Mojzesne Székely Katalin

Szul6ék és szakértbk az atmenetben

Van koziink egymashoz

A holland MATRA-program olyan kisérlet, amelyet a Debreceni Gyermek-
rehabilitdcios Kozpont, a SOFT Alapitvany és a KLTE kutatéi adaptéltak a
hazai viszonyok k&zé.

A program keretein belll olyan szakemberekkel készitettlink interjlkat,
akik sériilt gyerekekkel foglalkoznak. Egyuttal a sziil6ket is megtanitottuk
interjut késziteni, hogy legyen batorsaguk a hivatalok, intézmények megke-
resésére, felkésziiljenek az egyenrangu targyalasra. Fontosnak tartjuk a kap-
csolatok kiépitését a vilaggal, a szolidaritas ersitését a tarsadalommal. Tobb
relacidéban is végiggondoltuk, hogy miként hozhatjuk kozelebb egymashoz
a kilénbdz8 csoportokat, hiszen ezek erésithetik az egyluttm(ikddést (szil6-
szild, szil6k-szakemberek, szakember-szakember, sériilt és ép gyerekek
sziileinek kozelebb keriilése, a sérilt és nem sérilt gyerekek egyuttélése és
tanulasa).

A szakemberekkel készitett interjuk tapasztalatai

Az interjlalanyok kivélasztdsdban alkalmi szempontok is kdzrejatszottak, de
ezek valamelyest reprezentaljak a f6bb tipusokat. Harom debreceni, két pécsi
és egy budapesti szakemberrel készitettem mélyinterjat. A tovabbi interjukat
szll6k készitették, s még tovabbi két debreceni vezet§ szakemberrel beszél-
gettink. A listankra keril6 nyolc személy kozil négy férfi és négy né (az
arany véletlen).

A beszélgetések sordn az aldbbiak érdekeltek minket: hogyan keriltek a
palyara, milyennek latjak a sérilt csoportok helyzetét és esélyeit, valamint
a tarsadalom reagalasat, milyen joévét latnak e problémak megoldasara. A
sz6ban forgd személyek nagy elhivatottsaggal és hihetetlen energiaval végzik
munkajukat. Személyiségik bizalmat kelt, nagyszer(ien értenek az emberi
viszonyok kezeléséhez és pillanatok alatt atlatjak a helyzetet. Sohasem pa-
naszkodnak. A halvany remények vilagaban der(s és optimista szemlélettel
mozognak. Ezt a latdsmaddot terjesztik a kérnyezetiikben is. Egyikiik elmond-
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ta, hogy legaldbb annyi id6t és energiat fordit vezet6ként a munkatarsaira,
mint a gondozott gyerekekre. Ha mosolygds embereket lat maga koril, de-
risebbek és jobb kedviiek lesznek maguk is.

Melyek a legjellemz6bb problémak?

A nyilatkozok szerintfogalmi z(irzavar neheziti az elérelépést. Sokan beteg-
nek tekintik a sériilteket, holott a sérilt ellenparja az ép (a betegé az egész-
séges). Nem egyértelm(i, hogy az emberek mit tekintsenek megoldasi méd-
nak, mert nem délt el az a vita, hogy integralja vagy szegregalja a tarsadalom
a sérult csoportokat. Beszélgetd partnereim az egyuttélési, stratégiak kialaki-
tdsan faradoznak. Gyakori megoldds még a csalddokban is, hogy elrejtik
sériltjeiket, nem beszélnek roéluk, szégyenkeznek, rossz a lelkiismeretik.
Ugyanakkor tulzott elvardsokkal fordulnak a tarsadalomhoz, vagy éppen el-
lenkez6leg: megelégszenek a tudomasulvétellel, nem sokat tesznek a befo-
gadasukért. Nem szabad persze eltilozni a varakozast, ennek megoldasa nem
is a szakemberek feladata. Ugy latjak, nekik a sériilteket kell olyan helyzetbe
hozni, hogy beilleszkedjenek és képesek legyenek egyiitt élni a tébbiekkel.

Nem segiti a megoldasokat, hogy korabban hatalmas intézményeket hozott
létre az allam. Ezek képtelenek megadni a minimélis életteret, az intimitast.
Hianyzik, a személyesség. Az intézmények embereinek érdekei olykor felul-
kerekednek a bennik él8kével szemben. A kiterjedt szociélis halézat magas
koltségekkel és gyenge hatékonysaggal mikodik. A bent lakék érdekérveé-
nyesitése pedig erétlen. Ha elindul valamilyen kozds tevékenység, hamar
elkezd6dik a rivalizalas. Erre fecsérl6dnek el az energidk. A szil6k egyedil
probalkoznak, még gyakrabban bezarkéznak, mikdzben 6k is sériltek és ta-
mogatasra szorulnak.

A szakmai problémak megoldasa sem megy kdnnyen. Gyakran megmarad
a szakma a hagyomanyos megoldasok mellett. Nem jut esziinkbe a kérnyezet
atalakitasa, amelyben a sériilt ember is otthonosabban érezné magat. Mintha
csak az épek mértéke szerint tudnank elképzelni a vilagunkat. Nem kapnak
kell6 segitséget a sziil6k éppen akkor, amikor fel kell dolgozniuk a megval-
toztathatatlan tényeket. Pedig a legtobb sziil6 ezen a ponton adja fel, mert
a gyerekét a megszokott és altalaban elfogadott értékekhez viszonyitja, és
nem akarja olyannak elfogadni, amilyen.

A csaladseqit6 szolgalat hal6zata nem a fogyatékosok csaladjaiért miko-
dik, véletlendl talal rajuk. Gyenge a problémamegoldé képességunk is. Gyak-
ran Kiséri batortalansag az Gjitokat. igy feneklenek meg a valtoztatast célzé
elképzelések. Kevés a szakmai forum és a nyilvanossag. Siirgetik az uj fo-
lyéirat inditasat, a tapasztalatcsere intézményesiilését, hogy feltéltédjenek és
szembesitsék az Otleteiket méasokéval.

Minden megoldasi kisérletet nehezit, hogy a tarsadalomban er6s el8itéle-
tek élnek mindenféle méssaggal szemben. El&itéleteinket kézkivanatra nem
tudjuk legy6zni. A mentalitasvaltads iskolajat végig kell jarni - csakhogy
el6bb ki kell talalni a modszereket. Még mindig nem néziink szembe a prob-
Iémainkkal, nem tesziink fel fontos kérdéseket. A gyerektarsadalom szociali-
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z4cidjatél lehet sokat remélni, de ezt is neheziti, hogy 6k is a feln6ttektdl
lesik el az egyittélési megoldasokat. Kiléndsen nehéz elfogadtatni az értelmi
fogyatékosokkal valé egyuttélést. Az is komoly gond egy ilyen gyermekcipds
demokraciaban, hogy gyakran az érintettek nélkul zajlanak a megoldasi ki-
sérletek. Megddbbentd, hogy a tarsadalom mennyire nem tekinti értéknek az
egészséget.

Milyen eredmények lathatoak?

Miutan megkezd6dott a problémafeltaras és dokumentumok is szllettek, fel-
mérések késziiltek, az orszag szocialis energidinak széttéredezése lattan meg-
értették az érintettek, hogy ndvelniik kell sajat érdekérvényesité képességi-
ket. Mozgolddni kezdtek, civil szervezddések alakultak, belll és kivil is.
Egyittm(ikddési stratégiaban gondolkodnak, a sériilt csoportok &ssze-0ssze-
fognak. Szembesitik a tarsadalmat e csoportok létezésével és igényeinek el-
ismerésével. Lathatéan elindult valami.

A hazai adottsdgok jobb kihasznaladsa mellett a kilféldi modellek adap-
talasa is elkezdddott. A szemléletformalé éimények mellett technikak keril-
nek be, akcidk szervezését tanuljak meg, és azt, hogy az. alszemérmes hall-
gatas, a szemlehunyas nem vezet sehova. A szul6k feltdltédnek, a szakem-
berek felvértez6dnek, a sériiltek reményhez jutnak, mikozben tudatosul: a
sajat problémainkat magunknak kell megoldani. Tehat nem reménytelen a
tarsadalom reagaladsanak megvaltoztatasa sem. Interjaalanyaim arrél szamol-
tak be, hogy szinte sehol nem tapasztaltak durva elutasitast, ha segitségért
fordultak a hivatalos intézményekhez vagy az emberekhez. A tarsadalom
magatartasa nem elutasitd vagy kitaszitd, csupan arr6l van szé, hogy nem
azzal ébrednek reggelente az emberek: vajon hogyan érzik magukat a séril-
tek korulottuk? Kétségtelenul van egy ,,aha” élmény, ha széba keriilnek a
sérlltek bajai. Ezért olyan nagyon lényeges napirenden tartani és nyilvanos-
sagukat biztositani.

Az intézményes szocializacio - f6ként az iskola - elgondolasai kozott is
er6sodik az a vonal, amely az. egységes iskola iranyaba mutat, egyutt szeretné
képezni az ép és sérllt gyerekeket. Neheziti az ilyen megoldasokat az a
szemlélet, amelyben a végiggondolaskor az Gn. normdlis iskoldkban is a gye-
rek véleménye maradt ki az egészb6l. A most bevezetésre keriil§ Nemzeti
Alaptanterv, amely értékorientacids koncepciot fogalmaz meg, nagyobb sza-
badsagot ad és a helyi sziikségletekbdl valo Kkiindulast tartja fontosnak. Pe-
dagdgus szakember alanyom ugy latja, hogy minden iskolaban ugyanazokért
a célokértfolyik a munka, csak mas eszkdzokkel. A lényeg ugyanis a gyerek
személyiségének és képességeinek a fejlesztése, koztik a sérilteké is. Az
iskolarendszerben az egységesulés felé halad a vildg. Egy mozgésszervi fo-
gyatékos gyermek esetében semmiféle kizaré ok nincs, ami miatt ne jarhatna
olyan altaldnos iskolaba, amely a normal tanterv szerint halad. Egy gyengén
latd gyereknél ugyanez a helyzet. A normal tanterv itt kiegészil specialis
pedagdgiai eszkdzokkel. A Hajdu-Bihar megyei Pedagdgiai Intézet az ottani
tanarokat is bevonja tovabbképzéseibe, megismerteti éket a tébbi iskolaval
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és forditva. Az iskoldk szabadsagfokanak ndvekedésével tovabb javulhat a
helyzet, mert maguk szelektalnak a tananyagban, és ha nem megy a normal
tantervi anyag, akkor atalakitjak.

Fontos felismerés ezen a teriileten is, hogy az elmélettel foglalkoz6knak
is nagyobb mértékben kell &sszekapcsolddniuk a gyakorlattal, a gyakorlat
szakembereinek pedig intenziven I1épést kell tartani a kor szinvonaléat kifejezd
elmélettel. Az egyetemi képzésben szintén késziilnek szakdolgozatok ebben
a témakorben, és hallgatoink szivesen véllalnak terepmunkat ezekben az in-
tézményekben. Kiils§ szakemberek bevonasaval a sériiltség kérdése beépiil
az oktatasba is.

Az a tapasztalat, hogy a gyerektarsadalom befogadé a sérilt gyerekeket
illetéen. A SOFT Alapitvany szakemberei és sziil6szervezete az elmult tan-
évben kezdett olyan kisérletet Debrecenben, amelyben rendkivili osztalyf6-
noki érakat tartanak az altalanos iskolaban errdl Ugy, hogy felajanljak lato-
gatasukat. Az 1995-1996-0s tanévben 52 alkalom volt, mert nem jutott id6
tébb meghivasnak eleget tenni. Egy szakember és egy szild, akinek sérilt
gyermeke van, egyltt vesz részt a taldlkozéon. Négy paros jarta a varos is-
kolait. Az a tapasztalatuk, hogy megdobbentd élmény és megrendité felfe-
dezés az iskolasoknak hallani arrdl, hogy masok nem olyanok, mint 6k. Az
is kiderult, hogy a gyerekek befogadd készsége ugyan nagy, de nem szé-
molnak azzal, hogy mig a koérnyezet at nem alakul, nem élhetnek egyutt a
sériiltekkel. Nincsenek feljarok, ajtok, liftek, megfeleld termek, és nincs spe-
cialis gondozas. Radobbennek arra is, hogy a sérilés nem valogat. A gye-
rekek szivesen jarnanak egyitt' sériilt gyerekekkel iskolaba. A tanév végén
tébb iskolas megkereste az intézetet, hogy szeretne részt venni a sériilt gye-
rekek nyéri tdboraban, és szeretne segiteni.

Felvet6dott néhany olyan 6tlet, amely vagy mar a megvaldsulas fazisaban
van, vagy kénnyen ilyenné vélhat. Emlithetjik a nagy intézmények atalaki-
tasat vagy az Ujak tervezeését. Sajnos, a tul radikalis elgondolasokhoz, nem
kapnak segitséget a szakemberek az iranyito, feliigyel® hatésagoktol sem.
Ezért is olyan fontosak azok a kiilfoldi tapasztalatok, amelyek a stratégia-
valtast részben képzéssel, részben az eredmények megmutatasaval segitik.
Ez a képesség is fejleszthetd, errél nem szabad lemondani. A pécsiek példaul
azért szeretik a konferencidkat, mert az. (j dolgok 6sszehasonlitasi alapot
szolgéltatnak - ilyen a hazi beteggondozas vagy a nappali otthon. Fontos
benne a visszajelzés és a szakmai kitarulkozas. A tapasztalatcsere is hiany-
cikk példaul olyan kérdésben, mint a bdlcséde-privatizacié. Fogalmuk sincs,
mit csindlnak masok olyan nagy varosokban, mint az 6vék. J6 volna k6zos
utakat is talalni és elkerllni a zsakutcakat. Sokszor ez a szakmai kontroll az
egyetlen garancia.

Szerencsére er6sddnek azok az elképzelések, amelyek a kétségtelendil
elégtelen finanszirozas szidalmazasa helyett a pénzek ésszeriibb atcsoporto-
sithsan, az. érdekérvényesités erésitésén, a palyazassal torténd pénzszerzés
lehet6ségein gondolkodnak, illetve felmérik, mennyiben lehet ott el6relépni,
ahol a dolog nem a pénzen mdulik. De nem eredménytelenek azok a torek-
vések és rendezvények sem, melyek a jétékonykodas eszméjét erdsitik, és
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kigondolnak olyan megoldasokat, amelyek megnyitjak a jomédu véllalkozok
szivét és pénztarcajat.

Megfogalmazoédott, hogy vidéken nehezebb megkiizdeni a problémakkal,
mint a nagyobb varosokban. Lehet, hogy a kdzOsség ott nagyobb védelmet
nyujt, de a gondozasi, gyogyitasi esélyek rosszabbak. Ezt sziil6-interjlala-
nyom élte 4t. Csaladjaval kénytelenek voltak feladni biztonsagos kisvarosi
életiiket, lakasukat, alldsukat, hogy sérilt (epilepsziés, skizofrénias) kisla-
nyuk szakmai segitséghez, jobb iskolai ellatdshoz jusson. Megvolt ugyan a
lehet6ség - éltek is vele -, hogy a gyerek Debrecenben mindezt megkapja,
de nem viselték el, hogy t6lik tavol, masok gondoskodjanak a kislanyukrol.
Bar a gyerek allapota lathatéan javult a kérhazi apoléas kdvetkeztében, majd
az otthonban, maganyos volt és minden délutan sirt. A szil6k Uugy dontéttek,
hogy a gyerekiuk mellett a helyuk. El6szor 6t vitték haza, de kiderilt, hogy
sem az iskolai, sem a pszicholdgiai gondozas szinvonala nem éri el a deb-
recenit.

Bar sokan még mindig nem mernek nagyot Iépni, kivinni a problémakat
az intézmény falain kivilre, de kezdenek rajonni, hogy nem valami ellen,
hanem valamiért kell kiiszkodnitik. Nagyon j6 latni, mennyi elkételezettség-
gel, milyen er6s hivatastudattal dolgoznak a sériltekkel foglalkozé szakem-
berek, mennyi hittel, lelki er6vel rendelkeznek. Fontosnak érzik a munkajukat
és hasznosnak énmagukat. Csak megerdsitik a meggy6z8&dést, hogy ehhez a
munkahoz kell a személyiség, aki éppen erre a feladatra alkalmas. A moti-
Vécidk kozt gyakran szerepet jatszik egy sérilt csaladtag emléke, vagy éppen
az a tudat, hogy van egy egészséges csaladja, s éppen ezért érzi Ugy, hogy
segitenie kell masokon. Megint masok szil6i indittatast kaptak, vagy éppen
tanitvanyaik kértek t6lik segitséget, és 6ket megérintette a probléma. Beléat-
tak azt is, hogy a maganyos szakember nem lehet eredményes. Ezért siirgetik
tobb publikacios és szakmai forum megteremtését. Ezekkel a rivalizalas is
tompithaté lenne, amelyben sajnalatosan hattérbe szorulnak a k6zos lgyek.

A szul6k
(Az interju mint a szl8i érdekérvényesités egyik lehetséges formaja)

A szul6i onszervez8dés er@sitheti az intézményesilést, a nyilvanossagot, az
anyagi lehet6ségeket, a markansabb érdekérvényesitést. Ezért gondoltunk ar-
ra, hogy szakmai tudasunk egy részét azért adjuk at a sziil6knek, a gyakorlo
szakembereknek, hogy a magyar igazgatasi rendszer Utveszt8in at ne - vagy
ne csak - alattvaloként jelenjenek meg a hivatalokban, hanem partnerként
kérdezzenek meg hivatali szakembereket arrél, hogyan is latjak a sériiltek
problémajat, van-e hajlandésaguk segiteni és tajékozédni. Az eredmény nem
rossz, annak ellenére, hogy minderre még csak a szul6k kicsi hanyada képes,
és hogy nincsenek megszervezve. Inkébb egyedil prébalkoznak.
Elgondolasunk moédszertani és érdemi Utja a kovetkez6 volt: Tartottunk
az 6nkeént Osszejott szlil6knek egy el6adast az interjutechnikardl, annak fon-
tossagéardl és tanulhat6sagéarol, a hiteles informaciok 6sszegydjtése érdeké-
ben. A méasok véleménye megismerésének fontossagarol is beszéltink. Egy
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masik alkalommal kozeli szakember baratunkat megkértem egy nyilvanos
interjara arrél, hogyan latja a sériilltek helyzetét. A Gyermekrehabilitacios
Kdzpont 10 éves sziletésnapja alkalmabdl rendezett tudomanyos tlésen mar
a konferencia nyilvanossaga el6tt két sziil6vel egyitt készitettiink interjut a
varosi Onkorméanyzat szocialis irodajanak vezet6jével és a Megyei Tarsada-
lombiztositasi Igazgatdsag vezetdjével, valamint a Hollandiabol érkezett ven-
déggel.

Késébb vallalkozo szellem( sziil6k elkezdték az interjikészitést a varos
vezetBivel és a sérilteknek fenntartott intézmények vezetGivel. Ennek az ele-
jén tartunk: informaciogy(ijtés, iskolai-tantervi problémak és hibak, a kall6do
sérilt gyerekek feltérképezése, financialis kérdések keriiltek sorra. (A szak-
mai interjukat és a szll6k altal készitett beszélgetéseket kotetben fogjuk
megjelentetni.) A pécsi nemzetkdzi csaladkonferencian 1996 nyaran a deb-
receni szul6k sikerrel és szinvonalasan szamoltak be a sérult gyermekeikkel
atélt elményeikrdl, az Gtrél, ami elvezette 6ket a tobbiekhez. A sziil6i szer-
vezetben feloldddtak a gatlasok, feldolgoztak fesziiltségeiket, képesekké val-
tak az egyuttes kozrem(ikodésre gyerekeik érdekében. Ebben nagy szerepe
volt a Gyermekrehabilitaciés Kdzpontnak, a SOFT Alapitvanynak, a szak-
embereknek. A legtdbb szllé azt akarja, hogy tanuljanak masok is a sorsa-
bol, és merjék vallalni magukat és a helyzetlket.

Valamennyi szakember felhivta a figyelmet arra, hogy a sérilt gyermek
szilei maguk is sérultek, akik nem kapnak elég segitséget ahhoz, hogy fel-
dolgozzak a velik torténteket. Ett6l a bezarkozas, a rossz lelkiismeret, a me-
nekilés. Ugy latjdk, hogy egy szocidlis vagy nevelési segélybdl él6 szul6,
aki otthon van a gyermekével, kegyetlenebb munkat végez, mint aki k&ba-
nyaban dolgozik. A nap minden percében ra van utalva valaki, felelsséget
kell véllalnia érte, és ebb6l nem Iéphet ki. Ezért a kemény munkéért nagyon
kevés anyagi és erkdlcsi tamogatast kap, mikdzben szinte el van zarva a
kilvilagtél. Arra a kérdésre, hogy vannak-e ennek a sztilécsoportnak tipusai,
a gyakorlatban igazolt feltételezések kdszontek vissza. Van egy csoport,
amely egyértelmiien felel6ssé tehet6 azért, hogy a gyerek olyan, amilyen.
Nem sokan vannak, de vannak, és veliik a legnehezebb boldogulni. Ezek
olyan héatranyos helyzet(i emberek, akik elhanyagoljdk és/vagy bantalmazzak
a gyereket, akik késén viszik orvoshoz, igy lekésik a pillanatot, amikor még
visszafordithatdé lenne a folyamat. A szakember taldlkozott munkaja sorén
olyan apaval, aki feleségét és gyerekét gy megverte egy baltaval, hogy a
gyerek gyogyithatatlan karosodast szenvedett. A méasik csoport az utols6 ga-
rasat is felaldozza, hogy a gyereknek jobb legyen, és mindenhova elviszi,
ahonnan segitséget remél. De ennek a tipusnak egyik valtozata megfeledkezik
onmagarol. Pedig a sajat feltolt6dését, regeneraciojat is biztositania kellene.
Az a szll6 tartozik a harmadik tipushoz, aki a sajat gyereke betegségét arra
hasznaljafel, hogy segélyt kapjon és abbdl éljen - egyszoval, hogy ne kelljen
dolgoznia. Ez a szil6 minden szocidlis forumot bejar, minden tdmogatast
megszerez, de nem a gyerek érdekében hasznélja fel. llyenkor bezarul a kor
a szakember szamara is: nem vallalhatja at a szUl6t6l a gyereket. Végiil
vannak, akik rgjonnek arra, hogy ugy képviselik a gyerek érdekét a legjob-
ban, ha szervezkednek, dsszefognak egymassal és masokkal. A kapcsolat szii-
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letése, a kdzos beszélgetések dsszekovacsoljak ket, jol érzik magukat egytt,
megbeszélik problémaikat, baratkoznak, kdlcsondsen segitenek.

Az egyik, szakemberként sérultekkel dolgozé szuld elmondta: neki ren-
geteget segit, hogy naponta talalkozik hasonlé sorsi emberekkel. Erzékeli,
hogy a sajat gyermekéhez viszonyitva mennyivel sulyosabb esetek is vannak.
Sérilt kislanya révén talalt ra az intézetre, a munkajara és a segité baratokra.
Anyaként is sokat fejl6détt: nincs egyedil, van tanacsadas, segithet; adhat
és kaphat. Pozitiv valtozdsokat figyelt meg magén: tud figyelni masokra,
megértette, hogy szervezkedni kell, meg tudja fogalmazni a problémait, mer
megszdlalni, és masok figyelnek ra. Eszrevette, hogy nem hatastalan, ha el-
kezdik intézni a dolgaikat. Harom hénapra elment Hollandiaba is, hogy ta-
nuljon. Ekozben férje és rokonsaga vigyazott a kislanyra. Feltélt6dve jott
haza, de nagyon hianyzott neki a csalad. O is jarja az iskolakat, és beszél
beteg kislanyardl. Ez eleinte nem volt konny(i, de szeretné, ha értenék az
épek, hogy a sériiltek furcsa viselkedésének oka van. Sokat tanult ebbdl is
és orll, mert a gyerekek nem elutasitonk. S talan jobban vigyaznak majd az
épséguikre.

Osszességében sokszinliek a kisérletek az orszagban. Jellemzé a politikai
atmenetet kisér6 altalanos bizonytalansag, amely rovid tdvon nem kedvez a
sériltek helyzetének, de (j lehet6ségeket, a megszokottdl eltér§ megoldaso-
kat is elérevetit. Szakmai tapasztalatom a révid egyuttm(ikédés soran abban
0sszegezhetd, hogy mint altaldban a tarsadalomban, a szul6i érdekérvénye-
sitésben is ajobb helyzet(i sziil6k vannak el6nyben. Csak remélni lehet, hogy
kiharcolt esélyeik a kedvez6tlenebb rétegek sériltjeit is segithetik.
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