Vekerdy Zsuzsanna

A sérilt gyermekek helyzete Magyarorszagon:
kizdelem a tarsadalmi elfogadasért

Egyenlétlen esélyek

Az elmult évtizedben hazankban egyre inkabb megfogalmazédnak a sériilt
emberek igényei, a sajtéban nyiltabban megjelennek problémaik, felszinen
vannak gondjaik. Tagadhatatlanul nagyobb az odafigyelés, bar ez még nem
igazi odafordulas. Tudatosult ugyan a tarsadalomban, hogy vannak sérilt
allampolgarai is, az értilk foly6é cselekvés azonban igencsak akadozik. A
fejlédést ,,észrevehetbnek” tartjdk a szakemberek, s lasstinak azok, akiket
érint. A tarsadalmi szolidaritas er6sodését nagyban gatolja az altalanos el-
szegényedés, a gazdasagi gondok, amelyek az élet minden teriletén vissza-
fogjék a fejl6dést.

Ugyanakkor az Eurépahoz felzarkézni igyekv6 nemzet megmérettetésé-
ben a sértltek jogai, a velik valé banasmod sokat nyom a latban. A demok-
racia e hianyzé pillérének er6sodése tért kovetel az élet minden teriletén,
de a szocialisan hatranyos helyzet(, a sérilt és az id6s emberekrél térténé
gondoskodasban kiléndsen. A civil szektor erdsddése a tarsadalmi kontroll
megjelenését vonja maga utén, ami a sériiltek ellatdsaban dont6 jelentéségi
més tarsadalmakban is. ElsGsorban a szll6kbdl, illetve a sérult személyekbdl
és barataikbol verbuvalddott civil szervezetek képviselik hatékonyan a fo-
gyatéekossaggal élék érdekeit.

Ha a kérdést az ellaték vagy mas széval a szolgaltatok (egészségigy,
szociélis ellatds, oktatds), a finanszirozék (allam, dnkorményzatok, egész-
ségbiztositas stb.), valamint a kliens - azaz a fogyatékossaggal él6 személy
és kozvetlen kornyezete, csaladja - harmas egységében tekintjik at, az elsé,
ami szembet(inik, az, hogy mig az elsd kettének kialakult érdekvédelme és
intézményrendszere van, addig a kliens érdekeit minddssze a szarnyait bon-
togato civil tarsadalom igyekszik képviselni. A kliensek kiszolgaltatottsagat
az ellaté rendszerben csak fokozza a fizikai, illetve szellemi fogyatékossag,
amely 6ket a kliens szerepre karhoztatta. Csaladtagjainak kiszolgaltatottsagat
pedig az, hogy van egy fogyatékos hozzatartozdjuk, aki jelent6s mértékben
masokra szorul. Ez az 6rddgi kor a fogyatékos személyt és csaladjat az esetek
jelent6s részében a halmozottan hatranyos helyzetliek egyre népesebb tabo-
raba sodorja. Minden olyan kezdeményezés, amely megakadélyozza a hat-
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ranyos korilmények halmozodasat, javitja a fogyatékos személy és kdrnye-
zete esélyeit, és a ,,normalis” élet felé egyengeti sorsat.

Kiléndsen fontos, hogy a sériilt emberek jogait torvények biztositsak, ez
ugyanis a belépd a tarsadalmi esélyegyenl6ség felé vezet§ uton (Standard
Rules 1993). ,,A fogyatékos emberek jogairdl és esélyeik egyenl6ségérdl”
sz6l6 torvény jelenleg el6készités alatt all, és a tervek szerint még ez évben
a parlament elé keriil. A gyerekvédelmi torvény (1997. évi XXXI. térvény
a gyerekek védelmérdl és a gyamigyi igazgatasrol) a sériilt gyerekek jogai-
nak érvényesitése érdekében szamos jelentds kitételt tartalmaz. Ezek érvé-
nyesitése érdekében orszagosan megkezdddott a gyerekvédelmi szakemberek
képzése és egy orszagos végrehajté haldzat kialakitasa.

A sériilt gyermekek ellatasdban szakmailag az adott orszag egészségugyi
és oktatasi stratégidjanak jut dontd szerep, mig a szociélis juttatasok els6-
sorban a csalddot teszik képessé a gyerekkel val6 torédésre. A mindharom
tertiletet érintd torvények és dontések egyenrangu fontossaguak az intézmeé-
nyes vs. otthoni ellatds kérdésében. A tarsadalom szemlélete ugyanis globa-
lisan abban tikroz6dik a leginkabb, hogy befogadja-e a sériilteket, azok tébb-
sége élhet-e sajat csaladjdban, vagy a sériltek zomét intézményekbe kény-
szeritik és szegregaljak.

A Kirekesztés vagy befogadas els6ként a nevelési-oktatasi modellben tes-
testil meg: a szegregalt vagy integralt nevelés a dominéns az adott orszagban.
A feln6tté valas utdn a szakmatanulas és a munkavégzés feltételei képezik
az esélyegyenl6ség vagy -egyenl6tlenség alapjat a sériiltek tarsadalmi integ-
gyatékos, a halmozottan sériilt és a kulonféle fizikai sériilések sulyos formai
miatt fogyatékos (vak, nagyfokl mozgéssérilt) személyek, valamint az el-
mebetegek tartds elldtdsa dominénsan nagy intézetekben vagy otthonukban,
illetve lak6helyukdn, kisebb ellaté egységekben torténik-e. Milyen tanacsokat
kapnak a hozzatartozok (példaul egy sérilt gyerek szilei a diagnézis meg-
allapitasat kovet6en az orvostdl) a sériilt személy ellatdsara a szakem-
berekt61? Milyenek a szocidlis ellatasok rendezé elvei? A mindkét kérdésre
adhaté valaszok dontéen fiiggnek a tarsadalmi megitélést6l, a szemlélettdl
és az ennek alapjan kialakitott anyagi és intézményi feltételrendszertdl.

Magyarorszagon az 1993-ban elfogadott LXXIX. térvény a kdzoktatasrol
és annak 1994. (CIV), 1995. (LXXXV, CXXI) és 1996. (LXII) évi mbdo-
sitasai megnyitottdk annak a lehet6ségét, hogy a szegregédltat az integralt
oktatasi modell valtsa fel. A szociélis térvény (1993. évi Ill. torvény) az
azota sziletett médositdsokkal egydtt (1994. évi VI. térvény, 2/1994. NM
rendelet, 161/1996. Korm. rendelet) szintén kdrvonalaz szamos olyan ellatési
format, amelyek nagyobb mozgésteret engednek a kilonféle kezdeményezé-
seknek. Ugyanakkor m(ikédik egy Kiépitett rendszer az orszagban, mind a
szocidlis ellatasok, mind a specialis oktatas terén, amely intézményes, szeg-
regél, és amelynek hagyomanyai vannak. lgaz, hogy sokba keril, igaz, hogy
nem ez a legjobb a sémiteknek, mégis nagyon nehéz a bastyakat atépiteni.
A rendszer rugalmatlan: mindenki tudja, hogy lehetne mashogyan is ellatast
biztositani a sérllteknek; hogy a klienseknek és hozzatartozéiknak nagyobb
beleszolasa kellene legyen abba, hogy az ellatasi formak kozul melyiket va-
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lasszak; hogy egyénre szabott, rugalmas, egyedi, kiscsoportos sth. formakat
kellene anyagilag tdmogatni; hogy a j0 kezdeményezéseket fel kellene ka-
rolni, és vég nélkul sorolhatndm, hogy mi minden egyebet kellene tenni,
amirdl tébbé-kevéshé meg vagyunk gy6z&dve, mégsem tessziik. Vajon miért?

A kérdésre tobbféle igaz valasz is van. Ezek kozil a cikk tovabbi része
a fogyatékosok helyzetével kapcsolatos felméréssel, a csaladkézpontl ellatas
kiépitésére készitett egyik modellel és a tarsadalmi integraciét nehezit6 egyes
kérdésekkel, mint példaul a sérilt gyerekek kdzosségi integraciojat nehezité
korilményekkel, a szakemberek és szll6k képzésbeli, tudasbeli hianyossa-
gaival, a kdzosségi attitd gatlé hatasaival foglalkozik.

Felmérések

A debreceni székhely(i Segitsd, Ovd Fogyatékos Tarsadat (SOFT) Alapitvany
koordinalasaban, annak hollandiai testvéralapitvanya (SOFT Tulip Alapit-
vany) és amerikai kollaboralé partnerek (Egészséglgyi Minisztérium és a
Georgetown Egyetem, Washington) tevéleges kdzrem(kodésével az elmult
években tébb olyan kutatas zajlott Magyarorszagon, amely a fogyatékos gye-
rekek vagy fiatalt nevel§ csaladok gondjainak feltarasara iranyult (Veker-
dy Zs. 1993, 1997). A kutatasi programok eredményeib@l levonhaté kovet-
keztetések a tennivalék meghatarozasara vagy modellek ajanlasara alkalma-
sak (Wells N. és mtsai 1993). Az emlitett projektekben Debrecenben a Gye-
rekrehabilitdcios Kozpont, a Gyerekklinika és a Kenézy Korhaz Gyerekosz-
talya, Pécsett a Gyerekklinika és a Maltai Szeretetszolgalat helyi csoportja
és Budapest X. kertletében a Korai Fejleszt6 Kozpont szakemberei és a
velik kapcsolatban all6 szul6k vettek részt. Az 1993 és 1996 kozoétti négy
évben egyes programok orszagos akciova terebélyesedtek, és a felsorolt ko-
zosseégek mellett masok is bekapcsolddtak a kivitelezésbe. A kutatas és az
ehhez kapcsolddd kozosségepitd tevékenység pénzigyi alapjat két nemzet-
kozi projekt (Magyar-Amerikai Ko6zds Technoldgiai Alap - MAKA és a
holland gazdasagi minisztérium altal tAmogatott MATRA-projekt) jelentette.
A Kkét projekt 1995. janius és 1996. oktdber kdzotti idészakban parhuzamosan
futott és tobb kisebb-nagyobb méas hazai projekttel is kapcsolédott. Az utéb-
biak kdzul az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar tamogatasaval foly6 or-
szagos csaladfelmérés volt a legszorosabb kapcsolatban a MAKA- és MAT-
RA-projektekkel.

Az orszagos csaladfelmérés

1994. aprilis és 1995. augusztus kozott Onkitdltés modszerrel végeztiink kér-
d6ives felmérést. A modszer legtobb elemét a ,,Communities Can” amerikai
kozosségi ellatd rendszerben gydlt tapasztalatok alapjan dolgoztuk ki (Striff-
ler N. és mtsai 1994). A kérdGiveket a fogyatékos gyereket nevel§ csaladok
tagjai (leggyakrabban a mama) toltotték ki, majd kulénbdz8 szervezetek se-
gitségével keriltek vissza a SOFT Alapitvanyhoz. A kutatasi periddus alatt



54 Vekerdy Zsuzsanna

3200 feldolgozasra alkalmas kérd@ivet kaptunk vissza. A felméréssel els6-
sorban a csaladok legégetébb problémait igyekeztiink kideriteni. Az volt
ugyanis a célunk, hogy a problémakra megoldasi javaslatokat dolgozzunk
ki. T6bb, hasonl6 indittatdst kérdést illesztettiink a kérd6iv kulonbdz6 szek-
toraiba, amelyekkel az ellaté rendszerben meglévé hianyossagokat prébaltuk
megismerni. Az aldbbiakban a kutatasbél a jelen mondand6hoz kapcsolédo
kovetkeztetéseket 6sszegzem, egyéb tekintetben utalok az eddig megjelent
kozlésekre (Béres Cs. 1995; és ugyanitt megjelend tanulmanya, Vekerdy Zs.
1994, 1997, Vekerdy és mtsai 1995, 1996).

Szolgaltatasok

A szolgaltatasok teriiletén a legnagyobb hianyossagokat a fejlesztésben és a
foglalkoztatasban tapasztalni. Tobb kérdésre adott valaszok is 6sszecsenge-
nek abban, hogy nagyon kevés szakember all a csaladok rendelkezésére, a
legtobben kdrhazakkal és orvosokkal allnak kapcsolatban, noha a fogyatékos
gyerekek ellatasadban a nem orvos személyzetnek és a nem korhazi ellatéknak
van sokkal nagyobb szerepe. Annak ellenére, hogy a valaszoloék kozel 40
szazalékanak iskolas koru gyereke van, tehat szoros kapcsolatban all a gyogy-
pedagdgiai haldzattal is, a nem egészségligyi személyzetet igen ritkdn emle-
gették a valaszokban, akar az informacidkat szolgaltaté személyekre kérdez-
tink ra, akér azokra, akik segitséget nyujtottak a téma elfogaddsaban. A
jellemz6 probléméak az aldbbiak:

+ A csalddok 45 szazalékénak els6dlegesen korhazakkal van kapcsolata.
Mindossze 5 szazalékban emlitették, hogy rehabilitacios kozpontokkal, 3 sza-
zalékban pedig, hogy korai fejleszt6 kozpontokkal is kapcsolatban vannak.

+ A szolgéltatdsok messze vannak és sokak szamara nem vagy csak rész-
ben hozzaférhet6ek. Mindossze 42 szazalékban jelezték a csaladok, hogy 10
km-es tavolsagon belil taldlnak ellatast gyerekiiknek. A szolgaltatasok igény-
bevételét els6sorban kozlekedési akadalyok nehezitik (minden harmadik va-
lasz), valamint az anyagi okok és a férGhelyhiany jatszik még szerepet.

 Arra a kérdésre, hogy milyen szolgaltatasok hianya okozza a legnagyobb
gondot, a legtdbben a specifikus foglalkoztatast hidnyoltdk (55%), a mésodik
helyen a kozlekedés nehézségei szerepeltek (14%), ezt a szocialis tamoga-
tasok (10%), a megfelel6 szakmai tanacsadas és nappali elhelyezés (9-9%)
hianya kovette a sorban.

* A meglévé szolgaltatasokkal jobbara elégedettek a csaladok, bar azok
teljes egészében csak minden mésodik esetben felelnek meg a gyerek igé-
nyeinek. A csaladok elégedetlenségének sokkal tébb esetben az az oka, hogy
hidnyzik valamilyen szolgaltatas, ami szdmukra szikséges volna, és kevésbé
az, hogy a meglévé szinvonala nem jé vagy csak részben felel meg nekik.
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Oktatas, kézodsségi integracio

A kérd6ivben foglalkoztunk a gyerekek kdzésségi befogadasaval, tobb kérdés
érintette az oktatasi és a kozdsségi beillesztés szocialis modozatait. A vala-
szokbdl egyértelmden kiderilt, hogy a kozosségi elhelyezésre f6ként a szeg-
regalt intézményekben van lehet6ség. A fébb kdvetkeztetések az alabbiak:

+ A gyerekek tbbbsége (76,3%) kozodsségben van, zomében iskolas
(43,7%) vagy Ovodas (11%). Az 6vodasok zome normal 6vodaba jar, mig
az iskolasok specidlis oktatasban részesiilnek. Viszonylag kevés volt a véla-
szolok kozott az, akinek a gyereke magantanulé (1,3%) (ld. 7. bra).

+ Az intézeti elhelyezések aranya a valaszolék gyerekei kdzott 10 szazalék
alatt volt. A gyerekek fele alland6 bentlaké (5%), a tobbiek hetes bentlakdk
(4,5%). A gyerekek 11 szazaléka nappali ellatasban részesul. A harom cso-
port egylttesen 519 gyereket reprezental, akik kézil minden méasodik része-
slil oktatasban is. A bentlakasos elhelyezés gyakorisaga az életkorral né: a
6 évesnél kisebbek 1,6 szazaléka, a kdzéps6 korosztaly 4,3 szdzaléka, mig
a 12 évnél idésebb gyerekek 8,7 szazaléka van bentlakasos intézetben.

+ Az intézetbe adas motivacioit igyekeztiink Kideriteni egy kérdéssorral,
amiben valaszokat és azok rangsorolasat kértik. Els§ helyen az ,ezt tana-
csoltdk” véalaszt emlitették, masodik helyre a ,,nem volt més lehet6ségiink”
feleletet tették. Az esetek tobbségében ez a kett6 volt a f6 indok. Jéval ke-
vesebben valasztottdk az ,.ezt talaltuk legjobbnak” véalaszt. Elenyész6 szam-
ban szerepelt az, hogy fizikailag vagy lelkileg nem tudtak megbirkézni a
problémaval, illetve az anyagi és egyéb ok.

+ Az intézeti elhelyezések oka sok esetben az volt, hogy specidlis oktatasi
lehet6séghez méashogyan nem lehet hozzajutni - legalabbis a kilencvenes
évek elejéig ez volt a jellemz& Magyarorszagon. A felmérésben szerepld
csaladok kozil 280 (8,75%) jelezte azt, hogy korabban, atmenetileg bentla-
kasos intézetben volt a gyereke. A 280 gyerek fele oktatasi célbdl tartézko-
dott ott. Ez rendszerint tartds, 3 évnél hosszabb periddust jelentett. A Vakok
és Gyengénlatdk Altalanos Iskolaja és a Nemzetkdzi Petd Intézet (kordbban
Pet6 Andras Konduktiv Pedagogiai Nevel6képz6 és Neveld Intézet) szerepelt
a leggyakrabban.

+ A felmérés eredményei igazoltak, hogy a kdzosségi befogadas jellemz§
intézménytipusa fogyatékos gyerekek szamara a specidlis iskola bejaro, he-
tes, illetve tartds bentlakasos rendszerben.
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1. 4bra
Kdzossegi elhelyezési lehet6ségek

Az oroklott szegregacid

A gyoégypedagogiai iskolahalézat Magyarorszagon német és osztrak kultura-
lis befolyas alatt szervez6dott, s a szazad elején Kozép-Eurdpaban példaér-
tékd volt. Az els6 specidlis iskola Vacott a siketeket oktaté intézet volt,
amely 1886-ban nyilt meg. Ezt szamos masik kovette. Jelenleg az orszag
minden megyéjében tobb ilyen iskola van, s ezek orszagos hal6zatot alkot-
nak. Az oktatasi torvény els6 modernizacids lépése az 1985-ben elfogadott
térvénymadositas volt, amely eltdrolte a specidlis iskolaneveket (,,kisegit6”,
illetve ,,foglalkoztat6”). A térvény mas lényeges modositast nem tartalmazott.
A fogyatékos gyerekek tovébbra is csak a fogyatékosok iskolajaba jartak, az
épek pedig a ,rendes” iskolakba, és tovabbra is voltak ,,képezhetetlenek”
vagy ,oktatas alol felmentettek”, akik kilonféle nehézségek és akadalyok
miatt semmilyen oktatasban nem részesiiltek, és akiknek még a szamat sem
tudjuk pontosan. Voltak tovabba ,heti hatérdsok”, akiket az iskola latogatasa
alél mentettek fel és magantanuléként heti hat érdban kaptak oktatast. Az
utébbi csoport zomét az olyan stlyosan mozgassérilt gyerekek alkottak, aki-
ket az iskoldk nem tudtak fogadni vagy/és a szil6k nem tudtak az iskolaba
bevinni. Az altalanos iskolak részér6l nagy volt az ellenallas minden sémit
gyerek befogadasaval szemben. Els6sorban harom okra hivatkoztak: (1) na-
gyok az osztalylétszamok, nem tudnak egyénileg foglalkozni egy-egy ,,prob-
Iémas” gyerekkel, (2) a torvény el8irdsa szerint 6vodaba, iskolaba csak azok
vehet6k fel, akik testileg és szellemileg épek, és végul (3) nincs specialis
képzettségik és személyzetik a kildnleges igényld gyerekek ellatasara. igy
érthet, hogy nagyon kevés gyereket oktattak integralt koriilmények kozott.
Joindulatbdl egyes iskoldk szérvanyosan befogadtak éket, de nem voltak meg
a targyi és személyi feltételek a gyerekek specialis sziikségleteinek kielégi-
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tésére. A szll6k ennek ellenére nagy megelégedettséggel nyugtaztadk, ha
ilyenre sor kerulhetett.

Szemi-integracio

A bodlcs6dékben és az 6vodakban hamarabb indult meg az integralt elhelye-
zés és nevelés, majd korai fejlesztés, mint az iskolai integracio. Ennek egyik
f6 oka, hogy nagyon kevés specialis 6voda m(ikddott a nyolcvanas évek
kozepéig Magyarorszagon - a hianyzé szolgéltatast kezdett6l nem szegregalt
ovodak kialakitasaval probaltak potolni, hanem a tipusos forma egy ,,szemi-
integraciés” modell lett. A sziiletésszam csokkenését kdvetSen legelGszor
bolcs6dék uriltek ki, és ez kedvezfleg hatott a fogyatékos gyerekek elhe-
lyezésére: néhany varosban az ép gyerekek csoportjai mellett Iétesiiltek spe-
cialis csoportok. 1985—1986-t6l kezd6dben (1996-ban 23 ilyen mikodott Ma-
gyarorszagon és kozel 400 gyereket latott el 2-6 éves kor kozétt), illetve
egyes helyeken az egész bolcs6dét atprofiliroztak és rehabilitacids vagy korai
fejlesztd kozpontot alakitottak ki benne (utébbibol kb. 4-5 van az orszagban).
Az 6vodakban sokkal kevésbé jelent meg ez a modell, mivel a bolcs6dei
csoportokban az 6vodas koru sérllt gyerekek is helyet kaptak. Debrecenben
létesiilt az orszag elsé Gvodai szemi-integracids csoportja 1984-ben a Farago
ati évodaban, ami akkor egyedilallé kezdeményezés volt, majd 1986-ban az
orszag masodik specialis bolcsédei csoportjat alakitottuk ki a Honvéd duti
bolcs6dében. Mindkét csoport azonos modell szerint mikddik: 6-8 csoportos
szokvanyos kdzosségben két csoportszoba szolgéalja a kisebb gyereklétszamu
sériilt csoport igényeit. A csoportokkal specialis személyzet is dolgozik. A
kozos terekben (udvar, jatszotertletek) talalkoznak az ép tarsakkal.

Az integralt oktatas els6fecskéi

Mind az évodai, mind az iskolai életben a kilencvenes évek elején jelentek
meg a teljes integrécié ,.elsé fecskéi”. Az 1993-as LXXIX. térvény az ok-
tatasrol, illetve az azé6ta szlletett modositasok teremtették meg ehhez a le-
het6séget. Az 1993. évi torvény nemcsak a képezhetetlenség fogalmat torolte
el, és rendelt el helyette a ,,nem iskolai rendszer(i képzési kotelezettség”-et,
de lehet6vé tette az integralt oktatdst minden olyan gyerek szamara, aki
»egyutt nevelhetd és oktathatd” a tarsaival. Az utobbi fogalom nincs pontosan
definialva, és jelenleg ebben a tekintetben (is) az orszag gazdasagi helyzete
jelenti a legkisebb keresztmetszetet. Vagyis a torveny ugyan lehet8séget ad
specialis tanarok és segitdik alkalmazasara a sériilt gyerekek integralt okta-
tasanak érdekében, erre azonban jelenleg csak igen korlatozott mértékben all
rendelkezésre anyagi forrds. Hasonl6 a helyzet a szakemberekkel is: kdzilik
sokkal kevesebb all rendelkezésre, mint ahany alkalmazaséra a térvény alap-
jan lehetdség lenne. A folyamat azonban megindult az integréacio irdnyéban,
és ahogyan a civil szervezeti mozgalmak, legf6képpen a sziil6szervezetek
er6sodnek, a végrehajtas egyre kevéshé elodazhato.
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Modellek

Valészinlileg sokkal tébb kovetésre alkalmas modell van Magyarorszagon,
mint gondolnank, de a legtdbb az ismeretlenség homalyaban marad. Ennek
szdmos oka van, tébbek kézott a magyar mentalitas, amelyben a panaszkodas
gyakorta felilmdulja a jél elvégzett munka utani természetes 6rémot, mivel
ez utébbi az irigykedés melegagya lehet. A masik ok a publicitas hianya:
kevés az a férum, ahol az ilyen sikerekre kivancsiak, és legkevésbé azok
olvassak el a leirdsokat, akik gazdagodhatnanak azok altal. De a magyar
sajtoban is szivesebben latott téma a botrany, mint a siker. Pedig szamos
civil szervezet és allami intézmény indit Gtjara j6 programokat, amelyek mo-
dellként szolgélhatnak méasok szadmara. 1d6t és energiakat takaritunk meg
azzal, ha a masok otleteit ,,tanuljuk meg”, fejlesztjiik tovabb és gyarapitjuk,
ahelyett, hogy Gjra és Gjra kitalaljuk azt, amit masok maér jél megépitettek.

A rehabilitacios, fejleszt6-oktato és szocidlis szolgaltatasok rendszerének
kiépitését - els6sorban a kisebb telepiiléseken - specialis modellek segithetik
eld. A modellekkel szemben tdmasztott alapvet6 kritériumok az aldbbiak: (1)
kell6 szakmai megalapozottsag, (2) a sériltek jogainak tiszteletben tartasa,
(3) az adott orszag aktudlis torvényeihez és anyagi helyzetéhez igazodoé stra-
tégia. Sérult gyerekek ellatdsdnak modellezésekor négy alapvet6en fontos
szempontot kell figyelembe venni, éspedig: (1) a fogyatékos gyereket nevel§
csaladok helyzetét, sziikségleteit és problémait fel kell tarni, (2) a kdzdsségek
adottsagait meg kell ismerni, hogy a meglévd eréforrasokat fel lehessen hasz-
nalni a kozosségi szolgaltatasok ki-, illetve tovabbépitésében, (3) a fogyaté-
kossagok korai felismerésére aktiv szr6programokat kell kidolgozni, illetve
alkalmazni és ezek kivitelezésébe a szill6ket be kell vonni, (4) a sziil6k és
szakemberek képzésér6l is gondoskodni kell a specialis szikségletek legha-
tékonyabb kielégitése érdekében.

Kutatdsaink és gyakorlati tapasztalataink alapjan a csaladkdzpontd, lako-
kozosségi ellatasra alapozott modellt igyekeztiink atiiltetni a gyakorlatba az
elmult években. Az orszagos csaladfelmérésben kapott valaszok analizise és
maés forrasokbdl szarmazo tapasztalatok alapjan kidolgoztunk egy olyan mo-
dulrendszer(i szolgaltatasi rendszerépitd programot, amely az ellatasi hia-
nyossagok felszdmolasdban a szilék altal elsésorban kifogasolt terileteken
szolgalhat hatékony eszkézil. A modell neve: MOTEL. Ez egy betilszo, je-
lentése: Mozg6 Otthoni Terapias-Ellaté Lanc (Vekerdy Zs. és mtsai 1997).

A MOTEL-modell

A MOTEL a helyi kozosségek igényeihez igazodd, kisebb ellatd egységek,
kozpontok kialakitdsa modulrendszer( szolgaltatas-segitéssel. Minden kdzos-
ségnek ©ondalléan kell meghataroznia, hogy mit szeretne létrehozni, és ennek
megvalésitasdhoz kaphat segitséget. A modell feltételez:

(1) egy kozponti szolgaltatét, amely felméri és 6sszegzi a helyi igényeket,
valamint a relevans informéaciot, hetente dsszeallitja az igények szerinti mun-
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karendet és utitervet, kijeloli az aktualis modult és annak leghatékonyabb
végrehajtasi modjat;

(2) aktiv kapcsolatot a fogadd helyi énkorméanyzatokkal, a civil és egyéb
ellato szervezetekkel. A modell megvaldsitasanak alapfeltétele e szervezetek
azon szandéka, hogy a sajat maguk altal meghatarozott és a helyi igényekhez
igazodd célokat rovid idén belll szerelnék elérni. Ritkabb esetben atmeneti
ellatasi segitséget is kérhetnek, ha olyan megval6sitandd feladattal talalkoz-
nak, amely varhatdéan egyedi, nem ismétlédo;

(3) egy tanacsadod testlletet, melynek szakemberei sziikség szerint vesz-
nek részt a projektben;

(4) tovabba elkotelezettséget az egyuttmikodd szervezetek részér6l az
alabbi elvek érvényesitése érdekében:

+ lakéhely-kdzeli, csaladkdzpontu ellatas biztositasa a lehet6 legtobb sérilt
gyerek és fiatal szamara,

+ a normalizacio elvének és gyakorlatanak megfelel§ ellatds biztositasa,

+ szUl6i Onszervezddések elémozditasa, ami eszkoz lehet a szllék prob-
lémamegoldé képességének s érdekvédelmi erejének fejlesztéséhez,

+ az integracié eszméjének és moddszereinek valldsa és megismertetése a
kozdsségekben tevékenyked6 oktatasi, egészségiigyi és szocialis ellaté szak-
emberekkel, valamint a helyi munkaadékkal munkahely-teremtési céllal,

+ a kozosség specialis szikségletekkel szembeni elfogadd képességének
er@sitése, a kozosségi attitld pozitiv alakitasa.

(5) Végiil a modell feltételezi a kbzvélemény megnyerésére iranyuld PR-
stratégiat, amely a kovetkezd részprogramokat foglalja magaba:

+ kozosségi informacids stratégia kialakitasa,

¢ a helyi és az orszagos média bevonésa,

+ Onkeéntesek és véallalkozok bevonésa,

+ kdzosségi informéacios kampanyértékelés.

A MOTEL-program megvaloésitasahoz specialis képzési szilkségletek tar-
toznak. A képzés szerves része a programnak, és lényege, hogy az elkote-
lezett célkdzosségek (nonprofit szervezetek és szil6csoportok) aktivistai
megfelel6 szakértelemmel rendelkezzenek Kit(izott céljuk megvalodsitasahoz
az aladbbi témakban:

« altalanos téméak: menedzsment, kommunikacio, pénziigyi stratégiak,

« specifikus képzések: munkara felkészités, étkezési zavarok (halmozottan
sérultek ellatasaban), dnkéntes segit6k felkészitése, az egyittélés nehézségei,
szllészervezetek létrehozdsanak segitése.

A MOTEL-modell kiprébalasa Hajdu-Bihar megyében, 1997-ben kezd6-
dott meg, a Halozat a Demokréacidért, a Népjoléti Minisztérium és mas szpon-
zorok tamogatasaval. A kisérleti bevezetésben nyolc egyiittm(ikédd szervezet
11 programmal vesz részt.
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Szakember- és szlil6képzés

Tovabbi akadalyozé tényezd a serlltek ellatérendszerének Kkiépitésében az
ismerethiany, amely a szakemberekre és a szul6kre egyarant jellemz6. A
képzés igen lassan alkalmazkodik a megvaltozott kovetelményekhez, még a
speciélis szakemberek képzésében is, mint példaul gyégypedagbégusok vagy
gyégytornaszok, illetve specidlis segiték és ellatok oktatdsaban. Az altalanos
orvos-, illetve pedagogusképzésben joforman alig beszélnek arr6l, hogy a
populaciék legalabb 5-8 szazalékat kitevd ,,specidlis sziikséglet(i” emberek
gyégyitasaban vagy oktatdsdban milyen eltérd szempontokat kell figyelembe
venni. A szUl6k szdmara nagyon kevés szakanyag all rendelkezésre, mor-
zsanként kell Osszegydjtenitik azokat a specifikus ismereteket, amelyekre
sziikséguk van gyerekilk probléméajanak megértéséhez.

A tudasbeli hidnyossagok felszamolasahoz a képzési programok atalaki-
tasara és a specialis szukségletl gyerekekre és feln6ttekre vonatkozé isme-
retek megtanitasara van szilkség. Az ismeretatadas szokasos csatornai: irott
szakanyagok, azaz tankdnyvek, ismeretterjeszt§ konyvek, jegyzetek, kozle-
meények mellett a leggyorsabban hatd ismeretatadd és szemléletformalé maod-
szer a konferencias tovabbképzés. Mindkét mddszerrel élt a SOFT Alapit-
vany és szamos mas szakmai férum, civil szervezet az elmult 5-6 évben.
Konyvsorozatok és egyedi kiadvanyok jelennek meg, mint a FAMINFO Szi-
I6kdnyvtar sorozat (1994, 1995, 1996) vagy a Banatkd (Kalman Zs. 1994) sth.

Tovabbképzések konferencidkon és tanfolyamokon

A konferenciak terén mer6ben UGjfajta tovabbképzési rendszert inditottunk
Utjara. A konferenciak kozul a MAKA-projekt keretében elinditott Orszagos
Csaladkonferencia sorozat emelkedik ki, amelyet el6szor 1994. augusztus
29-31-én rendeztiink Debrecenben, és amit 1995-ben a nagyon hasonléan
komponalt Sérult Ember a Csaladban konferencia kovetett, a Kézenfogva
Alapitvany szervezésében. Az eredeti koncepciot toretlendl vitte tovabb az
1996-ban a Maltai Szeretetszolgalat Pécsi Csoportja és a SOFT Alapitvany
kozbs szervezéseben, a MATRA-projekt tamogatasaval Pécsett tartott méaso-
dik, immar nemzetkdzi tovabbképzéssé terebélyesedett Orszagos Csaladkon-
ferencia. A koncepcié lényege az, hogy évente legyen egy olyan férum,
amelyen a sériilt csaladtaggal egyutt él§ sziil6k és méas hozzatartozok, vala-
mint a szakemberek és a segit6kész civil szervezetek kozds konferencia ke-
retében ismerhetik meg a legUjabb tudomanyos eredményeket a sériltek el-
latasaban, ahol kozdsen alakithatnak véleményt a fogyatékosokat érint§ fon-
tos politikai és gazdasagi dontésekrél.

Szamos civil szervezet és allami intézmény rendez egyre tébb olyan kép-
zési célokat szolgalé konferenciat, illetve szervez olyan tanfolyamokat a fo-
gyatékossagokkal kapcsolatos ismeretekrél, ahova szilék is kapnak meghi-
vast. A korai fejlesztés témdja kiilondsen gyakran szerepel ilyen rendezvé-
nyeken. Pécsett évente, mas varosokban alkalomszer(ien ker(l sor ilyen kon-
ferencidk megrendezésre. Az elsGsorban szakembereknek sz6lé tovabbkép-
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zések a specidlis ellatast igényl6 gyerekek oktatdsaval, nevelésével, gyogyi-
tasaval kapcsolatos ismereteket kozvetitik az iskolakban oktaté pedagdgusok,
a haziorvosok, a korh&zi orvosok és mas, nem fogyatékosok ellatdsara sza-
kosodott intézetekben dolgozé munkatarsak szamara.

Gradualis és posztgradualis felsGoktatas

Ami az iskolarendszer(i oktatasi kereteket illeti, a Fejlédéspediatriai Munka-
csoport 1996 Oszén végzett felmérése szerint a legtébb felsGoktatéasi intéz-
ményben csekély Oraszamban oktatjak az egészséges fejl6dés és a fejlédési
problémak és fogyatékossagok jellemz6it (Kosztolanyi Gy. 1997). Noha a
szandék jorészt mar megjelent az ilyesfajta ismeretek atadasara, a rendszer
nagy tehetetlensége folytan a valtozasok lasstiak. Kevés a megfelel§ tudasu
oktatd,.nincs elegendd jegyzet, illetve tankdnyv magyar nyelven. A fels6ok-
tatasban .az elmult 5-6 évben a Barczi Gusztav Gyoégypedagogiai Fdiskola
képzési programjaban tortént a legnagyobb valtozads. Mig korabban kizarélag
fogyatékossag-specifikus szakokon folyt a képzés (tiflo-, szurdo-, pszicho-,
szomatopedagdgus és logopédus), 1995-ben bevezették az intézményi igé-
nyekhez és a fogyatékos gyerekek sziikségleteihez jobban igazodé ,,fejlesztd
gyégypedagdgus” és ,,gyogypedagdgiai tanar” szakokat, valamint a ,korai
fejleszt6” posztgradualis kurzust. A konduktorképzést a Nemzetkdzi Petd
Andras Intézet konduktor-tanitéképzésre valtoztatta, ezzel 6szténdzve az al-
talanos iskolakat és 6vodakat konduktorok alkalmazasara. A gyogytornész-
képzés 3 év helyett 4 éves lett. Tobb fejlédési és gyerekrehabilitacids ismeret
kertilt az alap-kurrikulumokba, mindharom képzési helyen.

A szakemberek specifikus tudasanak hianyossagai mellett a szakemberek
abszoldt hianya okoz igen nagy gondot. Ugyanakkor megnétt az igény a
specifikus gyégypedagdgiai és az egyéb ismereteket nyljtd képzések irant,
mivel a nyolcvanas évek kozepe 6ta tartd negativ demografiai hullam a csok-
ken6 szlletésszam kovetkeztében kiliriil6 bélcsédéket, 6vodakat és iskolakat
eredményezett. Ez a trend kedvez8en hatott a fogyatékos' gyerekek ellatasara:
szegregdlt, félig integralt és teljesen integralt kdrilmények kozott egyre tébb
fogyatékos gyerek keril be a jelzett éplletek kitril6 részeibe, ahol specifikus
programokat szerveznek. Az is eléfordul, hogy mas célra hasznosul az éplilet.
Mindenképpen keletkezik azonban egy relativ felesleg a pedagdgusokbél.
Egzisztencialis okok mellett a személyes érdeklddés is motival sok pedagé-
gust, amikor a specialis pedagdgia iranyaban keres atképzési lehetdséget. A
fogyatékos gyerekeket oktatd iskoldkban a megfelel6 szakképzések megszer-
z6ését az 1993-as LXXIX. térvény az oktatasrol el is irja. A Kilencvenes
évek elején az értelmileg sérult gyerekeket oktatd-nevel§ iskoldkban Ma-
gyarorszagon atlagosan 40 szédzalékban szakképzetlen pedagdgusok oktattak
(Budai J. 1994). Noha az elmult években tobb (j szak létesiilt, illetve ala-
pitasa éppen folyik, a nagymérték(i szakemberhianyt még legalabb egy év-
tizedig nem lehet felszamolni. A felsGoktatasban tett 1épések koziil a Barczi
Gusztav Gyégypedagogiai Féiskola posztgradudlis, illetve atképz6 programja
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a legjelentésebb: a képzettség nélkiil oktatdé pedagogusok szakképesitésének
megszerzéséhez inditott levelezd képzési formakat 1995-ben.

Az orszagbhan robbanasszerlien megszaporodtak a specialis posztgradualis
és masoddiplomat ad6é képzések, amelyek részben kiilhonbol atvett modsze-
reket tanitanak (Ayres szenzomotoros ingerl6 terdpia, Frochlich-féle bazalis
stimulécid, Delacato-féle szenzoros ingerterapia, Bliss nyelv stb.), masrészt
hazai kifejlesztés(i vagy tovabbfejlesztésii modszereket oktatnak (Déveény-
féle specialis manualis technika, hidroterapias rehabilitaciés gimnasztika stb.).

Kozosségi attitld

Rendkivili fontossdga van a kodzosségi attitlidnek, a tolerancianak, vagyis
méas szoval a tarsadalmi szolidaritdsnak a fogyatékossaggal é16 emberek és
csaladjuk tarsadalmi megitélésében. A tarsadalom hozzaallasa a sériiltekhez
tanult mintdkon, megszokason, j6 vagy rossz beidegz&déseken alapszik. Ez
vilagosan latszik a gyerekek magatartasan: a gyerekek szamara mindaddig
természetes, hogy tarsuk mas, mint 6k, amig meg nem gydzik 6ket az el-
lenkezdjér6l. Erre naponta latunk példakat a legkiilonbéz6bb élethelyzetek-
ben. Nem véletlen, hogy a tarsadalmi elfogadés Gjratanuldséat tarsadalmunk-
ban a gyerekek korében lehet a leghatdsosabban elkezdeni. A felnéttek tébb-
sége az el6z6 évtizedek sordn diszkriminativ magatartdsformat tanult meg a
fogyatékosokkal szemben. Sajat élmény hijan legfeljebb a sajnalatig képesek
eljutni a fogyatékosokkal kapcsolatban.

A gyerekek azonban még nincsenek ,.elrontva”. Ennek ékes példajat lattuk
azokban a dolgozatokban, amelyek a SOFT Alapitvany 1992-ben meghirde-
tett palyazatara érkeztek, altalanos és kozépiskolas gyerekekt6l. A palyazat
lényege, hogy az iskolasok leirhattak az elképzeléseiket arr6l, hogyan tud-
nanak egydtt tanulni fogyatékos gyerekekkel az iskolaban. A palyazat cime
ez volt: Egydtt az iskoldban. A beérkezett mintegy 800 palyam( koézil a
legkivalébbakbol egy valogatast megjelentettiink a FAMINFO Szil6konyvtar
sorozatban (1994). A gyerekek leirasaiban rengeteg 6tlet jelent meg, noha
tébbségiknek soha nem volt sérult tarsakkal kapcsolatos sajat élménye, és
el6szor a palyazat kapcsan kezdtek elgondolkodni arrél, milyen is lehet mas-
nak lenni.

Csaknem ugyanezt tapasztaljuk az utébbi egy évben a MATRA-péalyazat
keretében végzett egyik tevékenységiink soran is. Ez utébbi a rendhagyd
osztalyfénoki 6ra, amelyet egy szakember és egy sziil§ tart altalanos és ko-
zépiskolasok részére (lasd Mojzesné Székely Katalin cikkét ugyanebben a
kétetben). Az volt a benyoméasuk, hogy a gyerekek sokkal elfogadébban vi-
selkedtek a fogyatékosokat illetéen, mint a tanaraik. Ezt a szubjektiv benyo-
mast a gyerekeknek kiosztott onkitoltd kérddivekben megjelend valaszok
elemzése objektiven is igazolta. Hianyos ismereteik ellenére kevesebb el6-
itélettel élnek, mint tanéraik.

Ami a tanarokat illeti, nagyok sokfajta magatartasformaval talalkozunk,
ha sérult gyermek egyuttnevelésére tesziink kisérletet. Egy kutatdsban, ame-
lyet a MUvel6dési és Kozoktatasi Minisztériumtél nyert palyazat keretében
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végzett a Debreceni Viselkedéspediatriai Munkacsoport interjutechnikaval,
tanarok korében a massag elfogadasardl, 1994-ben, azt tapasztaltdk, hogy
a felszinen. Ugyanakkor azonban, ha a felszin mogé nézink, kidertl, hogy
a hozzaallas, a gondolkodas egyik esetben a gyermek elfogadasaval és in-
tegralt oktatasanak a sikerével kecsegtet, mig a masik esetben annak kudar-
caval fenyeget (Mddszertani ajanlasok 1995).

Az iskolai integracié vagy szegregacié roppant Osszetett és a tarsadalmi
elfogadéds szempontjabdl kulcsfontossagu terilet (Lanyiné 1996). Az iskola-
ban visszatikroz6dnek a tarsadalmi folyamatok. Egy elfogad6 tdrsadalomban
a sérilteket dontéen egyitt nevelik az épekkel, mert mindenki szamara vi-
lagos, hogy az egyiittélést gyermekkorban kell kezdeni, igy feln6ttként is
természetes lesz a massadg. A tarsadalom befogadokészsége, vagyis a min-
denkori tolerancia mértéke jelent6sen fiigg a gazdasagi helyzettél. Vilagos,
hogy kdnnyebb a sokbdl osztozni, mint ha kevés a rendelkezésre allo forras.
llyenkor élesebben feszll egyméasnak a ,,mit akarnak a sériltek, hiszen az
épeknek sem jut elég” szemlélet a ,,mindenkinek kevés van, de az elesetteken
kevésbé szabad spoérolni” szemlélettel.

A masség elfogadasaval kapcsolatos tarsadalmi attitld lassan valtozik. A
sériltek ellatdsdnak hagyomanyai minden orszagban masként alakultak, de
a jovoképben sok kdzos cél lebeg, amelyek eléréséig egyes orszagoknak még
nagyon hosszl, masoknak ennél sokkal rovidebb utat kell megtenni. A szak-
emberekb6l és sziil6kbél allo helyi, nemzeti és nemzetk6zi mozgalmak, a
civil tarsadalom rendkiviil sokat tesz annak érdekében, hogy a sériilteket a
tarsadalom befogadja.
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