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»A jovo nincs teljesen hatalmunkban, viszont nem dll teljességgel

hatalmunkon kiviil.”

Epikurosz (kr. e. I. sz.)

Problémafelvetés

Magyarorszagon a fogyatékos emberek oktatisa, foglalkoztatdsa és intézményi léte szdmos
olyan megvalaszolatlan kérdést vet fel, melyek egy jol miikodé, megfeleléen strukturalt
rendszerben fel sem meriilnének.

Az elmult 5 évben robbanasszeriien jelent meg az igény az értelmi fogyatékos fiatalok és
felndttek ondllo életének kialakitasara, a Magyarorszagon egydltalan nem létezo keretek,
formadk és lehetoségek megteremtésére. A bomba csak azért nem robban, mert az értelmi
fogyatékos ember és az ot neveld sziilé nem képvisel erdt, nem fenyeget semmit és semmivel,
ezert nem is veszik komolyan” (Gruiz 2000: 3).

A felnétt korba 1épés soran felmeriild valasztasok, mint az 6nallo élet kialakitasa, vagy az
onallo életre nem képes értelmi fogyatékos emberek ellatasa, mindennapjai azonban csak
pontjai, fazisai annak a megoldatlan jelenségnek, amely egy fogyatékos gyermeket neveld
csalad ¢lete soran permanensen megjelenik. A gyermek sziiletésétdol fogva jelenlevd
akadalyok, melyek a megfeleld kort elérve leginkdbb az oktato-neveld intézmények
megvalasztdsdnak folyamataban jelentkeznek, nagyban megnehezitik a sziilok helyzetét.

., Az integralt oktatds egyelore gyermekcipoben jar Magyarorszagon. A fogyatékossaggal élo
gyermekek meglehetésen nagy aranya, 68 szdzalékuk jart tobbségi ovodakba 2003-ban, de az
dltalanos iskoldban mar sokkal alacsonyabb ez az adat, mindossze 17,5 szazalék” (Konczei

2009: 57).

Ahogyan a tanulmany is érzékelteti, a kezdetleges magyar rendszer leginkdbb az 6vodak
esetében képes szamszerli eredményeket produkalni, de az id6 elére haladtaval egyre inkabb
mentesiti magat kotelességei alol. 2001-ben a 46.413 15 év feletti fogyatékos emberbdl
minddssze 2.952 {6 végezte el legalabb a kozépiskolat, ez a szam 2011-re 3.166-ra nott. A
kozolt adatok csekély mértékli novekedése azonban szélséséges és mélyen gyodkerezd

problémakat jelez (Konczei 2009: 34; KSH 2013).

A gyermekek tankotelezettsége akarcsak az ép gyermekek esetében 16 éves korukkal véget ér,

ugyanakkor 24 éves korukig még van lehetéségiik iskolai keretek kozott folytatni
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mindennapjaikat. A 22 éves kor elérkeztével azonban a lehet6ségek rendkiviili redukalodasa
figyelheté meg, mely két végpontot vazol az intézményesités sikjan; csaladi felelosségvallalas
vagy totalis intézmény (Verdes — Scharle — Varadi 2012). A két végpont kdzott elhelyezkedd
alternativak nem csak a férOhelyek, és teriileti eloszlasok, hanem a finanszirozas
szempontjabdl is egy bizonyos szelektivitast eredményeznek, igy ezekbdl a potencialokbol
legtobb esetben a leghatranyosabb helyzetben 1évok szorulnak ki. A tovabbiakban tehat az
allam, az egyhaz, a maganszemélyek és civil szervezetek altal fenntartott 1étesitmények allnak
rendelkezésére a csaladoknak, melyek koziil anyagi forrasaiknak és igényeiknek megfeleléen
valaszthatnak.
., Az egyik lehetéség az volt, hogy az édesanyjaval élne, de ez azt jelentené, hogy teljesen téle
fiigg. Egy masik lehetoség az intézet lett volna, de ott is teljesen fiiggo helyzetben lenne. Tehat
valdjaban nem volt valasztasi lehetdség, vagyis csak egy lehetéség volt” (Konczei 2009: 157).
Erzékelhet tehat a rendszer egészén uralkodo ellentmondasossag;
e az oktatds és nevelés lehetdsége, mint fogyatékossagiigyi alapelv a korral egyre inkabb
beszuikiil,
e az 0ndllo életet valaszté fogyatékos emberek ¢Elethosszig tartd segitésének ¢&s
lehetdségteremetésének hianya,
e a gondozasra szoruld felndtt fogyatékos emberek megfeleld kdrnyezetben, megfeleld

szakemberekkel torténd apolasanak hidnya.

A megfelel6 életszinvonal biztositdsa 2007-ben az ENSZ A fogyatékossaggal ¢l6 személyek
jogairdl szolo egyezmény ratifikalasaval napirendre keriilt. Az egyezmény 28. cikke az
¢letszinvonalra vonatkozd iranymutatasokban megfogalmazza, hogy , a részes dllamok
elismerik a fogyatékossaggal élo személyek jogat a megfeleld életmindséghez sajat maguk és
csaladjuk szamdra, beleértve a megfelelo élelmet, ruhazatot és lakhatast, tovabba az
eletkoriilmények folyamatos javitasahoz, és megteszik a megfeleld lépéseket annak érdekében,
hogy e jog érvényesiilését barmiféle fogyatékossdagon alapulo hatranyos megkiilonboztetéstol
mentesen védjék és tamogassak.” (2007. évi XCII. térvény a Fogyatékossaggal €16 személyek
jogairdl szolo egyezmény €és az ahhoz kapcsolodd Fakultativ Jegyzokonyv kihirdetésérdl). A
28. cikk alapvetése magaban foglalja a felndtt értelmi fogyatékos emberek megfeleld
¢letszinvonalhoz valo jogéat, tehat az optimalis lehetdségek biztositasat lakhatasara, ellatasara,
életvezetésére vonatkozoan. Kovetkezésképpen minél szélesebb kort, kiterjedtebb intézményi

keretek ko6zott kell ezeknek a folyamatoknak megvaldsulniuk.



Ez az iranyelv azonban csak részben realizdlodik a magyarorszagi intézményesités
tekintetében. A szocialis alapszolgaltatasokon (fogyatékos személyek nappali intézménye),
atmeneti elhelyezést nyujté intézményeken (fogyatékos személyek gondozohdza), tartos
bentlakast nyuajté intézményeken tal (fogyatékos személyek otthona), rehabilitacios
intézmények (fogyatékos személyek rehabilitacios intézménye), illetve a fogyatékos
személyek apolo-gondozo lakdotthona all rendelkezésre (Bass 2008a). Ezen feliil pedig az
egyhdz és a civilszervezetek altal fenntartott intézményekkel szdmolhatunk. Az orszagos
atmeneti €s tartds bentlakdst biztositd intézmények vizsgalatdban 2008-ban harom régio
(Nyugat-Dunantil, K6zép-Dunantal, K6zép-Magyarorszag) maradt el erdteljesen az atlagtol
férohelyek kihasznaltsdganak tekintetében, s ez a tendencia a nappali ellatast nyujto
Iétesitmények esetében is kirajzolodik (KSH 2008). A Iétesitmények altal kinalt féréhelyek
tehat dontden a totalis intézményekre koncentralédnak, mig a csalad kozelibb, lakootthon
szerl ellatasi formak hattérben maradnak.

Az akidr még gyermekkoru, akdr mar a felnétt 1€t kapujaban allo értelmi fogyatékos
emberekre ¢és csaladjukra nehezedd terhek az ellatast és biztonsagot illetden mind
hozzajarulnak ahhoz, hogy perspektivaik besziikiilnek, korlatozott valasztasi lehetdségeik
szakadatlanul végigkisérik mindennapi kiizdelmeiket. Jelenleg tobb, mint negyvenezer embert
(42.779 f6 a 2011-es Népszamlalas alapjan) érintenek ezek a problémak az orszagban,
azonban a szocialis és anyagi biztonsdg megteremtésének érdekében mindezidaig nem
torténtek teljes korli vizsgalatok és optimalis intézkedések. Az intézményi és szocialis fir,
mely a fiatalkor és idskor kozott tatong, csaladok ezreit érinté mindennapos jelenség, mely
eldiranyozza a jovOrdl alkotott kétséges képzeteket. 2011-ben kozel 17 ezren voltak azok,
(Népszamlalas 2011) akik a feln6tt kor kapujaban allva sok esetben az élhetd alternativak,
redlis valasztasi lehetdségek hianyaban hoztdk meg jovére vonatkoz6 dontéseiket. Habar az
Eszak-Alfoldi régi6 az atlaghoz kozeli, illetve néhany esetben atlagon feliili intézményi
kihasznaltsagot mutat, a megyében €16 2282 {6 felndtt kori perspektivai legalabb annyira
feltaratlanok ¢€s bizonytalanok, mint a tobbi régid esetében (Népszamlalas 2011). A
tovabbiakban tehat arra keresem a valaszt, hogy mi is torténik valdjdban a felndtt kor
bekovetkeztével ezen csalddok életében, ezzel Osszefliggésben milyen perspektivak
korvonalazddnak gondolataikban, valamint milyen stratégidkat alkalmaznak egy megfeleld

jOovOkép kialakitasanak érdekében Hajdu-Bihar megyére fokuszalva.



A Kutatasrol...

A kutatas célja, alapveto kérdései

A vizsgalat soran célom, hogy attekintsem a Hajdu-Bihar megyei felndtt értelmi fogyatékos
embereket ellatdé intézményi kereteket, lehetOségeket és ez altal kérvonalazzam a sziilékben
felmeriild kételyeket, aggalyokat melyek hozzajarulnak egy bizonytalan, kétséges jovokép

kialakulasahoz.

Hipotéziseim a kovetkezoképpen alakulnak:

1. Az allam 4ltal biztositott intézményi ellatasok nem megfeleld szdmuak, férdhelyiik és
szinvonaluk alulmarad a varakozasok tekintetében. Ebbdl kifolyolag harom kiilénb6z6
csoportra szakadnak az értelmi fogyatékos emberek és csaladjaik;

e abentlakasos vagy nappali intézetben lévokre,
e aszolgaltatasbol kiszoruldkra, és
e aszolgaltatas hidnyossagaibol adoddan a szolgéltatasra igényt nem tartokra.

2. Az egyhazi és civilszféra altal fenntartott Iétesitmények szintén csak minimalis szinten
elérhetéek, hiszen kevesebb ember szamara hozzaférhetoek és gyakran magasabb
koltségekkel jarnak, mint az &allami intézmények. Mégis ezt a format tartjak
¢lhetobbnek az eddigiekkel szemben.

3. Az el6z6 pontok alapjan a csaladok jovoképét — mely alapvetden negativ, pesszimista
vonasokat hordoz — nagyban befolyasolja anyagi helyzetiik, a feln6tt életrél kialakitott

képiik, mely meghatarozza mit is vallanak biztos jovOnek.

A biztos jovordl alkotott elképzelés csaladonként mas-mas tartalommal bir, célom hogy a
kutatas soran ezeket az elképzeléseket értelmezzem ¢€s rendszerezzem.

Allaspontom szerint a legtdbb esetben informaciohianybol és lehetdséghianybél adoddan
képlékeny és foként negativ tartalommal atszott jovoképpel rendelkeznek interjualanyaim,
mely kép a fentebb emlitett harom tényezd dsszeadddasabol keletkezik.

Kutatasom soran az interjlialanyaim kozott megtalalhatok enyhén-, kozepesen- illetve
stlyosan értelmi fogyatékos gyermekek sziilei is, kiilonb6z6 korcsoportokra bontva, igy egy
komplexebb kép kialakitasara van lehetéségem, amely lefedi a 24 éves kor el6tt 4llo és felndtt
korba Iépett értelmi fogyatékos emberek életkilatasait. Igyekszem feltérképezni, hogy a
Hajdu-Bihar megye teriiletén él6 értelmi fogyatékos emberek csaladjainak milyen valasztasi
lehetdségeik vannak, hogy egy biztos, megfeleld szinvonalu életet biztositsanak gyermekeik
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szamara, S melyek a legfontosabb kritériumok, amelyek alapjan alakitjak kozos életiiket. A
hipotézisem tehat az értelmi fogyatékos emberek feln6tt korba 1épésének bizonytalansagara és
kilathatatlansagara iranyul. Vizsgalataimmal szeretném aladtdmasztani azt a feltételezést,
miszerint a Hajda-Bihar megyében €10 értelmi fogyatékos emberek csaladjaiban visszatérd

problémaként van jelen a felndttkori lakhatas, ellatas kérdése.

A kutatas modszertana

Vizsgalatom soran a Hajdu-Bihar megyei teriileten, legféképp Debrecenre és kdrnyékére
fokuszalva végeztem interjus felvételeket. A kutatds igy, egy nem reprezentativ felmérés,
mely a Debrecenben és kornyékén értelmi fogyatékos emberek szamara nyujtott szocidlis
intézményeket igénybevevd értelmi fogyatékos emberekre irdnyul. A kutatést feltaro jelleggel
végeztem, céljaim kozott szerepel, hogy a jovOben egy reprezentativ mintan keresztiil egy
mélyebb, szélesebb kori kutatas keretében adekvat eredményekre tegyek szert. A kutatdsban
félig strukturdlt interjukat alkalmazva hat kiilonb6zé dimenzidt hatiroztam meg, melyek a
késdbbiekben a tartalomelemzés folyaman jbol megjelennek:

1. Altaldnos informaciok a gyermek nemére, életkorara, lakhelyére, és fogyatékossagara
vonatkozoan.
A multban és jelenleg igénybevett intézményesitési forma ismertetése.
A kozépfoku intézményesitési keretek vizsgalata.
A felnétt kor alternativai, jovokép.

A felndétt értelmi fogyatékos embereket ellatod rendszer értékelése.

o gk~ w N

A tarsadalom szerepe a kialakult helyzetben.

Mivel a rendelkezésre allo szakirodalmak az altalam vizsgalt targykor tekintetében nem
vizsgalodnak teljes korlien, illetve fokuszukban elsddlegesen kvantitativ mérések allnak, ezért
a kutatas eredményességének érdekében 20 félig strukturdlt interjut készitettem az elmult
honapokban. Az interjialanyok minden esetben az érintett fogyatékos személy sziilei,
nagysziilei voltak, vagyis az a személy, aki kulcsfontossagu szerepet jatszik a fogyatékos
gyermek jovojének alakitasdban.

A 2014 augusztusa és oktobere kozott Debrecen teriiletén végzett 20 interju felvétele
tulnyom6 tobbségben a megkérdezettek lakasan illetve az adott szocidlis intézményben
tortént. A mintdba kiilonboz6é fogyatékossagi szintekkel rendelkezd, 6 és 40 év kozotti

gyermekeket neveld sziillok keriiltek annak érdekében, hogy egy minél atfogobb képet
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alkothassak a jovOre vonatkozd perspektivakrol a kiilonboz6 életkori csoportok és
fogyatékossagi sajatossagok ismeretében. A megkérdezettek kozott 6 esetben sulyosan-
halmozottan sériilt gyermek, 7 esetben kdzépstlyos, valamint szintén 7 alkalommal enyhén
sériilt gyermekek hozzatartozoival késziiltek az interjuk. Tobbségiik Debrecenben és annak 80
km-es korzetében él6 csaladok tagjai. Az interjialanyok tilnyomoérészt megtapasztaltak az
intézményesités kereteit, azonban egy specidlis esetben a megkérdezett személy nem
rendelkezett erre vonatkozo ismerettel. A nem valdszinliségi mintavétel soran a megye egyik
gyogypedagogia intézményében tevékenykedd gydgypedagdgusok altal készitett cimlista
alapjan a megkérdezettek egy negyede az ott tanuldo didkok kozil kertlt ki, majd a
késobbiekben holabda modszert alkalmazva deritettem fel a tovabbi interjialanyokat. A
kiilonb6z6 ismertségek okan 12 debreceni és 8 vidéki lakhelyti alany keriilt a mintdba, eltérd

anyagi koriilményekkel és tarsadalmi statusszal.

A kutatas elméleti hattere

A téma specifikus mivoltabol fakaddéan — az egyedi intézményi struktura, torvények ¢&s
ellatisok okan — a nemzetkozileg torténd Osszemérés irrelevans ebben az esetben.
~Magyarorszag ebben az értelemben — s kiilonosen a fogyatékos személyeknek nyujtott
szolgaltatasok felol szemlélve — nem tekinthetd klasszikus értelemben vett joléti dllamnak,
miikodésére ugyanis szamos szegmensében egy, a klasszikus modelltol merdoben eltéro
mechanizmus jellemzé.” (Verdes — Scharle — Varadi 2012: 8). Verdes és szerzOtarsai
meglatasa is jol jelzi, hogy a joléti allamokban mikodd szocialis ellatd rendszer és a

magyarorszagi struktira dsszevetése korantsem optimalis.

Habar a magyarorszagi értelmi fogyatékos emberek szamat tekintve (42.779 f6 — KSH
Népszamlalas 2011) a kérdés jelentdsége nem csekély, mégis a rendelkezésre allo
szocioldgiai kutatasok egyike sem készitett felmérést a felndtt értelmi fogyatékos embereket
ellatd intézményi alternativak, lehetGségek és az ebbdl addodd bizonytalan jovokép
Osszefiiggésében.

Az 6nallo életre képes, foglalkoztathatd értelmi fogyatékos emberekre iranyuld figyelem,
valamint a totalis intézmények szinvonaldnak megkérddjelezhetdsége tobb, ebben a témaban
sziiletett megfigyeléssel szolgal, azonban ezen kategériakon kiviil esé értelmi fogyatékos

emberek kilatasait, valasztasi lehetOségeit elenyészd szamban és roviden vizsgaljak. A
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tovabbiakban azonban a szélesebb korli tudasanyag €s perspektiva elérésének érdekében egy
orszagos ¢s egy megyei kutatas van foként segitségemre.

A hazai kutatasokat tekintve két reprezentativ felmérésre tdmaszkodom, melyek mindkét
esetben kvantitativ modon keriiltek felmérésre. Az orszagos reprezentativitassal 1étrejott
kérddives kutatas a fogyatékossaggal €16 személyek é€lethelyzetére, demografiai- €s szocialis
jellemzoéire iranyult 2006 és 2007 kozott, melybdl egy Osszefoglalo kotet sziiletett ,,Amit
tudunk és amit nem... az értelmi fogyatékos emberek helyzetérsl Magyarorszagon” cimmel. A
kotetben talalhatd tanulmanyok a dolgozat kivitelezésének alapjaul szolgalnak. Ezen feliil a
helyspecifikussag nyoman a Fonay Mihaly — Pasztor Eniké — Zolnai Erika szerzok altal
Osszegzett ,,A fogyatékos emberek helyzete, életmodja és életkoriilményei Hajdu-Bihar
megyében” kvantitativ eredmények szintén kiegészitésiil szolgalnak kvalitativ eredményeim
bdvitésehez.

Az intézményi keretek szabta korlatok, térvénykezések és oktatasi sémdk vizsgdlata sordn — a
teljesség igénye nélkiil — Konczei (szerk.) 2009-es Fogyatékossagiigyi Tanulmanyok 6todik
része, valamint a Verdes — Scharle — Varadi (2012) szerzéharmas Intézet helyett cimi
tanulmanya, illetve Katona Vanda (2013) Felndtt értelmi fogyatékos személyek életutjainak

feltérképezése szolgalt iranyado forrasként.

A fogyatékossag fogalma

A fogyatékossag fogalma szakpolitikanként valtozo, a tovabbiakban a Fogyatékossaggal €16
személyek jogairdl szold6 ENSZ egyezmény definicigjat hasznidlom, mely szerint
Lfogyatékossaggal él6 személy minden olyan személy, aki hosszan tarto fizikai, értelmi,
szellemi vagy érzékszervi karosodassal él, amely szamos egyéb akadallyal egyiitt
korlatozhatjia az adott személy teljes, hatékony és masokkal egyenlé tarsadalmi
szerepvallalasat.” (2007. évi XCIL. torvény a Fogyatékossaggal €16 személyek jogairol szolo
egyezmény €s az ahhoz kapcsolodo Fakultativ JegyzOkonyv kihirdetésérdl 1. cikk).

Kutatdsom soran — az értelmi fogyatékos emberek tekintetében — a hivatalos szervek altal
megfogalmazott  definiciokat hasznidlom, igy az értelmi fogyatékos emberek
meghatarozasaban a kovetkezé értelmezést alkalmazom: ,,Abbamaradt vagy nem teljes

szellemi fejlodés, amelyre jellemzo a kiilonbozo készségek romlasa, olyan készségeké, melyek

a fejlodes soran jelennek meg, és készségeké, amelyek az intellektus minden szintjét érintik,
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mint pl. a kognitiv, nyelvi, mozgdsbeli, Szocidlis készségek, képességek” (WHO - International
Classification of Disease 1995).

A hivatalos fogalomalkotasok mellett azonban uigy vélem, érdemes figyelmet forditani a hazai
szakirodalomban felmeriil6 definiciokra is, hiszen a fogyatékossag sokszinliségébdl és az
allamok eltérd szakpolitikajabol, egészségiigyi rendszerébdl addddan mas és mas nézetek,
megfogalmazasok meriilhetnek fel a témat targyalva. Ezért a tovabbiakban a dolgozatom
fontos elemét képzo ,,Amit tudunk és amit nem.. az értelmi fogyatékos emberek helyzetérol

>

Magyarorszagon” cimll tanulmanykotetben megjelend Banfalvy megfogalmazast is
ismertetem.

Banfalvy relativ és abszolut fogalmakat kiilonit el. Relativ fogyatékossag alatt a tarsadalom
altal meghatarozott normalis jellemzOkhoz képest elmaradé embereket érti, mig az abszolut
fogalmat egy bizonyos kritériumhoz, mérészamhoz kapcsolja (pl. 1Q-teszt) (Banfalvy 2008).
Az interjuk sordn az orvosi diagndzisnak megfeleld fogyatékossagi besorolast alkalmaztuk,
melyek szintén az 1Q szinthez kapcsoldddan hatarozzak meg a fogyatékossag sulyossagat. G.
dr. Szabo Terézia Gyogypedagogia alapismeretek gyljteménye szerint alapvetdéen négy
sulyossagi fokat hatarozhatjuk meg az értelmi fogyatékossagnak; enyhe, kdzepes, sulyos és

legstlyosabb, melyek a kovetkezd intelligencia szintek szerint csoportosulnak:

1. tablazat: Az értelmi fogyatékossag szintjei

Csoportok 1Q
Enyhe 50-69
Kozepes 36-49
Stlyos 20-35
Legsulyosabb 20 alatt
Egyutt
Szubnormalis 0-69
(Ertelmi fogyatékossag)

Forras: G. dr. Szabo Terézia (n.é.): 9t

A dolgozat soran e fogalomalkotasok tudataban ismertetem interjialanyaim meglatasait,

fogalomtarat és észrevételeit.

! http://www.massag.hu/konyv/korsz.torekv.integralt_neveles.doc
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A tarsadalmi felelosség kérdése

A téma kutatasa soran az intézményrendszer felépitésének technikai kérdésein tul
nélkiilozhetetlen, hogy a rendszert alakitdé, formald szervek, valamint legfoképpen a
tarsadalom tobbségének feleldsségét, tudatossagat ¢és szerepét érintsiik. lgaz, a
fogyatékossaggal kapcsolatos attitidok és a tarsadalmi szerepvallalds szamos kutatds
hangsulyos ecleme, azonban a ko6zombosségbdl ¢és elutasitisbol fakadd probléma
eléremozditasanak érdekében vajmi kevés intézkedés és ezzel egyiitt eredmény sziiletett.
Mivel jelenleg ezen komplex jelenségek mélységének feltarasa ¢és 1ényegének
megfogalmazasa feladatomon kiviil esik, igyekszem lehetéségeimhez és tudasomhoz mérten
az altalam hitelesnek és eléremutatonak tartott erre iranyuld interjurészleteket felhasznalni, s
ezaltal minél tobb informdaciot gylijteni az érintettek tapasztalatairl, megfigyeléseirdl.
Meglehet, ezek a meglatasok utmutatasként szolgalhatnak a tarsadalom fennalld helyzetben

meglévo felelosségének vizsgalatakor.

Intézményrendszer

Szamos szakirodalom és torvény targyalja a fogyatékos embereket ellatd intézmények
struktarajat, szabalyozasat a csecsemdkortol egészen az iddskorig, azonban a kutatdsi téma
fokuszaltsagabol adddoan igyekszem kizarolag a felndtt korti értelmi fogyatékos embereket
ellato intézményi szerkezet ismertetésére szoritkozni. Ahogyan Verdes és szerzotarsai (2012)
megfogalmazzak, tulajdonképpen két d6svény valik kiilon egymastdl a felnétt kor felé vezetd
uton; a sziilék maguk gondoskodnak gyermekiikrdl, fenntartva a csaladi egységet, vagy a
bentlakdsos intézmény mellett dontenek tobbnyire anyagi okokbdl és a lehetdségek
szlikdsségebdl kifolydlag. Ahhoz, hogy ezt a felvetést a késObbiekben érvényesnek
tekinthessiik, érdemes egy kis kitér6t tenni a rendszer felépitését illetéen. A fentiekben
emlitett szocidlis alapszolgaltatasok, atmeneti elhelyezést nyujtd intézmények, tartos
bentlakast ny(jté intézmények, rehabilitacids intézmények és a fogyatékos személyek apolo-
gondozo lakootthona alkotjak a fogyatékos emberek ellatorendszerét. Ezek az intézetek
kozponti koltségvetés altal mikodtetett egységek. Ezen feliil a kiilonb6zd fenntart6i szintek
(alapitvanyok, egyhdzak, civilszervezetek) eltérd ardnyban vaéllalnak szerepet az ellatas

megszervezését illetden szerte az orszagban. A kozpontilag szervezett létesitmények azonban
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bar orszadgos szamukat ¢és férdhelyiiket tekintve javuld tendenciat mutatnak (KSH
Tajékoztatasi Adatbazis), a TelR 2011-es adatai alapjan az intézményrendszer legtobb
szegmense jelentds elérhetOségi problémakat mutat. Ennek egyik végletes példaja a

fogyatékos személyek otthona (2006-ban 13.000 {6 ellatasa, forras: TelR) (1. kartogram).

1. kartogram: Szolgaltatasi kotelezettség szerinti kartogram - fogyatékos személyek
otthona 2011-ben

? |Nincs adat
L__INem kell-nincs
COhem kell-van
COhem kell-wan bevont
Ekell-van

Bl e11-van bevont
Bl k=1 1-nincs

Forrds: TelR (Szocidlis Agazati Informdciés Rendszer: Szocidlis kotelezettség szerinti kartogram és

lefedettsegi terkepek)

Hajdu-Bihar megyei intézményi attekintés

Az interjuk elemzése és az intézményvalasztasi stratégidk, lehetdségek bemutatdsa eldtt
célszerll a lokalis alternativakat felsorakoztatni, hogy egy altalanos réalatast nyerjiink a Hajdu-
Bihar megyében milkddé intézményi formakat illetden. A Hajdu-Bihar megye teriiletén
talalhato 38 fogyatékos személyek ellatasara iranyuld intézményt — mely magéban foglalja az
Osszes fentebb emlitett intézményesitési format, illetve fenntartéi miikodtetést — 52%-ban
telepiilési onkormanyzatok tartjdk fenn. A fennmarad6 48%-ban alapitvanyok, egyesiiletek,
kozhasznu tarsasdgok ¢€s egyhazi intézmények felelnek a mikodtetésért. Ezen beliil 15
intézmény talalhatdé Debrecen teriiletén koztiik 9 nappali ellatast nyujto intézet, 2 lakootthon,
3 tartds bentlakast biztositd létesitmény, illetve 1 gondozohaz (TelR — Intézményi cimlista
lekérdezé 2011). A Népszamlalasi adatok (2011) alapjan Hajda-Bihar megyében 2282 {6 élt
értelmi fogyatékossaggal. Az adatok azt mutatjak, hogy az értelmi fogyatékossaggal él6k tobb
mint fele (1196 f0) Iépett vagy 1ép jelenleg a felnott korba, ez a korcsoport 20 és 49 év kdzotti
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személyeket foglal magiban. Ez az 50% koriili arany kell6képpen jelzi a felndtt kori
ellatasokkal és jovoképpel Osszekapcsolodo érintettek magas ardnyat a megyében. Ezen
jelz6szamok ¢és keretrendszerek tudataban igyekszem a tovabbiakban feltarni a Hajda-Bihar
megyében €16 értelmi fogyatékos emberek felnott kori kilatasait és megvalaszolni azt, hogy
valoban a Verdes ¢és szerzotarsai (2012) altal vazolt két végpont valamelyikébe tartanak-e a

megkérdezett alanyok.

Kutatasi eredmények

A tovéabbiakban 6t dimenzi6 szerint (az értelmi fogyatékos embereket ellato- és tamogatod
rendszer; a tarsadalom szerepe; a feln6tt kor alternativai; jovokép-perspektivak; stratégiak)
rendszerezem az interjukban megfogalmazott meglatdsokat. Ezen dimenzidkon beliil tobb, az
interjuk soran szdmottevéen megmutatkozo6 részegységekre térek ki, melyek hozzajarulnak a
komplexebb értelmezéshez. A kutatas fokuszaltsagabol adoddan az elséként emlitett két
dimenzié vizsgalatira kisebb mértékben térek ki, mig a felndtt korra, perspektivakra as

stratégiadkra vonatkoz6 dimenziok targyalasa athatobb, kiterjedtebb formaban torténik.

Az értelmi fogyatékos embereket ellato- és tamogato rendszer

Egészségiigy

Az orvosi ellatas alapveto problémdja, hogy a legtobb egészségiigyi szakember nincs
birtokaban a fogyatékos emberekkel kapcsolatos specialis ismerteknek, nem tud megfeleléen
kommunikalni sem veliik, sem csaladtagjaikkal, és esetenként nem tudja, vagy nem akarja
kezelni egészségiigyi problémdikat.”(Bass 2008c: 186). Ezen jelenség az Eurodpai
Fogyatékossagiigyi Stratégia 2010-2020 legfobb célkitlizései kozott is megjelenik az
egészségligyi ellatdshoz vald egyenld hozzaférés biztositdsaként (Fogyatékossagiigyi Stratégia

2010).

Az altalanos egészségligyi ellatdsokat tekintve a 20 interjualany elmondasa alapjan
korvonalazhatd az egészségligy egészéhez, valamint a szakemberekhez fiiz6d6 ambivalens

viszony. Habar néhany esetben megelégedéssel nyilatkoztak az Oket érintd egészségiigyi
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eljarasokra vonatkozoan, alapvetden a bizalmatlansag ¢és az empdatia hidnya koré
csoportosultak megnyilvanulasaik. A tapasztalatok alapjan néhany szélsdséges eset is

megmutatkozott:

., Amikor a gyermekem megsziiletett, az orvosok azt mondtak, mondjak le rola, mert beldle
nem lesz ember. En nem hagytam annyiban, torndztattam és ma mdr jar, szalad.” (9 éves

kozépsulyos értelmi fogyatékos gyermek édesanyja)

A fentebb emlitett jellemzék azonban korantsem sajatsagosak a célcsoportot illetéen. A Bass-
féle orszagos reprezentativ kutatasban résztvevok 13%-a jelezte, hogy nem megfelel6 a
kapcsolatuk a gyermekorvossal, melyet gyakorlati panaszok alapjan a kés6i beutalassal hoztak

Osszefiiggésbe (Vekerdy 2008).

Az egészségiiggyel kapcsolatos benyomadsokat tehdt nagyban meghatdrozza a kiilonb6zo
ellatasok elérhetdsége; a szakemberek szakmaisdga, humdnussaga illetve az anyagi tényezo.
A pénz ellenében torténd vizsgalatok a kovetkezdképpen keriiltek felszinre egy interjualany

esetében:

Az orvosok mind pénzbe keriilnek, nem azért jonnek, mert segiteni akarnak.” (36 éves

halmozottan sériilt lany édesanyja)

Szakértoi bizottsag, szakemberek

A szakemberekkel kapcsolatos nézetek feltarasa soran a szakértéi bizottsag - mint nem
megfeleléen miikodo eljaras - permanensen megjelent, ez pedig indokoltta tette a procedira
atfogobb vizsgalatat. ,,Szakértoi Bizottsagok felelnek az értelmi fogyatékossag oktatdsi célu
diagnozisaért a gyermek 18 éves kordig. A bizottsagok az ICD-10 alapjan négy szinten
készitenek felméreést: enyhe, kozépsulyos, sulyos és legsulyosabb értelmi fogyatékossag..”

(Konczei 2009: 30).

A szakértoi bizottsagi tevékenység része a gyermek, tanulo fejlodésének rendszeres nyomon
kovetése (feliilvizsgalatok). A feliilvizsgalati kételezettség azt is jelenti, hogy a kordabban

kiadott szakvélemények hatalyukat vesztik, és a meghatarozott hatarido eltelte utan nem
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szolgalnak alapul az iskolai nevelés és oktatas megszervezéséhez és az ehhez kapcsolodo

’ . iy ;e ’ ’ 2
allami hozzdajarulas igénybevételéhez sem.”

Egyes interjualanyok alapvetd problémaként fogalmaztdk meg, hogy a szakértdi bizottsagok
egy pillanatnyi allapot alapjan hatarozzdk meg a gyermek fogyatékossidganak sulyossagat,

mely nem ad lehetdséget egy széleskorti, pontos allapotfelmérésre.

Az én gyerekem nagyon érdeklodo, csak éppen afelé, ami éppen nem a feladat. Nalunk is ez
volt a probléma akkor, hogy mit hol talal, az minden érdekelte, csak éppen a feladatra nem

volt kivancsi. Ez nem nyujt tokéletes képet.” (9 éves down-szindromas lany édesanyja)

A szakemberek tekintetében foként a hivatastudat allt a fokuszpontban, ugyanis a tobbnyire
megelégedésre szolgadld szakember szammal szemben markans problémaként emlitették a

kiildetéstudat hianyat.

, Nincs elég szakember szerintem, aki hivatasanak vallja, amit csinal. Végiil is kiilon
szakképesités ahhoz, hogy az ember legyen nyitott, szeresse a gyerekeket, nem kell.” (6 éves

down-szindromas gyermek édesanyja)

Az egészségiigyi ellatasokbol adodo tapasztalatok kozott a fovaros-vidék kiilonbségei is
megjelentek. ,,4 jobb helyzetii megyékben ugyanis a kézségekben él6 fogyatékos emberek tobb
szakemberhez jutnak el, mint a nehéz helyzetii régiok varosaiban élok. Ez egyrészt egy adott
megye intézményhdlozatat, koltségvetését érinto kérdés, mdsrészt a megyében élok anyagi
helyzetét, azt, hogy mennyire van lehetdségiik elérni ezeket az intézményeket.” (Bass 2004:
88). A stilyosan-halmozottan sériilt gyermekekre fokuszald kutatas jol érzékelteti a teriileti
kiilonbségeket. Habar Hajdu-Bihar megye az intézményi kihasznaltsag szintjén jo helyzetii
megyének mondhatd, a févaros-vidék kiilonbségeébdl adodo ellatasbeli differencidk a
szakemberek szintjén is jellegzetesen megmutatkoznak. Ebben az esetben a szakemberek
févarosba vald koncentralédasanak okat a fizetések kiilonbségébdl eredeztetik az

interjualanyok.

, Amugy siralmas a helyzet. Siralmas és Pestcentrikus. Nem mennek a szakemberek vidékre.

Tobb a fizetés Pesten.” (10 éves sulyosan-halmozottan sériilt gyermek nagymamaja)

? http://fejlesztok.hu/segedletek/pedagogiai-segedletek/205-szakertoi-es-rehabilitacios-bizottsagok-
cimjegyzeke.html
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Végeredményben a sziilok a szakemberekre vonatkozéan dontéen az allam felelésségének

tulajdonitottak a fennallo helyzetet.

., A szakemberekkel maximdalisan meg vagyok egyébkent elégedve, nem haragszom én rajuk. El

vannak ok lehetetlenitve.” (9 éves kozépsulyos értelmi fogyatékos gyermek édesanyja)

Intézményi elérhetdség — integracio és szegregacio

., Hiaba minden jog, alapelv és deklaracio, ha hianyzik a megvalosulast biztosito szolgaltato
rendszer.” (Fony6 2009: 66). A korai fejlesztést esszencialis jelentoségii fejlesztési fazisként
emlitdé Fogyatékossagligyi Tanulmany kitér arra, hogy ezen ellatdsok elérhetdségének
érdekében az orszagos haldzat kiépitése elengedhetetlen komponens (Konczei 2009). Jollehet,
az el6bbi tanulmany a korai fejlesztés elérhetdségének korlatozottsagara mutat ra, az
intézményi hatteret targyalva az interjualanyok esetében foként a korai fejlesztést, illetve az
ovodai ellatast tekintve jelentek meg tobbnyire pozitiv tapasztalatok, mely leginkdbb az
elérhetdség, a megfeleld fejlesztés ¢€s befogadds fel¢ iranyultak. Bass és szerzoOtarsai
viszonylag magas, 60%-os 6vodai ellatasban részesiild aranyt hataroztak meg vizsgalatuk
soran, mely szintén jol érzékelteti, hogy ezen ellatasi szinten tobb mint az érintettek fele
indokoltnak és megfelelének tartja az dvodai ellatast (Radvanyi 2008). Az ezt kdvetd fazisok
azonban, melyek az alapfoktol egészen az idGskorig terjedve felvetddtek, szinte minden
esetben az egyre sziikiild valasztasi lehetéségek és az anyagi hattér hangsulyossaganak

dominanciajaként irhatdak le.

., Szerintem a kisgyermekesek nem érzik még ennek a sulyat és nehézségét, mert benne vannak
a korai fejlesztésben, de mikor eljén a 6 éves kor, és valahova menni kell, akkor débbennek

rd, hogy mennyire nincs lehetéség.” (9 éves stlyosan-halmozottan sériilt gyermek édesanyja)

Habar a kotet emelkedd elégedettségi szintet ir le az oktatast tekintve a sziilok korében az
elmult 10 évre vonatkoztatva, az integraciot, mint fejlesztési lehet6séget O6vodai-, alap- és
kozépszinten is elenyészonek tartja (Radvanyi 2008). Ebben a kérdéskorben a Konczei-féle
tanulmany is sziikséges modositasokat jelez eldre: ,,(...) a legtobb értelmi fogyatékossaggal
elo gyermek ma még szegregadlt specidlis oktatdsi-nevelési intézményekben tanul

Magyarorszagon, és csak nagyon kevesen vesznek részt a tobbségi iskolak integralt
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oktatasaban.” (Konczei 2009: 60). Az interjualanyok altal elmondottakban ez a hiatus

erdteljesen visszakdszon.

., Csak ide vették fel, mashova nem. Rengeteg ovoda visszautasitotta. Szerettem volna, ha
legalabb egy évet integraltan jar iskolaba, de erre nem volt lehetoség.” (9 éves szegregalt

ovodai csoportba jaro autista gyermek édesanyja)

,,Nem is kell eljutni kozépfokig meg alapfokig, mert mar ezutan az ovodaval is jonnek a
problémak. Alapveté probléma, hogy sem Hajdu-Biharban sem Debrecenben nem biztositott
az integralt ovoda az enyhén sériiltek szamara. Rengeteg falba iitkoztiink, sok volt az

elutasitds, kezdve a korzetes ovodanal.” (10 éves down-szindromas gyermek édesanyja)

Az allam szerepe

Az Eurdpai Fogyatékossagiigyi Stratégia 2010-2020 kimondja, hogy: ,.Lehetdséget kell
biztositani szamukra, hogy részesiiljenek a szocialis védelmi rendszerek és a szegénység
csokkentését célzo programok, a fogyatékossaggal Osszefiiggd segitségnyujtas, az allami
lakhatasi programok és mds tamogato szolgaltatasok elonyeibdl, valamint a nyugdij- és
ellatasi programokbol.” (Fogyatékossagiigyi Stratagia 2010: 10; 11)

Ahogyan a stratégia is érzékelteti, szamos a fogyatékos emberek ellatasara irdnyuld agazat
szorul atalakitasra, valtoztatasra. Ennek megfelelden az allam szerepét az interjhalanyok is
szinte minden esetben kritikusan szemlélték. A megfogalmazott birdlatok kivaltképp a
kovetkez0 harom szinten csoportosulnak: jogok harmonizacidjanak ¢€s megfeleld
fokuszaltsaganak hianya; anyagi ¢és szocialis tamogatottsag elmaradasa; valamint az

intézményi keretek szlikossége.

A jogi vonatkozasok valtozékonysagabol fakadd hatranyos megkiilonboztetések foként a
kiilonb6zé fogyatékossaggal ¢€lok csoportositdsabol addoddan jelentettek problémat a

megkérdezettek szamara.

A jogszabalyi hattérrel mindenképpen nagy problemdk vannak, nincs egy egységes keret.
Sok esetben a fogyatékos emberekkel kapcsolatban leginkabb a mozgdssériiltekkel
foglalkoznak, nincsenek egy szinten kezelve az értelmi fogyatékos emberekkel. Egyes
jogszabadlyok egy csoportba rakjak oket, egyesek kiilon soroljak oket.” (29 éves down-
szindromas fiu édesapja)
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Az el6bbi hidnyossagnal azonban sokkal kiiitk6zébb problémaként jelent meg az anyagi- €s
szocialis tAmogatottsag hidnya, mely a legtobb esetben a csaladra rott sulyos tehervallalas

formajaban mutatkozott meg.

., Egyaltalan nincsen pénz. Sziikség lenne tobb intézményre, szakemberre. Debrecen a
masodik legnagyobb varos és nincs szakember. Kisérleteznek a csaladok terhére.” (10 éves

sulyosan-halmozottan sériilt gyermek nagymamaja)

., Ezeket a fiatal beteg embereket végkeépp teljesen leirta a kormany. Az a tapasztalatom, hogy
sok embertdl elveszik még ezt a kevés juttatdst is. Ha mi nem lennénk, mi lenne vele?” (22

éves enyhe fokban sériilt lany édesanyja)

A csalad alapvetéen lényegi szerepe azonban még inkabb felértékelodik az allami
tehergondozas hianyabol adodoan. A fogyatékos emberek ellatasaval kapcsolatosan évek ota
a csaladok szerepvallalasanak novelése keriilt a kozéppontba. Az intézményi ellatds helyett
maradjanak a csaladban a fogyatékos emberek.” (Fonay — Pasztor — Zolnai 2007: 117). A két
markéns polus tehat mer6ben meghatarozza a felnétt intézményesités dimenzidjat: csaladban
elhelyezés, vagy bentlakasos intézmény (Verdes — Scharle — Varadi 2012). ,,4z intézményi
kinalat szabta korlatokat nem csak az ellatas szintjén, hanem jogi szempontbdl is kritikus
pontkeént értékelik a sziilok. A jelenlegi hazai intézményrendszer pedig szamos olyan akadalyt
gordit a fogyatékos emberek és csalddjaik elé, ami miatt nem tudnak érvényesiilni az élet

szamos teriiletén.” (Katona 2013: 2).
Ezek az aggodalmak jellegzetesen megmutatkoztak a beszélgetések soran.

., Nincsen perspektivdja és valasztasi lehetosége a gyerekeknek. Benne van a koznevelési
torvényben, hogy a sziilonek szabad iskolavalasztasi joga van, de azaltal, hogy az én

gyerekem sériilt, sériil ez a jogom.” (10 éves down-szindrémas kislany édesanyja)

Kovetkezésképpen, a rendszer egészét tekintve hidnyossagokat érzékelnek az interjualanyok,
melynek kiragadott elemei a szakirodalmi attekintésben is erdteljesen jelen vannak. Ebbdl
adddoan az interjualanyok altal megfogalmazott komplexitasban rejlik a rendszer esszencidja.
Egy megfelelden strukturdlt, az érintettek valodi sziikségletein alapulo szerkezet talan

sikeresebb ¢és hatékonyabb hattér lehetne a fogyatékos személyek szdmara.

,,Nagyon komplex a probléma. Nagyon szép az ENSZ egyezmény, csak nem latom a

megvalosulasokat. Se intézményi, se semmilyen szinten.” (9 éves lany édesanyja)
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Tarsadalmi felelosség

A tarsadalmi tudatossag ¢és elfogadas témajaban sziiletett szdmos szociologiai, pszichologiai
¢s szocialpszichologiai kutatds atfogd leirasai betekintést nyujtanak ezen kérdéskorbe,
azonban a kovetkezdkben igyekszem a kutatds soran felmeriild néhany specialis eredményt
szemléltetni. A viszonyrendszer tanulmanyozasa soran elemi kérdésként jelentek meg az
egymasra hat6 megnyilvanulasok, az egymas cselekvését alapvetden meghatarozo
sajatossagok. Ezen jellemzOk vonalan szamos tarsadalmi kolcsonhatas elmélet, értelmezés
meriilhet fel benniink (Parsons, Blumer, Weber). A kovetkezokben Blumer elmélete alapjan a
cselekedetek valaszreakcidiban és azoknak meghatarozottsagaban keresem az Osszefiiggést az
interjuk sordn elhangzottakkal (Farkas idézi Blumer 2006). Az elmélet az interjialanyok altal

elmondottakban gyakorlati szinten is megmutatkozik:

Az elfogadas egydltalan nem megy. Ha belegondolunk, végiil is honnan is tudnak az
emberek, hogyan viszonyuljanak ezekhez a gyerckekhez? Ha mi nem nyitunk..” (9 éves

gyermek édesanyja)

Az elfogadéds kereteit tehat merdben az adott fél cselekvésére adott valaszreakcioként

érzékelik az értelmi fogyatékos gyermeket neveld sziilok.

A kérdéskor koriiljarasa soran azonban az altalanosan negativ tolteti megnyilvanulasok
erteljesen felszinre kertiltek, melyek jellemzden a hétkdznapokban tapasztaltak alapjan

fogalmazodtak meg.

A sériilteknek ugy is minden mindegy felfogas még mindig jelen van.” (6 éves gyermek

édesanyja)

., Tapasztaltam olyat is mar, hogy ismerdsok kozott kemény negativ hatdasok voltak, foleg
jatszotéren, hogy raszolt a sziilo a gyerekére, hogy gyere onnan, mert elkapod. Ez mar

butasag is.” (10 éves lany édesanyja)

A stigma, mint a fogyatékos embereket érint6 egyik alapvetd jelenség ¢s fogalom a Goffman-i
értelemben véve a viszonyok szintjén alapvetden jelen van (Laszlo 1981). A megbélyegzés,
mint a diszkriminacioval és kirekesztéssel egyiitt jaré folyamat erdteljesen megjelenik a

mindennapokban.
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., Ez még mindig tabu téema. Meg vannak bélyegezve 6k is. Nem is szeretem a fogyatékos szot,
Ok sériilt emberek. (...) Mindannyiunknak van valamilyen fogyatékossaga.” (10 éves gyermek

¢desanyja)

A tarsadalom egészét szemlélve tehat uralkodo jellegii az a sajnalat és k6zombdosség, amelyet
nap, mint nap tapasztalnak az érintettek. Ezen jelenségeket minden esetben kizardlag hosszu
tava komplex tudatformalas utjan tartjak lehetségesnek. A terjedelmes id6tav azonban sok

esetben rendkiviili lemondassal parosul:

., En tigy érzem, a magyar tarsadalom nem fogadja be a sériilteket. Nem tud mit kezdeni vele.
Vagy sajnalatot érez, vagy lenézi oket.(...) Mi mar biztosan nem fogunk élni, mikor valami

torténni fog.” (22 éves lany édesanyja)

A felnott kor alternativai

Az 1993-as oktatasi torvény alapjan az alapfoku oktatdsban részesiilok 16 éves, mig a
kozépfoku oktatdsban részesiilok 22 éves korukig maradhatnak az oktatasi rendszerben. ,,Az
ertelmi fogyatékossdaggal élé emberek esetében a tankitelezettséget tovabbi két évvel meg
lehet hosszabbitani a gyogypedagogusok kérésére.” (Konczei 2009: 40).
A legkésObb 24 éves korban az oktatdsi rendszerbdl kitagozodo értelmi fogyatékos
személyeknek a kovetkezd valasztéasi lehetdségeik adddnak;

- fogyatékos személyek nappali intézménye

- fogyatékos személyek otthona

- fogyatékos személyek rehabilitacios intézménye

- fogyatékos személyek gondozohaza

- fogyatékos személyeket apolo-gondozo lakodotthon

- csaladban valo elhelyezés

- szakképzések
A Verdes és szerzétarsai (2012) altal leirt fogyatékos embereket ellatd rendszer f6 hiatusai a
helyi kozosségben vald hosszi tava integracid eldsegitésének hidnyaban és az intézményi
felépitésben hangsulyos Goffman-i totalis intézmények térhoditasaban Osszpontosulnak. Az

utobbi jelenség pedig a felnétt kor szinterén hatvanyozottan jelen van.
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., Magyarorszagon eddig a fejlodes korlatozott és esetleges volt. Tovabbra is a nagy létszamu
intézetekben talalhato a férohelyek abszolut tobbsége és a fizikai elhelyezés koriilményei
tovabbra sem jok, annak ellenére, hogy jelentos felujitasokra és korszertisitésekre keriilt sor.”
(Nemzeti Eréforras Minisztérium 2008: 62). A feln6tt kort értelmi fogyatékos emberek
szamara korvonalaz6do alternativak feltérképezésére iranyuld hazai szakirodalom csekély
hatteréb6l adodoan a kovetkezOkben csupan az értelmi fogyatékos személyek altaldnos
¢lethelyzetére €s jellemzdire tdmaszkodva, az altalam elemzett interjianyagok mentén van
lehetdségem ezen kérdéskort részletesen targyalni.

A tovabbiakban tehat azon kilatasokat és alternativakat vizsgalom, melyek a felndtt kor
elérkeztével a sziilok elképzeléseiben akkumulaldédnak, kivaltképpen a két végpont; a csalad
¢s a totdlis intézmények kozotti kontrasztokra és a kozottik elhelyezkedd potencidlok
megitélésére fokuszalva. Mindemellett pedig ismertetem azon befolyasolo tényezdket, illetve

hierarchikus felépitésiiket, melyek meghatarozzak a felndtt kor elldtdsanak lehetdségeit az

egyes csaladok életében.

Alternativak

Az intézményi -ellatottsagot kutatva, a szililok tdjékozottsiga a lehetdségeket tekintve
rendkiviil alacsony szintet mutat. Alapvetéen megmutatkozik az az allaspont, miszerint az
informécidaramlas a felnétt ellatottsag szintjén sziilok egymas kozotti informaciocseréjén és

az internet adta lehetdségek utjan valosul meg.

., Informacioim onnan vannak, hogy a sziilokkel beszélgetiink itt gyakran, illetve az interneten
is szoktam bongészni. Az embernek igazabol magatol kell utanajdrnia a dolgoknak.”(16 éves

kozépstlyos értelmi sériilt gyermek édesanyja)

A sziilonek mennie kell kilincselni, kopogtatni, mert nem all mellette senki, aki segitene,

melyik uton induljon el. ”(22 éves enyhen értelmi fogyatékos fiu édesanyja)
»INagyon messze van még a tavoli jovo. (...) Egyaltalan nem vagyunk megelégedve az

intézményi kindlattal. Vannak lehetéségek, de nagyon nehéz rataldlni.”(6 éves down -

szindromas kisfia édesanyja)
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Azonban ez a tdjékozatlansdg nem csak a kiskort sériilt gyermeket neveld sziilok esetében

van jelen, hanem a felndtt korhoz egyre inkabb kozeledd sziilok kozott is.

,,Jokat hallottunk D-én az XY-rol, az van hozzank a legkozelebb, ez egy felnott foglalkoztato.
Még nem néztem meg, de ez a legkozelebbi lehetdség. Mdast nem nagyon tudok.”(16 éves

kozépfokban sériilt fiu édesanyja)

Mindazonaltal, ha rendelkeznek is szamottevé ismeretekkel az intézményi ellatottsagot

illetéen, azok leginkabb negativ toltetiiek.

,,Debrecenben az intézményrendszer egy nulla. Pestcentrikus minden, és ami van, az is

fizetds. (12 éves autista gyermek édesanyja)

LA 30-50 év kozotti fogyatékos emberekre szinte csak zart intézményi kereteken beliil

gondolnak.” (30 éves down-szindromas fii édesapja)

Ennél azonban szélsdségesebb ellentétét hlizodik meg a bentlakédsos intézményekkel szemben
az ¢érintettekben. ,,4 potencidlis felhasznalok és csaladjaik tébbnyire nem kivanjak az
intézményes elhelyezést, mégis rendre ilyen iranyu dontéseket hoznak.” (Verdes — Scharle -
Varadi 2012: 21). A sziilok tobbsége a legutolsdo eshetOségként, vagy egyértelmi

kizarolagossaggal emlitette a szoban forgo 1étesitményeket, mint opciot.

,Soha nem jutott eszembe, hogy bentlakdsosba adjam.”(10 éves kozépsulyosan sériilt

gyermek édesanyja)

., Bentlakdsos intézmény szoba sem johet, én szeretem a gyerekemet. Amig élek, addig csak

velem lehet.” (16 éves autista lany édesanyja)

Ezen erdteljes megnyilvanulasok, leginkabb azt feltétezik, hogy a sziil6i szeretet megléte
mellett a bentlakasos intézmény nem tekinthetd relevans alternativanak. Ez foként az alabbi
leird jellemzdknek tulajdonithato;

Az intézetek zsufoltak, az ott élok jellemzoen sokadmagukkal kénytelen egy szobdaban élni.
(...) Az intézetben e¢lok kiilsé kapcsolatai szegényesek, elsosorban a sziilokkel valo

alkalmanként kapcsolattartasra korlatozodnak. (...) Az intézeti élet rutinja nem teszi lehetévé
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személyre szabott ellatas biztositasat az ellatottak szamdra, a leginkabb hétkéznapi

helyzetekben sem adatik meg a valasztas lehetésége.” (Kozma 2008: 175).

Az interjualanyok a Hajdu-Bihar megyei intézmények csupan kozel felét emlitették, azokat is
tobbnyire hallomasbdl szerzett informaciok alapjan. Elenyészé esetben alltak eld konkrét

tervekkel a felnétt kor intézményesitését illetéen.

., Mi kérbejartuk annak idején és azota is tartjiuk magunkat a terveinkhez. Mi XY-on lakunk,
ott két alapitvanyi intézmény is miikodik, szerencsénkre. Ha a lanyom betélti a 18 évet,

felveszik.” (16 éves lany édesanyja)

A felndtt kor alternativait felvazolva létfontossagu szintérként jelenik meg a csalad, mely

egyes esetekben potolhatatlan biztonsag alapot nyujt az érintettek szamara.

,Megprobadljak itt elintézni, hogy élete végéig maradhasson. (...) Ha ez nem sikeriil, akkor
velem lesz itthon. En akkor mdr javiban nyugdijas leszek és velem ellesz itthon. Ha én

meghalnék, a fiamra maradna.” (18 éves kozépsulyosan sériilt lany édesanyja)

, Mig én élek velem él, ha pedig mar nem leszek, a gyermekeim fognak rola gondoskodni. Szo
sem lehet rola, hogy o toliink kiilon éljen.” (29 éves sulyosan-halmozottan sériilt fiti

¢desanyja)

Ez a kulcsszerep azonban néhany esetben inkdbb teherként, mint kivaltsagként mutatkozik

meg.

Azt semmiképpen nem szeretnénk, hogyha a testvére terhelve lenne vele, tehdt neki
mindenképpen onallo életet kell élni, sajat csaladot alapitani, azt hogy ¢ feldldozza magat a
hugaért, olyan semmiképpen nem fordulhat elo. Persze ugy van nevelve, hogy ne mondjon le
rola azert, de megoldast mindenképpen talalnunk kell majd.” (9 éves down-szindromas

gyermek édesanyja)

, Hiszen mit lehet mondani akkor, ha nincsenek valds, élheté alternativik: a statisztikai
adatokbol, valamint a kapcsolodo kutatdsokbol pontosan ismert, hogy az értelmi

fogyatékossaggal élé emberek mindossze kb. 2 %-a él lakootthonban (a bejutashoz pedig
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meglehetosen biztos anyagi helyzet sziikséges), kicsit tobb mint harmada pedig nagy,
bentlakasos intézményben (és ezt jellemzoen az érintettek mellett a sziilok sem szeretnék

)

annyira...), mig mas alternativ lakhatasi forma pedig érdemben nem all rendelkezésre.’
(Nagy 2011: 16).

Az alternativakat végigvezetve tehat megmutatkozik, hogy a sziikk kinalat mellett az
informacidhidny és a csalad szerepének folyamatos felértékelédése egy tobbnyire
megfoghatatlan intézményi potencidlt eredményez, melyben az intézményvalasztas

legféképpen a sziilok egymas kozti véleménycseréjén alapszik.

A felnétt kori intézményesités dimenzidja

A vélasztasi lehetOségeken és a rendelkezésre 4llo intézményeken tul megkisérlem
Osszegzésként felvazolni a felndtt kori ellatds alternativait elhelyezkedésiik, valamint
hozzaférhetdségiik tekintetében. Az abra elérhetdségi aranyai hozzavetdlegesek, a Hajdu-
Bihar megyei intézményi féréhelyek alapjan (TelR adatbazis), illetve a szakirodalmak

altalanos hozzaférhetdségi leirasai szerint késziilt az 0sszedllitas.

1. abra: A felnétt kori intézményesités alternativai hozzaférhetdség vonatkozasaban

Nappali ellatast Bentlakasos

biztosits intézmény intézmény

Forras: sajat készités az interjuk alapjan

Az intézményesités sikjan karakteresen jelen van a Verdes és szerzétarsai (2012) altal vazolt
két végpont; a csalad és a totalis intézmény, azonban ezen feliil az interjuk soran jellegzetesen
megjelentek a nappali ellatd intézményekre vonatkozo igények, illetve a lakdotthonok, mint
élheté lakhatasi formak. Az Eszak-Alfoldi régié kiemelkedden nagy szamban biztosit
féréhelyet a nappali ellatast, valamint a tartds bentlakdst nyujté intézményeket illetéen. Ezzel

egylitt pedig a kihasznaltsag tekintetében is magas aranyokat mutat, a két elhelyezési forma

25



vonatkozasdban az orszagos atlag feletti értéket (KSH 2008). Az emlitett adatok is
alatamasztjak, hogy a nappali és tartds bentlakast biztositd 1étesitmények talsulya figyelhetd
meg az Eszak-Alfoldi régio teriiletén.

A peremet tehat a csalad és a bentlakasos intézmények alkotjak. A két véglet nem csak a
csaladdal vald érintkezés tekintetében kiiloniil el egymastol szélsOségesen, hanem az
elérhetéség vonatkozasaban is szamottevo kiilonbozdséget mutat. A csalddban valo elhelyezés
esetében az 0nallo élet, az intézményesités lehetdsége szinte teljesen hattérbe szorul, mig a
bentlakasos intézmény a csaladtol elszigetelve, egy masik mikrok6zosség részévé avanzsalja
lakoit. Foként az anyagi helyzet, de a csalad koriilményei és elképzelései is nagyban

meghatarozzak azt, melyik alternativat valaszthatjak a csaladok.

,,Szeretném olyan helyre adni, aminek van bentlakdsos része is, mert nem lehet tudni, hogy a
Jjové mit hoz. De hat nem tudunk elére semmit, a finanszirozas is kérdéses.(...) Nyugodtabban

hal meg az ember, ha tudja, hogy a gyermeke jo helyen van.” (16 éves fia édesanyja)

Habar az intézményesitési opciok megvitatasa soran elenyészé szamban voltak jelen a
bentlakdsos intézményt, mint relevans alternativat emlitd sziilok, tudvalevd, hogy a legtobb
esetben a sziilbk maguk sem szamitanak arra, hogy végiil bizonyos tényezOk hatasara
intézetbe kényszeriilnek adni gyermekiiket (Nagy 2011). A bentlakdsos intézmények
elérhetdségének tulsulya szintén ezen intézményesitési forma irdnyaba tereli az alanyokat.

A legnagyobb igény, mely a hozzaférhetdséget szemlélve kozel aranyos szintet mutat, a

nappali ellatasok felé irdnyult:

., A késobbieket nem tudhatom, hogy mit hoz majd a sors, meddig lehetiink mellette. Ha itt
Debrecenben lenne olyan intézmény, ami nappali, akkor mindenképpen egy olyat szeretnénk.”

(6 éves down-szindromas gyermek édesanyja)

Mindazonaltal a lakootthonokat is jo néhany esetben emlitették lehetéségként a sziilok. Ezt a

format azonban gyakorta azonositottak a totalis intézmények egy tipusaként.
.- Es a lakéotthonok? Olyanrol nem lehetne szo?

- Nem, egyaltalan nem. Bentlakasos intézmény szoba sem johet, én szeretem a gyerekemet.

Amig élek, addig csak velem lehet.” (16 éves autista lany édesanyja)
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A lakootthonok hozzaférhetdsége rendkiviil alacsony aranyt mutat holott, egy olyan sériilt
ember szamara, aki ha nem is teljes mértékben, de az alapvetd kondiciokat tekintve képessé
valik az Onellatasra szinte az egyetlen realis, élhetd lehetéségként meriilhet fel ez a forma.

Az elérhetOség és férOhelyek szintjén tehat a csalddokra a tovabbiakban is irrealis terhek
nehezednek, ugyanis nem elég sajat adottsagaikat, korilményeiket szamba venni, az
elérhetdség szintén rendkiviili médon determinélja lehetdségeiket. A nappali ellatast nyujtd
intézmények habar latvanyos féréhelyi szintet produkalnak, az igény tovabbra sem

redukalodik a kisebb létszam, csaladiasabb nappali ellatast biztositd 1étesitmények irant.

A dontést befolyasolo tényezok

> Onellatas
A sziilok elmondésa alapjan a felnétt kort nagyban befolyasold tényezd az dnellatas kérdése.
Amennyiben a gyermek részben, vagy teljes mértékben képes lesz az Onellatasra, abban az
esetben szélesebb korli alternativak tarulnak a csalad elé. A stlyosan-halmozottan sériilt

gyermekek esetében ugyanakkor szerény intézményi kinalat all rendelkezésre.

., Mivel ¢ sulyosan-halmozottan sériilt, ezért onellatasra nem lesz képes, mindig segitségre fog
szorulni. Sajnos azt tapasztalom, hogy nagyon sok intézmény esetében alapfeltétel, hogy a
gvermek onellato legyen. Ezért a sulyosan-halmozottan sériiltek esetében nem igazdan van
elhelyezési lehetoség a varosban és szerintem a kornyéken sem nagyon.” (Egy Sziild

Szovetség vezetdje)

A létesitmények tobbségében az Onellatasra vonatkozo alapfeltételek meghatarozoak. ,, Azzal
szemben pedig, hogy a fogyatékos személyek és csaladtagjaik az igényeiknek megfelelo
intézmeényt taldljanak, akadalykeént lép fel az intézményvdlasztas korlatozottsaga, amelyet tobb
tényezo hataroz meg. A fogyatékossag tipusa eleve behatdrolja, hogy milyen intézmények
koziil valaszthatnak (...)” (Katona 2013: 35).

Ezzel egyiitt pedig kell6képpen érzékelhetd az ellatérendszer szelektivitdsa a fogyatékossag

stlyossaganak fliggvényében.
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» Fenntartok
A kiilonboz6 fenntart6éi formak megitélésében dontérészt az allam, illetve az dnkormanyzat
altal miikodtetett 1étesitmények ellehetetlenitése és anyagi tdmogatottsdganak hianya meriilt

fel a kovetkezOképpen:

Az allami fenntartasrol inkabb ne beszéljiink.. az intézményre csak ra kell nézni..” (10 éves

onkormanyzati fenntartasban 1évo intézményben tanuld lany édesanyja)

,Sok  kiilfoldi  példa van, amit itthon is probalnak elsosorban alapitvanyi szinten
megvalositani. A majorsagok Miskolcon, vagy Balmazujvaros, amit az imént emlitettem.
Allami szinten ilyen nincs. Az XY is itt van, de ki szeretné ilyen helyre vinni a gyermekét?” (16

éves Onkormanyzati fenntartasban miikodo intézményben tanul6 lany édesanyja)

Jollehet, a nappali ellatdsokat tekintve szélesebb kinalat van jelen a strukturaban, azonban
jelenleg Magyarorszdgon az eldbbiekben emlitett bentlakdsos intézmények tobbségében
onkorményzati fenntartasuak. ,,4 tartos lakhatdst nyujto szolgaltatasok legtobbjét és a
féréhelyek 68 szazalékat a megyei és a fovarosi onkormanyzatok tartjdak fenn, 7,6 szdazalékban
az egyhazak, 6 szazalékban a telepiilési onkormanyzatok szerepelnek fenntartokent, mig 11,3
szazalékban kozhasznu tarsasagok, egyesiiletek és alapitvanyok.” (Verdes — Scharle — Varadi
2012: 15).

Az egyhazi szféra térhoditdsa azonban vitathatatlan az interjialanyok korében.

,Sajnos ugy gondolom, aki az XY-ba nem tud bekeriilni, annak valdjaban nincsen
lehetbsége. ” (megjegyzés: az XY intézmény jelen esetben egy egyhazi fenntartasu intézmény)

(Egyhazi fenntartast intézményben tanuld lany édesanyja)

Eszerint tehat a fenntartéi formakat vizsgélva az egyhézi és civil szféra altal mikodtetett
intézményeket preferaljak az interjualanyok, azonban szamos esetben allapitottak meg, hogy
valgjaban a dontéshozatal soran a legkevésbé sem mérvadd szempont szamukra a fenntartd

kérdése. Ugyanis elsésorban az igényeiknek valdé megfelelés a meghatarozo.

,, Nekiink mindegy, hogy milyen fenntarto iizemelteti, csak az igényeinknek megfeleljen. A K-

val sem az volt a baj, hogy allami..” (22 éves enyhe fokban sériilt lany édesanyja)
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» Az anyagi faktor
A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyeket neveld csaladok 36 szdzaléka sajat
bevallasa szerint nélkiilozik, illetve marol holnapra él.” (Verdes — Scharle — Varadi 2012:
13). Ez, az értelmi fogyatékos emberek csoportjanak egy kiragadott szegmensét leir adat jol
szemlélteti az anyagi biztonsag szélsOségességét. A financialis hattér megléte azonban
teriiletileg behataroltan is er6teljesen jelen van. A Hajdi-Bihar megyére fokuszalo
reprezentativ kérddives felmérés soran a legfobb hidnyossagként szintén az anyagi forrast
emlitették, melyet egy sokkal szélesebb kort, teljes csaladra kiterjedé tamogatasi forma Gtjan

vélnek kikiiszobolhetének (Fonay — Pasztor — Zolnai 2007).

A dontést befolyasold tényezdk legkardinalisabb pontja voltaképpen az anyagi tényezd,
hiszen a megfeleld szinvonalu intézményekbe val6 bekeriilés legtobb esetben sulyos anyagi
feltételhez kotott. A pénziigyi korlat pedig oly modon determindlja a sziilok valasztasi
lehetdségeit, hogy barmennyire is megfelelnek a tovabbi feltételeknek, anyagi helyzetiik

kizarova teszi érvényesiilésiiket.

., Persze, hallottam olyat, ahol 3 - 4millio forint egy szoba, de hat azt nem engedheti meg
maganak akarki. Vannak alapitvanyi lehetdségek, de a szegény embernek ez nem opcio.” (19

éves sulyosan-halmozottan sériilt fii édesanyja)
Ebbdl a helyzetbdl kizardlag a megtakaritasok €s takarékoskodas nytjthat kiutat.

,,Sokszor olyan anyagi terhelések vannak, hogy a raszoruldk jévedelmét ki kell egésziteni a
sziiloknek. Nem lehet elore tudni, hogy majd a jovoben milyen juttatasokban részesiil. (...)
Nagyon sok kérvényt visszadobnak. Ezért kell elore gondolkodni és gyiijteni a pénzt. Gyiijteni,
hogy az ember nyugodtan halhasson meg.”’(16 éves kozépstlyos értelmi fogyatékos fin

¢desanyja)

Az alternativ lakhatasi formdk — a kozosségi lakhatas, illetve a lakdotthonok — tébbségiik
szamadra elérhetetlenek részben azok hianya, részben anyagi okok miatt.” (Nagy 2011: 56).
Azonban ha mégis ezen forma mellett dontenek a sziilok, az anyagi leterheltség nem csak a
havi téritési dij és kiilonbozd szolgaltatasok folyositasaban nyilvanul meg, hanem a bekeriilés

¢és a megfeleld szintli ellatas sok esetben adoméanyok ellenében teljesiil.

,XY- ban is mondtak, hogy szivesen veszik az adomdnyokat, ha mas nem, utalunk egy
nagyobb oOsszeget az egyhdz szamlajara, hogy vegyék fel. Sajnos nem megy mdsképp.” (10

éves lany nagymamaja)
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» Igények és elvarasok
Az egyéni igények hattérbeszorulasa alapvetd jellemzoként hatarozza meg a Magyarorszdgon
rendelkezésre allo intézményrendszert (Verdes — Scharle — Varadi 2012). Ezen egyéni

igényekkel kapcsolatos hianyossagok az interjualanyok altal elmondottakban is megjelentek:

., Semmilyen intézményi hattere nincs, az elkovetkezendokbe ahol lehetne fejleszteni, ki lehetne
bel6le hozni, hogy valamit megtanulhasson. Ezek nem egyénre szabott dolgok. (9 éves autista

fia édesanyja)

., Olyan intézmény, ami a mi igényeinknek megfelel, nem nagyon van. Az, hogyha én dolgozni
akarok menni és be kell adnom egy nappali intézménybe a gyereket, ahol “elkézmiiveskedik”
egész nap.. En anndl az én kislanyomat tobbre tartom.” (10 éves down-szindromas gyermek

¢desanyja)

A hasznos 1d6toltés, mint az intézményi 1ét legelemibb elvérdsa, gyakran visszakdszont a
szilok megnyilvanulasaiban. Ezzel azonban gyakorta pérosult a foglalkoztatdsi opcidk
hianya, a piacképes munkalehetdségek korlatozottsdga, ugyanis az értelmi sériilt emberek
¢letének olyan fazisa a feln6tt 1ét, mely soran bar korlatozott keretek kozott, de szamos
esetben képessé valnak bizonyos munkafolyamatok elvégzésére. Ezen munkalehetdségek
azonban csekély szamuak és nem olyan munkaerdképzés folyik, mely redlis és anyagi

biztonsagot nytjto ellenszolgaltatast jelentene.

,, Mindenképpen szeretném, hogy ne csak otthon legyen, hasznosan teljen a napja. Szerintem
az a legnagyobb probléma, hogy kevés az olyan intézmény, amely hasznos idotoltést tud

biztositani..” (16 éves kozépfokban sériilt gyermek édesanyja)

., Nincs elég valasztasi lehetoség, nincs lehetéség arra, hogy olyan foglalkoztatasban legyenek
a gyerekek, ami komoly piacképes munkat adna, ami valos jovedelemmel jarna, amibdl képes
lenne eltartania magat. Az a baj, hogy a szovésnek, fondasnak nincsen piaca.” (16 éves autista

lany édesanyja)

A korabbi igényekkel ugyanakkor egy ijabb tényezd is felszinre keriilt az dllamot illetéen. A
sziilok szerint az értelmi sériilt embereken és csaladjaikon tul az allam elsészamu érdeke is az,

hogy ezek az emberek hasznos tagjai legyenek a tarsadalomnak.
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, Tobb pénz kellene rdjuk, hiszen nem mindegy az dllamnak sem, hogy mennyire hasznos
tagjai lesznek dk a tarsadalomnak. Azt akarjak, hogy életiik végéig jaradékbol éljenek?” (10

éves kozépsulyosan sériilt gyermek édesanyja)
A hasznossag fogalma azonban néhany esetben kétértelmti vonatkozasban jelent meg:

., En ebben hinnék inkabb, mint a "hasznos tagjai legyenek a tarsadalomnak”. Most észintén,

ez alhaszon. Ez ilyen adok is, meg nem is.” (10 éves down-szindromas lany édesanyja)

A dontést meghatarozd tényezdket vizsgalva tehat a fogyatékossag mértéke, - azaz hogy
milyen szinten lesz képes Onellatasra a sériilt személy - elkeriilhetetleniil meghatarozza, és ez
altal leredukalja az intézményi alternativakat. Ha azonban ezen a szinten nem torténne meg a
szelektalas, a tovabbi komponensek végképp determinaljak a lehetOségeket. A dontési
folyamatban ezen a ponton til az anyagi tényezOk eredményeznek leginkabb

megkiilonboztetést, amely egy egész életre elrendelik az érintettek sorsat.

Jovokép — perspektivak

A felnétt korral elérkezd alternativdkat és befolyasold tényezdket attekintve végezetiil a
sziilokben kialakult jovOképet, illetve az ebben foglalt perspektivakat és stratégiakat
ismertetem. A jovokép ezen esetben egy valtozékony, labilis dimenzid, mely életkoronként,
valamint a fogyatékossag sulyossaganak tiikrében eltérd lehet. ,,4 csaladok az anyagi
nehézségek, az informacio- és szakemberhiany, az elmaganyosodas és besziikiilés ellenére,
sokszor a tagabb csalad és a kdrnyezet negativ viszonyulasa kozepette, évekig, évtizedekig
nevelik soha fel nem névé gyermekiiket. Reménykedni semmiben nem tudnak, nem hisznek
mar semmilyen igéretnek. ”(Bass 2004: 88) A sulyosan-halmozottan sériilt gyermeket neveld
csaladok életkoriilményeit feltard vizsgalatban erdteljesen jelen van az interjualanyok altal is
tobbnyire negativ toltetli, kétségekkel teli jovokép. A jovordl kialakitott kép — habar nem
irhat6 le minden esetben aggalyokkal teli, kétségbeejtd dimenzioként — a vélemények és
elképzelések széles skaldjat felolelve mégis tobbségben vannak azon sziilok, akiknek
mindennapjaiban folytonosan megjelennek a tavoli jovordl alkotott elképzelést meghatarozo
megvalaszolatlan kérdések, kétségek. Az értelmi sériilt emberek felnétt kora egy rendkiviil
specialis eset, hiszen a kozépkorusag esetilkben nagymértékben lerdvidiil, hamarabb 1épnek

az iddskorba, s ez 4ltal rovid 1don beliil és fokozottabb mértékben vannak jelen életiikkben az
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id6skorral jaré nehézségek (Krausz 2001). Ebben az értelemben tehat hiaba rendelkeznek
idéskori  sajatossagokkal mar kozépkorusdguk idején, életkorukbol addéddéan nem
részesiilhetnek idéskori ellatdsban. A kilatasok, illetve a perspektivak az iddskor
bekovetkeztének vonatkozasaban, s annak specifikussagabol adoddan is megneheziti az elére

tervezést.

. Még az ép gyermekével sem tud az ember elore tervezni, de naluk sokkal képlékenyebb a

jovéd...” (6 éves down-szindromas gyermek édesanyja)

Befolyasolo tényezok

A felnétt kori alternativak felvazolasa soran részletesen ismertetve azon dontést befolyasold
tényezoket, melyek a felndtt kori intézményesitést meghatidrozzak, a kovetkezokben az
emlitett komponenseket érintve és 0sszegezve igyekszem feltarni mennyiben egybevethetdek
az intézményesitést, illetve a jovordl alkotott koncepcidkat meghatirozd elemek. A
korabbiakban felvazolt anyagi, valamint technikai dimenzidban determindld tényezok
(6nellatas, pénz, fenntarto, igények) megléte jelen esetben is relevans tényezoként emlitheto,
hiszen a feln6tt kori intézményesités minden esetben a jovo kérdéseként definialhatd. Ezen
tulmutatéan azonban megfogalmazddtak olyan hidnyok, illetve fenntartasok, melyek a jovordl

alkotott képet sokkal inkabb érzelmi, mint anyagi szempontbol hatarozzak meg.

Mérfoldkovek

Habar az interjualanyok tobbsége a jovoképpel kapcsolatos kérdések sordn elséként a kozeli
jovot részletezte, a késObbiekben a felndtt korra, s az azt kovetd iddskorra vonatkozd
aggalyaik is kdrvonalazddni latszottak. Ezen aggélyok kiilondsképp az ép gyermekek életében
meglévé mérfoldkdvek hianyként irhatoak le tgymint, az érettségi bizonyitvany megszerzése,
a munkavallalas, a hazassagkotés, valamint a gyermekvallalds fazisainak hiatusa. Az
elmondottak alapjan az el6bb emlitett mérfoldkdovek hidnya szinte lehetetlenné teszi az
eléretervezést. Akadnak olyan sziildk is, akik biznak a fejlddésben, s ez arra 0sztonzi dket, ne
tervezzenek eldre, hiszen nem tudhato, milyen szintre fog eljutni a gyermek. Ha azonban elért

a gyermek egy adott kort, ahonnan mar tovabbi fejlodés nem varhatd, az elfogadas
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szakaszaban sokkal nehezebben ¢s fijdalommal telve gondolnak a jovére. Ebben a
szegmensben tehat érdemi kiillonbozdségeket mutatnak a kiilonbozd életkorban 1évo
gyermekek sziilei; mig a fiatalabb korban 1évék sok esetben bizakodobbak, azonban nem
feltétlen gondolkodnak eldre, az id6sebb korban 1évok tobbnyire lemonddan nyilatkoznak a
jovordl. A kilatastalansag azonban, mint a csaladok életét megnehezité probléma a 2004-es
megyei kutatasban is visszakdszont, mint a jovét nagyban meghatarozé aspektus (Fonay —

Pasztor — Zolnai 2007).

,,A jovore nem szeretiink gondolni, nem olyan, mint egy ép gvermeknél. Nincsenek meg azok a
biztos meérfoldkovek. Ha latok egy biztos pontot, akkor majd hatha.. Nem kénnyii.” (16 éves

fia édesanyja)

,, Nekiink nincs egy kiindulopontunk, nem tudunk elore tervezni.” (16 éves fiu édesanyja)

Szilok halala

A sziil6k halalanak feldolgozasa az értelmi sériilt emberek életében egy sokkal sajatosabban,
hosszabban és komplikaltabban végbemend folyamat, hiszen a fogyatékos személyeket —
legtobb esetben — kivételesen szoros kapcsolat flizi sziilethez (Krausz 2001). Ez a fazis
mindazonaltal a sziil6k aspektusabol talan még mélyebb és szélsdségesebb érzéseket valthat
Ki. ,,A jové (amely jellemzden: a “mi lesz, ha a sziilék mar nem lesznek” kérdését jelenti) igy
e tekintetben valojaban tobbségiik életeben meglehetésen bizonytalan: egy résziikkel ezt
tudatjak, mas résziikkel nem.”(Nagy 2011: 56). A leghangstlyosabb kételyek jelen esetben is
a sziildk haldlanak kovetkeztében bontakoztak ki, hiszen ez az a pont az értelmi sériilt
gyermeket neveld csaladok életében, amikor ha nem is ténylegesen, de mégis magara marad a

fogyatékos személy.

. Ha mi nem lennénk, mi lenne vele? Ondllé életre nem képes, egyediil nem tud elmenni

sehova, nem tud vasdrolni, pénzzel banni.” (22 éves enyhén sériilt lany édesanyja)

Ez azonban korantsem egy alaptalan félelem a sziildkben, szamtalan olyan esetet latni, amikor
a megfeleld anyagi hattér hianyaban a sziilok halala utan egy kevésbé szinvonalas, rosszabb
koriilményekkel biré intézménybe kényszeriil az értelmi sériilt személy. Igy megelézésképp a
jobb anyagi helyzetben 1évok a megtakaritasok mellett dontenek. Azok pedig, akik nem
rendelkeznek a sziikséges anyagi hattérrel kizarolag a csalddtagok tdmogatasara szamithatnak.
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., Ha én meghalnék, és a fiamra maradna, akkor lehet, bentlakdasosba keriilne, bdr a fiam is

azt mondta, hogy 6 olyanba nem adja.” (18 éves kozépsulyosan sériilt édesanyja)

Néhany esetben ez a tdmogatasi forma magatdl értetéddéen miikodik, azonban eléfordultak
olyan esetek is, amikor a rokonsag csekély szdmabol adédoan a jovokép még inkabb negativ

szinezetlivé és reménytelenné valt.

,Ha mdr én nem leszek, akkor muszdj lesz valahova beadni, mert nincs rokon, aki
gondoskodhatna rola. Megprobalom ugy rendezni a jovojét, hogy legyen tartalék.” (16 éves

fit édesanyja)

A sziilok haldla 1ényegében a jovo leglabilisabb pontjaként irhato le, melyet legtobb esetben
elmosddott, valodi elképzelések nélkiili gondolatok &veznek. A kétségbeesés rendkiviili
jelenlétét azonban két esetben olyan végletes elképzelések kovették, melyek bar meglehetdsen

erdteljesen, de a leginkdbb érzékeltetik a probléma mélységét.

,,Nem szabadna ilyet mondani, de inkabb 6 menjen el hamarabb, mint én, mert akkor

nyugodtan halnék meg. Ot mar nem bantand senki.” (Tobb évtizede munkanélkiili né)

., Ez lehet elég negativ dolog, de nekem volt mar olyan gondolatom, hogy 30-40 év mulva mire
megoregszem, akkor lennék nyugodt, ha a gyerekem elottem halna meg egy perccel. Mert én

nem ldtok jovoképet. Ez nagyon fikcio, de ebben benne van a lényeg.” (Orvos édesanya)

A kiragadott példak két szempontbol is specialisnak mondhatoak. Az életkorbeli
sajatossagokbdl adodoan relevans lehet az azonos korcsoportokban 1évoket kategorizalni, €s a
kategorizacio mentén a jovOrdl alakitott képeket, tendencidkat rendszerezni. Azonban
ahogyan a példaban szereplok kora mutatja, korcsoportok szerint nem érdemes az altalam
vizsgalt populdcioban tipusokat kialakitani, egybevethetdségeket felvazolni. Tovabba a két
interjhalany eltéré tarsadalmi statusza, illetve anyagi koriilménye is markansan jelzi a
probléma intenzivitasat; az emlitett interjialanyok az egyik legalacsonyabb és az egyik
legmagasabb tarsadalmi statusztiak a vizsgalt populaciot tekintve. A vélemények szélsdséges
skalaja alatdmasztja, hogy az értelmi sériilt gyermeket neveld csaladok életében az
elkovetkezendd évtizedekben kivaltképp a sziilok haldla, s az azzal jar6 valtozasok jelentenek

megoldatlan problémat, visszatérd dilemmat.
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A fejlédés lehetoségei

A fejlédés lehetdségeit habar nem vetik el a sziildk, megnyilvanulasaik kozott sok esetben az
allam altal determindlt keretek megléte domindl. Tobbnyire biznak abban, hogy mire a
gyermekeik elérik az adott kort egy biztosabb, kiépiiltebb rendszerben gondoskodhatnak

JOvOjiikrol.

,, Bizunk benne, hogy meg tud tanulni majd eqy szakmadt, amiben sikerélménye lehet, amivel le
tudja foglalni magat, hogy boldoguljon az életben. Talan mire 6 odaér, valtozik a rendszer.

Bar valamennyit mar valtozott az évek alatt.” (6 éves down-szindromas gyermek édesanyja)

A 2003-2007-es iddszakot vizsgalva egy alapvetéen pozitiv irdnyba torténd elmozdulas
allapithatd meg a csaladok anyagi helyzetét, valamint az iskolaztatas bizonyos szegmenseit
illetden, azonban a foglalkoztatas, illetve a szolgaltatdsok elérhetdsége még mindig stagnal
(Bass 2008c). A meghatarozdoan negativ tartalmi sziildi észrevételek ugyanakkor erdteljesen
visszakOszonnek a rendszerrel kapcsolatos kritikdk vonatkozéasaban. Ily médon pedig az allam

szerepét kulcsfontossagunak vélik, mely kivaltképp a torvénykezés utjan alakithato.

Kilatastalansag

A szdmos problémaforrds, melyek mindinkdbb homalyositjdk a jovOrél alkotott

elképzeléseket tobbségében a kilatastalansag ¢s az elkeseredettség koré csoportosulnak.

, Fogalmunk sincs. Nincs kilatas sem az dllam, sem az egyhaz terén. (...)Valamilyen

megoldast majd talalunk.. Reméljiik, fogunk. (29 éves down-szindromas fiu édesapja)

,,- A hosszu tavu tervek kozott mi szerepel?

- Annyi, hogy mindannyian tuléljiik..” (19 éves autista fiti édesanyja)

A jovo képlékenysége, bizonytalansdga szdmos esetben a csaladok mindennapjait alapjaiban
meghataroz6 jelenségként irhato koriil. A kilatastalansadg kiilonbozd szinteken észlelhetd a
szilok korében, ugyanakkor a végletek és a bizonytalansag éltalanos jelenléte érzékletesen

jelzi a probléma hangsulyossagat.
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A sziilék a kovetkezéképpen reagalhatnak a fennallo helyzetre; tudatosan megszervezik
¢letliket, vagy a problémakat figyelmen kiviil hagyva a passzivitds mellett dontenek. Az
utobbi kategoridba esok tobbnyire kiilonbozo technikakkal reflektalnak a jovovel kapesolatos
kérdésekre, azonban ezen folyamatokat a késdbbiekben a stratégiak fejezetben részletesebben

is ismertetem.

Stratégiak

A kozeli és tavoli jovore vonatkozo kérdések esetében kiillonbozo reakciokkal éltek a sziildk,
melyek a legszélsdségesebb érzelmi megnyilvanulasokkal parosulva jelentkeztek. Ezen
érzelmek megmutatkozasa soran azonban a legtdbb esetben bizonyos meglatasok,
koriilmények dominancidja volt megfigyelhetd, mely alapjan kiilonboz6é stratégidk szerint
kategorizalhatova valtak a szilok elképzelései, valaszreakcidi. A kovetkezOkben azon
stratégiakat ismertetem, melyek kizardlag az interjialanyok altal elmondottakbol
korvonalazédtak, s az altalam vizsgalt célpopulaciora vonatkoztathatoak.

A stratégidk harom alapvet6 sziil6i tipusbol adodnak dssze: (1) Asszertiv tipus, (2) Atmeneti
tipus és (3) Passziv tipus (3. abra). Az asszertiv tipus, valamint a passziv tipus az el6bbicken
tulmutato, tobb komponensbdl allé kategoriat alkot, melyek markansan megmutatkoztak az
interjuk soran. A harom kategéria egymastol érdemben elkiilonithetd, azonban néhany
esetben nem vélaszthato el teljesen egymadstol, hiszen a sziildk megnyilvanuldsai esetenként
ambivalens beallitodasokat tartalmaztak, ezeket pedig kizardlag egy mélyebb elemzés utjan
lehetne megfeleléen feltarni. Ezen specialis alkalmakkor az interjli soran a dominansabb

kinyilatkozas alapjan kategorizalom Oket.

2. abra: Sziil6i stratégiak

STRATEGIAK

Atmeneti

Passziv tipus
tipus

Korral halado
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(1) Asszertiv tipus

Az asszertiv, vagy tudatos tipusba tartozo sziildk jellemzden konkrét elképzelésekkel
rendelkeznek a jovot illetéen. Hatdrozottan, célorientdltan 1épnek fel, s bar tobbségiikben
hasonloan felsejlenek a kétségek, mint az atmeneti vagy passziv tipust sziilékben, mégis

nagyobb mértékii magabiztossag jellemzi dket a témat szemlélve.

Az asszertiv sziilo kétféle altipusba sorolhatd. Az elsé esetben oly mértéki tudatossagrol tesz
tanibizonysagot a sziild, mely a gyermek sziiletésétél fogva egészen idokordig konkrét
terveket, 1épéseket foglal magaba. Igy ezt a tipust eldreldténak nevezhetjikk. Az elSrelatd

szlil6 azonban rendkiviil csekély aranyban van jelen a sziilok kozott.

., Ugy gondolom, nagyon sok sziilének rendkiviil sok ideig tart, hogy elfogadja a fenndllé
helyzetet, mindent képesek megtenni, hogy valtoztassanak a helyzeten.(...) Mi kérbejartuk
annak idején és azota is tartjuk magunkat a terveinkhez. Ahogyan a 18 évet betoltotte a
kislanyunk, felveszik. Varakozdsi idé nincs, a legutolso szakvéleményt kell vinni.(...) Tudom,

mit akarok és az egyéni harcaimat meg is vivom.” (16 éves autista lany édesanyja)

A masodik esetet, mely korral haladéként irhato le, az elobbitdl eltéréen, mindGssze a soron
kovetkezd akadalyokra fokuszald sziiléként azonosithatjuk. Ezen sziild tipus tavlati tervekkel
nem rendelkezik, ugyanakkor a korban kozvetleniil elbtte allo kérdéskort teljes
tajekozottsaggal €s tudatossaggal iranyitja. Ebben az esetben is érzékelheté a magabiztossagra
utald magatartds, habar az eldrelatdo tipushoz képest erdteljes visszaesés észlelhetd e

tekintetében.

. D. jelenleg ovodas, a latassériiltek iskoldjaba szeretnénk adni, ugyanis ott befogadjak a
downosokat. Az egyik ismerdsiink gyermeke jar oda, nagyon elégedettek vele.” (6 éves down-

szindromas gyermek édesanyja)

., 8. osztalyig biztosan itt maradhat, de azt nem tudom onnan hogyan tovabb, mert ¢
foglalkoztatoba jar, nem tudom, hogy lehet-e szakiskolas. Még nem tekintettem ennyire a

jovébe, mivel még csak harmadikos.” (9 éves autista gyermek édesanyja)

37



(2) Atmeneti tipus

Az atmeneti tipus egységes kategoriaként nem foglal magaba altipusokat, az asszertiv és
passziv tipus kozott képez atmenetet. A kategdridba tartozo sziillok barminemi
akadalyozottsagabol fakadoan helyezkedik el a masik két tipus kozott. Az alanyok tehat kiilsé
vagy belsé tényezok korlatozottsagabol adddoan (pl.: anyagi, jogi) tudatos tervezés és
elgondolas mellett sem képesek 1épéseket tenni a cél érdekében. Vagyis a tudatossidg az
elgondolasban, koncepcioban rejlik, a passzivitas pedig a korlatozottsagbol, a lehetéségek

hianyabol adoddan all fenn.

,,Sajnos azt tapasztalom, hogy nagyon sok intézmény esetében alapfeltétel, hogy a gyermek
onellato legyen. Ezért a sulyosan-halmozottan sériiltek esetében nem igazan van elhelyezési

lehetoség a varosban és szerintem a kornyéken sem nagyon.” (9 éves lany édesanyja)

(3) Passziv tipus

A passziv tipust szlilok elsdsorban inaktivitassal jellemezhetdek, s a jovo iranti magatartasuk
foként negativ eredetli. A cselekvés, valamint az elére gondolkodas, tervezeés, csupan végso
esetben keriil napirendre a csaladok életében. Okkal feltételezhetjiik azonban, hogy a
passzivitasnak kiilonb6zd eredetei lehetnek. Ily moédon két egymadstdl elkiiloniild altipus

mutatkozik meg; az énvédd, valamint a tdajékozatlan.

A jorészt félelemmel és kétségekkel atszott jovordl alkotott képzetekre gyakran a Freud-i
énvédd mechanizmusokhoz hasonlé mdédon reagalnak az érintettek. Habar a vizsgalat soran
kompetenciambol és  fokuszaltsagombol addédéan nem végezhettem pszicholdgiai
feltérképezést, a Freud-i személyiségmodell és elharitdé mechanizmusok tanulmanyozasa
alapjan némi hasonlésag fedezhet6 fel az alanyok altal alkalmazott technikak és az elhdritd
mechanizmusok kozott. Ezen folyamatok soran egy kellemetlen tudattartalom elkeriilésnek
érdekében olyan mechanizmusokat alkalmaznak az egyének, mely esetiinkben az elfojtast,
mint a tartalom kiszoritasat jelenti a tudatbdl (Banfalvi idézi Freud 1996). Ebbdl kifolydlag
tehat igyekeznek kertilni a témardl vald gondolkodast, az eldre tervezést, ugyanis ily modon
képesek megdvni személyiségiiket a rdjuk nehezedd tehertdl, problémaktol. Jellemzden

hozzaférhetéek szamukra a megfelelé informacidk ¢és lehetdségliik is adddna az
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eloretervezésre, de a kellemetlen gondolatok megelézésének érdekében ezekrdl a fogddzokrol

inkabb nem vesznek tudomast.

., Megmondom Jszintén, hogy én azt az elvet vallom, hogy élj a manak. Nem gondolok bele a

Jjovébe, mert az faj. En nem kutakodok..” (10 éves down-szindromas lany édesanyja)

., Mivel még van egy olyan 10 éviink legalabb, mikor lépniink kell, abban reménykedem, hogy
lesznek még addig valtozasok. Nem szeretek a jovére gondolni, mert nem tudom milyen lesz.

Majd, ha itt lesz az ido, akkor szétnézek.” (16 éves kdzépfokban sériilt fiu édesanyja)

A tajékozatlan sziilo tipus tObbségében az informaciohianybdl fakaddéan nem rendelkezik
tavlati tervekkel, valamint gyakorta a tajékoztatasért felelds személyeket, szerveket sem
ismeri. Rendszerint siirgetd lépéseket kell tennie az idedlis megoldas érdekében. A
tajékozatlan sziild azonban nem feltétlen hozzaallasbeli jellemz6ibél adodoan keriil az adott
helyzetbe, hanem bizonyos feltételi adottsagok hidnya nyoman is ezen kategodria tagjava
valhat (pl.: internet elérhet6ség hianya). A tipus el6fordulasa a legelenyész6bb szinten volt
jelen az interjualanyok korében, tobbnyire egy-két intézményi alternativat legalabb meg

tudtak emliteni a szilok.

., Az ilyen gyerekeknek nem sok lehetéség van tovabbtanulasra, amit ez az intézmény felajanl

nekik, az van. Nekiink egyeldre nincsen terviink.” (9 éves lany édesanyja)

Az alkalmazott stratégiakat szemléltetve el6tiinik, hogy a sériilt gyermekeket neveld csaladok
szamos reakcidval élhetnek a jovOre vonatkozo kérdésekben. A kiilonb6zd sziild tipusok
k6zott azonban nem rajzolhat6 ki hierarchia, ezen dimenzidra adott valaszaik nem hatérozzak
meg teljes mértékben a neveléshez, gondozashoz vald viszonyuldsukat. A kategoridkat
tekintve azonban szembetlinden megmutatkozik, hogy a jovOrdl kialakitott képzeteket
alapvetden determindlja a sziilé beallitddasa és tajékozottsdga. Ezen jellemzdkbdl addddan
korvonalazodik a két alapvetd tipus; az asszertiv és a passziv. Amennyiben a sziild nem
szivesen vesz tudomast az eldtte allo akadalyokrodl, a jovo is csak elmosodott, képlékeny
dimenzidként irhato le, hiszen magaban rejti a valtozas lehetdségeit. Ellenben, ha az érintett
tudatosan késziil az elé taruld feladatokra, jovOképe optimistdbb irdnyba tolodhat el.
Mindazonaltal ezen tipusban is észlelhetdek olyan esetek is, melyekben — éppen ellenkezdleg

— a jovO negativ szinezete erdsodik fel, a valasztasi lehetdségek korlatozottsaganak tudataban.

Az ¢érintett csalddok nem gyakorolhatnak hatdst minden, a jOovot alakitod, befolydsold

tényezdre, azonban valaszthatnak, milyen médon veszik ki résziiket a tervezésbdl. Ezen az
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uton azonban magukon, s szeretteiken kiviil senkire nem szamithatnak, hiszen az egyéni
sorsok, egyéni igények, valamint a tdmogatd rendszer hidnyossdgai nem nyujtanak
kitapinthato tampontokat. A felndttkori intézményi struktira ambivalens jegyei — a totalis
intézmények 1étjogosultsagaban rejlé stabilitds, valamint az élhetdbb intézményi formak
csekély szamaban rejlo rugalmatlansdg — mind nagyban eldirdnyozzék a sziilokben kialakult

fenntartasokat, kétségeket.

Osszegzés

A vizsgélat soran lehetdségem adodott arra, hogy megismerjem 20 értelmi sériilt gyermeket
neveld csalad jovordl kialakult elképzeléseit, valamint az eléjiik gordillé akadalyokra,
korlatozottsagra adott valaszreakcitit. A kutatds alapjan elmondhato, hogy a feln6tt kori
elhelyezési alternativak valtozékonysaga és determinaltsdga egyértelmiien eldreirdnyozza a
szllok valasztasi lehetdségeit, mely az allam altal biztositott nappali, vagy tartds bentlakast
nyujto létesitményekre koncentralodik leginkabb. Ebben a kényszerhelyzetben pedig a sziilok
lakootthonok ¢és csalad kozeli ellatasok iranti igénye egyre inkabb ndvekvo tendenciat mutat.
Mindazonaltal ezen szolgéltatasok elérhetdsége a legkevésbé kozelit a valos sziikségletekhez.
A korlatozottsagot, a valasztasi lehetdségek hianyat kizarélag a csaldd egyre hangstlyosabb
szerepe képes ellenstlyozni, mely kvazi egyensuly a csaladok terhének irredlis novekedéseét
jelenti. A szuverén dontések ezen a szinten meglehetOsen csorbulnak, szamos esetben a
csaladi elhelyezés az egyetlen mod a gyermek megfelel életvitelének biztositasara. A Verdes
és munkatarsai (2012) altal abrazolt két végpont tehat erdteljesen jelen van a sériilt gyermeket

nevelo csaladok életében.

Az allami és onkormanyzati fenntartasti intézményeket tobbségeében szinvonalbeli kritikakkal
illeteté sziilok alapvetd észrevételként fogalmaztak meg az anyagi feltételekhez kotott
fejlesztések, korszeriisitések hianyossagait. Jollehet, ezen kritikak is nagyban hozzajarultak
ahhoz, hogy szamottevéen kizartnak tartottdk, hogy gyermekiiket felnétt koraban
onkormanyzati fenntartasi bentlakdsos intézményben neveltessék. Az egyhdzi és civil szféra
nagyban felértékel6dd szerepe azonban a sziilok rendkiviili elégedettségére tart szamot a
szinvonal tekintetében. Meghataroz6 kérdésként meriilt fel ugyanakkor a finanszirozas és

elérhetdség kérdése, mint a hozzaférést nagyban befolyasold tényezo.
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A sziilok jovoképét 0sszességében szamos kiilsd €s belsd tényezd szervezi, mely tényezok
tulnyomodan negativ iranyba terelik az elképzeléseket a felndtt korral kapcsolatban. A jovo
szamos megfogalmazasban, azonban ugyanabban az értelemben vetddott fel az interjuk soran;
kétségbeejtd, kérdéses, homalyos, aggalyokkal és félelemmel teli. Az elkovetkezendd évek,
évtizedek eldrevetitése soran a csaladok ¢letében uralkodo jelleglien kiiitkozik a foként
lehetdség- ¢és informacidhianybdl adodo tandcstalansadg és elutasitds. A mérfoldkovek és
tampontok hidnya pedig leginkabb a sziilok halalaval bekdvetkezd valtozasok, elére nem
lathato fordulatok kapcsan eredményez végletes nézeteket. Az optimalis jovOokép elérésének
érdekében Kkiilonboz6 stratégiak alapjan kategorizalhatjuk a sziilék 1épéseit, melynek
sz€ls6séges tipusai, jellegzetesen tantsitjak a probléma mélységét. A jovo képlékenységét
legkardinalisabban leir6 aspektus talan mégis azon sziilok korében keresendd, akik a jovovel
inkdbb nem gondolva, a jelenre fokuszalva igyekeznek megdvni magukat, s kdrnyezetiiket a

rajuk nehezedd problémaktol.

A vizsgalat soran olyan, az értelmi sériilt embereket érintd problémak keriiltek felszinre,
melyek kellden érzékeltetik, hogy az értelmi sériilt gyermeket neveld csaladok esetében vajmi
kevés szerepe van a reménynek és a bizodalomnak a jovoét illetden. Ezzel pedig a tobb ezer
értelmi  sériilt gyermeket neveld csalddok kénytelenek az egyetlen, még meglévd s
megingathatatlan tdmpontba kapaszkodni, sajat kapacitdsaikat kihasznalni és ez altal egy

¢lhetd életet biztositani gyermekiik szamara.

Dolgozatomban a fent Osszegzett problémakat igyekeztem feltarni és a téma jelentdségét
igazolni. A meglévo tények, adatok, interjuk és kovetkeztetések, illetve a témaban sziiletett
kutatasok csekély szama egyre inkabb erdsiti a tovabbi kutatasok, vizsgalatok sziikségességét.
Természetesen egy mélyebb, reprezentativ kutatds a téma valodi feltdrasanak érdekében
sokkal megalapozottabb eredményekkel szolgalhat, azonban igyekeztem olyan vizsgalatot
megvalodsitani, amely képes betekintést nyljtani az értelmi sériilt gyermeket neveld csaladok
¢letébe, s ezaltal lehetdséget ad arra, hogy ujabb aspektusokat, még feltaratlan szegmenseket

véazoljon fel a témaban.
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Mellékletek

Melléklet 1. Interjuvazlat

l. Altalanos informaciok

Kérem, roviden foglalja 6ssze gyermeke fogyatékossagat és hogy jelenleg milyen
intézményben tanul.

1. A multban igénybevett és jelenlegi intézményi forma ismertetése

Mi a véleménye az eddigi oktatasi rendszerrol? Ha tobb intézményt is igénybe vettek
mar, kérem, néhany sz6ban mutassa be ezeket.

a) (Tobbségi oktatasban vagy specialis oktatasban vett részt gyermeke? )

b) Mi alapjan dontéttek? (kaptak-e segitséget szakemberekt6l, kiilonb6z6é forumokon,
szobeszéd utjan)

C) Mennyiben felelt(ek) meg az intézmény(ek) az elvarasaiknak? (szeretett-e a gyermek
odajarni, kedvesek voltak-e a tanitok, fejlodott-e a gyermek)

d) Milyen el6nyei voltak az intézmény(ek)nek?

e) Milyen hatranyai voltak az intézmény(ek)nek?

f) Mit gondol mennyire volt bd a kinalat a rendelkezésre allo intézményeket illetden?

1. A kozépfoku intézményesitési keretek vizsgalata

»A” esetben kozépfoku rendszerben tanuld, vagy ezt a kort mar meghalado alanyok
esetében felmeriilé kérdések.
»B” esetben alapfoku oktatasban részt vevo alanyoknak szant kérdések.

»A” Mi a véleménye a kozépfoku oktatasi intézményrol?

a) (Tobbségi vagy specialis intézményben tanul(t) a gyermek?)

b) Mi alapjan valasztottak? (preferenciak: napkozi/bentlakas, anyagi terhek,
szakemberek, szinvonal, féréhely)

C) Mennyiben felel meg a gyermeknek a valasztott intézmény? (szeret-e odajarni,
fejlodik-e, megfeleld szakemberek foglalkoznak-e vele)

d) Mennyiben felel meg Onnek a valasztott intézmény? (kiadasok tekintetében,
mindennapok idébeosztasanak tekintetében)

e) Meddig maradhat(ott) ebben az intézményben gyermeke?

® Az integralt vagy szegregalt oktatasra vonatkozé kérdések sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek
esetében irrelevanssa valhatnak, igy azokat csak indokolt esetben alkalmazom.
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3. ,B” Van-e mar elképzelésiik gyermekiik kozépfoku oktatasara?

a) Honnan t4jékozodnak? (hivatalos szervek honlapjardl, szobeszéd utjan,
civilszervezetek segitségével)

b) Milyen szempontok a legfontosabbak? (napkozi, bentlakas, intézményi féréhelyek
szama, oktatds szinvonala, megfeleld szakemberek, anyagi szempontok)

c) Fontos Onnek, hogy mely fenntartd miikddteti az intézményt? (egyhaz, allam, civil
szféra) Ha igen, miért?

d) Milyen tapasztalatai vannak az eddigi fenntarto(kat) illetéen? (szinvonal)

e) Meddig maradhat majd gyermeke ebben az intézményi formaban?

V. A felnott kor alternativai

Van-e elképzelése arra az esetre, hogyha gyermeke korabdl adodéan mar csak a
felnott fogyatékos személyek ellatasara iranyuld intézmények koziil valaszthatnak?
(Megjegyzés: az allam altal meghatarozott keretek kozott a tobbség esetében ez a 24 éves
kort jelenti. Ez alol néhany mas fenntart6 kivételt képezhet, van ahol ez a kor 30 év)

IV/1 Képes lesz az onellatasra

Terveik és lehetdségeik szerint képes lesz-e a gyermek Onellatasra?

1. Haigen, milyen formaban? (lak6otthon, napkozi igénybevétele, teljesen 6nalld
¢let)

2. Az erre valo felkésziiléssel toltott id6 alatt rendelkezésiikre all-e barmilyen
oktatd-neveld intézmény, amely segitségiil szolgal Ondknek ebben?

3. Mennyire kielégitéek és megnyugtatdak ezek a lehetéségek az On és csaladja
szamara?

4. Mi nyujtand a legnagyobb biztonsagérzetet Ondk szdmara? (lakootthon a
kozelben, élethosszig tartd napkozi szolgaltatas lehetdsége, szakember
gondozo6i jelenléte)

IV/2 Nem lesz képes onellatasra

Mivel gyermeke nem lesz képes 6nallo élet kialakitasara, milyen alternativakat

ismer, melyeket igénybe vennének? (bentlakas/napkdzi, gondozé alkalmazasa)

1. Mely formara esne jelen esetben a valasztasuk? Miért?

2. Mennyiben elégedett a lehetoségekkel?

3. Milyen eldnyeit és hatranyait latja az Onok altal legoptimdlisabbnak vélt
ellatasi formanak? (férdhelyek szama, szinvonal, csalad tehermentesitése,
anyagi vonzat, ¢lethosszig tart6 fejlodés lehetdsége)

4. Mi nytjtand a legnagyobb biztonsagérzetet Ondk szamara? (lakdotthon a
kozelben, €lethosszig tartd napkozi szolgaltatas lehetdsége, szakember
gondozoi jelenléte)
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IV/3 Nem képes az onellatasra ezért jelenleg is valamilyen intézményi
formaban vesz részt

1.
2.

V.

Milyen intézményben tanul gyermeke? (fenntarto, képzési forma, korhatar)
Miért ezt az intézményt valasztottak? (kozel van, jokat hallottak rola, nem volt
mas lehetdség)

Mennyire elégedettek az intézménnyel? (fejlédik-e a gyermek, szeret-e
idejarni) Ha nem, valasztananak-e mas intézményt? Milyet?

Meddig maradhat ebben az intézményesitési forméaban a gyermek?

Mi a terviik ezutan? (bentlakas, lakootthon, napkdzi, csaladi egység
megtartasa)

Mi lenne a legmegnyugtatobb megoldas az Ondk szamara? (lakootthon a
kozelben, €lethosszig tartd napkozi szolgaltatas lehetdsége, szakember
gondozdi jelenléte)

A felnott értelmi fogyatékos embereket ellato rendszer értékelése

Mit gondol, melyek a legnagyobb hianyossagai a mai felnétt értelmi fogyatékos
embereket ellato, oktato-nevelo rendszernek?

a) Mennyire jellemz6 a megfeleld informaciokozlés, - szolgaltatas?

b) Mennyire széles a kinalat intézmények tekintetében?

c) Milyen intézményi format hianyolnak? (kiilfoldi, belfoldi példa)

d) Fontos-e Ondk szamara, hogy milyen fenntartd miikodteti az intézményt?
(pozitiv/negativ tapasztalat)

e) Sziikség lenne-e élethosszig tartd ellatd intézményekre, szolgaltatasokra?

f) On szerint a fogyatékossag minden szintje el van-e latva megfelelé

szolgaltatasokkal és intézményrendszerekkel?

VI. A tarsadalom szerepe a kialakult helyzetben

Mennyiben ért egyet azzal, hogy a tarsadalmi gondolkodas és szerepvallalas
fejlesztésre szorul Magyarorszagon? Milyen modszerekkel valtoztatnanak ezen?

a) Az utobbi évek tapasztalatai alapjan tudna-e pozitiv vagy negativ valtozasokat
emliteni a tarsadalmi elfogadassal kapcsolatban?

b) Mennyire kezeli rugalmasan munkahelye, hogy gyermeke specialis igényeibdl
adddoan plusz feladatai, igényei vannak? (miiszakok, szabadsagok, munkaidd)

c) On szerint egy elfogadobb tarsadalom képes lenne-e érdemi és gyakorlati valtozast
hozni és tamogat6 bazisava valni a fogyatékos emberek érdekeinek? (képviseletek,
partfogdk)
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VII.

Amennyiben akad olyan, az interju soran nem emlitett gondolat, amelyet
szeretne megosztani, szivesen fogadom.
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