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Zambo Gabriella

Jovokép — értelmi sériilt emberek perspektivai a csalad szemszogébol

A szerzo irasa egy tudomdnyos palyamunka tanulmdanyba tortént osszefoglalasa. A szerzo
tudomanyos dolgozataval a XXXII. Orszagos Tudomdanyos Diakkori Konferencia
Tarsadalomtudomanyi Szekcio Szocidlis munka és Szocidlpolitika alszekcioban dijat nyert.

(A foszerkesztd)

Absztrakt

A Magyarorszagon ¢l6 értelmi fogyatékos emberek intézményi 1éte, foként a gyermekkor és
az idéskor kozotti intézményi Gr szdmos kérdést vet fel az érintett csaladok életében. A
felnottkori elhelyezés kérdésessége, a lehetdségek szlikossége €s az ebbdl fakado bizonytalan
jOvOkép tobb mint negyvenezer embert érint az orszagban. A kutatds sordn a Debrecenben és
kornyékén €16 értelmi sériilt gyermeket neveld csaladok perspektivait és a jovohoz
kapcsolodo stratégidit vizsgaltuk, félig strukturdlt interjiikat alkalmazva. A husz, kiilonb6zd
fogyatékossagi szinttel rendelkezd gyermeket neveld csaldd felndttkorral bekodvetkezd
kétségeit a kovetkezd dimenziok vizsgalatan keresztiil végeztiik: altalanos informaciok; a
multban és jelenleg igénybe vett intézményi forma; a tarsadalom szerepe; az ellatorendszer
értékelése; a felndttkor alternativai; jovokép. Markansan megmutatkoztak a jovo
bizonytalansagabol fakado életvezetési és dontési stratégiak, melyek kivaltképp a jovore
vonatkoz6 kérdések tagadasaval és kizarasaval jellemezhetdéek. A sziildi igények és a
rendelkezésre 4allo lehetdségek kozotti konszenzus hidnya, valamint a jovOre vonatkozo
elképzelések végletessége mélyen gydkerezd problémakat jelez.

Kulcsszavak: értelmi fogyatékossag, felnbttkori lakhatas, jovOkép, stratégiak, totalis
intézmények, szocialis tdimogatas

Abstract

Living with mental disability attends with several questions about provision in Hungary. One
of these is connected to the adult life, accurately the provision and lack of institutions for the
grown-up mentally disabled people. The questionability of adult emplacement and the
scantiness of the possibilities lead to an uncertain, doubtful future. In the research our focus
was Debrecen and its outskirts, where we searched for the perspectives and strategies of the
mentally disabled children’s’ parents. The twenty families who are raising differently-levelled
disabled children were searched by the following dimensions: general information; past and
present-day form of education; role of the society; the assessment of the provision; adult life;
and future aspects, strategies. Several strategies were found about future notions which were
particularly attended with the denial and the exclusion of future. The lack of consensus among
needs and possibilities just like the extreme perceptions of future are indicating deep-rooted
problems.

Keywords: mentally disability, adult provision, future aspects, strategies, total institutions,
social assistance
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,,A jovo nincs teljesen hatalmunkban, viszont nem dll teljességgel hatalmunkon kiviil.”
Epikurosz (Kr. e. 1. sz.)

Bevezetés

Magyarorszagon a fogyatékos emberek oktatdsa, foglalkoztatasa és intézményi 1éte
napjainkban is szdmos megvalaszolatlan kérdést vet fel. A felnéttkorba 1épés soran felmeriild
valasztasok, mint az Onallo ¢élet kialakitdsa vagy az oOnallo ¢életre nem képes értelmi
fogyatékos emberek ellatasa, mindennapjai azonban csak pontjai, fazisai annak a megoldatlan
jelenségnek, amely egy fogyatékos gyermeket neveld csalad élete soran folyamatosan
megjelenik. A gyermek sziiletésétol fogva jelenlevd akadalyok kezdetben — a megfelel6 kort
elérve — leginkdbb az oktatdo-neveld intézmények megvalasztasdnak folyamataban
jelentkeznek.

A gyermekek tankotelezettsége, akarcsak az ép gyermekek esetében, 16 éves korukkal
véget ér, ugyanakkor 23 éves korukig még iskolai keretek kozott tolthetik mindennapjaikat. A
23 éves kor utan azonban a lehetdségek rendkiviili redukalodasa figyelhetd meg, mely két
végpontot vazol az intézményi ellatas sikjan: csaladi felelésségvallalas vagy totalis intézmény
(Verdes—Scharle—Varadi 2012). A két végpont kozott elhelyezkedd alternativak nemcsak a
féréhelyek és teriileti eloszlasok, hanem a finanszirozas szempontjabol is egy bizonyos
szelektivitast eredményeznek, igy ezen tényez6kbdl adodd hianyossagok, plusz terhek legtobb
esetben a leghatranyosabb helyzetben 1évoket sujtjak (pl. tavolsag miatt felmeriild utazasi
koltségek).

Az idealis életszinvonal biztositasa 2007-ben az ENSZ Fogyatékossaggal ¢élo
személyek jogairdl szO0lo egyezmény ratifikalasaval napirendre keriilt. Az egyezmény 28.
cikkelye az életszinvonalra vonatkozé iranymutatasokban megfogalmazza, hogy ,,a részes
allamok elismerik a fogyatékossaggal élo személyek jogat a megfelelo életmindséghez sajat
maguk és csaladjuk szamara, beleértve a megfelelé élelmet, ruhdzatot és lakhatast, tovabba
az életkoriilmeények folyamatos javitasat, és megteszik a megfelelo lépéseket annak érdekeben,
hogy e jog érvényesiilését barmiféle fogyatékossdagon alapulo hatranyos megkiilonboztetéstol
mentesen védjék és tamogassak” (2007. évi XCII. torvény)®. A 28. cikkely alapvetése
magaban foglalja a felndtt értelmi fogyatékos emberek megfeleld €letszinvonalhoz valé jogat,
tehat az optimalis lehetdségek biztositasat lakhatdsara, ellatasara, életvezetésére vonatkozoan.

A népszamlalas (2011) adatai alapjan jelenleg tobb mint negyvenezer ember €l értelmi
fogyatékossaggal (42 779 {6) Magyarorszagon. Tobbségilik érintett az intézményrendszer
jelenlegi vagy jovObeni felhasznaldjaként, igy az élethosszig tartd gondozas lehetdsége szinte
minden csalad szdmara a jovOtervezes egyik leghangsulyosabb pontja. A felndttkorba 1épéssel
azonban érzékelhetévé valik egy intézményi és szocidlis lir — amelyet az informacios
csatorndk szervezetlenségébdl adddod informaciodhiany jelentdsen determindl —, mely foként a
hozzaférhetoség korlatozottsagabdl (teriileti eloszlas és anyagi feltételek), valamint a szlik
intézményi kindlat és az egyéni igények érvényesiilésének hianyabol eredeztethetd (lasd
késObb: interjurészletek). A fiatalkor €s idOskor kozott tatong tehat egy, a csalddok igényeit és
elvarasait tobbnyire hianyosan leképez6 ellatorendszer, amely eredményeképpen a jovével
kapcsolatos aggalyok egyre inkabb el6térbe keriilnek az érintettek korében. Habar
napjainkban egyre inkabb lathatéva valnak az intézményi kivaltasra iranyuld intézkedések
(lasd pl. kivaltasi program — TAMOP 5.4.5.)°, a létesitmények altal kinalt féréhelyek még

1
(http 6)
% A Fogyatékossaggal é16 személyek jogairol szolo egyezmény és az ahhoz kapcsolodo Fakultativ jegyzékonyv
kihirdetésérol.
* (http 7)
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mindig dontden a totalis intézményekre, intézetekre® koncentralodnak, mig a kis
kozosségekben valod elhelyezés, a timogatott lakhatas hattérben maradnak. Jelenleg is tobb
palyazat keretében igyekeznek a szakmabelieck megteremteni az atallashoz sziikséges
feltételeket, mind gyakorlati, mind elméleti szempontokat egybevetve. Az atalakitasok soran
azonban azt a nézépontot is figyelembe kell venni, hogy a szakemberek szerint a tamogatott
lakhatas leginkabb az enyhén sériiltek szamara képes ¢€lhetd alternativat biztositani, mig a
stlyosabban sériiltek esetében tovabbra is a 24 oOrds feliigyeletet és gondozast tartjak
sziikségesnek.5

Mindekdzben teriiletileg is indokoltta valt a csaladok szemszogének vizsgalata,
ugyanis bar az Eszak-Alfold régio az atlaghoz kozeli, illetve néhany esetben atlagon feliili
intézményi kihasznaltsdgot mutat, a megyében €16 2282 f6 felnbttkori perspektivai, s foként
az érintettek véleményein alapul6 igények felmérése és vélemények feltarasa legalabb annyira
bizonytalan és hianyos, mint a tobbi régio esetében (Népszamlalas, 2011). A tovabbiakban
tehat arra keressiik a valaszt, hogy mi is torténik valdjaban a felnéttkor bekdvetkeztével,
milyen elképzelésekkel rendelkeznek a még kisgyermeket neveld csaladok, valamint a felnétt-
intézményvalasztashoz egyre kozeled6 csaladok; illetve mely stratégiak mentén iranyitjak
mindennapjaikat, tervezik jovojiiket.

A vizsgalat

A vizsgélat célja, hogy attekintést nyujtson a Debrecenben és kornyékén €16 értelmi
fogyatékos személyt neveld csaladok nézdpontjairdl, igényeirdl, és ramutasson azokra a
hianyossagokra, stratégiakra, melyek hozzéjarulnak egy bizonytalan jovokép kialakuldsdhoz a
csaladok korében.

A kutatas soran Debrecenre és kornyékére fokuszalva késziilt 20 félig strukturalt
interju a megkérdezettek otthonaban, illetve az adott szocidlis intézményben. Az
interjialanyok minden esetben az érintett fogyatékos személy (6 és 40 év kozotti) sziilei,
nagyszilei voltak, vagyis az a személy, aki kulcsfontossagli szerepet jatszik a fogyatékos
gyermek jovOjének alakitasaban. A vizsgalat soran 6 esetben sulyosan-halmozottan sériilt
gyermek, 7 esetben kozépstlyosan, valamint szintén 7 alkalommal enyhén sériilt gyermekek
hozzétartozdival késziiltek az interjuk. 12 debreceni és 8 vidéki® lakhelyti alany kertilt a
mintaba, eltérd anyagi koriilményekkel és tarsadalmi statusszal. A maximum variacios
mintavétel soran célunk volt, hogy minél atfogdébb kép koérvonalazddjon a jovore vonatkozd
perspektivakrol a kiilonbozo életkori csoportok €s fogyatékossagi sajatossagok altal.

A kutatds nem reprezentativ felmérés, igy altalanosithaté eredményekre nem tehettiink
szert, de a kiilonb6zd mechanizmusok és befolydsolo tényezdk taldan meégis jelentésértekkel
birhatnak a téma targyaldsa sordn. Az interjikban a kovetkezd témakat érintettiik
hangstlyosabban az alapvetd informaciokon és az alapfoku, illetve kozépfoku oktatas
vizsgalatan tal:

* (http 2) ,,Nagy létszamii bentlakdsos intézetnek [a tovibbiakban: intézetnek] tekintiink valamely tartés
lakhatast nyujto szocidlis otthont akkor, ha (a) abban 20 fonél tobb ember él egyiitt, ha (b) az intézmény
barmilyen okbdl elszigeteli a lakokat a helyi tarsadalomtol, és megakaddlyozza a helyi tarsadalomban valo
életvezetést, ha (c) a lakoknak nincs lehetdségiik ra, hogy megvdlasszak, hogy hol, kivel és hogyan éljenek,
valamint, ha (d) az életkoriilmények és életfeltételek jelentosen eltérnek a helyi tarsadalomban normalisnak és
atlagosnak tekintettdl. Barmely feltétel teljesiilése esetén az adott szolgaltatast intézetnek tekintjiik. Ennek a
meghatdrozasnak a fogyatékos személyek dapolo-gondozo otthonainak és rehabilitacios intézményeinek a
legtobbje — valamint az intézmények fennhatosdaga alatt miikodé lakootthonok egy része is — megfelel.”

® (http 8)

8120 km-es korzetben 1év6 véarosok.
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1. A felnéttkor alternativai, jovokeép.
2. A felndtt értelmi fogyatékos embereket ellatd rendszerben szerzett tapasztalatok,
csaladi stratégiak.
A témak targyaldsa minden esetben a sziilok szubjektiv meglatasain alapult, igy a fent emlitett
témakorokon tal, a tarsadalmi szerepvallalas is szamos alkalommal emlitésre keriilt.”

Fogalmi keretek

A fogyatékossag fogalma szakpolitikanként valtoz6, a tovabbiakban a Fogyatékossaggal €l
személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény definiciojat ismertetjiik, mely szerint
Lfogyatékossaggal él6 személy minden olyan személy, aki hosszan tarto fizikai, értelmi,
szellemi vagy érzékszervi karosodassal él, amely szamos egyéb akadallyal egyiitt
korlatozhatjia az adott személy teljes, hatékony ¢és masokkal egyenlo tarsadalmi
szerepvdllaldsat” (2007. évi XCII. torvény)®.

A kutatads soran — az ¢értelmi fogyatékossag tekintetében — a WHO Altal
megfogalmazott definicidot hasznéljuk: ,,Abbamaradt vagy nem teljes szellemi fejlodeés,
amelyre jellemzé a kiilonbozé készségek romlasa, olyan készségeké, melyek a fejlodeés soran
Jjelennek meg, és készségeké, amelyek az intellektus minden szintjét érintik, mint pl. a kognitiv,
nyelvi, mozgdsbeli, szocidlis készségek, képességek” (WHO 1995)°.

Az értelmi fogyatékossag sulyossagat az aldbbi kategorizacioval jeleztiik (mindemellett a
szllok a gyermekeik allapotat is ezen besorolas mentén irtak koriil):

a) enyhe mentalis retardacio (IQ megkozelitéleg 50—69 kozott),

b) kozepes mentalis retardacio (IQ megkozelitéleg 35—49 kozott),

) sulyos mentalis retardacié (IQ megkozelitleg 20—34 kozott),

d) igen sulyos (IQ 20 alatt).™

Szervezeti keretek

A Hajdu-Bihar megye teriiletén talalhatdé 38 fogyatékos személyek ellatasara iranyulo
intézményt — mely magaban foglalja az Osszes intézményi ellatasi format — 52%-ban
telepiilési onkormanyzatok tartjak fenn. A fennmarad6 48%-ban alapitvanyok, egyesiiletek,
kézhasznl tarsasdgok és egyhdzi intézmények felelnek a miikodtetésért. Ezen beliil 15
intézmény talalhatdé Debrecen teriiletén, koztik 9 nappali ellatdst nyujtd intézmény, 2
lakootthon, 3 tartos bentlakast biztosito létesitmény, illetve 1 gondozohaz (TEIR 2011).

A népszamlalasi adatok (2011) alapjan Hajdu-Bihar megyében 2282 {6 ¢l értelmi
fogyatékossaggal, s az adatok azt mutatjak, hogy az értelmi fogyatékossaggal €lok tobb mint
fele (1196 £6) lépett vagy 1ép jelenleg a felnsttkorba''. Ez az 50% koriili arany kellsképpen
jelzi a felndttkori ellatasokra irdnyuld sziikségletek magas aranyat a megyében.

" A tanulmany keretei jelenleg nem teszik lehetdvé a mintavétel részletesebb ismertetését.

8 A Fogyatékossaggal é16 személyek jogairdl szol6 egyezmény és az ahhoz kapcsolodd Fakultativ jegyzokonyv
kihirdetésérdl 1. cikkely.

° International Classification of Disease.

10 (http 1)

1 Ez a korcsoport 20 és 49 év kozotti személyeket foglal magaba.
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Kutatasi eredmények

Az értelmi fogyatékos embereket ellato rendszer
Egészségiigy, szakértelem

Az egészségiigyi ellatds egyik fO0 hianyossagaként irhatdé le az orvosok, egészségiigyi
szakemberek kommunikacids €s specialis készségeinek, ismereteinek korlatozottsaga (Bass
2008c). Az altalanos egészségligyi ellatasokat tekintve a 20 interjialany elmondésa alapjan
szintén koOrvonalazhatdé az egészségiigy egészéhez, valamint a szakemberekhez fiz6do
ambivalens viszony. Habar néhany esetben megelégedéssel nyilatkoztak az Oket érintd
egészségligyi eljarasokra vonatkozodan, alapvetden a bizalmatlansag és az empatia hidnya koré
csoportosultak tapasztalataik.

,, Amikor a gyermekem megsziiletett, az orvosok azt mondtak, mondjak le rola, mert beldle
nem lesz ember. En nem hagytam annyiban, torndztattam és ma mar jar, szalad” (9 éves
kozépstlyosan értelmi sériilt gyermek édesanyja).

A szakemberekkel kapcsolatos nézetek feltarasa soran a szakértdi bizottsag — mint
nem megfeleléen mikodo eljaras — visszatéréen megjelent. ,, Szakértdi Bizottsagok felelnek az
ertelmi fogyatékossag oktatdsi célu diagnozisaért a gyermek 18 éves koraig. A bizottsagok az
ICD-10 alapjan négy szinten készitenek felmérést: enyhe, kozépsulyos, sulyos és legsulyosabb
értelmi fogyatékossag. 12

Egyes interjualanyok alapvetdé problémaként fogalmaztdk meg, hogy a szakértdi
bizottsdgok egy pillanatnyi allapot alapjan hatdrozzdk meg a gyermek fogyatékossaganak
sulyossagat, mely nem ad lehetdséget egy széles korli, pontos allapotfelmérésre. Ezentil a
szakemberek tekintetében foként a hivatastudat allt a fokuszpontban, ugyanis a tobbnyire
megelégedésre szolgald szakemberszammal szemben markans problémaként emlitették a
kiildetéstudat hianyat.

Az egészségligyi, gyogypedagogial ellatasokbol adodo tapasztalatok kozott a fovaros-
vidék kiilonbségei is megjelentek. Minél jobb helyzetli ugyanis az adott telepiilés, annal
hozzaférhetébbek a szolgaltatasok és a szakemberek az érintettek szamara (Bass 2004). S
habar Hajdu-Bihar megye intézményi kihasznaltsdga magas ardnyokat mutat, a fovaros-vidék
kiilonbségébdl adodod ellatasbeli differencidk a szakemberek szintjén is jellegzetesen
megmutatkoztak. Ebben az esetben a szakemberek févarosba valo koncentralodasanak okat a
fizetések kiilonbségeébdl eredeztették az interjualanyok.

., Amugy siralmas a helyzet. Siralmas és Pest-centrikus. Nem mennek a szakemberek vidékre.
Tobb a fizetés Pesten” (10 éves stlyosan-halmozottan sériilt gyermek nagymamaja).

Az allam szerepe

Az Eurdpai fogyatékossagligyi stratégia 2010-2020 kimondja, hogy: ,,Lehetdséget kell
biztositani szamukra [megjegyzés: a fogyatékos emberek szamara], hogy részesiiljenek a
szocialis védelmi rendszerek és a szegénység csokkentését célzo programok, a

12 (http 6)
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fogyatékossaggal sszefiiggo segitségnyujtas, az dallami lakhatdsi programok és mas tamogato
szolgaltatasok elonyeibol, valamint a nyugdij- és ellatasi programokbol. 13

Ahogyan a stratégia is érzékelteti, szamos a fogyatékos emberek ellatasara iranyuld
agazat szorul atalakitasra, valtoztatasra. Ennek megfelelden az allam szerepét az
interjualanyok is szinte minden esetben kritikusan szemlélték. A megfogalmazott birdlatok
kivaltképp az anyagi és szocidlis tdAmogatottsdg elmaradasa koré épiiltek, melyek a csaladra
rott sulyos tehervallalds formajaban mutatkoztak meg. Ezen esetekben mind az utazasi
koltségek, az intézményen kiviili terapiak és fejlesztések koltségtéritéses vonzata felmertilt.

., Egyaltalan nincsen pénz. Sziikség lenne tobb intézményre, szakemberre. Debrecen a masodik
legnagyobb varos, és nincs szakember. Kisérleteznek a csaladok terhére” (10 éves sulyosan-
halmozottan sériilt gyermek nagymamaja).

Ez a fajta kisérletezés pedig évek 6ta nyomon kovethetd folyamat, hiszen sok esetben
a csaladban elhelyezés az egyetlen megnyugtatd alternativa az érintettek szamara (Fonay—
Pasztor—Zolnai 2007). A jogok csorbulasan, illetve a megnovekedett tehervallalason tal pedig
olyan akadalyokkal is szembe kell nézniiik a csaladoknak, melyek rendszeresen gatat szabnak
érvényesiilésiiknek (Katona 2013).

Kovetkezésképpen a rendszer egészét tekintve hianyossagokat érzékeltek az
interjualanyok, melynek kiragadott elemei a szakirodalmi attekintésben is erdteljesen jelen
vannak. Ebbd6l adoddan az interjualanyok altal megfogalmazott komplexitdsban rejlik a
rendszer esszenciaja. Egy megfelelden strukturalt, az érintettek valodi sziikségletein alapulod
szerkezet talan sikeresebb és hatékonyabb hattér lehetne az értelmi fogyatékos személyek
szamara.

,Nagyon komplex a probléema. Nagyon szép az ENSZ-egyezmény, csak nem latom a
megvalosulasokat. Se intézményi, se semmilyen szinten” (9 éves sulyosan-halmozottan sériilt
lany édesanyja).

Az 4llam szerepének vitatdsan tul azonban 1étfontossagu a tarsadalom
felelosségvallalasat is érinteni a kialakult helyzetben. A tudatos fellépés, szolidaritds és
humanum hidnya mind hozz4jarulnak a jelenlegi megmerevedett ellatorendszer stagnalasdhoz.
Tovabba nem lehet figyelmen kiviil hagyni azt a mechanizmust, amelynek eredményeképpen
a tarsadalmi kornyezet elkeriilhetetleniil meghatdrozza a sériilt emberek életmindségét és
¢lethelyzeteit egyarant.

Az elfogadas egyadltalan nem megy. Ha belegondolunk, végiil is honnan is tudnak az
emberek, hogyan viszonyuljanak ezekhez a gyerekekhez? Ha mi nem nyitunk...” (9 éves
enyhén értelmi sériilt gyermek édesanyja).

A felnottkor alternativai

Az 1993-as oktatasi torvény alapjan az alapfokil oktatasban részesiilok 16 éves, mig a
kozépfoku oktatasban részesiilok 23 éves korukig maradhatnak az oktatdsi rendszerben. ,, 4
fejleszto nevelés-oktatasban a tanulo annak a tanitasi évnek az utolso napjadig koteles részt
venni, amelyben betélti a tizenhatodik életévét, és annak a tanitdsi évnek az utolso napjaig
vehet részt, amelyben betélti a huszonharmadik életévét” (2011. évi CXC. toérvény). A
legkésébb 23 éves korban az oktatasi rendszerbdl kitagozddd értelmi  fogyatékos
személyeknek a Szocialis torvény értelmében a kovetkezd valasztasi lehetdségeik adodnak:

a) fogyatékos személyek nappali intézménye,

b) fogyatékos személyek gondozohaza,

c) fogyatékos személyek otthona,

B (http 5)
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d) fogyatékos személyek rehabilitacios intézménye,

e) lakootthonok,

f) tamogatott lakhatas,

g) csaladban val6 elhelyezés,

h) szakképzések.

A Verdes és szerzétarsai (2012) altal leirt fogyatékos embereket ellatd rendszer f6 hiatusai
a helyi kozosségben vald hossza tava integracio eldsegitésének hidnydban és az intézményi
felépitésben hangsulyos goffmani totalis intézmények térhoditasaban Gsszpontosulnak. Az
utobbi jelenség pedig minden probalkozas ellenére a felndttkor szinterén hatvanyozottan jelen
van. ,, Magyarorszagon eddig a fejlodés korlatozott és esetleges volt. Tovabbra is a nagy
létszamu intézetekben taldlhato a férohelyek abszolut tobbsége, és a fizikai elhelyezés
koriilményei  tovabbra sem jok, annak ellenére, hogy jelentos felujitasokra és
korszeriisitésekre keriilt sor.”**

A felnéttkortt értelmi fogyatékos emberek szamara korvonalazddo alternativak,
jovokép feltérképezésére iranyuld csekély empirikus kvalitativ felméréseken nyugvo hazai
szakirodalmi hattérb6l adodoan a kovetkezOkben csupan az értelmi fogyatékos személyek
altalanos ¢lethelyzetére és jellemzdire tdmaszkodva, az interjuanyagok mentén lehetséges
ezen kérdéskort részletesen targyalni. ™

A tovabbiakban tehat azon kilatasokat €s alternativakat vizsgaljuk, melyek a felnéttkor
elérkeztével a sziilok elképzeléseiben jelen vannak, kivaltképpen a két végpont: a csalad és a
totalis intézmények kozotti kontrasztra és a kozottiikk elhelyezkedd lehetéségek megitélésére
fokuszalva. Mindemellett pedig ismertetjiik azon befolyasol6 tényezdket, illetve hierarchikus
meghatarozottsagukat, melyek eldiranyozzak a felndttkor ellatdsanak lehetdségeit az egyes
csaladok é¢letében.

Alternativak

Az intézményi ellatottsagot kutatva, a sziillok tdjékozottsiga a lehetdségeket tekintve
rendkiviil alacsony szintet mutatott. Alapvetden megmutatkozott az az allaspont, miszerint az
informacidaramlas a sziilok egymas kozotti informaciocseréjén €s az internet adta lehetdségek
utjan valosul meg. Az egyoldalt informdaciocsere kikiiszobdlése érdekében pedig érdemes
lenne a kiilonb6z6 forumokon térténd informalddast még intenzivebbé tenni.
., Informdcioim onnan vannak, hogy a sziilékkel beszélgetiink itt gyakran, illetve az interneten
is szoktam bongészni. Az embernek igazabol magatol kell utanajarnia a dolgoknak” (16 éves
kozépsulyosan értelmi sériilt gyermek édesanyja).

Amennyiben rendelkeztek informaciokkal a sziilok, jellemzéen egyértelmiien
elzarkoztak a bentlakasos intézményekt6l. Sok esetben azonban kizarolag nagy létszamu
létesitményként azonositottdk az ellatasi format, s a lakootthonokrol, tamogatott lakhatasrol

“ (http 9)

5 Ugyan kvantitativ felmérések késziiltek: Bass L. (szerk.) (2008): Amit tudunk és amit nem... az értelmi
fogyatékos emberek helyzetérél Magyarorszagon. Budapest, Kézenfogva Alapitvany. Foénay M.—Pasztor
E.—Zolnai E. (2007): A fogyatékos emberek helyzete, életmddja és életkoriilményei Hajdu-Bihar megyében.
Esély, 2007/6., 87-119.

Illetve szakmai elemzések: Verdes T.—Scharle A.—Varadi B. (2012): Intézet helyett. A fogyatékos személyeket
tamogaté szocialpolitika megujitisanak lehetséges iranyairol. Esély, 4., 3-34. Schenk L. (2009): Ertelmi
fogyatékossaggal, autizmussal ¢é16 felnéttek oktatasa és foglalkoztatasa. In Dr. Fonyo 1. (szerk.) (2009): Felndtt
élet: felndttkorba 1épd értelmi sériilt fiatal tarsadalmi életbe vald beilleszkedésének lehet6ségei. Budapest,
Kézenfogva Alapitvany, 61—85.
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mas kontextusban gondolkodtak. A sziilok tobbsége a legutolsd eshetdségként vagy
egyértelmi kizarolagossaggal emlitette az intézeti elhelyezést mint opciot.

., Bentlakdsos intézmény szoba sem johet, én szeretem a gyerekemet. Amig élek, addig csak
velem lehet” (16 éves kozépsulyosan értelmi sériilt lany édesanyja).

Ez a tobbnyire altaldnos vélekedés mégis szamos esetben megddlni latszik az
intézményvalasztas tekintetében, ugyanis sok esetben kénytelenek a sziilok ezzel ellentétes
dontést hozni: a bentlakasos intézményt valasztani (Verdes—Scharle—Varadi 2012).

Az ellenérzések leginkabb azt feltételezik, hogy a sziil6i szeretet megléte mellett a
bentlakdsos intézmény nem tekinthetd relevans alternativanak. Ez az éallaspont féként a nagy
létszamu bentlakasos intézményeket leird jellemzoknek tulajdonithatd, igymint: zsufoltsag,
kapcsolatok mindségének leromlasa, jogok csorbulasa (Kozma 2008).

A felndttkor alternativait felvazolva létfontossagi szintérként jelent meg a csalad,
mely egyes esetekben poétolhatatlan biztonsagalapot nyujt az érintettek szamara. Ez a
kulcsszerep azonban néhany esetben inkabb teherként, mint kivaltsagként mutatkozott meg.
Azt semmiképpen nem szeretnénk, hogyha a testvére terhelve lenne vele, tehdt neki
mindenképpen onallo életet kell élni, sajat csaladot alapitani, azt, hogy 6 feldldozza magat a
hugaért, olyan semmiképpen nem fordulhat el6. Persze ugy van nevelve, hogy ne mondjon le
rola azért, de megoldast mindenképpen talalnunk kell majd” (9 éves enyhén sériilt gyermek
¢desanyja).

A legnagyobb igény a nappali ellatasok, valamint a lakootthonok irant mutatkozott,
mely a leginkabb megelégedésre szolgald és hozzaférhetd ellatasi forma az interjualanyok
korében. Ezenfeliil az igényeket, sziikségleteket s azt a tendenciat is figyelembe véve, hogy a
kitagolas a tdmogatott lakhatds iranyaba tereli az alanyokat, szinte az egyetlen realis, élhetd
lehetéségként meriilhet fel ez a kozosségi lakhatasi forma. Ezen lakhatasi tipus
hozzaférhet6sége, valamint a sziilok tajékozottsaga a lehetéségeket tekintve azonban tovabbra
is alacsony szintet mutat.™®

Az Eszak-Alfold régio kiemelkeden nagy szamban biztosit féréhelyet a nappali
ellatast, valamint a tartdos bentlakédst nyujtd intézményeket illetéen. Ezzel egyiitt pedig a
kihasznaltsag tekintetében is magas aranyokat mutat, a két elhelyezési forma vonatkozasaban
az orszagos atlag feletti értéket (KSH 2008). Az emlitett adatok is alatamasztjak, hogy a
nappali és tartos bentlakast biztosito 1étesitmények talsulya figyelheté meg az Eszak-Alfold
régio terliletén. A hozzaférhetdség és férdhelyek szintjén tehat a csaladdokra a tovabbiakban is
irrealis terhek nehezednek, ugyanis nem elég sajat adottsdgaikat, koriilményeiket szdmba
venni, a hozzaférhetéség szintén rendkiviilli moédon determinalja lehetdségeiket. A nappali
ellatast nyujtod intézmények, habar latvanyos féréhelyi szintet produkalnak, az igény tovabbra
sem redukalodik jelentsen a kisebb létszamu nappali ellatast és tartds bentlakast biztositd
létesitmények irant.

A dontést befolyasolo tényezok
A dontést befolydsold tényezOk felvazoldsa sordan a kiilonbozd faktorokat hierarchikus

sorrendben ismertetjiik. Ezen tényezOk azok, amelyek leginkabb meghatarozzék a csaladok
vélasztasi lehetdségeit az elhelyezés tekintetében.

'® Habar jelenleg is zajlik a kivéltas, a folyamat még korantsem teljesedett ki orszagszerte (pl.: TAMOP 5.4.5-
kivaltas), s a sziilok tajékozottsaga is rendkiviil alacsony mértékii a tiamogatott lakhatas tekintetében.
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1. Onellatas, az 6nallosag szintjei

A sziilék elmondasa alapjan a felnéttkort nagyban befolyasolo tényezo az 6nellatas kérdése, a
tamogatasi sziikséglet. Amennyiben a gyermek részben vagy teljes mértékben képes lesz az
onellatasra, abban az esetben szélesebb kort alternativak tarulnak a csalad elé. A sulyosan-
halmozottan sériilt gyermekek esetében ugyanakkor szerény intézményi kindlat all
rendelkezésre. A fogyatékossag mértéke pedig alapvetben megszabja a valasztasi
lehet6ségeket az intézményi ellatas tekintetében (Katona 2013).
., Mivel 6 sulyosan-halmozottan seriilt, ezért onellatasra nem lesz képes, mindig segitségre fog
szorulni. Sajnos azt tapasztalom, hogy nagyon sok intézmény esetében alapfeltétel, hogy a
gvermek onellato legyen. Ezért a sulyosan-halmozottan sériiltek esetében nem igazan van
elhelyezési lehetdség a varosban, és szerintem a kornyéken sem nagyon” (egy sziildszovetség
vezetdje).

Ezental egy alapvetd jelenség szintén elrendeli a gyermek sorsat, mégpedig az, hogy
csaladja és kornyezete mire tartja képesnek. A sziilok altal elképzelt és a valojaban meglévo
adottsagok ugyanis nem mindig esnek egybe. Ezzel egyiitt pedig kell6képpen érzékelhetd az
ellatorendszer szelektivitasa a fogyatékossag stilyossaganak fiiggvényében.

2. Az anyagi faktor

A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyeket neveld csaladok 36 szazaléka sajat
bevallasa szerint nélkiilozik, illetve marol holnapra él” (Verdes—Scharle—Varadi 2012: 13).
Ez, az értelmi fogyatékos emberek csoportjanak egy kiragadott szegmensét leird adat jol
szemlélteti az anyagi biztonsag szélsdségességét. A jelenség teriiletileg behataroltan is
erdteljesen érzékelhetd. A Hajdu-Bihar megyére fokuszald reprezentativ kérddives felmérés
soran a legfébb hidnyossagként szintén az anyagi forrast emlitették, melyet egy sokkal
sz¢élesebb kort, teljes csaladra kiterjedé tamogatasi forma utjan véltek kikiiszobolhetonek
(Fonay—Pasztor—Zolnai 2007).

Nem meglepd tehat, hogy a dontést befolydsold tényezok legkardinalisabb pontja
voltaképpen az anyagi tényezd volt, hiszen a megfeleld szinvonalll intézményekbe valo
bekertilés a legtobb esetben sulyos anyagi feltételhez kotott. A pénziigyi korlat pedig oly
modon determinédlja a sziilok valasztasi lehetdségeit, hogy barmennyire is megfelelnek a
tovabbi feltételeknek, anyagi helyzetiik kizarova teszi érvényesiilésiiket.'’

., Persze, hallottam olyat, ahol 3-4 millio forint egy szoba, de hdt azt nem engedheti meg
maganak akarki. Vannak alapitvanyi lehetéségek, de a szegény embernek ez nem opcio” (19
éves sulyosan-halmozottan sériilt fi édesanyja).

3. Kimeneti lehetdségek — foglalkoztatasi opciok

A hasznos 1d6toltés, mint az intézmeényi 1ét legelemibb elvarasa, gyakran visszakdszont a
szlilok megnyilvanuldsaiban. Ezzel azonban gyakorta parosult a foglalkoztatasi opciok
hidnya, a piacképes munkalehetdségek korlatozottsaga. A munkalehetdségek dontden csekély
szamuak, és nem olyan munkaerdképzés folyik, mely redlis és anyagi biztonsdgot nyujto
ellenszolgaltatast jelentene.

, Nincs elég valasztasi lehetoség, nincs lehetoség arra, hogy olyan foglalkoztatasban
legyenek a gyerekek, ami komoly piacképes munkat adna, ami valos jovedelemmel jarna,

" Tlyen feltétel lehet példaul a belépési hozzajarulas. ,, Tartos bentlakdsos intézmény esetén — a rehabilitdcids
intézmény, a hajléktalanok otthona és a rehabilitacios célu lakootthon kivételével — a fenntarto meghatarozhatja
azokat a férdohelyeket, amelyek betoltése esetén belépési hozzajarulast kell fizetni. Egyhazi és nem allami
fenntarto esetén ezek ardnya az intézmény féréhelyszamdanak 50%-at nem haladhatia meg” (1993. évi Il
torvény a szocialis igazgatasrol és szocialis ellatasokrol 117/C).
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amibdl képes lenne eltartania magat. Az a baj, hogy a szovésnek, fonasnak nincsen piaca” (16
éves kozépsulyosan sériilt lany édesanyja).

A koréabbi igényekkel ugyanakkor egy ujabb tényezd is felszinre keriilt az allamot
illetéen. A szililok szerint az értelmi sériilt embereken és csaladjaikon tul az allam elsé szamu
érdeke is az, hogy ezek az emberek a tdrsadalom hasznos tagjaiva valhassanak. A hasznossag
fogalma azonban néhany esetben kétértelmii vonatkozasban jelent meg.

. En ebben hinnék inkabb [megjegyzés: kreativ, egyedi készségeken alapuld lehetéségek],
mint a »whasznos tagjai legyenek a tarsadalomnak«. Most 6szintén, ez dlhaszon. Ez ilyen adok
IS, meg nem is” (10 éves enyhén sériilt lany édesanyja).

Gyakran hoztak Osszefiiggésbe a fenntartdoi formaval a foglalkoztatasi lehetoségek
kinalatat, s ezzel egylitt az intézmények szinvonalbeli kiillonbségeit is. Az egyhazi szféra
térhoditasa vitathatatlan volt az interjialanyok korében. ,, Elfogadtattik a kormdnnyal az
egyenlo finanszirozas elvének olyan értelmezését, mely szerint az egyhazi iskoldk tanuloit a
szektorsemlegesen jaré normativikon til kiegészité normativa is megillet.”*® A magasabb
normativa s az azzal jar6 szinvonalbeli, mindségbeli kiilonbség természetszertien gyarapitja az
egyhazi intézmények iranti érdeklddést.

A dontést meghatarozo tényezoket vizsgalva tehat a fogyatékossag mértéke, azazhogy
milyen szinten lesz képes Onellatasra a sériilt személy, elkeriilhetetleniil meghatarozza, ¢és
ezaltal redukdlja az intézményi alternativakat. Ha azonban ezen a szinten nem tdrténne meg a
szelektalas, a tovabbi komponensek végképp determindljdk a lehetdségeket. A dontési
folyamatban ezen a ponton tul az anyagi tényezd eredményezhet leginkabb
megkiilonboztetést, amely egy egész életre elrendeli az érintettek sorsat. Mindezekkel egytitt
pedig az egyéni elvaradsok, melyek foként a megfeleld foglalkoztatdsi lehetoségek iranti
igényben mutatkoznak meg, szintén fontos befolyéasolo erével birnak.

Jovokép — perspektivak

A felnéttkorral elérkezd alternativakat és befolydsold tényezdket attekintve végezetiil a
sziilékben kialakult jovokép, illetve az ebben foglalt perspektivak és stratégiak ismertetésére
kertil sor. A jovOkép ezen esetben egy valtozékony, labilis dimenzi6, mely életkoronként,
valamint a fogyatékossag sulyossaganak tiikrében eltéré lehet. ,, A csaladok az anyagi
nehézségek, az informacio- és szakemberhiany, az elmaganyosodas és besziikiilés ellenére,
sokszor a tagabb csalad és a kornyezet negativ viszonyulasa kozepette, évekig, évtizedekig
nevelik soha fel nem névé gyermekiiket. Reménykedni semmiben nem tudnak, nem hisznek
mdar semmilyen igéretnek” (Bass 2004: 88).

A jovordl kialakitott kép esetében — habar nem irhat6 le minden esetben aggalyokkal
teli, kétségbeejté dimenzidként — szintén tobbségben voltak azon sziilok, akiknek
mindennapjaiban folytonosan megjelennek a tavoli jovordl alkotott elképzelést meghatarozo
megvalaszolatlan kérdések, kétségek. Az értelmi sériilt emberek felndttkora egy rendkiviil
specialis eset, hiszen a kozépkorusag esetilkben nagymértékben lerdvidiil, hamarabb 1épnek
az iddskorba, s ezaltal rovid 1don beliil és fokozottabb mértékben vannak jelen életiikben az
iddskorral jar6 nehézségek (Krausz 2001). A kilatasok, illetve a perspektivak az iddskor
bekovetkeztének vonatkozasaban s annak specifikussagabol adddodan is megnehezitik az
eléretervezést.

18 (http 4)
10



Parbeszéd : szocidlismunka-folydirat
Vol. 2. (2015.) No. 4.
Zambo Gabriella: Jov6kép — értelmi sériilt emberek perspektivai a csalad szemszogébdl

Mérfoldkovek

A jovO targyaldsa soran az aggalyok leginkdbb az eléretervezés kérdésességébol adodtak. A
tavoli jovOvel kapcsolatos kétségek kiilonosképp az ép gyermekek életében meglévo
mérfoldkovek hianya, illetve specialis megléteként irhatoak le.® Ily médon a csaladok
¢letében specialis tampontok jelenthetik a fogddzot. Ebben az értelemben pedig a
leghangsulyosabb felndttkori életesemény az intézménybe keriilés vagy a csaladban maradas
lehet. S habar az ENSZ-egyezmény alapvetése, hogy az azonos lehet6ségek, élethelyzetek
megteremtddjenek és fenntarthatéva valjanak az épek és a sériiltek kozott, a mindennapokban
mégis inkabb a kiilonb6z6ségek a meghatarozoak. A kilatastalansag pedig, mely foként az
¢lethosszig tartd gondozasbol adodod aggalyokon és a teherbiras kérdésességén alapszik, mint
a csaladok ¢letét megnehezitd probléma, a 2004-es megyei kutatasban is visszakdszont, mint
a jovOt nagyban meghatarozo aspektus (Fonay—Pasztor—Zolnai 2007).

,,A jovore nem szeretiink gondolni, nem olyan, mint egy ép gyermeknél. Nincsenek meg azok a
biztos mérfoldkovek. Ha latok egy biztos pontot, akkor majd hatha... Nem konnyii” (16 éves
sulyosan-halmozottan sériilt fii édesanyja).

A sziilok halala

A sziil6k halalanak feldolgozasa az értelmi sériilt emberek életében egy sokkal sajatosabban,
hosszabban ¢és komplikaltabban végbemend folyamat, hiszen a fogyatékos személyeket — a
legtobb esetben — kivételesen szoros kapcsolat fiizi sziileihez (Krausz 2001). Ez a fazis
mindazonaltal a szlil6k aspektusabodl talan még mélyebb és szEélsOségesebb reakcidkat valthat
Ki. ,, 4 jové (amely jellemzden: a »mi lesz, ha a sziil6k mar nem lesznek« kérdését jelenti) igy e
tekintetben valojaban tobbségiik életében meglehetosen bizonytalan: egy résziikkel ezt
tudatjak, mas résziikkel nem” (Nagy 2011: 56). A leghangsulyosabb kételyek jelen esetben is
a szllok haldlanak kovetkeztében bontakoztak ki, hiszen ez az a pont az értelmi sériilt
gyermeket neveld csaladok életében, amikor, ha nem is ténylegesen, de mégis magara marad
a fogyatékos személy.

. Ha mi nem lennénk, mi lenne vele? Ondllé életre nem képes, egyediil nem tud elmenni
sehova, nem tud vasarolni, pénzzel banni” (22 éves enyhén sériilt lany édesanyja).

Ez azonban kordntsem egy alaptalan félelem a sziildkben, szamtalan olyan esetet latni,
amikor a megfeleld anyagi hattér hidnyaban a sziilok halala utan egy kevésbé szinvonalas,
rosszabb koriilményekkel bird intézménybe kényszeriil az értelmi sériilt személy. gy
megeldzésképp a jobb anyagi helyzetben lévOk a megtakaritasok mellett dontenek. Azok
pedig, akik nem rendelkeznek a sziikséges anyagi hattérrel, kizarolag a csaladtagok
tamogatasara szamithatnak. Néhany esetben ez a tdmogatasi forma magatol értetddden
miikddik, azonban eléfordultak olyan esetek is, amikor a rokonsag csekély szamabol adéddan
a jovOkeép még inkabb negativ szinezetiivé €s reménytelenné valt.

Kovetkezésképpen a sziil6k halala Iényegében a jovo leglabilisabb pontjaként irhatod
le. A kétségbeesés rendkiviili jelenlétét azonban két esetben olyan végletes elképzelések
kovettek, melyek, bar meglehetdsen erdteljesen, de a leginkabb érzékeltetik a probléma
mélységét.

,,Nem szabadna ilyet mondani, de inkabb 6 menjen el hamarabb, mint én, mert akkor
nyugodtan halnék meg. Ot mar nem bantand senki” (t5bb évtizede munkanélkiili nd).

9 Tobbnyire hidnyzik az érettségi bizonyitvany megszerzése, elenyészé a hazassagkotés és a gyermekvallalas
fazisa. Specialisnak mondhat6 a szakma megszerzése, a munkavallalas, illetve a felnéttkori intézménybe keriilés.
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. Ez lehet elég negativ dolog, de nekem volt mar olyan gondolatom, hogy 30—40 év mulva,
mire megoregszem, akkor lennék nyugodt, ha a gyerekem eldttem halna meg egy perccel.
Mert én nem latok jovéképet. Ez nagyon fikcio, de ebben benne van a lényeg” (0rvos
¢desanya).

A kiragadott példak két szempontbdl is specialisnak mondhatéak. Az életkorbeli
sajatossagokbdl addddan relevans lehet az azonos korcsoportokban 1évdket kategorizalni, és a
kategorizacidé mentén a jovordl alakitott képeket, tendencidkat rendszerezni. Azonban,
ahogyan a példaban szerepl6k kora mutatja (29 és 6 éves sériilt személyek), korcsoportok
szerint nem érdemes a vizsgalt populacidban tipusokat kialakitani, egybevethetdségeket
felvazolni. Tovabba a két interjualany eltérd tarsadalmi statusza, illetve anyagi koriilménye is
markansan jelzi a probléma intenzitdsat; az emlitett interjualanyok az egyik legalacsonyabb és
az egyik legmagasabb tarsadalmi stitusziiak a vizsgalt populédciot tekintve. A vélemények
sz¢élsoséges skaldja alatdmasztja, hogy az értelmi sériilt gyermeket neveld csalddok életében
az elkovetkezendd évtizedekben kivaltképp a sziilok haldla s az azzal jar6 valtozasok
jelentenek megoldatlan problémat, visszatérd dilemmat.

Stratégiak

A kozeli és tavoli jovore vonatkozo kérdések esetében kiillonbozo reakciokkal éltek a sziildk,
melyek a legszélsdségesebb érzelmi megnyilvanuldsokkal parosulva jelentkeztek. Ezen
érzelmek megmutatkozdsa sordn azonban a legtobb esetben bizonyos meglatasok,
koriilmények dominancidja volt megfigyelhetd, mely alapjan kiilonboz6 stratégidk szerint
kategorizalhatova valtak a sziillok elképzelései, valaszreakcioi. A kovetkezokben azon
stratégiakat ismertetjiikk, melyek kizarélag az interjualanyok altal elmondottak alapjan
korvonalazdc

A stre STRATEGMK 1S, atmeneti
tipus és pas: . elébbieken
talmutatod, t6 tatkoztak az
interjuk sor¢ . ban néhany
esetben nem |l AAR 2T i esetenként
ambivalens t emzEs utjan
lehetne meg ominéansabb
kinyilatkozta

Atmeneti

Passziv tipus
tipus

Envéds

Korral halado

Forrds: sajat keszités
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Asszertiv tipus

Az asszertiv vagy tudatos tipusba tartozo sziilok jellemzden konkrét elképzelésekkel
rendelkeztek a jovoét illetben. Hatarozottan, célorientaltan 1épnek fel, s bar tobbségiikben
hasonloan felsejlenek a kétségek, mint az atmeneti vagy passziv tipust sziilékben, mégis
nagyobb mértékii magabiztossag jellemzi dket a témat szemlélve.

Az asszertiv sziild kétféle altipusba sorolhat6. Az elsé esetben oly mértéki
tudatossagrol tesz tanubizonysagot a sziild, mely a gyermek sziiletésétdl fogva egészen
idéskoraig konkrét terveket, 1épéseket foglal magéaba. Igy ezt a tipust eldreldténak
nevezhetjiik. Az eldrelatd sziild azonban rendkiviil csekély ardnyban van jelen a sziilok
kozott.”°
. Ugy gondolom, nagyon sok sziilének rendkiviil sok ideig tart, hogy elfogadja a fennallo
helyzetet, mindent képesek megtenni, hogy valtoztassanak a helyzeten. [...] Mi korbejartuk
annak idején és azota is tartjuk magunkat a terveinkhez. Ahogyan a 18 évet betoltotte a
kislanyunk, felveszik. Virakozasi id6 nincs, a legutolsé szakvéleményt kell vinni. [...] Tudom,
mit akarok, és az egyéni harcaimat meg is vivom” (16 éves kozépsulyosan sériilt gyermek
¢desanyja).

A masodik esetet, mely korral haladoként irhat6 le, az el6bbitdl eltérden, minddssze a
soron kovetkezd akadalyokra fokuszald sziiloként azonosithatjuk. Ezen sziilGtipus tavlati
tervekkel nem rendelkezik, ugyanakkor az életkorral valtozo sziikségletekre teljes
tajékozottsaggal €s tudatossaggal reagal. Ebben az esetben is érzékelhetd a magabiztossagra
utald magatartds, habar az eldrelatd tipushoz képest erdteljes visszaesés észlelhetd e
tekintetben.

., 8. osztalyig biztosan itt maradhat, de azt nem tudom, onnan hogyan tovdabb, mert 6
foglalkoztatoba jar, nem tudom, hogy lehet-e szakiskolas. Még nem tekintettem ennyire a
Jjovobe, mivel még csak harmadikos” (9 éves kdzépsulyosan sériilt gyermek édesanyja).

Atmeneti tipus

Az atmeneti tipus egységes kategoriaként nem foglal magaban altipusokat, az asszertiv és
passziv tipus kozott képez atmenetet. A kategéridba tartozd sziilok barminemi
akadalyozottsagabol fakadoan helyezkedik el a masik két tipus kozott. Az alanyok tehat kiilsé
vagy belsd tényezok korlatozottsagabol adddoan (pl.: anyagi, jogi) tudatos tervezés ¢€s
elgondolas mellett sem képesek lépéseket tenni a cél érdekében. Vagyis a tudatossag az
elgondolasban, koncepcioban rejlik, a passzivitas pedig a korlatozottsagbol, a lehetdségek
hidnyabdl adododan all fenn.

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

% Az interjuk modszertani sajatossagaibol kovetkezGen nem lehet a kiilonboz6 valtozok mentén (pl.: nem,
iskolai végzettség) kategorizalni a kiilonb6z0 sziildtipusokat.
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lehetdség a varosban, és szerintem a kornyéken sem nagyon” (9 éves stulyosan-halmozottan
sériilt lany édesanyja).

Passziv tipus

A passziv tipust szlilok elsOsorban inaktivitassal jellemezhetdek, s a jovo irdnti magatartasuk
foként negativ eredetli. A cselekvés, valamint az eléregondolkodas, tervezés, csupan végso
esetben keriil napirendre a csaladok életében. Okkal feltételezhetjiik azonban, hogy a
passzivitdsnak kiilonb6z6 eredetei lehetnek. Ily modon két egymadstdl elkiiloniilé altipus
mutatkozik meg: az énvédd, valamint a tajékozatlan.

A jorészt félelemmel és kétségekkel atszott jovorol alkotott képzetekre gyakran a
freudi énvédd mechanizmusokhoz hasonlé6 modon reagalnak az érintettek. Habar a vizsgalat
soran kompetenciambol ¢és célkitlizéseimbdl addodoan nem végezhettem pszichologiai
feltérképezést, a freudi személyiségmodell és elharitd6 mechanizmusok tanulméanyozasa
alapjan némi hasonlosdg fedezhetd fel az alanyok altal alkalmazott technikdk és az elharitd
mechanizmusok kozott. Ezen folyamatok soran egy kellemetlen tudattartalom elkeriilésének
érdekében olyan mechanizmusokat alkalmaznak az egyének, mely esetiinkben az elfojtast
mint a tartalom kiszoritasat jelenti a tudatbol (Freudtol idézi Banfalvi 1996). Ebbdl kifolydlag
tehat igyekeznek keriilni a téméarol vald gondolkodést, az eldretervezést, ugyanis ily modon
képesek megdovni személyiségiiket a rajuk nehezedd tehert6l, problémaktol. Jellemzden
hozzéaférhetéek szdmukra a megfeleld informacidk, ¢és lehetdségiik is adddna az
eléretervezésre, de a kellemetlen gondolatok kiszoritasanak érdekében ezekrdl a fogddzokrol
inkabb nem vesznek tudomast.?!

,,Megmondom dszintén, hogy én azt az elvet vallom, hogy élj a manak. Nem gondolok bele a
jovébe, mert az fij. En nem kutakodok...” (10 éves enyhén értelmi sériilt lany édesanyja).

A tdjékozatlan szilbtipus tObbségében az informacidhianybol fakadéan nem
rendelkezik tavlati tervekkel, valamint gyakorta a tdjékoztatdsért felelés személyeket,
szerveket sem ismeri. Rendszerint siirgeté 1épéseket kell tennie az idealis megoldas
érdekében. A tdjékozatlan sziild azonban nem feltétlen hozzaallasbeli jellemzdibdl adoddan
keriil az adott helyzetbe, hanem bizonyos feltételi adottsagok hianya nyoman is ezen kategoria
tagjava valhat (pl.: internetelérhetéség hianya). A tipus eléfordulasa a legelenyészébb szinten
volt jelen az interjlialanyok korében, tobbnyire egy-két intézményi alternativat legalabb meg
tudtak emliteni a sziilok.

Az ilyen gyerekeknek nem sok lehetdségiik van tovabbtanuldsra, amit ez az intézmény
felajanl nekik, az van. Nekiink egyeldre nincsen terviink” (9 éves kozépstlyosan értelmi sériilt
lany édesanyja).

Az alkalmazott stratégidkat szemléltetve eldtlinik, hogy a sériilt gyermekeket neveld
csaladok szadmos reakcidval élhetnek a jovOre vonatkozo kérdésekben. A kiilonbozo
sziilétipusok kozott azonban nem rajzolhato ki hierarchia, ezen dimenzidra adott valaszaik
nem hatidrozzak meg teljes mértékben a neveléshez, gondozashoz valé viszonyulasukat. A
kategoridkat tekintve azonban szembetlinden megmutatkozik, hogy a jovordl kialakitott
képzeteket alapvetden determinadlja a sziilé beallitodasa és tajékozottsaga. Ezen jellemzOokbol
adodoan korvonalazodik a két alapvetd tipus: az asszertiv €s a passziv. Amennyiben a sziild
nem szivesen vesz tudomast az elétte allo akadalyokrdl, a jovo is csak elmosodott, képlékeny
dimenzioként irhato le, hiszen magéaban rejti a valtozas lehetdségeit. Ellenben, ha az érintett
tudatosan késziil az elé taruldo feladatokra, jOvOképe optimistabb irdnyba tolddhat el.

21 A jelenség tovabbi kutatasa esetén érdekes lehet egyfajta aldozati szerep fel6li megkdzelités ezen sziilék
korében.
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Mindazonaltal ezen tipusban is észlelhet6ek olyan esetek, melyekben — éppen ellenkezdleg —
a jovO negativ szinezete erdsodik fel, a valasztasi lehetdségek korlatozottsdganak tudataban.

Ezen sziil6tipusok a szocialis munka teriiletén tevékenykedok szamara némi fogddzot
nyujthatnak a segitségnyujtas, a sziilokhoz valdé viszonyulds tekintetében. A minél
differencialtabb és adekvatabb eszkozok utjan torténd tamogatashoz, reflektalashoz
kulcsfontossagu tényezo lehet a mélyen meghuz6dé mechanizmusok megismerése, az athato
felderités.

Az ¢rintett csaladok tehat nem gyakorolhatnak hatast minden, a jovot alakito,
befolyasold tényezdre, azonban valaszthatnak, milyen modon veszik ki résziiket a tervezésbol.
Ezen az tton azonban magukon s szeretteiken kiviil senkire nem szamithatnak, hiszen az
egyéni sorsok, egyedi igények, valamint a tamogatd rendszer hianyossagai nem nyujtanak
kitapinthaté tdmpontokat.

Osszegzés

A vizsgalat soran lehetéségiink adodott arra, hogy megismerjiik 20 értelmi sériilt gyermeket
neveld csalad jovordl kialakult elképzeléseit, valamint az eléjiik gordiild akadalyokra,
korlatozottsagra adott valaszreakcidit. Elmondhato, hogy a felnéttkori elhelyezési alternativak
valtozékonysaga ¢és determindltsiga egyértelmiien elOreirdnyozza a sziilok valasztasi
lehetdségeit, mely az allam altal biztositott nappali vagy tartdés bentlakdst nyujtd
létesitményekre koncentrdlodik leginkabb. Ebben a kényszerhelyzetben pedig a sziilok
kiskozosségekben valo elhelyezés és csalad kozeli ellatasok iranti igénye egyre inkabb
novekvd tendenciat mutat. Mindazonaltal ezen szolgaltatdsok hozzaférhetdsége a legkevésbé
kozelit a valos sziikségletekhez. A korlatozottsagot, a valasztési lehetdségek hianyat kizarolag
a csalad egyre hangsulyosabb szerepe képes ellenstilyozni, mely kvazi egyensuly a csalddok
terhének irredlis ndvekedését jelenti.

A szuverén dontések ezen a szinten meglehetdsen csorbulnak, szamos esetben a
csaladi elhelyezés az egyetlen mod a gyermek megfeleld életvitelének biztositasara. A Verdes
¢és munkatarsai (2012) altal abrazolt két végpont tehat erdteljesen jelen van a sériilt gyermeket
neveld csaladok ¢€letében. Az dllami és dnkormanyzati fenntartast intézményeket tobbségében
szinvonalbeli kritikakkal illet6 sziillok alapvetd észrevételként fogalmaztak meg az anyagi
feltételekhez kotott fejlesztések, korszertisitések hidnyossagait. Jollehet, ezen kritikdk is
nagyban hozzdjarultak ahhoz, hogy szadmottevéen elvetették, hogy gyermekiiket
felndttkoraban dnkormanyzati fenntartast bentlakasos intézményben helyezzék el. Az egyhazi
és civil szféra felértékel6dd szerepe azonban — a szinvonal kiilonbsége okan — a sziildk
elégedettségére tart szamot. Az intézményi alternativak tekintetében tehat tovabbra is
erGteljesen jelen van a totalis intézmények dominancidja, mindannak ellenére, hogy a
deinstitucionalizaciés folyamatok ¢évrdl évre napirendre keriilnek: az intézménytelenités
folyamata ugyanis lassan, ¢s egyeldre kevés embert érintden halad, a sziil6k (még) nem latjak
realis alternativanak.

Meghatarozo kérdésként meriilt fel ugyanakkor a finanszirozas és elérhetdség kérdése,
mint a hozzaférést nagyban befolydsolo tényezd. A felndttkori intézményi struktira
ambivalens jegyei — a totalis intézmények létjogosultsagaban rejld stabilitas, valamint az
¢lhetébb intézményi formak csekély szamaban rejlé rugalmatlansag — mind nagyban
eléiranyozzak a sziil6kben kialakult fenntartasokat, kétségeket.

A sziilok jovOképét Osszességében szamos kiilsd és belsd tényezd szervezi, mely
tényezok tulnyomoan negativ iranyba terelik az elképzeléseket a felndttkorral kapcsolatban. A
jov6 megannyi megfogalmazasban azonban ugyanabban az értelemben vetédott fel az interjuk
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soran: kétségbeejtd, kérdéses, homalyos, aggalyokkal és félelemmel teli. Az elkdvetkezendd
évek, évtizedek eldrevetitése soran a csaladok ¢letében uralkodo jellegiien kititkdzik a foként
lehetdség- ¢és informacidhianybdl adodo tanacstalansdg és elutasitas. A mérfoldkovek és
tampontok hianya, specidlis jellege pedig leginkabb a sziilok halalaval bekovetkezo
véltozasok, elére nem lathaté fordulatok kapcsdn eredményezett végletes nézeteket. Az
optimalis jovokép elérésének érdekében kiilonboz6 stratégiak alapjan kategorizaltuk a sziilok
1épéseit, melynek szélsdséges tipusai jellegzetesen tanusitjak a probléma mélységét. A jovo
bizonytalansagéanak terhe talan mégis azon sziilok korében keresendd, akik a jovOvel inkabb
nem gondolva, a jelenre fokuszalva igyekeznek megdévni magukat s kornyezetiiket a rajuk
nehezedo pszichés problémaktol.

A vizsgélat soran olyan, az értelmi sériilt embereket érintd problémak keriiltek
felszinre, melyek kellden érzékeltetik, hogy az értelmi sériilt gyermeket neveld csaladok
esetében vajmi kevés szerepe van a reménynek és a bizodalomnak a jovot illetéen. Ezzel
pedig a tobb ezer értelmi sériilt gyermeket neveld csalad kénytelen az egyetlen, még meglévo
s megingathatatlan tdmpontba kapaszkodni, sajat kapacitasaikat kihasznalni, és ezaltal egy
¢lhetd életet biztositani gyermekiik szamara.

Mindezek vizsgalata nyoman bizunk benne, hogy eredményeink a szocialis szféraban
dolgoz6 szakemberek szamara némileg bévithetik az eddigi empirikus ismereteket, s 0j
eszkozoket eredményezhetnek az értelmi fogyatékos gyermeket neveld csaladok megfeleld
modon torténd tdmogatasa érdekében.
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