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El6sz6

Az elmilt években kiillénésen a "Rokkantak Nemzetkézi Eve™
hazai rendezvényei, szervezeti és egyéb intézkedései eredménye-
képpen, megnétt a tarsadalom érdeklédése a megvaltozott munka-
képességlieknek nevezett, és a kulonféle fogyatékossaggal szile-
tett, illetve azt szerzett emberek helyzete irant.

Ez az érdeklédés és a kezdeti lépések azonban nem elégsé-
gesek a helyzet tényleges javitasara. Nem lehetséges egy kam-
pany keretében tudati és ellatasbeli elmaradottsagokat felsza-
molni .

A fogyatékosok problémain belidl viszonylag kis szamu és
kevéssé ismert réteg helyzetér6l kivantunk e kotetben téajékoz-
tatast nydjtani. A kotet mondanivaldja azonban néhany vonatko-
zasban tal is mutat a vizsgalt koéron. igy fontos elvként fogal-
mazédik meg:

- a nagyobb tolerancia iranti altalanos igény;

- a szegregalas, az elkilonités elutasitasa;

- a fogyatékost ellatdé csalad helyzetének kedvez6bb és
sokoldalubb megoldasa, a konkrét viszonyoknak megfeleld
szolgaltatasok igénye.

Természetesen e kodtetben els6dlegesen, a kodzépsulyos fo-
gyatékos fiatal feln6éttek helyzete vizsgalata alapjan, a szik-
séges valtoztatasok igényei fogalmazodtak meg.

A kotetben kézreadjuk harom vizsgalat eredményeit és egy
angliai vizsgalat Osszefoglald javaslatait. Tajékoztatast adunk
a fogyatékosok szileinek érdekvédelmi szervezete és egy klub

mikodésérél, az érvényes szocialpolitikai ellatasokrol.



A kotetben a szil6k vallomasait koézoljuk arrél, hogy ho-
gyan élték /élik/ meg fogyatékos gyermekiikkel kapcsolatosan a
hivatalos szervek és a tarsadalom magatartasat.

A kotettel szeretnénk ramutatni az alapvetd§ valtozasok
szikségességére. 1igy a tarsadalmi kozfelfogast tekintve elfo-
gaddé, nem kirekesztd altalanos magatartas kialakitasa kivana-
tos, valamint valtozatosabb, szinesebb, a konkrét élethelyze-

tekhez kozelebb all6 szolgaltatasokra lenne szikség.

A kotet szerkesztéséhez nyujtott segitségért kodszonetét mondok

Hatos Gyulanak
Krausz Evanak

Budapest, 1985. marcius

Dr.Gayer Gyulané
szerkeszt6



NYILATKOZAT

AZ ERTELMI FOGYATEKOSOK ALTALANOS ES KULONLEGES JOGAIROL+

Miutan az emberi jogoknak az Egyesiilt Nemzetek Szervezete
altal is elfogadott altalanos nyilatkozata kinyilvanitja, hogy
minden embernek, barmily kiloénbségtétel nélkil egyforma és el-
idegenithetetlen joga van az emberi méltdsagra és szabadsagra;

Miutan a gyermekek jogairol szélé és az Egyesiult Nemzetek
Szervezete altal elfogadott nyilatkozat kinyilvanitja a fizi-
kailag, értelmileg és szocialisan akadalyozott gyermekek jogait
az e sajatos helyzetiukbél fakaddé kulonleges banasmédhoz, okta-

tashoz és gondozashoz;

ENNELFOGVA MOST

az "Ertelmileg akadalyozottak ligyeivel foglalkoz6 egyesiletek
nemzetkdzi szdvetsége" /The International Leage of Societies
for the Mentally Handicapped/ az alébbiakban kinyilvanitja az

értelmi fogyatékosok altalanos és kildnleges jogait:

1. cikkely: - Az értelmi fogyatékos személynek ugyanazok az
alapvet6 jogai, mint ugyanazon orszag barmely ugyanolyan koru
allampolgéaranak.

2. cikkely: — Az értelmi fogyatékos személynek joga van megfe-

leld orvosi ellatasra, fizikai gyogyulasra, s olyan nevelésre,

+ Nyilatkozat az értelmi fogyatékos személyek jogairol: Hataro-
zatként elfogadva az ENSZ 2856. /XXVI1/ Kozgylilés 2027. Plena-
ris Ulésén, 1971. december 2o0.-an.

Megjelent: Gyégypedagoégiai Szemle, VII. évf. 1979. 1-2.sz.



képzésre, habilitacidra és védelemre, amely képességei legtel-
jesebb mértéki kifejlesztését lehetévé teszi, tekintet nélkil
fogyatékossaga sulyossaganak mértékére. Egyetlen értelmileg
akadalyozott személyt sem szabad ezekt6l a szolgaltatasoktol
megfosztani koltségkimélés cimén.

3. cikkely: - Az értelmi fogyatékos személynek joga van az
anyagi biztonsagra és ill6 életszinvonalra. Joga van a terme-
I6munkara, vagy mas tartalmas elfoglaltsagra.

4. cikkely: - Az értelmi fogyatékos személynek joga van sajat
csaladjaval vagy nevel@szileivel élni, részt venni a kozodsségi
élet minden megnyilvanulasdban, és részesilni a szabadidd meg-
felel6 tevékenységeiben. Ha intézeti gondozasra van sziksége,
akkor a kornyezeti feltételek alljanak a lehet6 legkozelebb a
normalis életfeltételekhez.

5. cikkely: - Az értelmi fogyatékosnak joga van szakképzett
gyamra, ha személyes joléte és érdeke igy kivanja. Olyan sze-
mély, aki az értelmi fogyatékosnak koézvetlen szolgaltatasokat
tesz, nem mikodhet gyamként.

6. cikkely: - Az értelmi fogyatékos személynek joga van a ki-
zsakmanyolastol, visszaéléstll és lealazé banasmodtol vald vé-
delemre. Ha vadat emelnek ellene, joga van igazsagos biroi el-
jarasra, felel@sségi fokanak mértéke szerint.

7. cikkely: - Némely értelmi fogyatékos — akadalyozottsaganak
sulyossaga kovetkeztében nem képes Osszes jogait értelmes moé-
don o6nmagatol gyakorolni. Mas es6tekben ezen jogok némelyiké-
nek vagy mindegyikének moédositasa a helyes. A jogok korlatozasa
vagy megtagadasa szokasos eljarasnak megfeleld tdérvényes bizto-

sitékokat kell tartalmaznia a visszaélés barmilyen formajanak
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megakadalyozasa céljabol. Ezen eljarasnak az értelmi fogyatékos
személy szocialis alkalmassagat figyelembevevé - képesitett
szakértéi altal tortént - értékelésen kell alapulnia, ala kell
vetni id&szakonkénti felilvizsgalatnak, és biztositani kell a
magasabb hatdosagokhoz valdé fellebbezés jogat.

Mindenekfelett:

AZ ERTELMI FOGYATEKOS SZEMELYNEK JOGA VAN A

MELTANYOSSAGRA

1968. oktdéber 24.

Az "Ertelmileg akadalyozottak ligyeivel foglalkoz6 egyesiletek

nemzetkdzi szovetsége"



vizsgalatok






A vizsgalatot vezette és a kotetet szerkesztette:

Dr. Gayer Gyulané
MTA Szociolégiai Kutaté Intézet
Szakértd kozremlikddok:
Krausz Eva
Budapest XIV._kér. Nevelési Tanacsadd vezetfje

Hatos Gyula docens
Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Tanarképzdé Fdiskola
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Ban Eszter
szakfeligyeld
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Dr. GAYER GYULANE - KRAUSZ EVA -
- HATOS GYULA

Zarotanulmany

Az 1961-1964 kozott sziletett kozépsulyos értelmi fogyatékos

fiatal feln6ttek helyzetének vizsgalata

Bevezetd

1983 végén nyolcvannyolc kozépsulyos értelmi fogyatékos Ti-
atal feln6étt helyzetét vizsgaltuk /87 csaladban/. Koézuliuk het-
venegyen csaladjukban, tizenheten pedig intézetben éltek.

Vizsgalatunk célja az volt, hogy az értelmi fogyatékosok
egy sajatos csoportjanak - a kozépsulyosoknak - a helyzetérél
tajékozodjunk, életiknek egy olyan id6pontjaban amidén mar isko-
lazasuk befejez6dott, tul vannak a munkaba, a csaladba valé
- vagy végleges intézeti elhelyezésbe torténé -, beilleszkedésik
id6szakan. Hogyan élnek és hogyan érzékelik helyzetiket; megkap-
Jjak-e csaladjuktol és az illetékes hivatalos szervektél a szik-
séges segitséget? Van-e munkajuk és milyen, van-e perspektiva-
Juk, sajat helyzetik alapjan megkivanhaté jovgjuk?

Azért esett valasztasunk a kozépsulyos értelmi fogyatéko-
sokra, mert az értelmi fogyatékosok masik két csoportjahoz ké-
pest viszonylag kevésbé ismert mind a helyzetik, mind a tényle-

ges életmédjuk, életlehetdségik.
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- A képezhetetlennek minésitett, sulyos fogyatékosok lgyét

egészségigyi kérdésként kezeli tarsadalmunk. Helyzetlk
vizsgalata szakmai és emberi szempontb6l egyarant igen
bonyolult. Koérulményeik javitasa féként emberi és anyagi
kérdés.

- A kisegité iskolat végzék, az enyhébben fogyatékosok szam-
szerlien legnagyobb csoportjaval toébb vizsgalat is foglal-
kozott az utébbi években, helyzetik ismertebb és a tarsa-

dalomba valé integralédasok megoldottabb.

1. A vizsgalat altalanos keretei és megallapitasai

1. Ertelmi fogyatékossagon belill a kézépsulyosok helyzete, a
vizsgalat céljai és elé6feltevései

Vizsgalatunk azokra a fiatal-felnétt értelmi fogyatékosokra
vonatkozik, akik a mai magyar iskolarendszerben a "Foglalkoztato
Iskolaban" kezdik meg és fejezik be tanulmanyaikat, és akik
szakérték szerint 6nallo életvezetésre nem képesek. Onallo élet-
vezetésre ugyan valdban nem, de iranyitas melletti munkavégzésre
és relative teljes életre azonban igenis képesek.

Roviden szeretnénk a kodzépsulyos értelmi fogyatékosok he-
lyét az egész értelmi fogyatékos kérdéskoron belidl felvazolni.

Az 1983. évi oktoéberi Statisztikai T4jékoztatd szerint
3-tol 18 éves korig gyogypedagogiai intézményes nevelésben kere-
ken 38.000 f6 részesult. Ebb6l kisegitd iskolas volt valamivel
tébb, mint 31.000 tanuld, 6k az enyhébb allapotuak.

Kozépsulyos /imbecillis/értelmi fogyatékos tobb mint 4000 6.



17
/Ebb6l: 6vodas koru 454 gyermek, a tobbi foglalkoztaté iskolak-
ban végzi tanulmanyait; 493 f6 fér6hely hianyaban - heti hat
6raban - csaladjaban részesil oktatasban./
Nincsenek szamadataink a harom év alatti és a 16-18 éven feluli
fogyatékosokrol.
A debilis /enyhén fogyatékos/ kisgyermekek tdbbsége sziletésik
utan, egészen az iskola megkezdéséig, a normal gyermekkdozdssé-
gekben /bélcs6de, oOvodas él. 6ket a csaladban és intézményekben
a "lassabban fejl6dé'", "késbén ér¢', ‘nyugtalan’™, *problémas"
jelzoékkel illetik. 6-7 éves korban - tobbnyire - az iskolaérett-
ségi vizsgalatok eredményei adjak az elsd jelzést e gyermekek
valodi allapotarél. Az un. "Athelyezé Bizottsagok™ /1976-ban
szervez6dtek/ illetékességi korébe tartozik a diagnézis, a don-
tés meghozatala. Az athelyez6 bizottsagok taniigyigazgatasi ha-
taskorrel m(koddd szakmai bizottsagok. Gyoégypedagoégusok, orvosok,
pszicholégusok végzik el a gyermekek vizsgalatat. Amennyiben a
vizsgalt gyermek értelmi fogyatékosnak mindsiul /az értelmi fo-
gyatékossagot az OPIl Gyodgypedagoégiai Osztalya és a Gyogypedago-
giai Lélektani Intézet altal eldirt vizsgalati eljarasokkal al-
lapitjak meg/, akkor allapotatél fuggben, kezdi meg tanulmanyait
a kisegité- vagy a foglalkoztaté Iskolakban.

Nincsenek ugyan megbizhaté adataink arrol, hogy mi torté-
nik azokkal a kisegité iskolat elhagy6é fiatalokkal, akik nem
tanulnak tovabb /és ez a tobbség/ hanem tobbnyire csaladi segit-
séggel munkaba allnak, majd csaladot alapitanak. Azonban annyi
bizonyos, hogy jelentds részik "felszivodik™ a tarsadalomba,
mintegy o6nmaga oldja meg 6nnon habilitacidojat. Az iskolak alta-

laban két-harom évig megkisérlik a végzett tanuldkkal valo kap-
csolattartast, de tapasztalataik Osszesitése nem torténik meg.
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1.1. Mint jeleztik, pontos adatokkal a kodzépsulyos fogyatékosok-
ra vonatkozoan csak a 3-18 évesek vonatkozasaban rendelkezink.
Az oOsszlakossaghoz képest szamuk ugyan elenyész§, de Osszességé-
ben olyan tarsadalmi réteg problémajarél van szé, amellyel egy
orszag szocialpolitikai rendszerének szamolnia kell.

Mindenekel6tt megoldatlan a kozépsulyos értelmi fogyatékos-
sag korai felismerése, igy korai ellatasuk sem biztositott. En-
nek egyik oka, hogy az értelmi fogyatékos gyermekek bejelentése
csak a legsulyosabb csoportokra vonatkozik, masik ok, hogy a ko-
rai felismerés az Gjszulott osztalyokon nem térténik meg, egy-
egy korformatéol eltekintve /Down-syndroma, phenilketonuria sz(-
rés/; a korai diagnosztizalas specialis szakorvosok és vizsga-
lati modszerek alkalmazasat igényelné. A kozépsulyos értelmi fo-
gyaékossag megallapitasara a gyermekek ketté-négy életéve kozott
kerul sor.

A csaladot az els6é komoly megrazkédtatas tobbnyire akkor
éri, amikor a gyermek betdolti a harmadik életévét, és nem veszik
fel az 6vodaba. A gyogypedagogiai o6vodai féréhely pedig igen ke-
vés. A f6évarosban mindoéssze hét helyen mikddnek o6vodak. Orszago-
san az ellatottsag 25%-os, szemben az egészségesek szinte teljes
ellatottsagaval. Tobb megyében egyaltalan nem mikoédik ovoda.

Még ha a gyermeket sikeril is elhelyezni 6vodaba, igen nagy
gond, hogy ezek az o6vodak a gyermek lakdéhelyétél tavol eshetnek,
és sokszor ezért megoldhatatlan a gyermek 6vodaba jarasa.

A gyermekgondozasi segély hat éves korig valo felemelhet6-
sége e helyzeten és a csalad anyagi viszonyain kivant javitani.
Hasonld célt szolgal az emelt Osszegl csaladi potlék. Mindkét

intézkedés a csaladok anyagi terheit kivanja csdkkenteni, azon-
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ban ezek nem kell§ mértékben hatékonyak. Az az anya, aki hat é-
vig, vagy még tovabb is kénytelen otthon maradni fogyatékos
gyermekével, az esetek tobbségében lelkileg is tonkremegy. A
sz6 szoros értelmében megbetegszik, aminek gyakran kévetkezmé-
nye a csaladi élet megromlasa, a csaladon beluli konfliktusok
szaporodasa, stb. Ezen tdl nem "karpotolja" az emelt 6sszegi

csaladi potlék, illetve a hat évig tartd '"gyes'-folyositas az
elmaradé anyai keresetet.

Koztudott, hogy az ép gyermekek csaladjaiban is két keresé
jovedelme "kalkulalt" a megélhetéshez. Fogyatékos gyermekek ese
tében pedig a koltségek magasabbak, ugyanakkor a jovedelem az
anya keresetének kiesése esetében lényegesen kevesebb. Mindezek
miatt kulondsen fontos lenne a kozépsulyos értelmi fogyatékos
gyermekek részére az Ovodai halézat kiépitése, legalabb a varo-

sokban. A kisebb telepiiléseken pedig egyéb megoldasok, kompen-

zal6 moédszerek, eszkozok alkalmazéasa lenne indokolt.

1.2. A kozépsulyos gyermekek iskolaztatasa 6-16 éves korig lé-
nyegében megoldottnak tekintheté. 28 foglalkoztatd iskola és
nevelb6otthon mikdédik az orszagban /a févarosban 3/. Ezeken ki-
viill az utébbi id6ben egy-egy kisegitd iskola mellett foglalkoz-
tatd tagozatok /1-2 osztaly/ jottek létre. A gyermekek lakohely
szétszértsaga miatt az iskolazas dontéen nevelBotthoni elhelye-
zéssel biztositott, de pl. Budapesten és a nagyobb varosokban,
illetve a foglalkoztaté iskolak telephelyén megoldhaté a gyer-
mekek bejarasa. Gyakran azonban a szul6k képtelenek - pl. a f6-
varos kilonb6z6 keruleteib6l a harom mikdéd6é iskoldba - kisérni
naponta gyermekeiket. Ezért gyakran olyan esetekben is bentla-

kasra keriul sor, ahol erre egyébként nem lenne szikség. Ma, ami
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kor szakmai korokben annyi sz6 esik az értelmi fogyatékosok in-
tegralt oktatasarol-nevelésérdél, indokolt lenne azon gondolkod-
ni, hogy ahol csak lehetséges, ne a nevelBotthoni elhelyezés le-
gyen a megoldas, hanem helyette autébusz-halézatok biztositsak

a gyermekek szallitasat. A jelenleg érvényben 1év6é rendelkezé-
sek /142/1972_.MM.sz.utasitas/ lehet6vé tennék a bejarasos varo-
si foglalkoztatdé iskolak szervezését. Ez utébbi formara sok pél-
dat latunk kulfoldon is, ahol autobuszok koézponti gyillekezd he-
lyekrél szallitjak a gyermekeket az iskolaba és haza. igy a
gyermek nem szakad ki a csaladbél, a csalad nem szokik el a fo-
gyatékos gyermektdl, és végil de nem utolsé sorban, a gyermek
ugyanazt az életet élheti, mint a tobbi, csaladban é16 tarsa.

A legjobban felszerelt intézetek sem képesek minden gyermek e-
gyéni sziukségleteinek kielégitésére, és arra sem, hogy termé-
szetes modon megismertessék a fogyatékos gyermeket a "kinti vi-
l1ag"” ingereivel. Az érzelmi kapcsolatok is természetszerlien mas-
ként alakulnak a csaladban. A kivanatos megoldas az lenne, ha

a szulék valaszthatnanak a bejarasos és a bentlakasos forma ko-
zott. Ma még csak Budapesten, Gy6rben és Miskolcon mikédik beja-
rasos foglalkoztaté iskola. Tapasztalatai jok, sok sziulé szive-
sen hozna vissza a nevel@otthonbol gyermekét. Nehézségek e té-
ren is a gyermekek utaztatasaval vannak.

A kozépsulyos értelmi fogyatékos gyermekek iskolai fejlesz-
tése 18 éves korukig meghosszabbithaté. Az iskolak az utébbi
években éltek is ezzel a lehet6séggel. Napjainkban kialakuléban
van az a gyakorlat, hogy a foglalkoztatd iskola utani két évet
/16-t6l 18 éves korig/ a munkara valo el6készitésre forditjak.

Az a felismerés, hogy szikség van a kozépsulyos értelmi fogya-
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tékos gyermekek munkara valé elb6készitésére - nem uj keletl. Az
1950-es években mikédé un. 'Gyodgypedagédgiai Gazdasagi Foglalkoz
tatoé Intézet'-ek is ezt a célt szolgaltak. Abban az id6ben azon
ban még nem valasztottak kildon az enyhe és kodzépsulyos értelmi
fogyatékosok nevelését. Az évek soran az intézményekbél kiszo-
rultak a kozépsulyos értelmi fogyatékos gyermekek, mert a 6
cél ebben az id6ben az intézethez tartozé gazdasagok minél ered
ményesebb Uzemeltetése volt. igy a kozépsulyos fogyatékos gyer-
mekek tobbsége 16 éves korban visszakerilt a csaladhoz. Nevelé-
suket éppen akkor hagytak abba, amikor munkaérettségik éppen ki
alakult és sor kerulhetett volna a folyamatos munkara. Ezt a
hianyt igyekeznek pétolni a mai foglalkoztaté iskolak, a terje-

dében 1év6 munkara el6készitd csoportok megszervezésével.

1.3. Mindezek ellenére a foglalkoztatd iskolat elhagyd fiatalok
munkaba helyezése ma még igen korlatozott szamban valdésul meg.
A csaladdal rendelkez6k,a bentlakassal jaro foglalkoztatd isko-
lai képzés utan, tehat tobbségikben visszakerilnek a csaladba,
illetve Ujra intézetbe keriulnek, f6képpen a csalad nélkuli al-
lami gondozottak. Vegyik a kedvezébb megoldast - ha csaladba
keriulnek vissza - mi kovetkezik. A csalad felkészuletlen a tiz
éve neveldbotthonban él16 18 év koruli fiatal fogadasara, foglal-
koztatasara, illetve nevelésére. Otthon egyedil nem hagyhatok,
hiszen éveken at megszoktak, hogy életrendjiuket, napirendjiket
allandéan a felnéttek iranyitjak; soha nem voltak egyedil; min-
dig egyitt voltak kortarsi csoportjukkal. Egyitt tanultak és
egylutt dolgoztak. A hirtelen bekovetkez6 életforma-valtas min-
denki szamara nehéz. Az értelmi fogyatékos ember szamara érthe-

tetlen, atlathatatlan az uj helyzet. Sok esetben azokat a mun-
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kakat sem tudja otthon elvégezni, amit a nevelSotthonban mar jol
begyakorolt. A csaladban éveken at vendégként tartézkodott, orul-
tek neki és 5 is orult mindenkinek. A tartés otthoniét, ha még
egyedilléttel is parosul, el6bb-utébb kiulénb6z6 bajok forrasava
valhat. A szil6k munkahelyet igyekeznek talalni, ami azonban
gyakran helyben nem sikeril. Ekkor kezd6dik meg igazi kalvaria-
Juk .

Ma Magyarorszagon a kozépsulyos értelmi fogyatékosok részé-
re a munkalehetfségek a tényleges lehetségesnél joval korlato-
zottabbak. Munkaalkalmassagi vizsgalatokat ugyan végez az Ertel-
hii Fogyatékosok Orszagos Szocialis Foglalkoztatd Intézete /Duna-
keszi/ és az egyén allapotanak, képességeinek megfeleld munka-
helyet ajanl, illetve keres a lehet8ségeken belul - am mindez
kevés. Tobb évtizedes tapasztalatok azt bizonyitjak, hogy ezek
a fiatalok tartésan csak olyan munkahelyi koérulmények kozott ké-
pesek eredményes munkara, ahol némi védelemben részesiilnek. Ez
esetben védo munkahelynek tekinthetink minden olyat, ahol a
fiatalt elfogadjak, ahol mindig van egy 6t iranyité dolgozé.
Szerencsés esetben a szul6é sajat munkahelyére viszi /viheti/
gyermekét, ahol 6 vagy mas munkatars biztositja ezt a védettsé-
get. A hivatalosan véd6é munkahelynek mindsitett munkahelyek sza-
ma ma Magyarorszagon huszondt, 380 allashellyel - ebb6l Buda-
pesten 150 f6 - és munkasszallas hattérrel Osszesen 230 6 ré-
szére van elhelyezés. Az elmult tiz évet vizsgalva a védé munka-
helyek szama tulsagosan lassan emelkedett /1971-ben 170 volt/.

A védé munkahelyeken kiviil sok értelmileg sérilt ember dol-
gozik a kerileti tanacsok altal fenntartott szocialis foglalkoz-

tatokben, vagy valamilyen szovetkezet bedolgozdjaként.



23
Korukben is a foglalkoztatas zuhanasszer(i csdkkenése kovetkezik
be a 35-40 éves kor utan. Az életkori adatokbdl UGgy tlnik, mint-
ha ez a réteg 4o éves korara munkaképtelenné valna. Ez olyan
feltételezést von maga utan, hogy a koézépsulyos értelmi fogyaté-
kosoknal az eldregedés hamarabb kovetkezik be, mint egyébként.
Hogy ennek kizarélag bioldégiai okai lennének, e tekintetben su-
lyos kételyeink vannak.
Ami a varhatd élettartamot illeti a szakemberek - és a szakiro-
dalom - nem latnak kildnbséget az egészségesekhez képest. igy
még indokoltabb a munkarél és az élet tartalmas, hosszutavu

programjarol gondoskodni .

1.4. A csaladok ha nem tudnak munkat szerezni vagy/és megbirkoz-
ni az otthoni neveléssel, ugy szocialis foglalkoztaté intézet-
ben illetve szocialis otthonban igyekeznek helyet talalni gyer-
mekiuk szamara.

Az a gyakorlat, hogy a bentlakasos, szakositott szocialis fog-
lakoztatdé intézetek ameddig csak lehet, benttartjak gondozot-
taikat. Azonban a munkaképesség csokkenésével, a leépiléssel
egylutt jardé folyamatok alapjan - ha mar nem tudjak az intézet-
ben tartani, Ugy - régebben az 6regek szocialis otthonaiba,
Ujabban specialis szocialis otthonokba helyezik 6ket.

Biztos, hogy az intézetekben él8k hospitalizalddnak, s igy
az eldregedés az intézetekben él6knél hamarabb kévetkezik be.
Kulénosen all ez a szocialis otthonokra, ahol a szakszerl fog-
lalkozas sem allapotuknak megfelel8en biztositott. Legkedvez&bb
tehat a helyzet a csaladban él68k esetében.

A csaladban él6knél is lehet ugyan tapasztalni az eldregedési

tineteket, ez azonban todbbnyire kés6bb jelentkezik és 6sszefigg
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azzal a ténnyel, hogy a szil6k tobbsége 70 éves, vagy afolotti,
mire kozépsulyos értelmi fogyatékos gyermekik mondjuk negyven
évessé valik. Nehezen tudjak vallalni igy azt a feladatkomplexu-
mot, amit fogyatékos gyermekik gondozasa, - esetenként - munka-
helyre kisérése, képességeinek karbantartasa jelent.

A csaladokban a legf6bb probléma, hogy hogyan tudjak bizto-
sitani gyermekik jov6jét arra az id6szakra, amikor 6k mar nem
tudnak gondoskodni roéluk. Ezért igyekeznek rokkantta nyilvanita-

sukat illetve id6beni intézetbeni elhelyezésiket biztositani.

1.5. A csaladok szinten semmiféle érdemleges segitséget nem kap-
nak ahhoz, hogy foglalkoztathaté és bizonyos kdrben készségek-
kel rendelkez6, gyakorlati tevékenységekkel ellathaté gyermekeik
helyzetét kedvez6bben oldjak meg. Nincs szerves kapcsolat a csa-
ladokkal példaul annak érdekében, hogy segitse a foglalkoztato
iskolakban megszerzett képességek gyakoroltatasat, hogy a szilék
ezt elsajatitva gyermekik képességeit megtartsak, esetleg fej-
lesszék is.

Kritikus élethelyzeteikben, a csalad épsége megblrzése érde-
kében, pl. nem kapnak szocialis segitséget sem. igy érthetd,
hogy a csaladok, még akik vallaljak is nagy er6feszitések aran
a gyermekik csaladban valé nevelését, el6bb-utébb arra kénysze-
rilnek, hogy megoldjak végleges elhelyezését még akkor is, ha
az nem a legjobb a gyermekiknek. Ez a helyzet senkinek sem jo,
nem jo az intézetbe keriulének, mert beszikil, o6rdomtelenebbé va-
lik az élete, nem jo a szul6ének - de nem j6é az allamnak sem,
mert az intézeti elhelyezés a legkdltségesebb. Egy fér6hely
fenntartasa havi 4-5000 forint korili Osszeget jelent. Koltsé-

gesebb tehat az intézeti fTérbhelyek fenntartasa, mintha ennek
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egy részét a csalad kapna, illetve a csaladok anyagi er6feszité-
seit is figyelembevéve mas korszerl elhelyezési alternativak ki-
alakitasara torekednének.

Nem a legidealisabb megoldas az sem, ha a harmincét-negyven
évesek nyugdijasokka valnak, még akkor sem, ha csaladjukban élve
csendes egyhangusagban alkalmazkodnak megoregedett szileik élet-
médjahoz. Ennél még kedvez6tlenebb - mindez igen gyakori -, ha
lIényegében egész életiket intézményekben toltik el. /lIskolazasuk
a foglalkoztatd iskoldban torténik, majd utana foglalkoztatd in-
tézetben, vagy szocialis otthonban folytatodik./

Teljesen hianyoznak a csaladokat megfelelen tamogato val-
tozatos modszerek /human szoltaltatdsok/ és rendszerek. Mint em-
litettik, nem elég a gyoégypedagogiai oOvodai halézat, de megol-
datlan a munkabahelyezés, a kulturalis foglalkozas és nem megfe-
leld szamukra a szul6k megdregedése, vagy halala utani életdt
jelenlegi gyakorlata sem.

Mindezen kérdéseket olyan szocialpolitikai feladatnak tartjuk,
amelyeknek megoldasa nem odazhaté el, ha elismerjik, hogy az é-
rintett rétegeknek is joguk van a lehet6ségeikhez képest telje-
sebb életre, a munkara, a mivel6désre, csaladi életre, stb.

A fentiek megvaldsitasat tlzte ki az 1982-ben megalakult
Ertelmi Fogyatékosok Sziileinek Erdekvédelmi Szdvetsége. A Szd-
vetség azonban a fenti célokhoz képest alkalmatlan formaban, a
Hallassériltek Orszagos Szovetségének "szekcidjaként™ jott lét-
re. Az onallésag hianya nyilvanvaléan nem kedvez a leirt célok
megvalositasanak. /Részletesebb tajékoztatas nyujtunk a kérdés-

rél késébbiekben./
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2. A vizsgalathoz kialakitott minta és médszerek

A vizsgalati minta nagysaganak megvalasztasanal abbol in-
dultunk ki, hogy egy-egy évfolyam végz6 létszama egy-egy fFoglal-
koztat6o iskoladban lo-12 6.

Miutan mi a mar felnéttkorba kerulteket akartuk megkeresni, ha-
rom évfolyam teljes iskolai létszamanak népességét vettik figye-
lembe .

Vizsgalédasunk teriletileg is reprezentalni kivanta az orszagos
helyzetet. Budapesten kivil Békés-,Hajdu-, Komarom-, Pest-,
Szolnok-, Vas- és Zala megyei foglalkoztat6é iskolaban végzettek-
re terjedt ki vizsgalatunk. Ezekben a megyékben csak részben van
ma szocialis intézet /Hajdu-Bihar, Pest és Szolnok megyékben/,
a masik harom megyében nincs, ezért az elhelyezési helyzet is
itt rosszabb. Tehat kedvez6bb és kedvezétlenebb helyzetl megyék
kerultek a vizsgalatba.

Egy-egy teljes végzett évfolyam létszamat vettik Ffigyelembe.
Véletlen volt azonban kivalasztasunk a tekintetben, hogy jelen-
leg a kivalasztott személyeket hol talaljuk az iskola elhagyasa
utan. Jelent6s kutatd munkara volt szikség esetenként ahhoz,
hogy az iskoldk névsorédban szereplé régi lakcimek alapjan kiin-
dulva megtalaljuk a keresetteket.

A tényleges eredmény azt mutatta, hogy koziulik jelenleg 71-en
csaladjukban, 17-en pedig intézetekben élnek. Néhany felvett
anyag oly mértékben volt hianyos, hogy feldolgozasarol le kel-
lett mondanunk. igy a loo fére tervezett vizsgalat 88 személyrdl
tudott minden f6bb vonatkozasban hiteles informacidkkal szolgal-

nr .
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Kérdéiv segitségével kérdezébiztosok - tapasztalt gyogype-
dagégusok - keresték meg a fogyatékos fiatalokat, illetve szilei-
ket. A kérdd@iv két részbdl allt: egyik része a sziul6knek szolt,
a masik a fiatalokra vonatkozé kérdéseket tartalmazta. Ezért
egyes kérdéseket illetéen atfedéseket is beterveztink, hogy a

szil6é és a fiatal véleményét egyarant megismerjik.

3. Altalanos helyzetkép

Vizsgalati eredményeink rovid osszefoglalasa:

A 88 f6 koziul - akikre a vizsgalat kiterjedt - 7l1-en csa-
ladjukban éltek, 17-en pedig intézetekben. /Egy csaladban két
fogyatékos élt, ezért a vizsgalt csaladok szama 70 volt./
Nyilvanvaldé volt, hogy érdemes kiulon vizsgalni kik és miért él-
nek intézetben, és felmerilt az az igény, hogy a csaladokban
éléket a csalad anyagi helyzete szerint kildnbdztessik meg.

A csaladok ugyanis meglehetésen homogének voltak két fontos vo-
natkozasban. Zomik vidéki, és a szulék iskolai végzettsége al-
talaban alacsony.

Relative a legnagyobb aranyban varosi és tanult szil6ket az in-
tézeti elhelyezettek kozéott talaltunk. Ott a két végponton: a
teljesen maganyos allami gondozottakat és a gyermekikkel toérédé
tanultabb szulék gyermekeit talaltuk. Fels6fokl képesitésli szi-
16 a 17 intézeti fiatal kozott 4 esetben fordult eld, a 16
rossz anyagi helyzetid csaladban nem volt fels6foku végzettségl
szUl6 és az 54 kedvez6bb helyzet(i csaladban is csak két szil6
volt magasabban képzett. Az intézetekben él6k részben tehat ar-

vak, elhagyottak, allami gondozottak, vagy olyan csaladokbdl
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keriltek ki, ahol a szil6k uUgy definialtadk o6nmaguk és gyermekik
szamara is, hogy jobb ha a végs6 megoldasra, az el8bb-utébb szik-
ségessé valo intézeti elhelyezésre rendezkednek be.

Egyetlen kézenfekvd csoportositasi ismérv kinalkozott a
csaladokban él6k szamara, éspedig, hogy az anyagi viszonyaik alap-
Jjan kedvezd, vagy kedvez6tlen helyzetl csaladokban élnek. A csa-
ladok min6sitése, miszerint kedvez6ek a csalad anyagi viszonyai,
vagy kedvezétlenek, igen relativ. Voltaképpen csupan a nagyon
sulyos anyagi gondok koézott él6khdz képest lehetett tdbbségiket
J6 helyzetilnek min6siteni. Valddi '"médos', '‘gazdag" csalad lé-
nyegében nem volt talalhat6. Mégis a relativ jobb helyzet volt
az egyetlen lényegi eltérés, amely a fogyatékos gyermekik tarta-
sat, nevelését valamivel koénnyebbé teheti.

A kedvez6bb anyagi helyzetl 54 csaladbol teljes csaladot
talaltunk 39-ben, a 16 kedvezétlen anyagi helyzet(i csaladbol pe-
dig 14-ben.Gyermekét egyediill neveld szilé a kedvez6bb helyzeti-
ek kozott 6 volt /ebbdl o6tnél az anya neveli a gyermeket/, a
kedvez6tlen anyagi helyzetieknél két gyermekét egyedil neveld
szul6ét talaltunk, az egyikben apat, a masikban anyat/.

A kedvezb6bb anyagi helyzetben lév6k kdzétt 8 csaléadban
nincs mas gyermek, mint a beteg gyermek,/!/ és 16 csaladban raj-
ta kivil még egy gyermek van, két testvére csupan 6t, harom
vagy ennél tobb testvére két fiatalnak van. A kedvezétlen anyagi
helyzetben l1év6k kdzott egy testvére ot, 2 testvére
négy, €s 3 vagy tobb testvére hét kodzépsulyos fogyatékos fiatal-
nak volt.

A kedvez6 anyagi helyzetben l1évéknél a testvérek kozott

négy, a kedvez6tlen helyzetilek kozott nyolc csaladban volt ér-



telmi fogyatékos testvér.
A csaladok szamara gyakran sulyos megproébaltatast jelent a fogya
tékos gyermekik nevelése. Tapasztalatok szerint e csaladok nem
bomlanak fel nagyobb aranyban, mint altalaban, s6t bizonyos 06sz-
szetarto eré6t is jelent a kozos feladat. Ezzel egyitt, kialond-
sen a tanultabb csaladokban, sulyos konfliktusoktdél terhes a
mindennapi élet. Mas életmodra kell berendezkedni, nem élhetnek
ugy, mint mas hasonlé csaladok. A tarsasagi élet csaknem hiany-
zik, az anyagi javak el6teremtése nehezebb, a kulturaval is mas-
képpen élhetnek, ritkabban jutnak moziba, szérakozni, stb.
A fogyatékos gyermekkel rendelkez6 szil6k szamara az egyetlen
hatékony allami '"segitség-forma™ ma az intézeti elhelyezés.

A 18. életéviket betdoltott fiatalok - ha nem allnak munkéa-
ba - rendszeres szocialis segélyben részesilhetnek. /1979/V. EUM
rendelet/. A segély oOsszege a csaladi egy f6re es6 jovedelem
flggvényében jar, - vagy nem jar. Amennyiben ugyanis az egy f6re
Jjutd csaladi jovedelem meghaladja a mindenkori ©6zvegyi nyugdij
minimalis /jelenleg 1870 B Osszegét, Ugy mar nem jar a rendsze-
res segély, amennyiben ennél kevesebb, Ggy ennek mértékéig ki-
egészithetd segéllyel .e szabalyozas rendkivil sujtja éppen azo-
kat, akik valamilyen ok miatt nem dolgozhatnak /pl., mert egész-
ségi allapotuk nem teszi lehetévé, vagy a lakéhelyen nincs al-
kalmazasi lehet8ség, stb./.

A vizsgalat soran azt tapasztaltuk, hogy nagyon szikmarkuan
élnek a helyi tanacsok a kozépsulyos fogyatékos csaladtagot el-
laté csaladok segélyezésével. Rendszeres szocialis segéllyel
mindossze 7 esetben talalkoztunk /6 esetben a kedvez6bb anyagi

helyzetl csaladokban/. Rendkivili segélyr6l 3 kedvezétlen hely-
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zetl csaladban tettek emlitést.

Akik tehat eleve sok szempontbd6l egyébként is hatranyban vannak,
azokat sujtjak méa a szocialis ellatas ter°n is. Az egész el-
latas alapjaiban nagyon alacsony jovedelmi kisz6bokhoéz kotott,
tehat ez eleve nem enged semmiféle valédi kompenzalast.

A masik rendszeres anyagi ellatasi forma a /rokkant/nyug-
dij , amely az érvényes szabalyok szerint annak jar, aki lega-
labb két évet dolgozott munkaviszony formajaban. Ennek Osszege
szintén alacsony /lasd a Fuggelékben/. Semmiképpen nem teszi
lehet6évé, hogy abbol - ha nincs csalad, vagy nem tud anyagilag
segiteni - a kozépsulyos fogyatékos feln6tt megélhetését bizto-
sitsa. Mindez eleve intézeti ellatas felé tereli az érdekelte-
ket. Az intézeti ellatas pedig a legkoltségesebb és egyben a
legkevésbé ad valasztasi lehet6séget a szulék és a fogyatékos
feln6ttek szamara.

A megkérdezettek tobbsége, kedvezd és kedvezétlen anyagi
helyzetliek egyarant, nem kér és nem is var a tarsadalomtél se-
gitséget.

Valészini, hogy tarsadalmi tapasztalataik megmutattak,
hogy részben érdemi segitséget nem remélhetnek, részben a kap-
hatd tamogatast megalazé kérelmezésekhez kotik, erre pedig nem
szivesen vallalkoznak.

Mindezek a tényez6k még alahlzzak a munkara felkészités
és munkdba helyezés fontossagat. Az egzisztencialis szerepén
tul a személyiség fejlbédése, az 6nndn lehetbségei megvaldsita-
sa is rendkivili jelentféségl a munka. Az elhelyezkedés megol-
datlansaga, a kozépsulyos fogyatékosokat és hozzatartozoikat

fokozottan kiszolgaltatotta teszi.
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Az intézetben él16 fiatalok foglalkoztatasa lényegében meg-
oldott. Nem igy a csaladdokban él6k esetében. A 71 csaladban él6
fiatal kozul 35-en dolgoztak /alkalmi munkarél 3-an szamoltak
be, tovabbi 3-an értelmi fogyatékos napkézit latogatnak/. Ami
a fogyatékos feln6étt gyermekek munkaba helyezését illeti, mind-
két csoportnal kb. Tfele-fele aranyban nem rendelkeznek munka-
hellyel. Természetesen a szegényebb csaladokat jobban sdjtja,
ha fogyatékos gyermekil nem dolgozik és nem keres.

A kozépsulyos értelmi fogyatékos fiatalok tobbsége - és
nemcsak a vizsgalati anyagban - 6rommel dolgozik és alkalmaz-
kodik a feln6ttek normaihoz, ha cserébe megértést, szeretetet,
érzelmi biztonsagot kap. Ifju korban sem jellemz6 rajuk az o6nal-
lI6sodasi torekvés, a szul6kt6l - gondviseldktél - vald elsza-
kadasi vagy. Erzik, hogy a csalad nyGjtja a biztonsagot, a vé-
delmet. Ezért még 30 vagy 40 éves korban is gyermeki médon ra-
gaszkodnak szileikhez és mindazokhoz a feln6ttekhez, akik segi-
t6 szandékkal kozelednek feléjik. Ez az 6 nagy szerencséjik,
mert igy tudjak elérni, hogy szileik képesek legyenek rdéluk
egy életen at gondoskodni. Ez a képességik éppen helyzetikbdl
adédik, megbérzik gyermeki statusukat felnétt korukban is a csa-
ladban, és a csalad is kevésbé érzi azt a 'terhet", amit valé6-
jaban jelentenek.

A kedvez6tlen anyagi helyzetl csaladok kérében - és ez a
kedvez6étlen helyzet egyik tényez6je is nyilvanvaldéan - nagyobb
aranyban taladkozni tartésan beteg, rokkant, fogyatékos fbékere-
s6vel, illetve szil6vel. A 16 kedvezétlen helyzetl kozul ugyan-
annyi a sulyos beteget ellatdé, mint az 54 kedvez6bb helyzetl

kozul. A fogyatékos csaladtag aranya is kedvezétlenebb az anya-
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gilag nehezebb koridlmények kozott é16 csaladokban.

Ami a lakashelyzetet illeti, a két csoport életkorilményei koz-
ti kiulonbséget jol jellemzi, hogy a kedvezétlen helyzetilek ko6-
zott egyetlen Osszkomfortos vagy félkomfortos lakassal rendel-

kez6vel sem taladlkoztunk, minden lakads komfortnélkuli.

A lakasok komfort fokozata

Komfort fokozat A csaladok relativ anyagi helyzete

kedvez6 kedvezétlen
Osszkomfortos 19 -
Félkomfort 13 -
Komfort nélkili 22 16
Osszesen 54 16

Kitlnik azonban az is, hogy még a kedvez6bb anyagi helyzet(
csaladok kozott is magas a komfortnélkili lakasok szama.

A legjelent8sebb eltérés a lakas karbantartottsagaban mu-
tathatd ki, ami az egész életvitel eltérésében ragadhatdé meg.
A kedvezétlen helyzetl csaladok lakasait elhanyagoltnak és
szegényesen felszereltnek talaltuk /16-bol 14 esetben, és csu-
pan két esetben talaltuk a szegényes felszereltség ellenére
apoltnak a lakast./

Nem meglep6, hogy a kedvezétlen anyagi helyzetl csaladok-
ban auté, motor nem volt talalhat6é. A kedvez6bb helyzetliek ese-
tében 11 csaladban volt autd, egyben pedig motor.

/Szaz haztartasra 1982-ben - a kettds jovedelmld keres6knél -

28 autd esett. Forréas: Statisztikai Zsebkényv, 1982./
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A kedvez6bb anyagi helyzet(i csaladok koézul 21 jelezte, hogy
Uduléshez jutott az elmalt 6t évben. A kedvezétlen helyzetliek
kézul egy sem udult.
A kedvez6bb helyzetl csaladokban a bemondasok alapjan ki-
alakult egy f6re es6 csaladi jovedelem atlagosan 2700 forint
koruli, tehat igazan nem magas. A kedvezétlen koérulmények kodzott

él6k esetében 1200 forint /1/.

IX. A j6 és elfogadhatdé anyagi korulmények kozott éldk

Otvennégy csalad adatait dolgoztuk fel ebben a csoportban.
De mit is jelent ez, tulajdonképpen, melyek azok a tényez6k, a-
melyek miatt az 54 csalad helyzetét kedvezébbnek lehetett Ttél-
ni? A f6 tényez6k a csaladi Osszetételbdl, az egy fére jutd jo-
vedelem alakulasabél és a lakashelyzetb6l, mint adottsagbol ko-
vetkeznek .

A csoport nemek szerinti megoszlasa: 35 férfi és 20 né.
/Egy csaladban két kozépsulyos fogyatékost talaltunk, igy a foék
szama 55/.

A vizsgalatba bevont csoportban valamennyi személy még nét-
len illetve hajadon volt.

Bintetve egy férfi volt, hat hoénapra, behatolasos lopasért.

Ez 1980-ban tortént, azéta sem bintetése, sem kihagasa nem volt.
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1. A csaladok osszetétele

A csaladok Osszetétele szerencsésen alakul még ebben a
korban. A szil6k fele még 6tvenes éveiben van.
Teljes csaladot talaltunk a vizsgalt csoport 70,3%-aban /38
csaladban/.
Ebb&6l 14%-ban csak a fogyatékos vsz. élt a szul6kkel, a tdbbi-
ben 1-2 ép testvérrel egyutt, - akik koézil a tébbség tul volt
a serduld koron. 7 csalad élt a nagysziulé6kkel. Ugyancsak 7 cson-
ka csaladot talaltunk, ahol az egyik szilével él a fogyatékos
felnétt.
Viszonylag magas azonban az olyan csaladok szama, amelyekben a
vizsgalt személyek mar ma is nehezen tudnak élni és a jov6juk
meglehetésen bizonytalant ezeket vagy a nagyszilék tartjak el,
vagy egyéb rokonok. Ezen utdébbi csoportban volt a leggyakoribb
az aggodalom a fiatal elhelyezése tekintetében és mar most
tobb esetben jelezték, hogy szocialis intézeti férbhelyet kér-
tek. A férdhelyek szama ugyanis szikds és hosszu varakozassal
/1-2 év/ kerilnek be a jelentkezdk.
Ugyanakkor a teljes csaladokban altalanos volt az a vélemény,
hogy a fiatalt nem kivanjak elbocsajtani a csaladb6l és az in-
tézeti elhelyezésr6l tudni sem akarnak.

A szul6k adataibdol még a kovetkezbket tudjuk meg:

Az anya, aki a fogyatékos gyermek életében kulcsszemély, a
csaladok 9o%-aban talalhaté meg. Eletkorat tekintve tobbségiik
munkaképes korban van /71%/ és viszonylag kicsi /3,7% az 1920
elétt sziletettek szama. A 49 anyabol a tobbség tehat hazas, 4

elvalt és 6 6zvegy anyat talaltunk.
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Iskolai képzettségiket tekintve az alacsonyabb végzettsé-
gliek csoportjaba sorolhaték. Bar gyodgypedagoégiai iskolat egyik
sem végzett, viszonylag magas a 8 altalanost be nem fejezettek
aranya /48%/, és alig talalunk kozépiskolat végzett anyat. Eb-
ben a csoportban az anyak koézil senki sem volt, aki fels6foku
végzettséget szerzett volna. Ez az arany annak is betudhaté,
hogy a vizsgalatba vontak javarészt falun él6 csaladok - és
kisebb aranyban talaltunk csak csaladokat Budapestrél, Debre-
cenbdl vagy Szombathelyrdl.

Az anyak foglalkozasukat tekintve 12-en haztartast vezettek,

5 mez6gazdasagi munkas, 9 nem mez6gazdasagi Ffizikai munkas, 4
szakmunkas munkakérben dolgozott. Adminisztrativ munkakorben

4, alacsonyabb szint( szellemi munkakdorben 1 anya dolgozott.
Vezet6 allast senki sem toltott be. Nyugdijas volt az anyak ko-
zul 14.

Az apék némilea id6sebbek. Tobb helyen hianyoznak a csa-
ladbol az apak, korai halal miatt /13 f6/. Viszont magasabb
koztuk az aktivak szamaranya is /80%/. 2 elvalt és 2 6zvegy
van a 42 apa kozott. Iskolai végzettségiket tekintve itt sem
talaltunk gyogypedagogiai iskolaban végzettet, 45% az, aki nem
tudta a 8 altalanos iskolai osztalyt elvégezni, koézépiskolat
ketten és fels6fokl végzettséget ugyancsak ketten szereztek.
Az apak foglalkozasukat tekintve hasonldéan az anyakhoz, zomé-
ben mezégazdasagi fTizikai munkasok: 9 f6, illetve nem mez8gaz-
dasagi fizikai munkat végzett lo f6. Szakmunkas volt 8 16,
7-en pedig termelésiranyitok illetve vezet6 beosztasuak. Az
apak kozil nyugdijban volt a felmérés idején 8 f6.

Az apak képzettsége a fiatalok helyzetének megitélésében
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és a rajtuk vald segitségben is érezteti hatasat: volt olyan
apa, aki gyermeke /Down-kéros, sulyosan sérult fil/ munkaba he-
lyezéséért, valamint a megfeleld védé munkahely kialakitasaért
sokat tett.

A csaladokban &attekintettik a betegek és fogyatékosok meg-
jelenését. A csaladok tobb mint felénél ezekben az években a
fogyatékos fiatal kivételével - akit nem szamitottunk -, sem
beteget, sem fogyatékost tovabbiakban nem talaltunk. A beteg-
séggel kiszkddok kozott tobben voltak az anyak /9 f6/ valamint
a nagyszulék /6 f6/. A mozgasszervi fogyatékossag 3 esetben,
érzékszervi fogyatékossag 4 esetben, mig értelmi fogyatékossag

kulonféle szintjei 5 esetben fordultak eléd.
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2. A csaléadok jovedelmi helyzete a jovedelem-szerz6k csaladi

szerepeil szerint

Anya Apa Keres6 Csaladfenntar-
Hatarok munka- nyug- minka- nyug- gyerek td nagypa
kereset dij kereset dij /nyugdij/

looo alatt 1 - - - - -
lool-1500 - i - - - -
1501-2000 3 4 - - 1 -
200l1-2500 4 1 1 - 2 -
2501-3000 3 3 1 - 9 3
3o00l-3500 7 1 8 3 2 -
350l1-4000 2 2 6 2 5 -
400l1-4500 1 1 1 - - -
4501-5000 - - 6 1 - 1
5001-5500 1 - 2 1 - -
5501-6000 - - 1 - - -
600l1-6500 - 1 1 - - -
6501-7000 - - 1 - - -
700l-7500 - - 1 - - -
7501-8000 - - 3 1 - 1

22X * 14 32 19 5
x/
Megjegyzés:

A 49 anya kozul 12 haztartasheli, naluk fizetés-adatokat nem
k6zolhettink, 1 anya viszont nem kézolte jovedelmét a 23 kozil.
A 34 keres6 apa kozil nem kozolte jovedelmét kettd.

A nagysziulék jovedelmébél csak a v.sz.-t eltartd nagyapak nyug-
dijat kaptuk meg. Nagyanyak ebben az esetben haztartasbeliek.

A keres6 gyermekek koézil a v.sz.-ek jovedelem adatait itt nem
kozoltik, mert azt kiulén kimutattuk.



Az egy f6re jutd jovedelem csaladonként

looo R alatt 1 csaléadban
120l1-1500 1 csaléadban
1501-2000 8 csaléadban
2001-2500 15 csaladban
2501-3000 11 csaladban
3o00l1-3500 7 csaladban
3501-4000 7 csaladban
4000 R felett 2 csaléadban

52 csaladban*

A legalacsonyabb havi jovedelem 944, a legmagasabb 4166
forint volt.
A csaladi jovedelembe beszamitottuk a vsz. fizetését.is, vala-
mint a rendszeres fizetés-kiegészitésbhdl szarmazo jovedelmet.

A haztaji jovedelem nem volt értékelhetd.

3. A csaléadok lakashelyzete

A csaladok 46%-anal a lakashelyzet joénak mondhat6. /Ez al-
talaban 6sszkomfortos, vagy legalabb is félkomfortos falusi
csaladi hazakat jelent./ 62%-uk lakik sajat csaladi hazban, a-
melyekb6l tobbet nem régen épitettek vagy ujitottak fel. Jel-
lemz6, hogy un. oOroklakast egyaltalan nem, szovetkezeti lakast
is kis aranyban /3,7%/ talaltunk. A lakasok altalédban apoltak
és megfelelden felszereltek /59,2%/. Szegényes Telszerelésd,

vagy elhanyagolt berendezés(i hazat, lakast is talaltunk azon-

+ Az 54 csaladbol 2 csalad nem kézolte a jovedelemadatokat.
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ban /20%/. A lakéasokon belil a vizsgalat id6pontjaban a fogya-
tékos fiatalok 48%-anak volt sajat, kulon szobaja. A lakasok
tisztadk, otthonosak voltak.

A csaladok - lévén falusi illetve kisvarosi kdrnyezetben
él6k - a csaladi haz mellett hétvégi hazzal vagy telekkel mér-
sékelten rendelkeztek /38%/ valamint gépkocsi is csak minden
otddik csaladban volt.

Ehhez az életformdhoz kapcsoldédik az udulési szokas is. A csa-
ladok 61%-ban ugy nyilatkoztak, hogy nyaranta nem jarnak udul-
ni, ott van nekik a kert, meg a haz. Akik az udulést igénybe

vették, azok is elsBsorban a vallalat biztositotta udulési le-
het6ségekkel éltek. Néhany fogyatékos esetében beszamoltak ar-
rol is, hogy a fiatal részt vett a szul6i érdekvédelmi szdvet-
ség altal biztositott nyari udulésben /4 6 - 7%/, a szamuk a-

zonban még nagyon alacsony és féként a varosokbdl adoédtak.

4. A fogyatékos Tfiatal elfogadasa kornyezetében

A megkérdezett csaladok uUgy nyilatkoztak, hogy a fiatalt
a szikebb csaladban, vagy a tagabb rokonsagban is egyforman el-
fogadjak. Gyakran eléfordult a koévetkezd allasfoglalas: "Egyet-
len gyermek a csaladban" /14%-a a fiataloknak/,"legjobb helye
kéztink van. Mig mi élink, szeretnénk gondjat viselni. Neki
éltink, igyekszink mindennel ellatni. Olyannak fogadjuk el,
amilyen."
A tagabb rokonsaggal sem szokott kellemetlenség lenni. "Ez van,
nem tehet réla senki, és nem tehetink mast, mint beletordédink."

A fogyatékos fiatal élete a csaladban azonban gondokat is je-
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lent, amit gyakran a szul6k rejtenek. Egy Down-kéros lanyrol
mondtak el, hogy a szikebb csalad jol elfogadja, sokat segit
otthon. /Foldmlivesek, tsz-tagok a csalad felnétt tagjai./ De
Ugyetlenségei bosszantéak. Nem tudnak azonban ra haragudni, mert
ragaszkodasa, hizelgd természete, segitbkészsége miatt, megbo-
csajtjak neki az ugyetlenségeket.

Masik csaladban, ahol két lanytestvér van v.sz.-en kivil, a na-
gyobbik - tanarképzé fdiskolara jar - szégyenli az oOccsét és
legszivesebben nem beszél réla, mig a higa - legalabb is most -
vallalja és szivesen segiti.

A "beletdrédés'" gyakran visszatér6 motivuma a szulék hely-
zetleirasanak. Egy anya - mint elmondta - kétszer kerilt komoly
lelki krizisbe gyermeke miatt: "el6szor az iskolaskor kezdetén,
majd az intézetb6l valo végleges eltavozaskor, hazatéréskor,
viselte meg a fia sorsa miatti aggoédas idegileg az anyat, dugy,
hogy mind a két alkalommal koérhazi kezelésre volt sziksége.
Most, hogy a fiu mar dolgozik, az anya is megnyugodott."

Az értelmiségi, vezet6 beosztasu apa mondta: ''sok lemon-
das, a masokétdol eltérd életmdéd kialakitasa volt szamunkra az
egyetlen jarhaté ut."

A csaladban a testvérek kozott jellemzd, hogy vallalni a-
karjak a fogyatékos testvért, mégis ott lappang az ilyen meg-
nyilatkozasok mégott is az aggodalom. Egy lanyt fil testvére
- aki most katona - szivesen vallalja, de nem tudja, ha felesé-
ge lesz, mi lesz. S Ugy szeretne feleséget valasztani, hogy

majd az is elfogadja a testvérét'.
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A csalad, legtobb esetben, toleralja a fogyatékos furcsa
magatartasat: 'vannak nehéz napjai, ilyenkor nyugtalan, makacs.
Nincs mas mod, kitérunk eldéle."

A tagabb kornyezetben f6ként akkor okoz problémat a fogya-
tékos felnétt, ha még valamilyen mas jelent6sebb gatoltsaga is
van. Ezek kozul féként a kommunikacios akadaly, a nehezen ért-
het6 beszéd a zavard. "A faluba nem szivesen mennek - egy ilyen
nehezen beszéld lannyal - ott nem “szeretik®, mert elkerilik,
nem akarnak szobaallni vele.”

Ha mar dolgoznak, akkor nem jellemz6 az elutasitas - lega-
labbis latvanyosan nem - és azokban az esetekben sem, ahol az
altalunk vizsgalt fiatalok munkat kaptak. Ehhez persze hozza
kell tenni, hogy az ilyen kozdsségek valamilyen szalon kapcso-
l6dnak a csaladhoz vagy a szul6khoz. Esetleg a fiatalt az egyik
szil6 munkahelyén helyezik el. Kimondott kellemetlenségekrél a
fiatalok nem panaszkodtak. Az egyik lany, aki uUzemben dolgozik
ép kozosségben, elmondja, hogy néha 'szekaljak™, de a szulék
nem gondoljak, hogy ett6l a kapcsolat elviselhetetlen lenne.
/Mégis aggodtak is, hogy ezért baja ne legyen!/. A dolgozé
fiatal munkahelyi kellemetlenséget inkabb akkor jelez, ha tirel-
metlenek vele az iranyitok, vagy ha kiabalnak.

A munkatarsak, vezet6k gyakran dicsérik a fiatalok szorgalmat

és engedelmességét. Olyankor is vallaljak a munkat, amikor mas
dolgozdék morognak vagy inkabb elharitjak azt.

E csoportban 55 fiatalrol gydjtottink adatokat. Mint mar emli-
tettik, a nagyobb részik férfi /63,6%W hasonléan az iskolai és
gyermekpopuléacidé megoszlasahoz.

Fejlédésukrél a felvevék rovid osszefoglalasokat készitet-



42

tek, amelyekben tébb esetben a gyermek fejlédési elééletét is
leirtak. Az iskolai el6élet dontd tobbségében a kdzépsulyos
/imbecillis/ gyermekek képzésére létesitett specialis iskola-
tipus a foglalkoztatd iskola volt. Itt jartak mind a kilenc
évfolyamot. Kisebb hanyaduk azonban még az altalanos iskolabdl
vagy a kisegité iskolabdl indult, és i1d6kdzben kapcsolédott be
a foglalkoztatd iskolai képzésbe.

A fiatalok életutjabol kovetkeztetni lehet arra, hogy tob-
ben jobb képességliek voltak, mint amit a foglalkoztat6 iskola
jelent. Un. felsd hataresetnek lehet mindsiteni bizonyos isko-
lai adatokbol, illetve életvezetési jelekbdl a vizsgalt popu-
lacio 15%-at. /A spontan munkabahelyezés soran els6sorban ve-
lik talalkozunk. Valamint olyan munkahelyeken, amelyek nagyobb
onallésagot igényelnek. Pl. csaladtél tavol munkasszallason él-
ni. Egy f6 vizsgalatunkban par évig élt munkasszallason, majd
most Ujra csaladban él. Egy-két ilyen esetben a beiskolazas
helyességében is kételkedni kell./

Ebben a kedvez6bb anyagi helyzetl csoportban is talaltunk
- viszonylag jo korulmények ellenére - veszélyeztetett fiatalt,
3 f6t. Fiuk és fels6 hataresetek. A veszély forrasa az alkoho-
lizmus, mely a szuldknél is jelentkezett.

A vizsgalt csoportra jellemz6 ugyanakkor a sulyosabb fejlédési
elmaradasok megléte is. Bar e teriileten nem végeztink részletes
felmérést, pl. a beszédhasznalat, értelmi szint vonatkozasaban,
mégis a sulyosabb sérilésre utald adatok és jelek feltlintek.

Az egyik legsulyosabb kérforma, az un. Down-szindroma,
vizsgalati anyagunkban 8 esetben fordult el6 /14,8% - nagyjabdl

megfelel az iskolai populacidban valé el6fordulasi aranynak./
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Annak ellenére, hogy ez az allapot a legdsszetettebb, mégis vi-
szonylag jo eredményt mutat, hogy koéziluk legalabb a fiuk dol-
goznak /3 6/, mig a lanyok /5 f6/ otthon vannak.

Mozgassériult kilonféle szinten 5 6 volt /a testvérpar ko-
zuluk kerult ki/. Epilepszias csatlakozd betegségben szenvedett
11%, ami valamivel alacsonyabb, mint az iskolai gyakorisag, mé-
gis magasnak mondhat6. Tobbségik nem taldalt munkat maganak.

A fiatalokkal végzett beszélgetés és a szul6ktsl kérdezet-

tek bizonyos fokig fedik egymast.

5. A fiatalok munkajaval kapcsolatos kérdések

A munkdba allas adatainak elemzése eldtt néhany szempontra
fel kell hivni a figyelmet.

Bar mintankba a kiulonféle telepiléseken él6ket egyforman
be akartuk vonni, mégis sokkal inkabb a falusi népesség, vagy
nagykdzségi népesség jelent meg. Ezeken a helyeken ma szervezet-
ten nem foglalkoznak a fogyatékosok munkdba helyezésével. Erre

utal az az adatunk is, hogyan szerezték a munkahelyeket:

- tanacs, munkakdzvetitd segitségével 8 0,
- csalad, rokonsag segitségeével 16 6,
- véletlen, hirdetés, stb. utjan 3 16

helyezkedett el.

A sziul6k leggyakrabban el6fordulé javaslata és kérése ennek az
allapotnak a rendezése: munkalehet6ség biztositasa a fogyatékos
fiatal részére.

Fizikai dolgoz6 szul6k, nem egy esetben, ismerve gyermekiket és

a munkahelyi viszonyokat, jol meg tudjak Ttélni, hogy a gyermek
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szamara lenne-e lehet8ség helyben dolgozni. Pl. egy 23 éves fa
lusi lany esetében a szilék elmondottak, hogy munkahely volna,
pl. a tsz. csirkenevel§6jében, amit a gyerek el tudna latni,
mert hasonld munkat a haztaji gazdasagban is végzett, de nem
veszik fel.
A parasztgazdasagokban a munkahellyel nem rendelkez6 fiatalok
is megtalaljak a megfeleld elfoglaltsagot, ezek a fiatalok jol
megtanul Jak magukat hasznossa tenni a hazban és az allatok
koral. /PI. 21 éves lany: mosogat, felmos, sopdr, takarit, az
allatokat eteti, az istalloban tragyaz - mindezt nagy onallo-
saggal, és ha beleavatkoznak akkor mérges lesz. "Tudja 6 azt"
Mas esetben viszont egy Down-kéros lany csak iranyitas-
sal tud munkat végezni. Egyedil 'nem szeret dolgozni'./
Jellegzetes mozzanat: egy TFfiatal rokkantsaga miatt nyugdijat
kap /szellemi fogyatékos/, ez havi 1700 R. a faluban még alkal
mi munkat is vallal - bar ezzel kulonféle veszélyek jarnak: el
csavarog, leitatjak. A sziul6k még sem keresnek szamara munkat,
mert félnek attél, hogy akkor nem kapna a nyugdijat. /Az egész
anyagban csak ez az egy ilyen eset volt./

Ami a munkavallalasi adatokat illeti, a férfiak 65,7%-a
dolgozik, a n6knek viszont csak 2o0%-a. Az Osszes vizsgalt fia-
tal esetében igy az atlag meglehetésen alacsony, 49%. Tehat
azt lehet mondani, hogy ma még csak minden masodik fiatalnak
lehet ilyen - kevésbé szervezett - korulmények kozétt munkat
biztositani.

Ha ezek a fiatalok szocialis intézetekben élnének, nyilvan

szinte mindet - a n6ket is - be lehetne vonni a munkaba.



A munka tipusa Férfi NG
Mez6gazdasagi

- novénytermelésben
- allattenyésztésben

Ipar

- épitbipar 4

- konnylipar 7 2
Szolgaltatéas 1
Szocialis foglalkoztaté /haziipar/ 4 1

Ertelmi fogyatékosok napkézi otthona 1

Osszesen: 23 4

Ami a betoltott munkakoroket illeti, a fiatalok mind ké-
pesitést nem igénylé fizikai munkakdrben dolgoznak. Zomikben
anyagmozgatd segédmunkasok, raktarban, mihelyekben. /Itt vi-
szonylag magas fizetéseket is el tudnak érnil/ Masik csoportjuk
csomagolasban dolgozik /Zilyenek f6ként a szocialis foglalkoz-
tatokon belul adoédtak. Ezeken a helyeken viszont a létminimum
alatti fizetéseket kapjak./ Van olyan fiatal, aki viszont
sz6nyeggyarban targoncas, mas esetben takariték /pl. banyalizem
fird6jében vagy irodahazban/. Ezeken a munkahelyeken néhanyan
dolgoznak csak és a feln6ttek jol iranyitjak a hozzajuk beosz-
tottakat .

Tanfolyamot igényld munkat egy esetben jeleztek: a banhal-
mi allami gazdasagban egy fiu sertésgondozé munkakért tolt be.
Feltehet6en a targoncas esetében is szikség volt tanfolyam
végzésére, tanulasra.

Négy fiatal dolgozik a budapesti szocialis foglalkoztatok-

ban a vizsgalati anyagunkban szerepl6k koézul.
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A Down-kdéros fiuk, akiknek munkakodnyves allasuk van, mind a
harman szocialis foglalkoztatéban, illetve védé munkahelyen dol-
goznak: 2 f6 Budapesten, 1 f6 Szombathelyen.

Keresetével a dolgozok tobbsége elégedett /59%/. Részben
elégedett 22,2%.+ Kimondottan elégedetlenséget a munkalehetbség-
gel és a keresettel szemben nem tapasztaltunk.
A részben elégedetlenséget is inkabb a koérnyezet erdsiti a fia-
talokban: '"nehéz a munka'™, "masok tobbet kapnak'™ és hasonlo ér-
vekkel talalkoztunk.

2000 forint havi kereset alatt keres 8 f6 /a keresSk 29,6

szazalékas. Ezek f6ként a szocialis foglalkoztatéok alkalmazot-

tai :
2o00l-2500 R-ig 4 6
2501-3000 R-ig 8 16
300l-3500 R-ig 2 6
3501-4000 R-ig 2 6
400l-4500 R-ig 16
4501 R felett 2 6

A Tizetések ilyen megoszlasat a kérdezék a szulék bemondasa

alapjan vették fel. Néhany nehéz fizikai munkakdrben azonban

- amelyhez a fizikai adottsaguk a fiataloknak meg van - valo6-

szinldsithetd is ez az esetenként életkorukhoz és képzettségik-

héz képest magas havi kereset. /21-24 éves fiatalokrol van szol/
Meg kell még jegyezni azt is, hogy a fenti kereseteket

altalaban nem az atlagos imbecillis munkavallaldk érték el, ha-

nem azok, akik hataresetet képeznek az enyhébben sériltekkel.

+ 18,8% nem nyilatkozott.
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A szocialis foglalkoztatékban mar atlagos imbecilliseket talal-
tunk, az un. napkoézi foglalkoztatasban pedig a sulyosabban ka-
rosodott fiatalok vesznek részt. Az "értelmi fogyatékosok nap-
koézi otthona™ ma van kialakuldban, néhany varosban esetleges
"bedolgoz6™ foglalkoztatas szervez6édott. Itt a torekvés inkabb
a fogyatékosok napkdzbeni elfoglalasa, ellatasa és nem a terme-
lésbe bekapcsolasa. Ezért ide els6sorban a stlyosabban sériltek
kerulnek. Ezek mellett feltétlen szikséges lenne véd6é munkahe-
lyeket ill. szocialis foglalkoztatékat mikodtetni.

A kereset beosztasaban kulonféle megoldasokat latunk: egy-
két esetben a fiatal maga kolti el a pénzét, maskor éppen csak,
hogy felveszi és hazaviszi, kap beléle zsebpénzt, de a kiadaso-
kat az anyaval kozosen tervezik meg. Olyan is van, ahol mar a
fizetésért is az anya megy be.

A munkahelyre valé koézlekedés ugy tlnik altalaban nem je-
lent gondot. A fiatalok a lakéhelyiukon és kornyékén jol kiisme-
rik magukat, vannak akik tavolabbra is onalldéan tudnak utazni.
Az alland6é munkahely és az azzal jar6é feladathelyzet e tekintet-
ben nagyon elénydsen hat: jol megtanuljak a munkahelyre vezetd
kozlekedést: atszallast, jegyvaltast vagy bérlet hasznalatat
/de példaul a bérletet mar a szulé valtja meg! / .

A véd6é munkahelyre jaré Down-kéros, sulyosabban sérilt fil
sziulei elmondtak, hogy gyermekiiket csak par napig kisérték a
munkahelyére - gyalog, majd helyi autobuszjarattal kozlekedik
Szombathelyen. Amikor mar agy lattdk, hogy elég tajékozott és
ismerés, el tudja mondani mire kell figyelni, akkor engedték
onalldéan menni, de az apa autoval kovette és FTigyelte a visel-

kedését. Azota maga kozlekedik. JO6l tudja hasznalni a telefont,
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igy ha a kozlekedésben valami eltérés van, - tuloéraznia kell
és bentmarad a mihelyben - haza tud telefonalni, hogy értesit-
se a szuleit.

A telefon hasznalatarél, varosi gyermekek esetében, tob-
ben is beszamoltak.
A kozlekedés kapcsan, kiulonoésen a lanyok esetében, voltak a
szul6k - érthetéen - nagyon Ovatosak és emlitették, hogy idegen
utakra és sotétedés utan nem engedik el 6ket. A dolgoz6 fiata-
loknal olyant is leirtak, hogy kismotorral koézlekedik rendsze-

resen, igaz engedély nélkul.

6. Kapcsolat a tarsakkal

Két feldolgozasi formaban is elékerilt a munkatarsakkal és ba-
ratokkal valé kapcsolat.

A baratokat tudakold kérdésekre elég bizonytalan valaszo-
kat kaptunk. 34% egyértelmlien Ggy nyilatkozott, hogy nincsenek
baratai, sem akikkel Osszejar. Ezek féként a sulyosabban sériul-
tek, az egykék és a lanyok koréb6él kerilnek ki. A munkahely
adja az un. barati kapcsolatok egy jelent8sebb részét, de ezek
esetében hangoztattak a szilék fenntartasokat is. A csaladbol
és a szomszédsaghbol adédik a masik nagy csoport, akikkel a
fiatalok gyakrabban talalkoznak ""baratokként" tartjak Oket.
Altalaban azonos nemiiek és fiatalok a baratok. E ponton a szii-
16k nem tettek kildonbséget a v.sz.-nél fiatalabb vagy altala-
ban fiatal megjeldlés kozott. Mas nemiekkel valdé baratkozasrol
lo f6 esetében tettek emlitést - altaldban az ©6nalldbb és ma-

gabiztosabb, dolgoz6 fiataloknal.



49

Sajnalatos modon az iskolai baratsagok és igy a veluk egy
szinvonalon lévékkel valé kapcsolatok, szintén kis szamban sze-
repelnek. Ennek valoszin( az egyik oka az, hogy nincs kellé le-
het6ség a kapcsolattartasra - eszkdzik sincs hozza. A sziulék
kivansagai kozott - jogosan - szerepel olyan is, hogy a fiata-
lok szamara az elmaganyosodas megel6zésére, klubokat és rend-
szeres Osszejoveteleket kellene szervezni. Ilyenrdl csak a
nagyobb varosokban /Debrecen, Budapest, Szombathely/ tudunk,
de van egy-egy iskola is, amely évfolyamtalalkozot rendszere-
sitett volt tanitvanyainak. Persze ennek azért nincs olyan moz-
goésitdé hatasa, mint a heti vagy havi Osszejoveteleknek.

A barati kapcsolatok tartalma sem mély: beszélgetések, ko-
z0s szoOrakozasok tobbnyire hetente egyszer-egyszer.

A masik nemmel valé kapcsolat és a szexualitas kérdése is
gyakran elékerult.

A szul6k részér6l altalanos vélemény, hogy a hazassagra a fia-
talok esetében mint életlehetéségre nem gondolnak. Ez kuldéndsen
a lanyos csaladokban egész hatarozott: O6ket a hazassagra egy-
értelmien nem tartjdk alkalmasnak és a legtébb esetben ki is
jelentik, hogy féltik 6ket a szexualis "bajoktél™. Mas nemit

- fiut - a kozelébe sem engednek - mondvan '"ebbdl elég egy".

/ 23 éves lany anyja/ Masik esetben az apa mondja ''szexua-
lis kapcsolatra a lanyanak nincs sziksége, és 6 igyekszik is
meggatolni ebben. A sotétedés utan a kozeli boltba sem engedik
ki, bar el sem tudjak képzelni, hogy eltévedne Debrecenben."

Masik /Down-koéros/ lanynak megtiltottak, hogy fiuval

beszélgessen.
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Fiuknal mar enyhébben Ttélnek a sziuldk. Itt is legtdbben
elmondjak, hogy a helyzetik ismeretében nem gondolnak hazassag-
ra, mert "nem tudna eltartani a csaladjat'”. Maskor azonban a
fil sajatos természetével iparkodnak magyarazni: 'szégyenlés,

a lanyokkal valoé tarsalgast kertuli, még a higa baratndivel sem
valt szot." Maskor: '"Gatlasos és nem elég szemtelen az ismerke-
déshez". Ismét mas magyarazatban: '"a fiunak az iskolaban meg-
mondtak, hogy csaladalapitasra ne gondoljon. Ezt megjegyezte,

a lanyok irant nem érdeklédik.™

A szil6k a gyermekek szexualis magatartasarél nem sokat
tudnak. Azt emlitik, hogy szexualis jellegl kapcsolatrdol nincs
tudomasuk. Ez altalanos megjegyzeés.

Ugyanakkor elmondjak, hogy primitiv hazassagi igények fel-fel-
tinnek a fiatalokban. Az egyik 23 éves lany '"nagyon szeretne
férjhez menni. Egy-egy fiatalembert “kinéz®" maganak, és varja
otthon, hogy jojjon megkérni a kezét. Hozzateszi az édesanya:
szornyl és napirenden 1év6é probléma™! A fiuk esetében gyakoribb
a hazassag, a nésulés a tervek kozétt. Részben a masik nem fe-
1é valo differencialatlan odafordulas jele ez: ¢ is kinéz maga-
nak egy lanyt, de nem tud szoébaallni vele, vagy masképpen meg-
ismerni 6t nem akarja - illetve talan fogalma sincs roéla, hogy
hogyan kellene.

A hazassag tobb esetben az egyszeril, alacsony kulturalis
szintl csaladokban mint tamogatasi igény is megjelent. Egy bu-
dapesti fil, aki a nagyapaval él: a nagyapa szeretné ha megn6-
stilne, hogy legyen kire hagynia. /A fiu err6l semmit nem akar
tudni. A "Hogyan szeretne élni" kérdésre azt valaszolja: 'nem

dontottem még el, a nagyapaval akarok maradni'./
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Tobb esetben a tervek kozott, amelyet a szil6k kozoltek, eld-
keril a fiuk hazassaga is /7 esetben/, mint olyan lehetdség,
amikor tarsat kap, aki segiteni fogja. Lanyoknal egyetlen eset-
ben talalkoztunk ilyen tervvel: jelenleg a keresetét Osszegy(j-
tik "alkalom adtan férjhez is adnak'. /Bar elmondtak azt is,
tudjak, hogy egész életen at segitségre fog szorulni./
Egy szulé nyilatkozott uUgy, hogy el tudjak képzelni, hogy a fiu
idével csaladot alapit, szikségesnek Ttélik a szexualis kapcso-
latot. /Hozza kell tenni, amit a felvevd irt "a csaladban uUgy
kezelik, mint a toébbi csaladtagot. Eletvitelében nem tér el az
egyszer( csalad rendjétél, szokasaitol.'/
Az is igaz, hogy a fiu felsd hatareset, megtanult olvasni, Ir-
ni, szamolni és o6nalldan dolgozik. Dohanygyarban raktari segéd-
munkat végez: dobozokat kell balaznia. Baratai a volt kisegitf
iskolasok koézil kerilnek ki. Szabad idejében a discoba jar.
Szeret tancolni. Tervei "id6vel szeretne egy szakmat maganak.
Ha talal maganak valdé leanyt, szeretne megnésiulni, de ez nagyon
messze van. A munka mellett allatokat szeretne tenyészteni.

Szeretne még egy kismotort. De nem tudott levizsgazni."

Azért idéztik ezt az esetet, mert ramutat arra, hogy az
iskolaskorban foglalkoztaté iskolaban nevelt és ott tanulma-
nyaval, eredményével nem kitlndé gyermekek kozul is talalunk ké-
s6bb kibontakoz6 és onallé életvezetés igényével is fellépd

fiatalokat. Ez esetekben tobb kérdés is felmerilt:

1. Elégséges-e amit az iskola nydjt;

2. Lehetne-e meghosszabbitani az iskola fejlesztd hatasat
a csaladban él6k utdégondozasaval;
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3. Lehetne-e jobban prognosztizalni a fejlesztéseket.

7. Vagyak - tervek a jovére

A fiatalok zoménél még elég kialakulatlan, vagy semmiféle
terv nincsen. 30 f6 az, akinek eziranyu megnyilatkozasait fel-
Jegyezték, 53%-ban semmi tervet nem koézolt. Masoknal gyakran
el6fordult a csaladhoz kotédés: "anyukaval maradni™. Akiknek
nincs munkahelylik, azok toébben emlitették, hogy szeretnének
dolgozni, vagy csak ugy altaldban "élni, dolgozni",

"nyugalomra, szép ruhara van szikség" és ujfent "jo lenne meg-
nésulni, anyuékkal egyutt lakni™.

A tervekben az egyik legmagasabb szintet szintén hatareset
mutatja.

Az egész anyagban a tervek kozott az egyik legigényesebb - volt
kisegit6é iskolasnak megfeleld szinti - élettervet egy 20 éves
fil mondta el. A fil enyhe epilepszias is. Volt a dunakeszi
szocialis foglalkoztatéban és munkasszallas hatter( védé mun-
kahelyen. Forgott kétes tarsasagokban, mig most szuléfalujaban,
ugy latszik, megfelelé munkahelyet kapott. Megprobalt a szocia-
lis intézetben o6ngyilkossagot is. "Ott nagyon sok volt a nagyon
fogyatékos és 6 azért nem szeretett ott lenni.” Ma a terve:
"nagyon szeretne katona lenni és betanitott munkds. Majd a szak-
munkas atképzést szeretné elvégezni, hogy tobbet keressen.

Majd kés6bb 24-25 éves koraban megnésidlni." A fiu
egyébként vézna alkatu, munkajaban szorgalmas, segitékész,
pontos.

A tervek és vagyak széles skalat olelnek fel, még sem mutatjak
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teljesen a fiatalokat. Részben azoknak nincs médjuk életikben
valtoztatasokat igényelni, akik beletorédtek a par éve kialakult
tompitd életformaba. Nem lehet véletlen, hogy a terveket is a-
zoktol kaptuk inkabb, akik kozosségben fordulnak meg. Még a ha-
zassagi kivansagok is inkabb azoknal fogalmazodtak meg, akik
egyutt dolgoznak masnemiekkel és épekkel. Az élet teljesebb meg-
éléséhez feltétlen szikséges lenne ezért a munka biztositasa
és az egészséges 0sztonz6 kozosség, amit ma annyian hidba sze-

retnének .

111. Kedvez6tlen anyagi viszonyok kozott éldék

A vizsgalat soran 16 személyt talaltunk kifejezetten su-
lyosan kedvez6tlen anyagi viszonyok kozétt. A minf6sités a vizs-
galatot végz6k személyes benyomasaira épult.

Nem egyetlen, hanem tobb Osszefiggé tényez6 egylttese alapjan
soroltak a meglatogatott csaladokat: jo6, elfogadhat6, kedvezét-
len és nagyon rossz helyzetl csoportokba.

A most kodzreadott 16 személy csaladi koridlményi, anyagi
helyzete kedvezétlen. A legdontébb tényez6i a csaladok szegény-
ségének: a csaladi jovedelem, a lakashelyzet és az iskolazott-

sagi feltételek egylttese.

1. A csaladok Osszetétele

Teljes csaladot talaltunk 14 esetben. Csonka csaladban

ketten élnek: egyikben az apa /a nagyszul6k segitségével/ a

masikban az anya gondoskodik a fogyatékos Tiatalrol.
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A vizsgalt csaladok 5o0%-aban /16 csaladbol 8-ban/ a vizsgalt
személyen kivil van értelmi fogyatékos testvér.

Igen fontos tényez6 az iskolazottsag. A sziul6k iskolazott-
sagat a megkérdezett csaladokban az jellemzi, hogy az anyak ko-
zul ketten analfabétak, tobbségik /12 f6/ csupan az altalanos
iskola 4 osztalyat végezte el, egy személy végzett 8 osztalyt,
és ennél tobbet /technikumot/ csupan egy anya végzett.

Az apak kozul egy analfabéta, 5 f6 az altalanos iskola négy
osztalyat végezte el, 3 f6 hat osztalyt, 1 f6 hét osztalyt és
5 f6 nyolc osztalyt végzett.

A szul6k foglalkozasi megoszlasa tukrozi az iskolazottsa-
gi szinvonalbol kévetkezd vonasokat. Az anyak tobbsége /11 6/
haztartasbeli. A keres§ anyak kozil harom f6 segédmunkas és
egy f6 betanitott munkas. Az apak kozul kettd szakmunkas, nyol-
can nem mez6gazdasagi TFTizikai dolgozok, egy f6 pedig alkalmi
munkabol él. Az alacsony kulturalis szint uUgy szélvan elmossa
a kulonbséget az un. normalis csaladtagok és az értelmi fogya-
tékos gyermekek kozott. A szulbéknek nem a fogyatékos nevelése,
a vele val6é torédés jelenti a legfébb gondot, hanem a minden-
napi élelem megszerzése.

A sziul6k életkorat az jellemzi, hogy az anyak mind 55 év
felttiek. Az apak kozil tizen viszonylag fiatalok és négyen

id6sebbek - egyikik 65 év feletti.

A 16 csaladban hazassagban élnek 14-en és elvaltak ketten.



55

2. A csaladok jovedelmi helyzete

Killenc csaladban az egy f6re es6 jovedelem 900-1200 forint
kozotti. Két csaladban 2ooo forint koruli és 6t csaladban 2200-
2500 forint kozott van az egy fére es6 csaladi jovedelem.

A csaléadok tobbsége ruhanemit alig vasarol, a pénzt éle-
lemre kolti.

A csaléadok helyzete olyan, hogy nem teszi lehetévé, hogy maguk
erejéb6l azon valtoztatni tudjanak.

A csaladok anyagi helyzetének gyors javitasat a masodik gazda-
sagban kiegészitd jovedelem szerzése sem teszi lehetévé. Lénye-
gében a csaladok tobbségében az apa az egyetlen, vagy f6 keresé,
az anya htb. a most vizsgalt csaladokbél 15-ben.

A keres6-eltartott arany igy joval kedvez6tlenebb a csaladok-
ban az atlagnal.

igy nem csoda, hogy ilyen valaszokat kaptunk. "Ha lenne
pénzink, tudnank, hogyan kell jol élIni". E valasz jellemz6 a
vizsgalt szegény csaladokra, akiknél a tanulatlansag, a nagyobb
gyermeklétszam és az alacsony jovedelem, a rendkivili rossz la-
kashelyzet egylttesen hatarozza meg a reménytelennek latszé
viszonyokat. igy az is érthetd, hogy kérdésinkre, hogy igényel-
nek-e anyagi segitséget, lo csalad uUgy nyilatkozott, hogy nem
var segitséget; két csalad anyagi,és négy csalad anyagi és er-
kolcsi segitséget szeretne. F6ként azt igényelnék, hogy munkat
kapjanak gyermekeik.

Megszivlelend6 a hat segitséget igénylé csalad valasza,
amelyek anyagi és erkolcsi segitség kérésére vonatkoznak. Ezek-

b6l idézink néhanyat:



"Nagyobb tarsadalmi odafigyelés kellene, erkdlcsi és anya-
gi tamogatads. Egészséglgyi téren, pl. gyogyaszati segédeszkdzok-
re, jo6 volna, ha nem kellene fizetni."

"Felvilagositdé munka az ilyen fiatalok szamara, els@sorban
szexualis téren. A sziléknek is tajékoztatéot kellene megjelen-
tetni, amely a jogaikat /szulg, fiatal/ kozérthetéen megmagya-
rdzna. Rendszeres jarandosag kellene. Kildnb6z6 kedvezmények,
pl. utazasi, felszerelési stb."

"Segitsenek munkat szerezni a gyermeknek."

"A problémakrol beszélgetni jo, de ez nem sokat segit az

6 helyzetikdén. Honnan varhatnak 6k segitséget?'" Ebben az utol-

s6 kérddjeles mondatban a valasz is benne van: Sehonnan.

3. A csaladok lakashelyzete

A csaladok életének egyik fontos tényez6je a lakashelyzet.
A megvizsgalt 16 csalad nagyon rossz lakaskoriulmények kozott él.
Jellemz6 ugyan a '"sajat haz', ez azonban diledez6 és minden
komfortot nélkildoz, tobbségében két helyiségbdl allo visko. E-
zeket altaldban régen épitették és azota csak toldozgattak. Az
illetd csaladoknak nincs reményik arra, hogy jobb lakaskorialmé-
nyek kozé keruljenek.

Abban, hogy helyzetikoén, lakasviszonyaikon valtoztatni tud-
Janak, csaladi jovedelmeik jelent6s novelésére kellene médjuk
nyiljon. Ezt azonban kilénbdz6 tényez6k lehetetlenné teszik.
Nincs médjuk mobilitasra, lakasviszonyaik, anyagi helyzetik nem

teszi lehet6vé a helyzetik megvaltoztatasat.
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4. A fogyatékos fiatal elfogadasa a kdrnyezetében

A sériult fogyatékos gyermek csaladon belili elfogadasarol,
ill. elutasitasarol feltett kérdésiinkre adott valaszokbol meg-
tudtuk, hogy a csaladok tobbsége /11 csalad/ elfogadja fogya-
tékos gyermekét. Természetesnek tartjak, hogy egyitt élnek és
vallaljak azt, hogy amig élnek, gondoskodnak réla. A valaszok-
ban, a szeretet mellett, a sorsba valdé belenyugvas is tikroz6-
dik :

"Szeretjik nagyon, hiszen jo gyerek, néha nagyon makacs,
de akkor is csendes. Dolgozik am szorgalmasan. A higa is szere-
ti, vesz neki ajandékot, ad neki néha pénzt, ha el akar menni
a barataival™.

"Csendes, altalaban nincs vele baj, alkalmazkodo6™.

Az elsd valaszban a szUl6k azt igyekeznek bizonyitani, hogy
"jo gyerek'™, tehat nincs okuk arra, hogy ne szeressék.
A masodik valaszban a "csendes", "alkalmazkodé" jelzdkkel bi-

zonyitjak, hogy nincs kilénbésebb baj a "gyerekkel™, nincs okuk
arra, hogy ne szeressék, ne fogadjak el.

Az elkulonitésre is talalunk példat. A kérdezd biztos azt
Irja "szinte bezarva tartjdk, nem engedik sehova'. Fél-
tik. Vajon mit6l féltik? A tarsadalomtél, a rossz tarsasagtol,
vagy attol, hogy a befolyasolhato fiatal, Onmaganak okoz bajt.
A "féltés" altalaban a lanyoknal szerepel gyakrabban.
A csaladok altalaban a koteked6, az elégedetlen, dolgozni nem
akar6 gyermekiiket nem fogadjak el.

A csaladok viszonya az elfogadas és elutasitas tekintetében ha-

sonlé az ép gyermekeket nevel$ csaladokéhoz. Altaldban kénnyebb



az alkalmazkod6é, csendes, szorgalmas gyermeket '"szeretni', mint

az engedetlent, a koteked6t, a munkahelyeit s(rin valtoztatot.

5. A fiatalok munkdjaval kapcsolatos kérdések

A kovetkezbBkben ismertetjik a vizsgalt személyektdl kapott
informacidkat. Megjegyezzik, hogy sajat személyikre, adatokra
iranyuld kérdéseinkre a megkérdezett fiatalok pontos valaszo-
kat adtak.

A 16 f6b6l 8 dolgozik és 8 nem dolgozik. A dolgozék koézil
7 f6 pontosan megnevezte munkahelyét és munkahelyi vezetdjét,
csupan egy fiatal nem adott pontos valaszt.

Munkahelyével a 8 dolgozébol 7 6 elégedett. Ugyanez vonatko-
zik a keresetre is. Egy f6 elégedetlen a munkahelyével és a ke-
resetével is, mert nagyon nehéz munkat végez /a Koztisztasagi
Vallalatnal dolgozik/. A keresetek még a kis szam esetében is
nagy szorodast mutatnak. Van, aki 500 forintot keres /ENO-ban/
és van, aki 3000 forintot segédmunkasként. A kis szamu minta is
alatamasztja azt a tapasztalatot, hogy a kdzépsulyos értelmi
fogyatékosok részére nehéz munkahelyet taladlni. Azok a fiata-
lok, akik jo6 testi adottsagokkal rendelkeznek, el tudnak he-
lyezkedni a tsz-ben, a Kbdztisztasagi Vallalatnal, az épitdipar-
ban /pl. kémlvesek mellé/ stb. Olyan munkakdérok ezek tébbnyi-
re, ahol kevés a fizetés és nehéz a munka /pl. egy n6é fit6 az
iskoldban, maga hordja be a tizelét/.

Mint mar jeleztik a 16 f6bdl 8 fiatal nem dolgozik. /Ko-
zuluk két f6 részesul anyagi tamogatasban a tanacstol./ A nem

dolgozék koézul azonban néhanyan otthon a haztartasban, a kerti
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munkaban altalaban segitenek. Vannak azonban olyanok, akik sem-
mit sem csinalnak, pedig az értelmi fogyatékos embereknek a
munka életszikséglet. Munka nélkil "unatkoznak', szabad idejl-
ket nem tudjak tartalmasan eltdlteni. Ha a szil6k nem gondos-
kodnak elfoglaltsagukrol, inaktivakka valnak, naphosszat Glnek
egy sarokban és allapotuk romlik. Rosszabb esetben az utcan cél
nélkial jarkalnak, igyekeznek kapcsolatot létesiteni az egymas-
sal beszélget6 emberekkel. Ez azonban nem igen sikerul. Kire-
kesztédnek, kirekesztettségiket érzik, és rosszul tirik. A ko-
rabban kedves, udvarias gyerekek koteked6, agressziv fiatalok
lesznek, akik a figyelmet valamilyen médon fel akarjak hivni
magukra. Ezzel onmagukrdl megerdsitik kornyezetik réluk kiala-
kitott véleményét, amely szerint '"gyagyas', "félkegyelmd",
"gyengeelméji'”, "bolond" stb. Ezeket a jelz6ket 6k is meghall-
jak. Ezekben az esetekben még a jo csaladi hattér sem tudja
ellensulyozni az értelmi fogyatékos emberek elmaganyosodasat.
Ha helyzetiikket nem is értik meg pontosan, azt megérzik, hogy
masok mint a tobbiek. A "massag" érzése szamos negativ tulaj-
donsagot hoz felszinre. Sulyos esetekben allapotuk romlasa

olyan foklU lehet, hogy szikségessé valik az intézeti elhelye-

zéslik, gyogyintézeti kezelésik.

6. Kapcsolat a tarsakkal

A szocialis kapcsolatot vizsgaldé kérdések kozul a 'Van-
nak-e baratai” kérdésre kapott valaszok megoszlasa: 7 f6 igen-
nel, 6 f6 nem-mel valaszolt, 3 f6 nem valaszolt. Baratokat al-

taldban az utcan, kocsmaban szereznek. Munkahelyi baratokrol
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nem szoltak. A barat, a baratsag fogalma a vizsgalt személyek
szbhasznalataban az alkalmi, felszines "haveri' kapcsolatokat
jelenti. Egy esetben sem szamoltak arrél be, hogy beszélgetni
szoktak, hogy megbeszélik gondjaikat, oromeiket, banataikat. A
kozépsulyos értelmi fogyatékos emberek nem tudnak az épekkel
baratsagot kotni, a csaladban él6knek pedig nincs moédjuk arra,
hogy hozzajuk hasonlé emberekkel baratkozzanak. Ezért, ezek a
baratsagok sokszor csak arra korlatozodnak, hogy egyltt isznak
vagy odacsapodnak egy-egy kortarscsoporthoz, ahol megtlirik 6ket
Arra a kérdésre, hogy "kivel osztjak meg 6romeiket vagy bana-
taikat" egyoOntetilen az édesanyjukat, ritkabban mindkét szilét,
vagy testvért jelolték meg. A fiatal emberekre altalaban nem
jellemz6, hogy szileikkel osztjak meg oromiket, vagy banatukat.
Ezért ezt a valaszt az értelmi fogyatékos fiatalok esetében
specifikusnak kell tartanunk. 20 évesen, de még késbébbi élet-
korban is, a csaladd, az anya a hozzajuk érzelmileg legkdzelebb
allé személy. Feln6ttek lesznek, de a csaladi kotottséget igény
lik, mert szamukra az allanddsagot, a biztonsagot a csalad je-
lenti. Ez a megallapitasunk kizarolag a kozépsulyos értelmi fo-
gyatékosokra vonatkozik. Esetikben még a hazassag sem bontja
meg ezt a szoros koteléket a sziulbkkel.

A barati kapcsolatokra vonatkoz6 allaitasaikat igazoljak
a szabadid6 eltdltésére vonatkozo kérdésekre adott valaszok is.
A megkérdezettek altalaban otthon vagy az utcan téltik szabad-
idejiket. Tobben nem adtak valaszt a kérdésre. Az adott vala-
szok sem tekinthetb6k specifikusoknak, hiszen a szabad idejét az
alacsonyabb iskolazottsagu emberek jo része is otthon tolti.

Dolgozgat, beszélget a szomszédokkal, televizidot néz. Masok
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- ktlonosen falun - a kozeli kocsmédba mennek, ahol nemcsak isz-
nak, hanem beszélgetnek is ismer@seikkel. A nyaralas, kirandu-
las, olvasas stb. mint igény abban a tarsadalmi kodzegben, amely
ben a megkérdezettek élnek, inadekvat igény lenne.

A kozépsulyos értelmi fogyatékos emberek szabadidbés tevé-
kenységét meg kellene szervezni. Ezért tartjuk nagy jelentdsé-
glinek azokat a kezdeményezéseket, mint a napkozi és klubfoglal-
kozasok. Az érintettek 6rommel vesznek részt kulturalis foglal-
kozasokon /zenehallgatas, mese, vers, felolvasas, kiulonb6zé ja-
tékok/. 6k is igénylik a tancos szdlrakozasokat. Megfeleld ke-
retek kozott orommel tancolnak, énekelnek, beszélgetnek. Azok-
ban a varosokban /pl. Tatabanya, Debrecen, Szeged/, ahol a nap-
kéziotthonok mikédnek, a Fiatalok szivesen jarnak oda, életik
célt kap és a demantia nem kovetkezik be. Kiuldnbésen azok szama-
ra fontos a napkodziotthon, akik nem dolgoznak. A dolgozoék is
orommel vesznek részt a részikre rendezett klubdélutanokon.
Szépen feloltoznek, van mire készilnidk, van hova mennitk, sz6-
rakozhatnak. Oriasi szemléletvaltozasra és intézményes segitség
re van szikség ahhoz, hogy ilyen céllal klubok alakuljanak a
Mivel6dési Otthonokban. Azok szamara pedig, akik kis teleptulé-
seken - mint pl. a vizsgalati mintankban is - szétszértan él-
nek, mas megoldasokra kellene gondolni. 1igy pl. szervezett,
rendszeres foglalkozas, programok /havonta/ a legkdzelebbi va-
rosban, ahova meghivast és oda-vissza szallitast kapnak. Min-
denképpen meg kellene oldani a csaladban él6k rendszeres fel-
keresését, a csaladdal a kapcsolattartast, olyan bazis létre-
hozasat, ahova a csaladok gyermekikkel kapcsolatos minden ira-

nyld problémajukkal fordulhatnak és szakszer(i, gyors segitség-
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ben részesiilhetnek. E bazisok feladata lehetne a munkalehetfsé-
gek szervezése is. Ez jelentené a kozépsulyos értelmi fogyaté-

kos emberek szamara a tarsadalmi integraciot.

7. Vagyak, tervek - a jovlre

A "Mit szeretne venni - mire vagyik"™ és a "Vannak-e a jo-
vBre vonatkozd tervei'" kérdésekre adott valaszok nem kilénithe-
t6ék el egymastol. A megkérdezettek kozil 8 fének nem voltak
tervei, vagyai. Ennek okat abban latjuk, hogy egyfelé6l fogyaté-
kossaguk slUlyossaga nem teszi lehetévé, masfel6l a csaladokban
sincs lathaté torekvés életik jobba tételére. Egyik naprol a «
masikra élnek. A csoport valaszara az 'ugy j6, ahogy van"™ meg-
fogalmazas a jellemz6. Azonban ez csupan a felszin, hogy valo-
jaban igen is vannak sokuknak tervei, vagyai, azt a kdvetkez§
szemelvények bizonyitjak. Azt is, hogy ezek jozan, normalis
igények, torekvések. A konkrét vagyakrol, tervekr6l szamot addk
kézul els6 helyen szereplnek a szép ruha, a motor, a kerékpar
és a jobb lakas. Néhany valaszt idézink:

"Emberi modon szeretnék élni".

gy mint a tobbiek™.

"Katona szeretnék lenni™.

"Jobb lakasba koltdozni, de egylutt a mamaval.

"Legyen szép ruham, mindenem. Két gyermekem. Mindegy,hogy

fil vagy lany" - /férjes/.

"Szeretnék dolgozni és uj hazat venni vagy épiteni'” - /é-

lettarsa van, most nem dolgozik, kordbban épitkezésnél

dolgozott/



"J6 munkat szeretnék, ahol sokat lehet keresni'.

"Szeretnék biciglizni megtanulni™.

A valaszokat vizsgalva, a vagyakat az adott helyzetben és
allapotban realisnak kell tartanunk. Olyan konkrét vagyakat fo-
galmaznak meg, ha szilkszavlan is, amely minden fiatalban meg-
fogalmazddik. Kiemelést érdemel az '"Ggy mint a tdbbiek™ megfo-
galmazas .

A jO6 lakas, a szép ruha, a csalad utani vagyat természetesnek
kell tartanunk ennél a korcsoportnal. Ha nem is képesek a jové
tudatos tervezésére, atveszik a szikebb és tagabb kérnyezet
szokasait, kovetni akarjak a kornyezetikben é16 emberek élet-
médjat. A kozépsulyos értelmi fogyatékos Tfiatalok esetében is
vannak kritikus id6szakok. Ilyen a felnéttkor elérése is. Az
iskolaztatas befejez6dik, az iranyitott életet felvaltja az on-
iranyitds. Erre 6k nem képesek. Ha a szul6k és masok nem segi-
tenek nekik, még inkabb el6térbe Iépnek azok az elképzelések,
amelyek mdgétt nincs tudatossag, de van helyettik az érzelmek-
t6l vezérelt gyermeki vagy és elképzelés.

"A banatat-oromét kivel osztja meg" kérdésre a valaszok,
mint ahogy erre mar korabban utaltunk, a sziul6khoz kotédnek:
"anyuval, apuval', ritkabban szerepel még a testvér is. Haza-
sok esetében az élettars all els6 helyen. A valaszok egy szava-
sak, az indoklas hianyzik. A szilkszavlusagnak szamos oka lehet.
Feltételezésiink szerint els6 helyen a kommunikacidés nehézséget
emlitjuk meg, ami az értelmi fogyatékossag vezértinetének is
tekinthet§. Ahhoz, hogy valaki 6romér6l és banatardol koérnyeze-
tének beszamoljon, nagyon jo csaladra, j6 baratokra van szik-

ség. A vizsgalt csaladok tobbségére nem jellemz6, hogy kulono-
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sebben beszélgetnek egymassal, hogy egymas Ordmeit és gondjait

szamontartjak. A szulék legfébb gondja, hogy fogyatékos gyerme-
kik szamara munkat talaljanak, hogy felugyeletikrél gondoskod-

jJanak, hogy bajuk ne torténjék. Sok esetben felnétt korukban is
gyermekként kezelik 6ket. A gyermekektdl pedig nem szoktak meg-
kérdezni, van-e 6romik, vagy banatuk.

Az egyszavas valaszok vagy a valasz nélkul hagyott kérdé-
sekb6l nem szabad azt a leegyszerisitett kodvetkeztetést megfo-
galmazni, hogy a megkérdezettek nem értik a kérdést. Inkabb ar-
rol van sz6, hogy nem tanitottuk meg 6ket arra, hogy miként
kell az érzelmekr6l beszélni. Ez a probléma, bar mas fokon,

még a nem értelmi fogyatékos fiatalokra is jellemz6.

Osszegezve: 16 rossz koriulmények kozott €16 csalad adatait
dolgoztuk fel. A csaladok tobbsége igen rossz szociokulturalis
korulmények kozott él. Tobbnyire beletdrédtek sorsukba, elfo-
gadtak értelmi fogyatékos gyermekiket. Segitséget nem varnak
senkitél.

A 16 fiatalbdol 8 f6 dolgozik. Munkajukkal, fizetésikkel 2
f6 kivételével elégedettek. A tobbsége - a harom hazas kivé-
telével - maganyos, igazi barati kapcsolatuk nincsen. Eletik-
ben a legfontosabb emberi kapcsolatot a sziul6k jelentik.
Jov6juk tudatos tervezésére nem képesek, ezért felnétt koruk-

ban is szikségik van a szul6k, vagy a sziuléket potolni tudo

feln6ttek iranyitasara.



1IV. Intézetben él6k

A mintdba tizenhét intézetben él16 személy kerilt /ezen ki-
viil tovabbi harom személyrél Kkitint, hogy lgyének intézése ép-
pen folyamatban van, helyzete valtozéban/.

A tizenhét intézetben é16 fiatal kozil nyolc rendelkezik
csaladi hattérrel, kilenc viszont lényegében egyaltalan nem
szamithat csaladjara. Bar a vizsgalt minta kicsiny, még ezen
belil is jelentés helyzetkilonbséget mutat a nyolc, csaladdal
rendelkez6, és a kilcenc allami gondozott élete. Ami sorsukban
és életérzéseikben kozos, korilményeik élethossziglani intézeti
elhelyezésre Ttélték dket, és ez ellen a maguk moédjan tilta-
kozni proébalnak. Szeretnének kikertlni. A csaladdal rendelkezék
"haza" kivankoznak, az allami gondozottak o6nallo életvitelt 6-
hajtanak.

A 17 intézetben €16 kozil 9 Férfi és 8 n6. Osszesen hat intéz-
ményben élnek /Dunakeszin lo f6, Polgaréiban 2 f6, lvanc koéz-
séghen 2 6. Téten 1 6, Putnokon 1 f6, Lepencén 1 f6/.

Ami a szilék foglalkozasat illeti, az allami gondozottak
esetében ez az iratanyagb6l szinte megallapithatatlan, oten ar-
vék, a tobbirél pedig szinte semmit sem tudunk. A csaladdal
rendelkez6k kozul négynek fels6foku képesitésiek a szilei és
olyan palyan dolgoznak mint pl. orvos, pedagdgus, adminisztra-
tor stb. Két esetben szakmunkasok és ugyancsak két esetben

segédmunkasok a szilék.
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1. Az intézeti életikrél alkotott vélemények

Arra a kérdésre, hogy az intézetben hogyan érzik magukat,
a csaladdal rendelkez6k kedvez6bb valaszokat adtak. Koézulik
hatan uGgy nyilatkoztak, hogy jol, az allami gondozottak kézil
csak harman vélekedtek igy. A csaladdal rendelkez6k kozul ket-
ten nyilatkoztak uUgy, hogy nem érzik magukat jol az intézetben,
az allami gondozottak koézil o6ten. Részben jol, részben rosszul
nyilatkoztak: két csaladdal rendelkezé fiatal és egy allami
gondozott.

A pozitiv valaszokat ilyen és hasonld kommentarok kisérték:

"__.itt él a baratom, baratném", itt a masnemli partnere-
ket emlitették tobbnyire. Olyan indokléassal is talalkoztunk,
hogy egyenlére jo6, mert gondoskodnak az ellatasarol, van aki-
vel lehet beszélgetni.

A negativ valaszokhoz kapcsolédo indokok féként az allami gon-
dozottak esetében a kérdés lényegére utalnak:

... a sok intézeti év utadn unom az intézeteket, szeretnék
megismerkedni a vilaggal™.

... a gyereket addig tartjak bent, amig meg nem Oregszik,
szeretnék kikerilni™.

Az allami gondozott gyermekek valaszai meztelenebbul tar-
jak fel egyértelm( vagyukat: ki az intézetb6l! Hatan hatarozot-
tan ezt szeretnék, ketten pedig ugy vélik: egyelbre nincs mas,
mint az intézeti lakas, de reménykednek. Példaul az egyik abban,
hogy névére majd magahoz veszi, ahova magaval viheti partnerét
is és majd 6 latja el a haztartast. Egy masik az intézeti apo-

16n6 csaladjanal szeretné a haztartast vezetni. Munkasszallas,
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tobbmiszakos munka, maszekolas, stb. szerepel a tervekben. Tud-
Jak, pénzt kellene keresni - méghozza sokat, hogy lakast tudja-
nak szerezni és csaladot tudjanak alapitani. Mind e tervekre
természetesen a nevel8k megjegyzése: a vagyaik teljesen irrea-
lisak, nem kerilhetnek ki! A fiatalok tirelmetlensége érthetd,
még a csaladdal rendelkez6k élete is gyakorlatilag intézetek-
ben telt.lskolaikat ugyanis intézeti bentlakassal oldottak meg.
Tobbségik tehat hétéves kora ota lényegében intézetben él. Az
allami gondozottak egy része még régebben. Kétségkivil az al-
lami gondozottak sorsa sokkal sivarabb volt, hisz nem volt hova
hazamenni sem, és tobbségik nem egy, hanem szamos intézetben
fordult meg, mieldtt jelenlegi elhelyezésére sorkerilt.

Korabbi intézeteikr6l altalaban mindkét csoport kedvezéen
nyilatkozott. A csaladdal rendelkez6k kozil 6ten, az allami
gondozottak kozul hatan jol érezték magukat el8bbi intézetik-
ben is. Egy allami gondozott hatarozottan ugy emlékszik vissza,
hogy nem volt jo, mert senki sem torédott vele, egy masik pe-
dig megjegyzi, hogy neki a nevel8sziléknél volt a legjobb. Egy

allami gondozott fiatalember igy emlékszik vissza el6z6 inté-

zetére: "... volt ott egy jo mesterem, amit tudok dolgozni, t6-

le tanultam. "

Arra a kérdésre, hogy milyen gyakran latogatjak az inté-
zetben O6ket, szinte csak a csaladdal rendelkez6ek valaszai
vehetbéek Tigyelembe. Két személyt kozilik két-hetenként lato-
gatnak, illetve ha nem, akkor 6 utazik haza. Négy fiatalt ha-
vonta latogatnak, kettét pedig félévente. Erdekes, hogy lato-
gatoként egyetlen apat sem emlitenek, csupan anyat és testvért,

nagyszulét, nagynénit. Az allami gondozottak koziul nyolcnak
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egyaltalan nincs latogatdja, tehat egyetlen egy van csak, akit
rokon latogat olykor-olykor, egy nagynéni személyében.

Tovabbi kérdésinkre, hogy szokott-e és mennyi id6re haza-
menni, a pozitiv valaszokat ismét csak a csaladdal rendelkez6k-
t6l varhattuk.

Minden csaladdal rendelkez6 fiatal az évi szabadsagat csa-
ladjanal tolti és emellett tdbben résztvesznek az intézeti
szervezésl kozos nyaraltatasban is.

Egyaltalan nem jut soha csaladi keretek kozétti szabadsaghoz

ot fiatal, egyet volt nevel6sziul6je, egy masikat pedig nagy-
nénje egy-két hétre elfogad. Az allami gondozottak mind a hét-
végeket, mind a szabadsagot tehat intézeti keretek kozott tol-
tik. Azzal egyitt, hogy van szervezett udiltetés amiben része-
silnek is, lényegében ez is csak azt jelenti, hogy a szokott
intézeti korulmények kdzott maradnak.

Tulajdonképpen minden privat kapcsolat rendkivilien folértéke-
16dik, mert az Osszezartsagban az allami gondozottak szamara a
kulvilag szinte elérhetetlen. Emlékikben kisgyermekkorukra visz
szamen6en 6rzik a privat kapcsolatok leghalvanyabb szalait is.
Névszerint emlékeznek volt intézeti tarsakra, nevel6kre, mes-
terekre. Csak kicsi gyerekként latott apara stb. Arra a kérdés-
re, hogy kis gyermek koraban voltak-e jatszotarsai és ha igen,
hol szerezték 6ket - a csaladi kapcsolattal rendelkez6k viszony
lag gazdagabb gyermekkorara lehet a valaszokbdél kovetkeztetni.
A szomszédsagbol szerezték jatszotarsaikat, valaszoltak oten,
rokonsagi kapcsolatot ketten emlitettek, oOvodai, iskolai sza-
lakrél hatan tettek emlitést.

Az allami gondozottak kozil ketten nyilatkoztak uUgy, hogy nem
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voltak jatszotarsaik /1/, pedig életiket végig intézetekben
toltotték. Harman koziuluk szomszédsagi, oOten pedig iskolai
kapcsolatokra emlékeztek. Nagyon elevenen él bennik minden ér-
zelmet 6rz6 kapcsolat.

Egy tanarra, tanarnére, egy ritkan latott testvérre stb. emlé-
keznek .

Az intézeti élet elutasitasaval kapcsolatos végs6é vélemé-
nyek legérzékelhetébben annal a kérdésinknél kaptak hangot,
amidén arra vartuk valaszukat, hogy '"hogyan szeretnének élni".
A csaladdal rendelkez6k kozul o6ten hatarozottan megfogalmaztak,
hogy haza vagynak. Szinte mindegyik felsorolja mi-mindenben
tudnanak otthon segiteni, miben tudnak hasznukat venni. Vala-

szaik segélykialtasként hatnak: .. .apamnak maltert kevernék az

épitkezésekhez", ".._kerti munkat végeznék, asnék, uUltetnék,
stb.", "...gondoznam az allatokat™, "takaritanék, vasarolnék,
f6znék™ - Tgérik a fiatalok. Harman nem gondolkodtak azon, hogy

hogyan szeretnének élni, mert tudjak, hogy a szulé6k 6haja az,

hogy 6k az intézetben legyenek. Ismételgetik a szileik indokait

arra vonatkozdan, hogy nekik miért kell intézetben lenni: "...
otthon nincs munka, az intézetben pedig van...".
Az egyik leanynal a sziul6i elhatarozas tiszteletbentartasa és

a bels6 vagyak egyitt jelennek meg a valaszban: "... apa nem

engedi meg, hogy férjhezmenjek'™, '".._lenne hazam, gyermekem,

dolgoznék...".
Az egyik fiu, akinek a szilei rég elvaltak és 6 az édesanyja-
nal maradt, aki kdzben férjhez ment és vsz.-nek nevel6 apjaval

igen jo a kapcsolata, a régi, még édesapjaval kozos életében

lakott hazba, kertbe vagyik. Ott szeretne élni.
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2. Erzelmi kotédések

Arra a kérdésre, hogy csaladjabol kit szeret legjobban,
kihez ragaszkodik, a csaladdal rendelkez6k koézil az egész csa-
ladjat 5 személy - kiemelve az édesanyjat - 3 személy nevezte
meg. Az &allami gondozott fiatalok érzelmi kotédésének kevés a
csaladi, objektiv lehetbésége: egyikik a nagynénjét, egy masi-
kuk a névérét emliti. Egy harmadik a nevel8sziul6jét és egy ne-
gyedik egy korabbi intézeti nevelSjét emliti. Erzékelhetéen az
allami gondozottaknak egyszer(ien gyermekkorukra visszatekintve
"nincs kit szeretnilk™.

Kovetkez6 kérdésunk a baratsagrol kivant tajékozédni: jel-
lemz6, hogy csaknem mindenkinek- van egy partnere és ezen Kkivil
egy-két azonos neml baratja, illet6leg baratn6je. Meghatd és
kilonds jelentdségl a partnerkapcsolat, szinte mint egyetlen
menedék és viszontérzelmet nyljtoé kapcsolat az intézet sivar-
saga kozepette. Egy allami gondozott nyilatkozott csupan uagy,
hogy nem tekint senkit baratjanak. A szocialis otthonban él6k
esetében a kortarsi csoport erdsen hianyzik, és kapcsolatként
id6sebb szobatarsakat jelolnek meg. Az egyik allami gondozott
leany itt is és korabbi intézetében is - mindenkor egy neki
rokonszenves nevel6hoz, illetve jelenleg apolénéhoz kotédik.
Ami a partnereket illeti, mind a csaladdal rendelkez6k, mind az
allami gondozottak, ezeket a kapcsolatokat az intézetben talal-
tak meg. Eletikben jelent6s szerepet toltenek be ezek a kapcso-
latok. Baratsagokra részben az intézetben tettek szert, rész-
ben korabbi intézetekben illetve még a csaladban szereztek ba-

ratokat .
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Arra a kérdésre, hogy milyen tarsaihoz, munkatarsaihoz va-
16 kapcsolatuk, a jellemz6 valasz az volt, hogy 6k szeretik al-
taldban mind munkatarsaikat, mind intézeti tarsaikat. Két alla-
mi gondozott és egy csaladdal rendelkez6 nyilatkozott csak Ugy,
hogy id6énként szereti, id6énként nem szereti tarsait. Egy szo-
cialis otthonban é16 fiatal megindokolja valaszat: fél elmebe-
teg tarsaitol.

Hogy 6t elfogadjak-e, és szeretik-e - a tobbség valasza
igenléd.

Negativ valaszokat kizarolag allami gondozottak adtak. Koézulik
harman allitjak, hogy 6ket nem szeretik, egyikik pedig ugy nyi-
latkozik, hogy 6t nem mindig szeretik, mert néha "hiulyéskedik™.

Arra a kérdésre, hogy kiket és miért szeretnek a csalad-
ban él6k és az allami gondozottak valasztasa altalaban meg-
egyezik. Jelolik els6dlegesen partnereiket, és vezetbiket. Mun-
kahelyi és intézeti vezet6ket, valamint tarsaik kozul egy-két
személyt. A miértekre a valaszok igen jellegzetesek: ™"mert jo
haver'”, "mert hizeleg nekem", "j6 hozzam"™, "mert azt szereti
amit én", "kérésemet teljesiti’, stb. Egy allami gondozott va-
lasza: "nincs akit kiulon szeressek'. Egy masiké: 'X. nénit"/itt
kedvenc apolon6jét nevezi meg/ - az egyetlent, akihez erésen
kotédik.

Hogy kiket és miért utasitanak el, a jellemz6 valaszok a
kovetkez6k: "akik durvak, hangoskodnak', '"akik egymast pisz-
kaljak™ stb. Koézulik négyen /harom allami gondozott/ Ugy nyi-
latkoznak, hogy '"nincs olyan, akit nem szeretnének'.

Arra a kérdésre, hogy kikkel szeretne baratkozni, a leg-

tobben - és ebben nem volt eltérés az allami gondozottak és a
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csaladbol érkezettek kozott - /hatan-hatan/ Ugy nyilatkoztak,
hogy jelenlegi barataikon kivil nem vagynak mas baratsagokra.
Néhanyan véleményiket ugy fogalmaztak meg, hogy elég egy-két
jobarat. Egyetlen irrealis vagy merilt fel. Valamelyikik tele-
vizido szerepl6kkel szeretne baratkozni. Az allami gondozottak
kozott volt, aki ugy nyilatkozott, hogy maga sem tudja, s egy
masik, aki altaldanosan fogalmazta meg elvarasait, olyanokkal
akar baratkozni, akik rendesek.

Arra a kérdésre, hogy banatat kivel beszéli illetve oszt-
ja meg, a csaladdal rendelkez6k kozil a tobbség anyjat jeloli
meg, neveldit is emliti harom 6, és két f6 partnerét. Az alla-
mi gondozottak kizarélag tanaraikat emlitik. o6rdmeiket a fiata-
lok szélesebb kdrben osztjak meg. Tobben jelezték, hogy Ordmei-
ket mindenkinek elmondjak. Altalaban partnereikkel és barataik-
kal, a csaladdal rendelkez6k f6leg csaladtagjaikkal beszélik
meg Oromeiket is. Az allami gondozottak az oromeikkel kapcso-
latban is nevel@ikre bizzak altalaban magukat.

Tovabbi kérdésinkre, hogy szabad idejiket legszivesebben
hogyan toltenék, hol, kivel, kikkel illetve mivel: altalaban
partnereiket jeldlik meg és a csaladot emlitik, akik csaladdal
rendelkeznek. Megemlitik példaul a rég latott apat is, és min-
denkit, aki valamikor szamukra fontos volt.

A szabadidé eltoltésére valtozatosak az igények: mozi, uta-
zds, kertészkedés, olvasas, radib6zas, tévézés, séta a fFaluban
/varosban/, Uszas, zenehallgatas, beszélgetés - ez utobbi ki-
emelkedik sokak igényében -, sport, kézimunka, stb. szerepel
még. Leggyakoribb a radiézas, tévézés, a beszélgetés, a séta,

a kézimunka és a sport igénye. Meg kell jegyezni, hogy csupan
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néhanyan olvasnak, tobben inkabb képeket nézegetnek és jonéha-
nyan szeretik a zenét.

Ténylegesen,a megkérdezettek kozil, az allami gondozottak tel-
jes egészében, de a nem allami gondozottak tobbsége is, a hét-
végeket az intézetben tolti és a kdzds programokon tul nagyja-

b6l azok kozott valaszthat, amit vagyaiként feltintetett.

3. Munka és kereset

Az intézményekben él8k vilagaban igen nagy jelent8sége van
annak a ténynek, hogy dolgozhatnak. Az intézetben él6k minde-
gyike dolgozik. Hogy milyen munkahoz jutnak, az fligg az intéz-
mény helyzetétél, lehetbségeitdl és az illetd személy adottsa-
gaitol. Hogy miféle munkakat végeznek? Altalaban egyszer( se-
géd- vagy betanitott munkadkat, pl.:konzervgyari szalagrol sze-
dik le a dobozokat, =zardkupakokat illesztenek, gydgyszert cso-
magolnak, raktari és egyéb anyagmozgatast, kerti munkakat, ta-
karitast, kefekdtést stb. végeznek.

A fiatalok munkadjukat altalédban szeretik,harom kivételével
valamennyien igy nyilatkoztak. Azok akik nem szeretik munkaju-
kat, igy indokoltak: a munkam unalmas, kint szeretnék dolgozni,
mert itt bezarva érzem magam, stb. Akik munkajukkal elégedet-
tek, tobbnyire mas-mas szamukra vonzd sajatossaggal indokoltéak.
Ilyen valaszok voltak jellemz6ek: "szeretem, mert konny( munka",
"hasznos és szép', '"ezt tudom csinalni’, "erre képes vagyok",
egyedil végezhetem" stb.

Az egyik fiatal nagyon szereti a kerti munkdt, mert az

majdnem olyan, mint egy kertes hazban - abban a bizonyos kertes
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hazban, amelyhez érzelmei flzik -, ahol még anyjaval és apjaval
egylutt élt ott, akik azéta elvaltak és a hazbdl elkéltoztek.

12 fiatalnak a 17 koézul jelenlegi munkaja az els6 munkakédre.
Ketten, az intézeten belill, mar masodik feladatkdorben proébaljak
ki magukat, a tobbiek pedig korabbi intézetben, vagy szocialis
otthonban mar ellattak valamiféle munkdt. Arra a kérdésre, hogy
a jelenlegi munkadja jobb-e mint a korabbi, vagy éppen ellenke-
z6leg - a tobbség kedvezd valaszt adott. Minddssze egy fiatal
nyilatkozott Ugy, hogy sem a korabbi sem a jelenlegi munkajat
nem tartja megfeleldnek.

Az intézetben él6k kozlekedése jol megoldott. Munkahelylk
kozel van - esetleg bent az intézetben - vagy autdbusszal szal-
litjak 6ket. Egyébként a megkérdezettek tobbsége rendszeresen
képes egyedil utazni, kdozulik tdbben szabadsagra is egyedil
utaznak haza.

Ami a kereseteket illeti, igen nagy a szoérédas. Legala-
csonyabb keresetekkel a szocialis otthonban él&knél talalkoz-
tunk, hat f6 havi 500 forintot keres. Hatan keresnek 2ooo fo-
rint kordli Osszeget, négyen 2000-2500 forint kdzott keresnek
és egy f6 28oo forintot keres.

A zsebpénz altaldban 4oo0 forint havonta. A kiemelkedd ke-
resetliek esetében 500 forint. A zsebpénz elkéltés nagy fontos-
sagu, szertartas-jellegl aktus. A kialakult parkapcsolatokban
szokas kozosen, egylttesen elkélteni a zsebpénzt.

A keresetekbél levonjak a gondozasi dijat, és allami gon-
dozottak kiegészitd - ruhazkodasi és egyéb szikségletekre is -
fedezetet vonnak el bel6le. Ezek folott a nevel6k dontenek,

figyelembevéve a gondozottak véleményét, oOhajait is. lde kivan-
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kozik, hogy altalaban a ruhazati felszereltsége a megkérdezet-
tek mindegyikének megfeleld.

Arra a kérdésre, hogy milyen felszereléssel, "privat" tar-
gyakkal rendelkeznek, szinesebb valaszokat csupan a csaladdal
rendelkez6kt6l kaptunk. Nyolcuknak van radiéja - koézulik csu-
pan ketté az allami gondozott. Ketten magnetofonos radidval,
o6raval, egy pedig kerékparral is rendelkezik. Szembet(in6 ezzel
0sszehasonlitva, hogy az allami gondozottak kozoétt, a mar emli-
tett két zsebradion kivil, egy fényképez6kép tulajdonost talal-
tunk mindossze, és sajat targyaikként kézimunkakat és viragot
emlitettek meg. Mig a csaladdal rendelkez6k, amit magukénak
mondhatnak, zdmében a csaladjuktol kaptak - az allami gondozot-
tak esetében a javak donté forrasa a kereset, illetve ruhazat

esetében az intézeti ellatmany.

4. Vagyak és tervek

Az inventar és a vagyak, oOhajok egybevetése is igen sokat-
mondd. Arra a kérdésre ugyanis, hogy mit szeretne venni, kapni,
mire vagyik, a csaléadban élék ilyen vidlaszokat adtak: Hi-Fi to-
ronyra, lemezekre és kazettakra vagyik. Egyikik telket is akar
vasarolni. Tobben radiot és szép ruhakat szeretnének. Az allami
gondozottak vagyai: fulball, 6ra, magnés radio,kis televizio,
lemezjatsz6, kerékpar, szobat szépité disztargyak.

Erdeklédtiunk, hogy vannak-e, s ha igen, mik a jévére vo-
natkoz6 terveik. J6l lehet a valaszokbdél megallapithaté, hogy
mind a csaladdal rendelkez6k, mind az allami gondozottak sze-

retnének kikerulni az intézetb6l - elébbiek sorsukat tirelme-
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sebben viselik, kedvez6bben élik meg. Tirelmiket két tényezd is
befolyasolja. Az egyik, hogy fesziltségeiket ventillalhatjak és
érzelmileg van hova kotddniik. A masik ok, hogy elfogadjak szi-
leik alléaspontjat, miszerint otthon nem tudnak munkaba allita-
sukat és napkozbeni fellugyeletiiket biztositani. Ezt a fiatalok
is akceptaljak. Am e megértésen tul, Aatsit vagyuk a normalis
élet utan. Mindegyik dolgozni szeretne a csaladjaban élve, vagy
annak kozelében. Egyikik, mint aki mar ezt végig gondolta, fo-
galmazta meg: "... ha szileim meghalnak, testvéremnél szeret-
nék élni, ott vezetném a haztartast'". Egy masik: a mezbgazda-
sagi munkaban szeretne résztvenni. Mindossze ketten jelzik, hogy
még nem gondolkodtak a kérdésen. A tényleges helyzet azonban
az, hogy a csaladdal rendelkez6k szamara sem latszik kilt az
intézetb6l. Ezt azonban még 6k maguk nem latjak, elfedik ezt
a szul6k "magyarazatai''.
A szul6k tobbsége elintézettnek tekinti, nem is merik masként
tervezni az életet, csak intézeti formaban. Van, aki hagyaték-
kal kivan gondoskodni gyermeke intézeti gondozasanak koltsé-
geir6l. A sziulék némi blntudattal élik meg a helyzetet, de nem
latnak mas kiutat, nem tudjak onmagukat, a testvéreket ilyen
aldozatvallalasra késztetni. Megnyugtatjak hat magukat, hogy
az intézet j6, és ezt sugarozzak gyermekeik felé is.

Mindehhez hozzajarul a csaladok anyagi helyzete és csala-
di problémai is. A csaladdok anyagi helyzetét tekintve: 7 kozul
egy esetben j6. Harom elfogadhaté és harom esetben kifejezet-
ten kedvezétlenek az anyagi viszonyok.
Ot csaladban a sziulék elvaltak, harom csaladban csak az anya

all a fiatal mellett. A részletes csaladi oOsszetétel a kovet-
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kez6: két csalad anyabdl és testvérbdl all; ot csalad anyabol,
apabol, testvérekbdl /kodzulik egyikben nevel6 apa, masikban ne-
vel6 anya latja el a csaladi szerepet/ all; egy csaladban anya,
apa, testvér és nagyszild van.

Hidba allapitjadk meg a nevel8k az intézetben a fiatal jo
magaviseletét, jo emberi kapcsolatait, viszonylag kedvez§ 6n-
kiszolgalé és munkavégz6 képességét - a perspektiva egyértelmi-
en az intézet.

A felvev6k gyakran megjegyzik, hogy csaladi hattérrel a fiata-
lok egy része kikerilhetne az intézetb6l, a csalad azonban ezt
nem képes vallalni.

Lassunk néhany példat a csaladdal rendelkezd fiatalokrol

készult felvételek osszefoglaldibol:

"_..sziulei elvaltak, anyja egyedil neveli...iskolait jo
eredménnyel végezte, irni-olvasni megtanult, ezt a megszerzett
képességét rendszeresen hasznalja.... Teljesen onkiszolgalo,
onmagara és kornyezetére igényes. Kozdsségbe jol beilleszkedik
...munkahelyi magatartasa megfelel6. Eletit: csaladi hattérrel
nem megoldhatd, igy intézeti életforma adott szamara. Benyoma-
som szerint a csaladtdol ide keriuld gondozottnal az eldreléatas
is szerepet jatszik abban, hogy fiatalon intézeti elhelyezést
kértek széaméara'.

" ..pedagogiai jellemzései fejlddését szinte végig egyen-
letesnek, jo Utemiinek Ttélik meg. Kilénésen szembetiné az 6nal-
losagot, onkiszolgalast, munkaszeretetet illetéen. ... A szo-
cidlis otthoni elhelyezés a magatehetetlen o6regek koézott, bizo-

nyos i1d6 mulva leépuléséhez fog vezetni..."



"_..tipikus példa arra, hogy mire képes jutni egy ilyen su-
lyos gyermekkel az okos csaladi nevelés, egyuttmikddve az isko-
laval. ... Gyermekiket elfogadtak olyannak, amilyen, és soha nem
szégyelték. Vitték magukkal, mindenbe bevontak. Egy allami gon-
dozott gyereket azért fogadtak oOrodkbe, hogy testvére legyen.™

... Meglatasunk szerint, ha helyben talalt volna a csalad
foglalkoztatast a vsz. szamara, talan jobb megoldas lett volna,
bar a szulék eldregedése, illetve haldla utani helyzet miatt
ismét bizonytalan, problémas lenne."

"... a csalad elégedett, hogy lanyuk helyzete elintézédott.
Levették vallukrol a nagy gondot, mert nem lehet baja ott, ott
Jjo helyen van. A jov6ben is ilyen formaban latjak a megoldast.
Amit érdekében terveznek...majd a réesé részt az allamra Irat-
jak, a jové is biztositott lesz....A lany sorsaroél csaladon be-
lili megoldas felé probaltam terelni a beszélgetést. A szuldk
csak az el6z6 allaspontjukat erdsitik meg".

... pedagogiai jellemzése: jo6 magaviseletl, kodnnyen ira-
nyithat6é. A gyermek terhet jelentett a csaladnak, igy kerilt
szocialis otthonba. Jelenlegi helyzete csak atmenetileg megol-
dott, tavolabbi jovéjét nem latom biztositottnak, képességei-
nek nem megfeleld, alacsony szintd munkat kénytelen végezni,
elkerilhetetlen egy i1d6 utan a leépilése. Erre az elmebeteg-
kérnyezet mindent megad..."

... altalanos téajékozottsaga megfeleld. Az intézetben je-
lentkez6 kisebb-nagyobb konfliktusokat elviseli, csendes, jo

magaviseletil, kozdsségbe jol beilleszkedik. Eletut: csak az

intézeti életforma jon szdéba szamara...csaladi hattérrel Kkike-
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rilhetne, de az anya elérelatasbol azt nem akarja. /Szilei el-
valtak, az anya gondoskodik roéla".

"... életut: annak ellenére, hogy csaladi hattérrel rendel-
kezik, a sziul6k részére az intézeti elhelyezés a megoldas. A
gyermek érzékenysége miatt az intézeti életforma megfeleld§ vé-
dettséget és munkalehetdséget nyujt'.

Most kovetkezzék néhany szemelvény az allami gondozottakra
vonatkoz6 oOsszefoglalokbol:

... a dunakeszi konzervgyar dolgozéja, munkajat lgyesen,
szorgalmasan végzi, betanitott feladatokat onalldan is végez.

A pénzt ismeri, vasarolni tud.._koézvetlen kdrnyezetében jol ta-
Jjékozodik. Kulsé megjelenése nem kelti fogyatékos ember benyo-
masat, a napirendet ismeri, betartja...onkiszolgalasi feladato-
kat jol elvégzi.._haztartasi munkat is szivesen végez. Szik ba-
rati koréhez ragaszkodik. Eletit: megfeleld csaladi hattér hia-
nydban 6nallo életvezetésre nem képes..."

"_..életdt: csak intézeti keretek kozott élhet.. .6nkiszol-
gald, ruhazatara, kornyezetére igényes, kozdsségbe nehezen il-
leszkedik. Eddigi életutja: Edesanyjanak els6é hazassagabol ha-
rom gyermeke van, 6 egy ezt kovetd élettarsi kapcsolatbol szi-
letett, anyja sulyos idegbeteg, régen allami gondozott...

Elete eddigi allomasai:

1966.1.20. Szabadsag Gyermekotthon Budapest,
1966.1.30. Neveldsziul6khoz kihelyezve.

1966.X.18. Jozsef A. Neveldotthon Budapest.
1968._.VII11.29. GYIVI, Budapest, Kallai Eva u.
1970.1X. Mosonyi ut, Gyoégypedagogiai Intézet.
1973.1X.11. Foglalkoztaté Iskola, Didszegi u.
1978.VI111.31. F6varosi Nevel6otthon, Villam utca."



"_..kils6 munkahelyen dolgozik, munkajaval elégedettek,

Ugyes és szorgalmas. Kozosségben aktiv, iranyitd szerepe van.

Eletdt: mivel nincs csaladja, igy az intézeti életforma szama-

ra szikségszeri.

"... a kbdzdsségben iranyitdé szerepe van, JO6 mozgasu, szi-
vesen sportol. Az intézeten belil és kivil jol tajékozodik,
kétszer volt szokési kisérlete. Eletit: kisgyermek koraban ke-
rilt allami gondozasba, nagynénje nincs olyan helyzetben, hogy
magahoz vegye, intézeti elhelyezése indokolt."

... erkolcsi okok miatt négy testvérével egyitt kerilt
allami gondozasba. Apja ongyilkos lett, anyja a gyermekeket
nem tudta ellatni.._Néhany évig neveldszukéknél volt, akikkel
jelenleg is kapcsolatot tart. Kils6é munkahelyen foglalkoztat-
jak. Kitarto, szereti munkajat, kulonosen a nehéz fizikai meg-
terhelést igényld munkdkban alkalmazhaté. Csaladi hattér hia-
nyaban csak intézeti életformat élhet. Neveldszilei idfsek és
nem tudjak kivinni..."

"_..Edesanyja 1973-ban meghalt, akkor kerult allami gondo-
zasba. Csak a névére tart vele kapcsolatot. Munkajaban megallja
a helyét, kitartoan dolgozik. Allandé baratai nincsenek... a

zartsagot nehezen tiir6, maganyos gyermek. Eletiut: csaladi hat-

tér hianyaban csak intézetben képes élni."
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1. Tablazat

A csalad Osszetétele

A csalad oOsszetételtj

Teljes 2 generéacios 39 14
Teljes nagy csalad 7 -
Csonka csalad 7 2
Eqyéb+ 1 -

Osszesen: 54 16

+ Nagyszul6i csaléadban egy gyermeket nevelnek

2. Tablazat

A szul6k tsaladi allapota

A kedvez6 A kedvezé6tlen
Csaladi allapot anyagi helyzetil csaladokban
anya apa anya apa
Hazas 39 38 14 14
Elvalt 4 2 1 1
Ozvegy 6 2 - -

Osszesen: 4y 42 15 15

a kedvez6 A kedvezétlen
anyagi helyzetl csalad szarra

Osszes

53
7
9
1

70

Osszes

105

121
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3. Tablazat

A szulb6k foglalkozasa

A kedvezé A kedvezétlen Szama
Foglalkozas anyagi helyzet-_fi csalddokban Osszes
megnevezeése anya apa anya apa
Haztartasbeli 12 - ii - 23
Mez6gazdasagi
fizikai 5 9 i 8 23
Nem mezégazdasagi
fizikai 9 lo 3 1 23
Szakmunkas 4 8 - 2 14
Adminisztrativ 4 - - - 4
Szellemi 1 3 - - 4

1
N
I
I
N

Vezetd allasu
Nyugdijas 14 8 - 4 26
Osszesen: 49 42 15 15 121



4 . Tablazat

Iskolai
végzettség

Gyogypedagogiai
iskola

Altalanos iskola
8 osztalya alatt

Altalanos iskola

8 .osztalya

Szakmunkas
bizonyitvany

Kozépiskolai
végzettség

Fels6foku
végzettség

Analfabéta

Osszesen:

5. Tablazat

Megnevezés

Idult betegségek
Rokkantsag
Ertelmi

fogyatékossag
Osszesen:

A szul6k Iskolai végzettsége

A kedvezd A kedvezétlen
anyagi helyzetld csaladokban
anya apa anya apa

24 19 i 9
20 13 i 5
3 6 - -
2 2 i -
- 2 - -
- - 2 1
49 42 15 15

Betegségek a csaladban

A kedvezd A kedvezétlen
anyagi helyzetl csaladokban

9 7
12 8
5 5
26 20

Szamuk
Osszes
/56/

63

39

121

Betegek
szama 0sz-

szes /&
16

20
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6. Tablazat

Lakashelyzet

A kedvezs A kedvezétlen -oXOK szama

A lakas anyagi helyzetl csaléadokban osszesen
Allami bérlakas 9 5 14
Csaladi haz 34 lo 44
Szdvetkezeti lakas 2 - 2
Oroklakas - - -
Szolgalati lakas 5 1 6
Egyéb 4 - 4

Osszesen: 54 16 1o
Komfort fokozat
Osszkomfort 19 - 19
Félkomfort 13 - 13
Komfort nélkuli 22 16 38
Osszesen: 54 16 1o
Allapota, berendezése
Apolt és jol felszerelt 32 - 32
Apolt, de nem jol
felszerelt 11 - 11
Apolt, de szegényes 7 2 9
Elhanyagolt, jol fel-
szerelt 4 - 4
Elhanyagolt, szegényesen
felszerelt 14 14
Osszesen: 54 16 lo
A lakas jellemzdje
Tiszta 30 2 32
Ootthonos 15 - 15
Modern 5 - 5
izléses 4 - 4
Egyéb - 14 14

Osszesen: 54 16 .



7. Tablazat

Eletmédra jellemzd tulajdonviszonyok

Megnevezés

Hétvégi

haz,

telek

Lak6haz kerttel

Auté

Motorkerékpar

8. Tablazat

Az utdébbi
csalad udi
részt vett

5 évben a
lésben

Nem vett részt

Osszesen:

A kedvezb A kedvezé6tlen
anyagi helyzetl csaladokban
21 -
3 lo
11 -
1 -
Udulés
A kedvez6 A kedvezétlen

anyagi helyzetl csaladokban

21

33 16

87

bzamuK
Osszes

21
a4
11

Csaladok
szama 0s:
szes

21
49
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9eTablazat

A szulék i1gényei a tarsadalmi

Egészségugyi

Jogi

Nevelési tanacsadas
Anyagi

- rendszeres segély
- munkalehet8ség
- szocialis intézet
— szocialis foglalkozta-
toba bejaras, vagy ENO
Ellatasi ,gondozasi
- nyaralas segitése
- kdzbs szorakozéas
Egyéb - segités a lakas-
szerzéshen
Osszesen:

A kedvezd

segitség Irant

A kedvezétlen

anyagi helyzet(i csaladokban

3
7

3

12
12

51

1

11

Ossze-
sen

12
12

62



lo. Tablazat

Kozépsulyos fogyatékos munkaja, munkahelye

Vizsgalt személy A kedvezb A kedvezétlen dsszes
munkahelye anyagi helyzetl( csaladokban

Nincs munkahelye 28 8 36
Allandé munkahellyel
rendelkezik 23 6 29
Alkalmi munkahelyes 2 1 3
Ertelmi fogyatékos
napkoézit latogat 2 1 3

Osszesen: 55 16 71+
+ Egy csaladban két fogyatékos fiatalt talaltunk.
11. Téblazat

Kozépsulyos értelmi fogyatékos munkahoz
Jjutasanak korulményei
A kedvezé A kedvezétlen

Munkahoz - jutas anyagi helyzet(i csaladokban Osszes

Hivatalos, tanacsi munka-

kozvetités 8 2 lo

Csalad és rokonsag utjan 16 14 30

Véletlen hirdetés utjan 3 3
Osszesen: 27 16 43+

+ A kérdésre adott valaszok szama.
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12. Tablazat

A kozépsulyos értelmi

fogyatékosok

barati kapcsolatai

M . A kedvez6 A kedvezétlen
egnevezes anyagi helyzetl csaladokban
Baratokkal rendelkezik 35 14
Baratokkal nem
rendelkezik 19 2
Osszesen: 54 16
A baratsagok eredete
- csaladi 9 4
- iskolai 6 -
- szomszédsagi 14 7
- egyéb 6 -
- nem valaszolt 3

13. Tablazat

Tarsadalmi juttatasban részesuldék

Megnevezés gnkedyezé A kedvez6tlen
yaqi helyzetl csaladokban
Rendszeres segély 6 1
Rendkivili segély - 3
Osszeseni 6 4

Osszes

49

21
70

13

21

Osszes

lo



TOTH ZSUZSA

"Az anyak véleménye felndtt kozépsulyos értelmi

fogyatékos gyermekeik helyzetérdl™

Vizsgalatunk feltevése szerint az anya all legkdzelebb
felnétt értelmi fogyatékos gyermekéhez. Ezért 6t kérdeztik meg
a fogyatékosok problémairél, korilményeirél THANNHAUSER: "A
felnétt értelmi fogyatékos az anya szemével™ cimi kérdéivé a-
lapjan, melynek az NSZK-ban kapott eredményeivel Osszevetettik
sajat vizsgalatainkat. Célunk, megismerni a felnétt fogyatéko-
sok életkorilményeit, illetve szempontokat akartunk kapni az
iskolai neveléshez. Ebb6l a célbdl 1984 augusztus-szeptemberé-
ben megkérdeztiink 31 felnétt imbecillis édesanyjat.

A sériltek kozul 7-nek nincs munkahelye, 7 f6 szocialis
foglalkoztatdéba jar, 14-en szocialis foglalkoztatd intézetben,
1 f6 szocialis otthonban lakik, illetve 2 6 kils6 munkahelyen
dolgozik. Az édesanyak 16%-a Budapesten, 68%-a varosban, 13%-a

k6zségben, 3%-a tanyan lakik, és nagyrészt fizikai dolgozoék.

A dolgozat vizsgalja

- a fogyatékos és a szocialis foglalkoztaté/intézet/ kap-
csolatat,

- a fogyatékos kapcsolatat mas személyekkel,
- a fogyatékos szabadidd eltoltését,
- a fogyatékos varhaté jovéjet,

- az édesanya tajékozottsagat az értelmi fogyatékossag
problémajaval kapcsolatban,

- az anya kapcsolatat gyermekével.
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Legfontosabb kdvetkeztetéseink az alabbiak:
- A nevelési és oktatasi programot gyakorlatiasabba kell
tenniunk.

- A szuléket fel kell vilagositani a pedagoégiai feladatok-
rol, és szocialpolitikai, jogi lehet6ségeikrdl.

- Novelni kell a véd6munkahelyek szamat, s béviteni a szi-
16i szOvetség halézatat, illetve az utdgondozé haldzatot.

Minden eszkdzt igénybe kell vennink ahhoz, hogy a tar-
sadalom mindinkabb befogadja a fogyatékos személyeket.

Dolgozatunkban utultunk olyan témakra, amelyek kutatasunk to-
vabbfejlesztését jelentené pedagdgiai, pszicholégiai, szociolo6-

giai és jogi téren.

1. Problémafelvetés

A fogyatékos felnétt és csaladja helyzetérdl

1. A szocialis inkompetencia és a stigmati.zaltsag, mint a ko-
zépsulyos értelmi fogyatékosok jellemz6i

A kozépsulyos értelmi fogyatékos gyermek és felndtt is,
jelent6sen eltér kdrnyezetétél, az atlagembertél, 6 mas, mint
a tobbi és ezzel felhivja magara a figyelmet. Jellemzé rajuk az
értelmi elmaradas mellett, o6nalld életvezetésik jelentds akada-
lyozottsaga is. Nagyobb részik egész életikben segitségre, ta-
mogatasra szorul. Flugg6ségik, szocialis dependenciajuk mértékét
azonban céliranyos neveléssel, kilonb6z6 szokasrendszerek ki-
alakitasaval fokozatosan csokkenteni lehet. Ez a kodzponti kér-

dés pszicholdgiai szemponti megismerésiikben /GUNZBURG vizsgala-
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ta a PAC-vel/ és iskolai, ill. egyéb szinteri nevelésiikben is.

Massaguk azonban nemcsak fluggbségikben, hanem megjelené-
stkben, nyelvi kifejez6képességikben és teljesitményikben is
megjelenik. A teljesitmény azért is kiemelkedd jelent6ségl,
mivel tarsadalmunkban fontos értékmeghatarozé faktor. Ezek a
tulajdonsagok naluk eltérnek a megszokottél, s mar, mint stig-
matizalé faktorok jelennek meg a kommunikaciés folyamatban.
"A stigmakoncepcié megalapozéja GOFFMAN a stigma fogalma alatt
szocialis kapcsolatokat jellemz6 fogalmat értett egy tulajdon-
sag vonatkozasaban ... amely /az ismertet6jegy visel8je szama-
ra/ mélységesen diszkreditalé.” /GOFFMAN cit. GRZESKOWIAK,1980/
"A stigma altalanositashoz vezet Ugy, hogy a feltliné vagy is-
mertté valt tulajdonsag minden mas - még a pozitiv - ismertetd-
Jjegyeket is elfedi." /GRZESKOWIAK, 1980/
ElI6itélet vizsgalatokat végeztek az NSZK-ban és Magyarorszagon
is. /BRACKEN 1971; ILLYES-MEREINE, 1975; HORVATH T. 1978/ Ered-
ményul az eléitéletek egész sorat kaptak. A laikus emberek sze-
mében a kodzépsulyos értelmi fogyatékosok indulatosak, érzéke-
nyek, rosszindulatuak, veszélyesek. Mindez egybecsent ILLYES-
MEREINE /1975/ azon vizsgalati eredményeivel, mely szerint az
értelmi fogyatékosokat az elmebetegekkel egyitt a tarsadalom a
tobbi fogyatékoshoz viszonyitva a legkevésbhé fogadja el.

Stigmatizaltsaguk azonban azokban az intézkedésekben is
megmutatkozik, amelyek 6ket izolaljak, amikor a szocialis fog-
lalkoztatd intézeteket nehezen megkdzelithetd helyre, kozségek-
be, tanyakra telepitik. A tarsadalmi elditéletek lekiizdését

vannak hivatva elfsegiteni azok a "normalizaciés', integracioés

torekvések, amelyek mindinkabb el6térbe kerilnek kialfdldon, de
lassanként nalunk is.
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2. Torekvések a tarsadalmi integraciora

Az integraci6 fokozatait - az izolaciotol a teljes integ-
racioig - H.BACH /1974/ foglalja 6ssze, s egyben ramutat az
optimalis beilleszkedéshez szikséges lehetséges integracidra a
specializacio mellett.

Nalunk az integraci6é szempontjabol is azok a kevesek van-
nak elényds helyzetben, akik a nap folyaman védémunkahelyen,
szocialis foglalkoztatéban, ill. napkdzi otthonban vannak, es-
te pedig hazamehetnek. A fiatalok intézményes foglalkoztatasa
azonban nagyobbrészt szakositott szocialis intézetekben valoésul
meg, annak ellenére, hogy GOLLESZ és munkatarsai igen sokat
faradoztak a véd6munkahelyek ugyéért.

KASZA 71984/ megallapitja, hogy tavlatilag a védémunkahelyek
szamat 5-6-szorosara, a napkoézi otthoni féréhelyek szamat 4-5-
szorosére kivanjuk béviteni. A fogyatékosok szamara minél tel-
jesebb emberi életet akarunk lehetévé tenni, s ebbdl a szem-
pontb6l a védémunkahelyek a legalkalmasabb keretei az 6 életik-
nek.

A teljes emberi élet biztositasanak gondolatéhoz
VXGOTSZKXJ adja az elvi alapot, mivel azt hangsulyozza, hogy a
fogyatékos "el8szdr ember és csak ezutan kiuldnleges ember™. En-
nek a gondolatnak a talajan sziletett meg a normalizacios elv,
melynek WOLFENSBERGER /1974/ alapjan 8 pontba sorolhatjuk a f6
jellemzéit. Ezek kozott talaljuk pl. hogy az értelmi fogyatéko-
sok életében is kulonuljon el a munka és a szorakozas - helyi-
ségek szerint is -; legyen normalis éves ritmusuk Unneppel,

szabadsaggal; szamiakra is biztositani kell a kérnyezettel, az
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épekkel vald kapcsolatot; koedukalni kell az intézményeket stb.
/KUBEL-WOLFENSBERGER, 1974/

Magyarorszagon LANYINE /1976/ a szé6széldja a normalizéacios
elvnek. A gyakorlatba valé atultetésénél azonban a nehezebb
gazdasagi korulmények és az egyéb hagyomanyok miatt még szamos
akadalyt kell lekizdenink. Az egyik épp a csalad és az édes-
anya szerepével kapcsolatos. A csalad szerepének a hangsulyoza-
sa mind a fogyatékos - neki is joga van csaladban éIni -, mind
a szulok szempontjabdl igen lényeges.

A szul6k el6térbe kerulését jelzi a Magyarorszagon is ki-
alakuléban 1évé Sziildi Erdekvédelmi Szervezet orszagos haléza-

ta. Ma mar a legtdbb megyében mikddnek helyi szervezetek, me-

lyek szervezik pl. a fiatalok szérakozasat, nyari nyaraltatasat.

3. A csalédd és az anya szerepe az értelmi fogyatékos életében

A hatvanas-hetvenes évek jelentdés szemléleti valtozasai
eredményeként egyre tobben Irtak az anya és fogyatékos gyerme-
kének kapcsolatarol. A sziul6kkel és a csaladdal foglalkozo iro-

dalmat harom részre lehet osztani:

1/ vizsgalatokra, mint FOTHERINGHAM J.B. - CRWAL D. /1974/
osszefoglald mive, ill. NOLAND R. /1970/ munkaja a sziulék
reakciodtipusairol,

2/ a szUl6k beszamolodira, ill. a szildi szereprél sziuléknek
sz616 koényvekre pl. RADVANYINE HAY 0. Segitsiik 6ket kiad-

vanyal! /1982/

3/ népszerlsitd irodalomra, mint ESSBACH /1981/, LURJE /1967/

és HATOS - KRAUSZ /1982, 1984/ mivei .



Mai felfogasunkban a szilék helyzete kulcshelyzet a gyer-
mek nevelésében, kildnésen kisgyermekkorban /LANYINE, 1976/.
SPECK /1980/ konyvében hatarozottan leszbgezi, hogy: "A pedag6-
giai folyamatban az értelmi fogyatékosokhoz legkdzelebb allo-
nak a szuléket illeti els6dlegesen a nevelés feladata." BACH
/1975/ szintén azért szall sikra, hogy az anya megkapja a maga
szerepét gyermekének nevelésében. Az anyaknak azonban ennek a
szerepnek a betdltéséhez komoly segitségre van szikségiuk. Az 6§
esetikben ugyanis a fogyatékossag felismerése, elfogadasa mély-
rehaté megrazkédtatast jelent, amely kihat az anya-gyermek kap-
csolatra. /THANHAUSER, 1976/ Ez a kapcsolat zavart lesz, s
ezért az anyak segitésében az elsd feladat az anya belsd lelki
békéjének visszaadasa. Fel kell oldanunk ellenérzéseit a fogya-
tékosokkal kapcsolatban, szorongasait kdrnyezetével szemben.
Mindezt azért, hogy létrejojjon a "belulrél fakaddé elfogadas",
s a csalad akarjon "teljes emberi életet" élni. /HATOS-KRAUSZ,
1984/ Az anya-gyermek kapcsolat sajatossagaibdl kovetkezik,
hogy gyermekér6l nemcsak az anya tud legtdbbet, érti meg leg-
jobban, de hozza is kapcsoléodik a leger6sebben és ez a kapcso-
lat - ellentétben az ép emberekkel - lIényegében nem valtozik a
felndétt korban sem. Ezért tehat, ha a felnétt fogyatékos élet-
helyzetét akarjuk megismerni, akkor célszeri a hozza legkédze-
lebbi személyt, az anyat megkérdezni, vele kell felvennink a
kapcsolatot, mivel magatél az értelmi fogyatékosoktdl nem var-
hatjuk el, hogy visszajelezzen arrdl, hogy mi milyen lehet6sé-
geket és koriulményeket teremtettink szamara. /THALHAMMER, 1977/

Fontos tehat az anyak véleményét ismerni és Osszevetni a-

zokkal a torekvésekkel, amelyekkel a kiulénféle tudomanyok és



97
intézmények sietnek a fogyatékosok életének javitasara, 6k tud-
jak leginkabb megitélni, hogy a pedagogiai célok és tartalmak
mennyire adekvatak gyermekik jelenlegi és jovend6 szocializa-

ciés szikségleteihez és életlehetb6ségeihez képest.

11. A kutatas hipotézisei és célja

Kutatasi hipotézisink arra épil, hogy

1/ a fogyatékos felndétt korban is erdsen kapcsolédik az
anyahoz és 6 az, aki életvitelérdl, kapcsolatairdol leg-
jobban tud informalni;

2/ az anyéakkal valo beszélgetésben feltarulnak a felndtt
korban él16 fogyatékosok olyan problémai, amelyekhez a
pedagégia, a szocialis gondoskodas /szocialpolitika/,
a jog intézkedéseivel a kozeljov6ben tovabbi segitsé-
get kell adni;

3/ feltarulnak azok a korilmények, amelyek ma még a kd6zom-
bos és elbitéletekkel terhes kozvéleményben /kdzdssé-
gekben/ a fogyatékosok életét nehezitik és talan a
stigma ald6li feloldasért folyé harchoz is kapunk 6sz-
tonz6 gondolatokat;

4/ egy hasonldé - az NSZK-ban tiz évvel ezel6tt végzett és
nyilvanossagra hozott - vizsgalat adataival Osszevetve
meghatarozhatonak tartjuk azokat a hasonldsagokat /el-
s6sorban a fogyatékos szubjektumbdl addédéan/ és kiuldnb-
ségeket, amelyek a szocidlis gondoskodas egy masik fa-
zisaban 1év6 népesség adataival valdé Osszevetésben meg-
ragadhatok .
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I111. A kutatas leirasa

1. A vizsgalatban résztvevé személyek

- A német vizsgalatban 82 értelmi fogyatékos felnétt /59%
férfi, 41% né/; a mienkben pedig 31 értelmi fogyatékos
feln6tt /es% férfi, 32% n6/ édesanyja valaszolt a vizs-

galatban feltett kérdésekre.

- A sériltek életkora német-magyar viszonylatban a kévet-

kez6 volt az l.sz. téablazat szerint:

1 .tablazat

/N

Eletkor Német Magyar

létszam létszéam

15-20 éves 40 32,3

21-25 éves 31 41,8

26-30 éves 4 16,2

31-35 éves 8 6,5
36-40 éves 6 -

41-45 éves 2 3,2
46-50 éves 1 -
50 év felett 1 -

atlagéletkor 24 év 3 ho 23 év 3 ho
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- A fogyatékosok iskolai végzettsége a killonboz6 iskolati-

pusok megoszlasaban a kovetkez6 volt:

németeknél magyaroknal
nem jart iskolaba: 16%
elemi iskolaban néhany kisegitd iskolaba
osztalyt végzett: 16% jart: 19, 4%
kisegité iskolaba jart: 23% foglalkoztato
kulonféle foglalkoztatd iskoldba jart: 80,6%
iskolaba jart: 36%

csaladi oktatasban
részesult: 2%

- Mig az NSZK-ban egy kdzepes nagysagu varosban, addig na-
lunk az orszag kiloénbozé teriletein /Pest, Szolnok, Haj-
du-Bihar megye/ valaszoltak az édesanyak kérdéseinkre.
Az édesanyak++ lakoéhely szerint - Magyarorszagon - a

kovetkez6 megoszlasban voltak megtalalhatok:

Budapesten az édesanyak 16%-a
varosban az édesanyak 68%-a
kozségben az édesanyak 13%-a

tanyan az édesanyak 3%-a lakik.

+ Az 6 gyermekkorukban még nem volt differencialdas és a SZIK
vizsgalata alapjan o6nallé életvezetésik jelentds akadalyo-

zottsaga miatt jelenleg szocialis foglalkoztaté intézetben
vannak.

++ Azért hangsulyoztuk, hogy az édesanyak lakéhelyérél van szo,
mert a sériltek fele intézetben lakik.
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2. A csaléadok koérulményei

- A német vizsgalatban a fogyatékosok védémunkahelyen dol-

goznak, s emiatt az Osszes fogyatékos /loo%/ otthon la-
kik a csaladjaval. Nalunk azonban csak 52% él csaladja

korében, s 48% intézetben van elhelyezve./1/

A szul6k foglalkozasat tekintve nem tudtuk a szocioldgia
elbirasa szerint végezni tajékozoédasunkat, azonban meg
kell jegyezni, hogy az NSZK-ban sem igy tortént.

Az NSZK-ban az apa foglalkozasa szerint 50% az als6 szo-
cidlis rétegbe, tovabbi 44% a kdzéps6é szint alsd rétegé-
be tartozik.

Az anyak minddssze 18%-a dolgozott. Nalunk az édesanyak
nagyrésze dolgozik, ezért mindkét szulét szamitasba vet-
tik a foglalkozéasi kategoriak felallitasanal. Eredmé-
nyeink: a szil6k 62%-a fizikai dolgozd; 20%-a szellemi

dolgoz6. /18% esetében kildonbdz6 okok miatt nem tudjuk/

- Az NSZK-ban a szul6i érdekvédelmi szervezet léte és te-

vékenységi kore jol kialakult. Nalunk a szul6i szdvetség
még nem fejt ki intézményen kivil hatasos propagandat

és ezért elsBsorban azok a szul6k tudnak réla, akik va-
lamilyen intézménnyel most is kapcsolatban vannak. 71%-a
az édesanyaknak még nem is hallott réla - a vizsgalat a-
datai szerint -, s a tobbiek koézil is csak néhanyan is-
merik ténylegesen a szovetség munkadjat. Ezek az adatok

arra utalnak, hogy propagandank elégtelen.
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3. A fogyatékos fiatalok munkalehet6ségei, korulményei a konk-
rét élethelyzet vonatkozasaban Magyarorszagon a vizsgalat
tiukrében

A fTelmérésiinkben szerepld fiatalok munkakorilményei igen
ki16nb6z6k. Megoszlasuk ebb6l a szempontbdél a kovetkezd képet

mutatja /lasd: 1.abra/.

A fiatalok munkahely szerinti megoszlasar

22,6% /7 6/ nem dolgozik, ott-
hon él

22,6% /7 f6/ tanacsi szocialis
foglalkoztatéba jar

45,2%/14 T8/ szocialis foglal-
koztatd intézetben
van

6,4% /2 6/ kilsé munkahelyen
dolgozik

3,2% /1 f6/ szocialis otthon-
ban van

Felmérésiunkben 7 csalad szerepel, ahol a gyermek /fiatal/ ott-

hon él és kulonb6z6 okok miatt nem dolgozik. Ezek az okok a

kovetkez6kj melyek kombinalddva is el6fordultak:

- nagy tavolsagok /a kdzelben nincs munkalehetfség/, ennek
megitélése szubjektiv,

- a fiatal nem tud kozlekedni,

- csak a szUl6khtz ragaszkodik, nem illeszkedik be a ko-
zdsségbe ,

- az el6z6 ok tobb esetben a fiatal kifejezetten gyenge

nyelvi kifejezésmodjaval kapcsolatos,

- betegségek /szivbetegség, pszichikus sérilés/.
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14-en dolgoznak és laknak szocialis foglalkoztaté intézetben
/11 f6 Dunakeszin, 2 f6 Pusztataksonyban, 1 f6 Tardoson/. Ezzel
a lehetéséggel igen sok szilé problémaja oldédott meg. Szamos
szilé gondja azonban, hogy a szocialis foglalkoztatd intézet
nehezen elérhetd, s hogy nagy nehézségek aran juthat el gyerme-
kéhez. A Dunakeszin talalhatdé intézet ebb6l a szempontbol kivé-
tel, mivel itt mar torekednek a korzetesitésre. Elhelyezési
probléma viszont nemcsak a tavolsagokbdl adodik."Z

A fiatalok nagyrésze az intézetekben munkakdnyvvel dolgo-
zik, s csak kis hanyaduk un. munkajutalmas. Fizetés tekinteté-
ben igen sokat jelentett - a munkakdnyves dolgozoknak - a mini-
malis 2000 ft megallapitasa allami részrél.

1 fiatal lakik Debrecenben szocialis otthonban "elviselhe-
tetlen” magatartdsa miatt. Az anya azonban nincs megelégedve
sem a személyi-targyi feltételekkel, sem a foglalkoztatas miné6-
ségével .

2 Fiatal épek kozott dolgozik integraldédva a tarsadalomban.
Az egyik munkahelyét személyi, kapcsolat révén szerezte. A masi-
kat senki sem patronalja. Mindkettd mar 7 éve dolgozik munka-
helyén - kertészetben, épitkezésen -, s mindkett§jik munkajaval

elégedettek az ép munkatarsak.

7 fiatal dolgozik tanacsi szocialis foglalkoztatoban Debrecen-
ben. e fének ez az elsd munkahelye, annak is, aki mar 30 éves.

1984. szeptemberéig munkakényv nélkil voltak bedolgozoék.

+ Egy szulé pl. Dunakeszire szerette volna adni gyermekét, mert
itt fogyatékosok részére épilt modern intézetet hoztak létre.
Fiuk végulis Pusztataksonyba keriult, ami igaz, hogy kodzelebb
van, de ahol egy régi elmeotthont alakitanak at értelmi fo-
gyatékosok szamara.
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Osszteljesitmény szerint kaptak a fizetést, amit a vezetd gyogy-
pedagégus osztott szét munkajutalomként. /Fejenként 300-800 K

kozt kerestek/. Jelenleg munkakényvvel dolgoznak.

4. A vizsgalat médszere

A vizsgalatban résztvevd édesanyakkal csaladlatogatas ke-
retében beszélgettem, ill. néhany szil6vel Dunakeszin talalkoz-
tam, amikor az édesanyak latogatasra jottek.

A vizsgalatom alapja THANNHAUSER: A felnétt fogyatékos az
anya szemével c. kérdéivé volt.
A kérddiv feleletvalasztasos jellegl. Felvételnél azonban az
édesanyat - a kérdés jellegétsl figgbéen - a feleletvalasztason
tul is kérdeztem, s igy interju elemekkel bévitettem vizsgalati
anyagomat. Mindezt azért tettem, hogy igy jobban megérthessem
nézépontjat, problémajat az adott kérdéssel kapcsolatban.
A kérddiv kérdéskorei a kodvetkezdbk:

1. A fogyatékos és a szocialis foglalkoztaté az anya szem-

szogébdl .

2. A fogyatékos kapcsolata mas személyekkel.

3. A fogyatékos és szabadideje.

4. Tervek a jovlre.

5. Az anya informaltsaga az értelmi fogyatékossag problé-

majarol .

6. Az anya kapcsolata gyermekével.
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IV. A vizsgalat eredményei kérdéskoronként

1 . A fogyatékos és a szocialis foglalkoztatd /intézet/ az anya

szemszogébdl

Meglepbnek tlinhet, hogy mig nalunk a fiatalok csak 16 éves
kor, ill. a foglalkoztatd iskola s . osztalyanak elvégzése utan
kerilhetnek munkahelyre, addig a német adatok szerint 33% mar
12-15 éves koraban dolgozik. Ez az arany a német iskolazasi
lehet8ségek sokféleségébdbl és kotetlenebb formajabol adodik.
Véd6émunkahely-halézatuk viszont jéval téavolabbi mualtra tekint
vissza és szélesebb kord, mint nalunk.

A mi vizsgalataink szerint az édesanyak jobban ismerik /87%/
gyermekik munkajat, mint az NSZK-ban /eo%/. Ez abbol adodik,
hogy nalunk a sziil6i szervezet nem vesz részt a fiatalok munka-
ba-szallitaséaban, s igy a szil§ tobbszor fordul meg a foglalkoz-
tatoban, ill. rendszeres latogatas révén ismeri gyermeke munka-
jat a szocialis foglalkoztaté intézetben. Az édesanyak szerint

- itt is ott is - a munka és a fizetés megfeleld, /lasd: 2 .dbra/

A kovetkez6 megjegyzés azonban a fizetés - ami a vizsgalt
foglalkoztatoban igen kevés volt - funkcidjara is utal jobb
anyagi korokben: "Nem vagyunk mi raszorulva a gyerek fizetésére,
nekink az a fontos, hogy foglalkoztatva legyen."

Elég nagy kildnbség van azonban a pénz sajat hasznalata ko-
zott. Nalunk sokan nem adnak /54,8%/ pénz gyermekiiknek mondvan,
hogy Ugy sem ismeri, nem tudja hasznalni. Mivel az NSZK-ban
tobb fiatal /70%/ kap pénzt a kezéhez, ez arra enged kovetkeztet-
ni, hogy ott az iskolaban intenzivebben foglalkoznak a pénzis-

merettel, mint nadlunk. Masrészt ott feltehetf6en az eladdbkban
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is jobban megbiznak a sziul6k.
A zsebpénz magas széazaléka /76,6%/ a mi vizsgalatunkban megté-
vesztd lehet, mivel ezt az aranyt nagymértékben befolyasolja az
intézeti zsebpénz.

osszefoglalva megallapithatjuk, hogy a foglalkoztaték szin-
vonalat a szil6k jonak latjak, amit az is megerdsit, hogy a
fiatalok tobbnyire szivesen jarnak ide, mert ezek a munkakoril-

mények az adekvatak szamukra.

A munka és a fizetés értékelése az anyak szerint

2 . abra

I"éTEt W
A Onyd 111 Bk
0
AR &6
nehéz 11 Bk
német megyar
A fizetss
megfeleld — nem tudja I

nem megfeleld 11
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2. A fogyatékos kapcsolata mas személyekkel

A baratsag, mint emberi kapcsolat lIétének és mértékének
megitélése szubjektiv. A fogyatékosok barati kapcsolatainak meg-

oszlasat mutatja a 3. abra.

Barati jellegl kapcsolatok

3. abra

német magyar magyar német magyar

A német ada-
tot nem tudjuk

A magyar magasabb szazalékaranyok nyilvan felszinesebb jellegl

kapcsolatokat jelentenek, mint a német alacsonyabb aranyban jel-
zett. A nem baratkozéok kozott talaltam a sulyosabb eseteket, ill
azokat, akiknek komoly problémai vannak a kommunikaciodval. Ezek-

ben az esetekben mind az épek, mind a sériultek ritkabban vallal-
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jéak a kapcsolatbdl adodd nehézségeket. /ILLYES S. - MEREINE,
1975/ Ezt jelzi az is, hogy ezek a fiatalok az iskolaban is a
maganyosabbak kozé tartoznak. Ezt a szulé igy fejezi ki: '0
csak ilyen maganak valo™.+ A baratsagok intenzitasara jellemzd,
hogy az a két fiatal, aki kilsé munkahelyén mindenkivel beszél-
get, nem tart senkit baratjanak, a foglalkoztatéban viszont a
hasonlé szintl kapcsolatok is baratsagnak minésiltek. A barat-
sagok megoszlasa mogott azonban az intézeti elhelyezetteknél,
az alland6é csaladi hattér hianya miatt, feltehetfen erdsebb mo-
tivacid is meghuzoédik.

A csaladban altaldban a szil6kén kivil a testvér /németek-
nél 17%, nalunk 51,6%/ és kuloéndsen nalunk a nagyszilék /né-
meteknél 1o%, nalunk 48,4%/ a gyermek /fiatal/ kotédési pont-
jJai. Ez érthetd is, mivel a nagysziul6k tirelmesebbek, megér-
tébbek, s igy az unoka érzelmi tébblethez jut /HATOS-KRAUSZ,
1982/ .

3. A fogyatékos és szabadideje

A Tiatalok altalaban tobbféle hobbyval rendelkeznek. /NSZK-
ban 75%, Magyarorszagon 87%/. A kulénféle hobbyik megoszlasét

magyar-német viszonylatban a 4. abra mutatja.

+ Ugyanezt az oOsszefiggést tamasztja ala az a tény, hogy ép
baratja a kénnyebb, jol kommunikald értelmi fogyatékosnak
van.
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A hobbyk megoszléasa A hobbyk gyakorisaga
4. &abra : németeknél 5. A&bra: németeknél
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A hobby igazi jelentfésége viszont ott mutatkozik meg, ahol
a fiatal rendszeresen foglalkozik vele. A hobbyra szant id6 ra-
forditas mértékét lasd az 5.abran. Ehhez kapcsolodéan emlitjik,
hogy a mi vizsgalatunk szerint 38,7%, a német szerint pedig
57% unatkozik. A szul6k érzelmi viszonyulasara jellemz6 viszont
a kovetkez6 megjegyzés: 'Nem gondolom, hogy unatkozna, inkabb
csak pihen."

Az elfoglaltsagok megoszlasara visszatérve lathatd, hogy
els6 helyen a zenehallgatas all. Ez érthet6 is, hiszen a kor-
osztaly is hasonléképp szereti s emellett nagy figyelmet sem
- kénnylizene - igényel. Sokan szeretnek jatékokkal foglalatos-
kodni /4_abra/. A fiatalok altalaban nem dohanyoznak /németek-
nél 85%, magyaroknal g8o,s6%/, s a szul6k 84-87%-a elképzelhe-
tetlennek tartja, hogy egyszer majd meghazasodik gyermekik,
s6t olyan szulé is akadt, aki mar 9-1/2 lo 6rakor aludni kuldi
gyermekét.

Mindez azt mutatja, hogy a szil6k gyermekként kezelik a
fiatalokat, mert nem tudjak, hogy masként is tudna élni. Nem
kapjak meg a szikséges tajékoztatast, s igy nem Osztonzik gyer-
mekiket a felndétt életmdédra vald atallasra.

A kornyéken valé Teligyelet nélkili szabadidb6s tevékeny-
séget nagyban befolyasolja a szuldi féltés, illetve egyes embe-
rek amoralis viselkedése. Ez nalunk azt eredményezi, hogy a
vizsgalatban szereplé fiatalok kozil 22 ,6% egyaltalan nem megy
egyedil sehova, s 54,8% is csak a szomszédsagig jut el egymaga.
Ez a viszonylagos elzartsag az egyéni szoérakozasi lehet8ségek
korét is leszikiti, s az otthon éldéknek jelenti a legnagyobb

gondot, mivel 6k munkahelyre sem tudnak elmenni.
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A foglalkoztaté és a foglalkoztatd intézet egyébként a szdrako-
zasi atlagigényeket kielégiti.

A fiatalok nyari nyaraltatasa tobbnyire a munkahelyi kozos-
séggel torténik /németeknél: 77%, magyaroknal: eso0%/. Csaladdal
mar joval kevesebben mennek. Fontos felhivni a figyelmet arra,
hogy az otthon él6 nem dolgozdék nagyobb része egyaltalan nem
megy sehova, legfeljebb rokonokhoz 1-2 napra, s ezzel izolalt-

saguk még fokozodik.

4. Tervek a jovore

Mi lesz vele, ha mar nem leszink? Ezt kérdezik onmaguktol,
az évek eldrehaladtaval egyre fajobb érzésekkel a sziulék
/HATOS - KRAUSZ 1982/. Ezeknél a kérdéseknél sok szul6é nagyot
sbhajtott, hisz ezekre a megoldas is csak szikségmegoldas. En-
nek a kérdéskérnek a valaszainal talaltuk a legnagyobb megegye-
zést a két vizsgalat kozott. A sériltek atlagéletkora 23-24 év.
Koézilik azonban vannak 30 évesek is, akiknek szilei mar nyug-
dijasok, s ezért ez a probléma mindig élesebben vetédik fel.
Sokan és sokat gondolkoztak, de konkrét el8késziuletet még nem
tettek /NSZK-ban 83%, nalunk 51,7%/. A konkrét jovét természet-
szerlileg azok latjak leginkabb, akiknek gyermeke mar most is
intézetben van. Erre az esetre - ha meghalnak a szil6k - leg-
inkabb abban reménykednek, hogy majd a testvére fogja latogat-
ni. "A testvérénél latnam legszivesebben” - mondja az egyik
édesanya, de mar sir is. Ezt a megoldast nem is valasztjak,
mert 6 - a testvér - meghazasodik, s nem lehet el6re latni a

korialményeit. Egyéb rokonhoz azért nem akarjak adni gyermek(-
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két, hogy "ne dobaljak ide-oda szegényt'.

Az NSZK-ban a lehet6ségek szélesebb skaldja adott, mint
nalunk. PI. az altalam megkérdezettek kozul senki sem hallott
a lakoéotthonban valé elhelyezésr6l. Rovid ismerteté utan tob-
beknek tint szimpatikusnak az intézménytipus. Emellett a szuldék
a meglévé lehetbségeket sem ismerik. Akadt pl. olyan szulg, aki
hazat épit fogyatékos gyermekének, de az oroklés hogyanjarol
alig tud valamit. Pedig a magyar jog szerint a fogyatékos ember
akkor 1is orokolhet, ha cselekv6képtelen. Esetében azonban vagy
a szulé altal megjelolt, vagy a kijelolt gyam gondoskodik az
orokség felhasznalasat illetbéen. Az Orokség kezelésérdl pedig
az illetékes tanacsi szerveknek a gyamok beszamolasi kotele-
zettséggel tartoznak.

A fogyatékosok lakoéotthonara nézve nalunk 33% gondolja,
hogy az enyhébb eseteket a sulyosabbaktél szétvalasszak. A meg-
felel§ adat az NSZK-ban 4%. /!'/ Ez azért van igy, mert a kodnnyebb
eseteknél a szul6é ugy érzi, hogy: "ha gyengébbel van, hajlamos
az ellazuléasra™. Szeretnék, ha tobbet foglalkoznank a viselke-
déssel, s épekkel is lenne kapcsolatuk, ami az NSZK-ban megol-
dott .

5. Az édesanya tajékozottsaga az értelmi fogyatékossag problé-
majaval kapcsolatban

A kozépsulyos értelmi fogyatékossag elsdé tinetei mar koran

jelentkeznek. Ennek megfelelen az anyak is koran kezdik sej-
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teni, hogy valami baj van. A felismerés koridlményei azonban

elég kiulonbozéek /lasd a 2.sz. tablazatot/.

2m tablazat

Az édesanyak véleménye a felismerés korilményeirdl

VA4
Magyar-
NSZK orszéag
A gyermek Osszességében nem a koranak
megfeleléen fejlédott 39 16,1
A gyermek testileg feltind volt 12 12,9
A gyermek pszichikailag eltéréen fej-
16dott 9 51,6
A gyermek az iskoldban nem halad a
tobbiekkel lo 12,9
Az orvos, vagy a nevelési tanacsadas
utalt a fogyatékossagra lo 9,7
Akut betegség utan lett sérult 12 9,7
Himl6oltas utan betegedett meg 2 -
Baleset utan lett sérilt 2 -
Egyéb 4 -

Gyakran az a tény, hogy a 2-3. évben sem beszél még okozza az

elsé félelmet, hogy a gyermek nem egyszerlen kés6bb fejlédik.

Egy édesanya ezt igy fogalmazta meg: '"Az 6vodaban nem volt ve-
le semmi baj, jo gyerek volt, mindent megértett, be sem pisilt,
csak nem beszélt". Figyelemre méltdé, hogy az anyak tulnyomd

tobbsége egyszerid fizikai dolgoz6, akinek még ha tobb gyermeke
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is volt, megnyugtatta magat, hogy elmaradasat majd kés6bb be-
hozza. Ertelmiségi édesanyanak tintek fel a kisebb jelek is
/kés6bb fordult hasra, ult fel/. A beiskolazasnal észrevett
kozépsulyos értelmi fogyatékossag aranya kb. megegyezik az
NSZK-ban és nalunk /2. tablazat/. Mi a késbi felfedezések mo-
gott fogyatékos anyat, testvért, alacsony kulturalis miliét,

elhanyagolé kornyezetet talaltunk.

Az értelmi fogyatékossag eredetét tekintve, a németek sok-
kal nagyobb szazalékban feltételezik az egyes okokat /lasd

6 . abra/.

A szul6k elképzelése a fogyatékossag okarol

6 . abra
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Nalunk a sziul6k tajékozatlansagara jellemzd, hogy 36,6% tdbb-
szori kérdezés utan is nem tudémmal felelt, mondvan: '"én min-
dent megadtam neki, nalunk nem volt senki fogyatékos", stb.
Szamomra tobb alkalommal ugy tint, hogy ezzel a problémaval a
szulé nem foglalkozott, de soha nem is beszélt vele errél sen-
ki. Egyszer(i emberek l1évén beletdrédtek: 'ezt adta a sors, ezt
kell elfogadni™.

A szul8k beallitottsagara egyébként is jellemz6, hogy a
kérdést 2-3-szor kellett feltenni ahhoz, hogy megértse, nem
kizarolag az 6 gyermekérél van sz6. A lehetséges okokhoz kap-
csoléddéan a diagnézis ismeretét figyeltem meg, s arra a kovet-
keztetésre jutottam, hogy a telepiilésszerkezet nem, viszont a
foglalkozasbol adodé réteghelyzet jelent8sen befolyasolja a

kapott eredmények kialakulasat, /lasd 3. tablazat/

3. tablazat

A szulok tajékozottsaga az értelmi fogyatékossag okait, ill, a

diagnézis ismeretét illetben

tajékozottsag diagnozis
okok terén ismerete
+ - + -
Ffizikai
dolgozo s f6 25,8% 12 f6 38,7% 6 6 19,4% 14 6 45,1%
szellemi
dolgozé 7 f6 22,5% 1 f6 3,2% 6 f6 19,4% 2 6 6,4%

A fennmaradé 19,8%-ot nem ismerjik.
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Az édesanyak tajékoztatasaban, jovendd problémajuk felta-
rasaban az orvosok tobbnyire nem gondoljak magukat illetékes-

nek. Ez olvashaté le a 4. tablazatrol is.

4. tablazat

Az orvosok reakcidi a fogyatékossagra

V4
németek- magyarok-

nél nal
Az orvos kozolte a diagnoézist, és utalt
a fogyatékossagra 38 44,8
Az orvos az anyanak érthetetlen uta-
last tett 12 13,8
Az orvos azt mondta: késébb jobb lesz 11 17,2
Az orvos nem mondott semmit 11 31,0
Az orvos beutalta a gyermeket egy
klinikara lo 3,4
Az orvos kijelentette, hogy a gyermek-
nek nincs baja 6 —
Egyéb 4 _

Az orvosok problémara valé reakcioi kozul kiemelem: "az orvos
nem mondott semmit" valaszt. Az NSZK-ban ez csak 11%-ban for-
dult eld, mig nalunk 31%-ban. Ez olyan esetben is eléfordult,
amikor a gyermek Dow&°$85t. Ez a nagyfoklu téajékozatlansag 6sz-
szefliggésben van azzal, hogy az értelmi fogyatékossag nalunk

inkabb tabu, mint az NSZK-ban. Az orvos tajékozatlansagara és

nem megfeleldé hozzaallasra két példat emlitek. Az els6 esetben
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a gyermeknek 1 éves koratol eszméletvesztéses pillanatai vol-
tak, - petit mail - s az orvos azt mondta, hogy majd 3 éves
koraban vizsgaljak ki, mert most még kicsi. Kés6bb egy masik
orvos jelezte, hogy az értelmi fogyatékossagon mar nem lehet
segiteni, akkor kellett volna.
A masik esetben a gyermek kisgyermek koraban az orvos 3 év le-
maradast jelzett. A fil most 17 éves, s az anya latja mar,
hogy ennél tobbrél van sz6, de akkor lenne boldog, ha 20 éves
korara elérné a 15 éves szintet.

Néhany orvos azonban szolgalatkészen és tapintatosan fel-

készitette az édesanyat a varhaté jov6re, ami szerintik jo volt.

6 . Az anya kapcsolata gyermekével

Vannak a szakirodalomban, akik azt allitjak, hogy "A szi-
16 frusztracidja az elvaras és a realizalasi lehet8ség disz-
krepancidja miatt annal nagyobb, minél nagyobb a szocialis és
tarsadalmi statusa a szilének™. /THANNHAUSER, 1976/ Egyszeribb
emberek, tobb gyermek mellett, a fogyatékos gyermeket természe-
tesebben nevelik, s igy onallébb lesz. Magasabb tarsadalmi ré-
tegben a gyermeket gyakran tulféltik /over protection/. Ekdz-
ben nem tudjak érzelmileg teljesen elfogadni, de igyekeznek
mindennel ellatni. Az id6 elmultaval a pszichés problémak alta-
laban elcsitulnak. Tobb szilénél azonban, f6képp a magasabb
tarsadalmi rétegben, tovabbra is jellemzd a rejtett elutasitas,
eltagadas, a gyermek miatti szégyenérzet. Tobben nyiltan a

kérdés kapcsan nem beszélnek semmilyen problémarol a kdornyeze-

tikben. S mégis egy ilyen sziulé mondja szenvedélyes hangon:
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"... folosleges beszélni roéluk..., hulyének tartjak oéket ...,
majd az a hilye megcsinalja™. Egy masik csalad nyiltan a gyogy-
pedagégust hibaztatta sulyos fogyatékos kislanyaval kapcsolat-
ban, aki ™"az iskolaban nem foglalkozott vele rendesen".

A sérult gyermek édesanyjanak az alaphelyzete mas, mint
az ép gyermekkel rendelkez6é. 6 mindent ezen keresztul lat.
/PALHEGYI, 1982/ Ebb&l kifolyolag, amit mas egyszeri( idegesség-
nek tulajdonitana, addig ezt 6 a sérilt allapottal hozza 6sz-
szefliggésbe. Ezaltal tobbszor felerb6sodik az objektive is stig-
matizalé szituaciok érzelmi dinamikaja. Természetesen a kulon-
b6z6 kornyezetek is eltérnek abbdl a szempontbdl, hogy mennyire
fogadjak el a fiatalt. Egy édesanyanak egy masik szilé azt
mondta, hogy zarja be a fogyatékos gyerekét a lakasba, mert el-
ragta az 6 - ép gyermekének - a labdajat. A német és a magyar
tarsadalom toleranciakiulonbségére utal, hogy az NSZK-ban a szi-
16k 29%-anak, nélunk pedig 63,3%-anak volt problémaja kdrnye-
zetével . A németek a torténelmi mult ellensulyozasaként, a na-
gyobb mérv( felvilagositas és a jobb intézményes ellatas ered-
ményeképpen inkabb elfogadjak a fogyatékos személyt, mint mi.
Nalunk a lassabb élettemp6ju, csendesebb kertes hazak esetén
inkabb elfogadjak, s6t meg is szeretik a fogyatékos fiatalt,
mint a lakotelepeken, ahol egyébként sem ismerik egymast az em-
berek, s a fokozott életritmus miatt altaldban is idegesebbek.
A sziulék kornyezettel valdé problémaja nemcsak hétkdznapi szin-
ten jelenik meg. El6fordul, hogy a tanacsnal, a birdsagon is a
"hillye gyereket” emlegetik. Ezenkivil a csaladi poétlékkal kap-

csolatban sem vilagositjak fel mindenitt a szulbket.
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Az édesanyak terhei tehat a felnétt korban is sulyosak,
s6t még inkabb azok, mint gyermekik iskolas koraban. A német
édesanyak, akik tobbszor talalkoznak pszicholégussal, pszichia-
terrel, tobbet beszélnek gondjaikrol, tarsadalmukban tudatosab-
ban érzékelik pszicholégiai jellegl problémajukat. 5k inkabb ki-
mondjak, hogy sorscsapas /eo%-ban/, ami érte 6ket, kevésbé bin-
tetnék meg azokat, akik ilyen gyermekeket meg6lnek /51%-ban/,
szerintik blntudatuk van azoknak a szul6knek, akik eldugdossak
gyermekeiket /33%-ban/. Nalunk a sziul6éi magatartasformak 'ter-
mészetesebbek™, koézelebb allnak az ép gyermek szileinek alléas-
foglalasaihoz. Az édesanyak 56,7%-a szerint gyermekikrél gon-
doskodni sziléi kotelesség, s so%-uk ugyanolyan, s6t még sok-
kal keményebben bintetnék meg azokat, akik fogyatékos gyerme-
ket 6lnek meg. Erre tobben példat is hoztak, '"felakasztanak',
"megvagdosnak™ 6ket. Az 6 megnyilvanulasaikban inkabb tikroz6-
dik az els6sorban gyermek, masodsorban fogyatékos gyermek. Ez-
zel egyidejlileg er6sebb nalunk a szul6i szerep felszéolitd jel-
lege .
Sajat gyermekik megitélésében azonban egyforman elfogultak.
Csak 67, ill. 47%-ban tartjak gyermekiket kozépsulyos értelmi
fogyatékosnak. Lelkiallapotukat talan ezekkel a szavakkal tud-
nam leginkabb megvilagitani: "Nem tudom, hogy k&ézépsulyos vagy
enyhe értelmi fogyatékos - jo gyerek, szeretném, ha enyhének

mondhatnam.
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SZILVASI JELENA

JAVASLATOK AZ ERTELMI FOGYATEKOS GYEREKEK GONDOZASI

RENDSZERENEK MEGVALTOZTATASARA

/Jan PAHL és Lya QUINE: "Ertelmi fogyatékos gyermeket neveld

csaladok™* cimi kutatasi beszamol6janak ismertetése/

Az itt kovetkez6 Osszefoglaldéban a canterberry-i Kent
Egyetem értelmi fogyatékos gyerekekr6l készilt kutatasanak ko-
vetkeztetéseit kozoljuk. A kutatas 1984-ben készilt Jan Pahl és
Lyn Quine iranyitasaval. A kutatas célja egyrészt az értelmi
fogyatékos gyermekek nevelésével jard stressz-hatas mérése, il-
letve az idegi megterhelést els6sorban meghatarozé tényezdék
feltarasa, masrészt annak felmérése, hogy az egyes intézmények,
egészségigyil és tarsadalmi szolgaltatasok milyen mértékben tud-
Jak csokkenteni az értelmi fogyatékos gyermekek sziileire nehe-
zed6 terheket.

A kovetkezb6kben vazlatosan ismertetjik a kutatas fébb tar-
talmi eredményeit, majd részletesen kozoljiuk a kutatast Ossze-
foglalé tanulmany szerz6i altal javasolt gyakorlati kdvetkez-
tetéseket .

A kutatas alapjaul szolgaldé minta két egészséglgyi korzet-
ben laké 400 értelmi fogyatékos gyermekbél, ill. azok csaladja-
b6l all. Osszehasonlitva a mintaba kerult csaladokat az atlagos
angol csaladokkal szocialis szempontbdl jelent6s eltérések al-
+ A tanulmany eredeti cime: J.Pahl-L.Quine: "Families with

Mentally Handicapped Children: A Study of Stress and of
Service Response"™ University of Kent at Canterburry, Anglia.
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lapithatok meg. Az értelmi fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok-
ban sokkal magasabb aranyd a munkanélkiliség, kedvez6tlenebb a
jovedelmi helyzet és ezek a csaladok sokkal kisebb mértékben
rendelkeznek sajat tulajdonu lakassal.

Az értelmi fogyatékos gyermeket gondoz6 szulénél az idegi
megterhelés /stressz/ mértéke is joval magasabb a normalisnal.a
Kilondsen magas az idegi megterhelés mértéke ha tobbszdrdsen
fogyatékos gyermekr6l van sz6, ill. ha az értelmi fogyatékossag
magatartasi zavarokkal is parosul. Ugyancsak ndveli a stressz
mértékét, ha a csalad anyagi tekintetben hatranyos /tdbbszoro-
sen hatranyos/ helyzeti.

A minta alapjaul szolgaldé két egészséglgyi korzetben egy
sor intézmény all az értelmi fogyatékos gyermeket neveld szilék
rendelkezésére, melyeknek célja, hogy csokkentsék a sziulékre
nehezedé terheket. A kutatas felmérte, hogy melyek azok az in-
tézmények, szolgaltatasok és segélyformak, amelyeket a szilék
els@sorban igénybe vesznek. A sziul6ket megkérdezték, hogy meny-
nyire elégedettek az egyes szolgaltatasokkal és hogy mi az, a-
min véleménylik szerint valtoztatni kellene. Az egyes gondozasi
formak, szolgaltatasok hatékonysagat ugy is megvizsgaltak, hogy
azok mennyire jJarulnak hozza az idegi megterhelés mérséklésé-
hez /a mar ismertetett "Malaise Inventory" mutatdét hasznalva a
stressz mérésére/. A kutatas kisérletet tett a szulék altal meg

nem fogalmazott lappangd szikségletek feltaréasara is.

X A Stressz-hatas mérésére a "Malaise Inventory" elnevezési
aggregalt mutatét hasznaljak, amelyet 24 fizikai, idegi és
érzelmi allapotra vonatkoz6 kérdésre adott véalaszbdl szamita-
nak ki. Az eddigi tapasztalatok szerint a normal szintnek a
mutaté 3,2-4,2 értéke felel meg. Az értelmi fogyatékos gyer-
mekek szileinél a mutaté atlagos értéke 5-6 kozott mozgott.
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A kutatas szerz6i altal megfogalmazott, az értelmi fogya-
tékos gyermekek gondozasi rendszerének valtoztatasara vonatko-

z6 gyakorlati javaslatok a kovetkez6k:

Altalanos javaslatok

1/ A kutatas bebizonyitotta, hogy egy egészséges gyermek-
hez képest sokkal nagyobb anyagi és idegi megterhelést jelent
egy értelmi fogyatékos gyermek felnevelése. A kilénbtz6é szolgal-
tatasoknak az kell hogy legyen a célja, hogy mérsékeljék ezeket
a terheket; a kovetkez6 javaslatok pedig a kildonbdz6 segitési
és tamogatasi formak lehetséges valtozatait vazoljak.

2/ A sziulék igénylik, hogy hozzaértd és illetékes embernek
tartsak 6ket, ha sajat gyerekikrél van sz6; a gyerek allapotat
értékeld, a gyermeket gyoégyitd és gondozd team munkajaban tel-
jes jogu tagként vegyenek részt a szulék.

3/ A kutatas kimutatta, hogy az apak csak nagyon csekély
mértékben vesznek részt a beteg gyerek gondozasaban /mert ilyen
a tarsadalmi elvarasok természete/. A szakembereknek szamolni

kell azzal, hogy a terhek tulnyomé részét az anyak viselik.

Feszultségforrasok

4/ Azoknal a szul6knél a legnagyobb az idegi megterhelés,
ahol az értelmi fogyatékos gyermeknél magatartasi problémak is
el6fordulnak, ill. ahol a gyermek tdbb szempontbdl is fogyaté-
kosnak tekinthetd; ezek a szul6k prioritast kell hogy élvezze-
nek a szolgaltatasok és a kilonb6z6 tamogatasi formak elérésé-
ben .

A halmozott fogyatékossag és a magatartasi zavarok akkor okoz-
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nak kildnésen magas idegi megterhelést, ha a csalad halmozottan
hatranyos helyzetével is parosulnak /alacsony jovedelem, rossz
lakaskorilmények, rossz egészség, szocialis izolacid, munkanél-
kiliség stb./. A magatartasi zavaroknak és a csalad héatranyos
helyzetének egyiittes jelentkezése nagy valosziniséggel még ak-
kor is jelent6s tamogatast tesz szikségessé, ha ezt a szikségle-
tet maguk a szilék nem ismerik fel.

5/ A magatartasi problémakkal rendelkezd gyermek esetében
a mindennapos feladatok ellatasara is nagy figyelmet kell for-
ditani. Segiteni kell a napi problémak megoldaséaban pl. gyakori
csaladlatogatas révén; az ilyen esetekben a gyermek allapotanak
id6szakonkénti ellend6rzése otthon kell, hogy torténjen; be kell
vonni a szuléket a kiulénbdz6 magatartast modositd programok ki-
dolgozéasaba; lehetbséget kell teremteni arra, hogy a szilék i-

génybe vehessék a kildonbdz6 nappali és éjjeli szolgaltatasokat.

Az értelmi fogyatékossag elsdé diagnosztizalasa

6/ A kérhazaknak specialis eljarasi moédokat kell kidolgozni
arra az esetre, amikor fogyatékos gyermek sziletik; a szul6k ta-
jékoztatasanak feladatat nem lehet akarkire - az éppen ugyelet-
ben levd orvosra - bizni.

7/ A kutatas egyértelmlen kimutatta, hogy a szilék sokkal
elégedettebbek a fogyatékossag kozlésének médjaval, ha

- minél hamarabb tajékoztatjak 6ket arrél, hogy van ok az

aggodalomra;

- mindkét szil6ét egyszerre értesitik, amennyiben ez lehet-
séges;



- a szul6knek megmondjak az igazat még akkor is, ha a szak-
embereknek be kell vallaniuk kétségeiket és bizonytalan-
sagukat /hianyos ismereteiket/;

- a tajékoztatas és tamogatas folyamatos;

- a szul6knek a gyermek allapotara vonatkozé véleményét is
tiszteletben tartjak.

8/ Mind a veszélyeztetett terhes, mind a fogyatékos gyer-
meket neveld n6k szamara elérhetévé kell tenni a genetikai ta-
nacsadast.

9/ Azokban az esetekben, ahol a gyermek fogyatékossaganak
oka ismeretlen, a sziul6ket egyuttérzéen kell tajékoztatni ar-
rol, hogy az esetek nagy részében lehetetlen azonositani az ér-
telmi fogyatékossag okat és hogy semmilyen értelemben sem lehet
a csalad barmelyik tagjat okolni a problémaért.

lo/ Azoknak a szul6knek, akik nemrég értesultek gyermekik
fogyatékossagarol, legalabb egy évig kiuldénleges segitséget kell
nydjtani. A segitség formai lehetnek pl. a szocialis gondozo,
védéné havonta megismétlédé latogatasai, Irasos dsszefoglalé a
gyermek allapotardl és folyamatos informacié a tamogatasi lehe-
téségekrél; a szuldék gyakran orulnek egy masik olyan sziulével
vald megismerkedésnek, akinek gyermeke hasonlé fogyatékossaggal
rendelkezik.

11/ Minden egyes egészségigyi korzetben létre kell hozni
egy olyan munkacsoportot, melynek feladata azt kidolgozni, hogy
a szulék a lehet§ legmegfeleldbb formaban értestljenek gyerme-
kik értelmi fogyatékossagardol. A munkacsoport kérhazi orvosok-

b6l és fogyatékos gyermekek sziileib6l alljon; a munkacsoportnak

minden egyes esetben nagyon koérultekintéen ki kell dolgozni a
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a szul6k tajékoztatasanak formajat és err6l minden - az adott

gyermekkel foglalkozé szakembert tajékoztatni kell.

Tajékoztatas

12/ A szul6k sokkal tobb informaciot igényelnek az értelmi
fogyatékos gyermekek gondozasanak problémairdl és a tamogatasi
lehet6ségekrodl .

Minden egyes korzetben rendszeres tajékoztatd kiadvanyt kell
kiadni az adott kérzetben igénybe vehetd intézményekrél, tamo-
gatasi fTormdkrol és lehetfségekrél. A kiadvanyt el kell juttat-
ni a szulékhtz és azokhoz a szakemberekhez, akik értelmi fogya-
tékos gyermekekkel foglalkoznak.

13/ Minden értelmi fogyatékos gyermek allapotat rendszere-
sen kell értékelni és az értékelés egy masolatat el kell kilde-
ni a sziléknek, akiknek egyben meg is kell adni a lehet8séget,
hogy az értékelést szakemberekkel is megvitassak. Minden szulé-
nek legyen gyermekérél egy olyan adatlapja, amely tartalmazza
a szakemberekkel vald oOsszes talalkozast és a gyermek jovébeni
gondozaséara vonatkoz6 elképzeléseket, célokat, Utmutatasokat.

14/ Az értékelés a gyermek fizikai és pszichés allapotan
kivul tartalmazza azt is, hogy milyen specialis felszerelések-
re, szolgaltatasokra van sziksége a gyermeknek /patyolat, ki-
16nb6z6, a kozlekedést megkdnnyitd szerkezetek felszerelése a
lakasban stb./.

15/ Sok problémat okoz az értelmi fogyatékos gyermeket ne-
vel§ szul6k szamdra az egyes segitd intézmények attekinthetet-
len szervezeti Tfelépitése. Az els6 lépés a gondozas oOsszehan-

goltsaganak megteremtése felé pl. egy "kulcsember™ kijelolése
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minden egyes értelmi fogyatékos gyermek mellé, aki felelbs a-
zért, hogy a gyermek és a szil6k megkapjanak minden olyan tamo-
gatast, amire jogosultak.

16/ Minden egyes egészségigyi korzet - egyuttmikodve a te-
rilet tarsadalmi szolgaltatasokat nyldjté és oktatasi intézmé-
nyeivel - vezessen nyilvantartast az értelmi fogyatékos gyerme-
kekr6l egyrészt az egyéni szikségletek minél megfelelbbb ella-
tasa céljabol, masrészt pedig azért, hogy a szikségleteknek
megfeleléen alakuljon a jov6beni szolgaltatasok fejlesztése. A
nyilvantartas tartalmazza a magatartasi problémak természetét
is.

17/ A kutatas azt is kimutatta, hogy egy értelmi fogyatékos
gyermek jelenléte esetében specialis lakasigények merilhetnek

fel; ezekr6l az igényekrdl pontosan tajékoztatni kell a helyi

kbzigazgatasi szerv lakas és szocialis osztalyat.

Csaladsegité modellek

18/ Kuldnb6z6 csaladsegité formakat kell kialakitani, ame-
lyek hozzajarulnak a gyermekgondozas terheinek enyhitéséhez és
arra is lehet6séget kell nydjtani a csaladok szamara, hogy va-
laszthassanak is a kulénb6z6 tamogatasi formak kozott. Illyen
csaladsegitd formak pl.: a gyermek— és baby-sitter halézat ki-
alakitasa, a '"hetes-hdénapos'™ /short time care/ gondozas, nappa-
li és szinidei gondozas, hétvégi és id8szakos gondozas.

19/ A "hetes-hénapos"™ gondozas nagyon fontos az értelmi fo-
gyatékos gyermeket neveld sziul6k szamara. Még tobb ilyen lehe-
téséget kell létrehozni és valtozatos formakban.

20/ Jelent6sen meg kell névelni a "hetes-hdnapos"™ gondozas-
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hoz val6é hozzajutas lehetb6ségét. Nem célszerli, ha az ezzel kap-
csolatos intézkedéseket egy szocialis gondozé végzi; ki kell a-
lakitani annak a lehet6ségét, hogy a "hetes-hdénapos' gondozé
kézpont munkatarsait a szilék kodzvetlenil el tudjak érni.

21/ Figyelembe kell venni, hogy egyes sziulék bonyolultnak
talaljak gyermekik "hetes-hénapos'™ gondozéasba vételének elinté-
zését; a gondozd kozpontok vegyék fel a szulbékkel a kapcsolatot,
hivjak meg a szil6ket és biztositsdk 6ket ilyen gondozasra valo
jogosultsaguk feldl.

22/ A szul6k nem csak tehermentesitésként fogjak fel a "he-
tes-hénapos™ gondozast: nem csak azt varjak el ezekt6l a koz-
pontoktol, hogy a gyerekek jo fizikai ellatasban részesiuljenek,
hanem azt is, hogy minél tobb stimulalé, gazdagité tapasztala-
tot nyljtsanak gyermekeik szamara.

23/ A "hetes-hdénapos" gondozas ne kérhazakban torténjen, ha-
csak ez nem szikséges a gyerek sajatos egészségi allapota miatt.

24/ A csaladok kb. 12%-a orulne, ha egy masik csaladdal meg-
oszthatna a fogyatékos gyermek nevelésével jaro terheket.

25/ A csaladok 11%-a szivesen fogadna egy képzett gondozo6
segitségét, aki kijarna a gyerekhez.

26/ Egy sor egyéb potencialisan hasznos szolgaltatast is
felsoroltak a szul6k, mint pl.: fogyatékos gyerekek szamara
szilkséges berendezések, felszerelések koélcsonzéje ill. raktéara;
jJatékkolcsonz8; oOnsegélyezd csoportok; iskolai szunid6é alatti

nappali gondozas; patyolat szolgaltatas.
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Egészségiigyi és szocialis intézmények

27/ A szul6k altaldban hatékonyabbnak tartjak a specialis
szolgaltatasokat /szakképzett csaladgondoz6, szakképzett értel-
mi fogyatékosokat gondozé apold, speciadlis csaladsegitd kdzpont
stb./, mint az altalanos jelleg(i szolgaltatasokat. Ezért minden
csalad kapcsolatba kell, hogy legyen egy ilyen szakképzett gon-
dozéval vagy egy specialis intézménnyel.

28/ A csaladok tobbsége tovabbra is részesiulni fog a helyi
kbzigazgatasi szerv altal nyldjtott szokasos egészségugyi ella-
tasban és anyagi tamogatasban. Minden olyan szakembernek, aki
munkaja soran kapcsolatba kerilhet értelmi fogyatékos gyerekek-
kel, meg kell ismernie az anyagi és természetbeni tamogatast
nyajto intézmények mikoddésével, ismernie kell tehat a kiloénbozé
csaladsegitési formakat, a juttatasok rendszerét, valamint az
onsegélyez6 kozdsségek haldzatat.

29/ A koérzeti orvosok altalaban csak hianyos ismeretekkel
rendelkeznek az értelmi fogyatékossagrol. Ezért szikséges, hogy
ezek az orvosok odafigyeljenek az értelmi fogyatékos gyermekek
szileinek véleményére, tapasztalataira. Szikséges tovabba az
is, hogy az értelmi fogyatékossag tantargyként épiuljon be az or-
vosok képzési rendszerébe.

30/ Vannak olyan értelmi fogyatékos gyerekek, akik kuldnbo-
z6 intézetekben nevelkednek, azaz minimalis a szulé és a gyer-
mek kozotti kapcsolat. Ezekben az esetekben sziikséges egy "'pot-
szul6" kijelolése. A '"potszuld™ lehet szocialis gondoz6 vagy
onkéntes és a helyi kodzigazgatasi szerv jeloli ki.

31/ Els6sorban a tobbszoérosen fogyatékos és a magatartasi

zavarokkal rendelkez6 gyerekek esetében jelentkezik igény hosz-
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szabb i1deig tartd intézményes gondozas biztositasara. Az ilyen
gondozas formaja lehet id6szakos intézeti elhelyezés, hetes-
iskola vagy folyamatos, az adott telepilésen egy kisebb /csala-

dias/ egységben torténé gondozas.

Oktatas

32/ Az iskolas kort még el nem ért értelmi fogyatékos gye-
rekek szamara lehetévé kell tenni, hogy normalisan fejl6dé
gyerekekkel egyutt nevelkedjenek: nem szabad 6ket elkiléniteni,
csak ha ez kuldndsen indokolt.

33/ Jelenleg a gyerekek egy részénél nagyon sok i1d6ét vesz
igénybe az iskolédba valdo utazds. Az oktatasi intézményeknek -
gyelni kell az utazéassal eltoltott id6 hosszara, ez nem halad-
hatja meg a napi kétszer haromnegyed orat.

34/ A felmérés azt bizonyitotta, hogy a sziul6k szeretnék,
ha be lennének vonva a gyerekek iskolai problémaiba, a szilék
Jo6 megoldasnak tartottdk egy olyan napld rendszeresitését, a-
mely naponta tartalmazza mind a szil6, mind a tanar, a gyerek
allapotara vonatkoz6 feljegyzéseit.

35/ A szulbket kuloéndsen érdekelte gyermekeik kommunikacids
képessége és sokan igényeltek tobb beszédgyakorlatot és -tera-
piat gyermekeik szamara.

36/ Biztositani kell a szil6k szamara gyermekeik azon jo-
gat, hogy 19 éves korukig tanulhassanak.

37/ Nagyon sok szul6é tint bizonytalannak abban a kérdésben,
hogy mi lesz gyermekik sorsa az Iskola befejezése utan. Sziksé-
ges egy — a gyermekek igényeit és képességeit alaposan felméré

vizsgalat elvégzése minden gyerek esetében s hénappal 16. élet-
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évik betdltése elétt. Konzultalni kell a szil6kkel gyerekikkel
kapcsolatos terveikr6l és id6ben ki kell dolgozni egy részletes
programot a még iskoldban eltdltendd id6tartamra és az iskola

befejezése utani atallasi idb6szakra.

Pénzigyi kérdések és életszinvonal

38/ A felmérés vilagosan kimutatta, hogy egy értelmi fogya-
tékos gyermek felnevelése komoly anyagi terheket jelent a csa-
lad szamara: az ilyen csaladok életszinvonala még akkor is ala-
csonyabb a velik azonos helyzetben 1év6, de egészséges gyere-
keket nevel§ csaléddokénal, ha megkapjak az Osszes nekik jaro
tarsadalombiztositasi juttatast. Novelni kell ezen juttatasok
Osszegét és ki kell terjeszteni minden erésen fogyatékos gye-
rekre .

39/ Meg kell teremteni a lehetdségét annak, hogy az értelmi
fogyatékos gyereket nevel6 anyak munkaba alhassanak a csaléad
életszinvonalanak noévelése érdekében. A kiuldnb6zd tarsadalmi
szolgaltatasokat ny(jté intézmények nem varhatjak el az értelmi
fogyatékos gyerekek anyjatol, hogy az elvallalja az iskolaskoru

gyermek napkézbeni ellatasat.

Onsegélyez6 csoportok

40/ A felmérés egyértelmien bizonyitotta, hogy az Onsegé-
lyezd szuléi csoportok nagyon fontos forrasai a segitségnek és
a tarsadalmi érintkezésnek.

Az intézmények minden lehetséges moédon kell hogy tamogassak e-
zeket a csoportokat: az ezeket a csoportokat kezdeményezd és

mikodtetd szil6k szamara meg kell teremteni annak lehetfségét,
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hogy tapasztalataikat tovabbadjak.

41/ Az o6nsegélyez6 szil6i csoport egy tagja vegyen részt a

megfelel§ egészségigyi

ban .

gondozast szervez6-tervez6 team munkaja-
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Dr. STOLLAR JANOS

A fTogyatékosok /kulondsen az értelmi fogyatékosok/

tarsadalmi beilleszkedésének lehetdségei

A kilonb6z6 fogyatékossagi kategériaba tartozék /vak,-
siket,-mozgassériult,-értelmi fogyatékos/ tarsadalmi megitélése
a torténelem soran eltéréen alakult.

Az eltérd megitélést tiukrbzi az is, hogy a vakok és siketek in-
tézményes oktatasanak évszazados hagyomanyai vannak, ugyanakkor
az értelmi fogyatékosok oktatasa, nevelése alig so éves multra
tekint vissza.

A tarsadalmi megitélés szamtalan koridlménytél befolyasolva, a
gazdasagi és tudati fTejlettség, valamint az izolalt oktatasi

rendszer ellentmondasainak hatasara alakult Ki.

1./ A tarsadalom laikus tagjai mas és mas érzilettel viseltet-
nek a vak, a siket, a mozgassérilt, és az értelmi fogyatékos em-
berrel szemben. Miutan a fogyatékosrol vald gondoskodas szinvo-
nalat, milyenségét a laikusok érzelmi hozzaallasa fogja mindig
is meghatarozni, szikséges azt ismernit
- Tarsadalmunk iskolazottabb tagjai a vakokat tisztelettel
vegyes sajnalattal kezelik. Tamogatasukkal, segitésiukkel

barmilyen formaban egyetértenek. Kevésbé iskolazott tag-
jai realis tamogatasukkal értenek egyet.

— A siketeket a tarsadalmi kozvélemény altalaban nem tart-
ja tamogatasra, segitésre szoruldknak. Tobbé-kevésbé ez

a hivatalos adminisztraci6 és a szakmai ismeretekkel ren-
delkez6k véleménye is.
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- A mozgassériltek esetében kilonbség talalhaté a balese-
tet szenvedett és a sziletését6l mozgassériltek megité-
lése kozott. Mig az eldbbinél az egyluttérzés dominal, a
sziletését6l sulyos mozgassériulttel szemben /a 'nyomorék
ember gonosz, ezért tavol kell tartani magunktol™/ el-
utasitoan viseltetnek.

- Az értelmi fogyatékost pedig a tarsadalom iskolazottabb
rétege elmebetegnek tekinti, ugy véli, hogy zart intézet-
ben a helye. A kevésbé iskolazottak az értelmi Tfogyaté-
kost /személyes ismeretség hianyaban/ kozveszélyesnek
tartjak, vagy ugy bannak vele, mintha nem is ember volna
/ételmaradékot neki adjak stb./.

A fentiek a laikusok /a fogyatékosok teljes ismerete nélkuli/

véleményének elnagyolt, de realitassal rendelkez6 Osszegezése.

2.1 Szukséges az izolalt iskolaztatds hatasat is ismerni, még-
pedig a tarsadalom egészét illetéen, valamint a kilonb6z6 fo-
gyatékos kategoriak egymas iranti érzése vonatkozasaban is. Az
izolalt oktatasi rendszer eredményeként tarsadalmunk nem fogya-
tékos tagja ugy n6é fel, uUgy éri el a feln6ttkort, hogy nem ta-
lalkozik fogyatékossal, - csak véletleniil. Eletszokasai ugy ala-
kulnak ki, hogy abban nem szerepel a fogyatékos ember. Ekkor
kezd6dik szamara a palyavalasztas, a parvalasztas, ezt kovetden
a palyakezdés, lakasszerzés, gyermeknevelés stb. gondja. Mind-
ezekért mar nem is alkalmas ez az életkor, a feln6tté valas kora
arra, hogy a fogyatékost ismerje, elfogadja olyannak, akivel
egyiutt lehet és kell élnie.

A jelenlegi helyzet okait tdbbek kozoétt abban kell keresni,
hogy a gyogypedagégia fejlddésének kezdeti szakaszan - az onallé
tudomannya fejlédés megteremtése miatt - tulzottan izolalt okta-

tasi, nevelési rendszert alakitottunk ki. Ebben erételjes hang-
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sulyozast kapott a normalistol valo eltérés. E folyamat eredmé-
nyeként nemcsak a gyogypedagodgiai oktatasi rendszer kalondlt el
az altalanos iskolatdl, hanem a gyogypedagdogusok és a '‘normal™’
pedagoégusok kozott is az ellentétekig fajult az elkulonulés. En-
nek negativ hatasait els6sorban a fogyatékos ember érezte és ér-
zi a mai napig is.

Mig a tudomannya fejlédés kezdetén a normalistéol valo elté-
rés hangsulyozasaval a fogyatékos érdekében akartak tevékenyked-
ni Ugy, hogy kifejezetten vagy hallgatdlagosan a nem fogyatéko-
sok védelmét tették elsbrendli szempontnak, addig jelenleg az
izolacid karos eredményeként a fogyatékos értékeit, képességeit
felnagyitva, eltulozva akarnak - a fogyatékosok érdekét a nem
fogyatékosok érdeke elé helyezve - segiteni rajtuk. /Pl. "min-
den mozgassériultnek joga van ahhoz, hogy allapotanak megfelel§
lakashoz jusson'™, de ez ma ilyen alapon megvaldsithatatlan. Rea-
lis célkitizés a mozgassériltek lakashoz jutasanal csak az le-
het, hogy az épekhez viszonyitva, meghatarozott aranyban, dekla-
raltan specialis, épitészetileg alkalmas, akadalymentes koézleke-
dést biztosité lakashoz jussanak.

A fogyatékos ember helyzetét minden tarsadalmi formacidban
az atlagos képességid allampolgar /akikkel nap mint nap talalko-
zik/ fogyatékosrol kialakult képzete hatarozza meg. A fogyatékos
és hozzatartozoéi, valamint a fogyatékosokkal hivatasszerlien fog-
lalkozOk csak pozitiv, vagy negativ iranyba befolyasolhatjak e
képzet alakulasat.

Nem mindegy azonban a fogyatékos szempontjabdol, hogy mikor kap-
ja a laikus allampolgar a fogyatékosrdol az uj ismeretet. Egy

prosperald gazdasaggal rendelkezd tarsadalom tirdképesebb min-
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dennel szemben, igy a fogyatékos szamara elénybket - az el6zmé-
nyekhez képest - ilyen id6szakban lehet leginkabb elérni. Mindig
biztositani kell azonban, hogy a laikus allampolgar humanus ér-

zésekkel, kell6 tilréképességgel fogadja partnerének a fogyaté-
kost. Ezt akkor fogja tenni, ha meggy6z6dik arrél, hogy 6 a jobb
helyzetben 1évd, akire raszorul egy fogyatékos embertarsa.

A nem fogyatékos ember minden olyan helyzetben, amikor kdzvet-
len kapcsolatba keril fogyatékosokkal tapasztalja, hogy valoéban
6 a kedvezd6bb koérilmények kozott 1évé. Amikor azonban azt hall-
ja, hogy a fogyatékos ugyanolyan ember mint 6, esetleg azt, hogy
a fogyatékos még tobbre is képes, akkor a segiteni akaras elma-
rad. Abban az esetben ha azt hallja, hogy a fogyatékos ugyan-
olyan ember mint 6, de csak a segitségével képes emberi életre,
akkor jelentkezik a segit6készsége.

Az izolalt iskolaztatas altalanos hatasai mellett ismernink
kell azokat a specialis hatasokat is, amelyeket a kildénb6z6 fo-
gyatékossagi kategoériaba tartozok egymas iranti viszonyara gya-
korol .

A kulonb6z6 fogyatékossagi kategoriaba tartozékat egymastol tel-
jesen elkulonilt iskolaszervezetben oktatjak, nevelik. A vakok
és gyengénlatok, a siketek és nagyothallok, valamint a mozgassé-
riltek specialis altaldnos iskolaba; az értelmi fogyatékosok ki-
segité- és foglalkoztatd iskolaba jarnak.

Az oktatas soran valamennyi kategorianal teljes az izoléacid a
nem fogyatékosok és a tobbi fogyatékos felé is. Ennek kovetkez-
ménye, hogy a kilénbtz6 fogyatékossagi kategoriaba tartozék egy-

masrol nem tudva, egymast nem is ismerve érik el a feln6ttkort.
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Valamennyi specialis rendszer csak arra tudja felkésziteni
novendékeit, hogy a sajat kategériajan beluliekkel tudjon
egyltt élni. igy sorskodzdsséget is csak az azonos csoportba
tartozok vallalnak egymassal. Ennek természetes kovetkezménye,
hogy feln6tt korban a kildnb6z6 kategériaba tartozok sem fogad-
jak el egymast azonos értéki embernek. Erdekeiket - kihasznalva
a nem fogyatékosok kiillonb6z6 érzelmi viszonyat - minden férumon
egymas rovasara is érvényesiteni akarjak.
Tobbek kozott ez az elkulonilt érdekérvényesités is hozzajarult
ahhoz, hogy jelenleg indokolatlan kildnbségek vannak az egyes
kategoriakat illeté tarsadalmi juttatasok kozott.
Kilondsen szembetlind ez az aranytalansag az értelmi fogyatéko-
sok vonatkozasaban, ahol a fogyatékossag jellege lehetetlenné

teszi, hogy az érintettek részt vegyenek érdekképviseletikben.

3./ Valtoztatni a jelenlegi helyzeten csak egy hosszlUtavra szo6-
16 program alapjan lehetséges, amely figyelembe veszi azokat a
tudati viszonyokat, amelyek Magyarorszagon évszazadok alatt ki-

alakultak .

- A tervezés megalapozasdhoz mindenekelétt el kell jutni
oda, hogy végre pontos szamadatokkal rendelkezzink a fo-
gyatékosokrol. Ezt kodvetheti az izolacid fokozatos fel-
oldasa azokon a terileteken, ahol a nem fogyatékos és fo-
gyatékos egyiuttléte - egymas kulondsebb megterhelése nél-
kil - megoldhato.

Az izolaciot csak ott szabad megtartani, ahol azt a fo-
gyatékos specialis felkészitése indokolja. Nem szabad
azonban egyes életszakaszokra /tankdteles kor/ teljes
izolaciot fenntartani, mert a kés6bbi integracié esélyeit
rontja. Gondolok itt arra, hogy a vak, siket, mozgassé-
rult, értelmi fogyatékos fiatal a specialis oktatas utan,



szabadidejében naponta kerilhessen kapcsolatba jaték,
sport, szérakozas terén az azonos életkord nem fogyaté-
kos tarsaival.

Meg kell kezdeni minden forumon, fokozatosan, a fogyaté-
kost fogyatékos embernek bemutatdé tajékoztatast. A je-
lenlegi informaciok kuridézumként adnak, egyaltalan nem
valosaghli képet a fogyatékosokrol.

Szikséges egy olyan tarsadalmi tolerancia, amely oldja

a sorscsapas jelleget mind a fogyatékosban, mind az 6t
gondoz6 csaladban. Ezt olyan szocialis tamogatassal kell
elkezdeni, amely lehet6vé teszi, hogy a csaladok ne kény-
szeriljenek egzisztencialis okok miatt intézménybe adni
fogyatékos gyermekiket.

A fogyatékos gyermeket nevel§ csaladok anyagi tamogatasa-
nak igényével azonos fontossagu, hogy a csaladban él6 fo-
gyatékos is megkaphassa a szikséges specialis oktatast,
nevelést, sportolasi lehetfséget, az allapota javitasa-
hoz vagy fenntartasahoz szikséges egészséglgyi szolgalta-
tast .

El kell jutni oda, hogy a fogyatékos egyéni képességei
kifejthet6k legyenek, ne csupan attél figgjon sorsa, hogy
a nem fogyatékosokra tervezett kdrnyezetben érvényesilni
tud-e, hanem specialis eszkozokkel legyen felkészitve ar-
ra, amire képességei alapjan alkalmas.

A segédeszkdz ellatast olyan szintre szikséges fejleszte-
ni., hogy valéban eszkdz legyen a fogyatékos szamara akar
a kozlekedést, akar a munkavégzést, akar a szabadid6 el-
toltését nézzik is. Tegye lehetévé az eredeti céljat:
eszkdz legyen arra, hogy a fogyatékossag adta hatranyt
semlegesitse. Ez biztositja a nem fogyatékos kozosségbe

a beilleszkedés lehet8ségét. Meggondolandé, hogy fejlesz-
szik-e azokat a megoldasokat, ahol felnétt korban is csak
a sorstarsak talalkoznak, vagy minden erével azokat a meg-
oldasokat szorgalmazzuk, ahol a tarsadalom nem fogyatékos
és fogyatékos tagjai egyltt lehetnek.
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El kell jutni oda a legrovidebb id6 alatt, hogy ne a fo-
gyatékosok és érdekképviseleti szervei mondjak, hogy a
nem fogyatékos kozosségnek mik a kotelezettségeik vellik
szemben. Ez ugyanis kimondva vagy kimondatlanul irrital-
ja a nem fogyatékos kozosséget, ugyanakkor méltanytalan

a fogyatékos kozosséggel szemben. E méltanytalansag gyak-
ran olyan hangvételt eredményez, amely a mindenkori lehe-
téségeket is rossz hatasfokkal mikodteti. Kell6 érzelmi
elbkészitéssel /realis tajékoztatas a fogyatékosokrol/
tudni fogja fFigyelmeztetés nélkil is a nem fogyatékos ko-
zbsség feladatait.

Indokolt megszintetni, minden olyan megnyilvanulast /a
Jjogszabalyokban, sajtéban, egyéb kommunikacids eszkdzok-
ben/, amely a raszoruldknak /fogyatékosoknak/ ad, adako-
zik .

A szocialista tarsadalom munkamegosztisa valdban lehet6-
vé teszi, hogy tobben azzal foglalkozzanak, hogy a kdzd-
sen megtermelt javakat elosszak, de csak azt. Adni, ajan-
dékozni egymasnak a maganéletben a Polgari Torvénykoényv
szabalyai szerint tudunk. Az elosztéasi viszonyok alakita-
sara egyéb formakat alakitott ki tarsadalmunk.

Ki. kell képezni egy olyan csoportot /kozép, fels6 és leg-
fels6 szinten/, amelynek tagjai hivatasszerien foglalkoz-
nak a hatranyos helyzetlekkel. E hivatast valasztoknak
ismernitk kell a hatranyos helyzetet kialakitd okokat és
az azokat enyhitd és megszintetd megoldasi médszereket
is. Ismerniidk kell a varhaté tarsadalmi mozgasok hatranyt
teremtd lehetbségeit és azok /tovabbképzésekkel elbsegi-
tett/ kivédési modjait, oldasat.

E csoport képzésénél, atképzésénél, tovabbképzésénel fel
kell hasznalni a nemzetkdzi tapasztalatokat és a hazai
/minden tudomanyag e témahoz kapcsolédd/ tapasztalatokat
is.

Szikséges ehhez egy uj iskolarendszert létesiteni, ahol

a kés6bb pontositott elnevezésl "szocialis munkasokat™
"oktatoit", - "kutatdkat" képezik.
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1.

A fogyatékossag jellege, a tarsadalmi kozvélemény, az ér-
dekképviselet sajatossaga miatt, a masik harom /vak, siket, moz-
gassérilt/ kategoridhoz képest, sajatos megoldasokkal lehet az
értelmi fogyatékosok tarsadalmi integraciojat megoldani. A to-

vabbiakban az e terileten alkalmazott megoldasok, kisérletek,
elképzelések ismertetésével foglalkozom.

Mindenekel6tt a szamadatok:

Az értelmi fogyatékosok so%-a debilis, akik a tankodteles
kort leszamitva nem talalkoznak a szocialpolitikaval, mert az
iskola elvégzése utan a tarsadalom velik szemben tamasztott ko-
vetelményei alapjan, nem minésilnek fogyatékosnak. Az 6 esetik-
ben nagy valészinliséggel allithaté, hogy tankdteles korukban
sem indokolt a Magyarorszagon alkalmazott teljes izolacidjuk.
Oktatasuk, nevelésik célja és feladata jelenleg is tarsadalmi
integraciojuk elbkészitése, s erre ma sem az elkulonult kise-
gité iskolai halézat a legalkalmasabb.

Egyutt-oktatasuk /egy épuletben/ nem fogyatékos tarsaikkal a
vilag legtdbb orszagaban bevalt gyakorlata alapjan, oktataspo-
litikank kozeljov6ében megoldandd feladatai kdzé tartozik.

A megsziulet6 értelmi fogyatékosok 20%-a kozépsulyos és su-
lyos kategoOriaba tartozik. Aranyuk a 2o%-on beldl ugy valtozik,
ahogy az orvostudomany fejlédik. Egyes id&szakokban a sulyos
fogyatékosok szama meghaladhatja a koézépsulyosokét /koraszi-
16ttek orvosi ellatasanak fejl6dése./

E két kategorianal elméletileg is és gyakorlatilag is az izola-
ciot kell 6 megoldasként elfogadni. A kozépsulyos kategoriaba

tartozéknal azonban lehet8séget kell biztositani a normal ko-



145
zOsségben élésre annal a nem tul nagy szamu fogyatékosnal, akik-
nél az imbecillitashoz olyan szociabilitas tarsul, amelyet a
normal koézosség jol toleral.

A fentiek és az él6 gyakorlat is bizonyltja, hogy a felnétt
értelmi fogyatékosok tarsadalmi integracidja valésag Magyaror-
szagon, legfeljebb ez a tarsadalom tudatos segitségnyujtasa nél-
kil ment és megy végbe. Az is lathaté, hogy az értelmi fogyaté-
kosok so%-a keril vissza spontan modon a normal kodzdsségbe. Ez
a tény ma semmiféle propagandat nem kap egyrészt azért, mert
tarsadalmunkban megoldandd feladatként a hivatalos adminisztra-
cional nem jelentkezik, masrészt ez a kategoria felnétt koraban
megtagad minden kapcsolatot iskolaskori fogyatékos maltjaval,
semmiféle adatot nem szolgaltat onmagardél, amivel fogyatékossa-
ga irant érdeklddnek, mert oOnmagat nem tartja fogyatékosnak.

A tarsadalmi kodzvéleményt azonban éppen ez a s8o%-0s rész-
vételi arany gy6zné meg a fogyatékosnak mindsilé ember képessé-
geirél. Ugyanis a tények azt bizonyitjak, hogy az a debilis,
akit s éves koratol, amikoris az altalanos elvarasoknak nem fe-
lelt meg, izolalt kisegité iskolaban, a nem fogyatékosokhoz vi-
szinyltottan csokkentett és leegyszerisitett tananyaggal oktat-
tunk, tankdteles kora utan ezzel a hatrannyal és a fogyatékossag
bélyegével is oner6b6l oldja meg tarsadalmi beilleszkedését.

Ez mindenképpen azt bizonyltja, hogy a tankdteles kor utan a
kovetelmény-rendszer a fogyatékosnak mindstlés Ujragondolasat
teszi szikségessé.

A jelen szakmai gyakorlat az értelmi fogyatékosok tarsa-
dalmi beilleszkedését elhibazottan, mindig azzal kezdi, hogy az

indokoltan izolacidban oktatott, nevelt, foglalkoztatott fogya-
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tékos csoportbol emel ki néhanyat és a propaganda minden eszkd-
zét felhasznalva igyekszik bizonyitani a fogyatékosrol ismeret-
tel nem rendelkez6 nem fogyatékos populacidé szamara, hogy egyitt
kell élniuk.

Minden esetben, amikor ezt a gyakorlatban kiproébaljak a nem fo-
gyatékos azt tapasztalja, hogy a kialakult életszokasait meg
kell valtoztatni, mert a fogyatékos nem képes ugyanugy élni, vi-
selkedni, mint 5 , minden esetben a nem fogyatékosnak nehezedik
az életvitele a fogyatékoshoz vald alkalmazkodas miatt. Ez a
korilmény felnéttkorban nem gy6zi meg a nem fogyatékost arrol,
hogy akarja is az egyuttélést a fogyatékossal. Addig, amig a
tarsadalom nem fogyatékos tagjai nem gyermekkoruktol ismerik a
fogyatékost, a kozépsulyos értelmi fogyatékosok tarsadalmi be-
illeszkedését egy részintegralt modell alkalmazasaval tudjuk
csak segiteni. E modell alkalmazasanal meg kell mondani, hogy
mely életszakaszokban és mely tevékenységeknél izolaljuk a fo-
gyatékost a nem fogyatékostol.

A megoldas lényege az, hogy csak olyan esetben legyenek
egyutt a fogyatékosok és nem fogyatékosok, amikor a tevékenység
ezt megengedi. Tehat ne dolgozzanak egyitt akkor, amikor a ter-
melékenység fokozasa a nem fogyatékos szamara is megerdéltetd,
mert ilyenkor nem toleralja a fogyatékost, de dolgozzanak egyltt
ott, és akkor, amikor a tevékenység igényli mindkettdjik munka-
jat /segédmunka, szakmunka/. Ugyanez vonatkozik a munkan kivuli
tevékenységikre is. Legyenek egyutt nézéként a labdarugé mérkés-
zésen, de olyan eseményen ne kényszeriuljenek egyuttlenni, ame-
lyik az egyik szamara érthetetlen magas szinvonala miatt /Wagner

opera/, vagy éppen életkori sajatossaga miatt tul alacsony szin-
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vonall a nem fogyatékos felndtt szamara /gyermekmisor a Babszin
hazban/.

Az elmondottak konkluUzidjaként elméletileg és gyakorlati-
lag is indokolt az értelmi fogyatékosok egy csoportjanak /ko6-
zépsulyos-imbecillis , sulyos-idiota/ részben vagy teljesen el-
kulonitett oktatasa, nevelése, foglalkoztatasa, éapolasa, gondo-
z4sa.

Ez az intézményrendszer a jelenlegi, nem pontos szamadatok
ismeretében is tervezhetd Ugy, hogy téarsadalmunk gazdasagi fej-
16désének mindenkori szintjén biztositsa az ellatast, végsé
célként a teljes ellatast kitilzve.

Tényként kell tudomasul venni, hogy azok az orszagok, ahol meg-
oldottadk a fogyatékosok és nem fogyatékosok sziletéstél valod
egyluttlétét, kozos iskolaztatasat, nem a kozépsulyos és sulyos
kategoria vonatkozasaban tették ezt.

Ezért Magyarorszagon is az enyhe értelmi fogyatékosok integra-
cigojat kell és lehet megoldani, az emlitett orszagok tapaszta-
latai alapjan.

Els6ként a debillsek kiuldn iskolajanak /kisegitdé iskola/ meg-
szintetési. lehetbségeit kell kutatni. Jelenlegi ismereteink sze
rint a debilisek bolcs6dei, o6vodai ellatasa a nem fogyatékosok-
kal egyitt megoldast nyert ezidaig is. Ez a jov6ben is folyta-
tand6, az intézmény alkalmazottait megfeleld ki- és atképzéssel
felkészitve e feladat megoldasara.

Az altaléanos iskola és a kisegit6é iskola egységes iskola-
tipussa alakitasahoz jarhatdé Gtnak latszik az a megoldas, ami-
kor a hagyomanyos egytél- nyolcosztalyos modell - ahol a kildn-

b6z6 tantargyak oktatoi jarnak az osztalyokba - helyett a tanu-
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16k jarnak az oktatékhoz.

Eldontve azt, hogy nyolc, tiz, vagy tizenkét évfolyamos iskola-
ra van szikség, a kulonb6z6 tantargyak anyagait megfelelben cso-
portositva el lehetne érni, hogy a tanuldk életkoruktol esetleg
eltérben, tantargyanként kiloénbdz8 csoportokban tanulnanak. Ez-
zel a jelenlegi iskolarendszer egyéb hatranyat is ki tudnank ki-
sz6bolni. Ugyanis megsziinne az a gyakorlat, hogy a tehetséges
tanuld unatkozik az atlagos képességiekre méretezett tananyag
oktatasan, a gyengébb képességli pedig képtelen annak elsajati-
tasara. Megfeleld tananyag-csoportosrtassal el lehet érni, hogy
a tehetséges tanulé specialis ismereteket is szerezhessen,
ugyanakkor a gyengébb képességli /beleértve az iskolaba jardé ér-
telmi fogyatékost - debilist - is/ mindig képességének megfe-
lel6 csoportba jarva kapja meg az ismereteket.

Egy ilyen iskola befejezése utan a végeredmény az lenne, hogy a
bizonyitvanyban tantargyanként kiulénb6z6 csoport-fokok elvégzé-
sét jelolnék. E szerint a tehetségesebb tanuldék bizonyitvanyuk-
ban azt vinnék, ahogy érdekl&dési koriknek megfelelbéen egyes
tantargyaknal specialis ismereteket is elsajatitottak az alta-
lanos képzés alatt. Fels6oktatasunk soran hasonldé megoldast al-
kalmazva mar erre lehetne alapozni. A gyengébb képességli tanu-
16k /beleértve a debiliseket is/ bizonyitvanyai pedig azt tanu-
sitandk - az értelmi fogyatékossag megbélyegzését kihagyva -,
hogy az éatlagtol mennyire maradtak el. Ezek a tanuldék a kés6b-
biekben nem tanulnanak tovabb, de nem azért, mert fogyatékosok,
hanem azért, amiért a jelenlegi altalanos iskolat gyenge ered-
ménnyel befejezd tanuldk, azaz '"nem szeretnek tanulni.

A fent vazolt megoldas megszintetné azt a jelenlegi gyakor-
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latot, miszerint a lakossag egy bizonyos része hat és tizenhat
éves kora kozott értelmi fogyatékos, de sem hatéves koraig, sem
gyakorlatilag tizenhat éves kora utan, nem fogyatékos. Ez a je-
lenleg értelmi fogyatékosnak minésitett populacid so%-ara /de-
bilis/ vonatkozik.

A fennmaradd 2o0% /ididta, imbecillis/ azonban jelenleg is

és a jov6ben is indokoltan igényli a specialis /intézményes/ el
latast. E csoport képességei eleve kizarjak, hogy azonos élet-
utat jarjanak be, mint nem fogyatékos tarsaik. Szikségszerl( te-
hat, hogy részikre sziuletésuktél-halalukig meglegyenek azok a
teljesen, vagy részlegesen izolalt intézmények, ahol életiket
leélhetik. Szamukra az izoléacid csak bizonyos életszakaszokban
és bizonyos tevékenységeknél szintethetd meg /hozzatartozé val-
lalja otthoni gondozasat, lemondva arrél az életformarol, amit
6 élhetne/.
E kategorianal a jelenlegi gyakorlatot alapvetfen kell megval-
toztatni. Az els6 és leglényegesebb, hogy sorsuk alakitasa szi-
letést6l-halalukig a szocialpolitikat mindenkor iranyité féha-
tésaghoz kell tartozzon.

Ellatasuk soran els6sorban az idiotak vonatkozasaban meg
kell szintetni az életszakaszonként! gondozéintézményeket. Egy-
séges, életik id6tartamara ellatast ad6é intézményeket kell ki-
alakitani. Ezzel elkerilhetd az a jelenlegi nagyon ésszer(itlen
gyakorlat, hogy tizennyolc éves kora utan az ididtat az egész-
ségigyi gyermekotthonbdl szocialis otthonba helyezzik &at, és
ezzel olyan helyzetet teremtink szamara, amelyben ellatasara,
gondozasara fele annyi dolgozé jut, az ésszerliség pedig azt dik

talnd, hogy a kés6bbiekben az életkorral, fizikai allapotvalto-
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zassal novekvd apolasi igény miatt magasabb gondozdéi létszam
alljon rendelkezésre.

Az imbecillisek vonatkozasdban mindenekel6tt azt kell vizs-
galni, kutatni, hogy oktatasukra mikor, mennyi idét célszeri
forditani. E kategérianal a tankdteles kor utani vizsgalatok
azt bizonyitjak, hogy a jelenlegi megoldas /foglalkoztatd iskola
tantargy szerinti oktatasa/ olyan alacsony hatasfoklu, hogy fenn-
tartasa mar nagyon régota bizonyitottan ésszer(itlen.

Az imbecillisek szamara jarhaté életutrél a gyakorlati ta-
pasztalatok mellett ma mar nemzetkdzi és magyar kutatasi ered-
mények is vannak. Ezek - és a kulfoldi gyakorlati megoldasok -
alapjan tervezhet6 a szamukra létesitend6, egész életikre meg-
oldast jelentd intézményrendszer. Ebben természetesen megfeleld
helyen és megfelel§ aranyban szerepelnie kell oktatasszeri tevé-
kenységnek, de ez nem lehet azonos az altalanos iskola tantargy-
szerl oktatasaval.

Az elmondottak alapjan az imbecillisek szamara az aléabbi

intézményrendszer megvalésitasa latszik célszer(inek:

A szocialpolitika iranyitéjanak felugyelete alatt harmas

tagozodasu intézményrendszer lenne szikséges.

A/ Feln6tt korig /18. életév/ egy egységes igazgatas alatt allo
intézmény, amelynek feladata felkésziteni az imbecillist a
tartés munkavégzésre uagy, hogy kdzben sajatitsa el mindazo-
kat a praktikus ismereteket, amelyek a mindennapi élethez

sziikségesek.
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Az intézményen belul

a/ 8 éves korig a f6 tevékenység az oOnkiszolgalas kifejleszté-
se, a kozosségi élet szokasainak kialakitasa, az oktatas el6-
készitése .

A 8 éves életkor indoka az, hogy az imbecillisek megkésett
fejlédése korulbelul erre az id6re teszi lehetfvé az okta-

tast .

b/ 8-14 éves életkor kdzott azokat az altalanos ismereteket kell
nem O6rarendszeri formaban oktatni - tobbek kozott iras-olva-
sas - szamolas, rajz, ének-zene — testnevelés, kornyezetis-
meret - egészséges életmdéd -, amelyek szikségesek kés6bbi

munkavégzésre alapozé életformahoz.

c/ 14-18 éves életkor kozott meg kell tanitani az imbecillise-
ket megfeleld intenzitasu kitartdé munkavégzésre. Itt lehet
és kell tudatositani velik a tarsadalmilag hasznos produktum
jelent8ségét, a kdzdsen végzett munka soran az egymasra u-
taltsag fontossagat, a kdzosen végzett munka oromeit. Meg
kell ismertetni velik a munkan kivili tarsas egylttlét sza-
balyait, amely alapjat képezi a kés6bbi tarsadalmi beillesz-

kedésnek .

A fent vazolt intézmény abban térne el a jelenlegi megol-
dastdol, hogy megoldanad az imbecillisek o6vodai nevelését, okta-
tasukat pedig ugyanannal a felligyeleti szervnél valésithatnak
meg - ismerve az egész életutra lehetséges koncepciét -, ahol a

késébbi életkorban foglalkoztatasukat, nevelésiket, gondozasukat
biztositjak.
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A véazolt intézmény Magyarorszagon is megvalésithatdé forma-

ban megtaladlhaté az NDK gyakorlataban /jellemz6 médon ott “ma-

gyar médszer'-ként ismerik./

B/

a/

A kozépsulyos értelmi fogyatékosok /imbecillisek/ szamara
18 . életévik utan egy olyan differencialt, koérvonalaiban mar
ma is kialakult intézményrendszert szikséges létrehozni, a-
mely az ellatast - figyelembe véve az imbecillisek képessége
ikt6él behatarolt lehet8ségért - alapellatds szinten biztosit
jJa. Ennek az intézménytipusnak meg kell felelni annak az
igénynek is, amikor a csalad egyutt kivan élni a fogyatékos-
sal, és annak is, amikor a csalad koérulményei ezt nem teszik

lehetbvé.

A fentiek szerint szikség van egy, a tanacsok altal szerve-
zett, iranyitott és ellenbrzott védémunkahely-halézatra. A
védémunkahely lényege, hogy a normal kozdsségben munkat veé-
gezni. tudd fogyatékos szamara specialis segitséget ad. Ez a
segitség elsfBsorban azokon a teriileteken szikséges, ahol az
értelmi képességek csokkent volta kizarna a fogyatékost a
k6zosség munkajaban valo részvételbdl. /Részvétel a munka-
hely tanacskozasain; valasztasok - valaszthatésagok esetében
érdekképviselet stb./. E védémunkahelyeken, amelyek fogyaté-
kosok - de nem kizarélag értelmi fogyatékosok - szamara l1é-
tesilnek, munkalehet6séget kell adni a debilisek koézil mind-
azoknak, akik id6legesen, vagy véglegesen képtelenek normal
munkahelyen dolgozni. Tovabba azoknak az imbecilliseknek is,

akiknek megfeleld szociabilitasa lehetdévé teszi a képessége-
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ihez képest magasabbszinti kézosségben munkajukat, létezési-
ket. A védémunkahelyek a szazadeleji kisérletek eredményei-
nek elfelejtddése utan 1965-ben szervezdédtek Magyarorszagon.
Az eltelt id6szak szakmai, gazdasagi szempontbol is igazolta
lIétjogosultsagukat. A jelenlegi jogszabalyok szervezésiket
szorgalmazzak, nagyobb aranyu elterjedésiket a vallalatok
jelenlegi technikai szinvonala és a vallalatok érdekeltségé-

nek hianya akadalyozza.

A gépesités, automatizalas fejldédésével aranyosan a segéd-
munkasként, illetve betanitott munkasként jelenleg alkalma-
zott debilisek kozul, belathatdé idén belul, sokan a védémun-

kahelyen talalhatjak csak meg munkavégzési lehetdségeiket.

A munkaerémozgas meginduldsa utan mindenki szamara egyér-
telmivé valik a védémunkahelyek kell6 Utem(i fejlesztése, mert
az igények latvanyosan, gyorsan, megfeleld szamban jelent-

keznek .

A sulyos magatartasi problémakkal kiszkdd6é, valamint a ket-
tés vagy halmozott fogyatékos debilisek szamara és az imbe-
cillisek zomének a jelenlegi formaban is mar m(kédé foglal-
koztatd intézeteket kell tovabbra is fenntartani. Ezekben az
Intézetekben azok az értelmi fogyatékosok élnek, akiknek
tarsadalmilag is értékelhet§ munkavégzé képessége van, de
fogyatékossaguk sulyossaga nem teszi lehetévé, hogy e képes-
ségeiket normal kdzodsségben vagy védémunkahelyen fejtsék ki.
Az itt él6k a munkavégzéshez és a szabadidejik szervezéséhez
is intézményes segitséget igényelnek. A foglalkoztatdé inté-

zet azonban nem tekinthetd§ zart, izolalt intézménynek, mert



céljanak, feladatanak megfelelfen agy iranyitja lakéinak é-
letét, hogy a nem fogyatékos kozdsséggel minden kapcsolatot
el6segit, ha ez kildndsebb zodkkendk nélkul megoldhato.
Lehetévé teszi lakéi szamdra - megfeleld képesség esetén -,
hogy hosszabb-rovidebb ideig /esetleg lo-20 évig is/ az in-
tézetben élve, de onnan normal munkahelyre kijarva dolgoz-
zon, tovabba, hogy szabadidejét azokkal egyitt, akik csak in-
tézeti keretek kozott tudnak dolgozni, intézeten kivil is el
tudja tolteni.

Lehetéségilkk van ennek megfelelben, uUzletekben vasarolni, sz6-
rakozohelyeket latogatni, sportversenyeken nézéként - gyakran
résztvevéként - jelen lenni, tobbnapos kirandulasokon, és
egy-két hetes nyarlason résztvenni. Mindezt természetesen
azzal a plusz segitséggel tudjak csak megoldani, amit ezen

intézmények alkalmazottai nyuUjtanak szamukra.

Ennél az intézménynél lehetdséget latok arra, hogy a ha-
sonlé képességli, de csaladban él6 fogyatékosok dolgozni
— egyéb lehetéség hianyaban - szérakozni, sportolni, bejar-
jJanak a teruletré6l, tovabba arra is, hogy a nem fogyatékos,
de csokkent munkaképességl kornyékbeli, lakosok dolgozni jar-
jJanak az intézetben 1évé foglalkoztatokba. A jelenlegi ko-
rilmények koézott is mar meg lehetne oldani, hogy a csalad-
ban é16 fogyatékos a hozzatartozé masiranyu elfoglaltsaga,
betegsége idejére elhelyezést nyerjen a foglalkoztatdé inté-
zetben. Ezt a jelenlegi nagyon merev beutalast szabalyozé
Jjogszabalyok megvaltoztatasaval lehetne elémi,. Eredménye
varhatéan az lenne, hogy a csaladok nagyobb szamban vallal-

nak fogyatékos hozzatartozoéik otthoni gondozasat.
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Meg kell oldani az egységes feligyeleti iranyitas elényeit
kihasznalva, hogy a védémunkahelyr6l a foglalkoztatd intézet
felé, atmeneti vagy végleges allapotromlas esetén, azonnal el
tudjon menni a fogyatékos, de azt is, hogy téves szelekcio
vagy allapotjavulas esetén, ez az ut a foglalkoztatd intézet-

b6l is nyitva alljon a védémunkahely felé.

Az imbecillisek azon csoportja szamara, akiknél vallalja a
csaladd az otthoni egyittélést, gondozast, de képességei miatt
nem dolgozhat védémunkahelyen, biztositani kell olyan napkéz-
beni elhelyezést, foglalkoztatast, Tfeligyeletet, amely lehe-
tévé teszi, a hozzatartozok rendszeres munkavégzését is. Erre
a feladatra alkalmasnak latszik a fokozatosan béviulé - jelen-
leg 11 nagyobb varosban mikédé - értelmi fogyatékosok napkéozi
otthona. Ezen intézmény a naponta bejaré értelmi fogyatékosok,
nem termeld jellegl esetleges munkavégzését, jatékos foglal-
koztatasat, testedzését, kdzOsségi magatartasnak a kialaki-

tasat stb. végzi.

Jelent6sége e "félut'"-intézménynek az, hogy olyan sulyos-
sagu fogyatékost enged csaladi kotelékben élni, elsbsorban
azzal, hogy lehetévé teszi a hozzatartozok rendszeres kere-
s6foglalkozasat, akinél indokolt az intézményes elhelyezés
is. Nagyon lényeges lenne, hogy minden olyan esetben, amikor
a csalad helyzetében jelent6s valtozas all be /szilék halala,
munkaképtelenné valasa, stb./ azonnal megoldhat6é legyen a fo-
gyatékos intézményes elhelyezése foglalkoztaté intézetben,

vagy szakositott szocialis otthonban.
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d/ A jelenlegi jogszabalyok a 18 éven feluli értelmi fogyatéko-
sok azon csoportjat, amelynek tagjai sem normal kozdsségben,
sem védémunkahelyen, sem foglalkoztatd intézetben termeld
jJjellegl munkaban nem foglalkoztathatdok, szakositott szocia-
lis otthonban javasolja elhelyezni, amennyiben a csaladi gon
dozasa nem megoldott. igy tehat a szakositott otthonba az
egészségigyi gyermekotthonok tulkoros /18 éven felili/ ndvén
dékei, a foglalkoztat6é intézetekb6l allapotromlas miatt at-
helyezett, valamint a napkdzi otthoni ellatast tovabb bizto-

sitani nem tuddék csaladjaban é16 fogyatékosok keriulnek.

Ennek az intézménynek, a jelenlegi korilmények kozott, to-
vabbi fenntartdsa minden szempontb6l - szakmai, gazdasagi,
emberi - indokolatlan. Miutan a jelzett életkoru és sulyos-
sagu értelmi fogyatékosok szamara indokolt intézményt léte-
siteni és fenntartani, minimalis koévetelményként kell az al-
lami adminisztracio felé jelezni az egészségligyi gyermekott-
honokhoz, legalabb azonos alkalmazotti létszamot. Indokolas-

ként elég legyen emliteni a gondozas alanyainak azonossagat.

A szakositott otthonok jelenlegi munkakérilményeire az em-

bertelen jelz6 a megfeleld.

Szervezeti javaslatként az egészségligyi gyermekotthonoknal
mar jelzetteknek megfelelben, egységes intézményrendszerré
kellene alakitani az egészségigyi gyermekotthont és a szako-
sitott otthont, amelynek feladata a legsitlyosabbnak tartott
értelmi fogyatékos kategoria élete végéig torténé éapolasa,

gondozasa, foglalkoztatéasa.
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C/ A felnétt értelmi fogyatékosok gondozasat, apolasat foglal-
koztatasat végz6 intézményrendszernek megoldast kell talal-
nia az id6skoru értelmi fogyatékosok, ellatasara is. A legsu-

lyosabb kategorianal /idiéta/ a megoldast mar az el6z6ekben

vazoltam.

Az egész életét normal kozosségben leéld debilisek és a vé

démunkahelyen a nem fogyatékosokkal egylitt dolgoz6, de id&éskoru
va valt értelmi fogyatékosoknal semmilyen indok nem hozhaté fel
az oregkori izolacidra, ezért szamukra javasoljuk azokat a meg-
oldasokat, amennyiben sziukség van ra /id6skoruak szocialis ott-
hona, 0©regek napkdzi otthona, stb./, amelyeket a normal popula-
cid szamara terveztink.

A foglalkoztat6é intézetben produktiv életszakaszat befeje-
z6 értelmi fogyatékosok szamara szikséges i1d6s korban - esetleg
foglalkoztatd intézetek egy részlegeként - kulén intézményes
ellatast biztositani, mert a legsulyosabb kategériaval egyitt
gondozni indokolatlan lenne a képességek miatt, mint ahogy in-
dokolatlan lenne az egylttgondozas a normal populacidéval a ké-

pességek hianya miatt.

X1

A vazolt intézményrendszer a Magyarorszagon megvaldsithato
részintegralt modell alapjan készilt. Szandéka és torekvése,
hogy a jelenlegi intézménycentrikus megoldasokat a csaladok be-
kapcsolasaval, az izolacido oldasaval megvaltoztassa és lehetdvé

tegye a fogyatékosok képességeiknek megfelels emberibb életét.
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Szilkséges azonban a javasolt megoldasok mellett olyan mér-
tékld anyagi tamogatast adni a fogyatékossal egyutt él6 csaladok-
nak, amely koézel azonos a jelenlegi intézményi férdéhelyek rafor-
ditasaival, mert csak egy ilyen Osszeg(i tamogatas teszi lehet6-
vé azoknak a hatranyoknak a kikiszobolését, amelyek jelenleg is

akadalyozzak az ilyen csaladok egyuttélését.

XXX

Szerkeszt6i megjegyzés

Az izolaci6 elkeriilésére, a sorskozosség vallalas tarsadalmi
méretl megteremtésére lenne szikség. A jelenlegi intézményes,
bentlakasos rendszer tavoli kis telepilésekre torténd "szamiizé-
sét", az intézeti zartsagot kellene lekizdeni. Jelenlegi ella-
tasi formaink az intézeti elhelyezés felé terelik a szildket.

A csaléadban él6k esetében a szomszédsagi, a csaladi kapcsolato-
kon keresztil érvényesilhet leginkabb mind az épek elfogado,

- mind a fogyatékosok beilleszkedést segitd, magatartasanak ki-

alakitasa.

Az a tény, hogy az ép emberek csak akkor ismerik meg az értel-
mi fogyatékosokat, amikor azok mar feln6ttek és nem tanuljak
meg a veluk vald egyuttélést, az emlitett médon lenne a legter-

mészetesebben elkerilhetd.

Az iskolaztatas reformjara vonatkozé megallapitasok a szerzé
egyéni felfogasat tukrozik. Javaslatai tovabbi vita targyat ké-

pezhetik, mint egy alternativa.



KRAUSZ EVA

Erdekvédelmi szervezet

1984 decemberében megalakult az Ertelmi Fogyatékosok Szii-
leinek Orszagos Erdekvédelmi Szekcidja, a Hallassériltek Orsza-
gos Szovetségén belill. Altalunk ismeretlen okbd6l,nem 6nallé ér-
dekvédelmi szovetség jott létre az értelmi fogyatékosok szi-
lei széamara, ezért ez a szervezet csupan a Hallassériltek Or-
szagos Szovetségén belidl mikodik, mint 6nallé szekcidé. A két-
féle fogyatékossag kozott eltérd jegyek vannak. A két fogyaté-
kos rétegnek mer6ben mas feladatokat végrehajtoé szervezetre van
szikksége. Amig a halléassériultek olyan jogokért kizdenek, mint
pl. az autévezetési tanfolyam elvégzése és az autovezetés en-
gedélyezése /meg is kaptak/, vagy a mind nagyobb segitséget
nyujté kozépiskolai oktatasban valé részesiilés stb., addig az
értelmi fogyatékosok érdekében a munkahoz vald jog gyakorlasa-
nak a biztositasa all az els6 helyen. Az értelmi fogyatékosok
szuleinek Orszagos Erdekvédelmi Szekcidja 1984-ben megtartott
kuldottkozgyldlés! beszamoléjabol kitlnik, hogy a segitségkérdék
altalaban a kozépsulyos értelmi fogyatékosokkal kapcsolatban
fordulnak a szervezethez. Jellemz6, hogy a segitségkérdk dontd
része az allamilag kevésbé ellatott terileteken adodé kérdések-
r6l, igy az egészségigyi gyermekotthoni elhelyezés, illetve a
tankodteles koron aluli és az azon felili problémakrol kér fel-
vilagositast vagy intézkedést. Az utdbbi idbben viszonylag meg-
nétt a szamuk azoknak, akik anyagi segitséget és munkabahelye-

zést kérnek.
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Az Orszagos Erdekvédelmi Szovetségnek minddssze két foalla-
su alkalmazottja van. A titkar, aki gyogypedagdégus szakember és
egy adminisztrator. Az elndkség a titkar munkdjat nemcsak segi-
ti, hanem iranyitja és ellendrzi is. Az elntkség 13 tagbdl all.
Tagjai szulék és gyogypedagogusok. Az érdekvédelem helyi szer-
vei az 1982-83-as években az orszag minden megyéjében és a f6-
varosban is megalakultak.

Mikodési koruket, tevékenységi lehetdségeiket a helyi a-
dottsagok, a személyi fTeltételek hatarozzak meg. A helyi szer-
vezeteknek altalaban nincs onalld helységiuk. /Budapesten sem./
Koltségvetésuk minimalis, évi 1600 forint. A szervezetek élén a
titkar és a 3-5-7 tagu vezet6ség all. A titkar havi 500 forint
tiszteletdijat kap. A helyi szervezetek vezet6ségei és tagjai
sok joszandékkal és szaktudassal igyekeznek az értelmi fogyaté-
kosokat neveld csaladoknak segitséget adni. A mar emlitett kul-
dottkozgyllés! beszamolébol tudjuk, hogy a szekcidkhoz forduldk
szama évente looo 6, i1lletve csalad. Ez a szam toredéke annak
a tobb tizezer csaladnak, amelyek értelmi fogyatékos gyerekeket
nevelnek, feln6ttet gondoznak. A szovetségnek kb. 2700 tagja
van. Rendszeres, évi 4o forintos, tagdijat fizetnek.

Azt, hogy ez a szam hany szazaléka az érintett rétegnek,
nem tudjuk megallapitani, mert csak becslések utalnak arra, hogy
ma hany értelmi fogyatékos ember él az orszagban. Egyes becslé-
sek szerint 200 ezer, masok szerint 350-400 ezer fire teszik
az értelmi fogyatékosok szamat.

Mi az oka a szamszerd arany megitélése korul mutatkozé bi-
zonytalansagnak?

Az egyik ok abban keresendd, hogy az értelmi fogyatékosok



egy része a tankoteles koron tul felszivodik a tarsadalomban,
és ez a legkedvez6bb is szamukra, tehat nincs értelme annak,
hogy fogyatékosként definialjak magukat /enyhe foku értelmi
fogyatékosok/; masik részik ellatasarol a csalad gondoskodik,
és igyekszik "titkolni" a kulvilag elétt azt, hogy gyermekik
értelmi fogyatékos. Ezért a '"beteg" kifejezést hasznaljak gyer-
mekik allapotanak jellemzésére. A kozépsulyos értelmi fogyaté-
kosok jelentl6s része, amig a csaladban él, személyi igazol-
vannyal rendelkezik, tehat hivatalosan nem mindsil korlatozot-
tan cselekv6képesnek. Ugyancsak a szul6i gondoskodast mutatja
az a torekvés, amikor a gyermekilket egyedil neveld szulék, a-
nyak igyekeznek a gyermek szamara lakasbérleti jogviszonyt is
biztositani. A sziul6k gyermekikkel bérlétarsi jogviszonyt is
igyekeznek létesiteni. A felsorolt tényez6k mindegyike megne-
heziti az értelmi fogyatékos emberek nyilvantartasat.
Tapasztalataink szerint a szilék nem kivanjak nyilvanos-
sagra hozni, hogy értelmi fogyatékos gyermekik van, mert se-
gitség helyett tébbnyire intolerans magatartast tapasztaltak
a tarsadalom részérél. Ahhoz, hogy az érdekvédelmi szovetség
hatékonyan lassa el feladatat és érdekképviseletet nyujtson,
a jelenleginél nagyobb onalldésaggal /6nalld szervezettel/, je-
lentésebb anyagi-targyi- feltételekkel kell rendelkeznie. Csak
ITgy tudna valdban hatékony segitséget nyljtani az arra raszo-
ruloknak. A szovetségnek uUgyszolvan semmilyen forum nem all
rendelkezésére a nyilvanossag tajékoztatasa céljabol. Két éves
mikodése alattfsem a tomegkommunikacidés eszkodzok, sem a sajtod
nem foglalkozott érdemben és f6leg a valésaghoz hilen e hatra-

nyos helyzetben é16 réteg problémajaval. Ha megjelenik is egy-
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egy cikk, vagy ismertetés roluk, azokban még ma is kisértenek
elditéletek és azok a téves nézetek, amelyek nem megkonnyitik,
hanem megnehezitik az érintettek életét.

A fenti megallapitast még az alabbiak is igazoljak.

Az Uj Tukor f. évi 11. szamaban a "Milyenek a visszaesf
blin6z6k™ c. cikk szerz6je a kovetkez6ket allitotta. Intelligen-
ciavizsgalatokkal megallapitottak, hogy harom visszaes b(in6z6
koézul kettd alacsony intelligencia 6vbe sorolhatdé, és minden
negyedik bin6zé6 értelmi fogyatékos vagy e mindsités hataran mo-
zog. Ez a megallapitas, amely a konkrét esetben lehet, hogy 1-
gaz, mégis azt a téves nézetet sugallja, mintha altaldban is
minden negyedik b(in6z6 értelmi fogyatékos lenne. Ezt azonban a
mi vizsgalataink nem igazoljak. Indokolt lenne ugyanis az ilyen
megal lapitasokhoz hozzaflzni azt is, hogy jo értelmi képessé-
glek hasznaljak ki tobbnyire - és viszik bele blincselekmények-
be - ezeket az embereket.

Ezért olyan fontos a szuldcsoportok mikodtetése, mert ez-
altal a ko6zos gond feloldhatja a szul6k maganyat. A szovetsé-
get napjainkban még azok az intézmények sem ismerik, amelyek
értelmi fogyatékos fTiatalokat foglalkoztatnak. Még az érdekelt
szil6khoz sem jutott el a szOvetség hivé szava. A két év még
rovid id6 a szervezet munkadjanak megitéléséhez. De azt ma mar
vilagosan latjuk, hogy onallé szervezetre van szikség, amely
a tomegtajékoztatasi Torumok segitségével minden érdekelt csa-
ladhoz eljut. Azt is latjuk, hogy a tankoteles kor alatt meg-
1év6 és a tankdteles kor utan jelentkez6 gondok enyhitésére a
szovetség csak otleteket adhat, de a gondokat megoldani az al-

lami szervek intézkedése nélkil nem tudja. Ma, amikor az 6vo-
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dai ellatas szinte loo%-os, az értelmi fogyatékos gyerek o6vo-
dai elhelyezése viszont kb . 25-30%-ban valésul meg. Vannak o-
lyan megyék és keriletek a févarosban /ez a tobbség/, amelyek-
ben egyetlen gyogypedagégiai Ovoda sincs. Az 6vodat a 6 éves
korig meghosszabbithaté Gyes sem pétolja. Még sulyosabb gondok-
kal kizdenek azok a csaladok, amelyekben a gyermekekbdl felnétt
emberek lettek és gondoskodni kell napi elfoglaltsagukrol és
munkabaal litasukréol. Budapesten jelenleg kb. 300 értelmi fogya-
tékos ember dolgozik 7-8 véd6munkahelyen. Ez a szam orszagos
keretekben kb. 600-ra becsiulhet6. Ez a szam azonban nem jelzi
azokat a munkahelyeket, amelyek a Szocialis Foglalkoztaté In-
tézeteken belul Ilétesultek /Polgaréi, Lepence, stb./. A csala-
dok és az értelmi fogyatékos emberek életét megkdonnyitf, azt
tartalmasabba tevd napkdzi otthonok még csekély szamban mikod-
nek. A f6varosban napkéziotthon nincs. Ugy tudjuk, hogy mar
Jjol mikoédé napkdzi otthonok Tatabanyan, Szegeden és Debrecen-
ben vannak.

A budapeste szervezet azt javasolta, hogy a csaladban je-
lenleg é16 kozépsulyos értelmi fogyatékos felnéttek részére,
garzonlakasokat kell létesiteni, kisérleti céllal. Ezekben a
hazakban lo-15 db egyszobas garzonlakasokat alakitananak ki,
amelyekben két ember lakna egyitt. A hazban kdzos étkezd, mo-
soda, kulturalis helységek és munkahelyek lennének a bedolgo-
z0k részére. A haz rendjét, nyugalmat egy gondnok /arra alkal-
mas személy,"szocialis munkas'/ és két gyogypedagégus biztosi-
tana. A mihely vezetését, a védémunkahelyekhez hasonldan, egy
szakmai, vezet§ iranyitanad. Az erre a célra épitett vagy alkal-

massa tett hazakba /nem intézet!/ a felnétt értelmi fogyatékos
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emberek még szileik életében bekdoltozhetnének. 1igy a szulok se-
gitségével rendeznék be uj otthonaikat, tanulnak meg a felnétt
életet. A levalas a csaladrol fokozatosan, a csalad segitségé-
vel tdrténhetne.

Ezek a lakdékdzosségek az elmaganyosodas, a céltalan élet,
a feleslegesség érzésének eluralkodasa ellen is a legjobb, leg-
emberibb lehetéséget kinaljak az értelmileg fogyatékos emberek
szamara. Illyen hazak létesitése ugyanakkor az allamot sem ter-
heli meg anyagilag olyan mértékben, mint a szocialis otthonok

épitése és fenntartasa. A megvaldsitas lehetfségei:

a/ Az allam egy-egy megfeleld lakoépiletet /esetleg na-
gyobb villaszer(i hazat/ bocsat rendelkezésre, amit ked-
vezményes aron /eszmei ar/ megvételre ajanl fel a szi-
16knek. A vételarat nem egy Osszegben kéri a szuléktél,
gy jarna el, mint az IKV, amikor a tanacsi bérlakast

megvételre ajanlja fel a bérlének.

b/ Az allam illetékes szervet engedélyezzék a tarsadalmi
segitség igénybevételét. /Adomanyok, tarsadalmi munka,

hagyaték/.

c/ A lakéhazak az érintett szilék sajat pénzforrasaibol,
a kilénbdz6 tarsadalmi munkakbol szarmazé adomanyokbol,
a lakék nyugdijabol-keresetéb6l, a sziulé halala utan
leadott lakasként jaré pénzosszeghb6l /tanacsi lakas e-
setében is ez az Osszeg jelentds, nem szélva az Orok-
és szovetkezeti lakasok értékérél, amelyet az utod, a
fogyatékos egyén o6rokél és amely vagyon a lakékozodsség

tulajdonaba menne at/, és maganszemélyek adomanyaibol
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volna fenntarthaté. Az allam fizetné a gondnokot, a

gyogypedagogusokat és a takaritd személyeket.

A tervezet természetesen nem térhet ki részletesen és kdénk
rétan koltségvetési kérdésekre. Err6l csak az utan lehet érdem-
ben beszélni, miutan a megfeleld allami szervek elfogadtak a
lakéhaz l1étesitésének gondolatat.

Masik megoldas lenne, ha egy-egy lakohazban, annak 2-3 la-
kasaban, laknanak az értelmi fogyatékos emberek. Egy arra alkal
mas, vallalkoz6 és a hazban helyet /lakadst/ kap6, csalad iranyi
tand ebben az esetben annak a s-10-12 embernek az életét, akik
egy ilyen hazban laknak. Ez a megoldasi forma nagy beruhazast
nem igényel. Viszont emberibb életlehetbéséget biztositana azok-
nak az embereknek, akik kis segitséggel képesek az "6nallo" é-
letre, mint az intézeti ellatasi forma. Ez az utdbbi ugyanis
nem nélkilézhetd, de nem is tekinthetd kizardlagos megoldasi
modnak .

Az ismertetett elképzeléseket, illetve ezek sziikségességét
tamasztja alda a Szocialis Gondoskodas 1983. évi 2. szamaban
megjelent tanulmany is. Ennek szerz6je Bulanyi Kalmanné-Jédy
Anna a latassériiletek esetében vizsgaltak az uj gondozasi for-
makat. Ezek nagyobb o6nalldsagot biztositanak a gondozottaknak,
mikézben az allam szempontjabol is gazdasagosabbak, mint az in-
tézeti ellatas.

A szerz6k egy olyan ellatasi médot kivantak felvazolni, a-
mely a jelenleginél jobban hozza igazodik az atlagos életforma-
hoz. Javaslatuk, amely magaban foglalja a latassériultekrél ka-

pott informacidkat, a kodvetkezd:
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A latassériultek elképzelései:

- kozos épuletben lakas az ellatasban segitd latokkal, a
lak6-, a gyermek- és a fird6szobak kulén szobak legye-
nek, viszont a kiszolgalé helységek /tarsalgo-étkez6/
legyenek kozoések;

- a bevéasarl6, valamint a szolgaltato Uzletek legyenek el-
érhet6 kozelségben;

- olyan 14at6 személyekkel szeretnének kozds lakasban, vagy
hazban élni, akik nem szivességb6l, hanem hivatalbél se-
gitenek nekik, és akik ezért szolgalati lakast, vagy e-
gyéb téritést kapnak;

- szervezett "iskola-rendszer(" képzésben kivannak része-
sulni az onallé élet megkezdése eldtt, hogy megtanuljak
mindazt, ami a haztartas ellatasahoz szikséges.

A tanulmany szerz6i azt javasoljak a tovabbiakban, hogy

az els6 kisérleti lakohazakat a févarosban kell megépiteni. A
legalkalmasabb szervezeti format a lakasszovetkezetben jeldlik
meg. Az ilyen hazakban vegyesen laknanak laték és nem latok.
Azt Trjak, hogy a szilkséges anyagiak el&teremtésének egyik mod-
ja: az el6takarékossag.-

Meg vagyunk gy6z6dve! ha az érdekvédelmi szervezetek valo6-
ban képviselni kivanjak az értelmi fogyatékosok érdekeit, ak-
kor el6 kell segitenidok a fent jelzett elképzelések megvaloési-
tasat. Az eltelt két esztend6 tapasztalatai azt bizonyitjak,
hogy a szervezet még nem képes ellatni ezeket a valodi és nagy
hordereji feladatokat. A budapesti szekci6, amely legfontosabb
feladatanak a tankoteles koron tuli kodzépsulyos értelmi fogya-

tékosok munka- és életlehetfségeinek megjavitasat tartja, sem

tudott igazi eredményeket elérni. Ennek tobb oka van.
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Az egyik alapvet6 az érdekelt allami szervek helytelen
szemléletében keresendd. Megszokott, hogy a kodzépsulyos értel-
mi fogyatékosok ellatasa intézeti keretek kozott torténik. Az
intézetek léteznek, bar a férb6helyek szama nem elegendd. Mikod-
tetéslk a megszokott formak szerint torténik. Ezekt6l nem ki-
vannak eltérni.

A masik hatraltatoé okot abban a korilményben latjuk, hogy
nem rendelkezink elegend6 és kell8en differencialt ismeretek-
kel abbél a célbdl, hogyan kellene kiaknazzuk azokat a lehet6-
ségeket, amelyek az érintett rétegben rejlenek. Eddig ugyanis
csak intézményes nevelés és az intézeti élet korulményei kozott
vizsgaltuk az emlitett réteg képességeit. De még a csaladban
éld feln6tt értelmi fogyatékosok életutjat sem ismerjuk kell§-
en. Ezért régi sablonokat, altalanossagokat fogadunk el. Pél-
daul: az értelmi fogyatékosok nem alkalmasak az onallo életve-
zetésre. Ez ugyan valtozatlanul helyes alapelv, még sem kovet-
kezik beléle mechanikusan az a gyakorlat, hogy 6k csak kizaro6-
lag intézeti korilmények kozott, vagy a csaladban élhetnek.
Mert ahogy létezik részleges beszamithatésag, ugy az értelmi
fogyatékosoknal is létezhet iranyitas melletti élet kiulonbdzé
szinteken.

A nehézségeket okozo harmadik korilmény a tarsadalom into-
lerans magatartasa velik szemben. Ez az intolerancia napjaink-
ban nagyon megneheziti és megkeseriti az értelmi fogyatékoso-
kat, illetve az 6ket neveld csaladok életét. Egy érdekvédelmi
szovetségnek kell - egyuttmikdédve a kilénbdz6é tarsadalmi szer-
vezetekkel - a tarsadalom tagjait rahangolni-ranevelni arra,

hogy ne nehezitse, hanem segitse a raszorultakat a munkaban, az
életben.
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Ennek a szovetségnek az a fontos feladata, hogy a meglévd
védémunkahelyek fenntartasa mellett, munkalehet6séget is keres-
sen az értelmi fogyatékos emberek részére. A f6varos keriletei-
ben m(ikédé szocialis foglalkoztatdkban szdérvanyosan megtalal-
haték az értelmi fogyatékosok is, a tobbi csotkkent munkaképes-
ségli ember kozétt. Kivanatos lenne e foglalkoztatok bévitése,
illetve azokon belil kildén csoportok megszervezése. Ezekben
jobban figyelembe lehet venni az értelmi fogyatékosok képessé-
geit. A keresetek alakuldsa - ezt a felmérések adatai mutatjak -
igen kildnbozéek: 2o00-tél 1500 forintig terjednek, esetenként
a 2000 forintot is elérik. A tdbbség keresete azonban 5o00-1000
forint kozoétt ingadozik,. Meg kell jegyeznink, az utdbbi idében
csokken a foglalkoztatottsag a védémunkahelyeken. A vallalatok,
szovetkezetek a korabban kiadott munkakat, az Uzemen belul
szervezett, sajat gazdasagi tarsulasuknak adjak. Napjainkban
humanitarius célbol nem alkalmaznak és nem latjak el a valla-
latok munkaval az értelmi fogyatékosokat. Az un. Rehabilita-
cidés Bizottsagok, ha mikddnek is, nem tartjak feladatuknak az
értelmi fogyatékosok munkaba helyezését, vagy a védémunkahelyek
ellatasat munkaval. Fél6, hogy a munkavallalas szempontjabol
is hatranyos helyzetli emberek, munka nélkil maradnak. Ez a ko-
rilmény nemcsak és nem is els8sorban anyagi veszteséget jelent
a csaladok szamara, hanem f6leg azzal a kdvetkezménnyel jar,
hogy az értelmi fogyatékos fiatalok és felnéttek élettere, szo-
cializaciés lehetfségei beszlkilnek, vagy megszinnek. Ennek pe-
dig allapotromlas lesz a kdvetkezménye. Pedig tapasztalatok
igazoljak, hogy egyes munkakat hatékonyabban latnak el ép tar-

saiknal .
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Ugy tinik, hogy az Erdekvédelmi Szévetség ezt a problémat

sem fogja tudni megoldani allami segitség nélkil. Osszegezve az
Erdekvédelmi Szovetség legfontosabb feladatait, az aléabbiakat

hangsulyozzuk:

1. Szikség van a jelenleginél pontosabb helyzetismeretre;

2. tovabba, munkahelyek és megfeleld munka szorgalmazasa-
ra az illetékes szakigazgatasi szerveknél pontos ada-
tok birtokaban;

3. a felnéttvédelmi szocialis gondoskodas kereteinek, is-

mérveinek bdvitése.

Végezetul megjegyezzik, hogy az Erdekvédelmi Szovetség F6-
allasu dolgozdinak f6hatésaga az Egészségigyi Minisztérium.
Deklaralt feladatuk az értelmi fogyatékos egyének érdekeiért
kizdeni. A f6hatdsag azonban azt is elvarja az Erdekvédelmi
Szovetségtil, hogy sajatos 'egyensulyhelyzet™ alakuljon ki a
fogyatékosok érdekei és az allam altal mindenkor biztositott
lehetfségek kozott: csak annyit kérjunk az allamtél, amennyit
az adni tud, vagy akar. Eppen ezen kell valtoztatni. Egy valo-
di érdekvédelmi szervtdl az elbbbi "megértd" szemlélet el sem

varhaté.



KRAUSZ MARITANNA

Klubtevékenység a kozépsulyos értelmi fogyatékosok

kdrében

Az értelmi fogyatékos Tfiatalok részérél felmerilt az az i-
gény, hogy legyen egy olyan rendszeres foglalkozas, ahol a fia-
talok kulturaltan szorakozhatnak.

Ennek az igénynek a kielégitésére jott létre klubunk, a HOSZ
keretein belil, 1983. december 2o.-an volt az elsd Osszejdvete-
lank .

A fogyatékos Tfiatalokkal folytatott beszélgetésekb6l kide-
rult, hogy ugyanigy vagyoédnak szorakozasra, mint ép tarsaik.
Harom védémunkahelyre mentink el a klub szervezésekor. Elmond-
tuk a fiataloknak, hogy egy klubot szeretnénk szamukra létre-
hozni. A hirtél mindegyikiilk nagyon izgatott lett és mindegyikik
nagyon orult.

Kérdésiinkre, hogy mit szeretnének csinalni a foglalkozason, egy-
ontetlen véalaszoltak: "discozni". Az egyik filu mar ekkor elval-
lalta, hogy 6 lesz a "discos". Elmondtuk, hogy szeretnénk, ha
lenne kozuluk, aki verset mond, énekel, felolvas. Erre is volt

egy-két vallalkozé.

A klub mikodésének keretei

A klub létszama: valtozé - 15-35 6. A fiuk és lanyok ara-

nyat tekintve mindig tébb volt a fiu, mint a lany. Ez egyrészt

abbol adodik, hogy az értelmi fogyatékosok kozott toébb a fid,
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masrészt abbol, hogy a fiuk kdzul tobben dolgoznak és kodzleked-
nek onalldéan. A fiatalok 20-30 évesek. Pontos személyi adatai-
kat nem tanulmanyoztuk. igy pontos adatokkal nem rendelkezink,
sem a kéresetet, sem az értelmi fogyatékossag fokat illetben.
Altalaban olyan fiatalok a klub tagjai, akik 6nallo életveze-
tésre nem képesek, szabad idejiket a csalad szervezi meg. Tobb-
ségik 6ket szeret§ és elfogadd csaladban él.

A klubtagsag harom védémunkahelyrél szervez6dott:

Bacs6 B. u. - Humanitas Szovetkezet
Rézsa F. u. - Fonalkészité Szovetkezet
Damjanich u. - Szocialis Foglalkoztaté

1983. december 20.és 1984. junlus kozott a klub a Voroskereszt
helyiségében - Vigadd tér 3. - mikodott. 1984. oktoberétdl a
Gyogypedagogiai Tanarképz6 F6iskola Damjanich utcai klubhelyi-
ségében zajlanak a foglalkozasok. Az Osszejoveteleket kétheten-
te pénteken 3-5-ig tartjuk.

A fiatalok a munkahelyukr6l koézdsen, a munkahelyvezet6k kisé-
retében érkeznek. Az Osszejovetelek végén a fiataloknak kb. a

feléért jonnek a szildk, a tdbbiek egyedil mennek haza.

A foglalkozasok menete

Minden klubfoglalkozas két f6programbol all.

1. Mdsor, amelyet vagy
a/ 6k maguk, vagy
b/ meghivott vendégek adnak el6.

2. A disco.



172

a/ Hamar kiderilt, hogy kik azok, akik szeretnek verset /Pet6fi
Sandor, Jozsef Attila/ mondani, énekelni, felolvasni. Ok a-
zok, akik minden alkalommal el6adtak valamit. Kb. lo fiatal,
féleg lanyok és 1-2 filu. Sajnos, a tobbiek nem vallalkoztak
erre. Hogy ezt poétoljuk, minden alkalommal kézésen énekel-
tink egy-két dalt. /Nép- és tancdalok./ Egymas elBadasara
nem nagyon figyelnek, olykor kinevetik tarsukat. De annak,
aki szerepel, ez a fellépés nagyon fontos. Boldogok, amikor
megtapsoljak 6ket. Az egyik lany, el6szor olvasott fel mesét
és miutan megtapsoltak, odajott hozzank és sirva mondta,

hogy mennyire 6rial.

b/ Ot alkalommal volt meghivott vendégink, két alkalommal szi-
nészek is szerepeltek. Konnyen érthetd verseket szavaltak
és dalokat énekeltek. Megkértik 6ket, hogy ne gyerekmisort
adjanak el6, mert ez is alkalom arra, hogy a felnéttség ér-
zését ébresszik fel bennik. A fiatalok tirelmesen végigulték
a mlsort, érdekl6dés csak humoros részeknél ult ki az arcuk-
ra. Az egyik klubtag édesapja baratjaval kétszer lépett fel,
régi és uj tancdalokat adtak el§ tangbharmonikaval és dobbal
A fiataloknak ez nagyon tetszett.
Egyik Osszejovetelinkre a Csalogany utcai Foglalkoztato Is-
kola és NevelGotthona tanckara jott el. Nagyon szép misort

mutattak be. A fiatalok ezt is nagyon élvezték.

A fiatalok a mlsor utdn és az ezt kovetd disco alatt is,
vasarolhatnak colat, szendvicset. Ezek arusitasa az egyik klub-
tag feladata. A buffé arai a valodsagos arakat megkozelitik.

Ezt azért tartjuk szikségesnek, hogy felnétt médon vasarolja-

nak, fFfizessenek, o6nallésaguk, onbizalmuk névekedjen.
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Nagyon élvezik a vasarlast és azt, hogy valogathatnak a szend-

vicsek és az udité italok kozott.

A discorol

A programnak ez a része sokkal kedveltebb, mint az el6z6.
A fiataloknak kb. 70%-a végig tancolja a kb. 1 6rat. Nem ra-
gaszkodnak a paros tanchoz. Sokkal gyakoribb, amikor 6ten-ha-
tan korben allva tancolnak és kozben beszélgetnek. A lanyok
szivesen tancolnak egymassal. A fiuk f6leg a klubvezetfket ké-
rik feli a paros tancot igénylik, de az ismer6s lanyokat csak
biztatasra kérik fel.

Az egyik munkahelyvezetd kijelolte a klub tisztségviseldit.
Ezek a kovetkezdk:

- discos

- rendezé

- bufés

"vendégvaro'.

4-5 fi0 hozta minden alkalommal a colat a kozeli boltbdl, orul-

nek a feladatnak, tisztségiket komolyan veszik és ezt lelkiis-

meretesen ellatjak.

Kapcsolatuk egymas kozott

Az els6 két-harom foglalkozason csak az azonos munkahelyen
dolgozok beszélgettek egymassal. Kés6bb ez fokozatosan megszlint.
Egymas kozotti kapcsolatukban szinte folyamatosan igénylik a

felndttek /akiket 6k annak tartanak/ jelenlétét. Talan azért,
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mert kornyezetilkk nem engedi meg szamukra az o6nallé dontést. Mi
igyekeztink nem befolyasolni kapcsolataikat, de ezt nehéz volt
megvalésitani.

PI. Eva odajott hozzam, hogy 6 szeretné a "kacsa'" tancot halla-
ni. Mondtam neki, hogy menjen oda a discoshoz és kérje meg.
Ezutdn odament, és elintézte kérelmét.

A nyari szinet utani els6 Osszejovetelre nagyon kevesen
jottek el: 12 fiatal, akik egy munkahelyen dolgoznak. Ezért a
programot modositottuk.

Leultink és kértik, hogy mindenki mesélje el, mi tortént vele

a nyaron. Egy fiu nem mondott semmit, a tobbiek szivesen mesél-
tek élményeikrél, de egymas beszamoléjara nem figyeltek. Ebbdl
a beszélgetéshbél egy-két fiatalrdl sok mindent megtudhattunk.
Pl.: Az egyik fiu a nyari élménybeszamolé kapcsan csak a nala
két évvel fiatalabb 6ccsérél volt hajlandd beszélni, aki néha
visszakdszon neki és nagyon jo fid.

Elbeszélésébbl nyilvanvald, hogy occsével nagyon rossz a viszo-
nya, hogy testvére elnyomja 6t.

Furcsa volt, hogy a fiatalok sokkal szétszdértabbnak, ren-
detlenebbnek tlintek, mint az utolsé foglalkozason, ami junius-
ban volt. Ennek egyik oka lehetett a viszonylag koététt foglal-
kozas, a masik okra csak kés6bb gondoltunk. Munkahelyvezetdjiik,
aki végig maximalisan tamogatta munkankat, két hdénapig beteg
volt. Az 6 iranyitasanak, befolyasanak hianya a fiatalok visel-
kedésében rovid id6 alatt is megnyilvanult.

A kilonb6z6 munkahelyen dolgozé fiataloknal a lanyok inkabb a

lanyokkal, a fiuk pedig a fiukkal ismerkednek.
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Kapcsolatuk a klubvezet6khoz

Minden klubnap elején és végén az O6sszes Tiatal egyenként
Udvozli a klubvezet6ket. Fontos szamukra a velink folytatott
egyéni beszélgetés, és abbol amiket és ahogyan elmondanak ne-
kink valamit, kidertul, hogy a klubvezet6 szamukra valahol a
munkahelyvezet§ és a munkatars kozott helyezkedik el.

Az els6 3-4 Osszejovetelig a Fiatalok csak a klubvezetd korul
tartézkodtak, velik beszélgettek. Kés6bb ez fokozatosan meg-
szlnt és a mi részvételiinket egyre kevésbé igényelték kapcso-
lataikban .

Ez nagy eredmény! Ugy gondolom, ha megtanuljak az egymas kozot-
ti kapcsolataikat kezelni, ez el8segiti a kapcsolatfelvételiket

az épértelmiekkel is. Csak az a kérdés, hogy milyen tartdsan.

Mit jelent szamukra a klub

A fiatalok szamara nagyon fontos a klubélet. Elbeszélé-
sikb6l, hogy mivel toltik a napjaikat, kideril, hogy munka u-
tani idétoltésik a Tv-nézés és a zenehallgatas. Van, aki villa-
mosozik, és van olyan filu, aki a palyaudvaron figyeli a vonatok
indulasat, érkezését. Betéve tudja a menetrendet.

Ezt az egyhangusagot proébaljuk feloldani a klubélettel. Erre a
problémara a beszamold végén még visszatérek.

Mindig nagy o6rommel jonnek a foglalkozasra és szomoruUak, amikor
vége van. Ha valamelyikikkel talalkozom az utcan, mar mondja a

legkoézelebbi foglalkozas datumat.
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A szil6k viszonya a klubhoz

A szul6k, eleinte csak a foglalkozasok végén jottek a gye-
rekikért, kés6bb mar a foglalkozasok kozepére is megérkeztek.
Nagy orommel nézték, hogyan tancol gyerekik. Mi azonban nem na-
gyon orulunk a sziulék részvételének.

Ennek egyik kevésbé lényeges oka, hogy kevés a helyink, és a
szil6kkel egyutt nehezen férink el a helyiségben. A fontosabb
oka, hogy a sziul6k raszolnak a gyerekiikkre, proébaljak iranyitani,
hogyan tancoljanak, uljenek, egyenek. A fiatalok igy nem tudnak
felszabadultan szérakozni.

De van pozitivuma is annak, hogy a sziulék jelen vannak a foglal-
kozasokon, és ilyenkor természetesen sz6 esik a gyermekeikkel
kapcsolatos nehézségrél, oromrél is. Ezeknek a beszélgetéseknek
készbnhetd, mint arrdl az egyik munkahelyvezetd beszamolt, hogy
a szulék elkezdtek oOsszejarni, amit a klub alakulasa elétt nem
tettek és ezzel a gyerekek baratsagat is erdsitették.

A jobb megoldas az lehetne, ha lenne még egy helyiségink, ahol

a klub-6rak alatt a szul6k egyutt lennének, beszélgetnének és

igy nem zavarnak gyerekik szoérakozasat.

Mas megoldasi lehet8ségek a szabadidé eltoltésére

Mint a beszamold elején emlitettem, a fogyatékos fiatalok
is szeretnének szérakozni, ugyanugy, mint ép tarsaik. Minél i1d6-
sebbek, annal inkabb érzik a kildnbséget ép tarsaikhoz képest,
és ezzel egyenes aranyban ndé igényik, hogy hasonlitsanak hozza-

Juk .
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A fogyatékos fiatalok kb. 16-18 éves korukig gyerek-szerepben
vannak szamontartva csaladjukban és kornyezetikben, és amikor
ezt a szerepet kinétték, a velik szembeni beallitodas ekkor sem
valtozik meg. A feln6tt szerepét nem vehetik magukra. Ekkor ér-
zik igazan azt, hogy 06k masok, mint kortarsaik. Latjak, hogy a
kérnyezetiukben €16, velik egyiddés emberek hazassagot kotnek,
katonak lesznek, autot vezetnek. Sok olyan dolgot csinalnak,
amire a fogyatékos Tfiatal egy életen at csak vagyakozik.

A klub szamukra olyan hely, ahol ezt a kildnbséget csok-
kenteni lehet.
Az utols6 foglalkozasokon egyre tobben kérték télink, hogy men-
Junk koézosen szinhazba, moziba, kirandulni. Mi ezeknek a kezde-
ményezéseknek nagyon orulink és igyeks-ink kiszélesiteni a klub
tevékenységét.
Talalnunk kell mas programokat és mas kozegeket, amelyek a fia-
talok szamara lehet8séget nylUjtanak szabadidejik eltoltésére.
Ezt adhatna meg pl. egy folyamatosan mikddé klub, ahol szerve-
zett programok varnak a fiatalokat. Lenne klubtagsagi igazol-
vanyuk, és ez a formalisnak tin6, de lényeges nyomtatvany is
megerdsitené bennik a valahova tartozas érzését. Ez a klub tdbb
kisebb helyiségb6l allna, ahol a tancolas és a kildnb6z6 jaté-
kok mellett, mdd nyilna képzémivészeti és tanuléfoglalkozasok
tartasara is. igy elképzelhetd egy olyan klub, ahol minden fia-
tal talalna sajat maganak megfelels, valtozatos elfoglaltsagot.
Ennek a létesitménynek masik nagy el6nye lenne, hogy ha a fia-
taloknak kedvik van, ide barmikor elmehetnek, és a mostani gya-
korlattal ellentétben, a maguk valasztotta programmal tolthet-

nék el szabadidejuket.
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Az elképzelések megvaldsitasanak tobb akadalya van:

a/ A tarsadalom egésze részér6l tapasztalhaté kodzony, ér-
dektelenség. Feltehetéen a kozmlivelbdéssel foglalkozok-
ban fel sem meriul az a gondolat, hogy a fiataloknak van
egy olyan rétege, amelyik korlatozott életlehetdségei
miatt fokozottan igényli a kdzds foglalkozasokat. Sok
a gyéren latogatott miveldédési haz, de egy illetékes
sem gondol arra, hogy a sérilt fiataloknak is jol fel-
szerelt klubokra, mivel8dési hazakra lenne szikségik.
Nem hisszik, hogy teljesithetetlen igény lenne, ha a
févarosban egy mikoédé mivelddési hazat a sérult fiata-

16k kapnak meg.X/

b/ A kozépsulyos értelmi fogyatékos gyereket iskolas évei
folyaman sem az iskolaban, sem otthon nem készitik el§
kelléen a felnétt életre. Ezek a gyerekek szivesen val-
laljak a gyerekszerepet, az alland6 felugyeletet, ira-
nyitast. Kuldondsen akkor, ha ez az iranyitas szeretet-

tel torténik. Ez noveli biztonsagérzetiket.

x/ Szerkesztéi megjegyzés:
Nem kellene szeparalni 6ket, hanem az "épek'™ intézményeiben
kellene sajatos programokat is szervezni szamukra.



LANYINE Dr. ENGELMAYER AGNES

Gondolatok a felnétt kozépsulyos értelmi fogyatékosok élet-
és lakaskorilményeinek humanizalasardl Maria Bruckmiller

latogatasa kapcsan+

A Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Tanarképz6 Féiskola Gyoégy-
pedagoégiai Pszicholdgiai Intézetének meghivasara 1983. oktéber
26-tol 29-ig latogatast tett és elfadast tartott a fdiskolan
Maria Bruckmiller, a bécsi Lebenshilfe Szervezet gyogypedag6-
giail igazgatéja. Itt tartdézkodasa alatt kozvetitésinkkel talal-
kozott és kapcsolatot alakitott ki a HOSZ Ertelmi Fogyatékosok
Sziilei Erdekvédelmi Szekcidjanak Orszagos Elnokségével, a bu-
dapesti szervezet titkaraval és sok érintett szil6vel. Megla-
togatta a Humanitas Szdvetkezetét és annak Bacs6 Béla Uti szo-
cialis foglalkoztatéjat.

Maria Bruckmiller neve és gyogypedagogiai tevékenysége nem
ismeretlen a magyar gyoégypedagogusok elétt, hiszen mar a 6o-as
években tobbszdr jart hazankban, el6adasokat tartott, s6t a f6-
iskola évkodnyvében ezek kozil volt, ami meg is jelent. Akkori
tevékenysége els@sorban a kildonbdz6 fogyatékosok korai felis-
merésére és a korai gyogypedagogiai segitségnylujtas megszerve-
zésére vonatkozott. Ezen a terileten példamutaté ausztriai mo-
dellr6l tudott beszamolni, amely a hazai ilyen iranyd toérekvé-

seket is - f6leg elméleti szinten - messzemenfen segitette.

+ Megjelent: Gydégypedagdgiai Szemle, XI1l.évf. 1984_1.sz.
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Jelenleg Maria Bruckmiller a Lebenshilfe Szervezetnél a
feln6tt és fiatal felnétt - elsésorban kozépsulyos és sulyos
értelmi fogyatékosok élet-, lakas- és munkakoridlményei humani-
zalasanak és fejlesztésének lUgyén faradozik, a szervezet szi-
I6tagjaival egyuttmikodve. Miért van erre egyaltalan szikség?
Ausztridban is, mint Eurdpaban és az USA-ban altalaban, a ko&-
zépsulyos értelmi fogyatékosok gyogypedagogiai iskolazasanak
és felndttnevelésének Ugye sokafg elhanyagolt volt. Majd az
iskolaskoruak szervezett foglalkoztatasanak kibontakozott ugyan
a rendszere, azonban nem épult erre szervesen ra a felnéttek
megfeleld intézményes ellatasa. igy gyakran eléfordult, hogy a
feln6tt kozépsulyos értelmi fogyatékosok pszichiatriai intéz-
ményekbe keriltek, elmebetegek kozé. Itt gyakran a megfeleld
munkaterapias foglalkoztatas sem volt megoldva. Az is gyakori
volt, hogy olyan értelmi fogyatékosokat apold, gondoz6, tome-
ges ellatast biztositdé oOrias intézetekbe kerultek, ahol a hos-
pitalizalédas veszélye nagymértékben fennallt, és ahol az ér-
telmi fogyatékos ember szocialis filgg6sége nemhogy oldédott
volna, hanem méginkabb fokozédott, és ahol a tarsadalmi integ-
racio a legelemibb fokon sem valésulhatott meg. Azok a torédé,

gondoskod6é "jo csaladok'™, akik ezt a rossz helyzetet ismerve,
ide nem akartak gyermekeiket beadni, egyedil maradva, lassan
megdregedve, egyre kisebb teherbirassal kiszkddtek az értelmi
fogyatékos csaladtag gondozasaval, nevelésével.

Egyre sirgetébben jelentkezett tehat az igény a sziuldk
részérél a helyzet javitasara. Mindez abban az id&szakban zaj-

lott - a 70-es évek kezdetétdl fogva -, amikor vilagszerte el6-

térbe kerilt az értelmi fogyatékosoknak a nem értelmi fogyaté-
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kosokkal vald igazi integraciéjanak, a tényleges tarsadalmi be-
illeszkedés elbsegitésének gondolata. Az értelmi fogyatékosok
altalanos és specialis jogaira vonatkozé ENSZ altal elfogadott
dekrétumhoz csatlakozva, a kiulonbdzé értelmi-fogyatékossagiigy-
gyel foglalkoz6 nemzetkdzi és nemzeti szervezetek és a szul6-
szovetségek kidolgoztak a jogok konkretizalasat, amelyek kozott
az is szerepel, hogy az értelmi fogyatékos embernek joga van a
nem fogyatékos emberekhez hasonlé lakaskoérulményekre, ezen be-
10l privat szférara, intimitasra is.

Vilagszerte elkezd6dott az ugynevezett dezinstitucionali-
zaci6 folyamata, vagyis a nagy tomegellatast biztositd intéze-
tek felszamolasa, illetve a gondozottak visszajuttatasa a csa-
ladba megfeleld, szakszer(i segitséggel. Ahol ez nem volt lehet-
séges, ott a természetes lakékornyezetbe illeszkedve olyan kis-
létszamu és kisméretld lakdkozosségeket igyekeztek létrehozni,
ahol kulonb6z6 életkoru és nemd értelmi fogyatékosok mint egy
csalad élhetnek egyutt, felligyelettel és tamogatassal, de Ugy,
hogy életpraktikus fejlesztésikre és onallésitasukra is gondot
forditanak. Az uj tipusu lakokdzosségek kialakitasanal elv volt
az is, hogy lehet6leg ne ugyanott oldjak meg a lakék foglalkoz-
tatasat, hanem foldrajzilag mashol legyen a "munkahely" /védé
munkahely, szocialis foglalkoztatd, napkézi/, ahol "dolgoznak™.
Ez a probalkozas a normalizacios elv szellemében szakitast fe-
jez ki a személyiségfejlddésre kedvezétleniul hatd, Ugynevezett
totalis intézmény /bortdn, kolostor, apoldintézet, elmegyogy-
intézet stb./ gyakorlataval, ahol egy intézményben zajlik a la-
kok, illetve gondozottak minden élettevékenysége.

A kozépsulyos értelmi fogyatékosok korai fejlesztésének,



182

iranyitott csaladi nevelésének, Ovodai ellatasanak, gyogypeda-
goégiai iskolaztatasanak, a védé munkahelyek rendszerének és a
sziil6szovetségek munkajanak jelent6s fejldédése az elmalt évti-
zedekben tobb eurdpai orszagban és Ausztridban is oda vezetett,
hogy lehetévé valt a felnétt koézépsulyos értelmi fogyatékosok
szamara, hogy az eddiginél sokkal nagyobb mértékben részt ve-
gyenek a tarsadalmi életben.

Ehhez szikségessé valt szervezett és szamukra adekvat la-
kaskorulmények biztositasa, Ugy hogy ezek ne legyenek a nem
értelmi fogyatékosok lakasaitol elkulonitve, hanem alakuljon
ki velik természetes szomszédsag, épuljenek be ezek a kis la-
kokozosségek a kérnyék lakosainak nagyobb koézésségébe. A bécsi
Lebenshilfe Szervezet az elmilt években meginditotta az értel-
mi fogyatékosok intézetbdl torténd kiemelésének és szamukra
lIétesitett lakdkozosségekbe torténd integralasanak folyamatat.
Ehhez els6 l1épésként un. atmeneti csoportokat hoztak létre.
Egy ilyen csoportban 8 kézépsulyos értelmi fogyatékos személy
gondozasat biztositottak, 8-tol 16 o6raig, 2 munkatars segit-
ségével. A gondozottak még régi intézetikben laktak. Az atme-
neti csoportnak az volt a feladata, hogy olyan értelmi fogya-
tékosokat, akik sokaig megfeleld fejlesztd és onallésitd fog-
lalkozas nélkil intézetben éltek, elbkészitsenek egy ilyen uj
tipusu lakdkozosségbe torténd életre. A foglalkozas és a fej-
lesztés tobb teriletre terjedt ki. Igyekeztek kialakitani a
normallzait napirendhez szilkséges képességeket: pl. oltozko-
dés, evés, onalldé testapolas. Kulon foglalkoztak a motorika
fejlesztésével: tornazas, kerti tevékenységek, kirandulas, u-

szas-oktatas stb. Kiemelt szerepet tulajdonitottak a kontak-
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tusképesség fejlesztésének, amely soran a tarsakkal valo egyéni
kontaktus felvételt és egy csoporttal valé kontaktus kialaki-
tasat is fejleszteni kivantadk. Az atmeneti csoportban toltott
id6 személyenként atlagosan 6-8 hoénapig tartott.

Az intézetekbdl torténé kiemelés problematikus pontjai:
Ertelmi fogyatékosoknal a lakas- és a foglalkoztatasi korilmé-
nyek valtozasaval szamitani kell magatartasi, beilleszkedési
nehézségekkel, atmeneti nyugtalansaggal, kontrollalatlan, ag-
ressziv viselkedéssel. Olyan értelmi fogyatékosok, akik hosszu
ideig pszichiatriai intézményekben éltek, gyakran atvették a
pszichotikus paciensek magatartasi jellemz6-t. Hospitalizalt
allapotukban nem alkalmasak arra,hogy normalis életfeltételek
k6zott boldoguljanak. Gyakran el6fordul, hogy félelmi reakci6-
kat mutatnak, az a fogalom szamukra, hogy "sajat tulajdon™, is-
meretlen. Ezért fokozatosan kell szoktatni &6ket az uj életfel-
tételekhez. Az atmeneti csoportokban gyakran tapasztaltak, hogy
a kezdeti nehézségek utan gyorsan megindult a fejlédés és be-
illeszkedés folyamata. Kuldndsen érvényes ez Down-syndromas
személyekre. Altalaban elég gyorsan lehetségessé valik, hogy a
gyermekkorban és az iskolédskorban mar elsajatitott, azutan Uj-
ra elfelejtett ismereteket és készségeket felfrissitsék és ki-
bévitsék. Epilepszias betegeknél, vagy er6sen organikusan agy-
sérilt személyeknél ez a beilleszkedési folyamat altalaban to-
vabb tart, nehezebben valésithatdé meg, de itt is lehetséges.

A szil6k ebben a folyamatban sokat segithetnek, hiszen rendsze-
rint 6k azok, akik az intézetbdl valé kiemelést szorgalmaztak,
bar esetleg sajat maguk mar a fogyatékos csaladtag teljes gon-

dozasat nem tudjak vallalni. A rendszeres otthoni latogatasok,
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az érzelmi kotédés a szulb6khdz megkénnyiti a lakékdzosség gon-
dozoival valo megfeleld érzelmi kapcsolat kialakitasat is.

Az atmeneti csoport utan kerilhet valaki a kilénbdz6 szin

ten szervezett lakokozosségekbe.

1. Egésznapos gondozast biztosité lakocentrumok.
Atlagosan 12 személy részére.

2. ld6szakos felugyeletet biztosité lakocentrumok.
4-5 személy részére.

3. Egyéni lakasok, Tfeligyelettel.

1. Az ausztriai tapasztalatok azt mutattak, hogy a 12
kot befogadd lakécentrumok elénydsek, mert jol attekinthetdk,
csaladias jelleglek. Ezek altaldban olyan keriletekben létesul
tek, ahol kertes csaladi hazak vannak, ilyeneket vasarolt meg
a Lebenshilfe Szervezet a lakécentrum szédmara. Proébalkoztak
lakételepeken, bérhazakban egy-egy lakas bérlésével is. Néhany

helyen kifejezetten erre a célra épitettek uj létesitményt.

E lakécentrumok mikodésének 6 elvei -

Tartos és alland6 lakast biztositanak az értelmi fogyaté-
kosok szamara, vagyis nincs életkorhoz kotve a gondozas id6-
tartama, Oregkorukban, halalukig ottmaradhatnak.

Védett korulmények kozott élhetnek, szakszerld feligyelet
mellett.

Biztosithatd részikre a személyi tulajdon és az intim
szféra. Kulonb6z6 neml, életkoru és kulonb6zd sulyossagu fogya
tékosok élhetnek egyltt.

Partnerkapcsolatok kialakitasara lehet8ség van.

la-
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A szul6i haziol valo elszakadassal a feln6tté valas termé-
szetes folyamata biztositott.

Egy emberi lakokdzosségbe részlegesen, vagy teljesen in-
tegralédva élhetnek.

A lakécentrumokban az értelmi fogyatékosoknak onalld szo-
bajuk van, esetleg 2-en laknak egy szobaban. Bizonyos alapbe-
rendezést6l eltekintve lehetdség van a szobanak egyéni butorok-
kal torténd berendezésére. Vannak zarhaté teriletek, pl. Tro-
asztal, szekrények, s6t sajat szobajat, ha kivanja, kulcsra
zarhatja a lakd. Belépni a szobaba a munkatarsaknak is csak
kopogas utan szabad. A rokonokhoz, ismer6sokhéz fiiz6d6 kapcso-
latokat a lakékozésségben kifejezetten apoljak, a szobajaban
mindenki vendégeket fogadhat. A lakdéknak segitséget nyljtanak
sajat pénzik kezelésében, bevasarlasnal, ruhajuk tisztantarta-
sanal, mosasanal. A lakdék a napirend és hazirend szinte minden
kérdésében véleményiket nyilvanitjak, pl. a heti étlap O6ssze-
allitasa, kulturalis programok, névnapok, sziletésnapok megin-
neplése. Fontos, hogy a lakékozosség olyan helyen legyen, ahol
kozel vannak Uzletek, mozi, kulturhaz, kozlekedési eszkozok stb

A lakécentrum dolgozoi nem a hazban laknak, csak odajon-
nek dolgozni. 24 6ran at mindig van szakszerl( feligyelet. A
dolgozdok lehet6ség szerint férfiak és nék vegyesen vannak, s6t
el6nyds, ha van kozottik fiatalabb és id6sebb is. A 12 lakéhoz
a bécsi modellben a kodvetkez6 személyzetet tudtak biztositani:
1 vezetd, 3 1/2 kiuloénb6zé6 szocialpedagoglai végzettségl dolgo-
z6, 1 takaritdé, 1 kisegité alkalmazott.

Fontos, hogy a lakécentrumokban ko6zos helyiségek is legye-

nek, ahol flexibilisen tervezhetéek szabadid6programok. A fel-
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vételnél nem kritérium a munkaképesség, aki arra alkalmas, el-
jar védé munkahelyre, aki nem, annak helyben adnak képességeihe

igazod6 elfoglaltsagot. Ideiglenes felvételt is biztositanak

olyanok szamara, akik megfeleld csaladi kornyezetben élnek, de

valami ok miatt /betegség, szabadsag, egyéb/ a csalad atmeneti

idére kéri a felvételt.

2. Az id6szakos feliigyeletet biztositdé lakécentrumok na-
gyobb 6nallésaghoz szokott, illetve enyhébb mértékben fogyaté-
kos személyek szamara alkalmasak.

3. Az egyes lakasok biztositasaban, ahol megfeleld szak-
szer(i segitséget is tudnak nylUjtani, még Ausztriaban is csak
a kezdeti lépéseket tették meg.

A Lebenshilfe Szervezet az NSZK-ban mar régebbi hagyoma-
nyokra tekint vissza, Ausztriaban a 6o-as években bontakozott
ki a szul6k mozgalma. A szervezet tulajdonképpen szil6szdvet-
ség és egyben érdekvédelmi szervezet is, amelyben szakemberek
kozremikodésével folyik a munka. A szervezet sajat anyagi eré-
forrasokkal is rendelkezik, de az intézmények és segitészolga-
latok finanszirozasaban allami segitséget is kap és felajanla-
sokat is elfogad.

Maria Bruckmiller el6adasa utan érthetd moédon igen élénk
volt az érdeklédés, kérdezés, hozzaszolas, mind a meghivott é-
rintett szul6k, mind a szakemberek korében, hiszen Ggy éreztik
az ottani problémak talalkoznak a mi gondjainkkal is. Az auszt
riai példamutaté megoldasi médok iranyt mutathatnak és segitsé
get adhatnak a mi todrekvéseinkhez is a kozépsulyos értelmi fo-
gyatékosok életkorilményeinek javitasaban. Nalunk is mint mas

orszagban, a sziulék érzik legjobban, hogy hol nem mikédik elég
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Jjol az intézményes ellatas, milyen fejlesztésre volna szikség.

Hazankban a szul6k természetesen tudjak azt is, hogy a
népgazdasag lehetbségei nem korlatlanok, ezért sokan készek
volnanak arra, hogy egy megvalésuld lakékozosség vasarlasi-,
vagy épitési koltségéhez hozzajaruljanak. Volnanak olyan szi-
16k is, akik egy erre a célra szolgalé alapitvany javara eset-
legesen végrendelettel, ingd vagy ingatlan vagyont hagyomanyoz-
nanak. Egyes ontevékeny sziilécsoport a HOSZ Ertelmi Fogyatéko-
sok Sziillei Erdekvédelmi Szdvetsége Budapesti titkara, Krausz
Eva koriil csoportosulva, mar el is készitette egy értelmi fo-
gyatékosok szamara létesitend6 un. 'garzon haz" épitészeti és
mikodési tervét.

Il1lyés Gyulané, a Bérezi. Gusztav Gyogypedagégiai Tanarkép-
z6 F6iskola nyugalmazott f6igazgatdja aktiv segitségével e ter-
vezetet és egy ilyen modellként mikdodd lakékozosség létesité-
sének gondolatat még Maria Bruckmiller latogatasa elétt, 1982
nyaran, eljuttattuk az Egészséglgyi Minisztérium Szocialpoliti-
kai F6osztalyara, azt remélve, hogy a differencialt szocialpo-
litikai ellatas rendszerének tovabbfejlesztése soran ebbdl va-
lami megvalésulhat.

Az azota eltelt i1id6ben a magyar és osztrak szul8szdvetség
kapcsolata tovabb mélyilt. Maria Bruckmiller vezetésével majus
1-4 kozott egy osztrak szilbcsoport latogatta meg szovetségin-
ket, és néhany véd6é munkahelyet és szocialis foglalkoztatoét.
Reméljik, majd egy viszontlatogatasra is sor keriilhet, és hogy
Magyarorszagon is megvalosulhat valami mindabbél, amirél Maria

Bruckmiller kozvetitésével hallottunk.
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Taj ékoztatas

fontosabb rendeletekrél és fejlesztési elképzelésekril

A fogyatékossagok népességen belili el6fordulasa az Egész-
ségugyi Vilagszervezet altal Osszegyljtott statisztikak szerint
foldrészenként és orszagonként nagyon eltér6. Az orszagok todbb-
ségének kozlése becsilt adatokon alapul. Elképzelhet6, hogy te-
riletenként objektiv kildnbségek is vannak, valdészini azonban,
hogy annak megitélése, hogy egy-egy orszagban kit tekintenek
fogyatékosnak, figg az illetdé orszag tarsadalmi, gazdasagi szin
vonalatél, valamint attél, hogy a fogyatékosok milyen torédést
élveznek a tarsadalom részérdl.

Az el6fordulas gyakorisagarol pontos adataink Magyarorsza-
gon sincsenek, bar régota tapasztalhatd torekvés egy ilyen nyil
vantartas létrehozéasara. A jelenleg mikéd6é bejelentési rendsze-
rek csak részinformacidkat szolgaltatnak, teljes korinek nem
tekinthetdk.

A helyzet realis megitélését azonban segitik azok a populacios
vizsgalatok és reprezentativ felmérések eredményei, amelyek
0sszehasonlitva a nemzetkdzi vizsgalatokkal, kiindulasul szol-
galhatnak.

E szerint hazankban a sériultek aranya az élvesziletettek-
nek kb. a 3-4%-at teszik ki. Ezen beldl kb. 95%-nak tekinthetd
az értelmi fogyatékosok /oligophrenek/ aranya, a fennmarado,
nagyjabol 5%, a mozgasszervi és érzékszervi /latas- és hallas-

szervi/ sériultek kategoriajat érinti.
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Az értelmi fogyatékossag az abnormalis fejlédés olyan for-
maja, amely els@sorban az intelligenci, a megismerd tevékenység
az altalanositas, az absztrakcid, mint pszicholégiai funkcidk
karosodasat foglalja magdba. Tartdés, maradand6é allapot, amely
oroklott, vele sziletett, vagy korai életszakaszban, és az égés
személyiség fejlddésének a zavarat eredményezi.

Az értelmi képességeknek a normalis fejlédési menettél va-
16 elmaradasat harom sulyossag! fokban, a debilitas, az imbecil
Irtas és az idiotizmus szintjén szokas megjeldlni. A legenyhébb
fokban sérultek, a debilisek, tarsadalmi beilleszkedése /habi-
litacidjas a legkevésbé problémas, szerencsére a kategérian be-
101 aranyuk meghaladja a 8o%-ot. A kozépsulyos imbecillisek ara
nya toébb, mint 8%-ot tesz ki. 6k azonban mar folyamatos téarsa-
dalmi segitséget igényelnek életvitelikhdz, s ha ezt megkapjak,
akkor todbbségiknél eredményes a habilitacié. A szakszerd gon-
doskodas elmaradasa viszont sértené a tarsadalom és tagjainak
az érdekeit is, ezért e tényez6 is hozzajarult ahhoz, hogy ed-
dig leginkabb a kozépsulyos értelmi fogyatékosokat segitd ella-
tasi formak épiltek ki. A legsulyosabbak, az idiétak aranya
tobb, mint lo%. Tobbségik ellatasa teljes egészében a tarsada-
lomra harul.

A fogyatékossagok felismerése alapvetfen az egészséglgyi
intézmények és szolgalatok feladata. Ehhez ma mar korszerl di-
agnosztikai és szilr6vizsgalati médszerek is rendelkezésre all-
nak. Az értelmi fogyatékossagot okozé koérformak kezelésére a-
zonban az orvostudomany fejlédése még nagyon kevés lehetdséget
teremtett, leginkadbb az életbenmaradashoz néttek meg az esélyek

Kialénbsen nagy gondot jelent, hogy mindeddig nem sikeriult az
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értelmi fogyatékossagok kialakulasat megel6zi. A szakemberek
szamara a felismerés altaldban nem jelent kildndsebb diagnosz-
tikai nehézséget, legfeljebb a hataresetek metitélése lehet bi-
zonytalan. A tankdteles kor elétt a hatraltatott, lelassult fej-
16dést, valamint a debilitas és imbecillitas szintjét ritkan
pontositjak, mert a sérilt gyermekek kozotti kildnbségek nemcsak
a fejlédési szintekben mutatkoznak, hanem a fejlédés médja is
eltérd lehet.

Bizonyos sllyos esetekben azonban mar koézvetlenil a sziletés u-
tan is megallapithatd az értelmi fogyatékossag. Egyes oroklott
betegségek, vagy méhen beluli zavart fejlédés kovetkezményei
okozhatnak olyan jellemz6 tineteket, amelyekr6l a szakemberek
biztosan kévetkeztethetnek a menthalis fejlddés késb6bbi zavara-
ra. Ha az értelmi képességek varhatdéan sulyos mértékben elmarad-
nak majd az életkornak megfelel6 szintt6l, indokolt, hogy ezt a
tényt a sziléknek is feltarja az orvos.

Nem helyeselhet§ az a gyakran tapasztalhaté allaspont, hogy a
legérdekeltebbek raérnek késébb, fokozatosan megtudni, hogy
gyermekik nem egészséges, mert ez rendszerint a helyzet elfoga-
dasadhoz sem nydjt lényeges segitséget, ugyanakkor meggatolja a
csaladot abban, hogy id6ében dontson arrol, képes-e vallalni a
sulyos beteg gyermek otthoni nevelését, vagy igénybe veszi az
intézeti ellatast.

Gyakori, hogy a szil6k részér6l onként vallalt aldozat iddével
sulyos teherként jelentkezik, mert senki nem hivta fel a figyel-
miket azokra a hatranyokra, amelyekkel tartésan szamolniuk kell.
Az alland6 Tfelugyelet, gondozas, apolas igénye az évek mulasa-

val sem oldddik, s nagyjabél valtozatlan marad a felnétt kor el-



érése utan is. Az anyat ez rendszerint megakadalyozza abban,
hogy mint 6nallé munkavallalé, munkahelyén egzisztencialis si-
kerekhez jusson. A kedvez6tlen szubjektiv kozérzetet csak fo-
kozza, hogy a csalad jovedelme is rendszerint alacsonyabb ma-
rad, mert az egyik kereset részben, vagy teljesen kiesik. Ké-
s6bbi kovetkezményként eléfordulhat, hogy az anya id6s korara
nem lesz képes az anyagi biztonsagat megteremteni, mert nem
tudja megszerezni a nyugdijjogosultsaghoz szikséges munkavi-
szonyban eltoltott szolgalati idot.

A szUl6k ragaszkodasa olyan er6s lehet, hogy a reaalita-

sokkal nem szamolva, az allapot javulasanak reményében és ezért
minden lehetét elkdvetve, a legsulyosabb, a vegetacid szintjén
él6 gyermekek gondozasat is felvallaljak. Tobbnyire évek mulnak
el, mire képesek elfogadni a megvaltoztathatatlant. Kdézben ide-
geik, energiajuk feldrlédik abban, hogy kiloénb6z6 gyogyintézmé-
nyek, orvosok, gyogypedagoégiai intézmények segitségét keresik.
Gyakori, hogy a szakemberek véleményét bizalmatlanul, hitetlen-
kedve fogadjak, abban reménykednek, hogy valamilyen specialis
kezelés még segithet. A gyermek 4-5 éves korara jutnak el a fel-
ismerésig, akkor pedig rendszerint kilatastalannak Ttélik meg
helyzetiket.
Az 1d6kdzben er6sddd érzelmi kotédés miatt a gyermek intézeti
elhelyezése mellett sem tudnak mar joszivvel doénteni, s ebben
a konfliktushelyzetben gyakran az egész csalad felérlédik. Az
ilyen helyzetekben az ép testvérek sorsa is nagyon keservessé
valhat.

Ha a gyermek érdekét vennénk csak figyelembe, a rendkivili

kivételektdl eltekintve, egyértelmlien a csaladdi gondozas mel-
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lett kellene dontenink. A szuldi szeretetet, Téltd gondoskodast,
a természetes csaladi kornyezet ingergazdagsagat és ezek fejlo-
désre gyakorolt hatasat a legkorszeribb intézményi nevelés,
gondozas sem tudja potolni. A kérdés csupan az, hogy mindez mi-
lyen aron biztosithato.
Rendkivil nagy felelbsség harul tehat azokra a szakemberekre,
akiknek tanacsai alapjan alakul a sitlyos fogyatékos gyermekek
és csaladjuk kapcsolata. Nagyon fontos, hogy a legsulyosabbak
kozul csak azok maradjanak a csaladban, akiknek szilei minden
kés6bbi nehézséget felelbsséggel végiggondoltak, s ennek tuda-
taban vallaljak a sérult gyermek nevelését.
Mas megitélés ala esnek az enyhe, vagy kozepes fokban sériultek.
Tapasztalat szerint, ha a csalad hozzaallasa megfelelb és a
koérilmények is olyanok, hogy vallalni tudjak a neveléssel jaro
nagyobb terheket, csaladi kornyezetben jol ellathatok.
Mivel a fejlddés akadalyait lekizdd korai specialis fejlesztés
a fogyatékos emberek egész életére kihatd tényez6 lehet, alap-
vet6, hogy ezt kezdettdl fogva, folyamatosan megkaphassak. A
fogyatékosokat nevel6 sziul6k a specialis neveléshez, banasmod-
hoz szikséges segitséget a gyermek harom éves koraig elsésorban
az egészségigyi alapellatastol /gyermekorvostdl, védénétél/,
valamint a gyermekideggondozo6 intézetekt8l varhatjak. Harom é-
ves kor felett mar féként a gyogypedagédgiai intézmények nevelé-
si tanacsait célszerli kovetni.

A fogyatékosokat nevel§ csaladok problémai rendkivil sok-
félék. Ezért illazidé lenne olyan célt kitldzni, hogy minden csa-
lad egyéni igényeire figyelemmel szervez6djon a gondoskodas,

tavlatban azonban mindenképpen erre kell torekedni.
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A leginkabb terhel6 gondok megoldasahoz azonban mar a jelenleg
kialakult gondoskodasi formak is tobbnyire alkalmasak lehetnek,
ha azok szikség szerint kiépiulnek és minfség tekintetében is
megfelel8en mikodnek.

Tekintsik at azokat az anyagi és természetbeni, ezen belil
intézményi és terileti ellatasi formakat, amelyek mar ma is
rendelkezésre allnak!

A szocialis gondoskodasi, rendszer az elmilt évtizedekben
- mas ellatasra szoruld rétegek tamogatasahoz hasonldéan - az
értelmi fogyatékosok esetében is, f6ként a bentlakasos intézmé-
nyek kiépitését szorgalmazta. A gondozasi feladatot vallalé
csaladok ezért viszonylag kevesebb tamogatast kaphattak.

Ennek ellenére a gyermekek ellatasahoz kapcsolédo tamogatasok
kérében mar most is létezik tobb olyan kedvezmény, amely a fo-
gyatékosokat nevel§ csaladok szamara elényds megkiulonboztetést
jelent.

Ezek kozul legjelentd8sebb a magasabb 6sszegl csaladi potlék jo-
ga, amely tartos betegség és sulyos fogyatékossag esetén illeti
meg a munkaviszonnyal rendelkezé szul6t.

A tarsadalombiztositasrol szold 1975. évi 1l. tdrvény végrehaj-
tasarol kiadott 17/1975./VI1.14_/MT szaml rendeletét a Minisz-
tertanacs 24/1980./VI1.27 .MT szaml rendelete moédositotta, ekkor
a csaladi potlék havi Osszegének felemelésére kerilt sor. A
rendelet a tartdsan beteg, illetve testileg vagy szellemileg
sulyosan fogyatékos, allandé felugyeletre szoruld gyermek utan
a csaladi potlék oOsszegét ekkor havi 8lo,-R-ban allapitotta
meg. Ha két gyermek kozil csak az egyik tartdsan beteg, vagy

fogyatékos, csaladi potlék cimén Osszesen 1470,-R jart.
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A népesedéspolitikai intézkedések sordban a gyermekvallalassal
kapcsolatos tamogatasok felemelése alkalmaval ezévtél a 8lo,-R
lod40,-K-ra, az 1470,-R pedig 1880,-R-ra emelkedik.

Az egészségugyi miniszter a 7/1980./VII1.23_./Ei.M. szaml rende-
letében rendelkezik a tartdos betegség, a sulyos fogyatékossag
min6ésitésérél, valamint a csaladi potlékra jogosultsaghoz szik-
séges igazolasrol.

A rendelet 2-5_.8-aiban, illetéleg az I. szamu mellékletben meg-
hatarozott orvosi igazolast a korzeti gyermekgyégyasz, ennek
hianyaban a koérzeti orvos adja Kki.

A 40.391/1983./EG.K.13./E0.M. szakmai iranymutatas felsorolja
azokat a betegségeket, melyek alapjan ez az igazolas kiadhaté.
A korabbi gyakorlat szerint az értelmi fogyatékosok kozil csak
a legsulyosabbak, a képezhetetlenség szintjén lévék kaphattak
emelt Osszegl csaladi potlékot, 1983-t6l mar az idézett szakmai
iranymutatas értelmében a koézépsulyos fokban és a képezhetet-
lenség szintjén lévbk részére is jar a magasabb Osszeg. A kor-
zeti gyermekorvos vagy a korzeti orvos harom éves korig a kli-
nikak, megyei koérhazak zardjelentései alapjan, harom éves kor
felett pedig a Gyogypedagdgiai Athelyezé Bizottsagok véleménye
alapjan allitja ki az igazolast.

Az Athelyez6 Bizottsagoknak a szakvélemény kiadasanal a mivel6-
dési miniszter 106/1981./M.K.5./MM. szaml utasitasa értelmében
kell eljarniuk.

Ha a gyermek egészségi allapotat véglegesnek mindsitették, az
orvosi igazolast hataridé nélkuli érvényességgel kell kialli-
tani. Ebben az esetben az értelmi fogyatékost gondozé szuld a

magasabb 0sszegl csaladi potlékot a fogyatékos élete végéig kap-
hatja, ha tartasard6l gondoskodik.
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Ha a fogyatékos gyermek vagy felnéttkoru fiatal intézményi el-
helyezésére keril sor, a sziulét a csaladi potlék csak akkor il-
leti meg, ha a gyermeke utan gondozasi dijat fizet.
Ha példaul a szocialis intézetben él18 fogyatékos a munkabol
szarmazé jovedelmébdl a gondozasi dijat képes maga megfizetni,
a szuldé nem kaphatja a csaladi potlékot.

Annak ellenére, hogy az emelt O6sszegl csaladi potlék rend-
szere nagyon jelent6s anyagi segitséget jelent a fogyatékos
gyermek neveléséhez, de ha e feladat felvallalasa mellett az
anya nem tud keres§ tevékenységet folytatni, valdszinileg hat-
ranyosabb helyzetbe keril a csalad a jovedelmi viszonyai tekin-
tetében .

Ezért e csaladok érdekében szikség lenne tovabbi anyagi kompen-
zacioOs intézkedések bevezetésére is.

Remélhetd, hogy gazdasagi lehetdségeinktdl figgben, tavlatilag
erre is sor kerulhet majd. Indokolt lenne, hogy az a csaladtag,
aki a sulyos, &allandd fellgyeletre, apolasra szoruld értelmi
fogyatékost a csaladi kornyezetben ellatja, pl. fizetés nélkiuli
szabadsagot kaphasson. Ezt az id6t a tarsadalombiztositas szem-
pontjabol biztositast jogviszonyban eltdoltott idének lehetne
minésiteni.

A gondozas vallalasanak erkolcsi elismerését is fokozna,
egyuttal a csalddok szamara is hatékony segitséget jelentene,
ha ezt a munkat a tarsadalom anyagilag is elismerhetné /pl.
polasi dij, vagy jaradék szerl juttatas formajaban/.

A 3-6 éves kor kozotti kozépsulyos és sulyos fogyatékost
nevel§ csaladok anyagi tamogatasa mas jogcimen ugyan, de lénye-

gében megvalosult. 1982-ben kerilt bevezetésre a gyermekgondo-



zasi segély id6tartamanak a fogyatékos gyermek hat éves kordig
valé meghosszabbitasa. A jogszabaly megjelenését az egyre gyak-
rabban érkez6 egyéni kérelmek, méltanyossagi alapon kiadott en-
gedélyek sirgették. Ennek oka els8sorban arra vezethet§ vissza,
hogy ma még nem épult ki kellSen az O6vodai korcsoportot befoga-
doé gyoégypedagogiai intézményhaldzat.

Mint ismeretes, 1985. 111. 1-t6l bevezetésre keriul a gyermek-
gondozasi dij rendszere, amely keresetaranyos jovedelemhez jut-
tatja a gyermekét nevel§ szilét, egyel6re a gyermek egy éves
koraig. Bar a fogyatékos gyermek otthoni gondozasahoz végleges
megoldast nem jelent, atmeneti segitséget azonban nydjthat a
gyermekapolasi tappénznek a gyermek lo éves koraig valé kiter-
jesztése. A rendelet az igénybe vehetd tappénzes napok éven-
kénti keretszamat feloldja, nagyobb lehet8séget nyljt a szuldék
szamara a tappénzen tolthetd napoknak a sziikkséglet szerinti
felhasznalasdhoz. /Részletesen Id.: Magyar Kozlony, 1985/2./

Ha a fogyatékost neveld csalad anyagi helyzete indokolja,
tanacsi segélyezés formajaban is nylUjthatd segitség. Kiskoru
fogyatékos esetében a teriletileg illetékes tanacs gyermek- és
ifjusagvédelmi feladatokat ellaté szakigazgatasi szerve rend-
szeres nevelési segélyt folydsithat. Ennek eléfeltétele, hogy
a kiskoru csaladjaban az egy f6re jutdé jovedelem ne érje el a
mindenkori sajat jogu nyugdijminimumot /1985-ben ez 2250,-R/.

A gyamhatésag a segély folyositasat akkor rendelheti el, ha a

szul6ék, vagy az egyéb tartasra kotelezettek, alacsony jovedel-
mik miatt tartésan nem tudnak gondoskodni a kiskorurél. A se-

gély maximalis 6sszege havonta 900,-K lehet. Elrendelhet a

gyamhatdsag rendkivili segélyt is, ha a kiskoru ellatasat idé6-
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legesen az anyagi eszk6zok hianya gatolja. Ennek Osszege eseten-
ként és csaladonként az 1500 forintot, egy naptari évben pedig
a 3000 forintot nem haladhatja meg.

Ha a 18. életévét betoltott fogyatékosnak a munkaképesség
csokkenése eléri legaldbb a 67%-ot, nincs onallo jovedelme,
vagy annak mértéke nem éri el a munkaviszonyon alapulé 6zvegyi
nyugdij legkisebb Osszegét és nem rendelkezik létfenntartasat
biztositdé vagyonnal, sajat jogon is kaphat a tanacstél rendsze-
res szocialis segélyt, ha a sziulei vagy a tartasra koteles hoz-
zatartozoi nem képesek ot eltartani.

A tanacsi szakigazgatasi szervek a rendszeres szocialis segélyt
csak akkor folyoésitjak, ha a fogyatékos tartasra koteles hozza-
tartozdja és csalddja tartasra képességének vizsgalatanal az
egy fére jutd jovedelem a rendeletben meghatarozott iranyadod
Jjovedelmi értékhatart nem haladja meg. /Ez minden évben valto-
zik, 1984-ben személyenként 2270 forint volt./

A rendszeres szocialis segély folyésithat6é teljes Osszegben, ez
megegyezik az 6zvegyi nyugdij minimumaval. Ha esetlegesen va-
lamilyen mas forrasbol szarmazé jovedelme van, akkor a rendsze-
res segéllyel kiegészithetd az 6zvegyi nyugdij minimumdig.

Ha a 18. életévét betoltott fogyatékos egyén, illetve ve-
le egyltt a csaladja, atmenetileg valamilyen rendkivili ese-
mény folytan nehéz anyagi helyzetbe keril, emiatt a létfenntar-
tasa veszélyeztetett és helyzetének javitasa mas médon nem biz-
tosithatd, a tanacs szocialpolitikai szakigazgatasi szervétdl
rendkiviili segélyt is kaphat. Evente egy személy legfeljebb
négy alkalommal kaphat rendkivili segélyt.

Az egy-egy alkalommal adhatdé maximalis Osszeghatar a rendsze-
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res szocialis segély fels6 hataraval azonos. Az Osszeghatartol
eltérni csak a szakigazgatasi szerv vezet6jének engedélyével
lehet.

A gyermekkoruakat és a felnéttkoruakat érintd segélyezés tehat
a juttatas feltételeiben és a tamogatas mértékében is eltér
egymastol. Oka azzal magyarazhatdé, hogy minden segélyezési for-
manak onallo fejlédéstorténete van, amit a mindenkori lehet6-
ségek és igények alakitottak. Id&szerlvé valt a jelenlegi segé-
lyezési rendszer korszerilsitése. Egyszer(siteni kell majd az
eljarast, kevesebb, jobban 6sszehangolt segélyezési tipussal
indokolt dolgozni, valtoztatni kell majd a segélyezés pénzigyi,
iranyitasi, szervezeti feltételein. Mindez Osszefigg a szocia-

lis ellatasok mikodési rendszerének tovabbfejlesztésével.

A fogyatékosok anyagi biztonsaganak megteremtéséhez sok
esetben alapul szolgalhat a tarsadalombiztositas keretében fo-
lyosithatd rokkantsagi nyugdij is.

A rendelkezés szerint rokkantsagi nyugdijra az a dolgozé jogo-
sult, aki testi vagy szellemi fogyatékossag kovetkeztében mun-
kaképességét legalabb 67%-ban elvesztette, a rokkantsaghoz
szikkséges szolgalati id6t megszerezte és rendszeresen nem dol-
gozik .

A rokkantsagi nyugdijhoz szikséges szolgalati i1d6 az életkor

szerint lett meghatarozva:

22 éves kor elétt 2év,
22-24 éves életkorban 4év,
25-29 éves életkorban s év,
30-34 éves életkorban sév,

35 év utan lo év munkaviszonyban eltoltott szolgalati i1d6
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A rokkantsag foka szerint harom csoportot kiuldénbéztetnek meg:
X11. rokkantsagi csoportba tartozik az a személy, aki mun-

kaképességét legalabb 67%-ban elvesztette, de nem
teljesen munkaképtelen;

Il. rokkantsagi csoportba tartozik az, aki teljesen mun-
kaképtelen, de masok gondozasara nem szorul;

I. rokkantsagi csoportba az tartozik, aki teljesen mun-
kaképtelen és masok gondozasara raszorul.

A rokkantsagi nyugdij oOsszege az alapdsszegb6l, az évenkénti
rendszeres emelésbdl és a kozponti aremelések ellentételezési
Osszegébbl tevédik oOssze.
Az alapdsszeg a megrokkanas id6pontjaban betoltott életkortol,
a nyugdij megallapitasaig szerzett szolgalati id§ tartamatol, a
megrokkanas fokatol és a havi atlagkeresettdl fugg.-
Fiatalon, a munkaképes kor legaktivabb id6szakaban, tehat arany
lag rovid munkaviszony is elég ahhoz, hogy a rokkantsagi nyug-
dijjogosultsagot az enyhe vagy kozepesen sulyos értelmi fogya-
tékosok is megszerezzék. Ezzel a lehet8séggel sokan élnek is,
ami sajat és csaladjuk szempontjabol is jelent8s anyagi segit-
ség -

Gyakori, hogy a fogyatékos fiatalok, ideiglenesen vagy vég
legesen, tavol kerilnek csaladjuktél, gyodgypedagégiai vagy szo-
cidalis intézményben nyernek elhelyezést.

A rendszeres kapcsolattartast nagyobb tavolsag esetén az utaza-
si koltségek gatolhatjak, a kisjovedelm(i csaladok szamara ko-
moly gondot jelenthet az Utikdoltség rendszeres elbteremtése. E
gondon kivant enyhiteni a koézlekedési miniszter

1871984 _/X11.18/KM. szamon megjelent rendelete. E szerint a
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gyogypedagoégiai és szocialis intézményekben /szocialis otthonok-
ban és intézetekben/ bentlakd, vagy rendszeresen bejaré fogya-
tékosok, koztik az értelmi fogyatékosok is, valamint egy kisé-
réjiuk, az intézmény székhelye és a fogyatékos alland6é lakdhe-
lye kozott - az intézmény igazolédsa alapjan - az orszagos koz-
forgalmd vasutak vonalain 50%-os kedvezményre, a tavolsagi au-
tobuszkodzlekedésben pedig 75%-os kedvezményre jogosultak. A ki-
séré csak akkor utazhat kedvezményes dijtétellel, ha azt a fo-
gyatékos allapota az intézmény altal is igazoltan szikségessé
teszi.

Ha a fogyatékos személy a gyogypedagogiai vagy szocialis inté-
zetben bentlaké, az 6t latogato szulét vagy hozzatartozot is
megilleti az intézmény igazolasa alapjan a kedvezmény.

A rendelet I1V/B/1. alpontja szerint azok a munkaképtelenek,

- koztik az értelmi fogyatékosok - akiknek szilei utanuk csa-
ladi potlékra jogosultak, az utazasi kedvezmény szempontjabol
is az igényjogosultak csaladtagjainak minésilnek. i1gy ha a szi-
16t megilleti az utazasi kedvezmény /pl. azért, mert 6 maga is
kozlekedési dolgozo/, a feln6étt fogyatékos gyermeke is kedvez-
ményezetten utazhat.

Az értelmi fogyatékosok neveléséhez, tarsadalmi beillesz-
kedésik segitéséhez nylGjtott anyagi tamogatasi formak rendsze-
re a gondok egy részének megoldasdhoz nyujt csak segitséget.
Optimalis anyagi és csaladi kornyezeti feltételek mellett is
szilkség lehet intézményi ellatasra.

Altalanossagban elmondhatd, hogy az értelmi fogyatékosokat el-
1até gondozasi formak Ugy szervezédtek, hogy a sériltek élet-

koranak és képességeinek megfeleld intézeti és teruleti ella-
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tasi formak is rendelkezésre alljanak.

Az ellatas rendszerét a kovetkez6k szerint vazolhatjuk fel:
1 . Tankoteles, illetve 18 éves korig:

1. Az enyhe, illetve kbzepesen sulyos oligophrének részére a

gyogypedagogiai intézményrendszer oktatasi-nevelési keretei
allnak rendelkezésre.

Igény szerint: a/ bejarasos és
b/ internatusi formaban nyljtanak fejlesztési
lehetdséget.

2. A sulyos értelmi fogyatékosok koziul azok, akik allapotuk
miatt gyogypedagoégiai nevelésben nem részesilhetnek,

a/ egészségugyi gyermekotthonban helyezhetdk
el,

b/ amennyiben meg vannak a csaladi elléatas
feltételei, gondozasuk a fogyatékosokat
gondoz6 napkdzi otthonban biztosithato.

11. 16, illetve 18 éves kor felett:

1. Az enyhe, illetve kdzepesen sulyos, munkaviszony keretében
rendszeresen foglalkoztathatd értelmi fogyatékosok részére

a/ a megyék nagy részében szocialis foglal-
koztatd intézet mikodik,

b/ megfeleld csaladi hattér esetében az Uzemi
védémunkahelyek, vagy a tanacsi szocialis
foglalkoztatok nyujtanak munkalehetfséget.

2. A felnéttkoru, sulyos, munkaviszony keretében nem foglalkoz-
tathaté értelmi fogyatékosok

a/ intézeti elhelyezésére az értelmi fogyaté-
kosok részére szakositott szocialis ottho-
nok szolgalnak,

b/ a csaladban él16, munkaviszony keretében
nem foglalkoztathatd értelmi fogyatékosok

részére 1is biztositani kell a napkézi ott-
honi elléatast.
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A tankoteles kor eldétti gyoégypedagogiai ovodai ellatas ha-
zankban még nem kielégit6. A 3-6 éves kor kozotti imbecillis
gyermekeknek mintegy 20%-a nevelkedik gydgypedagégiai csopor-
tokban. Az alacsony ellatottsagi szint tobb oki tényezé egylt-
tes hatasanak kovetkezménye. Ezek kozé sorolhat6: a 3 éven alu-
liak diagnosztizalhatosaganak problémai; a felismertek szaksze-
r gondozasba, fejlesztésbe vonasanak esetlegessége; a 3-6 éve-
sek ovodai nevelésének megkésett szervezése; a nevelés e teri-
letére jol felkészitett szakemberek hidnya; a csaladok vonako-
dasa attol, hogy a rendszerint csak tavolabbi telepllésen szer-
vezett Ovodaba, bentlakasos elhelyezéssel, s igy gyermekik kdz-
vetlen nevelésétdl eltavolodottan vegyék igénybe az iskolaskor
elétti fejlédést ilyen médon segitd lehetdségeket.+

A tankodteles koru értelmi fogyatékosok jelent8s része ne-
vel8otthonba kerUIt+mert a g;ggypedagégiai oktatas az élta[%nos
iskolatol elkiulonitve folyik, gyoégypedagoégiai intézmény pedig
nem szervezhetd olyan terileti elosztassal, hogy az mindenki
szamara naponta megkézelithetd legyen.
Ertelmi fogyatékosok részére az aléabbi iskolatipusok mikédnek:

- kisegité iskola és nevelbotthon,

- altalanos iskola mellett mikoéd6é kisegitdé tagozat,

- foglalkoztaté iskola és nevel6otthon,

- kisegitd tovabbképzé iskola.
+ Kiemelve: Csabai Laszléné dr.: A kozépsulyos fokban értelmi

fogyatékosok nevelésének tovabbfejlesztési iranyai.
Gyogypedagogia XXIX. évfolyam 3.sz.

++ Szerkeszt6i megjegyzés: 25%, ebben szerepel a 17%-nyi allami
gondozott isi
36956 kisegit6 és foglalkoztatdé iskolasbél 9526 6 él neve-
16otthonban!
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A kisegitd iskolak, a nevelBotthonok és az altalanos isko-
lak mellett mikodé kisegitd tagozatok az enyhébb fokban értelmi
fogyatékosok iskolatipusai.
Ha egy kozigazgatasi egységben az ide beiskolazhaté debilis ta-
nulék létszama 50 alatt van, az oktatasuk az altalanos iskola-
hoz kapcsoltan folyik, 50 f6 felett szervezhet§ 6nalld kisegi-
t6 iskola.
A kisegitd iskola 1-8 osztalyra tagozodik, ha a feltételek a-
dottak, el6készitd osztaly is mikodik. ElS6készitd osztaly az
6vodai tagozat mellett is miikddhet.
A jelenleg még kevés tovabbképzd iskola az igényeket még nem
képes kielégiteni.

A foglalkoztatd iskoldk és nevel6otthonok a kdzépsulyos
értelmi fogyatékosok, az imbecillisek intézményei.
A foglalkoztaté iskolakban az oktatas—képzés-nevelés elBkészi-
t6 és nyolc felmen6 osztalyban folyik, egy osztalyba illetve
csoportba s-lo tanulot vesznek fel. Ha az iskolahoz kapcsoltan
O6vodai tagozat is mikodik, elb6készitd tagozatot nem szerveznek.
A foglalkoztaté iskolakban a tanuldk képességeit és fejlddési
lehetdségeit figyelembe véve "A" és "B" tagozat mikddik.
Az "A" tagozaton a szamolas és mérés, valamint az olvasas és
Iras elemeit is tanitjak, a "B" tagozat tanuldi ezek helyett a
kérnyezetismerettel és a hazkorili munkakkal foglalkoznak.
A foglalkoztatd iskolakban, a tanuldék fejlettségi szintjéhez
igazodva, a heti o6raszam fokozatosan emelkedik, ennek alapjan

az oktatas harom szakaszéat kulonbdztetik meg.
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A tanuldk teljesitményét érdemjegyekkel csak az "A" tagozaton
mindsitik, egyébként az elbrehaladast a tanév végén a kovetel-
ményekhez viszonyitottan jol megfelelt, megfelelt, gyengén meg-
felelt és nem felelt meg értékeléssel mindsitik.

Mind a debilis, mind az imbecillis tanuldk szamara egyéni és
csoportos korrekcids foglalkozasokat /logopédiai foglalkozast,
gyogytornat/ is biztositanak a kildénb6z6 beszédhibak, mozgas-
zavarok javitasa érdekében.

A gyogypedagogiai iskolak a csaladi és iskolai nevelés
0sszehangolasara kiuléndésen nagy hangsulyt helyeznek. Az isko-
lak gyoégypedagogusainak feladatuk, hogy szakszer( tanacsadas-
sal segitsék a szilék neveld tevékenységét, a sérilt gyermekek
tervszerli fejlesztése érdekében folyamatosan mikdédjenek egyutt
a szul6kkel.

Az értelmi fogyatékos gyermekek a kisegité vagy foglalkoz-
taté iskolaba az Athelyezd Bizottsagok javaslata alapjan keril-
hetnek. Az értelmi fogyatékosok tobbségének, a tankdteles kor-
ba lIépéskor, biztonsaggal megallapithaté a fogyatékossaga, de
nem kevés azoknak a szama, akiknél az altaladnos iskola als6 ta-
gozataban derul ki, hogy nem tudnak a koévetelményeknek megfe-
lelni .

Az értelmi fogyatékos gyermekek beiskolazasa, illetve az alta-
lanos iskolabdl valo athelyezése, vagy visszahelyezése a megyei
/f6varosi/ mlvelddési feladatokat ellatd szakigazgatasi szervé-
nek a feladata. Iranyitasuk alatt mikoédnek az Alland6 Athelyezé
Bizottsagok, amelyek a vizsgalatok elvégzésére hivatottak. A
Bizottsag vezetlje szakképzett gyogypedagogus lehet, aki megfe-

lel6 gyakorlattal rendelkezik, jol ismeri a fogyatékossagok sa-
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jJjatossagalt, az iskolai nevelés tartalmat, koévetelményeit, mod-
szereit. A Bizottsag pszichologussal, gyermekgyogyasszal, alta-
lanos iskolai pedagogussal, illetve specialis szakképzettségi
gyogypedagogussal egészilhet ki. A sokoldali, komplex vizsgalat
célja az értelmi fogyatékossag tényének, sulyossagi Tfokanak,
kiséro tiuneteinek a feltarasa, a gyogypedagoégiai munka felada-
tainak meghatarozéasa, a megfeleld intézménytipus és osztalyfok
meghatarozasa. A vizsgalat eredménye képezi a tanacsi intézke-
dés alapjat, az intézkedésr6l a szulét és a gyermeket neveld ok-

s értesiteni kell.

tatasi intézményt
A szil6k az athelyezés ellen fellebbezéssel élhetnek, melyet az
intézkedés kézhezvételétil szamitott két héten belul kell bead-
ni a megyei /f6varosi/ milvelb6dési szakigazgatasi szervhez, aki
felilvizsgalatot koteles elrendelni.

Az Athelyezd Bizottsagok vizsgalata alapjan deril ki az is, hogy
a gyermek fogyatékossaga olyan sulyos,hogy nevelési gyogypedago-
giai intézményben sem lehetséges. Ezekben az esetekben kiadjak

a tankodtelezettség aloli felmentésr6l sz6ld igazolvanyt.

Ha a sziul6 a fogyatékos gyermek csaladi gondozasat nem tud-
ja, esetleg nem akarja biztositani, szamitasba johet az egészség
Ugyi gyermekotthoni elhelyezés. Ebben az intézménytipusban olyan

18 éven aluli gyermekeket /lehet allami gondozott is/ gondoznak
akik gyogypedagoégiai képzésre alkalmatlanok, vagy képezhetdk,
de olyan sulyos mozgas- vagy egyéb szervi elvaltozasban szen-
vednek, amely a gyégypedagdgiai intézeti nevelés nem valdsitha-
t6 meg.

A beutalasnal az egészségugyi indokok mellett a szocialis ra-

utaltsag szempontjai is iranyadok.
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Az elhelyezés kérelem alapjan torténik, melyet a gyermek tar-
tasra kotelezett hozzatartozéja, illetve allami gondozott gyer-
mek elhelyezése esetén, az illetékes megyei gyermekvédd otthon
igazgatdja a gyermek lakéhelye szerint illetékes tanacs egész-
séglgyi szakigazgatasi szervéhez nyuUjthat be. Az elhelyezés i-
ranti kérelemhez mellékelni kell a tartasra kodteles hozzatar-
toz6 /szuld, nagyszul6é, gyam/ kereseti kimutatasat, vagyoni
bizonyitvanyat, a gyermek sziletési anyakdényvi kivonatat, vala-
mint szakorvosi blzonyitvanyt az allapotarol.

Az egészségugyi gyermekotthoni ellatasért a tartasra koteles
hozzatartozéknak téritési dijat kell fizetnilk.

A téritési dijak alapjaul szolgalé jovedelmek meghatarozasarol
a munkalgyi miniszter 4/1979./111.14_/MUM. szamd rendelete
rendelkezik. A munkalgyi miniszter, az oktatasi miniszter és az
egészségugyi miniszter 11/1979./VI1I1_lo./MUM-OM-EUM. széamla e-
gylttes rendelet kimondja, hogy a gyermek utan fizetendd téri-
tési dij mértéke a fizetésre kotelezettek dijalapjanak 20%-a
lehet. Indokolt esetben a gondozéasi dij Osszege a 20%-nal ke-
vesebb Osszegben is megallapithaté, tobb gondozasra szorulo

gyermek esetében azonban az 5o0%-ot nem haladhatja meg a mértéke.

A felndéttkori értelmi fogyatékosokrol torténd szocialis
gondoskodas mennyiségi és minbségi tekintetben is sokat fejl6-
dott az elmult években.

A dontd valtozast a szocialis otthonokréol és szocialis intéze-
tekrél megjelent 3/1980./111.8 ./EUM. szamu rendelet hozta, a-
mely elfirta a szocialis intézmények szakosodasat.

Korabban az értelmi fogyatékosok egy intézményben éltek az el-

mebetegekkel és az idbskoruakkal, tekintet nélkil arra, hogy
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munkaképesek-e vagy sem. Foglalkoztatd intézetek ugyan mar ko-
rabban is mikdédtek az orszagban, megkdzelitéen eoo FTérdhellyel,
az elhelyezésre varok szama ennek tobbszérdése volt. Ezekbe a
foglalkoztatd intézetekbe az egész orszag teriletérél utaltak
be, a megyei tanacsok rendszerint nem is ismerték az elhelyezés-
re varakozok szamat.

A szakemberek a 7o0-es évek végén dolgoztak ki az ellatast
szolgald egységes intézményrendszer formait, gondoltak végig a
szikségletet és a varhaté terileti igényeket.

E szerint a felnétt
debiiisek
lo%-a foglalkoztatd intézetbe,

15%-a védémunkahelyre,

az imbecillisek
70%-a foglalkoztatd intézetbe,
lo%-a védémunkahelyre,
20%-a napkdzi otthonba
az i1didotak
loo%-a szakositott szocialis otthonba javasolhatd.

A hivatkozott jogszabaly megjelenését kovetben, az értelmi
fogyatékosok intézményi elhelyezése is megyei feladat lett, a
korabban kozponti kezelésben 1év6 intézetek is leadasra keril-
tek. Ezt kdvetbéen a megyék tobbsége alakitott ki foglalkoztatd
intézetet, amelyek ma mar céljuknak megfelel8en mikodnek.

Az értelmi fogyatékosokat foglalkoztatd intézetbe azt a 16
éven feluli, foglalkoztatasra alkalmas értelmi fogyatékos sze-

mélyt lehet beutalni, aki apolast nem igényel, foglalkoztatasa
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csak intézményi keretek kozott valosithaté meg, s a kotelezd
orvosi vizsgalaton kiviil az Ertelmi Fogyatékosok Orszagos Méd-
szertani Intézetében munkaalkalmassag! vizsgalaton is részt vett.
Az intézmény a vizsgalati jegyz6konyvben a fogyatékos képessé-
geinek leirasan kivul, a javasolt gondozasi formara, intézményi
tipusra is javaslatot tesz. A beutald hatarozatot ennek alapjan
készitik el a teriletileg illetékes szakigazgatasi szervek, a
féréhelyet a megyei, ill. févarosi tanacs szakigazgatasi szerve
jeloli ki. A beutalas szolhat legfeljebb s hénapos proébaidére,
de mindenképpen hatarozott id6re torténik, a fogyatékos foglal-
koztatasanak id6tartamara.
A jogszabaly az értelmi fogyatékosok gondnoksag ala helyezésé-
rél nem rendelkezik, szikségtelen is kezdeményezni, mert megga-
tolna a munkaviszony alapjan tortén6é foglalkoztatast.
A foglalkoztatd intézetek nyitott intézmények, amelybdl lehetd-
ség nyilik az o6nallé élet iranyaba is, de az allapot romléasa
esetén alacsonyabb szint(i, kevesebb onallésagot igényls, mas é-
letformat nyujtdé szakositott szocialis intézménybe is athelyez-
hetdk.

A rendszeres munkavégzésre alkalmatlan, vagy egyaltalan nem
foglalkoztathaté sulyos értelmi fogyatékosok részére szervezd6d-
tek - a foglalkoztatdé intézetekhez hasonldéan megyénként - a
szakositott szocialis otthonok. Annak ellenére, hogy kb . 3300-
an élnek az orszagban ilyen tipusu intézményben, ha csak az
egészséglugyi gyermekotthonokban él6 tulkorosokra gondolunk, je-
lent6s igénnyel kell még szamolnunk.

Az apoléasra szoruld sulyos értelmi fogyatékosok kildén intéz-

ményben térténd gondozasanak,a felnéttkoruakat tekintve, nin-
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csenek tapasztalatai. A gondozas normativakat is érintd felté-
teleinek kialakitasa, az intézmény mikodésével kapcsolatos igé-
nyesebb szakmai tevékenység kidolgozasa napjaink feladatai ko-
zé tartozik. A beutalas feltételeit, az intézmény altal nydjtott
szolgaltatasokat, a gondozas megsziintetésének médjat, stb. a
mar hivatkozott 3/1980-as /I111.8 ./EUM. sza&mi rendelet, valamint
a végrehajtasarol szoloé 10/1980./EG.K./EUM. szaml utasitas sza-
balyozza.

A szocialis intézményekben fizetend§ gondozasi dijak az
intézmények tipusainak megfelelb6en valtoznak.
A 17/1981./X11.27_/EUM. szamu rendelet az értelmi fogyatékosok
szakositott szocialis otthonaiban gondozottak részére maxima-
lisan havi 1470,-K téritési dijat hataroz meg, a foglalkoztato
intézetekben a 870,-S-ot nem haladhatja meg. A gondozasi dijat
els6sorban a gondozottnak kell megfizetni, a jovedelmének so%-
anal magasabb 6sszegben azonban nem lehet megallapitani, a
visszamarad6é osszeg pedig nem lehet kevesebb havi 400,-R-nal.
Gondozasi dijat tartasra koteles és képes hozzatartozé csak
akkor fizet, ha a csaladjaban az egy f6ére jutd jovedelem a gon-
dozasi dij megallapitasa utan is magasabb, mint 2000,-R.
A téritésmentes ellatasban részesitett értelmi fogyatékosok
részére személyes szikségleteik kielégitése érdekében legalabb
havi 200 R zsebpénzt kell biztositani.
Az intézményben él18 gondozottak pénzének kezelését szigoru
szabalyok Trjak eld, ellendrzését rendszeresen kell végezni.

A sulyos, rendszeresen nem foglalkoztathatd, de kozleke-
d6-képes és legalabb részlegesen onkiszolgalé csaladban gondo-

zott fogyatékosok részére eddig 7 varosban szerveztek napkozi
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otthont. Az uj gondozasi forma kedvez6 tapasztalatai alapjan
célszerlinek latszik az orszagos halézat kialakitasa, a jogsza-
balyi rendezés eldbkészitése folyik.

A napkdzi otthon célja olyan harmonikus életforma kialakitéasa
az intézményen belil, amellyel biztositani lehet a fogyatékos
gyermekek és felndttek személyiségfejlbédését, tartalmas kodzos-
ségi tevékenységben vehetnek részt, mikdzben a fogyatékosokat
gondozé csaladok tehermentesitése, gondjainak enyhitése is meg-
valdosul. Ez a nappali gondozasi forma tehat gyermekkornak és
feln6ttek ellatasat /nincs kizarva az sem, hogy egy intézményen
belil/ egyarant szolgalja.

Az intézményi gondozast nem igényld, ulzemi koérilmények ko-
zott nem, de egyébként foglalkoztathaté értelmi fogyatékosok a
tanacsi szocialis foglalkoztatékban, vagy védémunkahelyen dol-
gozhatnak. A szocialis foglalkoztatdok alapvetéen bedolgozas
formajaban foglalkoztatnak, de munkaviszonyt is létesitf. Ha
van mod arra, hogy az értelmi fogyatékosok kozds telephelyen
dolgozzanak, szamukra ez a kedvez6bb.

A védémunkahelyek miikodésének jogi szabalyozasara kodzel lo
éves kisérletet kovetben kerilt sor. A fogyatékosok a védémun-
kahelyen is a megvaltozott munkaképességliekkel egyltt, csopor-
tosan foglalkoztathatok. Ezt a gondoskodasi format a vallala-
tok és a helyi tanacsok kdzosen hozzak létre; a szikséges mun-
kat a vallalat, a gondozast a tanacs biztositja.

Mind a foglalkoztatdi, mind a védémunkahelyi foglalkoztatasi
igényt a terlletileg illetékes tanacs egészségiigyi szakigazga-

tasi szervénél kell bejelenteni.



AHOGYAN A SZULOK LATJAK.






GOMBAS ANNA:

"NYUGODJON BELE "

Hazankban évrél-évre, szinte ugrasszerien né a sulyosan
vagy enyhén karosodott /fogyatékos/ gyermekek szama. Az okok Kki-
deritését nem tekinthetem feladatomnak, nem értek hozza. fira-
somban mint fogyatékos gyermeket neveld szild, csupan az engem
foglalkoztatd, a "témaval" kapcsolatos eddig szerzett tapaszta-
lataimat szeretném Osszefoglalni. Nem allitom, hogy esetem gya-

kori, de ugy gondolom, egyetlen egy ilyen esetre is érdemes oda-

figyelni .

Egészséges lesz-e e gyermekem?

A fogyatékos gyermeket neveld szil6k tobbségében o6hatatla-
nul folmerul a kérdés, nem lehetne-e mar korabban, azaz a gyer-
mek megsziletése el6tt tudni, vajon egészséges lesz-e a gyermek?
Talan nevetségesnek tinik a kérdést foltenni, és minden ok nél-
kil ezen gondolkodni. Hisz adva van két egészséges ember, miért,
mit6l lenne beteg az utdd? Amikor gyermeket varunk kildnben sem
gondolunk a kromoszomakra és a génekre. Persze tudjuk, hogy
"lehet rossz a program'”, de miért pont nalunk? Es azt is tudjuk,
hogy van un. szerzett artalom is, amely még az anyaméhen belil
karositja a magzatot, a szilés koézben bekdvetkezd "hibakrol™
nem is beszélve.

Visszatérnék a kiindulé kérdésre: '"Egészséges lesz-e a

gyermekem?" Arrél, hogy ezzel a kérdéssel hova forduljon a szi-
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16, keveset tudunk. A terhes tanacsadason jelentkezd kismamat
csak abban az esetben kildik "alapos"™ kivizsgalasra, ha a két
szil6é vércsoportja "osszeférhetetlen”. A kérdések zome olyan,
hogy a kismama el sem mondja ebbéli aggodalmat - mert miért is
aggodik? "Masallapotat” jol viseli - jol, rosszul érzi magat,

aztan, mint mindenki mas, vilagrahozza gyermekét.

Az eset.

Mint sokan masok, én is megsziltem els6 gyermekem. Végig
problémamentes volt a terhesség, a kotelezd orvosi vizsgalatok
semmiféle eltérést nem mutattak. A szilés gyors, komplikacio6-
-mentes volt, a gyermek folsirt: vagyis minden "szabalyszerien"
zajlott le.

A gyermek azonban nem volt egészséges, értelmi fogyatékos-
ként jott a vilagra. Ezt a tényt azonban a szulést levezetd or-
vos eltitkolta még az apa eldl is. Ugy hagytam el a kérhazat a
gyermekkel egyitt, hogy minden rendben van. Az elsd tanacsada-
son azonban a gyermekorvos kézélte velem, hogy a gyermek beteg.
/Azon nagyon csodalkozott, hogy én errél nem tudok./ Ezutan
folkerestem a szilészorvost, aki csupan annyit flzott a valo-
saghoz, hogy miért nala "reklamalok™, 6 csak a szilés leveze-
tésében vett részt. Segitékészsége kimerult abban a tanacsban,
hogy keressem fel a kérhaz genetikusat. Ezt roégtén megtettem,
azonban tovabbra is bizonytalansagban maradtunk. Semmi érdem-
legeset nem tudtam meg a szakembertél. /Néhany vigasztaldé szé
a gyermek szeretésérdl, 'segiteni mar uagy sem lehet”, stb./.

Azt azonban nem mondta meg, hogy hova fordulhatnék, hogy biz-
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tos legyek a gyermek egészségi allapotat illetden.

igy malt el par hénap. Egy kotelezd csip6ficam-vizsgalat
soran jutottam el ahhoz az orvoshoz, aki nemcsak diagnosztizalt,
hanem segiteni is akart. /Zardjelben jegyzem meg, hogy a kor-
zeti gyermekorvos sem tette konnyebbé a helyzetem, nem is pro-
balt segiteni a bizonyossag megszerzésében./ Az ortopéd szak-
orvos, barati kérést tartalmazé levél kiséretében, beutaldt
irt a gyermekkérhaz idegosztalyara, hogy vizsgaljak meg a gyer-
meket. Bizonyossagot itt sem kaptam, de legalabb foglalkoztak
velem. Annal is kevésbé kaphattam hatarozott valaszt, mert az
orvos a betegségben nem kételkedett ugyan, a gyermek azonban
"racafolt” allapotara: betegsége ellenére fejlédott - ha ki-
csit lemaradva is kortarsaitol. Az idegorvos koros elvaltozast
nem tapasztalt. Kérdésemre, hogy vallalkozhatom-e masodik
gyermek szilésére, inkabb IGEN-t, mint NEM-et mondott.

Par honap elteltével ismét folkerestem az idegorvost, mert
"jott” a masodik gyerek. <6 atiranyitott benninket a Genetikai
Tanacsadoba. Ekkor lettink el6szor, az els6 gyermekkel egyitt,
igazi vizsgalat "alanyai'. Az Orszagos Kozegészségigyi Inté-
zetben vért vettek kromoszéma vizsgalathoz. Kb. 1 hoénap mualva
megismételték a vérvételt, mondvan, hogy valami probléma van,

a korabbi vérb6l nem tudtak kromoszomat szamlalni. A masodik
vérvétel utan elkildték a Genetikai Tanacsadéba. Alapos, min-
denre kiterjed6é kikérdezés utan Gjabb berendelés kovetkezett,
akkorra, amikorra a kromoszoma vizsgalat eredménye varhatoéan
meglesz. Ez UGjabb két hetet vett igénybe, az eredmény viszont
kedvez6 volt: kromoszoma rendellenesség nem allt fenn. Ezzel

megallapitast nyert, hogy az els6 gyermek nem 6rokletes, ha-
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nem szerzett fogyatékossagban szenved, igy tovabbi vizsgalat
nem szikséges. Megnyugtattak, hogy masodik gyermekem egészsé-
ges lesz.

Ekkorra a magzat mar megmozdult.

A terhesség ideje alatti szorongasaimrél nem érdemes szol-
nom, mert a szorongasok ellenére bizakodé voltam. Eljott a szi-
lés ideje, és ekkor a sors kegyetlen jatéka megismétlddott:
ez a gyermek is fogyatékosként jott a vilagra.

Azt nem tudom, hogy a gyermeket vilagra segitd orvos meg-
mondta volna-e, hogy a gyermek beteg, mert még a sziuléagyon ko-
zoltem vele: tudom, latom, ez a gyermek is fogyatékos. Az I3
megddbbentette az orvost. Masnap, az orvosok kérésére elmond-
tam a gyermek megsziletésének torténetét. A valasz: ezt a gyer-
meket nem muszaj hazavinni, el tudjak helyezni csecsemotthon-
ban, s onnan majd valamelyik fogyatékos intézetbe.

/A csabitas nagyon er8s volt - am az érzelem gy6zott, ezt a

gyermeket is magunk neveljuk fel./

Mit tesz az orvostudomany azért, hogy egészséges gyermekek szi-

lessenek?

Az esetek tobbségében - szerencsére - semmit sem kell ten-
nie. Ezt megoldja a természet, az az 6si program, amely oly
csodalatosan reprodukalja az embert. Azonban ha e programba va-
lamilyen hiba csuszik, azt mar csak késén, a gyermek - az elsé
beteg gyermek - megsziletése utan veszik észre. A szilék tdbb-

sége ekkor fordul a tudomany felé, téle var segitséget, megol-



dast, tanacsot a kovetkezd gyermek megsziletését illetden.

Itt és ekkor var felelfsségteljes munka a tudomanyra.

A masodik gyermekem megsziiletése ota foglalkoztat az a
kérdés, hogy ki a felel6s az 6 megsziletéséért? En? De hat én
"kivizsgaltattam™ magam. Az orvos? - Az orvos is "megtette” a
magaét. Talan szubjektivnek tinik a valaszom, de azt hiszem,
hogy els6sorban az orvos a felel6s az ilyen esetekben: hiszen
nem arrdl van sz6, hogy a szilé mindenaron gyereket akar - ha-
nem arrol, hogy egészséges gyereket akar.

A velem tortént "tévedés" ellenére azt gondolom, hogy az
esetek tobbségében valdban lelkiismeretesen végigcsinaljak a
vizsgalatokat a bizonyossdg megszerzéséért. De vajon azok, a-
kik nem kerilnek az "esetek tobbségébe'™, miért nem kertulnek be-
le? Tudjak-e egyaltalan, hogy mik azok a vizsgalatok, amelye-
ken keresztil kell menniik ahhoz, hogy loo%-os bizonyossaggal
merjék vallalni a masodik /vagy akarhanyadik/ gyermeket? Sze-
rintem nem tudjak /én sem tudtam/, de hat honnan is tudnank?
Az ember kiszolgaltatott az orvosnak. Elvégeznek egy vizsgala-
tot - amely negativ -, az orvos szerint tovabbi vizsgalat nem
szikséges. Nem tudom, jogom van-e ennek ellenére tovabbi vizs-
galatot kérni, mert azt sem tudom, van-e, létezik-e tovabbi

vizsgalat?
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Hogyan lett az egyb6l - kett6?

Ezt a kérdést sokan feltették mar nekem. J6 ideig nem
tudtam ra kielégitdé magyarazatot adni /igazabol még ma sem/,
de az alabbiakbol talan kiderul, hogy tényleg: hogyan lett az

egybdél - ketts?

A masodik gyermek betegségét is tudomasul vettik, most mar
nem tartottuk szikségesnek a bizonyossag tudatanak megszerzé-
sét. Tudomasul vettik, hogy ez a gyermek is olyan, mint az el-
s6. Es, amikor mar kissé csillapodtak az érzelmek, varatlanul
és meglep6 modon, a szakemberek érdeklédtek. Ekkor a masodik
gyermek mar kétéves volt. Ez igy els6 hallasra természetesnek
is tlnhet: a masodik gyermek egészséges voltat szavatold inté-
zet érdeklédik. A dolog szépséghibaja, hogy az érdeklédés egy,
ki tudja hany példanyban sokszorositott, beteg gyermeket neve-
16 szul6k altal kitoltend6 kérd6éiv volt. A kérdbivet kitoltot-
tik, és visszakiuldtik. Kis 1d6 malva kaptunk egy értesitést,
hogy keressik fol az intézmény egyik vezetd szakemberét a ren-
delési 1d6 alatt. Folkerestik. Els6 pillanatban, mindenféle e-
16zetes vizsgalat nélkul kozoélte: 6 nem hagyta volna, hogy ez
a masodik gyermek megszilessék, ha 6 végezte volna a vizsgala-
tot, mindjart, az elsé gyermekre valé ranézéssel megallapitot-
ta volna, hogy a gyermek nem szerzett, hanem oOrdkletes artalom
miatt fogyatékos. De hat 6, ugye, nem tud mindenkivel személye-
sen foglalkozni.

Ez utan a kis bevezetd utan aztan a "Milyen értelmes a

szuld - aszerint valaszolok" c. téarsasjaték kodvetkezett. Az ha-
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mar kiderilt, hogy én a feltett konkrét kérdéseimre konkrét va-
laszt akarok. igy aztan eljutottam egészen addig, amig végul is
megtudtam, hogy bizony felel6tlenil jartak el a vizsgalat so-
ran. A vizsgalatot végz6 genetikus elmulasztotta az ilyenkor
szokasos /mar meglévé beteg gyermek esetében szinte tdrvény-
szer(i/ tovabbi vizsgalatok elvégzését. Tévedett a szakember
- de hat emberek vagyunk. /Ez igaz, de a vilagra hozott maso-
dik gyermek is ember, a szild is ember - vagy éppen kisérleti
nyal, aki, mint mar korabban emlitettem, kiszolgaltatott a szak-
embernek - els@sorban "tudatlansaga" miatt./

A velink foglalkozd szakember azonban megnyugtatott, hogy
igazan nincs okunk az elkeseredésre, mert: mi voltunk a harma-
dik testvérpar, akiket aznap latott, és a mi gyermekeink "iga-
zan kitldnd allapotban vannak™.

/Mondanom sem kell, hogy nem vigasztalédtam meg. Felme-
rilt bennem a jogos kérdés: ilyen gyakran tévednek a szakem-
berek? Van-e értelme egyaltalan a genetikai tanacsadasnak, a
vizsgalatoknak? Vagy minden esetben csupan a hires szakember
az, aki nem téved, és az Osszes tobbi csinalja a "selejtet"?/

A beszélgetés tovabbi része megerfsitette a "kisérleti
nyul"™ szerepét. Szakemberink /ugyancsak minden vizsgalat nél-
kill/ kozolte velunk: "sajnalatos médon azon hazasparok kozé
tartoznak, akiknél az un. "fekete goly6"™ azonos helyen helyez-
kedik el, igy csupan 25% esélyik van egészséges gyermek nemzé-
sére". Kozoltem vele, hogy eszem agaban sincs még egy gyerme-
ket a vilagra hozni, 6 azonban a "diagnézis"™ ellenére megproé-

balt egy harmadik gyermek vallalaséara is rabeszélni.
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/A nagy kérdés: miért? Illyen megnyugtatd diagnoézis utan
az ember szinte kedvet kap az UGjabb szilésre?!l/
Ez utan a szakember kért, hogy a gyermekekrél hadd készil-

hessenek fotdk, mert: ™"az ilyen szép eredményeket elért gyerme-
keket érdemes konferenciakon, szaklapokban bemutatni.

Ezt a kérését kénytelen voltam visszautasitani. Els6sor-
ban azért, mert Ugy éreztem, ha ebben engedek, tényleg "kisér-
leti nyulak™ lesznek a gyermekek. Masrészt: mi az, hogy ''szép
eredményeket” elért gyermekek? Mi is a szakemberek szerepe eb-
ben? Talan 6k segitették el ezeket az eredményeket? /1/ Vala-
miféle rossz érzés fogott el, hisz szinte erénynek tint a gyer-
mekek fogyatékossaga - a szakember szemével nézve.

Kértem, hogy a fotdozas helyett inkabb a fogyatékossag fo-
kanak megallapitasat célzo vizsgalatokat végezzenek el a gyer-
mekeken. A szakember két vizsgalatot emlitett: egyrészt a ko-
ponya feltdoltését /ezt nem Ohajtottam/, masrészt a toébboldalu
koponya-rontgent. Ez utdbbi meg is tortént. A diagndézis: csu-
pan a mar kuls6é jelek alapjan megallapitott fogyatékossag - su-
lyossagi fok megjelolése nélkul. /Nem lettem okosabb téle./

A dolog pikantériaja, hogy ezt a leletet, a felvételtfl szamit-

van kozel 1 év mulva /tdébbszéri sirgetésre/ kaptam kézhez.

A fogyatékossag fokanak megitélése, az ebb6l adodd elhelyezési

problémak.

Azt gondolom, hogy szazalékaranyosan soha, senki felelbs-
séggel nem mondhatja meg egy gyermekrél, hogy mennyire karoso-

dott. Azok az, ugymond, alapos vizsgalatok esetenként rutin-
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-vizsgalatok csupan. Kiulsé jelek alapjan fogyatékosnak Ttélt
csecsem@ket nem lehet alapos vizsgalat ala vetni, hiszen az e-
gészséges csecsemd sem '‘produkal™ tal sokat. Hallas, latas,
reflex - mindezek hianya a laikus sziUlé szamara is feltlinik.
Ertelmi fejlddésére vonatkozéan azonban a szakember is csak ta-
lalgathat. /Ennek ellenére engem a kdrzeti gyermekorvos "Nyu-
godjon bele, hogy a gyermeke hilye" - szavakkal igazitott el,
amikor az értelmi fejlddés kilatasai fel6l érdeklédtem. Az i-
degorvos is csak "HA" szavakat hasznalt: ha a sziulé gondosan
apolja, Im a szul6 mindent megtesz a fejlédésért, ha a szuld.../
Ha a szilé nem bolondult meg, akkor tényleg van a gyermekének
esélye az életbenmaradasra és valamiféle boldogulasra feln6tt
életében. De amig feln6, addig csak a sziulének kell annak len-
nie, aki "odafigyel"” a gyermekére? Es ha nem képes ra?

A legegyszer(ibb talan az intézeti elhelyezés lenne, mert
ott szakemberek foglalkoznak a gyermekkel, és akkor lenne a
szilének segitétarsa a gyermek nevelésében. De az a szilé, aki
nem helyezi /helyezteti/ el gyermekét/it/ intézetbe, az maga
oldjon meg minden problémat?

A problémak a gyermek iskolakdoteles korba lépésekor te-
t6z6dnek. Azt gondolom, hogy az ezt megel6z6 orvosi vizsgala-
tok alapjan dél el az a fontos kérdés, hogy a gyermek a csalad-
ban, avagy egészségligyi gyermekotthonban téltse-e el életének
tovabbi részét. De hat a fogyatékos gyermeknek is megvan az a
jellemz6 tulajdonsaga, hogy el8szor bolcs6dés, majd oOvodas, s

csak ezutan lesz iskolaskoru.
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A fTogyatékos gyermeket neveld sziilének nincs sok valasz-
tasa. Az O6vodai rendelet kimondja: "...csak testileg, szelle-
mileg ép, egészséges gyermek' valhat o6vodassa. Ennek a rende-
letnek altaldban nem nehéz eleget tennie az akar csak atlagos
gyermeknek is. Egy fogyatékos gyermek esetében, aki ugyan be-
illeszkedésre képes, a szil6 rettenetes helyzetbe keril. Egyik
oldalon az athaghatatlannak tiné jogszabaly, a masik oldalon
a gyermek tovabbi fejldédése, kapcsolatteremtési lehetfségének
kérdése. A kozépsulyos fogyatékos gyermekek esetében altala-
ban, az érvénybenlévé szabalyozas kovetkeztében, kézenfekvd a
megoldas. Az allapotuknak legjobban megfelel6 és fejlddésiket
specialisan el8segité kulonféle 6vodakba kerilnek. De hova ke-
ril az a gyermek, aki 3 éves koraban még nem 'szerezte'" meg a
kozépsulyos cimkét? Az egészséges gyermekeket fogaddé oktatasi
intézményb6l "kilog'", mert fogyatékos, a specialis intézmény
nem fogadja, mert nem "eléggé" kozéPsuly®s Vagy a szulék til-
takozhatnak az ilyen intézményekben valé elhelyezés ellen, mert
Ugy gondoljak, inkabb artalmara, mint hasznara lenne a gyermek-
nek .

Fogyatékos gyermek esetében szinte tdrvényszerl, hogy az
anya az iskolakdteles kor eléréséig otthon marad a gyermekkel.
Am ebben az esetben - tul a fogyatékossagon - oriasi ismeret-
beli hatrannyal indul a gyermek. Rendelet mondja ki, hogy a
gyermeket abban az évben, amelyben szeptember 1.-ig betolti
hatodik, életévét, tekintet nélkiill fejlédésére, be kell Tratni
a teriuletileg illetékes altalanos iskolaba.

Mint mar emlitettem, a fogyatékos gyermekeknél is lenne

gény az életkoruknak megfeleld oktatasi intézményekbe vald
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1épcs6zetes belépésre. A fokokat nem lehet atugrani. Ezzel én
is tisztdban voltam. Azonban elérkezett a gyermekek szamara az
az életkor, amikor, ugy gondoltam, hogy kozdsségben lenne a he-
lyuk. /Az id6sebbik gyermek 3 és féléves, a FTiatalabbik masfél
éves volt ekkor./

Szerencsére akkor még nem tudtam az 6vodai rendtartas eme
kitételérél, és nem az 6voda ill. bdlcséde, hanem csupan a gyer-
mekorvos véleményét kértem ki. A gyermekorvos nem érezte magat
elég kompetensnek, ezért inkdbb semmit nem mondott. Ekkor fol-
kerestem a gyermek ideggyodgyaszati rendelét, ahonnan igazolast
kaptam arrél, hogy a gyermekek "normal"™ kozosségben valé elhe-
lyezésének nincs akadalya, s6t, a kozosség eldnyére valhat a
gyermekeknek. Ezutan elfoglaltam a mar korabban igényelt 6vo-
dai- ill. bolcs6dei férdhelyeket. Tettem ezt az orvosi igazo-
las birtokaban, anélkil, hogy egy széval is emlitettem volna az
intézményekben a gyermekek "betegségét’.

/Talan "felel6tlen™ voltam, mentségemre szolgaljon, hogy nem
volt mas megoldéas./

Vallaltam a kdvetkezményeket - de visszajelzést nem kap-
tam, nem raktak ki a gyerekeket. Az oOvodaban csak az id6sebbik
gyermek otddik évének betoltésekor beszéltek velem /miutan be-
jelentettem, hogy az utolsé o6vodai évet a gyermek egy kisegitd
iskola, iskolaelbkészit§ tagozatan végzi/. Ekkor a gyermek mar
egy éve jart a nevelési tanacsadbba - nem az 6voda javaslata-
ra, hanem sajat kezdeményezésemre - aholis szinte potoltak az
6voda nevelési hianyait. Ugyanis az igaz, hogy nem volt vissza-
jelzés, de csupan azt tanulta meg a gyermek, ami ''raragadt’.

Az igazsaghoz annyi még hozzatartozik: én az 6vodatol vartam
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a visszajelzést, az 6voda meg télem vart "vallomast'". Ez az
egyetlen, els6 és egyben utolsé beszélgetésbdl kiderult, mint
ahogy az is, hogy a gyermeket az 6voda is fejléd6képesnek Ttél-
te, és ezért nem tanacsoltak el.

A fiatalabbik gyermekkel mar nehezebb volt a helyzet, u-
gyanis a bolcs6de az egészségigy ala tartozik. Nyilt beszélge-
tésre azonban itt is csak a "bucsuzaskor'™ kerilt sor, de ezt
- a gondozonbk részérél - sok apré célzas, faggatodzas elbzte
meg. En hajlandé lettem volna a gyermek betegségérél beszélget-
ni - de csak a vezet6n6 és a kijard gyermekorvos jelenlétében.
Erre azonban nem volt méd. igy aztan lUzenet formajaban kaptam
meg a bolcs6débe kijardé gyermekorvos ''szakvéleményét" - misze-
rint a gyermek fogyatékos. A gondozonb6k eszerint is kezelték.
Talan a gyermekben volt a "hiba", talan a hozzaallasban. Talan
varnom kellett volna a gyermek kdzdsségbe adasaval az 6vodas
korig. Ez ma mar nem ellendérizhet6; tény viszont az, hogy a
fiatalabbik gyermek nezezebben tanulta meg a szobatisztasagot,
lIényegesen kés6bben kezdett el beszélni, s valahogy visszahuz6-
débb lett, mint testvére, akit csak harom és féléves koraban
adtam kozodsségbe.

Eltelt masfél év. A kisebbik gyermek 6vodaskoru lett, test
vére 5 éves. Mindkét gyermekkel folkerestem az illetékes athe-
lyez6 bizottsagot. Mindkét gyermek orvosi, pszicholégiai, gyogy
pedagoégiai vizsgalat alda “vétetett".

/Ez egy kulon vilag. Aki még nem talalkozott vele, keril-
je el nagy Ivben. /

Orvosi vizsgalat: anyja, apja neve; szuletési helye; sulya,

hossza; szulés lefolyasa; ulés, allas, fogazat, beszéd; magas-
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sag; fejkorfogat; szulb6k egészségi allapota; fert6z6 betegsé-
gek - kérem a kdvetkezét.

Pszicholégiai vizsgalat: anyja, apja neve; lakohelye; lakas
nagysaga, komfort-fokozat; mivel jatszik szivesen; van-e ki-
16n szoba; testvérek szama; egyéb, amit a szil6é elmondhatna.
Gyogypedagogiai vizsgalat: szin, alak, forma, targy, rajz,
gyongyfizés, beszéd, sok beszéd, rossz beszéd, nem értem, lo-
gopédia, ez a gyermek csak ilyen /barmit Irhatnék/ tipusu in-
tézménybe javasolt.

A két gyermek vizsgalata is a fenti szisztéma szerint
zajlott. Ennek ellenére az ekkor végzett vizsgalatokat '"gye-
rek-kozelinek" mondanam. Biztos vagyok benne, hogy a pszicho-
logus véleménye megalapozott volt, a gyerekek akkori tudas-
szintjét tikrozte a szakvélemény. Mivel elsd jelentkezésiink
idején az id6sebbik gyermek 5, a fiatalabbik gyermek 3 éves
volt, az ekkor végzett vizsgalatok a "megfelel§" intézménybe
iranyité jelleglek voltak. Az id6sebbik gyermeket folvették a
kisegitd iskola iskolael6készitdé tagozatara. Fiatalabbik gyer-
mekem azonban még csak 3 éves volt, még nem volt iskolako-
teles. Az 6 elhelyezése kulon problémat jelentett, hiszen nem
mindsult koézépsulyos fogyatékosnak, de nem volt még iskola-
koteles. Ennek ellenére 6t egy masik kisegité iskola iskola-
elb6készité tagozatara iranyitottadk. Ekkor mar tudtam arrdl a
rendeletrél, amely a fogyatékos gyermekeket kizarja a normal
gyermek-kozosségbh6l - sulyossag! fok megjelolése nélkul. igy
aztan, leszilrve a korabbi jo, rossz tapasztalataimat, a szak-
emberek véleményére akartam bizni magam. Az id6sebbik gyermek

elhelyezését elfogadtam, am a fiatalabbik gyermek esetében



226

kétségeim voltak: nem tartottam jo megoldasnak, hogy a gyermek
egy masik kisegité iskola elb6készit§ tagozatara jarjon, tulko-
ros gyermekek koézé. Ennyi erdvel a testvérpart egy iskolaba is
elhelyezhették volna. Ez valahogy elkeriillte az athelyez6 bi-
zottsag figyelmét.

A szakvélemény ellenére Ugy dontottem, hogy nem helyezem
el a gyermeket a kijeldlt intézménybe. Felkerestem azt az 6vo-
dat, ahol mar el6zéleg bejelentettem férbhely-igényemet. El-
mondtam a vezetd o6vondnek, hogy gyermekem fogyatékos ugyan, de
nagyon szeretném, ha tovabbra is normal ko6zosségbe jarna. A
vezeténd megértd volt, csupan ideggyogyaszati igazolast kért
arrol, hogy a gyermek "normal kozdsségbe adasanak nincs aka-
dalya™ /nem agressziv/. "Probaidf6re', maximum a gyermek 5 éves
koraig, megoldédott az elhelyezés.

/lsmét fel kell tennem a kérdést: csak kézép-sulyos fogya-
tékos gyermekeknek létesult intézmény? Mit csinaljon a szilé
azokkal a gyermekekkel, akik ebbe a kategoéridaba nem "férnek"
bele 3 éves korukban? Nevelje maga, amig iskolakoteles nem
lesz? Es ha nincs hozza energiaja? Ha dolgoznia kell, és kény-
telen elhelyezni a gyermekét valahova, barhova? Nyugodjék be-
le abba, hogy jot akarva - rosszat tesz gyermekével. Mert én
nem hiszem, hogy egy 3 éves fogyatékos gyermeknek 6-lo éves
fogyatékos gyermek a kortarsa. Ugyanis az a masik iskola ahova
a fiatalabbik gyermekem iranyitottak, ugymond 'vegyes" 0Ossze-

tétell volt./
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A két év letelt. A gyermekkel ismét felkerestem az athe-
lyez6 bizottsagot, Ujboli vizsgalat céljabol, és féleg, azért,
hogy lehet6leg abba az iskolaba vegyék fel elb6készitébe, ahol
testvére elsd osztalyos volt. Az ekkor készitett teszt ill.
vizsgalatot végz6 pszicholégus rossz benyomast tett ram. Vala-
hogy az volt az érzésem, nem hisz igazabdél az egészben, csinal-
ja, mert ez a munkaja, de minél rovidebb id6 alatt akarta a
maximumot kihozni a gyerekbdl.

Ahogy beléptink a szobdba, folszélitotta a gyereket:
"rajzolj", mire a gyerek: 'nem rajzolok, jatszani szeretnék"
kijelentéssel elvonult a jatékpolchoz. Ezutan megallapitast
nyert: a gyerek nem tud rajzolni /tényleg nem tudott/. A gye-
rek jatszott, a pszicholdgus szenvedett, mert a gyerek tobbsz6-
ri felszélitasra sem volt hajlando leilni, ill. csak jatékkal,
de azt nem lehetett, mert gyongyot kellett volna flznie - erre
viszont nem volt hajland6é. Végiul a jatéktelefon lekdtotte a
figyelmét, igy a pszichologus megkért, hogy beszélgessek a gye-
rekkel, mert 6 nem tud vele mit kezdeni, viszont a mi '"beszél-
getésiunkb6l" esetleg informaciéhoz jut. /Végig irt a "beszél-
getés" alatt./

A végeredmény, a szakvélemény: a gyerekkel nem lehet kap-
csolatot teremteni. Ennek ellenére javasolta /talan jobb hi-
jan/ az el6készitdé tagozatra.

/Elfogultsag nélkil: a gyerek kedves, baratkoz6, mindenki-
hez szolni tudd, beszélgetést kezdeményezd./

A vizsgalat egyetlen érdemi részének azt tartom; elértenm,

hogy a két gyermek egy iskolaba keriljon.



228

Az id8sebbik gyermek ekkor mar els6é osztalyos volt, de u-
jabb vizsgalat koévetkezett nala is. Ezt a vizsgalatot egy ma-
sik pszicholégus végezte, aki kedves volt, tirelmes, és azt hi-
szem, szereti a gyerekeket. A nala végzett vizsgalatrol nem
szikséges Irnom, korrekt volt a végeredmény: a gyereket évis-
métlésre utasitotta. A gyerek ebben a tanévben érte el azt a
szintet, amely 6t az els6 osztalyra "jogositja".

A fiatalabbik gyermek haromnegyed éve jart az el6készitd-
be, amikoris Ujabb vizsgalat koévetkezett. Most azt kellett vol-
na eldonteni, hogy mehet-e az els6 osztalyba, vagy még "isko-
laéretlen" .

Ugyanaz a pszicholdogus "mérte" a gyereket, aki az eldké-
szit6be is javasolta. Ezen a vizsgalaton én nem vettem részt,
mert Ggy gondoltam, nagyobb lehet6sége van a pszicholégusnak
a "kezdeményezésre'. Nem tudom, hogyan zajlott le, mert nem
kerestem fol, és 6 sem kérte, hogy talalkozzunk. A gyogypeda-
gogus és a gyerek kozott lezajlott "beszélgetést” a folyoson
ulve "hallgattam ki", vele kés6bb beszélgettink. Nagyon szlkds
lehetett az ideje /allandbéan az Orajat nézte/, de: az 6 véle-
ménye az volt, hogy a gyerek 1 éves szinten van. /3 éves kora-
ban az volt a szakvélemény, hogy maximum Fél- egy éves lemara-
dasa van/. Megmagyarazta, hogy a 3 éves egészséges és a 3 éves
fogyatékos gyermek kozott oly kevés az eltérés, hogy akkor el-
fogadhaté volt az a csekélyke lemaradas. Most azonban a gyerek-
nek cselekvésre lebontva kell a dolgokat megmagyarazni. Vala-
hogy igy: kinyitom az ajtét - koézben mondom, hogy kinyitom az
ajtot, utana folszélitom a gyereket, hogy nyissa ki az ajtot.

De hat ezen mi mar tal vagyunk, mondom neki, hisz, ha azt mon-
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dom a gyereknek, hogy kapcsolja be a tévét, akkor nem a vasa-
16zsindért dugja be. A gyerek sok mindent tud, ismer, de nincs
szamfogalma, nem tudja, hogy mennyi harom, a szineket nagyja-
bol egymashoz rendeli, de arra a kérdésre, hogy mit lat a ké-
pen, csupan annyit mondott, hogy egy kislanyt. Nem tette hoz-
za, hogy a kislany az ajtonal all, fogja a kilincset, esetleg,
hogy kimegy az ajtéon - mondta 5, a gyogypedagégus. A legnagyobb
problémaja az volt, hogy a gyerek forditva nézte a kdnyvet, és
annak ellenére megmondta, hogy mit lat a képen.

/Az elbBkészités tanitokkal tortént beszélgetéseim vége
mindig az volt, hogy a gyerek, ha lassan is, de fejlédott a
tanév kezdete Ota. Megddbbentdé volt, hogy tulajdonképpen 5 éves
minusza van a gyereknek a mostani 6 évével - a gyoégypedagogus
véleménye szerint./

Ezek utan rajottem, hogy most sz6 sincs iskolaérettségrol,
csupan azért harcolhatok, hogy a gyereket ne a foglalkoztato
csoportba tegyék at, hanem hadd maradjon még egy évet az el6-
készitében, ahol szeretik, foglalkoznak vele - s aztan majd
meglatjuk. Annal is inkabb jogos a kérésem, hiszen a gyereknek
az eddigi "el6készit6s" év, csupan ovoda-potldo volt. 6 még
csak ebben az évben lett tankdteles, igy nem rakhatjak be egy-
b6l a foglalkoztatéba, ezt a lehet6séget meg kell, hogy adjak
nekiunk.

A naponta vele foglalkozé tanitdk szerint a gyerek lassabban
fejlédik, mint a testvére, ennek ellenére jelenleg még nem
foglalkoztatos "eset". igéretet kaptam ra, hogy - mivel nekik
is van "beleszé6lasuk"™ a dologba - mindent megtesznek azért,

hogy a gyerek a kdvetkezd tanévet ismét naluk kezdje.
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Tarsadalombiztositas és érdekvédelem: a torténet vége.

A torténetem, annak ellenére, hogy sok lIényeges momentum-
ra nem tértem ki, tulajdonképpen befejezett. A jov6 nyitott,
josolni nem érdemes a gyermekek fejl6dését illetéen. Am ugy
érzem, nem lenne teljes ez a torténet, ha néhany szot nem Ir-
nék a tarsadalom hozzaallasarél, a fogyatékos gyermeket neveld
sziul6k segitésérodl.

Miben nyilvanul meg ez a segités? Els8sorban abban, hogy "a
tartésan apolasra szoruld gyermek esetében, ha ez az allapot

1 évnél hosszabb ideje fonnall, ill. ha ezt az allapotot vég-
legesnek minésitették”, abban az esetben a sziulét magasabb
Osszegl csaladi potlék illeti meg.

En beleestem a '22-es csapdajaba': a gyermekeim allapota
végleges, de javithaté. Magyaran: ha nem adom 6ket kbdzosségbe,
ha magam "tartésan apolasra szorult'”-nak tekintem, abban az
esetben siman megillet a magasabb 6sszegl csaladi potlék. Am:
elkdvettem azt a "hibat"”, hogy kozdsségbe adtam 6ket, nem ma-
gam neveltem, elfogadtattam 6ket a gyermekintézményekkel. Itt
kovettem el az elsd vétséget. Ugyanis: a gyermekorvos, akinek
kotelessége lett volna a vonatkozé rendelet értelmében beje-
lenteni, hogy két értelmi fogyatékos gyermeket nevelek, erre
valé hivatkozassal, o©Onkényesen (gy dontétt, hogy én nem "férek
bele" ebbe a jogszabalyba, hiszen a gyermekeim kézdsségbe jar-
nak. &6 most mar igy, utdolag /azzal egyltt, hogy elismeri, hogy
elfeledkezett a gyerekekr6l/ nem tehet semmit. Ez a f6orvos
hataskorébe tartozik, 6 viszont - telefonon beszélték meg az

Ugyet - azt mondta: mivel a gyerekek kézdosségbe jarnak, nem
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jar az ilyen iranyd tamogatas.

Ezutan megérdeklédtem az iskolaban a tobbi szalétél, hogy
kapjak-e ezt a segitséget. A Tfogyatékos gyermeket nevel§ szi-
16k minden probléma nélkil, mar a gyermek megsziiletése oOta,
mint fogyatékos gyermeket neveld szilék, egy gyermek utan is
kaptak csaladi potlékot.

Ekkor az Egészségigyi Minisztérium illetékes osztalyahoz
fordultam. Miutan az illetékes el6add végighallgatott, megkér-
dezte, hogy lévén mindkét gyermek fogyatékos, esetleg ikrek?
Mert, hat igy értheté a ketté, s ha nem ikrek, akkor miért
van kett6?

Nem segitettem neki a rejtély megoldasadban. Ezutan, a
kérdésemre, hogy jar-e nekink a felemelt 6sszegl csaladi pot-
Iék, azt a valaszt kaptam, hogy: csak abban az esetben, ha a
gyermekek halmozottan lennének fogyatékosok. Magyaran: kéz,
lab, latas-hallas hianya, mozgas-korlatozottsag, egyéb fol
nem sorolt.

Ekkor foladtam. Ugy éreztem, nincs mar erém. Bizonysagot
szereztem arrél, amit csak sejtettem, hogy '"széllel szemben
nem lehet™.
igy malt el par hoénap. Majd az SZTK ugyintéz6, akitél a for-
manyomtatvanyt kaptuk, megkérdezte a férjemet, hogy miért nem
vitta vissza a kérvényt. Elmondta neki. Ekkor az lgyintézé
folhivta a kodrzeti gyermekorvost, hogy frja ald a kérvényt, s
engedje meg, hogy a szuld viselje az Osszes "kovetkezményt"
/ti. amennyiben jogtalan elényre tenne szert/. A gyermekorvos
megigérte, hogy masnap alairja. Masnap dolgom végezetlenil

tértem vissza az Ugyintéz6hdz, ugyanis a gyermekorvos nem
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merte alairni, mert attol tartott, hogy ha alairja, jogszabaly-
sértést kovetek el én, az 6 segitségével.

Itt kénytelen vagyok par mondattal utalni arra a rende-
letre, amelynek értelmében a korzeti gyermekorvosok feladata
volt bejelenteni a korzetikbe tartozé fogyatékos gyermekeket.
Erdekes médon a mi gyermekorvosunk ezt elmulasztotta /jogsza-
balysértés?/, s6t, mint kiderult a kartonokbol, fiatalabbik
gyermekem kartonjarél hianyzott a '"fogyatékos"™ bejegyzés. Ezt
most, utdlag, bejegyezte.

Ekkor Tfolhivta a figyelmem arra, hogy mivel a gyermekek
egy bizottsag elétt, nem allnak ki a "teljesen fogyatékosok
prébajat”, igy - még, ha az 6 alairasara ideig-o6raig meg is
kapnam ezt a juttatast - azonnali hatallyal megvonnak télem,
s6t, a szerv félrevezetése miatt meg is bintetnének.

Kértem, hogy adjon olyan igazolast, amely azt igazolja,
hogy a gyermekek nem fogyatékosok, az allapotuk nem végleges.
De hat a gyermekek fogyatékosok - mondta - de ez a tipusu
fogyatékossag jogszabalyon kivil esik. Meggyogyithatok? -
kérdeztem. Nem, egész életikben fogyatékosok maradnak.

Ezutan Ggy dontdttem, most mar ''csak azért is'". Segité6-
tarsam is akadt az SZTK ugyintézé személyében. O a maga esz-
kozeivel, én a stéaciok végigjarasaval, végiulis sikerre vittik
a dolgot.

Folhivtam a genetikai intézetet, és megérdekléddtem, hogy
kaphatok-e igazolast arrél, hogy a masodik gyermek megszile-
téséért nem csupan én vagyok a felelbs, hiszen csak az 6§
biztosnak Tgérkezé diagnézisuk utan jott a vilagra. Meglep6

médon igent mondtak, miutan koézoltem veitl, hogy erre csupan
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azért van szikségem, mert méltanyossagi alapon igényelném meg
a felemelt O6sszegl csaladi potlékot. /A kés6bbiekben még sem
kellett ez az igazolas, igy nem kerilt sor a kiallitasara/.

EImentem a gyerekekkel a gyermek ideggyoégyaszati rendelés-
re, hogy onnan szerezzek be igazolast a kérvényhez. A doktornd
folvilagositott, hogy ez nem az 6 hataskore, ez a teriletileg
illetékes athelyezd bizottsagra tartozik. E bizottsag a szak-
véleményét folterjeszti a kerileti tandcs egészséglgyi oszta-
lyara, és ott biraljak el az athelyez6 bizottsag javaslatat er-
re a juttatasra.

Folkerestem az athelyez6 bizottsagot, és elmondtam a prob-
Iémam. Mivel el6z6leg mar mindkét gyermek atesett a kildnbdzé
vizsgalatokon, megismétlésikre nem volt szikség. Ezutan ért az
Ujabb meglepetés. Az athelyezd bizottsag csak a fiatalabb gyer-
mekrél készilt szakvéleményt tovabbitotta a tanacshoz. /Ennek
masolatat az egészséglugyi osztaly a jovahagyd hatarozattal e-
gyutt nekem megkildte./ Ebb6l tudtam meg, hogy az athelyezd bi-
zottsag azon f6 indok alapjan kéri a magasabb Osszegl csaladi
potlék megadasanak engedélyezését, hogy két fogyatékos gyerme-
ket nevelek. Ezért indokoltnak tartjak, hogy legalabb egy gyer-
mek utan részesitljek ebben a juttatasban.

Folhaboritéonak tartottam, ennek ellenére elfogadtam volna
most mar ezt is, ha...

Ha par nap mulva nem kaptam volna a gyermek ideggyogya-
szatrol két darab igazolast arrél, hogy mindkét gyermek fogya-
tékossaga végleges, igy a magasabb 6sszegl csaladi potlékra jo-

gosultak .



234

Mar semmit sem értettem. Az az ideggyogyasz irta ald a ja-
vaslatot, aki korabban az athelyez6 bizottsaghoz utasitott.
Mint kés6bb kiderilt, ezt az SZTK Ugyintézé intézte el. Maig
sem tudom, hogyan.

A két igazolassal folkerestem a korzeti gyermekorvost, aki
most mar hajland6é volt alairasat adni a kérvény tovabbitasahoz.
/Ekkor mar 1982 nyarat irtuk. Az igénybejelentésem az SZTK lgy-
intézénél 1981 6szén tortént./

Ilyen egyszerl volt az egész. A kovetkezd havi TFTizetés
4000,-R-tal tobb lett, felemelt Osszegli csaladi potlék kildonbo-
zet kiutalasa cimén. Az Ugyintéz6 egy altala megfogalmazott,
szamomra teljesen érthetetlen szévegezési kérvényt Iratott ala,
amelyben visszamen6leges igényemet jelentem be a Tarsadalombiz-
tositasi lgazgatdsag felé. Ezutan megkaptam az lgazgatédsag
"Elévult felemelt Osszegl csaladi potlék igény" targyu levelét,
amelyben egyrészt elismerik, hogy a gyermekek betegek, masrészt
elmarasztalnak a késedelmes bejelentésért.

A "Véghatarozat" épp ezért egyértelmii:

" _..visszamen6leges felemelt 6sszegli csaladi potlék igé-
nyét...a jogszabalyi rendelkezés értelmében elutasitotta, fi-
gyelembe vette ugyanakkor a méltanylast érdemlé koridlményeket,
mely alapjan az elévilés cimén kifizetésre nem kerilt veszteség
karpotlasara - egyszeri segélyként - a Részesedési Alap terhé-
re 2000,-R - kiutalasat engedélyezett. ..

Ez ellen a véghatarozat ellen tovabbi fellebbezésnek helye
nincs."

/Talan mondanom sem kellene, de az igazi veszteség nem ek-
kor ért. Az is igaz, hogy késén jelentettem, de mihez késén?

Valéban csak én mulasztottam? Amennyiben nem, miért csak én



235
vagyok a szenvedd fél? Miért a szulének kell a jogszabalyok a-
lakulasat figyelemmel kisérnie?

Kellene lennie egy szervnek, amely nyilvantart, tajékoztat,
segit./

Hat 16n. De err6l /talan, mert én vagyok figyelmetlen/
egy Ujsaghirdetés utjan értesultem, melyben a cimvaltozast tet-
ték kozzé.

Ismét "sorstarsaimhoz" fordultam, az ismer6s fogyatékos
gyermeket nevelé sziul6khdoz. Ez meggy6zott arrdl, hogy nem én
vagyok az egyetlen, aki nem értesiult ennek a szervnek a megala-
kuldsarél. Azt gondolom, talan fontos lett volna benninket,
mint fogyatékos gyermeket neveld sziléket, valamilyen médon er-
rél értesiteni: pl. Ggy, hogy a kdrzeti gyermekorvosi, orvosi
rendel6ket "elarasztjak"™ ilyen jellegli prospektusokkal is, hisz
mas jellegli tajékoztatok, Telhivasok /"WC hasznalat utan moss
kezet!"; "Fogat mosunk, kezet mosunk, latod milyen tisztak va-
gyunk'/ ugyancsak szép szammal megtalalhaték ezeken a helyeken.

Fenti hianyérzetem nem gatolt meg a lelkesedésben. /Jobb
kés6n megtudni valamit, mint sohal/ igy aztan nekibatorodtam,
és egy kisfiu ilgyében én fordultam az Erdekvédelmi Szekciodhoz.
/A szil6é egyediul neveli gyermekét, akinek az allapota végleges,
de javithaté. Ez a szilé is falba Utkézott abban a pillanatban,
mihelyt a magasabb Osszegl csaladi potlék igényét be akarta
nydjtani./

A telefonbeszélgetés a Szekcid egyik munkatarsaval azon-
ban csupan arrol gy6zétt meg, hogy nem vesztettem semmit /in-
kabb "nyertem"/ azzal, hogy nem tudtam a megalakulasukrél. Di6-

héjban elmondtam a szilé problémajat. Az illetékes folvilago-
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sitott, hogy a szil6nek kell megkeresnie O6ket, mert minden e-
set egyedi elbiralast igényel. igy - latatlanban - azt tudja
mondani, hogy a szulét nem illeti meg a juttatas. Arra a kér-
désre, hogy én hogyan keriulok ebbe bele, kénytelen voltam ré-
viden elmondani a sajat kalvariam.

A valasz folért egy pofonnal. A lényeg: nekem szerencsém volt,
oruljek, hogy sikerilt megkapnom a juttatast. Ma mar nem kap-
nam meg. De ne nyugtalankodjam, ezt mar vissza nem veszik.

Mit mondjak? Megnyugodtam.



DEL1 JOZSEF

D. Akosrol készitett "helyzetkép" az

1973-1985 kozotti idbszakrol

1. Csaladi korulmények:

Anya: szluletett M_A. cukrasz szakmunkas, aki esti tagozaton,
gimnaziumban érettségizett.

Apa: D.J. oki. gépészmérntk, aki a gépészmérnodki kar sikeres
elvégzése utan,/amit levelez6 tagozaton végzett/ vizgépész
szakmérnoki diplomat is szerez.

A csalad els6 gyermeke Andrea, aki 1971-ben sziletett a buda-

pesti RoOkus Koérhaz Sziulészeti Osztalyan. A sziuléssel kapcsolat-

ban komplikacié nem merult fel, normal szilés volt, minden rend
ellenesség nélkil. Ennek ellenére a gyermek rendszeres orvosi
feligyeletét fogadott gyermekorvos latja el. Az anya a sziulést
kévetbéen rendszeresen jar kontrolvizsgalatra a RoOkus Kdérhazba

a szulést levezetd orvoshoz.

2. Akos sziletése:

Az anya folyamatosan és rendszeresen bejart a masodik ter-
hesség i1d&szakaban is a mar emlitett korhazba, ismer8s orvosa-
hoz. Normalis terhesség utan készilt fel a szilésre. A jelent-
kez6 els6 fajdalmak és a magzatviz eltavozasa utan magdhoz vet-
te a szikséges kellékeket és hivta a mentbket. A kdrhazban lgye

letet ad6 sziulészorvos elfkészitette a szilést és kb. éjfélkor
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értesitette a fogadott orvost, aki vasarnap reggel jott be a
kérhazba. A fogadott orvos, miutan megvizsgalta, kozolte, hogy
még nincs itt a szilés ideje és elment. Folyamatosan tarté faj-
dalomsorozatok utan az anya kérésére vasarnap este ismét behiv-
tédk a fogadott orvost, aki azonnal meginditotta a szilést.
Ilyen elézmények utan 1973. oktéber 28.-an szilletett meg Akos,
akinek sulya 3200 gr., hossza kb. 53 cm volt.
A szilést kovetd napon, az els6 latogatasnal feltint a
homlok kodzepén a bérszinten 1évé figgblegesen egymastol kb.
20 mm—re hizédo kettds vords esik. Rosszat sejtve megkérdeztik
a szulést levezetd doktornét, 'csak nem valami komplikacié ko-
vetkeztében kellett fogot alkalmazni a szilésnél?", aki azt va-
laszolta, "a szilés elhiz6dé és nehéz volt, a esik majd elmilik™.
A szilést kovetbéen a gyermek fejlédése, gyarapodasa folya-

matos, minek kodvetkeztében rodvidesen elhagyjak a kérhazat.

3. Akos fejlédése, az elsé rendellenességek felfedezése, bolcsé-

débe és az o6vodaba valé beilleszkedés:

A jo étvagyu, nyugodt, az éjszakat végig alvo gyermeknél
feltint, hogy fejkoratmérb6je a szokottnal nagyobb, illetve sze-
mével nem koéveti a targyakat. A gyermekorvos tanacsara elvittik
az Orszagos ldegsebészeti Tudomanyos Intézet Gyermekambulancia-
jara. Az akkor 4 hénapos gyermeket Sz. professzor vizsgalta, és
az alabbi szakvéleményt adtai
Statusi koranak megfeleld nagysagu, jol taplalt. Ténus és turgor

Jjo. Fejkorfogat 42 cm, nagykutacs 4x3 cm, kp feszes, nem

boltosul el6. Koponya jol konfiguralt, Pupilldk fényre jol
reagalnak. Er@sebb fény iranyaba odafordul, de mozgd ujjat,
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targyat szemeivel nem kodvet. Visszanevet, agyidegek latha-
tolag épek. Hasraforditva jol homorit, fejét kifogastala-
nul tartja. Kp élénk mko.= sajat reflex.

Koponya Fransillaminatio: koros felcsillanas nincs. Fejkorfogat-
gbrbe normalis lefutast mutat.

Vélemény: Hypertensiv hydrocephalusra utald jeleket nem talal-
tam, a csecsem6 motoricus fejlddése koranak megfeleld.

Szemészeti vélemény: parhuzamos szemallads, Kp. tag fényre jol
reagalé pupilladk, mindkét szemmel jol fixal, fandus
/Mydrum tagitasban/ halvany, ép pupilldk, koros eltérés a
funduson nincs. Negativ satus.

A gyermek fejlddését testvérének fejlédésével vald Ossze-
hasonlitas utan megallapithatdé, hogy a psychomotoros fejlédés
kezdettdl késett. Mozgas és értelmi fejlédése lelassult, de fo-
lyamatos volt. Masfél éves koraban kezdett jarni, de onalldéan
csak 2 éves koraban, Iépcsén valtott labbal pedig 5 éves kora-
ban. Szobatiszta harom és féléves koraban lett.

Két és féléves koraban a bdlcs6dei kozosséget nehezen viseli,
sokat sir, és nem tud beilleszkedni a kozdsségbe. Visszahuzdédva
a gondozond mellett toltotte el napjat és nem jatszott a gyere-
kekkel .

Harom éves koraban keriil Akos az apa munkahelyének egy bu-
dai fels6oktatasi intézmény /egyetem/ oOnellaté o6vodajaba. A be-
illeszkedési nehézségek miatt az anya, felmondva el6z6 munka-
helyét, az egyetem ovodajanak konyhajaban, mint szakacs helyez-
kedett el, hogy folyamatosan figyelemmel kisérhesse a gyermek
viselkedését. A gyermek érezve és latva édesanyja allandé ko-
zelségét, folyamatosan vette tudomasul az 6vodai kozbdsséget.

Jol viselked§, csendes, nem agressziv gyermekként jellemezték
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az ovondk. Néha bekapcsolédott a csoportos jatékba, de sziveseb-
ben jatszott visszahuzédva, egyediil. Az 6vonék nem tdrédve Akos
visszahlUzédasaval - hiszen egy magaban eljatszé gyermekkel nem
volt kilodndsebb problémajuk -, a sziulékkel nem kozolték a kés6bb
komoly problémava alakuld tényt.

Az alland6 feladatmegoldastél vald visszahlUzédas, az 6vo-
nék beletdorédése, "hogy ez a gyerek csak ilyen"™, vezetett oda,
hogy a mar az iskolai feladatokra felkészit§ munkaba sem vontak
be a gyermeket. Hagytdk a sarokban egyedil jatszani, mikdzben
a csoporttal foglalkoztak. Erre a nemtéré6ddm passzivitasra utal
az alébbi konkrét példa isi

Egyik alkalommal az anya felel8sségre vonta az 6vonét,

mert Akos ismét a sarokban, félrehuzédva jatszott, a toéb-

biek pedig torolgettek, késziltek fel az ebédre. A kérdés-

re, hogy "Akos miért nem térolget?" az 6vond meggondolat-
lan valasza az volt, hogy "lUgy sem tudja csinalni'. Az el-
lenkez6jét a gyermek bizonyitotta be, mikor az édesanyja-
tol /és nem az 6von6étél/ kapott konyharuhaval bekapcsolo6-
dott a kodzbs munkaba.

Ilyen el6zmények utan, az Ovoda pedagogusainak laza és
hidnyos munkafegyelme, alacsony pedagogiai ismerete és lelkiis-
meretlensége miatt, meglehetfsen késén tudtuk magunkéva tenni
Akos allapotaval kapcsolatos tényt. Az 6voda vezetése nem vila-
gositott fel benninket a gyégypedagdégiai Ovoda lehetdségérdl,
ahol talan megfeleld szinten és megfeleld szakemberek segitségé-
vel, 6szintébb kép kialakitasaval, valamelyest elbkészitették
volna a gyermeket a megfeleld iskolatipusra.

Az 6vodai id6szak vége felé mar mindjobban érzékeltik Akossal

kapcsolatos problémakat és szamtalan hivatalos és magan szakem-
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berrel vizsgaltattuk meg a gyermeket, még nem sejtve és nem lat
va teljesen a kibontakoz6 nagyon komoly problémat.

A terileti gyermekideggyodgyaszati rendeldintézetben, meg-
lehet6sen feliletes és feleldtlen pszicholdégiai vizsgalatot ko-
vetéen, az illeté f6orvos a gyermek részére feltlinben nagy do—
zisu gyogyszerszedést irt elé. /A dbézisra nem emlékszink, mert
az intézettdl semmiféle papirt nem kaptunk./ A csalad gyermek-
orvosaval és még néhany orvossal felilbiraltattuk a doézis nagy-
sagat, majd a mar emlitett Sz. professzor ur véleménye alapjan,
kétszer fél tablettat adtunk naponta.

Két hoénappal kés6bb kozéltik a fenti féorvossal, hogy '"a gyer-
mek agressziv lett, az o6vodaban eddig szokatlan médon viselke-
dik"™, aki azt valaszolta, hogy "ezt akartuk elérni', és 'gyo6-
gyult” megjegyzéssel elkuldott benninket. Természetesen tudtuk,
hogy a gyermek nem gyoégyult, de mi lett volna, ha az altala irt
dézisu gyogyszertomeget etettik volna meg Akossal?

Majd ezt kovetben egy masik gyermekgyogyaszati vizsgalaton
a vizsgalatot végz6 fiatal gyoégypedagogus-pszicholdégus, minden
el6készités és magyarazas nélkiul kozolte, hogy "ez a gyermek a
Csalogany utcaba valé'". Most mar tudjuk, hogy a fiatal, tapasz-
talatlan pszichologus jol kozelitette meg az igazsagot, de a
kézlési méd, az lUgyhb6z, a problémahoz valé hozzaallasa, mindsit
hetetlen volt.

Kézben maganuton tdbb gyogypedagoégus fFoglalkozott Akossal,
akik az eredménytelenség, a kudarcok utan sorra feladtak, és
szinte valamennyien megallapitottak, hogy 'Akos gyogypedagdgiai
szempontb6l kiulonleges, és a fejlettsége, a megjelenése és be-

széde miatt megtévesztd eset."
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Ekkor mar nagyon megfogalmazédott bennink szulékben a vélemény,
miszerint az eddig kezelést végz6 orvosok, pszicholdogusok nem

egyértelmien, nem @6szintén tartak fel eléttink a problémat.

4. Akos iskolaba keriillése, beilleszkedése és gyogyitasa:

Akosnak a csaladhoz vald mérhetetlen ragaszkodasa egyértel-
mivé tette szamunkra, hogy a gyermeket nem adjuk be a Csalogany
utcail intézménybe, hanem minden kérilmények koézott a csaladban
marad .

Még ovodas, amikor figyelmen kiviil hagyva a mar emlitett
hivatalos véleményt, Ujabb egyéni kezdeményezéssel egy gyermek-
kérhazban kerestiuk a gyermek tovabbi gydgyitasara és az iskola-
tipus megjelolésére vonatkozé utat. A kérhaz egyik féorvosanak
jJjavaslatara kerestik fel pszichologiai gondozas céljabol a XVI.
kerileti Nevelési Tanacsaddé gyogypedagogus pszichologusat. A
pszicholégiai foglalkozassal parhuzamosan, a gyermek gyogyasza-
ti. foglalkozasat H. gyermekgyoégyasz adjunktus kezdte meg.

orok halaval és koszonettel tartozunk a gyogypedagégusnak
és az orvosnak is, akik szamunkra eddig ismeretlen odaadassal
és hivatastudattal kezdtek foglalkozni Akossal. Rendszeresen
konzultaltak, kikérték egymas véleményét. Nagyon 6szintén tar-
tédk fel eldéttink a tényt, a teljes igazsagot. Foglalkozasaikon,
rendeléseiken folyamatosan vezettek ra, készitettel fel minket
az ilyen allapoti gyermek nevelésére.

MegerGsitették bennink azt a hitet, hogy az ilyen gyermek nem
beteg, ez egy allapot, amihez a szil6knek: és a csaladnak iga-

zodni kell. Az ilyen allapotu gyermeknek, aki igy ragaszkodik
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a csaladhoz, csakis a csaladban van a helye és nem szabad kisza
kitani a miliéb6l, mert az lelki traumat, nagyfokl visszaesést
jelentene szamara.

Az orvos els6 vizsgalataban foglalt észrevételek megegyez-
nek a mi véleménylunkkel;

Onalldéan a gyermek semmiféle feladatot nem tud megoldani.

Rajzolas helyett firkal. Folyamatosan tisztan beszél, gon-

dolatait keveri, hirtelen témat valt. Mozgasa spontan, lIép

csén valtott labbal nem tud koézlekedni és egyensulyzavarok

allapithatok meg.
A reflexkdrben enyhe késés és zavartsag allapithatdé meg.

Vélemény: laesio perinat cerebri. Retardatio psichomotorlca.

Javaslat: este 1 Eunoctin por, reggel 1/4 Centedrin pro futuro
az Enerbol parados hatasa miatt esetleg Encephabol jon
sz6ba, - azonban gyoégyszeres medicational alapvetéen fon-
tosabbnak tartja a célzott, rendszeres verbalis foglalkoz-

tatast .

1979 szeptemberében, az orvos és a gyogypedagégus vélemé-
nye alapjan, a gyermek a XVI. keriuleti Almos vezér téri Kise-
gitd Iskola el6készitd csoportjaba keril. Kezdeti nehézségek
utan beilleszkedett a kdzosségbe oly mértékben, hogy szivesen
jar iskoléaba.

A kozosségben oldottan jol érezte magat, de az el6készitd tan-
anyagat - annak ellenére, hogy kétszer jarta - nem tudta elsa-
jatitani.

A tanaroktél allando biztatast kaptunk, és sok esetben félreve-
zeté informaciot. Korara valo tekintettel 1981. szeptemberében

az els6 osztalyba helyezték, ahol a gyermek tovabbra is jol é-
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rezte magat. A pedagégusok is szerették, mert segitékész volt.
A tanulmanyi kotelezettségének nem tudott eleget tenni, amit a
tanarok nem mondtak el &szintén.

1982. szeptemberében, miutan ismét megkezdte az els osz-
talyt, két hét utan athoztuk a gyermeket a lakasunkhoz 3 percre
1év6 Fogocsa utcai Kisegitd Iskolaba, hogy megkiméljik a farasz-
té napi tobb 6ras utazastol. A korszeril, de nagyon elhanyagolt
iskola miszaki allapota min6sithetetlen volt /dsszetdrt padok,
lees6 iskolatabla, koszos flggony stb./. Ezen aldatlan allapo-
ton — szinte minden este végzett - tarsadalmi munkaval probal-
tunk segiteni. Munkank értelmetlen volt, mert a pedagdégusok
hozzaallasa olyan volt, hogy nem segitette a gyermek uj koérnye-
zetbe valo beilleszkedését.

Miutan a gyermek naponta sirva ment iskoldba, ismét val-
laltuk a tdobb 6ras utazast, visszavittik az Almos vezér téri
iskolaba, ahol a gyermek ismét jol érezte magat. Az iskola ve-
zetése, az igazgatoval az élen, szeretettel fogadta vissza
Akost, a pedagoégus részérél viszont nem tapasztaltunk 6szinte-
séget. A gyermek nem fejlédott, mert a pedagdégus csak az eldirt
tananyagot adta le, és mivel ez sikertelenséghez vezetett, nem
nyiltan, de az igazgat6é akarata ellenére, mindent elkévetett,
hogy bebizonyitsa azt a tényt, hogy a gyermek nem a kisegitd
iskolaba val6. /Pl. az igazgaté és a szil6k tudta nélkil Athe-
lyez6 Bizottsag elé vitte a gyereket, amit a gyerek mondott el./

Az eddig jol viselkedd, problémamentes gyermekr6l csak ne-
gativ értékelést adott a pedagogus. A gyermekkel egyaltalan nem
foglalkoztak. Ez bizonyosodott be nyilt 6ra keretén belil/a

gyermek folyamatosan jelentkezett, de a pedagégus nem hagyta
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sz6hoz jutni. Majd a gyerekek Figyelmeztetésére kihivta Akost,
hogy bebizonyitsa igazat, nem segitett a feladat megoldaséaban,
mint a tobbi gyereknek.

Véleményink szerint az ilyen kifejezetten rosszindulatu
pedagogust le kell venni a palyarél, mert az lgynek és a tarsa-
dalomnak is karara van.

Nem volt szerencsés, hogy a négy év alatt, hét pedagogus
foglalkozott a gyermekkel, ami nehezitette a gyermekkel kapcso-
latos tisztanlatasunkat.

A fenti nyilt o6ra utan dontottink, és megkezdtik felvenni
a foglalkoztato iskolakkal a kapcsolatot, annak ellenére, hogy
a KISEGITS ISKOLA pedagogusai lesujto, lehangolé véleményt mond
tak a FOGLALKOZTATO ISKOLA-tipusrol.

Itt jegyeznénk meg, hogy az érintett szildknek nagyon kevés in-
formaciojuk van a kilonféle iskolai lehetéségekrol.
Tarsadalmunknak tobbet kellene tennie a tomegkommunikacidés le-
het6ségeken keresztil az értelmes, hathatds tajékoztatas, fel-
vilagositas érdekében.

Miutan személyesen megnéztink néhany foglalkoztatdé iskolat
egyértelmiivé valt eldéttink, hogy gyermekink oda val6. Ezt ta-
masztotta ala a Heim Pal Korhaz pszicholégusanak véleménye, mi-
szerint:

"A gyermek értelmi szintje az imbecilitas fokan all.

Binett alapjan 1Q: 0,37

A gyermek jol kooperal, kedves gyerek. Jol teljesit az

0sszképhez viszonyitva minden olyan helyzetben, ahol utan-

zasrol /mozdulat, hang, mondat, szam/ van sz6. lIgen gyenge

az Osszefiggések felismerésénél valamint erdésen hianyosak
altalanos ismeretei."”
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1983 szeptemberében az Athelyez6 Bizottsag engedélyével,
Akos a tanévet a Dohany utcai Foglalkoztaté Iskola 4.-ik cso-
portjaban kezdte meg. A régi létesitményben nem korszer( tan-
termekben tanulnak a gyerekek, ezért fenntartassal vittik az is
kélaba.

A gyermek az elsd nehézségek utan beilleszkedett a kdzds-
ségbe, megismerte iskolai kdrnyezetét, ami elsf6sorban az osz-
talyfénok kiemelked6 pedagoégiai munkajanak koészonhetd.
Szamunkra eddig hihetetlen valtozas kovetkezett be a gyerek é-
letében. A pedagogus faradtsagot nem ismerve, a kotelezd tan-
anyag leadasa mellett, valami fantasztikus érzékkel egyénenként
a gyermek értelmi szintjének megfelelben is foglalkozott, il-
letve foglalkozik a lehet6ségekhez mérten a gyermekekkel. Ennek
eredménye, hogy az el6z6 4 évben semmit nem produkalé gyermek
szinte naprél-napra, lassan, de folyamatosan fejlédik. Ev végé-
re megtanulta a betl(iket, felismeri és leirja azokat. Az eddig
firkadlas szintjén dolgozé gyermek néhany targy rajzolasanal jol
kooperal.

A kozismereti dolgokban, kozlekedés, vasarlas, tarsasagban valé
viselkedés terén is tapasztalhatd fejlddés.

A fentiek alapjan meggy6z6désiink, hogy a gyermek az értel-
mi szintjének megfeleld iskolatipusba jar. Tudjuk, hogy fejlé6-
désében elb6bbre tartana, ha az illetékesek kell§ felvilagositas
utan négy évvel ezeldtt iranyitottak volna a foglalkoztatd is-
kolaba .

A FOGLALKOZTATO iskolak tevékenysége nem becsiilhetd le,
mint egy rétegnek az iskolaja alkalmas arra, hogy ezekbdl a

gyerekekbdl a tarsadalom részére hasznos allampolgart neveljen.
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Alapot nylUjtson a tarsadalomba valé beilleszkedéshez, és megfe-
lel6 szinten tudatositsa a mindennapi életben felmerulé kote-

lességeket és nehézségeket.

A gyermeket, esetleges esélyesebb gyégykezelés érdekében,
a kezelborvos és a gyogypedagogussal tortént egyeztetés utan
Stockholmba, a Korolinska Sjukhuset Klinikara terveztik kivinni,
titkon bizva "megvalto" Ilehetbségben, nem lebecsilve a hazai
lehet6ségeket.

Az eldkészillet kapcsan a Barczi Gusztav Gyogypedagoégiai Ta-
narképz6 F6iskola Gyogypedagoégia-Pszicholégia Intézetében vég-

zett kontrollvizsgalat szerint:

A szomatikusan igen jol fejlett, rendezett személyiségd,
kontaktuskész gyereknél - els@sorban figyelemmegosztasi
zavar és az emlékezeti /keverési/ folyamatok nagyfoki gyen-
gesége miatt - a tanulasi teljesitmények, valamint a szo-
cialis és nyelvi fejlettség nagyfokl diszkrepanciaja - su-
lyos tanulasi nehézség alakul ki.

Mely osszképben az enyhe - kozépsulyos értelmi fogyatékos-
sag hataran allé mentalis allapottal tarsul. A vizsgalat
szerint az eltelt id6szakban személyisége- rendezetté valt.
Kénnyen létesit kapcsolatot, készséges, szociobilitasa /ud-
variassagi formak, étkezési, kozlekedési, utazasi szokasok/
skolaris ismereteihez viszonyitva lényegesen jobb szinten
allnak

SZQ= 0,67 /Vineland skala’/.
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Feladathelyzetben igen rovid id6 utan kimerul, nem képes, a
feladatokra koncentralni.

Sikertelenségét azonnal megérzi, igyekszik kitéré valaszo-
kat adni, /nem tudom, nem tudom mit kell csinalni!'/ illet-
ve a helyzet negativ atélésébél eredben, kritikaval fogal-

mazza meg sajat helyzetét /hat ez borzasztoé!/.

Az emlitett klinikara elkuldtik az orvos segitségével 0Osz-

szeallitott KORTORTENETET, amelyben tobbek kézétt szerepelt az

Orszéagos ldegsebészeti Tudomanyos Intézet CT laborjanak vizsga-

lata,

miszerint:

Minimalisan tagabb 1V. kamra norm, helyzetld. 111. kamra ol
dalkamrak koézepén allék, norm, tagassaguak.
Kéros densitas kilénbség, mely patholégias folyamatra utal

na, nem lathato.

A svéd klinika néhany hét malva megkiuldte a valaszt, mi-

szerint a gyermek Svédorszagba vald Kkivitelének nincs értelme,

ugyanis:

"Sajnos mi nem rendelkezink Svédorszagban olyan specialis
terapikus feltételekkel, ami az On hazajaban nem lenne.

A Tiu allapotat semmilyen idegsebészeti mitéttel nem tud-
Juk javitani. A beteget pediatrikus ideggyogyaszattal
rendszeresen ellenériztetni kell."

Ezek utan még nagyobb tisztelettel fogadtuk a gyermek

pszicholoégusanak és orvosanak véleményét, akik szinte szoroél-

szora el6ére megmondtak a vilaghird Erik-Olof Backlund profesz-

Szor

véleményét. Tudomasul vettilkk, hogy Akos, felelétlen orvosi

beavatkozas miatt, szilési sériulésbél kifolydlag, kbdzepes ér-

telmi fogyatékos.
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Akosnak a svéd klinikara valé kivitele is nehézségeket okozott
volna - anyagi okok miatt.
Az eld6készilet folytan az illetékes Voroskereszt szervezet valu-
tahiany miatt, elutasitotta kérelminket, és szébeli tajékozta-
tasuk szerint a kivitelre semmiféle javaslatuk és tamogatasi le-
het6ségik nem volt.

Onzetlenil segité baratunk segitségével - akit a gyerek na-
gyon tisztel és szeret -, kerestik fel a Romai Katolikus Egyhaz
Puspokkari Konferencia Szocialis Bizottsaganak Elnokét, Dr.Sza-
kos Gyulat. A Puspok Ur hallatlan joéindulattal fogadta problé-
mankat és a lehet6ség szerinti segitségre tett Igéretet, mint
kés6bb kiderilt a segitségre nem volt szikség.

Nagyon jol esett a minimalis anyagi lehet6séggel bird, neves

egyhazi vezetének az lgyhoz valé segitbékész hozzaallasa.

5. Akos jelene és jové6je:

Jol fejlett, szépen beszéldé, aranylag nyugodt természetd,
J6 gyerek. Nem agressziv, mert mi sziulé6k arra neveljik, hogy
ne bantsa a kisebbet és ne Ussdn vissza. Tarsasagban elfogadha-
toan viselkedik. Szereti a vendégeket, akiket szeretettel var
és fogad.
Szinhazban,Moziban szereti a kdzonséget, nagy odaadassal tap-
sol a tomeggel, természetesen a misor nem koti le a figyelmét,
de a jelenségek, a zene élményt jelentenek neki.
A csaladban nem kellemetlen, nem elviselhetetlen. Természetesen
az allapotabdl adodoan, sok esetben nehezen iranyithatdo és ke-

zelhet6 .



250

Szivesen magnodzik, zenei hallédsa jo, de iranyitottan nem
tudja visszaadni a hallottakat. Legnagyobb probléma, hogy fel-
adattudat még nem alakult ki. /A Dohany utcai iskolaba jaras o-
ta valamit fejlédott./ Sok mindenre emlékszik, de ismeretanya-
gat nem tudja rendszerezni.

A Dunavarsanyban él16 nagyszul6knél nagyon jol érzi magat, aki-
ket nagyon szeret. Elvezi a haziallatok jelenlétét, szivesen
segit azok etetésében, gondozasaban, amirél élménygazdagon me-
sel .

Az utcaban laké gyerekekkel tartés kontaktust teremt, be-
szél a személyenkénti kapcsolatok élményérél és megjegyzi, visz-
szaidézi azokat, akik 6t bantjak. Mindenkihez baratsagosan ko-
zeledik és hosszabb i1d6 tavlataban is nevén szélitja.

Tartoés baratsagot egyetlen gyerekkel sem tud kialakitani, mert
rovid id6 utan felismerik allapotat, csufoljak "kicikizik",
jobb esetben elhagyjak. /Ez a lakékdrnyezetink egészséges gye-
rekeire is vonatkozik./

Akos még nem volt tavol a csaladtol egyetlen napot sem
/csak a nagyszuléknél/. Nagy érdeklddéssel figyelnénk, hogyan
viselkedik szil6i segitség nélkil, ha lehet6ség lenne iskoléan
belil 1-2 hetes csoportos taborozasra - szivesen elengednénk.
Mivel nincs Uttdr6 szervezet, ezért a csaladban él6 gyerekeknek
nincs semmi lehetfség biztositva.

Véleményiink szerint ez el8segitené és még nagyobb o6nallésagra
kényszeritené a gyereket.

Névérével jo kapcsolata van, aki nagyon vilagosan atlatja
occse helyzetét és figyelmen kivil hagyva allapotat, foglalko-

zik vele. Nagyon aggoédik, ha névére tavol van a csaladtol.
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Tobbsz6r megkérdezi, Andi mikor jon haza? Nyugtalan, nem alszik
el mig haza nem jon.

A mar korabban emlitett reflex- és egyensulyzavarok enyhi-
tése érdekében /mivel a haromkerek( kerékparral rendszeresen
felbukott/ négykerekii, kormanyozhaté gokartot vettiink Akosnak,
amivel nagyon szivesen jatszott, és végil megtanulta elére-hat-
ra vezetni.

Eszrevehetéen javult reflexe és folyamatosan csokkent bizonyta-
lansaga. A kocsik ko6zé, a jarda melletti beallas, hozzasegitet-
te variacios készségének és térlatasanak javulasahoz.

Amikor érdeklddést tanUsitott a kétkerek( kerékpar irant /ennek
els6 jelei, hogy a gyerekekt6l kdlcson kapott kerékparra raiult
és labbal lépkedve hajtotta magat/,megvettik szamara a kerék-
part, melyen rovid id6 alatt megtanult kerékparozni. A veszély-
helyzetek felismerése terén azonban még vannak hianyossagok.

A foglalkoztatd iskolaban eltoltott idbészaktol - a kitldnd
pedagogus kitartd, odaadd munkajara valé tekintettel - a tech-
nikai minimum elsajatitasat reméljik.

A gyermek jovéjét nem latjuk és ezzel kapcsolatban tana-
csot senki nem tud felel8sséggel adni.

Rengeteg nyitott kérdés van, amit a tarsadalomnak, az illetékes
szerveknek és a csaladnak egylttesen kellene megoldani.

A kérdések tomegét sorakoztathatnank fel, am csupan néhanyat
emlitiunk: PI.: Hol fog dolgozni? Be tud-e illeszkedni valami-
lyen kozosségbe? Mi lesz vele, ha mi mar nem leszink? Milyen
érdekképviselete lesz? Az értelmi fogyatékos nem 6rokdlhet, az
altalunk Osszegy(ijtott anyagi bazist, mivel nincs jogi képvise-

lete, a gyerek érvényesilésére forditjak-e?
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Az értelmi fogyatékossag mind nagyobb és nagyobb tarsadal-
mi probléma lesz, amit nem lehet periférikus problémaként ke-
zelni. A felnétté valo sérultek foglalkoztatasa csak részben
megoldott. Nagyon sokan ki vannak téve a védémunkahelyek hianya
miatt mas, egészséges emberekb6l allé munkahelyi kollektivak
megalazasanak.

Sokkal tobb szervezett védémunkahelyet kellene létesiteni!

Jelenleg nagyon nehéz véd&munkahelyet létesiteni, mert
nincs hatarozott, hathatds jogi hattér.

A feln6étt, hozzatartozék nélkul maradt, értelmi fogyaté-
kosok valamilyen otthonban lakhatnak jo esetben, vagy elkal-
lodnak. A szocialista tarsadalomhoz méltd kulturdlt tarsasha-
zakban kellene lakaslehet6séget biztositani, ahol orvosi és
pszicholégiai alland6 feligyelet is van, és az ott lakdok ott-
honnak tekintve, sikerélményeket szerezve élhetnek.

Az ilyen lakassal szervezett munkahelyet is lehetne létesite-
ni, ahol a fogyatékosok a tarsadalom hasznos tagjaként dolgoz-

hatnanak .

Tajékozodasom szerint mar az 5o0-es években folytak kisér-
letek, faradsagot nem ismerd, hivatasukat szeretd szakemberek
iranyitasaval, meglep6en jo eredménnyel.

Ezekre a tézisekre, megallapitasokra épitve lehetne példaul
egy mezdgazdasagi Uzemben védémunkahelyet szervezni és létesi-

teni a fogyatékosok kulturalt lakasahoz kozel.
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Meggy6z6désem, hogy jol elbkészitett, szakemberek altal megterve-
zett, megfontolt koncepcid alapjan tarsadalmi Osszefogassal,
egyéni aldozattal és allami tamogatassal, el6bbre lehetne 1ép-
ni, néhany szocialista és nem szocialista orszag példajahoz ha-

sonldan .

SZUKSEG VAN EGY ONALLO ERDEKVEDELMI SZERVEZETRE!

Az elébbre l1épéshez nélkulozhetetlen feltétel, hogy az
értelmi fogyatékosok '"lgyének' o6sszefogd, koordinaldé ''‘gazdaja’
legyen.

Nagyon surgésen meg kellene szervezni egy olyan érdekvédelmi
szervezetet, amelyik onalldé jogi hataskoérrel bir, és nagy fele-
16sséggel képviselni tudja az értelmi fogyatékos emberek nagy
és novekvd taborat.

A jelenlegi "SZEKCIO" alkalmatlan ilyen nagy ossztarsadalmi
probléma megoldasanak a menedzselésére.

A szervezet vezetdinek olyanoknak kell lenni, akik szivigylknek
tartjak az ugyet .

Az Urkutatas korszakaban, a fejlett tomegkommunikacié eszkozeit
is jobban, hatékonyabban, megfontoltabban kell felhasznalni a
t4jékoztatasra. A témaval kapcsolatban a magyarazkodasnak, "ko-

dositésnek™ helye és értelme nincs.

Szomorlu tapasztalataim kozil egyet emlitenéki

A Gyogypedagégiai Pszicholdgiai Intézet Vizsgalo és Ta-
nacsadd reprezentativ szép épiletében az elmult évben egy, a
palyan 1év6é orszagos hiri vezetd kérésére, az MTV KALENDARIUM

mlisorahoz riportalanynak kértek fel.
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A gyogypedagégus riporter kérdéseire, az Intézet vezetdi-
nek biztatasara, 6szintén elmondtam a targgyal kapcsolatos vé-
leményemet annak érdekében, hogy a hozzank hasonlé fiatal szi-
16k ne keruljenek szembe azokkal a nehézségekkel, amelyekkel mi
keriultink.
Varva az adast, meglep6déssel vettik tudomasul, hogy a velem
készitett riport kimaradt. Az adas koézben, telefonon, kérdére
vontam a szerkesztét, mire 6 a fent mar emlitett Intézet egyik
vezetdjének /aki az adas egyik fészereplfje volt/ informalasa-
ra kézolte, hogy nem akartak kitenni minket a kdzvéleménynek./1/
Véleményem szerint, a velem készitett riport, egy konkrét
példan keresztil sok sorstars szilének segitett volna.
Mi mar tal vagyunk az elérzékenyulési fazison, mert rajottink,
hogy az nem oldja meg a problémat.
Sokkal inkabb értelmetlennek tartottuk azokat a sokszor pontat-
lan, nem kifejez6 valaszokat, amelyeket a részletkérdésekben
érdekl6d6, aggodd szilbék kaptak. Utolag, mint felelb6s beoszta-
st mérnok, fTeleslegesen elfecsérelt id6nek tartom a riportra
eltoltott idot.
Az ilyen nem kell8en el6készitett mlsorok felborzoljak az lgy-
ben érintettek kedélyét, akik pedig nem érintettek - azoknak
mivel nem sokat mondanak - elsiklanak felette. Ha a mar emli-
tett szervezet meg lenne és a helyzet magaslatan allna, lehet6-
sége lenne az ilyen TV-adas el6készitésénél a hangsilyos kérdé-

sek el6térbe helyezésére felhivni a figyelmet.
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Akos eddigi, roévid, életutjaval kapcsolatosan vazolt élmé-
nyek és problémak utan varjuk a jovét. Természetesen lehetdsé-
geinkhez és tudasunkhoz mérten mindent elkdvetink e tarsadalmi
probléma megoldasanak érdekében.
Akost a csalad tagjanak tekintjik, és nem érzékeltetjik vele

allapotabdl adédd hatranyat és hianyossagait.



Dr. JONAS EMILNE

Van-e megoldas?

El16zmények

Féel6, hogy ennek az anyagnak az elkészitése az érintett
sziuld egész életét, minden gondolatat és tevékenységét athato
érzéseket, sebeket, fajdalmakat olyannyira felszakitja, hogy
sok idének kell eltelnie, mig e sorok Irdja Gjra abba az eltom-
pult allapotba keril, amibe az évek soran mar eljutott.

A szul6k értelmiségiek. A néhai apa lUgyvédi vizsgaval is
rendelkez6 vallalati vezet6-jogtanacsos volt, s filozofia tanar
az egyik kerileti Partbizottsagon.

Az anya, aki 60. évét tapossa, és mar tobb mint négy éve nyug-
dijban van, okleveles kézgazda.

A gyermek sziletését, aki mar a 26. évében jar - megel6zte
mar egy csaszarszilés. Ez két évvel a gyermek sziletése eldtt
tortént. Akkor két iker kisfiu sziuletett, akik masnap meghaltak.
Ok: " m@hiba". Az anya a csaszarmetszés elétt a terhesség fél-
idejét6l mar koérhazban volt eldlfekvd lepénnyel jaré vérzés
miatt. A mitétet egy vasarnapon végezték el, az anya életé-
nek megmentése érdekében, altatas nélkil.

Az egyik kisfil 1300 gr-os, a masik 1400 gr-os volt, s hét ho-
napra szilettek. A névér, aki az ikreket a mité6b6l a csecsemf-
osztalyra vitte, sajnos ugy tartotta a gyermekeket, hogy a két
kis fejiuk Osszeltédott, mindketténél agyvérzés lépett fel, s ez

okozta halalukat.
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A miitétet végz6 orvos az anyat - aki ekkor 32 éves volt - telje
sen egészségesnek talalta és UGjabb terhesség vallalasara nem ta
lait kizaro okot.

A gyermek, akir6l ez a torténet szol az ikerszilés utéan
két évre jott a vilagra a Péterffy Sandor utcai kdrhazban.

Az anya a terhesség id6szakaban, s6t mar azt megel6z6leg
is rossz idegallapotban volt és csak gyodgyszerezéssel tudott a
"felszinen maradni'. Ugyanis az anya édesanyja ekkor mar sulyos
rakbeteg volt, s az anya édesapjanal is megallapitottak mar a
rakbetegség jelenlétét. A gyermek anyja - aki balvanyozta szl-
leit - tehetetlenil vergddott a sziul6k szenvedése lattan. A
nyugtatok szedését a terhesség harmadik hoénapjaban sziintette be
a terhesgondozé orvos utasitasara. /A gyermek apjara azért nem
térek ki ennél a kérdésnél, mert 6 egyetlen gyermek volt, s
sziuleit még 1944-ben elveszitette./

A szul6k ez UGjabb terhesség még korai id&szakdban, a har-
madik hénapban vérvizsgalaton vettek részt, melynek eredménye
a terhesség megszakitasara semmi okot nem talalt, s6t, az orvos
még egy elélfekvd lepénnyel jaro terhességet szinte teljesen ki

zartnak tartott.

A gyermek sziiletése és életének alakulasa

A masodik terhességnél is az el6lfekvd lepény hatarozta
meg a szulés modjat, vagyis ez a gyermek is csaszarmetszéssel
jott a vilagra.

Ennél a terhességnél az anyanal a vérzések a kilencedik hdénap-

ban kezdédtek ugy, hogy addig az anya dolgozott, &polta a szil-
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leit és folytatta egyetemi tanulmanyait. Kozben a terhesség fél-
idejében a rakbeteg édesanya meghalt.

A terhesség kilencedik hénapjanak elején a vérzés miatt
kérhazba kerult anyat, a kiirt szilési id6pont utan néhany nap-
pal megrontgenezték, hogy a gyermek fekvését megallapitsak.
Ugyanis szilési fajdalmak nem jelentkeztek, s az orvosok tartot-
tak a tulhordas esetleges kovetkezményeitdl.

A gyermek tehat hat nappal a kiirt szilési id6pont utan
ugyancsak csaszarmetszéssel sziletett. 3600 gr-os volt és 58 cm
hosszl. A csecsem6-osztalyra tortént felvitele utan kb. féldra
mulva inkubatorba tették, mert a szivénél rendellenességet al-
lapitottak meg. Az inkubatorban valo elkiulonités ellenére a
gyermek kapott egy virusos influenzat és agyvérzést is megalla-
pitottak .

A gyermek kb. kilenc hoénapos koraig anyatejet kapott tej-
allomasrol, az anyanak ugyanis nem volt teje és az orvosok a
velesziletett szivrendellenesség miatt szikségesnek tartottak
az anyatejjel valo taplalkozast. Mindvégig jol fejlett csecsemd,
majd kisgyermek volt.

A gyermek és a szulék kalvariaja még a kérhazban kezdédott
meg. Az osztalyos orvosn6é - aki kés6bb a gyermek haziorvosa
lett, s hat éven keresztil hetenként latogatta a gyermeket -
Javaslatara az apa konziliumot hivatott 6ssze. A gyermek ekkor
kb. egy hetes volt. Ezen a konziliumon résztvett a kdérhaz gyer-
mekgyogyaszatanak a f6orvosa, egy kiviulrél felkért gyermek-
szivspecialista, a korhaz szivspecialistdja, a kés6bbi hazior-
vos /ekkor még osztalyos orvosné/, s ki tudja még hanyan. Ter-

mészetesen a konzilium résztvevdi ill6 tiszteletéijban része-
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sultek. Megallapitottak egy szivsovényhibat, melyet a késébbiek
soran, mtéttel kellett volna megszintetni.

A gyermek 6t hetes korédban kerult haza a korhazbél, ugya-
nis kdézben az anya is kapott még ott a kérhazban egy tiszos
mandulagyulladast, s az orvosok ugy vélték, hogy a gyermeket az
anyaval egyitt engedik ki a megfeleld gondozas érdekében.

A hazirvos,a szulékkel egyitt, félévenként szakorvosokhoz
vitte a gyermeket, természetesen maganjelleggel.

Félévenként latta a gyermeket a szivspecialista, aMexikoi Gti
kérhaz ortopéd-professzora, az ideggyoégyasz, két konzultald
belgyégyasz /az egyik a haziorvos f6noke, a masik egy gyermek
belgyégyasz kandidatus/, a Gegessy klinika pszicholdgigjanak
vezet6je, a Radnot Magda-féle szemklinika egyik professzora,
stb. Ugyanis a gyermeknél a megfeleld testi fejlddés ellenére
problémak mutatkoztak.

A kutacs benétt ugyan, de kés6bb, a felilés csak nyolcho6-
napos koraban toértént meg, felallni csak masfél éves koraban
tudott, jarni pedig csak egy és haromnegyed éves koraban kez-
dett el.

Mindent megértett, de nem beszélt, csak két-harom szétagos sza-
vakat mondott: papa, mama, mapapa, stb. Ez a korszak a gyermek
kb. hat éves kordig tartott, ugyanis eddig az ideig jart heten-

te a gyermekhez a haziorvos.

A félévenkénti kontroli-vizsgalatok véleményeit

— A Péterify Sandor utcai kérhaz gyermek-féorvosanak /a
haziorvos fénokének/ véleményét A gyermek jol fejlédik,
elmaradasok ugyan vannak, de ezek csak atmeneti jellegi-
ek, s a haziorvos - egy alkalommal feltett kérdésére.



hogy mit szélna a f6orvos egy "Szikacel" karahoz, azt fe-
lelte, hogy a haziorvosnak ez lenne a legsikeresebb ilyen
jellegl kuaraja, ugyanis a gyermek e nélkil is rendbejon.

A belgyégyasz kandidatus véleménye altaldban, s egy al-
kalommal tartott EEG vizsgalat utan az, hogy nincs semmi
probléma, hiszen Petényi professzornak ugyanez volt a
baja, 6 is csak tiz éves koraban tanult meg beszélni és
teljesen rendbejott.

A Gegessy-klinika pszicholdgiajanak vezet6je szerint a
gyermek rendbejon, szellemileg is a koranak megfelelben
fejl6dik, csak a beszédkészség késleked6 kibontakozasa
miatt nem tudja magat még kifejezni.

A Mexikoéi Gti koérhdz professzora, mig a gyermek nem allt
fel, uagy Itélte meg, hogy miitétre lesz szilkség, utana
nagyfoku ludtalpat allapitott meg.

Egy belgydgyasz gyermek-orvosné, aki egy alkalommal a
haziorvost helyettesitette, azt mondotta, hogy ha a gyer-
mek hat éves koraig nem all fel, azt mitéttel sem lehet
megoldani, s akkor toloszékes lesz. /Megtanult jarni./

A szemész-professzor szerint a gyermeknek kb. 1° diop-
trias szemivegre lenne sziksége, amit 15-16 éves korara
4-5 dipotriara csokkenteni lehetne, de négy éves koraig
nem adott szemiveget, mert a gyermek el8szor késén kez-
dett el jarni, majd pedig jarasa bizonytalan volt. /A
szeme azo6ta sajnos romlott, volt hogy 20 dioptriat mér-
tek és jelenleg lo-es szemiveget hord./

Az ideggyogyaszné véleménye az volt, hogy a gyermeknél
semminem( idegjellegl eltérés nem mutatkozik és azt
vizsgalta, hogy a beszéd késlekedésének nem nyelv-len6-
vés-e az oka. /Nem az volt./

A szivspecialista véleménye szerint a mitét szikségessé-

ge fennall, de csak abban az esetben, ha a gyermek egyéb-
ként rendbejonne, ugyanis mitét nélkil a pubertaskort

ugy sem éri meg, s minek maradjon életben egy fogyatékos

gyermek. /Nem lett szikség mitétre./
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- A héaziorvosn6 o6vatos, mert a szakorvosok altal adott vé-

lemények alapjan bizakodd. A szivrendellenesség miatt
azonban eltiltotta a gyermeket mindennemli gyermektarsa-
sagtol, ovodatol, iskolatél, stb. mindaddig, amig a sziv
midtét nem torténik meg, mivel, hogy egy "lazas betegség
esetén a sziv dekompenzalttd valna és akkor a mitétet
azonnal el kellene végezni™.

Ez az allapot tehat a gyermek hat éves kordaig tartott, a-
mig a haziorvos férje ellen birésagi eljaras nem indult meg. A
haziorvos ekkor a szil6kre megharagudott /akik a férjének ugyan
csak szenved6 alanyai voltak/ és nem volt hajlandd tovabb sem
latogatni, sem szikség szerint gyogyitani a gyermeket.

A gyermek még ekkor sem beszélt tisztan és Osszefliggben.
Az altalanos iskolaba az i"skolaorvosné véleménye alapjan nem
vették fel, sem az Iskolakoteles korban, sem azutdn, annak el-
lenére , hogy az emlitett pszicholégus Trasban adta meg az isko-
laorvos felé a véleményét azzal, hogy egy éves késéssel a gyer-
mek, megfeleléen fog beszélni és értelmi fejlettsége alapjan al-
kalmas a rendes altalanos iskolaba valé tanuléasra.

A sziul6k kétségbeestek, védtelenek voltak és kiszolgalta-
tottak. Nem volt senki, aki targyilagosan és érdemben bele tu-
dott és akart volna nyulni ennek az egész problémanak a megol-
daséaba .

Sajat fejuk utan menve, a szulék felkeresték a Majus 1.
uti rendel8ben az akkor mar igen nagynevil gyermek ideggyogyaszt
aki azt mondta, hogy a gyermek legfeljebb nem végez majd szel-
lemi munkat. /A szil6k kétségbeesett kérdésére vallat vont,
ugyanis a gyermek fizikai munka végzésére sem volt alkalmas a

szivbetegsége miatt./
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Segiteni akart azonban annyiban, hogy &athivatott egy ottani, ma
mar jonevlu logopédust azzal, hogy foglalkozzon a gyermekkel, ta-
nitsa meg beszélni.

A harmadik foglalkozas utan a logopédus kijelentette: ne
értsék félre a szul6k, nem mintha 6 nem akarna foglalkozni a
gyermekkel, szivesen teszi, de felesleges a gyereket tovabbra
is odahurcolni, mert ebben az életben nem fog tudni megtanulni
beszélni. /Megtanult./

A belgyoégyaszok szerint a gyermeknek még jol is jott, hogy
nem jarhat iskoléaba, mert a szive miatt nem lenne ajanlatos ko-
zosségbe mennie. A szil6k tehat "vettek"™ a gyermek mellé egy
gyogypedagogsnét, aki évekig /a gyermek lo éves kordaig/ jart a
lakasra és nagyszerien megtanitotta a gyermeket Irni, olvasni
és huszig O6sszeadni és kivonni.

Kézben a Fehérkereszt tanarasszonya végezte tovabb a gyer-
meknél a kontroli-vizsgalatokat és 6 ugyancsak egyértelmliien ugy
foglalt allast, hogy a szivhibat csak mitéti utdén lehet megol-
dani és javasolta a szivkatéterezést. Készittetett koponya és
kézt6-rontgent is, aminek alapjan az volt a véleménye /termé-
szetesen mar jol ismerve a gyermeket is/, hogy van ugyan a kéz-
térontgennél kimutatott eltérés /a koponyanal nincs/, de ez nem
olyan mértéki, amelynek alapjan a gyermeket fogyatékosnak kel-
lene mindsiteni.

A gyermek betoltotte a lo. életévét, amikor sor kerilt a
sziv megkatéterezésére. Az eredmény: nincs szivsdvény-hiba,
nincs szikség mitéti beavatkozasra, csak kiméld életmédra, ugya-
nis a szivet és a tudét Osszekdtdé éren bizonyos mértékld szlki-

let van, amely azonban nem gatolja olyan mértékben a vér aram-
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lasat, hogy az mitéti beavatkozast igényelne.

A gyogypedagogusné valtozatlanul jart a gyermekhez, de koz-
ben a szulék kapcsolatot kerestek a logopédia egyik nagynevi
professzorahoz, aki szerint a gyermek olyannyira nem volt fo-
gyatékos, hogy a gyogypedagégusné foglalkoztatdsa egyenesen ka-
ros volt. Ezt azzal indokolta, hogy az illeté gyégypedagdégusnd
mindenkiben gyogypedagégiai alanyt lat, s a foglalkozas is en-
nek megfelelb8en torténik. Javaslatara masik - mar nem gyogype-
dagdégus - tanart "vettek" a szil6k a gyermek mellé, aki nagy-
szerlen megtanitotta 6t szazig szorozni és osztani.

A logopédus professzor segitségével a szivkatéterezés utan
lo éves koraban bekerilt a gyermek a gyengénlatok altalanos is-
kolajaba bejaroként. A felvételinél az igazgatdé jelenlétében
egy tanarnd vizsgaztatta, aki,az akkori igazgatéval egyltt,
alkalmasnak talalta ennek az iskolanak az elvégzésére. Nem is
volt semmi baj mindaddig, amig oda nem keridlt tanarnak az a
gyogypedagoégusnd, aki évekig jart a gyermekhez. Mikor el8szor
talalkozott az iskoldban a szulékkel elmondta, hogy mennyire
neheztel rajuk, hogy vele abbahagyattdk a gyermek tanitasat,
mert neki arra a "privat keresetre" nagyon nagy sziksége lett
volna. Ezutan egyre-masra kezdédtek a problémak /ezt a szilék
el6re lattadk/ agy, hogy az akkori igazgatdé a szulék tudta és
beleegyezése nélkiul bekiildte vizsgalatra a gyermeket a Gyoégype-
dagogiai F@iskolara, tobbek kozott olyan mindsitéssel, hogy a
gyermek a kihanyt ételt Gjra megeszi /ami természetesen nem
volt igaz/, ha igy lett volna azt a szul6knek is tapasztalni
kellett volna és, hogy a gyermek képezhetetlen, stb.

Az év végén a gyermeket annyi targybdl buktattidk meg, hogy az
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kizarja a potvizsga letételét és a normal altalanos Iskolaba
valé jarast. A bizonyitvanyba a bukott tantargyak szamat csak
akkor csokkentették le, amikor a sziul6k megigérték, hogy a gyer-
mek abba az iskolaba nem lesz tobbé beiratva. Azt, hogy a gyer-
meket vizsgalatra kildték a Gyogypedagogiai F6iskolara, egy ot-
tani tanarné mondta meg, de Ugy, hogy a szul6knek becsiuletsza-
vukat kellett adniuk, hogy ez nem keril sem az igazgatd, sem
pedig az illeté gydgypedagdégusnd tudomasara.

Az anya ezutan megkereste a Gyogypedagogiai Féiskolat, a-
hol a témaval Tfoglalkozé illetékes csodalkozasanak adott kife-
jezést, mert - mint mondotta - hozza azzal kuldték a gyermeket,
hogy a sziul6i beleegyezést a kisérd tanarné azért nem vitte ma-
gaval, mert a gyermek szilei nem tartézkodnak a févarosban, te-
hat nem nyilott méd a beleegyezés megszerzésére. /Ez természe-
tesen nem volt igaz, a szilék soha nem éltek vidéken és a gyer-
meket soha nem hagytak egyedil a févarosban./ Ez az illetd ko-
zolte az anyaval az iskola min6sitését is, és kérte az anyat,
hogy ebb6l ne csinaljon "lgyet'”, mert nemcsak az iskolanak nem
volt joga szuldi beleegyezés nélkil a gyermeket megvizsgaltat-
ni, de 6k is hibat koévettek el, hogy erré6l nem gy6zédtek meg.

E sok megprébaltatasnak a hatasara az anya ismét olyan
rossz lelki és idegallapotba kerilt, hogy orvosi segitségre lett
sziksége. A Volgy utcai koérhaz akkori féorvosa, a kezelés so-
ran, lelkiismeretes ember l1évén, meglatogatta a szildket ottho-
nukban 1is, hogy megallapithassa azokat az okokat, amelyek ezt
az allapotot el@idézték. Megvizsgalta a gyermeket is és kodzolte

az anyavalr "ha a maga gyermeke ciganyok kozott nevelkedett vol-

na, akik nem akartadk volna még a leveg6t is megsziirni a gyermek
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korul, akkor a maga fianak ma nem lenne semmi baja, mert: vegye
tudomasul, hogy a gyermeknek magatartasbeli és nem pedig értel-
mi szintl problémai vannak. Engedje a gyermekét ugy élni, mint
a tobbi sziuld, ne féltse annyira és akkor nem lesz semmi baja."

Ezutan a gyermek a potvizsgak letétele utan bekeriult a
Szemere utcai altalanos iskolaba, ahol a tanarnd, hogy a gyer-
meket 'védje', kiulon uUltette, egészen egyedil, és még maig is
kiderithetetlen, hogy még milyen egyéb o6vdérendszabalyokat tett.
Elég az hozza, hogy a tobbi gyerek és kés6bb a tanitéond hozza-
allasa miatt, célszer(i volt a gyermeket az iskolabol kivenni.

Ekkor a szulék - mar nem tudni kinek a javaslatara - elvit-
ték a gyermeket a Gyogypedagdgiai F@iskolara, hogy végre valaki
foglaljon mar allast a gyermek képességeit illetéen. Ott egy
nagyon kedvesen viselkedd tanarné foglalkozott a gyermekkel, aki
azt javasolta, hogy a gyermek keriljon klsegité iskolaba, a ké-
pességei - ha vannak - az 1d6k folyaman majd uUgy is felszinre
kerilnek, de legalabb sikerélményei lesznek a gyermeknek, és
ezaltal elkerulhetévé valnak a lelki torések. A kedves tanarnd
Trasos véleménye sajnos eltért a szilékkel folytatott beszélge-
téstb6l. Természetesen a szuldkkel senki sem kozolte azt akkor,
hogy beleegyezésiik nélkil nem lehet a gyermemeket kisegitd is-
kolaba iranyitani.

A most mar nagyon meggyotort szulék - mas kiutat nem lat-
van - az ugyancsak nagyon meggyodtért gyermeket beadtak egy V.
kerileti kisegit6é iskolaba, ahol az elsd segiteni-akarassal pa-
rosult joindulatot az akkori igazgatéon6tél kaptak.

Az igazgaton$ maga vizsgaztatta a gyermeket, és addigi felké-

sziltsége alapjan, a harmadik osztalyba osztotta be. Az oszta-
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lyos tanitond sokat panaszkodott a gyermek magatartasara, hogy
folyton kiszalad a tablahoz /ekkor a gyermek 13 dioptrias szem-
Uveget hordott - 20 dioptriat mértek az orvosok/. Ez a "panasz-
kodas'" mindaddig tartott, amig a tanitonéni "elvallalta™ a ma-
gantanitast és foglalkozast.

A kisegitd iskola nyolc osztalyanak elvégzése utan a gyer-
mek a dolgozok altalanos iskolajanak hetedik és nyolcadik osz-
talyos anyagabdl sikeres vizsgat tett, az anyagot egy év alatt
dolgozta fel bejaroként, és nem 5 volt az osztaly leggyengébb
tanuldja.

Kézben a kisegit6 iskolaban még két jelentbsebb esemény

tortént:

- Egy komputer kivalasztasa alapjan /ami természetesen a
betaplalt adatok fuggvénye/ a gyermeket be kellett vinni
az lda utcai koérhazba, tesztelésre. A vizsgalatot végzé
orvos kozolte, hogy a gyermek nem fejlesztheté, mindenre
alkalmatlan és kdzosségbe sem adhatd, mert tonkretenné
6t a kozosségi magatartas, mely olykor nagyon kegyetlen.
/A gyermek azoéta is sokat fejlddott és ma is kdzdsségben
dolgozik./

- A méasik: hogy a szul6k az iskolaorvos figyelmét felhiv-
tak arra, hogy a gyermek korahoz képest igen alacsony
termetli, évente csupan 3-4 cm-t novekszik. Az iskolaor-
vos beutaléjaval ezutan a szildk felkeresték az Ujpesti
kérhazban mikoédé endokrinologust, aki kilénféle vér- és
egyéb vizsgalatok alapjan kijelentette, hogy a gyermek
alacsony marad, bizonyos gyodgyszer hatasara legfeljebb
lo cm-es novekedést lehetne elérni, azonban ezt nem ja-
vasolja, mert a kés6bbiekben ez hatranyos egészséglgyi
kovetkezményekkel jarhatna. A szul6k - mi mast tehetvén
ebbe is belenyugodtak. A vizsgalat utan kb. két évvel,
minden gyoégyszeres kezelés nélkil, megindult a ndvekedés
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és a gyermek két-harom év alatt mintegy 35 cm-t nétt.
Ma kb. 170-172 cm magas.

Az iskola végzése kozben, a nyari szinidékben, a szulék a
gyermeket elhelyezték vallalathoz munkara, amely a gyermek rész
ben elkényeztetett, részben ekkor mar lelkileg nagyon sérilt
voltanak kovetkeztében, tobb-kevesebb sikerrel jart. Volt egy
hely - egy vallalat rota-izemében -, ahol a gyermek dolgozott
/késztermékeket szallitott a févaros legkilonbébb terileteire/
és ahol nagyon szeretett lenni, s6t, a rota-lzem vezetfje és
dolgozéi nemcsak szeretettel bantak a gyermekkel, hanem munka-
jat is hasznosnak és szilkségesnek Itélték meg. Nagyon fajlaltak
hogy az illeté vallalat munkavédelmi felelb6se - tulbuzgdsaga-
ban -, az lUzemben 1év8 gépekre valé hivatkozassal, nem engedé-
lyezte azt, hogy a gyermek tovabbra is ott dolgozhasson. /A gé-
pek nem voltak hozzaférhetbék, védéracsokkal voltak korulvéve./

Mit tehettek ezek utan a szulék? Védémunkahelyen kerestek
elhelyezkedési lehet6séget. El6szOr a Lovag utcadban, ahol egy
id6 mulva az Uzemeltetd6 tsz. az egyik helységet mas célra vette
igénybe, és igy a fiuk bejarasos foglalkoztatasat megszintették
Ezutan a N6k Lapja egyik Ujsagirdéjanak segitségével /akit az
anya kétségbeesésében "hivatalosan™ megkeresett/ keriult a gyer-
mek, ugyancsak egy tsz. lUzemeltetésében 1évs, véddémunkahelyre.
Innen kb. két évi ottlét utan, valakinek a tanacsara és segit-
ségével, a gyermek probaidére a Kossuth Nyomdaba kerult, ahol a
30 nap leteltével nem véglegesitették. Indok: nem vallalja a
nehéz nyomdaipari termékek kézi szallitasat /a szive miatt nem
is tudta/, tovabba: hogy tul kedves a n6kkel. A tény ezzel szem

ben az, hogy a gyermeknek még maig sincs ilyen jellegl kapcso-
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lata, viszont igaz az, hogy nagyon szeretetre éhes - kildéndsen
édesapja halala 6ta - és korra és nemre valé tekintet nélkil,
megprobal barati kapcsolatot teremteni, sajnos sikertelenil. Na-
gyon igényelné az emberek szeretetét, Ugy latszik azért, mert
nem igen kapja azt meg. Egyébként a gyermek soha senkivel nem
volt tolakod6, az els6 elutasitdé széra visszahlUzodik. A mlveze-
tének ezt az intézkedését az anyanak két-harom nyomdai munkasné
mesélte el, hozzaflizve egyet nem értésiket.

Az anya ez utan Ujbol a korabbi - tsz. lUzemeltetésben 1évé
Rézsa utcai - védémunkahelyen szerette volna gyermekét elhe-
lyezni. Am a védémunkahelyre - az el6zetes Igéret ellenére -
nem vették vissza a gyermeket, s6t a ki nem vett szabadsagat
sem fizették Ki.

A Kossuth Nyomdaba valé elhelyezéskor az anya elfétt két szem-
pont lebegett. A Rézsa utcai védémunkahelyen egy alkalommal

az egyik ottani fiu, az égd cigarettdjat a gyermek filén nyomta
el ,/sajnos nem volt kelld a feligyelet/, de szakképzett munka-
vezetd és folyamatos munka sem volt.

A masik szempont, hogy az emlitett nyomdaban mintegy eo 6 ér-
telmi fogyatékos fiatal dolgozik allandé jelleggel, s az anya
azt remélte, hogy a gyermek esetleg betanitott munkasként meg-
tanulhat ott egy koénnyebb szakmat, és az ottani kozdsségben
esetleg felolddédik annyira, hogy ha majd egyszer egyedil marad,
képes lesz fenntartani magat és képes lesz 6nallé életvitelre.
Sajnos ez sem sikerult.

Egyébként érthetetlen az, hogy akar a Kossuth Nyomda, akar
a Rozsa utcai védémunkahely esetében, miért van a felvételhez

"protekciora', segitségre szikség.
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Ez utan az anya a Humanitas Szdvetkezet véd6munkahelyére
helyezte el a gyermeket, ahol jelenleg is dolgozik.
A gyermek /az anyanak mindig az is marad/, aki most mar
belép majd a 26. évébe, kitind emlékez6 tehetséggel rendelkezik,
természetesen els@sorban azokban a témakban, amelyek 6t érdek-

lik. Kivalé a szammeméridja, mert minden érintett telefonsza-
mot és cimet megjegyez, jol tajékozédik, onalldan kozlekedik,
nagyon jol és gyorsan tudott a kis kézi szamoldgépen szamolni,
s sajat kis életét megkisérli az anyatol figgetlenitve kiépiteni.
Sajnos nincs azonban most mar semmi ©6nbizalma, Ggy néz Ki,
hogy beletdrédott abba, hogy az emberek 6t kisebb képességiinek,
nem teljes értékinek minésitik és e szerint is él, egyre igény-
telenebbé valik. Beletdrédott ugyan, de nagyon faj neki. Ez
minden megnyilvanulasabél kitlnik, nincsenek ambicidi, nem haj-
landé semmineml ©6nképzésre azzal, hogy az '"uUgy sem sikerilne"
neki, nem akar tanulni, mert bel6le mar ugy sem lehetne komoly

munkaeré, stb.

A szulb6k élete

Nos, eddig - bar rendkivil vazlatosan - a gyermekrél volt

sz6. Most jojjenek a szulék.

Mar onmagaban az a tény, hogy egy szulének, barmilyen vo-
natkozasban, de sériult gyermeke van, - kildondsen, ha az egyet-
len gyermek - leirhatatlan fajdalmat jelent. Fajdalmat, mert a
gyermeke nem lehet olyan, és nem élhet Ugy, mint a tobbi egész-
séges gyermek,majd kés6bb ember.

Fajdalmat, latva azt, hogy a gyermek nemcsak érzi, de érti is
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sikertelen életének folyamatait és a vele szembeni emberi meg-
nyilvanulasokat. Fajdalmat, hogy az emberek legtébbje kdzonybs
és értetlen, de ez még a jobbik eset, de gonoszak is. Fajdal-
mat, hogy ezeket a kils6 hatasokat és a gyermek verg6dését te-
hetetlenil kell végignéznie és csak keveset tud segiteni gyer-
mekének ezek elviselésében és nem tudja megoévni ezektél, s vé-
gul mindezeknél is nagyobb fajdalmat, hogy mi fog torténni a
gyermekével akkor, ha az egyszer majd magara marad és a szilé
még annyit sem tud segiteni neki, mint jelenleg, ha kiszolgal-
tatottsaga teljessé valik.

E sorok. Tréja ugy véli, hogy ez minden gyermekét szeretd,
hasonlé sorsu szulénél, igy van - kulondsen az életkor elfre-
haladtaval -, hogy ezek az érzések at-atszovik a szil6k egész
életét, meghatarozzak életszemléletét, életvitelét, s6t még a
munkahoz valé viszonyat is.

Természetesen ezek a problémak, tapasztalatok mindenkinél
masként jelennek meg. Van, aki az elvarasnal még tobbet dolgo-
zik, mert a fajdalmat a munkaba igyekszik onteni, mindenkin
segiteni szeretne, hogy minél kevesebb szenvedést lasson, mert
6 mar tudja mi az. Van viszont, aki a munkajaban fellletessé,
életvitelében 6nz6évé valik, s masok problémai irant érzéketlen
marad .

Ez a fajdalom az id6 mulasaval mindinkdbb névekszik annak
ellenére, hogy - mint a bevezetében mar utaltam ra - az anya
bizonyos tompultséagi allapotba kerult. Novekszik ez a fajdalom
azért, mert a szulé az i1d6 mulasaval mindinkadbb a gyermek jov6-

jének alakuléasaval foglalkozik, amit a jelenlegi korilményeket
figyelembe véve - még joindulattal sem lehet rézsasnak mondani,
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és a szilé még életében szeretné gyermeke sorsat rendezni.

A leirtakon kivil még nagyon sokféle probalkozas volt a
szul6k részér6l annak érdekében, hogy a gyermek jovéjét megki-
séreljék "sinre tenni”. 1igy példaul:. eljartak kiulonféle palya-
valasztasi tanacsadasokra, ahol egymasnak ellentmondé vélemé-
nyek voltak, de konkrét segitség nem.

A védémunkahelyek el6tt, a rota-lzem utan, megkisérelték a szi-
16k egy vallalathoz elhelyezni a gyermeket abban a reményben,
hogy alkalma lesz megszokni a normalis emberi korilményeket és
feltételeket. A néhai apa a vallalatanak egyik raktaraba kisé-
relte meg a gyermeket elhelyezni, arazonak, ami abbdél allt vol-
na, hogy a géppel kinyomott arakat kellett az arukra ragaszta-
ni. Ehhez hozzajarult a vallalat akkori vezérigazgatéja, az
illetékes szak-f6osztalyvezetd és maga a raktarvezetd is. Ami-
kor az apa a gyermekkel a munkailigyi osztalyra vitte a munka-
konyvét az alkalmaztatas végett, az el6add megkereste a vezér-
igazgatohelyettest /az6ta mar vezérigazgatot/, aki, Telettesé-
nek engedélye ellenére, megtiltotta a gyermek foglalkoztatasat
azzal, hogy ez '"nem betegek intézete" /természetesen nem ezzel
a kifejezéssel./

Az apa ekkor halalsapadtan, az ugyancsak halalsapadt gyer-
mekkel egyitt, rohant az anya munkahelyére, aki, szinte érezve
a kozelgb bajt, megprobalta a gyermeket is és az apat is nyug-
tatni .

Harom napra ra kapta az apa az els6 infarktusat.

Az apa, a mar vele szemben is rendkivil "megérté” vallalati ma-
tartas miatt is, a gyermek miatt is sokat izgatta magat, és

Ujabb szivinfarktust kapott. Ezt kovette egy pace-maker beillte-
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tése, majd Ujabb szinvinfarktus, végil a halal.

E sorok Trdja nem kivan senkit vadolni, mar csak azért sem,
mert elképzelhetd, hogy az apa betegsége és halala, a leirt ko-
rilmények fennallasa nélkul is bekdvetkezett volna, egy nyugod-
tabb életvitel mellett is. Azt azonban, hogy a gyermek elél el-
zartak egy olyan lehet6séget, melyre a képessége meg lett vol-
na és amely taldn az egész tovabbi életére kihatott volna, azt
az anya nem kivanja mindésiteni.

A lényeg az, hogy most mar itt van egy id6s anya, egy most
mar valdban, a velesziletettnél lényegesen sulyosabb allapoti
gyermekével, akinek jov6jére csak kilatastalanul és vegyes fé-
lelemmel lehet gondolni.

Foglalkozni kell a szil6i magatartassal, tevékenységgel, az
elkdvetett hibakkal is, kuldnben az egész téma egyoldalu lenne
és irrealis. Azonban meg kell érteni, hogy ezeket a sorokat
igy a kétségbeesés, a kilatastalansdg és a sok sikertelenség

diktalta.
Nos, hol"véthettek'"a szul6k? Valoszinlleg igen sok helyen.

- Els6sorban talan a kapcsolatteremtési képességek hianya-
ban a kulonbo6z6 tanarokkal, szakemberekkel, munkaaddkkal .

- Hinni akartak az emberekben és abban, hogy segitséggel a
gyermeknél kifejleszthet6k lesznek bizonyos olyan képes-
ségek, amelyek lehetévé teszik akar egy atlagember, akar
egy annal ugyan gyengébb képességli, de onallo életvitel-
re alkalmas, sérulésmentes beilleszkedést a normal embe-
ri kdérnyezetbe és ezzel biztositani tudjak a gyermek
jovojeét.

- Hibat kovettek, el a szul6k, amikor a gyermeket "tulvéd-
ték" .
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- Hibat kovettek el, amikor megelégedtek rész-megoldasok-
kal, és rész-felvilagositasokkal. Talan er6szakosabbnak,
ramenésebbnek kellett volna lenniltk.

- Hibat kovettek el talan még sok olyan, egyéb dologban is,
amelyre még ma sem jottek ra.

Az eddig leirtak korantsem teljeskoriek, nem tartalmaznak
minden korulményt, probalkozast és érzelmet.
A leirt érzések, gondolatok, korulmények megfogalmazasa nyilvan
sok kivannivalét hagy maga utan, hiszen e sorok Irdja az efélé-
ben jaratlan, és a sebeket sem akarja még mélyebben vagdosni .
Azonban ezek voltak talan a legjellemz6bbek harom ember szeren-
csétlen életének felvazolasara. Még igen sok visszautasitasban,
tessék-lassék segitségben, lenézésben, megbélyegzésben volt és

van részik.
A segitségnyujtasra talan alljon itt még egy példa;

Az apa halala utan - amely a gyermeket is és az anyat is
talan még az atlagosnal is jobban megviselte, hisz az ismert
okokon tulmenéen, ez a harom ember nagyon, de nagyon szerette
egymast -, kulonb6z6 javaslatokra az anya megkereste a SZOT-ot,
ahol felvilagositast kért a gyermek helyzetét is feltarva.
Kapott is, de csak fél-megoldasokra valét. Ezekb6él a félmonda-
tokbol kellett egy képet Osszeallitani. Senki sem ért ra, hogy
az anyat valamennyi korulményrél kikérdezze és, hogy valamennyi
variaciot és lehet6séget elmondjon, olyanokat, amelyeket torvé-
nyek és rendeletek ilyen esetekben biztositanak. Ezek mind
sok-sok utéanajarasba kerultek.

De a lényeg ma mar nem ez, hanem az, hogy amikor a gyermeket a

Mez6 Imre utén megvizsgaltak és a hatarozatot meghoztak, az
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anya Ujra bement az orvoshoz, hogy megtudja mi is a diagnozis.
/A vizsgalatkor azért nem, mert az illetékeseknek akkor nem
volt idejik./ Nos, a vizsgalati eredmény kozlését megtagadtak,
arrol még ma sem tud, mert az titkos. A sziulének joga van ahhoz
hogy szikség esetén a gyermekét eltartsa, hogy ellassa, hogy
gondozza, de ahhoz nincs joga, hogy az orvosi bizottsag vélemé-
nyét megtudja?

Vajon miért kellett a Nyugdijmegallapité Intézetbe legalabb
nyolc alkalommal és a Nyugdijfolyésitd Intézetbe legalabb ugyan
ennyiszer bemenni, hogy Ujabb adatok benyujtasaval és a késbbb
tudomasra jutott Ujabb lehetb6ségek kérelme alapjan, megallapit-

sak és folyodsitsak a torvény biztositotta jaranddsagot?
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