valaszad6 rdimutat, hogy a csalddi kotelék
létfontossigy, kulonosen a gyermekek szdméra. Szintén fontos szerepe van
tovabbd a természetes kortilményeknek és az érzelemgazdag, gondoskodd
és stabil csalddi kapcsolatoknak.

A gyermekiikrdl otthon gondoskodé sziilgk azonban érzik a timoga-
tas hidnydt. Nehézséget okoz szamukra a stilyosan-halmozottan fogyatékos
gyermekrdl valé gondoskodds osszehangoldsa a tobbi gyermek felé irdnyu-
16 szuil6i feladatukkal, a hizimunkdval, a munkdaval és a tirsadalmi kapcso-
latokkal. Az Egyestlt Kirdlysigban végzett kutatds kimutatta, hogy a szi-
18k a spontaneitds, a vltozatossdg és a maganélet elveszitését szenvedik meg
a legjobban (Todd és Shearn 1996).

A szil8k éltal emlitett misodik probléma az, hogy a szolgiltatdsok
nem elég rugalmasak. Nehéz olyan tdmogatdst biztositani, amely személy-
kozponty, és kielégiti az egyéni igényeket.

Néhiny vilaszadé emliti a timogatdsok magas koltségét és néhiny ta-
mogatdsi forma esetében a hosszu vardlistit.

Onalls élet

Jellemzék: A silyosan-halmozottan fogyatékos emberek timogatott vagy
(részben) 6nall6 életviteléhez sziikséges targyi feltételeket Anglidban és Norvé-
gidban mdr létrehoztik. Anglidban a helyi onkormédnyzatok biztositanak meg-
telelg elhelyezést e célcsoport szdmdra. A gondozist szintén a helyi 6nkor-
ményzat vagy Onkéntesek nyudjgik. Norvégidban a stlyosan-halmozottan
fogyatékos emberek sajt lakdsban élnek, vagy a helyi onkormanyzat biztosit
szamukra lakast. A lakdsok dltaliban nappalib6l, konyhdbdl, hilobél és fiirds-
szobdbdl dllnak. Mivel 3-5 lakds dltalidban egymdshoz kozel taldlhatd, egy szak-
emberekbdl 4ll6 csoport tobb stlyosan-halmozottan fogyatékos emberrdl tud
gondoskodni. A timogatést a helyi 6nkorményzat biztositja.

El6nyok és problémdk: Az ilyen tipusu lakékortilmények biztositdsa-
nak célja mindkét orszdgban az, hogy a stlyosan-halmozottan fogyatékos
emberek sajit lakdsban éljenek, és életmindséglik megegyezzen a kozosség-
ben €18 tobbi ember életmindségével.

Szlik keresztmetszet jelent azonban a képzett munkatdrsak hidnya.
A tdmogatds min8sége nagyon kiilonbozd lehet, és a hatésigok nem tarta-
nak rendszeres és szisztematikus mindségi ellendrzést. A vilaszaddk arra is
ramutattak, hogy ez a fajta 6néllé és timogatott életvitel el is szigetelheti a
halmozottan fogyatékos embereket. Az angol vélaszadé arra is felhivta a fi-
gyelmet, hogy ezek a lakdsok nem minden esetben megfelelSek, és gyakran
a varosok szegény kertileteiben taldlhatéak. Az 6nilld és timogatott életvi-
telre irdnyuld projekteknek ugyanakkor a silyosan-halmozottan fogyaté-
kos emberekkel szembeni el&itélettel is meg kell kiizdenitik.
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Elet a lakéotthonokban

]ellemz6k: A lakéotthonokban a silyosan-halmozottan fogyatékos
emberek mis fogyatékos emberekkel egytitt laknak, kis 1étszdimt homogén
vagy heterogén csoportokban

Tobbnyire van sajat hiloszobdjuk, a konyhit, a nappallt és a firdGszo-
bat pedig megosztjik a tobbi lakdval. Egészségligyi és szocidlis szakembe-
rektd] kapnak timogatist.

A lakéotthonokban egytitt lakSk szdma 5 (Anglia, Finnorszdg) és 12 {8
(Magyarorszig) kozott szorédik. Szamos orszdgban a lakék intézetekbdl
koltoztek ezekbe a kis létszamu lakdotthonokba. Belgiumban példdul a la-
kéotthonok gyakran az intézet kozelében taldlhatdk, amelyek igy tovabbra
is biztositjak a lakék nappali elldtdsit és egyéb szolgdltatdsokat.

Elonyo/e és problémak: Az ilyen otthonok legfontosabb célja, hogy (1)
kicsi és csalddias otthoni kornyezetet hozzanak létre, (2) ondllésigra oszto-
nozzenek és (3) lehetSséget teremtsenek a helyi kozosseg életébe val6 aktiv
bekapcsoléddsra. A sziilk és testvérek gyakran aktiv szerepet villalnak
ezekben az otthonokban. Hollandidban a legtobb lakéotthont sziilgk ala-
pitottik.

A stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek szdmdira létrehozott
lakéotthonokban gyakran problémét okoz a szakképzett munkatdrsak és a
megfelel§ hizak, valamint az dllandésdg hidnya. A legnagyobb probléma
azonban az, hogy a stlyosan-halmozottan fogyatékos embereket gyakran
alkalmatlannak tartjik a lakéotthoni életre. Néhdny vilaszadd szerint nem
kell8en dtgondolt az a kérdés, hogyan gySzhetdk le a stilyosan-halmozottan
fogyatékos emberek kézésségi beilleszkedését gitlo fizikai és szocidlis aka-

dalyok.

Intézetek és gondozo otthonok

Jellemz6k: Néhiny orszigban az intézetek még mindig nagyon na-
gyok: Magyarorszdgon t6bb mint 200, Németorszdgban pedig akar 500 fé-
rohelyes is lehet egy-egy otthon. Ebben a lakhatdsi formaban még mindig az
egészségiigyi modell dominil. Sok gondozé még nem kapott megfeleld kép-
zést a célcsoporttal val6 foglalkozdshoz. Munkajuk a lakok elemi sziikségle-
teinek elldtdsira irdinyul. Ez leginkdbb Magyarorszagon figyelhetd meg.

Hollandidban, Finnorszigban, Belgiumban és Németorszigban t6bb
pedagdgussal és oktaté eszkozdkkel felszerelt intézet taldlhaté, ahol a timo-
gatds a fejlesztésre, az életmindség javitdsira és a kozosségi tevékenységek—
ben valo részvételre irdnyul. A kutatds azonban rdmutatott, hogy
Hollandidban négybdl csak egy intézet felel meg a stilyosan-halmozottan
fogyatékos  emberek ellitdsi  szempontjainak  (Wiersma-Beu-
mer—Koedot—Vlaskamp 2002).

Néhiny stlyosan-halmozottan fogyatékos ember még mindig olyan
intézményben él, mely nem alkalmas fogyatekos emberek elldtdsira szdma-
ra. frorszagban és Németorszdgban pl. még mindig élnek fogyatékos embe-
rek pszichidtriai intézetekben.
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El6nyok és problémdk: Az intézeti ellitds tertiletén a legnagyobb prob-
1éma — és ez szinte minden orszigra igaz — a szakképzett munkaerd hidnya,
a dolgozdk magas fluktuicidja és a jelentds munkahelyi stressz. Az intéze-
tek és a csoportok mérete szintén problémat jelent. A vélaszaddk szerint az
intézetekben laké silyosan-halmozottan fogyatékos emberek nem részesiil-
nek elegendd személyes figyelemben, és napkozbeni foglalkoztatdsuk sem
megoldott.

Jovobeli fejlesztések

A vélaszaddk nincsenek egy véleményen a stlyosan-halmozottan fo-
gyatékos emberek lakéformdinak jovjével kapesolatosan.

Szdmos orszdgban arra szamitanak, hogy a jov8ben novekedni fognak
az otthoni nevelést timogatd szolgéltatisok és a felnSttek szdmadra létreho-
zott lakéotthonok szima. Néhdny orszdgban ugyanakkor ez anyagi okok-
bél késhet. Néhdny vilaszad6 emellett azt a tendencidt figyelte meg, hogy
mig a kevésbé sérultek dtkoltoznek az intézetekbdl a lakdotthonokba, a su-
lyosan-halmozottan fogyatékos emberek az intézetekben maradnak.

Mis vilaszaddk els@sorban azt hangsilyozzik, hogy a stilyosan-hal-
mozottan fogyatékos embereknek tobb bentlakisos helyre lenne sziik-
séglik. Egyrészt azért, mert sok csaldd szdmdra (pl. ahol 1d8sek a sziilgk) tal
nehézzé vélhat a gyermekukrol val6 otthoni gondoskodds, mésrészt pedig a
még mindig p321ch1atr1a1 intézetekben €18 sulyosan-halmozottan fogyaté-
kos emberek szdmara kellenek 14j, megfelel§ létesitmények.

Magyarorszagon a legfontosabb jovdbeli cél érzékennyé tenni a kozvé-
leményt a sdlyosan-halmozottan fogyatékos emberek rossz életkoriilmé-
nyeivel kapcsolatban, hogy megfelelbb szocidlis és pedagdgiai timogatast
kaphassanak.

Oktatas és nappali tevékenységek
Attekintés

A sulyosan-halmozottan fogyatekos gyermekek oktatdsiban és a nap-
pali elldtdsiban a norvégiai helyzet ismét kivételes. Minden halmozottan fo-
gyatékos gyermek iskoldba jér, és igy nincs sziikség specidlis intézmények-
re. Tovabbd az inkluziv oktatis széles korten elterjedt. A legtobb gyermek
normdl dltaldnos iskoldba jir, kozel a lakShelyéhez. Németorszdgban, Ang-
lidban és Hollandidban néhiny esetben emlitettek példdt arra, hogy silyo-
san-halmozottan fogyatékos gyermek normadl iskoléba jirnak, de ez nem 4l-
taldnos.

Belgiumban és Hollandidban a silyosan-halmozottan fogyatékos gyer-
mek részint specidlis iskoldba, részint napkozi otthonba jarnak. Ezekben az
orszagokban a gyermekek oktatdsra jogosultak, de fel is menthetSk a kote-
lez8 oktatds al6l. Anglidban azonban nem ez a helyzet, hiszen a halmozot-
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tan fogyatékos gyermekek speciélis iskoldba jarnak, ahol a szokdsos tantar-
gyakat tanitjak szdimukra (pl. matematika, természettudoményok, torténe-
lem, zene, mivészet... stb.), tovibbd egyéni sziikségletiknek megfeleld
kepzest is kapnak, amely mds tudomanyagakat is magaba foglalhat (fiziko-
terdpia, logopedla stb.)

Trorszdgban és Spanyolorszigban a legtobb stlyosan-halmozottan fo-
gyatékos gyermek speciilis napkozibe jdr, ahol specidlis oktatdsban részestl
és kilonbozd foglalkozdsokon vesz részt.

Magyarorszag helyzete figyelemre méltd, mivel a stlyosan-halmozot-
tan fogyatékos gyermekek jelentSs szdzaléka egyéltalin nem részestl ok-
tatasban vagy nappali ellitasban. Bir torvény van rd, hogy minden gyer-
meknek oktatisban kell részesiilnie, mégsincsenek a célcsoport szdmdra
specidlis iskoldk és nappali intézmények. Ennek kovetkeztében a gyerme-
kek egy része otthon vagy intézetekben tanul.

A sulyosan-halmozottan fogyatékos felndttek szdmara csak Németor-
szagban alakult ki a védett foglalkoztatds rendszere.

A legtobb orszigban (Anglidban, Spanyolorszigban, Belgiumban, Ir-
orszagban és Norvégidban) a sulyosan-halmozottan fogyatékos felndttek
nagyobb része specialis nappali elldtisban illetve kiillonboz3 foglalkoztatdsi
programokban vesz részt. Magyarorszdgon a sulyosan-halmozottan fogya-
tékos felnSttek szdmdra alig van lehet8ség specidlis nappali foglalkoztatd
programban vald részvételre. A 1étez8 néhany kezdeményezés illegilis, mi-
vel a torvény kikoti, hogy csak azok a fogyatékkal él6k litogathatjdk a
nappali foglalkoztatd kézpontokat, akik képesek az 6nilld életvitelre.

A kiilonbo6z8 oktatdsi és nappali intézmények jellemzése

Inkluziv (integralt) oktatds

Jellemzék: Norvégidban a silyosan-halmozottan fogyatékos gyerme-
kek esetében is az inkluziv oktatds a jellemz8. A torvények értelmében a
sztil6knek joguk van a gyermekiket normil éltalinos iskoldba kiildeni.
Tobbnyire 3-7 ilyen gyermek alkot egy csoportot. Az iskola munkdjit spe-
cidlis szakemberek — pszichopedagdgus, terapeuta — segitik. Az iskolék to-
vabbd segitséget kérhetnek a specidlis iskoldktdl, illetve a fogyatékos embe-
rek regionilis kozpontjaitdl.

Finnorszdgban is létezik ilyen tipust oktatds, csak nem inkluziv okta-
tisnak, hanem speicélis oktatdsnak hivjik, mivel a fogyatékkal él6 gyerme-
kek egy csoportja integralédik a normal 4ltalanos iskoldba.

Anglidban létezik egy specidlis fogalom: a ,,részidds” inkluzid. A st-
lyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek a gyégypedagégus vagy gyogy-
pedagdgus asszisztens tamogatdsaval a szimukra értelmi-, szocidlis és érzel-
mi szempontbdl legmegfelel6bb tantervet kovetik (mozgds, drima, miivé-
szet stb.).

El6nyok és problémdk: A legfontosabb cél, hogy a halmozottan fogya-
tékos gyermekek lehet8séget kapjanak az iskolai, csalddi és kozosségi élet-
ben val6 részvételre.
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Mindazonéltal nagyon nehéz olyan korilményeket teremteni, ahol a
stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek valéban be tudnak kapcso-
16dni a tobbi gyermek tevékenységébe. Ha egy iskola 3 sulyosan-halmozot-
tan fogyatékos gyermeknél kevesebbrdl gondoskodik, akkor nagyon nehéz
a megfelelGen képzett munkatdrsak alkalmazdsa.

Anglidban a ,,részid3s inklizi6” rendszere rendkiviil munkaigényes és
sok nehézséggel kiizd (pl. a kozlekedés és az iskola felszereltsége a legtobb
esetben nem igazodik a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek igé-
nyeihez).

Specidlis oktatds

Jellemzok: Németorszdgban, Anglidban, Belgiumban és Hollandidban
szinvonalas specidlis oktatdsi rendszer mikodik mar az évoddtdl. Szamos
stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekkel talilkozhatunk kiilonboz3
specidlis oktatdsi intézményekben, f6ként az értelmi fogyatékos, érzékszer-
vi- vagy mozgassérult gyermekeket oktaté specidlis iskoldkban.

Néhiny orszdgban szoros kapcsolat van a specidlis iskoldk és a bentla-
kisos intézetek kozott. A tandrok szakmailag felkésziiltek a specidlis isko-
likban végzendd munkdra. Az iskola munkatarsai kozott taldlunk szocidlis
munkdsokat és orvos-terapeuta szakembereket. A stilyosan-halmozottan
fogyatékos gyermekek fejlesztd programokban vesznek részt. Ezek a tevé-
kenységek tervezettek, a gyermekek fejlddését folyamatosan figyelemmel
kisérik.

El6nyok és problémdk: A specidlis oktatds a gyermekek képességeinek
harmonikus fejlesztését célozza kis csoportokban, specidlis mddszerek se-
gitségével. A leggyakrabban emlitett probléma, hogy nehéz megtalilni a
megfeleld tevékenységeket, és hogy sokan nem biznak a stlyosan-halmo-
zottan fogyatékos gyermekek fejleszthet&ségében.

Sokszor nehéz a silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek oktatd-
si és egészséglgyi szlikségleteit egyarant kielégiteni, kivaltképpen az iskola
kereteken belil. ;

Egyes orszdgokban (Magyarorszag, Irorszag) a stlyosan-halmozottan
fogyatékos gyermekek jogosultak ugyan az oktatdsra, de a feltételek ehhez
nem mindig biztositottak.

Specidlis nappali foglalkoztato kézpontok

Jellemzok: A specidlis nappali intézményekben 4-6 sulyosan-halmo-
zottan fogyatékos személy van egy csoportban, akik részt vehetnek a koz-
pontban tartott foglalkozdsokon (miivészeti, sport, zenei foglalkozisok,
sz6érakoztat programok stb.) és szabadtéri foglalkozdsokon is (Uszds, lo-
vaglds stb.) A hangsuly dltaldban a mozgdsos foglalkozdson van (snoezelen,
szenzopatikus jiték, séta, uszds). A foglalkozatis/munkatevékenység azon-
ban ritka. Mindenki szimdra személyre szabott program készul, amely 6sz-
tonzd, valtozatos és megfelelen idomul az adott személy érdeklddési koré-
hez és igényeihez. Az elldtottakat specidlis szakemberek timogatjék.
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El6nyok és problémdk: Az ilyen tipust nappali ellitds legfSbb célja,
hogy hasznos foglalkozdsokba vonjék be a fogyatékos embereket, fejlesszék
a képességeiket, készségeiket, tirsadalmi kapcsolataikat, ugyanakkor meg-
felelS orvosi és terdpids kezelésben is részestljenek.

Itt is nehézséget okoz a szakképzett munkaerd hidnya. Ha kevesebb az
alkalmazott, akkor kevesebb az ellitottak szdmadra szervezett foglalkozds és
kevesebb timogatds nyujthaté a foglalkozisokon val6 részvételhez. A ma-
sik probléma megtaldlni a sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek sza-
maéra a legmegfelelSbb tevékenységeket. Idénként a kozpont foldrajzi elhe-
lyezkedése akaddlyozza bizonyos foglalkozdsok megvaldsitasit.

Védett munkahelyek

Jellemzok: A németorszagi védett munkahelyeken a fogyatékos embe-
rek olyan egyszeri munkdikat végeznek, mint pl. a szortirozds vagy a cso-
magolds, s ezért fizetést kapnak. Az alkalmazottak kozott a munkdsok mel-
lett pedagdgiai és gondozé személyzet is van, akik el8készitik a résztvevdk
munkdjat, adaptiljik a munkafolyamatot a személy képességeihez, és timo-
gatjdk Sket a munkavégzés soran.

El6nyok és problémak: A stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek
védett foglalkoztatdsinak szimos el8nye sorolhaté fel: hasznos elfoglaltsdg,
lehet3vé teszi, hogy a fogyatékos emberek kimozduljanak otthonrdl, és fi-
zetést is kapnak.

A legfbb probléma, hogy nincs elegendd munka a célcsoport szdmara.

Jovdbeli fejladés

ElsSként az oktatds teriiletén vért fejlddési lehet&séget targyahuk Fi-
gyelemre méltd, hogy nem sok vélaszadé — Norvégidt, Anglidt és Finnor-
szdgot kivéve — emlitette a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek
inkluziv oktatdsdnak fejlesztését.

Anglidban, gy tiinik, egyre tobb sulyosan-halmozottan fogyatékos
gyermek jirhat majd norm4l altalénos iskolaba. Ugyanakkor sok gyermek
tovabbra is a specialis szolgdltatdsokat fogja igénybe venni. Néhany specia-
lis iskola ossze fog koltozni normdl dltalanos iskoldval az elkovetkezendd
ot éven belil, de tovdbbra is megdrzik integritisukat. Ezek a specidlis
iskoldk sok teriileten erdsiteni fogjak az integriciét és az inkluziét
(bizonyos tantirgyak tanmenetének kidolgozdsa pl: testnevelés, miivészeti
vagy anyanyelv oktatds, tovdbbd a kozosségi tevékenységek teruleten pl.
jaték, ebéd stb.)

Azokban az orszigokban, ahol a speciélis oktatds j61 kiéptilt rendszere
miikodik (Németorszdg, Belgium, Hollandia), a speciilis iskoldknak egyre
komplexebb igényeknek kell megfelelniiik. Sok vélaszadé viltozdsokat vér
a specialis iskolarendszertdl. A viltozdsoknak feltétlentl érintenitk kell a
stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek fejlesztési lehetSségeivel kap-
csolatos néz&pontot. A magyar vélaszad6 példdul a tandri attitlid fokozatos
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véltozasat érzékeli a nevelSknek a stilyosan-halmozottan fogyatékos gyer-
mekek fejlddési lehetSségeirdl alkotott nézetében. Bizik abban, hogy a
gyogypedagégusnak tanulé didkok 4j generacidjat érdekelni fogja a célcso-
port, és a silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek kiscsoportos for-
méban, specidlis oktatdsi program segitségével tanulnak majd a specidlis is-
kolarendszerben. A német kutat6k hangsulyozzik, hogy a stlyosan-halmo-
zottan fogyatékos gyermekeknek nemcsak fejlesztd programokra van sziik-
séglik, hanem sokkal hangstlyosabb kulturilis tartalmi oktatésra is.

A virakozdsok mdsik csoportja az oktatdsi rendszer szerkezeti fejlesz-
tésével kapcsolatos. Belgiumban példdul egy kevésbé kategorizélt oktatdsi
rendszer fejlddését virjak. A specidlis oktatdsi intézmények szakmai-maéd-
szertani kozpontokkd vilnak, ahol specidlis oktatds zajlik, masrészt fejlesz-
tS és terdpids szolgéltatdsokat nytjtanak a normal iskoldkban tanulé sdlyo-
san-halmozottan fogyatekos gyermekeknek is.

Belgiumban és Irorszdgban a specidlis oktatdsi rendszer és a nappali el-
13t6 intézmények kozott probélnak kapesolatot kialakitani a szakemberek.
A gyermekek oktatdshoz és iskolaldtogatishoz liz8d8 joga alapjan biztosi-
tani kell a formadlis iskolarendszer elérhetdségét a stilyosan-halmozottan fo-
gyatékos gyermekek szdmdra is.

A felngttek nappali elldtdsa tekintetében a vilaszadék nem sok viélto-
zést varnak a jovdben. Pillanatnyilag csak Anglidban torténnek viltozisok.
A nappali ellitds az ,,intézmény alapti” megkozelitéstSl az ,erforrds alapu”
megkozelités irdnyédba tolddik el. Kordbban a legtobb sulyosan-halmozot-
tan fogyatékos gyermek napkozibe vagy annak specidlis csoportjéba jart.
Ma egyre tobb az olyan projekt, amelynek keretében az érintettek az érdek-
16désuknek és képességeiknek megfelelSen kiilonboz8 intézményekbe
jarhatnak a hét kilonboz3 napjain. A hangsily az egyén fejlddésén van,
kulonos tekintettel az adott kozosségi/tirsadalmi kozegre.

Végso megjegyzések

A kérdSivek elemzése sordn szimos nehézségbe utkoztiink. Ennél
fogva szeretnénk néhidny megjegyzést flizni a fent leirtakhoz, hogy az ered-
mények megfelel§ kontextusba keriiljenek.

1. Az adatok elemzését bonyolitotta az a tényezd, hogy az egyes
orszigokban nem egységes a sulyos halmozott fogyatékossig
definicidja. Spanyolorszigban és Norvégidban példiul nem kilon-
boztetik meg a tobbi fogyatekossagtol Mis orszagokban a meg-
hatdrozds f6ként az értelmi, mozgdsszervi és érzékszervi fogyaté-
kossigot, egészségligyi problemak és a korldtozott kommunikacids
készség kombinicidjat takarja.

2. A misik gondot az adatok hidnya jelentette. A vélaszaddk dltal
tovabbitott adatok f8ként a sajit tapasztalataik alapjin szerzett
becslések voltak, amelyek nincsenek tudoményosan aldtimasztva,
ezért korultekintSen kell kezelni Sket. Mindenesetre az eredmények
elegend8ek ahhoz, hogy egy elsd benyomadst kapjunk a célcsoport
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nevelési kortilményeirdl és tanulmianyozzuk a kilonféle lakéfor-
mak el8nyeit és problémiit.

3. Nagyon nehéz oOsszevetni és egyontetlien értelmezni a kiilonféle
eurépai orszdgokbdl szdrmazé adatokat. Nyilvdnvalé, hogy a
stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek nevelési kortilményi az
egyes eurépai orszigokban jelentds eltéréseket mutatnak. Ez
magyardzhaté tobbek kozott az éltalinos életszinvonal-kiillonbsé-
gekkel, de az elldt6 és oktatdsi rendszerben rejls kulonbségekkel is.

A kovetkez8 részben visszajelzést kivinunk adni a vilaszaddknak az

adatokrol és azok értelmezésérdl, hogy kijavithassik és kiegészitsék az ada-
tokat, pontositsik és drnyaljik a képet, esetleg médosithassik kordbbi értel-
mezésuket.

(A tanulmdnyt forditotta az Anglofon Studid,
nyelvi lektor Vég Katalin)

Irodalom
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mensen met zeer ernstige verstandelijke beperkingen. nederlands Tijdschrift voor de Zorg
aan verstandelijk gehandicapten, 3, 156-169.
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Magyarorszagi helyzet
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SZULJON MASIKAT?! —
Sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermeket nevelo
csaladok életkoriilményei Magyarorszagon

(Bass LdszIlo)

A sulyosan-halmozottan fogyatékos személyeknek a kozoktatds kere-
tei kozt megvaldsulé elldtdsa gyakorlatilag nem alakult ki Magyarorszdgon,
gondozdsuk, nevelésiik teljes egészében a csalidra hirul. E csalidok élet-
korilményeirsl, problémairdl szinte semmilyen informiciénk nem volt.
Kutatdsunk’ sordn ennek feltirdsira véllalkoztunk.

Az 1993-as kozoktatdsi torvény ugyan eltorolte a képezhetetlenség fogal-
mat, de a képzési kotelezettség® jelenlegi formdjdban nem alkalmas arra, hogy a
csalad gondozsi, nevelési terheit hatékonyan enyhitse, és a gyermek kepesseg—
fejlesztése szempontjdbol sem elég eredményes. Tapasztalataink szerint a szo-
cidlis timogatdsok nem alkalmasak arra, hogy a csaldd anyagi terheit csokkent-
sék. Ezen megillapitdsok fényében gy litjuk, hogy a csalidok mindossze két
alternativa koziil valaszthatnak. Egyrészt donthetnek tgy, hogy intézetbe adjdk
a sérilt csalidtagot, véllalva ennek a dontésnek a sulyos pszichikai terheit, a
biintudatot, vagy ennek elkertlése érdekében a csalidban nevelés mellett Allnak
ki. A lelki terhek ez esetben sem kisebbek, csak esetleg ,,mastélék”, emellett a
szocidlis és anyagi terheik is jocskdn megnovekednek.

Legf&bb célunk az, hogy kialljunk amellett a felfogis mellett, hogy a silyo-
san-halmozottan fogyatékos embereknek is joguk van ahhoz, hogy szeretteik
korében éljenek, és a csalidoknak is ahhoz, hogy megnovekedett terheik miatt
ne legyenek kénytelenek gyermekiiket ,,1ntezetbe adni”. Ugy véljiik, hogy a
jelenlegi tdimogatisi és ellitorendszer nem alkalmas arra, hogy e célt szolgdlja.

Fontosnak tartjuk, hogy adataink birtokdban eredményesen lobbizhas-
sunk azért,

—  hogy a képzési kotelezettség feltételrendszerét a tobbi iskoldskord gyer-
mek elldtdsival tegyék egyenrangtivd, emellett biztositsanak megfeleld
intézményi keretek kozott megval6sulé nappali elldtést a silyosan-hal-
mozottan fogyatékos gyermekek szimdra is, illetve ez legyen a preferdlt
elldtési forma. Az elldt6 rendszer a tényleges helyi igényeknek megfe-
lelGen baviiljon.

7. A kutatds a Kézenfogva Alapitviny megbizdsibdl a Fogyatékosok Esélye Kozalapitvany
anyagi timogatdsdval késziilt. Az adatfelvételek 2002 Gszén és 2003 els§ félévében térténtek meg a
megyei Szakértsi Bizottsdgok munkatirsainak bevondsdval.

A kutatdsban koézremiikédtek: Bass Liszlé (ELTE, Tarsadalomtudomdnyi Kar, Szocidlis Ta-
nulményok Intézete) Falvai Rita, Kovics Eva, Porddn Akos, Zomi Timea (Kézenfogva Alapit-
vany). Sok segitséget kaptunk Markus Eszterts] (ELTE, Bérczi Gusztiv Gy6gypedagdgiai Féisko-
lai Kar) és Nagyné dr. Réz Ilondtdl (ELTE, Barczi Gusztiv Gydgypedagdgiai Fdiskolai Kar Peda-
gbgiai Szakszolgilat és Szakmai Szolgdgtaté Kozpont /mai nevén: Gyakorlé Gydgypedagdgiai
Szolgiltaté Intézmény/).

8. ,,Ha a gyermek tankételezettségét fogyatékossdga miatt nem tudja teljesiteni, attol az évtdl, amely-
ben az 5. életévét betolti, az 6vodai nevelési elsd napjatol kezdédden a fejlodését biztosito fejlesztd felké-
szitésben vesz részt (képzési kotelezettség). A képzési kotelezettség a tankotelezettség fenndlldsanak vé-
géig tart” . [1993. évi LXXIX. médositott torvény a kozoktatasrél 30. § (6)]
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— hogy az illami koltségvetés nagyobb osszeggel jaruljon hozzd az
otthoni dpolds koltségeihez

— hogy az OEP a val6s igényeknek megfelelGen alakitsa it a segé-
deszkoz-tdmogatdsi rendszerét.

Gyakorisagi becslések

Kikrél is beszéliink — a definici6 problémaéi

A stlyosan-halmozottan fogyatékos dllapot definicidjinak kérdése nem
tekinthet pusztin sziik szakmai, tudomdnyos problemanak Az, hogy a tar-
sadalom milyen médon, milyen kritériumok mentén hatdrozza meg egy cso-
portjat, jelentSsen befolyésolja e csoport tarsadalmi helyzetét, a kozosség
hozzéjuk valé viszonyit is. A 20. szézad elsS felében még a legtobb szakem-
ber is meglehet8sen negativ képet alkotott a stlyosan fogyatékos emberekrdl:
»semminémii ondllé tevékenységre nem alkalmasak”, ,teljesen képez-
hetetlenek, csak dpolist igényelnek”, ,elviselbetetlenck a csaldd szimdra”.
A hitleri Németorszdgban tirsadalmi kirekesztésiik a legszélsGségesebb for-
méban — tomeges meggyilkoldsukban — nyilvinult meg (Lanyiné 1996)

A hibort utdni évtizedekben a fogyatékossigrol, a fogyatékos emberek-
18l vallott nézetek jelentSsen megviltoztak, senki sem vitatta mér jogukat az
élethez. Egyre nyilvanvalobbd vilt mindenki szdmdra, hogy a fogyatékos
embereket allapotuk sulyossagatol fiiggetleniil 6ndllé személyiségnek kell
tekinteni, akiknek igényeit, sziikségleteit figyelembe kell vennie a kdzds-
ségnek, melynek tagjai. Nem tagadhat6 meg tSlik az llapotukhoz illeszkedd
nevelés lehetsége, nem Zarhat]uk ki 8ket az emberi k6zosségbdl.

A definicidalkotds sordn olyan kritériumokat kell figyelembe venni,
amelyek alkalmasak arra, hogy az adott csoportot elkiilonithessiik mds
csoportoktdl. Esetiikben orvosi, pszicholdgiai, pedagdgiai, szocioldgiai és
jogi szempontok is meg]elennek a meghatdrozdsokban.

Az Amerikai Egyesiilt Allamok térvénykényve példdul a kovetkezd-
képpen hatirozza meg a stlyos fogyatékossag fogalmat:

»Sttlyosan akadilyozott gyerekeknek nevezziik azokat, akik a fizikai,
mentalis, vagy emociondlis problémdik intenzitdsa, vagy ezen problémdk hal-
mozdddsa kovetkeztében, a hagyomdnyosan biztositott, normal, illerve spe-
cialis pedagdgiai lehetdségeken til tovabbi oktatasi, szocidlis, pszicholdgiai és
orvosi megsegitésre szorulnak abhoz, hogy lehetdségeik maximumat nydjtva
a tarsadalmi kozisségbe beilleszkedjenek, életiiket hasznosan és értelmesen
éliék le, illerve nmagukat kiteljesitsék.” (Code of Federal Regulations)

Az eurépai szakirodalomban egyre elterjedtebb az a felfogds, mely sze-
rint a kiilonboz3 fogyatekossagl csoportokra nem lehet egyértelmi megha-
tirozdsokat adni, hisz az egyéni eltérések igen jelent8sek. , A silyos fogya-
tékossagot csak az adott személy fejlodésén beliil tudjuk meghatdrozni.”
(Mirkus 1996.). A definiciék nem annyira a deficitre, mint a specidlis meg-
segités lehet3ségeire koncentrilnak.
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»A balmozottan fogyatékos személyek kozott jellegzetes tipust képviselnek a
sitlyosan-halmozottan fogyatékosok (Schwermebrfachbebinderte, severely multi-
ply handicapped). Esetiikben leggyakoribb a silyos, agyi eredetsi mozgaskorldto-
zottsag és a motoros beszédzavar kombinalddasa, de a silyos értelmi fogyatékos-
sag s elofordulbat. 6k voltak a fogyatékos populiciobol a leginkabb elhanya-
goltak; emberi sziikségleteiket, kommunikdcios igényeiket sokdig nem ismerték
fel, képezhetetlennek tartottdk dket. Kiilfoldon néhany évtizede mar kifejlodort a
veliik foglalkozé gydgypedagigiai részdiszcaiplina, érdekvédelmiik, életfeltételeik
humanizalisa. Hazankban mindez most van kialakuloban.” (Lanyiné 2003)

Bir e huménus elveket a vildg minden orszdgiban hirdetik, elemeit tor-
vénybe is foglaljik, megvalésuldsuk azonban — f8ként a sﬁlyosan—halmozottan
fogyatékos személyek esetében — még ma sem tekinthetd megfelelnek.

Mindenképpen figyelemfelhivd, hogy napjainkban djra felvetddott a
kirekeszt8 édllispont a fogyatékos emberekkel kapcsolatban. Peter Singer
ausztrdl mordlfilozéfus 1979-ben megjelent kdnyvében felveti, hogy a si-
lyos értelmi fogyatékosok, ha a homo sapiens fajhoz tartoznak i is, nem te-
kinthet8k ,,személynek”. (Singer 1979)

» Peter Singer bioetikushoz csatlakozvin djabban ismét erésodik Euro-
pa-szerte egy olyan iranyzat, amely egyenesen biinozoknek tekinti azokat a
sziiloket, akik egy elorelithatéan fogyatékos gyermeket hoznak wviligra,
mert tilzott terbeket ronak magukra és a tarsadalomra. Mar ott tartunk,
hogy azt mondjuk, hogy egy ilyen életnek nincs joga az élethez, mert érték-
telen, tebat eltdavolitandd.” (Zulehner 1999)

A stlyosan-halmozottan fogyatékosok becsiilt szima Magyarorszigon

Mivel a beiskoldzds kornyékén gyakorlatilag minden fogyatékosnak
tind gyermeknek meg kell ]elennle a tertletileg illetékes Tanuldsi
Képességet Vizsgalé Szakértsi és Rehabiliticiés Bizottsdg (tovibbiakban:
szakértd1 bizottsdg) elStt, hogy az a tankotelezettség teljesitésének médjardl
nyllatkozzon gyakorlsagl becsléstink alap]aul e bizottsigok dokumenti-
c16jat dolgoztuk fel. Vizsgilatunkban 23 év (1981-2002) forgalmi konyveit
vizsgaltuk 4t, ahol adattisztitds utdn 4650 személyt taldltunk, akit sulyosan-
halmozottan fogyatékosnak diagnosztizalt a bizottsdg.

1. tdbla: A sitlyosan-halmozottan fogyatékosok vizsgdlati gyakorisiga életkorok és nemek szerint

Vizsgilaton megjelent silyosan-halmozottan fogyatékos személyek
, szdma (f3) gyakorisiga (%o)’

Eletkor Terk; p - ek - =
érfi né 0SSz érfi né OsSZ.
0—4 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
0SSZ. 2698 1952 4650 0,26 0,40 0,87

* A megfeleld életkort népesség arinyiban
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Az 1. tdbla adatai alapjdn megéllapithatjuk, hogy az iskoldskort kor-
csoportokban tapasztaljuk a legmagasabb gyakorisigi értékeket (1,69%0 és
1,64%o). Az is lithatd, hogy a stlyosan-halmozottan fogyatékos személyek
eléforduldsa a férfiak kozott rendre magasabb, mint a néknél. A legfiatalabb
(0—4 éves) csoportban a stilyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek szama
és gyakorisiga (0,36 %o) igen alacsony értéket mutat. Ebben az életkorban a
ogyatékos gyermekek dltaldban még nem kertilnek a szakértdi bizottsig elé,
illetve esetiikben viszonylag ritkdn lehet egyértelmd diagnézist alkotni. A 25
évnél idGsebb fogyatékos emberek az ltalunk dtvizsgilt dokumentumokban
mér nem nagy valészinséggel szerepelhetnek (a gyermekek dtlagosan 8 éves
korukban kertiltek a bizottsdg elé, azaz az dltalunk vizsgalt legrégebbi doku-
mentumokban — 1981 — szerepld gyerekek ma 28 évesek lehetnek). A 25 év
feletti fogyatékosokrol tehdt gyakorlatilag nem rendelkeztink adatokkal.
Adataink értelmezéséhez figyelembe kell venniink, hogy 1993 6ta (a
Ko6zoktatdsi Torvény véltozdsa) ota a bizottsdgok elStt megjelend stlyosan-
halmozottan fogyatékos gyermekek szdma megdupldzddott (1. dbra).

1. dbra: A szakértoi bizottsigok dltal vizsgalt silyosan-halmozottan fogyatékosok szima
évenként

2001.

1999.
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1995.
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T T T T 1
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A stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek szdmit tehdt csak
becstlni tudjuk a Vlzsgalaton meg]elentek szamabol. Becslésunket tgy ké-
szitettiik el, hogy a teljes népességen belil a férfiak és nék korcsoportjaiban
kiilon-kiilon az ltalunk mért legvalészintibb 10-14 éves kori gyakorisigi
értékekkel szimoltunk, valamint figyelembe vettiik a fogyatékos populdcié
magasabb halandésagi értékeit is. A fogyatékos személyek pontos halan-
désdgi adataival nem rendelkeziink. Kutatdsunk adatai szerint a stlyosan-
halmozottan fogyatékos emberek halandésdga 5-6-szor magasabb az itlag
népesség adatainal.
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2. tabla: A silyosan-halmozottan fogyatékosgyermekek helyzetének viltozdsa a szakértéi
bizottsigi vizsgalat 6ta (%)

Jobb" | Intézet- | Csalad- Elh o Halélozis a
diagnézis | ben él ban él unyt ssz teljes népességben

04 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
10-14év | 3,0 242 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 41,1 12,8 100,0 2,2
Osszes 26 33,1 57.3 7.1 100,0

* az eltelt 1d3 alatt kidertlt, hogy a gyermek allapota jobb, nem stilyosan-halmozottan fogyaté-
kos

Kutatasi adataink alapjin feltételezziik, hogy a ma Magyarorszigon ¢l6
stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek létszama mintegy 12 ezer fé.
Koziluk korulbelil kétezer {8 tankoteles kord, mintegy négyezren 18 évnél
fiatalabbak, 8 és 13 ezer {8 kozott becsiiljik a felndttek létszamit.

Mis oldalrél azt is mondhatjuk, hogy évente korulbelil kétszaz (1 éves
korin til életben maradd) stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermek
sztletésével kell szimolnunk (incidencia).

Becslésiink 0sszhangban van mds, korabbi vizsgilatok adataival. Egy,
az 1993/94-es tanévrdl késziilt felmérés 1887 tankoteles kort képzési kote-
lezettet” szdmolt ossze (Veres 1996), 1998/99-ben szimuk 2130 & volt,
(Nagyné 1999). Az Oktatdsi Minisztérium adatai szerint az 4ltaldnos iskolas
kora népesség 0,12%-a képzési kotelezett.

3. tdbla: A silyosan-halmozottan fogyatékos személyek becsiilt gyakorisiga a teljes
népességben (f6)

’ Sﬁlyosa/n—halmozgtan Halalozéssal
Eletkor fogyatgkos s,zemel/}/lek korrigalt éreck (£6)
becsiilt szima (f3)
férfi nd Ossz Ossz
1-4 év 500 350 850 850
5-9 év 570 420 990 950
10-14 év 610 440 1050 1 000
15-19 év 640 460 1100 1000
20-24 év 780 560 1340 1200
25—x év 6110 5400 11 510 6 500
Osszes 9190 7 630 16 820 11 500

Ahol szdmitdsaink bizonytalanabbak, az a felnétt, illetve id&skord né-
pesség. Az intézetekben él6 — tilnyomo tobbségében felnstt kort — stlyo-

9. ,Ha a gyermek tankotelezettségét fogyatékossdga miatt nem tudja teljesiteni, attdl az évtd],
amelyben az 5. életévét betdlti, az 6vodai nevelési elsS napjitél kezdddden a fejlsdését biztosité
fejlesztd felkészitésben veszt részt (képzési kotelezettség). A képzési kotelezettség a tankotele-
zettség fenndllasdnak végéig tart”. [1993. évi LXXIX. médositott torvény a kozoktatisrdl 30. § (6)]
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san-halmozottan fogyatékos személyek szamardl csupdn (igen bizonytalan)
adatokkal rendelkeztink. Az dpol6-gondozé intézetekben ellitott mintegy
11 000 fogyatékos személy felulvizsgdlata sordn 2001-ben a halmozottan sé-
rilltek szama 1415 {8 volt. Mivel azonban a halmozottan sériilteket az adat-
felvétel sordn esetenként valamennyi fogyatékossigi f6csoportban megjele-
nitették, ez a szdm akdr joval magasabb is lehet. A rehabiliticids intézmé-
nyekben elhelyezett fogyatékos személyek 2002. évi illapotfelmérésében a
halmozottan sériiltek szama 98 8 volt (Czirdki 2003). A *70-80-as évektdl
kezd8d3en egyre erdteljesebbé vilt az a gondolat, hogy a nagy intézmények
nem biztositanak megfelel§ kortilményeket a fogyatékos emberek gondoza-
sara sem. A bentlakdsos intézetekben el8szor kiscsoportos formédkat alaki-
tottak ki, majd egyre nagyobb szimban hoztak létre kis létszdmu lakéott-
honokat. 2001-ben Magyarorszigon 100 lakéotthonban 1200 fogyatékos
személyt gondoztak, arra vonatkozdéan azonban nem taldltunk informécié,
hogy kozuliik mennyi a stilyosan-halmozottan fogyatékos ember.

A csaladok szociodemografiai statusza
Demogréfia és csalddszerkezet

A tovibbiakban sajit kutatdsunk alapjan szdimolunk be a silyosan-hal-
mozottan fogyatékos gyermekeket neveld csalidok helyzetérsl. Vizsgila-
tunkat e csalidok orszagos reprezentativ mintdjan kérdGives modszerrel ké-
szitettlik el (n=237). A kérd&iveket a csaldd otthondban a Szakért8i Bizott-
sagok munkatdrsai vették fel. (A minta és a kérd&iv részletes bemutatdsit 1d.
jelen tamulmény Figgelékében.)

Ahhoz, hogy megismerhessiik a halmozottan fogyatékos gyermeket
nevel§ csaladok életkortilményeit, nehézségeiket, meg kell vizsgilnunk,
hogy e csalidok szerkezete eltér-e az atlag népességtdl.

Feltételezéstink — és a csalddok beszamoloi — szerint a fogyatékos gyer-
mek nevelésének terhei el8l gyakran elmenekiilnek az apik, sokan szdmol-
nak be arrél, hogy vildsuk oka éppen a gyermek sziiletése, illetve nevelése
volt. Vizsgilatunk adatai ezt csak némileg tdmasztjak ald.

4. tabla: Gyermeket neveld csalidok osszetétele a teljes népességben
és a fogyatékos gyermekek csalidjaiban (n=237)

Gyermekes Fogyatékos gyermekek
csalidok* csalddja

szul8 par 70,1 70,1

szil8 par + rokon 7,2 9,1

egy szulg 19,8 12,1

egy sziil + rokon 29 8,7

Osszesen 100,0 100,0

* Forrds: népszamlalds 2001.

A 4. tébla adatai szerint a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermeke-
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ket neveld csalidok osszetétele gyakorlatilag megegyezik a teljes népesség-
re jellemz3 képpel. Nem magasabb kozottik a vélasok szdma, bar a vélds
utan a gyermeket neveld szilg ritkibban marad egyedil (jérészt osszekol-
tozik a nagyszulSkkel), hiszen a fogyatékos gyermek nevelését egyedul val-
lalni szinte lehetetlen.

SA fer]em e miatt a gyerek miatt hagyott itt benniinket. A mostani élet-
tdrsam 1s mdr nebanyszor szoba hozta, miért nem adjuk intézetbe. De szo
sem lehet réla.” (48 éves anya 13 éves gyermekével)

» Az anyja mindig szégyellte G-t. Nem vitte emberek kizé, a gondozd-
sat is elbanyagolta, aztan itt hagyott minket. A sziileimnél lakunk, akik segi-
tenek elldtni a gyereket. De 1igy néz ki, most kérni fogiuk az intézetbe he-
lyezésér. Van egy 4j élettdrsam, ezt a kapcsolatot nem akarom mar feladni
emiatt.” (28 éves apa 8 éves kisldnydaval)

A fogyatékos gyermek sziiletése és nevelése a csaldd teljes életforma-
véltdsit jelenti, ami krizisbe sodorhatja a hizassigot, de novelheti is a csala-
di kohéziét. Az egyediil maradds esélye Budapesten kétszer akkora, mint a
kozségekben. A fogyatékos gyermek sziiletése utdni Gjabb gyermekvallalas
erSteljesen Osszekapcesolddik a csaldd egytitt maraddsdval.

5. tdbla: A csalddszerkezet eltérései lakdhely és a fogyatékos gyermek utdni gyerekvallalis
szerint

Sziil&par Egy sziil§ | Osszesen N-=

Lakdohely
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

Hiny gyerekiik sziiletett
a fogyatékos gyermek utin?

nem sziiletett 71,3 28,7 100 136
1 gyermek 84,3 15,7 100 70
tobb gyermek 93,5 6,5 100 31
oOsszesen 78,1 21,9 100 237

A fogyatékos gyermek csalidjiban azonban jelentSsen t6bb gyermeket
nevelnek, mint a gyermekes csalddok altaldban. A magasabb gyermeksza—
mot paradox médon épp a fogyatékos gyermek sziiletése magyardzza. A
fogyatékos gyermek szuletésekor ezek a csalddok gyerekszam tekintetében
nem térnek el a populdcié egészétdl. Azonban — mint ldtni fogjuk — ekkor-
t6l az anydnak éltaliban véglegesen fel kell adni munkdjit, otthonléte
lehet3séget biztosit tobb gyermek nevelésére is. Ennél erdteljesebb
magyardzé elv lehet egyfajta lélektani kompenzicié feltételezése.
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6. tdbla: Gyerekszdam a teljes népességben és a fogyarékos gyermekek csalidjaiban

Gyerek- Gyermekes Fogyatékos gyermekek csalddjai
szdm csalddok’ f K
(orszdgos) a7ogy. gyerme jelenleg™

sziiletésekor™ ) &
1 51,2 48,1 21,1
2 37,2 34,2 42,2
3 8,9 11,0 224
4 és tobb 2,6 3.4 14,3
Osszesen 100,0 100,0 100,0
Atlagos gyermekszam 1,65 1,86 2,44

Forrds: népszamlilds 2001.
A fogyatékos gyermekkel egyttt
#*% A vizsgilat idGpontjiban

A szil8k tirsadalmi helyzete

A fogyatékos gyerek sziiletése el6tt e csalidok szocidlis stitusza azonos
volt a az ép gyermekeket nevel§ csalidok jellemzdivel. A fogyatékos gyerme-
ket neveld csalddokban a szilSk 24,9%-a érettségizett, 11,3%-uk szerzett fel-
s6fokut végzettséget, ezek az ardnyok a 20-59 éves népességben ezzel meg-
egyeznek (28.8% illetve 15.7%). A stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermek
szuletése tehdt nem kapcsolhatd a csalidok térsadalmi helyzetéhez. Az enyhébb
fogyatékossigok esetén szdmos tapasztalat van arra vonatkozdan, hogy az ala-
csonyabb stituszd csalidokban nd a fogyatékos gyermek sziiletésének kocka-
zata. Magyardzzék ezt az anydk terhesség alatti életmddjanak kilonbozEsé-
gével, a jobb kortilmények kozott lezajlo sziilések kisebb kockdzatival, a gyer-
mek korai életszakaszéban a taplilkozas, a betegségek és a balesetek eltérd koc-
kizatdval — mindezek a tényez8k azonban nem mutathatdk ki a legsilyosabb
fogyatékossigok esetén, az alacsonyabb stituszi csalidokban nem sziiletik
tobb stlyosan- halmozottan fogyatékos gyermek.

A tdrsadalmi stdtusz homogenitisa azonban a fogyatékos gyermek
sziiletése utdn megvaltozik: a fogyatékos gyermekeket neveld csaladok tar-
sadalmi stitusza sokkal roszabba vilik. A romlds elss eleme a sziil6k gazda-
sagi aktivitisinak megvéltozdsiban jelentkezik.

7. tabla: A sziilok gazdasdgi aktivitdsa

Anya Apa
Gazdasigi aktivitds fogy. teljes fogy. teljes
gyermek népesség* gyermek népesség*

Aktiv keresd 13,4 56,5 67,9 68,2
Munkanélkiili 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
Apolisi dij 22,0 ? 3,7 ?

Osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0

* 220-59 éves népességben (Forrds: Népszamlilds 2001.)
6l
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Mint lathatd, a 20-59 éves férfiak és a fogyatékos gyerekek apjanak gaz-
dasdgi aktivitdsa gyakorlatilag megegyezik, az anyik azonban tilnyomd
tobbségben feladtak keresS tevékenységliket, meghosszabbitott gyesen, dpo-
lasi dijon otthon maradtak a fogyatékos gyermekkel (felndttel). Ezek a gye-
rekek dlland6 felugyeletet igényelnek, napkozbeni elldtdsra alkalmas intéz-
mények gyakorlatilag nem léteznek. Tdvmunkdra, bedolgozisra igen kevés a
lehet8ség, de a gyermek elldtdsa mellett erre nem is sok ideje, ereje marad a
szilének. A mdsik sziilének (mir amennyiben két szl neveli a gyermeket)
is nagyon sokszor kell besegitenie a gondozasba: ha az anyédnak (hisz ilta-
laban & marad otthon a fogyatékos gyermekkel) barmely okbdl el kell men-
nie otthonrdl — Gigyintézés, bevisirlds —, ha beteg, vagy ha a gyermeket el kell
vinni fejlesztd foglalkozisra, orvoshoz, akkor a dolgozé sziilének is otthon
kell maradnia. Ez egyrészt az § jovedelmét is csokkenti, masrészt csak olyan
munkahelyre mehet el dolgozni, ahol toleraljék ezt a bizonytalansigot.

»Az anya cipdfelsorész-készitd volt, a gyerek sziiletése ota — 12 éve —
nem dolgozik. Az apa jol fizeté szakmdja helyett kéményseprd lett, hogy
kotetlen munkaidében dolgozhasson.”

» Az anya otthagyta a munkahelyét, mert nem tudta megoldani a gyer-
mek oda-vissza szallitdsdat a napi 1-2 ords fejlesztésre. Az apa — a gyerme
dallapota miatt — idegosszeomlast kapott, jelenleg csak alkalmi munkdkat
vallal.” (mérnok hazaspér)

Szegénység és folyamatos elszegényedés

A magasabb gyerekszdm és az aktiv keresSk alacsony szdma a csalidok tel-
jes elszegényedéshez vezet. A 2002-es létminimum-szdmitas értékeivel szdmolva
a sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermeket nevel§ csalidok 74,4%-dnak
jovedelme' a létminimum alatt, 73,2%-uk a hiztartas statisztikdban hasznalatos
szubjektiv szegénységi kiiszob (a nagyon szlikos megélhetéshez sziikségesnek
tartott Osszeg) alatt €l, 40,8%-uknak pedig a nyugdijminimumndl is alacsonyabb
az egy fGre esd jovedelme (ez a segélyezési kiiszob jovedelmi hatdra).

2. dbra: A kilonbiozo szegénységi kiiszobok alatt élok aranya a teljes népességben™
és a silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekeket neveld csalidokban

fogyatékos

LT gyermekek csalddjai
| [ teljes népesség

Létminimum alatt ‘

Szubjektiv

szegénységi kiiszob alatt ‘

I

Nyugdijminimum alatt

0 10 20 30 40 50 60 70 80

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

10. Szamitdsainkban a csaldd netté Osszjovedelmét vettik figyelembe, amely tartalmazta
a timogatasok Osszegét is.
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A tobb gyerek és a kevesebb keresd mellett a fogyatékos gyermek ella-
tisdnak specialis tobbletkoltségei is vannak. Bar e csalddok dltaldban alanyi
jogon kapnak kozgydgyelldtast, kozismert, hogy az igy beszerezhetd
gyOgyszerek kore egyre csokken. Az orvosi elldtds ezeknél a gyerekeknél
altalaban problematikus, a legtobb orvos nem felkészult a fogyatékos embe-
rek kezelésére, a gyermeket villalo és hatékonyan kezeld orvos munkdjit
esetenként kilon meg kell fizetni. A gyermek gondozdsihoz sziikséges
koltségek kozil a legelemibb, bioldgiai sziikségletekhez kapesolddo tétele-
ken a szegényebb csalidok sem tudnak ,spérolni”, a gyermek fejlesztésé-
hez, a csaldd pihenéséhez kapcsol6dé plusz kiaddsokat azonban mar nem,
illetve jéval kevésbé tudjék vallalni.

8. tdbla: A csalddok specidlis kiaddsai a csalid anyagi helyzete szerint

A létminimum
alatt él8k felett élsk

(Ft/ho) (Ft/ho)
orvos, gyogyszer 2260 1 600
pelenka, speciilis élelmiszer 1230 830
segédeszkozok 520 730
szallitds 3370 6 850
foglalkozds, gyermekfeliigyelet 740 2870
nyaralds 280 1360
egyéb 1300 2 480
Osszesen 9700 16 720

»Nem arrél van sz6, hogy nem tudok enni adni neki, hanem a beuta-
zds koltsége, meg az stravaldra, amit koltok egy alkalommal 500 Ft-ot is ki-
tesz ... A mozgdskorlatozottak vti hozzdjiruldsat elutasitottik, mert nem
mozgdssérilt.” (8 éves siket, vak, értelmi fogyatékos fid)

» Lélen erdsebben kell a gyerek miatt fiiteni, ettdl féliink, nagyon sokat
fizetiink gdzra.” (Jelenleg 60 ezer forint dijhitralékuk van.)

»Ha a gyerek ki akar menni az ndvarra, lecsiisztatjuk a lépcson. Most
madr 120 kilo, gerinc-sérviink van, az emeldt meg nem tudjuk megfizetni.”

Az anya dpolénd volt, de a gyermek miatt nem tud visszamenni dol-
gozni, havi jévedelmiik 50 ezer Ft, A lakds rezsije havonta 20 ezer Ft, a
gyermek orvosi elldtdsara, gyogyszereire és szallitdsara havi 4-5 ezer Ft-ot
koltenek. Lakbért mar ma]d egy éve, a villanyszdmlat 2 hénapja nem tudjak
fizetni, rezsitartozasuk szazezer Ft felettl a nagymama anyagi segitsége nél-
kiil az élelmiszer megviasarldsa is gondot ]elentene

Az elszegényedés folyamatira vonatkozéan nem rendelkeziink retros-
pektiv adatokkal. Ha azonban a kiilonbo6z8 életkoru fogyatékos személyek
csalddjinak helyzetét vizsgiljuk, akkor érzékelhetjiik, hogy az egyre 1d6-
sebb gyermekek mellett egyre rosszabb jovedelmi helyzetet regisztraltunk.
(Ertelmezhetnénk ezt a helyzetet tgy is, hogy az évek el6rehaladtéval in-
kabb a jobb stituszi csalidok adnik fel a gyermek csalddi nevelését. Mivel
azonban a kiillonbo6z8 életkord fogyatékos személyek csoportjaiban a szii-

63



kutatas

11/2/04 14:21 Page 64 “&*ﬁ

18k iskoldzottsdga kozott nem volt szignifikdns kiillonbség, ezt a feltevést el-
vetettitk.) A folyamatos romlds a 20 év feletti fogyatékos személyek csaldd-
jdban megall. Itt a csaldd tobbi gyermeke midr felnd, a gyakorlatilag valto-
zatlan bevételekbdl mér kisebb létszamu csalddot kell eltartani. Az anyagi
helyzet romldsit azon is lemérhetjik, hogy a fogyatékos gyerekre forditott
specialis kiaddsok mértéke egyre csokken. A felndtté valé fogyatékos ember
(és az 8t neveld csaldd) élete egyre inkdbb bezirul.

9. tabla: A csalddok jovedelmi helyzetének mutatdi a fogyatékos gyermek életkora szerint

A fogyatékos A létminimumhoz Speciélis
gyermek viszonyitott jovedelem kiadasok N=
életkora (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

A szocidlis timogatdsok rendszere és elérhetSsége

A csalddok anyagi gondjainak enyhitésére természetesen kiillonbozd
tdimogatdsi formdk léteznek Magyarorszdgon. Alanyi jogon jir a kozgydgy-
ellitds. A fogyatékos gyermeket dpol6 felnSttnek — amennyiben kéri — meg
kell llapitani dpoldsi dijat (20 100 Ft), és jogosult magasabb 6sszegd csala-
di pé6tlékra (12 600 Ft). Ha a szulS ugy dont, az dpolasi dij helyett GYES-
en maradhat a gyermek 10 éves korig (20 100 Ft) — ez meghosszabbithaté a
14. életévéig. A fentiek helyett a csaldd vilaszthatja a fogyatékossigi tdimo-
gatdst (16 080 Fr). A fogyatékos személy igényelhet rokkantsdgi jaradékot
(21 510 Ft), amennyiben vak, akkor a vakok személyi jaradékat (9750 Fr).
A csalidok kérhetnek timogatist a kozlekedéshez, autdvisirlishoz,
lakdsatalakitishoz, illetve rendszeres szociélis segélyt, amennyiben egy f8re
esd jovedelmiitk nem éri el a 16 080 Ft-ot.

A fenti timogatdsok — mint az a szovegbdl is litszik — nem Osszegez-
het8k, egymast jorészt kizarjék, de egy csaldd havi 20-40 ezer Ft tdimogatds-
hoz hozzdjuthat. Ez az 6sszeg messze nem fedezi a kiesd jovedelem és a spe-
cidlis kiaddsok dsszegét. A legtobb csalad azt fogalmazta meg, hogy az dpo-
ldsi d1] legaldbb a minimalbér &sszegét érje el, masok szerint az anyagi timo-
gatds érje el a gyermek intézeti nevelésének koltségeit. Hogy erre mennyi
esély van, azt j6l jellemzi az a kozgazdasdgi racionalitds, amelynek példdjat
néhdny honap]a egy felelds politikus frdsiban olvashattuk.

pénziigyminiszter — német példa alapjan — azt is emlitette, hogy a
csaladmgok otthoni dpolasaért OEP-pénzbdl fognak majd fizetni, s ez egy-
felol munkaalkalmat teremt, masrészt kivaltja a /eoltseges korhdzi dpolasok
egy részét. Lz az elgondolds is problematikus. El6szor azért, mert mindent a
mimimalbérbez kell viszonyitani. Ennél kevesebbet ,nem illik” fizetni, de
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50 000 forint egy /eistelepz}ilésen otthoni munkdért, képzetlen embernek fi-
zetve méltanytalanul sok.” (Mihdlyi 2003)

Kutatdsunkban azt is megvizsgiltuk, hogy a stilyosan-halmozottan fo-
gyatékos gyermeket nevel§ csalidok mennyire veszik igénybe a jelenleg el-
érhetd anyagi timogatdsokat. Az adatok megdobbentoek Mikozben e csa-
ladok tobbsége gyakorlatllag nyomorog, sokan még a létez8 timogatisi for-
mékat sem veszik igénybe.

10. tabla: A csalidok rendszeres anyagi tamogatdsban valo részesedése

Témogatdsi forma Csalddok’
Semmi 37,1%
Fogyatékossigi timogatds 7,8%
Apolisi dij 27.2%
Magasabb 6sszegi csalddi pétlék 22,4%
Egyéb (segély, GYES, jiradék, kozl.tim.) 32,7%

* nem Osszegezhetd, egy csaldd tobbféle timogatast is kaphat

Az igénybe nem vett timogatds hdtterében tobbféle ok dllhat. Ezek a
tdimogatdsok (a kozgyogyellatas kivételével) nem alanyi jogon jirnak, azo-
kat kérvényezni kell, és kiilonb6z8 1d6kozonként orvosi Vlzsgalaton kell
igazolni, hogy a gyermek stilyosan-halmozottan fogyatékos, és dllapota
nem valtozott meg (nem javult). Bizonyos esetekben kornyezettanulmanyt
készitenek a csalddnél, sokszor jovedelemigazolast kell mellékelni.

»A gyermekér szeretettel nevelé csalidnak megalizd a rokkantsdgi jd-
radékhoz sziikséges gondnoksdg ald vételi tortira.”

»Amikor a kisliny 18 éves lett — mivel nem tudja a nevét aldirni — tor-
vényes képuviselor kellett kijelolni a szamara. A birésagi idézést vigy kiildrék
ki, hogy csak a gyerek vebeti dt...”

»Ki tudja, milyen tamogatisok vannak? Minden csak adhato. Hidba
megyek az onkormdanyzathoz, dssze-vissza kiildozgetnek minket — a végén
otthagytuk!”

Igen sok csaldd szdmol be arrdl, hogy a procedura tilsigosan megter-
hel8, s6t megaldzo szimukra, nem kevesen panaszkodnak kérésiik elutasiti-
sarol. Altalinosnak tekinthet az informécidhidny: a sziilének nincs tudo-
mésa a timogatdsi lehet3ségekrdl, esetleges érdekldésiikre a helyi tigyin-
téz8k téves informacidkat adnak.

»A szomszédasszonyom onkormanyzati dolgozd, 6 segitett kérvényt ir-
ni a fiirddszoba dtalakitasihoz. Elutasitottdk.”

»A felemelt csaladi potlék a gyerek sziiletése ota jart volna nekiink, de
csak a gyerek 2 éves koraban hallottunk rola el6szor.”

» Két éve kapjuk az emelt csaladi potlékot. Elétte semmilyet sem adtak,
mondvan, hogy a gyerek nem jar iskoliba.”

»Az édesanyam 2 éve agyvérzést kapott, a gyere/e mellett 6t is el kell
latnom. De most, hogy megkaptam afogyate/eossagz tdmogatdst, megszin-
tették a benzmpenzt és az apolasi dijat is.

»A csaladiigyi minisztertdl kaptunk tavaly egyszeri tamogatdst, de ez
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megsziint. Nevelési tamogatdsra nem vagyunk jogosultak, mert magas az
egy fore juté jovedelmiink [50 000 forintbol élnek ketten] . Nem tudom, ho-
va fordulbatnék.”

Eletmod, életmindség
A csalidok kapcsolatrendszere

A suilyosan-halmozottan fogyatékos személyek gondozdsa mindenna-
pi, tobbérés feladatot ad az 6t gondozd csalddtagnak. A gondozisi felada-
tokon kivil a gyermek (feln6tt) az esetek tilnyomé tobbségében folyama-
tos felugyeletre szorul. Ez a 24 6rés szolgdlat olyankor, ha nincs valaki, aki-
nek a segitségére lehet szdmitani, gyakorlatilag bortonbe zérja a csalddor.
Valakinek mindig otthon kell lenme vagy ha ez nem megoldhaté, akkor a
fogyatékos gyermeket is magukkal Kell vinniiik. A csaladok nagy szamban
szamolnak be bezdrtsigrdl, elmaginyosoddsrol, elszigetel§désrdl, besziikii-
lésr6l, arrdl, hogy a csaldd élete a gyerekhez igazodik.

»Most, hogy a feleségem kérhazba keriilt, jottem rd, hogy menmnyire
egyediil vagyunk. Egy hét milva vissza kell mennem dolgozni, és semmilyen
lehetdség nincs a gyerek feliigyeletére.”

» Mi a gyerek nélkiil nem tudunk elmenni itthonrdl. J6 par éve nem vol-
tunk sehol sem.”

»Az egész életteriink besziikiilt, szinte dllandéan be vagyunk zdrva.”

» Magunkra maradtunk. A szegény csalidok beteg gyermekeit nem ld-
togatja senki. Ki jonne ide hozzink? A tiizelonk elfogyort. Meddig birom
idegekkel?”

A csalddok izoldlédédsa alapvetSen a gyermekhez, lakdshoz kotottség
kényszerébdl fakad. Vagy nincs olyan személy, akire rabizhatnik gyerme-
kik felugyeletét, vagy 6k maguk utasitjik el a segitd személyeket. Igen so-
kan szdmolnak be arrdl, hogy gyermekiiket mds nem viseli el, nem érti meg
a kozléseit, nem tudja megfelelGen elldtni, még napi egy-két érira sem. Ez
az ellendllds gyakran a rokonsdg, szomszédsig (vélt vagy valds) ellendlldsa-
bél fakad. A szlikebb kornyezet gyakran fogalmazza meg, hogy a sztilSk fe-
leslegesen villaljik magukra a fogyatékos gyermek nevelésének terhét, az
erre érzékeny csaldd pedig olyankor is feltételezi a kornyezet ellensegesse—
gét, amikor erre nincs oka.

Olyan intézmények, ahol a gyermek nappali feliigyelete megoldhaté
lenne, igen kis szimban — és {8ként a nagyvirosokban — 1éteznek Magyaror-
szagon. Tdmogat6 szolgdlatok minimdlis szimban dllnak a rdszoruldk ren-
delkezésére (2003-ban 63 ilyen intezmeny miikodott az orszdgban). Ha a
nappali feliigyeletet valamilyen mds profilt intézményben prébaljik megol-

ani, ez gyakran vezet konfliktushoz az erre a feladatra nem felkésziilt in-
tézmény dolgozéival, vagy az oda jiré ép gyermekek sziileivel (peldaul nor-
mél 6voda, bolcsGde esetén). Mds esetben a napi vagy hetes intézményi elhe-
lyezés kévetkeztében a csalidok elesnek a kapott anyagi timogatdsoktol.

Fizetett segitSket csak igen kevesen képesek alkalmazni — az erre véllal-
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kozd, dltaldban nem szakképzett dpoldk, segitdk 6radija ma 500-1000 Ft
kozott van. Napi 6-8 6rés felugyelet dra egy hénapban 50-150 ezer Ft-ot
emészt fel. (E koltségekkel a csaldd elszdmolni sem tud, az ilyen feliigyele-
tet vallalok nem adnak szdmldt a munkdjukrdl.)

Mindezek kovetkeztében a csalidok dontd tobbsége senkire, vagy leg-
feljebb rokoni segitségre szdmithat a gyermek feltigyeletében.

11. tdbla: Kik feliigyelnek a fogyatékos gyermekre?(%)

Csak a sziilk 31,3
Rokon, csalad is 40,8
Intézmény is 12,9
Idegenek (szomszéd, barit) is 6,4
Fizetett feliigyeld is 3,0
Egyéb 0,9
Nem igényel dllandé feligyeletet 4,7
Osszesen 100,0
n= 233

A konkrét feligyelet mellett mésfajta segitségre is sziiksége lehet a
csalddnak, legaldbb arra, hogy a gyermekiikkel kapcsolatos problémdkat
valakivel megbeszélhessék. A csalidok 21,7%-a megbeszélni sem tudja
gondjait senkivel. A csalddok tobbsége ebben a helyzetben elvesziti térsas
kapcsolatait, teherbiré képességiik szélsGségesen legyengtil.

A bezirtsdg a mindennapi élet feladatait (bevisirlds, ligyintézés) is
megneheziti, de szinte lehetetlenné teszi a csalddok rekredcidjat, a bariti és
tirsadalmi kapcsolatok fenntartdsit is.

12. tdbla: Rekredcios tevékenységek a gyermek feliigyeletben kapott segitség szerint

Mikor volt utoljdra Mult Mult Régeb- Soha Ossz N=
moziban? hénap év ben

Nincs segitd 0,0 5,5 87,7 6,8 100,0 73

Van segitd 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 utoljira

vendégségben?

Nincs segitd 34,2 15,1 43,8 6,8 100,0 73

Van segits 54,8 20,4 21,0 3,8 100,0 | 157

Osszesen 48,3 18,7 28,3 4,8 100,0 | 230

A pihenés és kikapcsolddés tertiletei koziil érdemes kiilon vizsgalnunk
a nyaralds lehet3ségét 1s. A minta kétharmad része sehol sem volt nyaralni
az elmult 2 évben. Akik eljutottak nyaralni, azok koriilbelil egyforma
ardnyban voltak rokonoknél (11,4%), udtuldben (10,6%) illetve kulfoldon
(8,1%), atlagosan 11 napig. A nyaraldsra a csalidok tilnyomé tobbsége ma-
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gaval vitte a fogyatékos gyermeket is. A nyaralds — a technikai és anyagi aka-
ddlyokon til — azért is problematikus lehet e csalidokban, mert a szulSk tar-
tatnak a kornyezet esetleges el&itéletes reakci6itdl is. A csalidok kétharma-
da tapasztal vagy tapasztalt ellenérzést a kornyezetében fogyatékos gyerme-
kével kapcsolatban.

Andmia és elSitélet

ElGzetes feltételezéstink szerint a fogyatékos gyermeket nevels csala-
doknak meg kell kiizdenie a kornyezet negativ reakcidival is, fel kell dol-
goznia azt, hogyha gyermekét megbamuljak, vagy klgunyol]ak ha rdszdl-
nak vagy megakadalyozzak hogy gyermekével egylitt részt vegyen valami-
lyen kozosségi tevékenységben. Vizsgilatunk tapasztalatai azt mutattdk,
hogy ezzel a problémaval a csalidok kétharmada taldlkozik.

3. dbra: A kérnyezet elbitéletes reakcici

FE verbalis, metakommunikativ szanalom
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A leggyakoribb negativ reakcié a verbélis vagy metakommunikativ
megbélyegzés (csifolds, megbdmulds) illetve a — a szintén bdntd — szdnalom.
A kornyezet nyilt megrokonyodése elsSsorban azzal az izoldcidval magya-
razhatd, amelyben a fogyatékos emberek ma Magyarorszigon élnek.

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

»Amikor /eimegyz}in/e a temetdbe, vagy a boltba, akkor vannak sajnal-
kozd tekintetek, de én nem foglalkozom ezzel.”

»Mar kisebb koraban is szégyelltem vele kimenni az utcara, nagyon
latszott rajta, hogy valami nincs rendben. Ha nem volt muszdj, nem is men-
tiink el itthonrol.”

Addig, amig egy csaldd képtelen kimozdulni fogyatékos gyermekével a
lakdsbol, vagy mert megoldhatatlan az akadilymentes kozlekedés, vagy
mert a sziil§ elére fél a kornyezet reakci6itdl, addig a fogyatekos gyermek
az utcin cirkuszi litvinyossdg lesz, celpontja az elborzadni vigy6 pu
kumnak. A kornyezet intolerancidja egyrészt a gyermek éllapotinak sulyos—
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sagdval, masrészt a csaldd lakShelyével mutatott szoros kapesolatot. A leg-
tobb elditéletes viselkedéssel a legsilyosabb allapotban 1évé gyerekek sziilei
tapasztaltdk, illetve azok a csalidok, akik nagyobb telepiilésen élnek.

13. tabla: A kornyezet eléitéletes reakcidi a csalad lakdhelye, illerve a gyermek dllapotinak
sitlyossaga szerint

, Elsitéletes kornyezet

A k 4ll : Y

gyermek allapota nincs van Osszesen N=
Nem beszél 26% 74% 100 61
Szavakat hasznil 41% 59% 100 136
A csaldd lakéhelye
Kozség 48 52% 100,0 107
Viros 36 64% 100,0 95
Budapest (23%) (77%) 100,0 31
Osszesen 39% 61% 100,0 233

A falak lebontdsiban éppen a fogyatékos gyermek csalddja tehet vala-
mit. Ha egy csaldd képes arra, hogy emelt f&vel vigye el sérilt gyermekét a
strandra, a parkba, a boltba, a templomba, akkor eldbb-utébb megtanulja a
szlikebb és a tdgabb kézésség, hogy az emberi életnek elképzelhetGek olyan
formdi is, amelyek eltérnek az dridsplakitok sugallta idedltél. Ehhez termé-
szetesen segitségre van szliksége a sztilGknek. Ugy tiinik, a kisebb teleptilé-
seken, ahol az emberek jobban ismerik egymast, nagyobb esély van arra,
hogy a fogyatékos személyek kornyezete ilyen értelmd tapasztalatokat sze-
rezzen.

Nem nagy szimban ugyan, de a sziil8k beszdmoltak diszkriminativ vi-
selkedésrdl is. Néhany csalad esetében a kornyezet ellenséges reakciéja nem
a fogyatékos gyermekre, hanem a sziildre irdnyult.

SA templombol kikiildtek benniinket, hogy a gyerek zavarja a szertar-
tast. Nemrég egy igazoltatdsnal a rendérre nyujtotta a nyelvét, mire az elég
goromba lett veliink.”

»A boltban rank szdltak, mert a kislainy hozzanyilt mindenbez.”

»A szomszédom feljelentett benniinket, amikor az élettarsammal és a
masik gyerekiinkkel nyaralni mentiik, mert a (fogyatékos) testvérér pedig
itthon hagytuk a nagymamdval...”

Az el8itéletes boltost, az intolerdns rend8rt vagy az embertelen pléba-
nost konnyebben feldolgozhatja a csaldd, mint azt a helyzetet, amikor az
ellenséges érzések a csalidon belil jelennek meg. Itt nem beszélhetiink a ta-
pasztalat hidnydrol, a rokonsignak van vagy volna alkalma taldlkozni a fo-
gyatékos gyermekkel. A csaldd elzdrkdzdsa ennél mélyebb gyokerd. A go-
rogok a betegséget az égi erdk biintetésének tartottik, ezt a szemléletet a ke-
resztény kultdra is dtvette. , A titokzatosnak és rosszindulatinak bélyegzett
betegséget 6hatatlanul véteknek, a tabuk megsértésénél is nagyobb véteknek
érezziik.” (Sontag 1983)

»Az idegenekkel nincs olyan problémdank, mint amit a sajat csaladunk-
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ban tapasztalok. Eljonnek hozzdnk, de nem szallnak ki a kocsibdl, csak be-
kiildik a siiteményt. Tartanak a gyerekemtdl.”

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

»A férjem sziilei nem nagyon tartjak veliink a kapcsolatot. Igazdabdl a
férjem sem nagyon tudta elfogadni ezt a helyzetet.”

wAnydm szerint robadt sziilok vagyunk. Mi vagyunk az okai annak,
hogy betegek a gyerekek.” (Fogyatékos ikerpar)

blintudat, a bezdrtsdg, a mindennapi lelki és fizikai terhek elviselése
sokszor tdl nagy terhet jelent a sztil6knek. Vizsgdlatunkban kidertilt — bar a
kérddives adatfelvétel sordn ezt inkdbb elhallgatjdk az emberek —, hogy a
csalddok 17%-dban valamelyik sziil§ pszichidtriai kezelésre szorult ongyil-
kossagi kisérlet a csalidok 5%-dban fordult eld.

»Az édesapa kér évvel ezelétt litszélag ok nélkiil ongyilkossigot kove-
tett el. Az édesanyat ez nagyon meguiselte, magaba fordult, depresszids lett,
dllandéan sir — mondja a nagymama, aki az apa halala 6ta egyiitt él lanydval
és 4 éves fogyatékos unokdjaval.

»A feleségem most — életében elGszor — korbazba keriilt. Az orvos siilyos
depresszzot allapztott meg ndla, ami csak hosszii kezeléssel javulbatna. En
egyelére tappénzen vagyok — mirelitet esziink a gyerekkel. Nem tudom, mi
lesz veliink.”

»Az édesapa az urolsé gyermek sziiletése utan (mivel az is sériilt lett) az
alkoholba menekiilt, majd elbagyta a csaladot. Az anya pszichidtriai kezelés
alatt dll, de gyogyszereit az anyagi nehézségek miatt nem tudja kivaltani. A
Hir Gyule/eezetebe jdr, abhova magaval viszi sériilt gyermekeit is, ez jelent
szamukra erér.”

»J0 lenne, ha szerveznének a beteg gyermekek sziileinek klubot.” (Az
anya pszichidtriai kezelésre szorult.)

Szovetségek, szervezetek

A csalddok elszegényedését, a gyermekek feliigyeletének nehézségeit,
az informdcidhidnyt, az izoldciét oldhatndk azok a civil szervezetek, egye-
stiletek is, amelyek a fogyatékos emberek gondjait j6l ismerik, eligazodnak
a széttagolt és elégtelen tdmogatdsi rendszer utvesztSiben. A sorstirsak
kozosségeiben a csalidok megbeszélhetik az Sket égets kérdéseket, tapasz-
talhatjdk, hogy masok hogyan prébélnak trrd lenni ezeken a gondokon

11. A Mozgdskorltozottak Egyesiileteinek Orszdgos Szovetségében 41 csalid, az Ertelmi
Fogyatékosok és Segitdik Orszdgos Erdekvédelmi Szdvetségében pedig 23 csaldd rendelkezik
tagsiggal. Osszesen 10 csaldd tagja az Autistik Erdekvédelmi Egyesiiletének, a Halmozottan
Sériiltek Sziil8szovetségének vagy a Magyar Vakok és Gyengénldtok Orszagos Szovetségének.
Ezen kiviil 15 csaldd oszlik meg a kovetkezd szervezetekben: Bicebdca, Diabetes Egyestilet, Down
Alapitvany, Egy Lépés Alapitviny, Fogd a_Kezem Alapitviny, Gyermekeinkért Egyesiilet,
Hetedik Szirom Alapitviny, Hétszinvirdg Onsegélyz3 Egyesilet, ILCO, Lépésrdl Lépésre
Egyesiilet, MPS Egyesiilet, PQV-es Egyesii %et Rett Szindréma Egyestilet.
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Adataink szerint a sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek
sziileinek egyharmada tagja valamelyik érdekvédelmi szervezetnek'. Ez az
ardny gyakorlatilag azonos a virosokban és a kozségekben.

14. tabla: A csalid kapcsolata érdekvédelmi szervezetekkel a csaliad lakohelye szerint

Erdekvédelmi szévetségnek

nem tagja tagja Osszesen N=
A csaldd lakShelye
kozség 66% 34% 100 110
varos 66% 34% 100 60
Budapest 58% 42% 100 31
Az anya iskoldzottsiga
als6 foku 77% 23% 100 95
kozépfoku 58,3% 42% 100 115
felssfokd (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
Osszesen 65% 35% 100 234

A szervezetek (elsGsorban a két legnagyobb szovetség, a Mozgaskorla-
tozottak Egyesiileteinek Orszigos Szovetsége és az Ertelmi Fogyatékosok
és Segidik Orszdgos Erdekvédelmi Szévetsége) tehdt elérhetSek a kis telepii-
lésen €6k szamara is, a kapcsolatfelvételt azonban els6sorban az hatdrozza
meg, hogy a sziil6k menyire iskoldzottak: a jobb stdtuszu csalidok csaknem
fele 4ll kapcsolatban valamilyen fogyatékosokat segitd szovetséggel, egyesi-
lettel, alapitvinnyal. Adataink értelmezéséhez figyelembe kell venntink,
hogy vizsgalatunk csupdn az aktuélis helyzetre kérdezett rd, ami azt is ]elen—
ti, hogy a jelenleg kimaradé csalidok a gyermek élete folyaman koribban
kapcsolatba kertilhettek mér (vagy kapcsolatba kertlhetnek még) e szerve-
zetekkel. A 14. tdbldzatbdl lithatd, hogy a részvétel a gyerekek 10-20 éves
kora kozott a legmagasabb, a fiatalabb gyermekeknél gyakrabban fordul
eld, hogy a sziil6 még nem kertlt kapcsolatba a segitSkel. Az id&sebb fogya-
tékos személyek csalddja vagy méar nem érzi sziikségét a segitségnek, vagy —
mint mindenben — a civil tdimogatdsban is csalédott.

Az egyesiileti, alapltvanyl tamogatasok kozul a szildk megemlitik az
informdcidhoz jutist, segitségnyjtast nyaraldshoz, a kozos rendezvenye—
ket, mlisorokat, a jogi és egyéb tanicsadist, az anyagi segitség kilonbozd
formalt a segedeszkozhoz aut6hoz, telefonhoz jutdsban nyujtott timoga-
tasokat.

A civil térsadalom erdsodésével e szervezeteknek komoly esélytik lehet
a fogyatékos gyermeket nevel§ csalidok helyzetének javitdsiban.
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A fogyatékos gyermek ellatasa
Gondozasi feladatok

Tobbszor utaltunk mér arra, hogy a fogyatékos gyermek elldtdsa, neve-
1ése milyen feladatok elé dllitja a csalidtagokat. Tekintsiik 4t, mit is jelent ez
val6jdban! ElsSként egy tennival4-listit probalunk meg 6sszedllitani: melyek
azok a tevékenységek, amelyeket a csalidnak el kell litnia a gyermek korul.

15. tabla: A mindennapi énelldto tevékenységek végzésének képessége
a silyosan-halmozottan fogyatékos népességben

Onilléan Segitséggel Osszesen
Mozgés a lakdsban 57,3 427 100,0
Evés 40,9 59,1 100,0
WC-hasznilat 26,8 73,2 100,0
Oltozkodés 15,4 84,6 100,0
Mozgis az utcin 10,3 89,7 100,0
Fiirdés 9,4 90,6 100,0

A csalddtagok életének alakitdsit elsésorban fogyatékos gyermekiik
legelemibb elldtdsa hatirozza meg. Mint ldthatd, ezek a gyerekek (felnSttek)
a mindennapi 6nelldté tevékenységek szinte mindegyikében segitségre szo-
rulnak, a csaldd egy vagy tobb tagjinak idejét gyakorlatilag az etetés, oltoz-
tetés, mosdatas pelenkazas tolti ki. Bar allapotuk nem egyformdn sulyos és
a csalad egy id6 utan olajozottan képes segitséget nyujtani, ez a mindenna-
pi feladat egy csaladtagnak (dltaldban az anydnak) szinte teljes ,munkaide-
jét” — dtlagosan napi 5-6 6rit — kitolti, szabadnapok nélkil. Hogy egy-egy
fogyatékos gyermek mennyire 6ndllé e teriileteken, az alapvetGen meghata-
rozza a csalad lehetosegelt A fenti tevékenységek kombindlodasat is figye-
lembe véve — pusztin az elemzés céljira — kialakitottunk egy kategériarend-
szert a gondozdsi szikségletek mértéke szerint:

részleges onallosag 25%
teljesen ondllé (4,7%)
a furdésben és/vagy az utcdn segiteni kell (8,1%)
oltoztetni (is) kell (11,9%)
etetés/pelenkazas 36%
nem szobatiszta, illetve a WC-haszndlatban segiteni kell (16,2%)
etetni (is) kell (de a lakdsban 6ndlléan mozog) (20,4%)
teljes ellatas 39%
teljes elldtdsra szorul (38,7%)

A fenti tipoldgia egyrészt megmutatja, hogy a silyosan-halmozottan fo-
gyatékos gyermekek gondozasa donts tobbségében komoly feladatot jelent a
csalddnak. A tipoldgiat azonban azért alakitottuk ki, hogy megv1zsgalhassuk
az allapot sulyossiga, illetve az ellitandé feladatok mennyisége szempont-
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jabdl milyen erdforrasokkal rendelkeznek a csalidok. Az alibbiakban e tipu-
sok néhdny demogrifiai és szocidlis jellemz3jét foglaljuk ossze.

16 tdbla: A csalidok demogrifiai és szocidlis jellemz6i a fogyatékos személy

gondozasi tipusa szerint

Részleges Etetés- Teljes
onallésag pelenkizis ellatas
Gyerekszam (&) 3 2,7 2,1
A fogyatékos gyermek kora (év) 21 16 13
Az anya kora (év) 46 43 38
A fogyatékos gyermek
utan sziiletett testvérek 0,8 0,7 0,5
Havi jovedelem (Fr) 94 000 100 400 121 800
Kiesd jovedelem (Fr) 19 900 39700 63 200
Auté (%) 50 60 80
Fiird8szoba (%) 79 100 100

Jol lathaté, hogy a fogyatekos gyermek allapota illetve a vele val6 fog-
lalkozas terheinek nagysiga szoros egyutt jardst mutat a csaldidok szocidlis
és demografiai helyzetével. Birmennyire furcsdn hangzik is, ez esetben is
egy szelekciés mechanizmus mikodését feltételezzik. A legelesettebb (és
legnagyobb csalddi réforditast igényls) csoport sziilei jelentSsen jobb anya-
gi helyzetben vannak, mint a viszonylag jobb allapotd, esetleg részlegesen
onall6 fogyatékos szemelyek csalddjai.

Nem val6szind, hogy a jobb statuszd csalidokban nagyobb eséllyel szii-
letnének stlyosabb fogyatékos gyermekek, az azonban elképzelhetd, hogy a
rosszabb statuszi csalidokbdl kiszelektdlédnak a legstlyosabbak. E csalidok
hosszt tivon képtelenek ezeket a terheket hordozni, és feltehetSen kénytelenek
a gyermek végleges intézeti elhelyezését vélasztani. (Ezt némileg alitdimasztja a
csalddok jelenlegi, a gyermek intézeti elhelyezésével kapcsolatos elképzelése is.)

17. tabla: A gyermek intézeti elbelyezésének szandéka a fogyarékos személy
gondozasi tipusa szerint (%)

»Nem Szeretné Jelenleg )
adja” intézetbe hetes Osszesen N=
adni intézetben
Részleges 6néllésig 62,1 13,8 24,1 100,0 58
Etetés/pelenkizis 71,8 14,1 14,1 100,0 85
Teljes elldtis 73,9 18,2 8,0 100,0 88
Osszesen 70,1 15,6 14,3 100,0 231

A részlegesen 6ndllé és a teljes elldtdsra szorulé csoport kozotti majd
10 évnyi korkilonbség (mind az anydk, mind a fogyatékos személyek
esetében) azt is implikélja, hogy e populicié magas halandsiga mellett a
rosszabb kortilményeket biztositani képes csalidokban esetleg rovidebb
ideig maradnak életben a stlyosabb dllapoti gyerekek.
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A silyosan-halmozottan fogyatékos emberek napirendje

Mint lathattuk, e gyermekek gondozdsa meglehetSsen sok id&t és ener-
gidt kivdn a csaldidoktdl. De vajon ezen kivil mivel telik a fogyatékos ember
napja?

18. tdbla: A fogyatékos személyek napi tevékenységeinek datlagos idétartamai

Atlagos éznebr.er}’ Id8tartam
: , toltott 1d8 o)«
tevékenység ! %-dban
(6ra)
Alvés 10,0 -
Onellitis 5,6 45%
Passziv tevékenység (f6ként TV) 23 18%
Jaték (egyediil) 1,3 1%
Térsas tevékenység 1,8 14%
Haztartasi ,,munka” 0,4 3%
Fejleszt8 foglalkozds 1,2 9%
Ismeretlen 1,5

Az id8beosztis dtlagainak vizsgilata meglehetSsen sivar képet mutat: a
fogyatékos emberek ébren toltott idejik kb. felét az onellité tevékenysé-
gekkel toltik, az id& tovabbi csaknem egyharmaddban egyedul vannak, jat-
szanak vagy TV-t néznek. Kortlbelil 2 6rit toltenek el tarsas tevékenység—
gel (koz0s jaték, vagy séta), és dtlagosan csaknem fél oranyi iddre részt vesz-
nek a hdztartdsi munkdban (ez legtobbszor a kozos bevasarlast jelenti, bar —
igen ritkdn — valéban kapnak valamilyen éllapotuknak megfeleld feladatot).
Kicsit tobb, mint 1 dra jut fejleszts foglalkozasra, torndra. Az atlagolds
azonban megtéveszts, hiszen valéjiban a fogyatékos gyermek dllapotitdl és
a csalddok lehetdségeitdl fliggSen kiilonbozd tipust napirendek [éteznek.

a) Passzivitas

Ezek a gyerekek gyakorlamlag semmit sem csindlnak, napkozben igen
gyakran a TV-t ,,nemk , ami egész nap be van kapcsolva vagy egyedil
,,]atszanak esetleg még ennyit sem tesznek. Ulnek a szobajukban.

19 éves fii, édesanyja (45 éves) egyediil neveli. Ertelmi fogyate/eos és
mozgdssériilt, nem beszél, csak a legegyszeriibb utasitasokat érti, inkabb a
hangularvaltozasaibol lebet kévetkeztotni a sziikségleteire. A lakdsban md-
szik, ha valahova el kell vinni, kis traktorral szallitjik. 7-kor kel, az anya
mosdatja, reggelizteti. 9—13-ig TV-t néz, mdszik a lakdsban. 1-kor az anyja
megeteti, megmosdatja. 14—16-ig lepihennek mind a ketten. Utina TV-t
néz, jatszik (papirtépkedés). 6 orakor vacsordztatas, fiirdetés. Amig az anya
fiirdik, a gyerek a , ketrecben” van, onnan nézi a TV-t. Este 10-ig tévéznek,
utana elalszanak. Van, amikor mar éjjel 2-kor felébred a fin, ilyenkor cél-
talanul mdszkal a lakdsban.

32 éves férfi, 65 év koriili sziileivel és 40 éves testvérével él egyiitt, rajta
kiviil 8 felndtt testvére van. Csalidtagjai nyngdijasok vagy munkanélkii-
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liek. Suilyos értelmi fogyatékos, nem beszél, de sziikségleteit jelzi. Szobatisz-
ta, onalléan képes enni, oltozkodni.) 8-kor ébred, megreggelizik. Ebédig a
TV-t nézi, ebéd utan sicsorog estig, majd lefekszik aludni.

13 éves kislany, 35 év koriili sziiletvel és harom kisebb testvérével él.
Nem beszél, silyos értelmi és mozgdsfogyatékos. Minden téren ellitdsra
szorul. A lakdsban képes ondllo helyvaltoztatisra, de a veszélyforrdasok miatt
az anyja dallandéan szemmel tartja. 6-kor kelt, édesanyja megetette, biliztet-
te, oltoztette. Délig az anya koriil ,sétalt”, nézelodort. Ebédeltetés utan el-
aludt. 2-kor biliztették, majd tévézett 4-ig. Apja uzsonndztatta, utana egye-
diil jatszott. 6-8-1g vacsomzmtm/e fiirdették (apa és anya). Utdna a szoba-
ban nézte a testvereit. 10-kor elaludt. Ejjel gyakran felébred, felkelt min-
denkit.

Ebben a passziv csoportban az 6nelldtisra 5,57 6ra, a maginyos ,,jaték-

, tévézésre, pihenésre tovabbi 5,65 6ra jut egy nap, ezen kivil gyakorlati-
lag nincs a gyermeknek mas tevekenysege Ilyen a napirendje a stilyosan-hal-
mozottan fogyatékos gyermeket neveld csalidok 44,1%-dnak. A passziv-
napirend-tipusban élnek az id&sebb gyermekek (atlagosan 17,6 évesek) és
sziilsk (43,9 év). Ok élnek a legrosszabb szociilis helyzetben (atlagosan 24
ezer Ft-tal kevesebb a jovedelmiik a létminimumnadl), igy kevesebbet tudnak
kolteni a gyermek specidlis igényeinek kielégitésére (9748 Ft/hé). Ebben a
csoportban van a legkisebb arinyban személyautéja a csalidnak (61%), és
ezekkel a gyermekekkel foglalkozik a legkevesebb szakember (dtlagosan 2,1
£8). Ebben a tipusban a sziil§ a legkisebb ardnyban kap segitséget a gyermek
feligyeletében (41,8%-ban csak a sziil8k vigyaznak rd).

b) Tarsas egyiittlét

A gyermekek mdsik nagy csoportja (41,4%) allapotat és kommunika-
cids készségét tekintve nem kiilonbozik az el6z8 ,,passziv” csoporttdl, napi-
rendjiitk azonban mégsem annyira sivir. Onellité tevekenysegekre Sk is
ugyanannyi id&t forditanak (dtlagosan napi 5,9 6rét), de a passzivan és/vagy
egyedul toltott idejiik jéval kevesebb (2,2 6ra). Az ebbe a csoportba tartozé
gyermekek toltenek legtobb 1d8t valakinek a tirsasigiban, s&t részt vesznek
a hdz koriili feladatokban is (itt természetesen nem valami hatékony hdzi-
munkidra kell gondolni).

13 éves kislany, sziiletvel és 5 éves testvérével él. Pontos diagndzisa
nincs, kerekesszékes, silyos értelmi fogyatékos. Nem beszél, nevére figyel,
oromét hangos artikuldcidval jelzi. Nem szobatiszta, minden téren segitség-
re szorul) 8-kor kel, reggeliztetés, mosdatas, oltoztetés 10-12-1g feliigyelet
mellett jdtszik és tévézik. Rovid ideig kotik le a figyelmét a jatékok. Csak
olyan targyakat kaphat, amit nem tud lenyelni. 12-kor anyja megeteti, majd
egyiitt vannak a konyhiban a mosogatds kozben, utana kb. fél orat sétal-
nak. 4-8-1g kistestvérével jatszanak (labdazds, testvére mondokdkat mond).
8-tol fiirdetés, etetés, 10-t6l alszik.

16 éves fin 44 éves anyjaval és 68 éves nagymamdjaval él Budapesten.
Testvére nincs. Nem beszél, csak a kornyezetével érteti meg magat. Cumis-
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iveghdl eszik, pelenkdzni kell, kerekesszékkel kozlekedik, a lépcson az anya
a hatdn viszi le a kb. 60 /ezlosfmt A nagymama dolgozik, csak idénként tud-
ja felvaltani az anyat.) 8-kor kel, anyja megeteti, tisztdba teszi, feloltoztet:.
10-t6l 2-ig sétdlnak, ha nem j6 az id6, az anya zongorazik, ene/eel ]atszz/e a
gyerekkel. Ebédeltetés utin a fid a kertben van, vagy sétilnak. 1 lyen/eor jon-
nek latogatoba hozzd az ismerdsok. Este az anya mesél, gyerekijsagot néze-
getnek. Fiirdetés és etetés utan tévéznek, 10-t6l alszanak.

Az ebbe a csoportba tartoz6 fogyatékos gyermekek és szileik dtlago-
san 3 évvel fiatalabbak, mint passziv tarsaik (14,7 év illetve 40,2 év). Szociilis
helyzetiik éppen csak valamivel jobb (havi 17 ezer Ft-tal kevesebb a jove-
delmiik, mint a létminimum, 64%-uknak van autdja, a gyermek specidlis
kiaddsai itlagosan 10 353 Ft-ot tesznek kl) Korulbelil ugyanannyi szak-
emberrel van kapcsolatuk, mint a ,passziv” csalidoknak (2,7 {8). Az élet-
kori kiillonbségen kiviil még egy tertleten taldlhaté szignifikdns kiilonbség
a két csoport kozott: a segitség mértékében. Azokban a csalidokban, ahol a
tarsas egyiittlét jellemzi a napirendet, ott joval tobb segitséget kap a csaldd a
gyermek feliigyeletében, mint ott, ahol a gyermeket a passzivitds jellemzi.

c) Fejlesztés

A harmadik napirend-tipus a csalidok 14,5%-dra jellemz8. A gyerme-
kek fogyatékossiginak sulyossiga megegyezik a két kordbbi csoportban
tapasztalttal. Az & napjukat a 4,9 6rdt igénybe vevs onelldtdsi tevékenységek
utdn 5,7 6ranyi fejlesztd foglalkozds tolu ki, mdsra nem-igen marad ideje
sem a csalddnak, sem a gyermeknek. A foglalkozds tobbféle lehet: fejlesztd
intézményben toltott idS, utaztatds egyes foglalkozdsokra vagy szakembe-
rek (esetleg a szul3) dltal végzett fejlesztés a gyermek otthondban.

10 éves fin sziilervel és 5 éves testvérével ¢l egy dundntili varosban. Si-
lyos értelmi fogyatékos, latdssériilt — csak fényt érzékel, kerekesszékes. Be-
szélni nem tud, sirdssal jelzi, ha nincs komfortérzete. Nem szobatiszta, teljes
ellatasra szorul. 6—-8-1g reggeli késziilédés az anya segitségével. 8-tol dél-
utan 4-1g ellatas, foglalkozas, fe]lesztes a (...) Alapitvanynal. 4-kor hazavi-
szi az anya. Vacsordztatds utan a csaldd egyiitt jatszik a gyerekekkel. 8-kor
fiirdetés, altatds.

5 éves fin, 38 éves sziileivel él egy Pest megyei kozségben, testvére nincs.
Silyos értelmi és mozgdssériilt, nem beszél, minden teriileten ellatdsra szo-
rul. 6-8-1g reggeli tevékenységek az anya segztsegevel 8-kor anyjival Buda-
pestre utazik a (...) ]atszolmzba (kb. mdsfél ra utazds busszal), abol fejlesz-
t6 foglal/eozason vesz részt. Ujabb buszozds utin otthon megetetik, alszik 3-
ig. Ebredés utin jiték az anyival, késébb az apival. 8-kor az anya megva-
csordztatja, megfmdetz 10-t6l alszik.

18 éves lany 40 éves sziiletvel és 21 éves egyetemista batyjival él egy
/ezskozsegben Apja munkanélkiili, anyja GYES-en van, eredetileg gondozo-
né. Ertelmi fogyatékos, kerckesszékes. A beszédet érti, de nem beszél,
BLISS-jelekkel kommunikdlnak. Teljes ellitdsra szorul. 8-kor kel, anyja ol-
tozteti, eteti, mosdatja. 10-t6l édesanyja tornaztatja, elviszi sétdlni. 12-kor
megeteti, WC-re iilteti, utana torndztatja. 2—4-ig fejleszté foglalkozas (¢) az
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anyaval. 4—6-ig alszik, utina séta, etetés torndztatas, fiirdetés. 10 ora utan
alszik.

A fejleszt8” csoportban élnek az 4tlagosan legfiatalabb fogyatékos
gyermekek (12,4 év). Ezek a csalidok élnek a legjobb anyagi kortilmények
kozott (havi jovedelmiik a létminimum felett van 13 ezer Ft-tal, 88%-uknak
van autdja, ami igen fontos a gyermek szdllitisinak lehetségéhez). Az
el6z8 két csoportndl kétszer tobbet (havi 22 ezer forintot) koltenek gyer-
mekiik speciilis sziikségleteinek kielégitésére, és kétszer annyi szakember-
rel (4,1 fGvel) éllnak kapcsolatban, mint a kordbban jellemzett csalddok. Itt
fordul el8 leggyakrabban (a csalidok 81,8%), hogy a csalidot id8legesen
mentesiti valaki a gyermek feliigyeletében (ez sokszor épp a fejlesztd intéz-
mény).

4. dbra: A fogyatékos gyermek tevékenységei az ébren toltott id6 szazalékiban
napirend-tipusonként

15 —
12 1 - fejleszt6 foglalkoz
9 - tarsas egylittlét
passzivitds
6
- onfenntartds
3 =
0 J

PASSZIV TARSAS FEJLESZTES

Az intézményes fejlesztés lehetosége
Az iskolaskor el&tt: korai fejlesztés

Az iskoldskor eltt a csalidok nagy erdfeszitéseket tesznek a gyermek
fejlesztésére. Egyrészt ekkor még reménykednek a gyermek ,gydgyuldsa-
ban”, masrészt az elemi funkcidk (mozgds, kommunikicid, evés) fejlesztése
a legfontosabb e gyerekek esetében. Hogy a stilyosan- halmozottan fogyate—
kos gyermekek korai gondozasa mennyire megoldatlan a standard gydgy-
pedagoglal intézményrendszerben, azt mdr a 19. tibla adataibdl is érzékel-
hetjik és ldthatjuk, hogy a csalidok mennyi extra kiaddst forditanak a
fejlesztésre.
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19. tdbla A fejlesztésre, foglalkoztatisra forditort kiaddsok alakulisa a fogyatékos gyermek
életkora szerint

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

El6szor Budapestre hordtik a gyermeker — két évig — neurorehabilita-
cids tréningre. Egy ugyeletes gyerme/eorvostol véletleniil megtudtik, hogy
Kecskeméten is van egy gyogytorndsz, aki foglal/eozz/e ilyen gyermekekkel.
Hozzd 5 évig jartak, de a fejlesztést csak azért kaptik meg, mert ,tudtak
produkadlni egy kecskeméti lakcimer”. Két évvel ezelért kideriilt, hogy a he-
lyi 6voddnak szerzédéses kapcsolata van nagykdrosi gyogypedagogusokkal,
igy az utébbi két évben a kozségi 6voddaban biztositottak szamukra beti 1
ora gydgypedagogiai és 1 ora logopédiai fejlesztést. A szilok szeretnének
szamdra olyan iskolat, ahol specialis igényeinek megfelelen fejleszthetnék,
ehhez akar el is koltoznének a telepiilésrol, de egyelore nem taliltak megfe-
lel6 intézményt. (Bics megyei kozségben €16 8 éves kislany, mozgdssérilt,
kozépstilyos értelmi fogyatékos.)

»3 éves kora eldtt csak sivt éjjel- nappal Akkor hallottuk, hogy van Bu-
dapesten egy kinai orvos, oda kezdtiink j Jdrni. A kinai orvos csoddt tett. Azo-
ta csak akkor sir, ha faj valamije.” Hét éve rendszeresen jarnak ide, a kezelés
fe]leszteS? ) alkalmanként 2000 Ft, az utz/eoltseg tovabbi 3000 Fr. Gydgy-
torndra is a f6vdrosba ]arna/e vele. 1 éve jar hozzd gyogypedagogus, amiota
wiskolaérettségi vizsgdlaton” voltak. (9 éves fid, Nogrdd megyei kozség.)

A korai fejlesztés fontossagat az elmlt években egyre inkdbb hangsu-
lyozza a szakma. Bir az intézményes lehetSségek ma még nem tekinthetSek
teljesen megfelelének, érzékelhetGen egyre tobb gyermek vehet részt — ese-
tenként nagy szul8i dldozatvillalds 4rdn — valamilyen korai gydgypedago-
giai illetve mozgisfejleszts foglalkozdson.

20. tdbla: A korai fejlesziésben vald részvétel alakulisa a fogyatékos gyermek életkora szerint

0-6 7-18 19—=x -
p P . Osszesen
éves éves éves
Korai fejlesztést
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 korosztdly 80%-a, addig a most iskoldsko-
riaknak csak a fele, a jelenleg 19 év felettieknek alig tobb, mint 10%-a kap,
kapott korai fejlesztést. Bir ezek az adatok arra utalnak, hogy az iskoldskor
elStti fejlesztés lehetdségei az utdbbi években egyre bdviiltek, vegytik figye-

78



kutatas

11/2/04 14:21 Page 79 “&*ﬁ

lembe, hogy a 6 év alatti populicié a valésigban kb. kétszerese az dltalunk
vizsgiltndl. A vizsgélatbdl kimaradd kicsik éppen azért elérhetetlenek (sz4-
munkra is), mert még nem jelentek meg semmilyen intézményben. Ha Sket
is figyelembe vennénk, akkor 40%-ra esne vissza a korai fejlesztésben részt
vevs ,kicsik” ardnya.

21. tdbla: A korai fejlesztésben valo részvétel a fogyatékos gyermek lakdhelye szerint

Kozség Viros Bp. Osszesen
Korai fejlesztést
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 silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek korai fejlesztésének
lehetdsége elsGsorban a f&virosban él6k szdmaéra elérhetd szolgaltatds. Ezek
az intézmények Budapesten koncentrilddnak, sok kozilik alapitvinyi
rendszerben mtikodik, a szillitds és a fejlesztés is sok pénzbe kertl.

3 honapos koratdl mozgdsfejlesztést kapott, 1 evés koratdl a Korai Fejleszté
Kozpontba jartak, 3 évesen a Tunyogi-féle Jatszohazban, majd a Dévény Alapit-
vanyndl és a Gézengiiz Alapirvinyndl kapott fejlesztést. A fejlesztd foglalkozds-
ra szdllitdssal egyiitt 300 ezer Ft-ot koltenek évente. ,, A korai fejlesztés megoldott,
de mi lesz tovabb? Nagyon kevés specidlis intézmény van! Szeretném, ha vala-
hovd naponta elvibetném, ahol nem csak megdrzés lenne, hanem komoly fejlesz-
tés1s.” (5 éves budapesti kislany, latds- mozgds és értelmi sériilt )

Iskoldskor: a képzési kotelezettség

A csalddok a beiskolazas kornyékén mindenképpen szembesiilnek az-
zal, hogy gyermekitk szdmdra nincs dllapotuknak megfeleld iskola, a gydgy-
pedagoglal intézményekbe nem veszik fel gyermekiiket. Fejlesztesuket a
képzési kotelezettség szlikre szabott keretei kozott fogjdk elvégezni
javarészt otthon, vagy rendkivil kevés esetben valamilyen intézményi kere-
tek kozott gydgypedagdgiai szolgiltaté kozpont mellett, speciélis iskola
tagozataként. Hogy az egyéni fejlesztés esetén heti 3, illetve csoportos
fejlesztés esetén 5 6ris foglalkozds mennyire kevés a legbonyolultabb
fejlesztési feladatot jelentd gyermekek esetében, az nem igényel kiilon
bizonyitdst. De vajon ezt a minimalis képzést mllyen korilmények kozott
kapjék meg a silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek?

Adataink szerint a tankoteles korud fogyatékos gyermekek dontd tobb-
sége (90,8%-uk) megkapja a torvényben eldirt képzést (akik nem kapjik
meg ezt a fejlesztést, azok dontd tobbségiikben 1618 évesek, masrészt a 6
évesek egy része mar részesil a kotelez8 képzésben).
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5. dbra: A képzési kitelezertség teljesitése a fogyatékos gyermek életkora szerint
(megkapja-e illetve megkapta-e iskoldskorban, %)

100 [~
80
60
40

20

7-10 éves 11-16 éves  17-18 éves  19-22 éves  23-26 éves 27-x éves

22. tdbla: A képzési kotelezertség teljesitése a fogyatékos gyermek életkora szerint

0-6 7-18 19—=x -
p P . Osszesen
éves éves éves
A képzési kotelezettséget
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

*pedagdgial szakszolgélat, korai fejlesztd kozpont, stb.

A képzési kotelezettség keretein belil a csalidnak (illetve a gyermeknek)
legalibb heti rendszerességgel kellene taldlkoznia a fejlesztést végz8 gydgy-
pedagdgussal, ez azonban az esetek egy harmadédban nem val6sul meg, akar
intézményi, akdr otthoni keretek kozott zajlik a foglalkozds. Itt valészindleg
nem arr6l van sz6, hogy a heti 3, illetve 5 6rit ,,0sszevonva” havonta vagy
negyedévente kapnd a gyermek, ez a helyzet a szakemberhidny kovetkez-
ményeként alakul ki: a fejlesztést az esetek egy harmadiban gyégypedagdgiai
asszisztens, 6vond vagy normal pedagdgus végzi. Az alacsony Srakeret miatt
amugy is alacsony hatekonysagu fejlesztés akkor, ha nem szakember végzi,
szinte semmire sem jo.
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23. tdbla: A 7-18 éves fogyatékos gyermekek gyogypedagogussal vald kapcsolatinak
gyakorisiga a képzési kitelezettség teljesitése szerint (%)

Kapcsolat gydgypedagdgussal

Havonta Nincs ill. Osszesen Ne
tobbszor ritkibban sszese =

A képzési kotelezettséget

nem kapja (kapta) 41,7 58,3 100,0 12
intézményben* kapja (kapta) 68,9 31,1 100,0 74
otthon kapja 63,6 36,4 100,0 44
Osszesen 64,6 354 100,0 130

*pedagbgiai szakszolgélat, korai fejleszt8 kozpont, stb.

Annak ellenére, hogy a tankoteles kortak 10% egyaltalin nem, tovdb-
bi 35%-uk pedig elégtelentl kapja meg a képzési kotelezettséget, a sziilok
még ennek a vékony szalmaszilnak is oriilnek, hiszen gyakorlatilag nincs
lehet8ségiik megfeleld fejlesztd foglalkozdshoz jutni.

Orvosi ellatas
Az els6 évek

A fogyatékos gyermek sziiletése az egyik legnagyobb trauma, ami az
anyat, a csalddot érheti. Egy csecsemd fejlédési prognézisa még széles hatarok
kozott alakulhat, a pontos diagnézis kialakitdsdhoz id8re van sziikség, de hogy
valami baj van, az ezeknél a gyerekeknél hamar kidertil. Hogy ezt hogyan kozli
a sztilgvel, az mér az orvos emberségétdl, illetve szaktuddsitdl fugg. A fogyaté-
kos gyermek kortli titkol6zds, a mitizalds, a hazugsdg elsS szintere a gyermek
dllapotdval val6 szembesiilés pillanata, és az orvosok gyakran nem viéllaljik a
szul§ tdjékoztatisinak felelGsségét. A tudatlansdg és informéciéhiény kiala-
kuldsiban figyelembe kell venniink a sziil6k hérité magatartdsit is: a kozlést a
szlil§ gyakran meg sem hallja vagy figyelmen kiviil hagyja.

»A korhazbol 4igy hoztuk haza, hogy nincs semmi baja, aztin a bolt-
ban talilkoztunk egy ismerds orvossal, aki megnézte a csecsemdt, és azt
mondta: biztos, hogy agyvérzése volt — ekkor vittiik el vizsgalatra.”

A mentében egy mentborvos megkonyorilt rajtam, és megengedre,
hogy elolvassam a gyerek zardjelentésér.”

»Amikor igazoldst kértem a GYES meghosszabbitisihoz, akkor azon
olvashattam a diagnozist.”

A kozlés médja is illeszkedik a buntetés jellegli betegségfelfogishoz.
Bdr ma mér a sziil6k tobbsége huménus és empatikus orvosokrol szimol be,
vizsgilatunk sordn nem egyszer talilkoztunk az alibbiakhoz hasonlé maga-
tartassal is:

»A korbdzban azt kérdezte télem az orvos: egydltalin haza akarjuk-e
vinni a gyereket?”
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» Az orvos ram se nézett, amikor kozolte: a gyerek vagy vak, vagy értel-
mi fogyatékos.”

»A doktorné kijelentette: a gyerek ngysem éri meg a 3 évet, jobb, ha
gyermekotthonba adjuk.”

A szul8k beszdmoléi persze bizonyéra szubjektivek, de akdr durvén,
akar kiméletesen, akar a korhazban, akar csak évek mulva kozolték veliik,
hogy gyermekiik fogyatékos, azt szinte senki sem tudta, mit is kell tennie,
hovi kell fordulnia, milyen segitséget kaphat. Pedig ebben a fijdalmas és bi-
zonytalan mez8ben erre lenne a legnagyobb sziiksége a csaldidnak. Tudniuk
kellene, milyen szakemberhez fordulhatnak, milyen intézmények léteznek,
milyen timogatdsokat kaphatnak, hogyan alakulhat 4t az életiik, milyen ne-
hézségekre és milyen oromokre szamithatnak gyermekiikkel. Ehelyett, ha
egyaltaldn tudnak valamit, az a betegség téves és misztikus képe. A gyermek
gyOgyuldsiban remenykednek helyzetiiket 4tmeneti, meggydgyitando sta-
c16nak értékelik. Orvosokat, természetgydgydszokat, josndket keresnek fel,
akiktdl azt remélik, hogy kepesek lesznek visszadllitani a helyes és boldog
vildg rendjét, vagy elbu]nak bezirk6znak szégyellni val6 biintikkel az em-
berek elsl. Pedig minél el6bb meg kellene tanulniuk j életik kereteit.

Akut betegségek, orvosi kezelés

A fogyatékos gyermek orvosi ellitisinak nehézségei két — egymdssal j6-
részt Osszefliggl — tényez6bol fakadnak. Egyrészt a legtobb fogyatékos gyer-
mek fél az orvosi vizsgélattdl, vagy azért, mert minden riasztja, ami az altala
megszokott kornyezettol eltér, masrészt azért, mert e gyermekek életiik elsd
éveiben gyakran esnek it muteteken sok, szamukra i jjesztd elSzetes élményiik
van a ,fehér kopennyel kapcsolatosan A gyermek félelme és ellenélldsa mel-
lett az orvosok j6 része is fél a fogyatékos pacienstdl, nincs tapasztalata e
téren, nem, vagy nehezen kommunikil a beteggel, aki nem tdtja ki a szdjdt,
nem fekszik fel a vizsgildasztalra, s6t esetleg kiabél vagy harap.

» Ordit, ha orvost ldt, a sok miitét miatt nem hajlando a rendel6be menni.”

A hdziorvos sem érbet hozza, csak messzir6l nézhet a torkdaba.”

»Nem vetkozik le, fél a febér /eopenytol ”

Ebben a helyzetben sajnos, gyakran eléfordul, hogy az orvos nem vil-
lalja a kezelést. Ilyenkor a szil§ tobbféle strateglaval probilkozhat. A
legrosszabb, amit tehet, hogy nem kezelteti a beteg gyermeket.

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

»Nem megyiink orvoshoz, nem tudjuk, ki villalna.”

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

Szerencsére nem ez az dltalinos megoldas, a sziil6 addig megy, mig ta-
14l olyan orvost, aki elvillalja a gyermek kezelését. Ilyen orvos, illetve intéz-
mény az esetek legnagyobb hinyadiban azonban csak Budapesten (ritkdb-
ban egy kozelebb esd nagyvarosban) taldlhatd. Az utazds, szillitds sokszor
nehezen megoldhaté, driga, dldozattal jar.

» 10bb helyet végig kell jarni, mig elvallalnak egy foghvizdst.”



kutatas

11/2/04 14:21 Page 83 “&*ﬁ

»Rengeteg utazdssal jar, antéval hordjuk Budapestre.”

»A szallitas nagyon koriilményes, mentével tudjuk megoldani.”

wAutéval hordjuk a természetgydgydszhoz minden héten egyszer,
ilyenkor az ap]ana/e szabadsagot kell kivennie.”

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

» Az utazdsi koltség oridsi, egyik hozzdtartozonak ott kell vele marad-
ni, nekem (. anya ) tappénzre kellett ilyenkor mennem, emiatt veszitettem el a
munkdmat.”

A keresgélés masik lehetséges eredménye, hogy a csaldd olyan orvost
taldl, aki magdnpraxisban, a csaldd otthondban elvégzi a sziikséges vizsgila-
tokat esetenként a kezelést is. Természetesen (?!) ez sokszor jéval nagyobb
anyagi dldozatot kivén a csalddtdl.

»Szerencsére taliltunk egy orvost, aki villalja a fogyatékos gyerckeket
is. Tobben is jarnak hozzd.”

»A hdziorvos kijar hozzink, a gyere/e fogat is itthon hizzdik. A me-
nyem dpolond, & tud zlyen/eor is segiteni.”

»Ajanlatos privat alapon orvoshoz vinni.”

Ha a gyermeknek korhdzi kezelésre van sziiksége — ami esetiikben még
az egyszeribb, mondjuk fogdszati beavatkozisoknal is felmeril — akkor a
legnagyobb gond, hogy a gyermek igényli az anya dlland6 jelenlétét, illetve
a kérhdz nem képes megoldani a specidlis gondozdsi feladatokat. Ezért az
anyénak legtobbszor a gyermekkel egytitt be kell fekiidnie a kérhdzba.
Taldlkoztunk olyan esettel is, amikor a csaldid minden este hazavitte a gyer-
mekéta korhazbol és reggel Vlsszaszalhtottak mert a gyermeket nem tudtik
»benn tartani” éjszakdra. Még az egyszerubb kezelések vagy vizsgilatok
esetén is gyakran alkalmaznak altatdst, nem egy szUl8 szdmol be arrdl, hogy
gyermekét neki kell lefognia a beavatkozas kozben, eléfordul a beteg gyer-
mek leszijazdsa is.

Tovabbi — mér ritkidbban emlitett problémak még, hogy az egészség-
ligyi intézmények egy része nem akadilymentes, hogy a gyermeknek
hosszasan virakoznia kell a folyosén, hogy nehezen ismeri fel a szul3, hogy
a gyermek beteg (nem panaszkodik, nem lehet tudni, mije fdj), stb.

Az orvosi ellitds az id8sebb fogyatékos gyermekek illetve felndttek
szdmdra egyre nagyobb arinyban okoz nehézséget. Ugyancsak szoros — bar
nem szignifikdns! — kapcsolatot taldltunk az orvosi kezelés hozzaférhetSsé-
ge és a lakShely kozott. Mint az vérhat6 volt, a kezelések leginkdbb a kis
teleptiléseken élSk esetében nehezen megoldhatéak. Azokban a csalddok-
ban, ahol a fogyatékos gyermek orvosi kezelése akadilyba ttkozik, joval
magasabbak a gyermek fogyatékossiga miatt keletkez8 specidlis koltségek a
szallitds, a gydgyszer, illetve az orvosi kezelés kiilonleges kiaddsai miatt.
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24. tdbla: Van-e a csalidnak problémdja a fogyatékos gyermek orvosi kezelésével
kapcsolatban (A gyermek életkora, lakdhelye és a gyermek fogyatékossiga miatt felmeriils
specidlis kiaddsok szerint)? (%)

Az orvosi 0-6 7-12 13-18 19-24 25—x O
P ; . > ] ~ sszesen
kezeléssel: éves éves éves éves éves
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 = 32,0 53,0 74,0 29,0 39,0 227,0
Az orvosi . ) megye- Buda- _
kezeléssel: kozség varos székh. pest Osszesen
nincs probléma* 57,9 46,6 40,6 36,7 49,8
van probléma 42,1 53,4 59,4 63,3 50,2
osszesen 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
N = 107,0 58,0 32,0 30,0 227,0
Specili Az orvosi kezeléssel
pecidlis = _
P - van | GSsszesen N=
kiaddsok: nincs* -
probléma
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
0ssz. 48,9 51,1 100,0 221

* A ,nincs” vélaszt néhdny szil8 ugy értelmezte, hogy a gyermek jelenleg egészséges.

Segédeszkoz-elldtottsdg

A vizsgilt fogyatékos személyek 90%-a az utcdn, 43%-uk a lakdson
belil is segitségre szorul mozgdsiban. Ennek megfelelGen a segédeszkozok
kozil a leggyakoribb a fogyatékos személy mozgasit segitd tolokocsi, kere-
kesszék (26,8%), illetve a gydgycipd (23,1%).

Ugyancsak igen magas azoknak a szdma, akik nem képesek onilléan
hasznélni a WC-t (74%), Sket vagy pelenkdzni kell, vagy specidlis WC-re
van sziikségiik. Ezekhez az eszk6zokhoz szintén kevesebben jutnak hozza:
pelenka 15,9% specidlis WC 3,7%.

Az elldtatlansig hétterében elsdsorban anyagi okok 4llnak: a csaldidok
29%-a nyilatkozott ugy, hogy pénzhidny miatt nem jut hozzd a sziikséges
segédeszkozhoz. A masik ok a megfelel§ eszkoz hidnya: az OEP dltal timo-
gatott, listdn szerepld eszkoz nem felel meg a fogyatékos személy sziikség-
leteinek.

E csalddok Osszességében az dtlagnépességhez hasonlé mindségii laka-
sokban élnek, ez azonban a fogyatékos emberek speciilis igényeit figyelem-
be véve, sokszor nem kielégitd a szimukra.

Egy szobdban dtlagosan 1,54 {8 él (a teljes népességben ez 0,96
f8/szoba), a csalidok 60%-3dban nincs kiilon szobdja a fogyatékos gyermek-
nek-felnSttnek. A fogyatékos személy szimdra is megfeleld fiirdGszobdval

84
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vald elldtottsdg e lakdsokban csak kb. 60%-0s. A lakisok fele jelenlegi alla-
potiban nem felel meg a csaldd speciilis igényeinek. A csalidok 20,1%-a
tervezi, hogy elkoltozik jelenlegi lakdsdbol, mert az a fogyatékos gyermek
szuksegletemek nem megfelelo

A csalddok nagyrészt (56,9%-ban) sajt autéjukkal oldjik meg a gyer-
mek szallitdsdt. A széllitds koltségei jelentik a csaldd szdmdra a legnagyobb
plusz kiaddsi tételt. A kaphat6 kozlekedési timogatds e gyermekek tobbsé-
génél évi 7 ezer Ft.

A stlyosan-halmozottan fogyatékos személyek donts tobbségének
utaztatisa komoly gondot okoz. Amennyiben a csaldidnak nincs autéja, ak-
kor vagy tomegkozlekedési eszkozoket vesznek igénybe (18,2%), vagy mis
megoldést kell keresnitik (szivesség kérése, mentd, vagy az utdbbi években
néhdny régiéban mir mikodd széllitdsi szolgdltatds igénybevétele). A csala-
dok 3%-a csak taxival tudja ezt a problémat megoldani. Ez a helyzet azt
eredményezi, hogy a fogyatékos személyek csak a legszuksegesebb esetben
hagyjék el a lakdst. A csalddok 5,6%-a kifejezetten ugy nyilatkozott, hogy
sehogyan (sehovd) sem tudjik gyermekuket szallitani.

Szakember-elldtottsig

A fogyatékos gyermekek fejlesztese a csalddban mindenképpen vala-
milyen kulsd szakember vagy intézmény segitségével torténik. A fogyaté-
kossidg tényének feldolgozasa sordn a csaldd éltal leggyakrabban hasznalt
metafora a ,,betegseg A gyerekem beteg, akit meg kell (és taldin meg is le-
het) gydgyitani. Ennek megfeleloen a csalddok dltaldban (és el@szor min-
denképpen) orvosi segitséget keresnek. Az orvos mellett az utébbi években
egyre gyakrabban jelennek meg az alternativ gyégydszat széles spektruma-
nak képviselSi. Az akupunktirdtdl a javasasszonyig mindennel prébélkoz-
nak a szil8k. Az orvos szerepének megitélése meglehet3sen nehéz, hiszen a
sulyosan halmozottan fogyatekos gyermekek esetében a szakember bizo-
nyéra pontosan tudja, hogy paciense nem fog meggydgyulni. Hogy ennek
ellenére a fogyatékos gyermekeket hosszt és sokszor igen koltséges kezelé-
sekben részesitik, az jorészt abbdl adddik, hogy e gyermekek meglehetSsen
sok jarulékos egészségligyi problémdjit valéban kezelni kell. Tekintsiink el
attdl, hogy lehetnek tisztességtelen orvosok, akik pusztin pénzsévirsaghdl
kecsegtetlk a csalddokat a javulds remenyevel

Az orvosok szerepének fontossagat erdsiti, hogy az egészségligyi hals-
zat j6l kiépitett, a legkisebb teleptiléseken is van mdd arra, hogy a szul§ or-
vost segitséget vehessen igénybe. A fentiek miatt tehdt nem meglepd, hogy
a fogyatékos gyermekek csalddja elsGsorban (a csalidok 86,8%-4dban) orvo-
sokkal tart kapcsolatot.
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25. tdbla: Milyen szakemberekkel van kapcsolata a fogyatékos gyermeket neveld csalidnak?

Szakember %
Orvos 86,8
Gydgypedagdgus 57,7
Gybgytornisz 20,4
Apold 17,5
Konduktor 16,6
Pszicholégus 11,5
Gyp. asszisztens 11,5
Pedagégus 8,5
Szociilis munkas 7,2
Ovodapedagégus 3,8
Szociélpedagdgus 2,1
Egyéb 21,4

A szakemberek kozil a gydgypedagdgus az, aki az orvost kovetd maso-
dik legnagyobb gyakorisiggal 4ll kapcsolatban a csalidokkal (57,7%). Tulaj—
donképpen ez a szakember tudnd a legtobb segitséget adni a sziilSknek, &
seglthetne a mindennapi élethez sziikséges jartassigok megtanitisiban, & adhat-
na tandcsot a gyermekkel kapcsolatos problémakban, informaciét a csalddi
tamogatdsokrol, stb. Funkciéjat azonban sokszor nem, vagy nem elég jél tolt
be. Az elsd probléma itt a szakemberek hidnya: a gyogypedagogus -képzés az
elmuilt 40 évben gyakorlatilag nem tudta lefaragni ezt a hidnyt: a friss diploma-
sok j6, ha pétolni tudjék a palyaelhagyd vagy nyugdijba vonul6 szakembereket.
A gyogypedagogus -hidny f8leg vidéken és a kisebb telepiiléseken égetd problé-

A képzés misik rikfenéje a specializilédds: olyan gydgypedagégus, aki a
sulyosan halmozottan fogyatékos emberekhez értene, igen kevés van.

A tobbi szakembertipus azutdn mér csak a csalddok toredékével 4ll kap-
csolatban (gydgytorndsz 20%, pszicholégus 11% szocidlis szakember 7%).
Erthets, hogy a csalddok a kildtdstalan anyagi helyzet mellett legnagyobb
problema]uknak a fejlesztés hidnyiét és az informdcichidnyt jelolték meg.

Ha pusztin mennyiségi szempontbdl vizsgiljuk a kérdést, akkor
megéllapithatjuk, hogy a csalidok itlagosan 2,6 szakemberrel dllnak kap-
csolatban. A csalddok felében ez egy vagy két szakembert jelent (or-
vos-gy6gypedagdgus), tovabbi 22%-ukndl ez kiegésziil egy harmadik sze-
méllyel is, de ennél tobb szakmai tdimasz mar csak a csaldidok egy negyedé-
ben fordul el6.

26. tdbla: Hany szakemberekkel van kapcsolata a fogyatékos gyermeket neveld csaladnak?

Szakemberek %
szama

senki 5,9
118 18,6
216 27.4
318 22,8
418 13,1
518 8,0
6 és tobb 4,2
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Ezek utdn azt vizsgiltuk van-e valamilyen mintdzata a ,team” Osszeté-
telének, vannak-e jellemz3 elldtottsdg-tipusok. Itt mdr azt is figyelembe vet-
tiik, milyen gyakran talilkozik a csaldd az adott szakemberrel.

1. Nincs tdmasz — ebben a csoportban egyediil az orvos szerepel a szak-
emberek hsta]an aki alkalomszer(ien litogatja meg a csalidot (azaz ha beteg
valaki). Ez a tipus gyakorlatilag nem kap semmilyen szakmai segitséget: 99
csaldd (a minta csaknem fele) tartozik ide.

2. Alapellatas — a masodik legnagyobb csoport, ahol az orvos alkalom-
szer( litogatdsai mellett a gydgypedagdgussal atlagosan heti rendszeresség-
gel taldlkozik a csaldd.

3. Gyogypedagogiai ,,team” — az orvos — gyogypedagdgus paros itt ki-
egészll egy gydgytorndsszal valé rendszeres kapcsolattal (alkalmanként
gyogypedagbgiai asszisztenssel is).

4. Normal pedagégiai ,,team” — ebben a tipusban a pedagdgust normal
pedagbgus ,helyettesiti” (és ha nem is nagy gyakorisdggal, de itt fordul el
6vodapedagdgus, illetve szocidlpedagbgus is).

5. Egészségiigyi ,,team” — ezeknek a csalidoknak a legszorosabb kap-
csolata egészségiigyi szakemberekkel (dpolé és orvos)

27. tdbla: A szakemberekkel vald kapcsolar tipusai (a kapcsolat intenzitdsa rangsorskdlin
szerepel: 1: napi kapcsolat — 4: nincs kapcsolat)

Tipus N= | Orvos | Gyped. | Pedag. | Ovénd | Gyp.assz|Gytorn. | Sz.ped. | Apolé
Nincs timasz 99 3,07 3,85 | 3,97 | 3,98 | 3,89 3,93 | 3,98 | 3,77
Alapellatds 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 valé kapcsolat hitterében all6 tényez8k vizsgilata-
kor sszevonva kezeltik a hirom utolsé tipust, azaz azt vizsgiltuk meg,
milyen kiilonbségek tapasztalhat6k a magukra hagyott, a minimalis kapcso-
latokkal rendelkez8 és a ,team”-mel kapcsolatban dll6 csalddok kozott.
Eredményeink a kordbbiakkal megegyezsk voltak: a jobb stituszud és fia-
talabb fogyatékos gyermekek csaladja dll kapcsolatban tobb szakemberrel.
Ebbdl az osszehasonlitdsbdl csak egyetlen — nem is tdl erds — osszefuggést
emeliink ki: a lakéhely kapcsolatit a szakember-ellitottsiggal. Nem
meglepd, hogy a nagyobb teleptiléseken egyre tobb szakemberrel van
(lehet) kapcsolata a fogyatékos gyermeket neveld csalddnak.
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28. tdbla: A szakemberekkel vald kapcsolat tipusai a csalidok lakdhelye (telepiiléstipus) szerint

tgg:;;s” é’lﬁltzg » | »Teamek” | Osszesen N =
Kozség 45,9 28,4 25,7 100,0 109
Varos 443 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
Teljes minta 42,1 29,4 28,5 100,0 235

Az azonban érdekes, hogy a teleptlés tipusdnal sokkal er&teljesebb a
régié hatdsa. Nem az szdmit tehdt, hogy valaki egy kozségben él vagy a
févarosban, hanem az, hogy az orszdg melyik teriletén él. A szakember-
ellitottsdg problémidit tehdt nem intézhetjﬁk el azzal, hogy egy kis kozség
nem képes gyogypedagogust gy6gytorndszt és pszmhologust toglalkoztat-
ni. A jo elyzetli megyékben ugyanis a kozségekben €18 fogyatekos
emberek tobb szakemberhez jutnak el, mint a nehéz helyzet régidk viro-
saiban él8k. Ez egyrészt egy adott megye intézményhdlézatdt, koltség-
vetését érintd kérdés, masrészt a megyében él6k anyagi helyzetét, azt, hogy
mennyire van lehet8ségiik elérni ezeket az intézményeket.

29. tdbla: A szakemberekkel vald kapcsolat tipusai a csalidok lakdhelye (telepiiléstipus) szerint

»Nincs »Alap » | »Teamek” | Osszesen N =

tdmasz ellatas
Nyugat-Mo. 36,0 12,0 52,0 100,0 25
Budapest 344 15,6 50,0 100,0 32
Pest megye 43,7 43,7 12,5 100,0 16
Dél-Alfold 421 23,7 342 100,0 38
Dél-Dunintdl 42,9 23,8 333 100,0 21
Kelet-Mo. 38,8 40,8 20,4 100,0 49
FEszak-Dunéntil 40,7 48,1 11,1 100,0 27
Eszakkelet-Mo. 63,0 25,9 11,1 100,0 27
Teljes minta 42,1 29,4 28,5 100,0 235

A nyugat-magyarorszagi kozségekben a fogyatékos gyermeket neveld
csalddok 86%-dban van autd, és 105 eFt-ot koltenek a gyerek széllitdsira, a
Dél-Alfoldon ez 73% és 75 E Fr, a szakember elldtottsigi skala masik vég-
pontjan 1év8 Eszak-Dunintilon 71% és 42 E Ft, Eszakkelet-Magyarorsza-
gon pedig 42% és 21 E Ft.

A csalidok jovBképe

A csalidok az anyagi nehézségek, az informici6- és szakemberhidny, az
elmagényosodés és besztikilés ellenére, sokszor a tigabb csaldd és a kt')rnyezet
negativ viszonyuldsa kozepette, eveklg, évtizedekig nevelik soha fel nem novd
gyermekiiket. Remenykedm semmiben nem tudnak, nem hisznek mar semmi-
lyen igéretnek. Hogy miért véllaljik ezeket az embertelen terheket? Egyszerlien
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azért, mert szeretik a gyerekiiket. Nincs olyan intézmény, amelyikre j6 szivvel
ribizhatndk a nevelését, de ha lenne is, ez a gyerek (felnott) is hozz4juk tarto-
zik, latni szeretnék minden nap, érezni akarjdk az oromeit és bénatait.

»Haldla lenne, ha kiadnank. Ha nem vagyok a kiozelében hosszabb ideig,
az nagyon megviseli A csalddnak 6 is ugyanolyan tagja, mint barki mds.”

SA gyogypedagogus megszervezte, hogy bevegyék az intézetbe. Meg-
vettiik neki a pizsamat, meg mindent. Az indulds el6tti este el6dllt a két
lanytestvére, boronddel a kezében, hogyha B-t intézetbe adjuk, akkor 6k is
elmennek. Tobbet ez nem jott széba.”

A csalddok 70%-a semmiképpen nem akar megvalm a gyermektdl, to-
vébbi 9,4%-uknil széba johetne valamilyen intézeti forma is, amennyiben
ott a feltételeket megfelelonek taldlndk. A szil8k 6,4%-a nyllatkozott ugy,
hogy nem birja a neveléssel jiré terheket, és klfe]ezett szandéka, hogy talil-
jon valahol egy férdhelyet gyermekenek A megkerdezettek 14,2%-dnak
gyermeke mdr jelenleg 1s kapcsolédik valamilyen intézeti formahoz de a
sziilSk rendszeresen latogatjak, hazaviszik. Ez a szoros kot3dés akkor okoz
problémait, ha a sziil6 mar nem képes a gyermek nevelésére. A csalidok na-
gyon bizonytalanok a gyermek jovgjét illetSen, és mivel tudjik, hogy az 4l-
taluk villalt feladat teljes odaadast kivén, sokan nem tudjik elképzelni, hogy
valaki ezt dtvéllalja t8lik.

»Nem spekulilgatok, mi lesz vele, elviszik majd intézetbe. A testvére
megmondta, hogy nem villalja.”

»Az lenne a megoldas, ha egyszerre halndank meg.”

30. tdbla: , Mit gondol, ha Onék valamilyen okbdl mar képtelenck lesznek ellitni
a gyermeket, akkor kire szimithatnak?”

Nem tudja, nem is gondol rd 29,8%
Senkire sem szamithat, intézetbe keriil 38,3%
Testvére, rokona neveli tovabb 29,8%
Egyéb vilasz 2,1%

A pesszimista jovSképek ellenére Vlzsgalatunkban nem egy olyan fogya-
tékos szemellyel taldlkoztunk, akit sziilei haldla 6ta mar testvérei, rokonai
nevelnek. Ez a tény is utal arra, hogy a csaldd és a fogyatékos gyermek sza-
maéra egyarant fontos, hogy egytitt maradjon. Nincs az a kivdlé intézeti ella-
tds, amely pétolhatnd a biztonsigot és szeretetet nyujté csalddi kornyezetet.
A korabbiakban vézolt nehézségek sokszor nem adjik meg erre az esélyt a
csaldd szdmdra. Arra kell hit torekedniink, hogy anyagi timogatdssal, szak-
mai konzultdciés lehet8ségekkel, timogaté szolgéltatdsokkal lehetdvé tegytuk
a fogyatékos személy otthon maraddsit, a sziil6k szdmdra ennek az élethely-
zetnek az elfogadhat6sdgit. Ebben sokat segithetnek a szildi szovetségek, a
helyi kozosségi szervez8dések is, de a keretek megteremtése elsGsorban
nagyobb, hatékonyabb allami, tirsadalmi szerepvallaldst igényel.



kutatas

11/2/04 14:21 Page 90 “&*ﬁ

Osszegzés

A stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek szima ma Magyarorsza-
gon tizenkétezer £ kortl van, koziilik mintegy hatezren csalidjuk korében
élnek. E csalidok Osszetétele, szocidlis helyzete a gyermek szuletése elStt
nem kiilonbozik a magyarorszagi dtlagtdl, a gyermek sziiletése utin azon-
ban életiik gyokeresen megvaltozik. Mmdennapl megélhetésiik szinte telje-
sen ellehetetlentll, a csalidok hiromnegyed része a létminimum alatti jove-
delmi szinten él. Az alacsony szint{ anyagi tdimogatdsok is csak toredékiik-
hoz jutnak el tdjékozatlansiguk vagy a bonyolult és megaldzé kérvényezési
procedura miatt.

A csalddok a gyermek napkozbeni felugyeletéhez segitséget nem kap-
nak, bezdrva-bezirkézva élik mindennapjaikat. Tdrsadalmi kapcsolataik
egyre inkdbb megsziinnek, életmin8ségiik a végletekig leromlik. Kornyeze-
tuk, és sokszor tigabb csalddjuk is szinalommal, vagy nyilt ellenszenvvel vi-
szonyul hozzdjuk. Sok szil§ pszichidtriai vagy alkoholproblémakkal kiizd,
nem kevesen kisérelnek meg kozilik ongyilkossigot.

A gyermekek fejlesztése, iskolai nevelése alig vagy egyéltalin nem
oldhat6 meg, nem ritkdn szélsSségesen izoldlt helyzetben vegetdlnak. A
segitd szakemberekhez, a civil szervezetekhez igen sokszor nem jutnak el, a
gyermek széllitdsdt, sokszor elemi orvosi kezelését sem tudjak megoldanl

E csalddok jelent6s része kiilleszkedett a tirsadalombdl.

Az itt felvizolt kép sotét tonust, de valdsdghii. Nem azért ilyen, mert
fogyatékos gyermeket nevelni elviselhetetlen tragédia lenne, hanem azért,
mert ezek az emberek magukra maradtak, alig kapnak segitséget az életiik-
h6z, ami lehetne teljes, harmonikus is.

Van mér néhény j6 kezdeményezés, vannak szakmai segitséget nyujtd,
szallitist, feliigyeletet kindl6 szigetecskék az orszdgban, amelyek néhiny
szdz csalidnak megkonnyitik az életét. De tizenkétezren vannak.
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IME program

Hazinkban és a kornyez8 orszdgokban a stlyosan-halmozottan
fogyatékos emberek szdméra létezd szolgéltatisok oly minimdlisak, hogy
azt Ossze sem lehet hasonlitani az Eurépai Unié-s orszdgokkal. A tdrsada-
lomba val6 betagoldsuk, meglévd képességeik fejlesztése, kommunikiciéjuk
el8segitése alig 1étezik.

Ezért a Kézenfogva Alapitviny a Chance B Alapitvannyal (Ausztria)
egyuttmikodve elinditotta IME-projektjét (Including the Most Excluded-
Vonjuk be a legkirekesztettebbeket) az Eurdpai Unié Phare Access-prog-
ramjdnak anyagi tdimogatdsaval.

Még 2002-ben egy sajtétdjékoztatéval indult el a program, melyet
2003-ban a sziikségletek felmérésével folytattunk. Megldtogattunk kiilon-
b6z8 intézményeket (gyermekotthonokat, fogyatékos otthonokat, napkozi
otthonokat), halmozottan sérilt gyermeket neveld csalidokat. A veluk ké-
szilt interjuk alapjin igyekeztiink meghatdrozni az igényeket, illetve fel-
mérni a lehet8ségeket.

Az oktatdsi, az egészségligyi és a szocialis problémdk megoldasira az
érintett minisztériumok, a Halmozottan Sériltek Sziil@szovetsége és a
Kézenfogva Alapitviny szakértdibgl, képviselib8l munkacsoportokat
hoztunk létre.

Az Oktatdsiigyi Bizottsdag feltérképezte azokat a szervezeteket, amelyek
véllaljdk ezeknek a gyerekeknek a nappali rendszerd, csoportos fejlesztésé.
Tapasztalataikat osszegy(jtottik és kidolgoztunk egy pedagdgiai program-
tervet, valamint az iskolai oktatds tirgyi és személyi feltételeire vonatkozé
javaslatunkat.

A Szocidlis és Egészségiigyi Bizottsdg munkdja sordn kérddives fel-
méréssel és interjukkal feltirta a legéget&bb problemakat Leg]elentosebb
problémanak a stlyosan-halmozottan sériilt emberek egészségligyi-, vala-
mint segédeszkozokkel torténd elldtdsit taldltdk. A bizottsdg meghatirozta
az dllamilag nem tdmogatott, de a csalidok szdmdra létfontossigu segédesz-
kozok korét is.

A sziikségletfelmérés alapjin az osztrdk kollégikkal kozosen kidol-
goztunk egy tréningprogramot. Ez négyszer két napos elgaddssorozatbdl és
egy 1 hetes ausztriai tanulmdnyttbdl allt. A képzésen szlovikiai és romdniai
kollégdk is részt vettek.

A tréningprogram anyagabdl és a kozosen szerzett tapasztalatokbdl
kézikonyvet készitettiink, mely a kordbban mér emlitett 4j, akkreditdlt
tovabbképzésiink tananyaga lett.

A konyv cime:

Markus Eszter: IME — Ismerkedés, Megértés, Egyiittlét
Stuilyos-halmozott fogyatékossdaggal élo emberek életének kisérése

A program 2003. november 14-én egy nemzetkozi konferencidval
zéarult, melyre a magyar szakembereken kiviil 5 kozép-kelet-eurdpai or-
szdgbdl érkeztek kollégdk.
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A konferencia — a Fogyatékosok Eurépai Evének zirisaként — az IME-
pro]ekt eredményeit kivinta megvﬂagltam és terjeszteni. Az iigy fontos-
sigdra val6 tekintettel mind az egészségligyi miniszter, mind az oktatasi
miniszter eljott a konferencidra jelenlétével 1s timogatva a stlyosan-halmo-
zottan fogyatékos emberek tigyét.

A konferenciin:

. megv1tattuk a silyosan-halmozottan sériilt emberek jelen életkortil-

ményeit,

o 4tfogb képet nyujtottunk az eurdpai szolgéltatdsokrdl,

e kapcsolatot épitettiink ki a tomegtdjékoztatdst végz3 médidkkal a
halmozottan sériilt emberek sziikségleteinek és életkorilményeinek
megismertetése és a konferencia eredményeinek kozvetitése céljabol.

e A minisztériumokkal kialakitott munkacsoportok beszdmoltak
munkdjukrol.

e A konferencia végén a résztvevk elfogadtik azt a ,Budapest
deklaricié”-t, amit minden illetékes minisztériumba elkiildtiink.

A program elején elkésziilt sziikségletfelmérésbdl az is kidertilt, hogy a
csalidok egyik legnagyobb probléméja a ta]ekozatlansag Ezért szisztemati-
kus adatgy(jtésbe kezdtiink, s a program végére IME Informdcick —
Megnévelt Esélyek informiacids fuzet kiaddsdval prébdltunk a csalidok és a
szakemberek informacichidnyan enyhiteni.
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Budapest-deklaracio

Mi, Budapesten az IME-projekt zir6 konferencidjin osszegytlt nem-
zetkozi konferencia tobb, mint 150 résztvevGje az aldbbi nyilatkozatot
tessziik a stlyos-halmozottan fogyatékos emberek magyarorszagi élethely-
zetének javitdsa érdekében:

A 2002-ben a Fogyatékos emberek eurdpai talilkozéjain Madridban
elfogadott Nyilatkozattal egyiitthangzéan valljuk, hogy a befogado tarsa-
dalom alapja a diszkrimindciomentességgel parosuld pozitiv cselekvés. Ez a
silyosan-halmozottan fogyatékos emberek esetében fokozottabban érvé-
nyes. 6k a magyar tarsadalom lathatatlan allampolgarai. Folyamatos diszk-
rimindcioban részesiilnek életiik minden teriiletén. Nincsenek dvodik,
iskoldk, ahol képezhetnék Sket, nincsenek potszilo-szolgaltatdsok, drmeneti
otthonok, amelyek a csalidok terbeit csokkentenék. Heti hirom—dot drds
fejlesztd foglalkozdst biztosit a Kozoktatdsi Torvény, ami minimalis. Nincs
elegendd szamii szakember, aki szakszerii képzésben részesitené a silyosan-
halmozottan fogyatékos embereker. Az egészségiigyi ellitdsuk kiilondsen
felnéttkorban teljesen kialakulatlan. Az ket gondozé csalidok életkoriil-
ményei — a veliik foglalkozd szakemberek, alapitvanyok és mds szervezetek
segitsége ellenére — aggasztdak. A kozépiiletek és a lakéhazak nem akadaly-
mentesek, ezért elérbetetlenek szamukra.

A pozitiv cselekvés jegyében eurdpai enids és sajit forrasaink felhasz-
naldsdval a hazai szakemberképzés megujitdsa érdekében adaptiltuk a nyu-
gat-eurdpai tapasztalatokat, képzéseket akkreditdltattunk és specidlis kézi-
konyvet szerkesztettliink, valamint megalkottuk a sulyosan-halmozottan
fogyatékos gyermekek oktatasanak és nevelésének pedagoglal programyjat.

iszkrimindciémentesség felolddsira és a pozitiv cselekvés kibonta-
koztatdsa érdekében sziikség van az dllami és 6nkorményzati szerepvallalds
novelésére kiilonds tekintettel az aldbbi célok megvaldsitasira:

1. A tankdoteles kori silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek elott
is nyiljanak meg az iskolai kereteken beliili oktatds és fejlesztés lehetdséget.

2. A felndtt stlyosan-halmozottan fogyatékos embereket elldté dtme-
neti és nappali intézményhal6zat éptiljon ki orszdgosan.

3. A stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek egészségligyi
ellatdsinak feltételei legyenek biztositottak legalibb megyénként egy egész-
ségligyl intézményben, kiillonos tekintettel a felnSttkorra.

4. A stlyosan-halmozottan fogyatékos emberek mindennapi életéhez,
onkiszolgildséhoz, helyviltoztatisihoz szikséges legfontosabb segédesz-
kozok téritésmentesen, megfelel mennyiségben és mindségben legyenek
hozzaférhet&ek.

5. A stlyosan-halmozottan fogyatékos embereket nevelS csaldidok
anyagi timogatdsa igazodjon a gondozdsi igények intenzitdsihoz.

6. A lako és kozépiletek akaddlymentesitésének programja gyorsuljon fel.

Mindezen rovid tiva célok megvaldsitisa érdekében vérjuk az érintett
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minisztériumok és hatdsigok javaslatait és tdimogatdsit. Az Osszehangolt
munka érdekében egy tircakozi munkacsoport létrehozdsit inditvanyozzuk.

A Kézenfogva és a Chance B Alapitviny az IME-program keretében
sok pozitiv eredményt ért el, amelyek arra 0sztonoznek minket, hogy a
stlyosan-halmozottan fogyatekos emberek érdekében végzett kozos
munkdnkat folytassuk hazai és eurdpai szinten egyarant.

Budapest, 2003. november 14.

A konferencia résztvevéi nevében:

Franz Wolfmayr Pordin Akos
(Chance B Alapitvany, (Kézenfogva Alapitviny,
Ausztria) Magyarorszag)



kutatas

11/2/04 14:21 Page 96 “&*ﬁ

Fuggelék
A) A vizsgalat kérdGive
A valaszadis onkéntes! Azonosité:
Adatfelvevé:

ElGszor néhdny személyi adatdt szeretném megkérdezni. (A vélaszokat a tiblizat-
ban kell rogzitent) )

Melyik évben sziiletett On?

Mi a legmagasabb iskolai végzettsége?

Mi a jelenlegi foglalkozasa? (Ha jelenleg nem aktiv: Mivolt az utolso keress foglal-
kozdsa?)

Rokoni kapcsolat  Neme* Sziiletési  Iskolai Gazdasigi  Foglalkozdsa
a vsz-szel éve  végzettsége** aktivitdsa *¥¥

01 kérdezett:

Kérem sorolja fel, kikkel él On egyiitt, kozos haztartisban ebben a lakdsban!

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 Sket is!

11

12

13

14
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* Nem: 1 — férfi 2 — n8
** Isk. végzettség: 0 — még nem iskoldskorti, 1 — kevesebb, mint 8 4lt. 2 — 8 iltaldnos,
3-szmunk.isk. 4 — érettségi, 5 — felstifok 9 — egyéb
#+% Gazd. aktivitds: 1 —aktiv 2 - eltartott kiskorti 3 — felndtt eltartott 4 - GYES-GYED-GYET 5
- nyugdijas 6 — munkanélkiili 9 - egyéb

3. Jelenlegi lakShelytik (a telepiilés neve):

4. Ez a lakds, amelyben élnek, kinek a tulajdondban van?

1 - sajat tulajdon 2 — onkorményzati bérlakds 3 — magdnszemélytdl bérlik 9 -
egyéb:

5. A lakids jellege: 1 — csalddi hdz 2 - tirsashdz 3 — bérhiz 4 - lakdtelepi lakds 9
— egyéb:

6. Kortlbelil mikor éptilt a hdz, amelyben élnek?

7. Onok miéta élnek ebben a lakdsban? (évszdm)

8. Milyennek itéli meg a lakds dllapotdt? 1 — feldjitdsra szorul 2 — elfogadhatd élla-
poti 3 — kifejezetten j6 allapotu

9. A lakis alapteriilete: m
10. Hany szobds a lakds?

11. (a vsz.)-nek van-e kiilon szobdja? 1- van 0 — nincs: Kivel lakik k6zos szobdban?

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

13. Van-e fiirdSszoba? 0 — nincs 1-van 2 —t6bb fiirdGszoba

14. Van-e melegviz? 0 — nincs 1 — gzbojler 2 —villanybojler

3 - tavhd 9—egyéb:...... ...

15. Mivel fiitenek? 1- tdv- vagy kozponti fités 2 —giz 3 —villany

4 — szén, fa 9—egyéb:..... .....
16. Van-e (vonalas) telefon a lakdsban? 0 — nincs 1-van

17. Becslése szerint mennyi lehet ennek a hidznak (lakdsnak) az értéke?
.......... 000.- Ft

18. Késziil(nek)-e innen elkoltozni? 0 —nem 1 - teleptlésen belill mashova
2 — mis telepiilésre

(ha igen), miért?

19. Miutdn (a vsz.) megsziiletett, kellett-e emiatt lakdst valtoztatniuk? Ha igen,
miért?
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0 —nem 1 -igen (ha igen), miért?

20. A lakds kialakitdsiban, berendezésében van-e olyan tényez8, ami megneheziti (a
vsz) mindennapi életét illetve a gondozdsit? Ha igen, micsoda? A lakds kia-
lakitdsdndl, berendezésénél figyelembe kellett-e venni (a vsz) szempontjait?
Hogyan? Kérem, sorolja fel ezeket az dtalakitisokat! (Pl. specidlis WC vagy kdd
kialakitdsa, kiiszobok megsziintetése, ajtok létesitése — megszilintetése, ablakrics
kialakitdsa, veszélyforrdsok megsziintetése, kapcsoldk, csapok dtalakitdsa, stb.)

akadilyok:

atalakitasok:

21. Van-e Onoknek ezen a hizon kiviil sajat ingatlanuk? (Tébb vilasz lehetséges, a
megfelels aldhizandé.)

(0) nincs (1) mésik hdz, mésik lakds (2) udilStelek (4) mezligazdasigi fold-
tertilet  (8) egyéb ingatlan

22. Az aldbbi fogyasztasi cikkek koziil melyekkel rendelkeznek Onok?

porszivé O —-nincs 1-van

moségép 0 -nincs 1 - van, hagyomdnyos 2 — automata 3 — mindkettd
hiit8szekrény 0 -nincs 1 - van, hagyomdnyos 2 — fagyaszté 3 — mindkettd
mikro-siitd O—nincs 1-van

vV 0 —nincs 1 —van, fekete-fehér 2 — szines 3 — mindkettd
video magné O—nincs 1-van

CD-jétsz6 O —nincs 1-van

mobiltelefon O—nincs 1-van

forgalomképes auté 0 — nincs 1 -van

szamitégép O—nincs 1-van

23. A csalddnak milyen rendszeres jovedelemforrdsai vannak? (Tobb vilasz lehetsé-
ges, a megfeleld aldhtizandd)

(0) semmi (1) munkahelyi fizetés (2) csalddi pétlék (4) nyugdij (8) GYES,
GYED, GYET (16) munkanélkiili jiradék, jovedelempétlé timogatds (32) egyéb:

24. Kapnak-e (a fentieken kivil) valamilyen anyagi segitséget (a vsz.) gondo-
zdsdhoz?
O-nem 1-igen

(ha igen), mi ez? Osszesen hany forint havonta?

25. Végeznek-e valamilyen mez8gazdasigi tevékenységet:

allattartds 0—nem 1 — sajat haszndlatra 2 — eladdsra
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novénytermesztés 0 —nem 1 —sajit haszndlatra 2 — eladdsra
gomba-, csiga-,

gyogynovény-gyljtés 0 — nem 1 —sajat haszndlatra 2 -
eladisra

26. Koriilbeliil mennyi a jovedelme az Onok csalddja egy hénapban sszesen? . .. .. 000.-
Ft/hé

27. Az On és csalidja (ha van) jévedelme mennyire elegendd:

nem elegendd éppen hogy elegendd nincs ilyen
elegendd sziikségletiik

élelemre

ruhazkodasra

szOrakozasra, utazasra stb.

a gyerekek tanittatdsdra

(a vsz) elldtdsira

a lakds felujitdsra

4j berendezésekre

28. Mennyibe kertil a lakds fenntartdsa?
Van-e lakbér, vagy kozos koltség? Ha igen mennyi? ........... Ft/hé

Mennyi a villanyszdmla egy dtlagos hénapban?

(73 Ft/hé (nydr).......... Ft/ho
Mennyi a vizdij egy dtlagos hénapban?........... Ft/hé

Mennyi a tévi(ités dija egy dtlagos hénapban? ........... Ft/hé

Mennyi a telefonszdmla egy atlagos hénapban?........... Ft/hé

29. Manapsidg nem konnyl ezeket a szdmldkat rendszeresen befizetni. Van-e
Onoknek elmaraddsuk?

lakbér willany  giz viz  telefon egyéb
miéta nem tudjdk fizetni? ho hé hé hé hé hé
mennyl az elmaradasuk? E Ft E Ft EFt EFt EFt  EFt
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30. Vannak-e (a vsz.) gondozdsira, nevelésére forditandé kiilonleges kiaddsaik? Kb.
mennyit koltottek erre tavaly:

(a vsz.) gyogyszerére: kb. Ft/év
(a vsz.) orvosi kezelésére: kb. Fr/év
segédeszkozre: kb. Ft/év
specidlis élelmiszerre: kb. Ft/év
pelenkdra: kb. Ft/év
gyermekfeliigyeletre: kb. Ft/év
fejlesztd foglalkozdsra: kb. Ft/év
nyaraldsdra: kb. Ft/év
(a vsz.) szallitdsara: kb. Ft/év
egyéb: kb. Ft/év

31. Vannak-e olyan dolgok amelyekre sziikségiik lenne (a vsz.) optimilis gondo-
z4sdhoz, de nem tudnak rd kolteni (foglalkozidsok, egészségligyi szolgéltatisok, esz-
kozok)? Becslésiik szerint mekkora dsszeget kellene ezekre kolteni?

sziikséglet kb. (Ft/év)

32. (a vsz) gondozdsa miatt valamelyikiiknek kellett-e munkahelyet, munkakort
véltoztatnia, esetleg feladnia a munkdba jardst? Kinek? Mi volt a munkakore, amit
feladni kényszertilt? Ha igen, becslése szerint kb. mennyi jovedelemtl eshet el a
csalddjuk emiatt havonta?

33. Hol nyaraltak az elmdlt 2 évben? (t6bb vdlasz is lehetséges) (0) sehol (1) sajit
hétvégi hizukban

(2) Mo.-on, rokonoknil (4) Mo-on iidiiliben, szilloddban (8) kiilfoldon (16)
egyéb:

(ha nyaraltak) Vitték-e magukkal (a vsz.)-t>? O-nem 1-igen
Osszesen mennyi ideig nyaraltak? napot

34. Mikor voltak utoljira:

a mult hénapban  2-12 hénapja  régebben

moziban:
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szinhidzban, koncerten:

étteremben, szérakozdhelyen:

vendégségben:

35. A (vsz.)-nek kivel a legszorosabb a kapcsolata a csalidban?
Milyen kapcsolat fiizi a testvéreihez? Mennyire fogadjik el &t a testvérei?

36. A (vsz.)-nek vannak-e kapcsolatai a csalddon kivil (litogatdk, baritok,
ismer8sok),
akik kifejezetten hozza kotSdnek?

37. Vannak-e olyan rokonaik, akikkel rendszeres (legalibb havonkénti) kapcsolatot
tartanak? )

(ha igen) Milyen rokonsigi viszonyban illnak Onnel?

0 — nincsenek 1 —vannak, éspedig:

38. Van-e olyan rokonuk, szomszédjuk, bardtjuk, munkatdrsuk, akinek a segitségé-
re szdmithatnak?

(0) nincs (1) rokon (2) szomszéd (4) barat (8) munkatirs
(16) egyéb személy:

39. Van-e olyan rokonuk, ismer§siik, akivel megbeszélhetik (a vsz) nevelésével kap-
csolatos gondjaikat, érzéseiket?

(0) nincs (1) rokon (2) szomszéd (4) bardt (8) munkatirs (16) fejlesztd sza-
kember (32) egyéb személy:

40. Ha visszagondol, (a vsz.) sziiletése elGtt tobb vagy kevesebb bardtjuk, ismerdsiik
volt, mint ma?

1 — ma kevesebb 2 — nem viltozot 3 — ma tobb
41. Tapasztalt-e a kérnyezetében valamilyen elutasitist, ellenérzést, megkiilonboz-

tetést Onnel vagy (a vsz)-szel szemben? Mi volt ez? Mondjon néhany konkrét ese-
tet!

42. Az elmult évben allt-e valaki a csalidban kérhazi kezelés alatt?
O-nem 1-igen

Volt-e tartésan, tobb napig fekvdbeteg?
O-nem 1-igen

Allt-e valaki a csalidban pszichitriai kezelés alatt? 0 —nem 1 —igen

Okozott-e problémét valamelyik csalddtag életében az alkohol? 0—nem 1-igen
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Kovetett-e el ongyilkossigi kisérletet valaki a csalidban? 0-nem 1 -igen

43. (A vsz.)-nek milyen fogyatékossiga van? Mi a pontos diagnézisa?
44. Kitdl tudta meg a pontos diagnézist? Milyen médon kozolték ezt Onnel?
45. Mikor kovetkezett be a sériilés?

46. Milyen médon lehet kommunikélni (a vsz)-szel? (Beszél-e, van-e valamilyen
beszédhibaja? Jol érti-e a beszédet? Van-e valamilyen specidlis jelrendszer, amat
hasznalnak? Csak bizonyos emberekkel képes megértetni magat? Tudja-e jelezni a
sziikségleteit?)

47. Mennyire képes ellitni 6nmagit (a vsz)? (Ha segitségre szorul) Ki segiti?

étkezés 1 - 06ndlldan 2 - segitséggel: (ki segiti)
WC-haszndlat 1 - 0nilléan 2 - segitséggel (ki segiti)
oltozkodés 1 - ondlldan 2 - segitséggel (ki segiti)
firdés 1-o06ndlldan 2 - segitséggel (ki segiti)
helyvéltoztatas a lakdsban 1 — 6ndlldan 2 — segitséggel (ki segiti)
kozlekedés az utcdn 1 - onalldan 2 — segitséggel (ki segiti)

48. A (vsz.)-nek van-e lehetlisége munkdt végezni? Ha igen, mit, hol dolgozik? Ha
nem miért nem (nincs lehetlség, dllapot stlyossiga)? Probélkoznak-e ilyen
lehettiségek felkutatdsdval?

49. Milyen pedagdgiai fejlesztést kapott (a vsz) élete sordn? Ki végezte, mennyi ideig
tartott? Honnan tudta meg, hogy van erre lehettiség? Kérem prébalja meg az &sszes
ilyen tevékenységet felsorolni! Van-e olyan teriilet, ahol On szerint sziikség lenne
(vagy lett volna) valamilyen fejlesztésre? Utasitottik-e vissza valamilyen okbél a
(vsz) fejlesztését? Ha igen, miért?

50. Volt-e a (vsz) képzési kotelezett? Hol kapta meg a fejlesztést ennek keretében?
Elégedett-e On ezzel a fejlesztéssel.?
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51. Sziikséges-e (a vsz.) mindennapi életéhez valamilyen segédeszkoz haszndlatira?
Ha igen, rendelkeznek-e ilyen eszkozzel, elégedettek-e vele, sziikséges lenne-e
jobb, modernebb, mésfajta eszkoz beszerzése? Mi ennek az akadélya? (gydgycipi,
toloszék, kapaszkodok, hallokésziilék, szemiiveg, szoba-WC, gumilepedii, specidlis dgy,
asztal stb.)

52. Tudomdsa szerint van-¢ olyan szocidlis juttatds, segély, jaradék, pétlék, specid-
lis fejlesztés, ami megilleti Ont vagy (a vsz)-t? (Ha igen, mi az, megkapja-e, honnan
kapott informdcict, hogyan intézte a segitség kérést? Ha nem, mit gondol, ha rdszo-
rulna hova kellene fordulnia, mennyi pénzt lebetne kapni stb.). Egyedil lehet-e
hagyni? Mit csindl ilyenkor?

52. Milyen mértékben igényel feliigyeletet (a vsz.)? Hogyan oldjék ezt meg? Van-e
valaki, aki idlinként elvéllalja a feligyeletet? Alkalmaznak-e valakit iddiszakos
felugyeletre? Mennyi pénzbe kerill ez 6ranként? Ha volna rd lehetiségiik rabizndk-
e (a vsz)-t valakire?

53. Tagja-e valamilyen érdekvédelmi szervezetnek (a vsz. fogyatékossiga kapesan)?
Ha igen, melyiknek? Miben segitett ez a szervezet Onoknek? Végez-e On ebben a
szervezetben valamilyen munkdt?

54. Okoz-e valamilyen problémat (a vsz) esetleges orvosi kezelése (pl. fogorvos,
niigyogydszati problémadk, korhazi apolast igénylii betegségek, stb.)? Hogyan oldjik
meg ezeket a problémdkat?

55. Hogyan oldjék meg a (vsz) széllitdsit? Eltifordult-e mér, hogy ilyen akaddlyok
miatt nem jutottak el valahovd, vagy nem hagyhatjik el a lakdst? Milyen gyakran
fordul ez elG?

56. Felmertlt-e valamilyen kérhdzi, intézményi elhelyezés lehetlisége? Ha nem,
miért nem, ha igen, hovd prébaltdk elhelyezni, mi volt ennek az akadalya? A csald-
don belil egyetértés van-e ebben a kérdésben?
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57. Kérem, mondja el (a vsz) tegnapi napjat! Mikor mit csindlt, mi tortént vele!
tevékenység kivel végezte, ki segitette

06-08h
08-10h
10-12h
12-14h
14-16h
16-18h
18-20h
20-22h
22-24h
58. A vsz. gondozdsdval, nevelésével felmerild kérdésekben jelenleg milyen szak-

emberekkel van kapcsolata? Milyen intézmény szakembere? Hogyan kerilt kap-
csolatba velik, kit8] kapott informdciét? Milyen rendszerességgel talilkoznak?

intézmény informator rendszeresség  elégedettség

Oorvos

pszichologus

gyogypedagdgus

pedagdgus

6vodapedagdgus

gyp. asszisztens

konduktor

szocialis munkas

gyogytornasz

szocidlpedagogus

apold

egyéb:
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59. Milyen nappali elldtdst nytjté intézményekkel dlltak mir kapcsolatban (fejl,
napkéziotthon, habiliticiés napkozi, bolesGde, Gvoda, stb.)? Kitdl kaptak errdl fel-
vilagositdst? Ujabb lehet&ségekrdl honnan értesiilhetnek?

60. Mit gondol, ha Onok valamilyen okbél mar képtelenck lesznek elltni (2 vsz)-t,
akkor kire szdmithatnak?

61. Ha Onén milna, mit vltoztatna az Ondkéhez hasonlé helyzetben él6 csalidok
tdmogatdsi rendszerén?

62. Visszatekintve volt-e olyan tdimogatds, fejlesztési lehet&ség, amit informicié
hidnyéban nem, vagy csak késve kaptak meg?

63. Mit tart jelenleg a legéget8bb problémdjinak?

B) A vizsgilati minta

ElsSként dokumentumelemzést végeztiink a SzakértSi Bizottsigok 1980-2000
kozotti iratanyagdbdl — ndluk meg kellett fordulnia az osszes, a vizsgélat idején
iskolds kort stlyosan-halmozottan fogyatékos személynek. Az ily médon meg-
hatdrozott populdciobdl 6%-os reprezentativ mintit vélasztottunk (290 {8), oly
mdédon, hogy az 1976 el6tt, illetve az 1996 utdn sziiletetteket felstlyoztuk (6k még
vagy mar nem szerepeltek teljes létszimban az dltalunk vizsgilt dokumenticiéban).

L tabla: A mintavételi aranyok alakulisa az egyes életkori Gvezetekben

Sziiletési év Populicié Minta %

1976 el6tt 533 75 14,07
1977-1996 3969 173 4,35
1996-2001 180 42 23,33
Osszesen 4682 290 6,19

Bir az e populdcidba tartozd csalidok megtaldldsa és megkérdezése szimos nehéz-
ségbe utkozott (az esetenként 20 évvel ezeldtti adatok megvéltoztak, a csalidok
elkoltozhettek, a gyerekek intézetbe kertilhettek vagy meghalhattak az6ta, a sztlsk
nem kivintak egyuttmikodni stb.) mintdnk az utélagos ellendrzések adatai szerint
meglehet&sen j6l reprezentdlja a silyosan-halmozottan fogyatékos népességet.

IL tabla: A silyosan-halmozottan fogyatékos populicié és a vizsgdlati minta
dsszevetése nem, kor és lakdhely szerint

populicié minta
férfi 58,0 59,1
nd 42,0 40,9
06 év 95 143
7-13 év 30,9 31,3
14-20 év 33,0 31,1
21-x év 26,9 231
kozség 37,8 46,8
varos 49,4 40,0
Budapest 12,8 13,1
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