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Bevezetés, avagy panaszunk targya

2020. augusztus 11-én személyesen fordultunk panasszal az Alapvetd Jogok Biztosanak
Hivataldhoz. Sziil6ként évek Ota — elkeseredve — szembesiiliink azzal, hogy a jelentds feliigyeletre,
gondozasra szorulo, jobbara kdzépstlyos és sulyos értelmi fogyatékos autista, ill. pszichiatriai beteg
gyermekiinknek képtelenség allami, énkormanyzati, vagy a szinte azonos moédon miikod6é egyhazi
bentlakasos szocialis intézményi fér6helyet talalni, de a nappali ellatas sem igazan biztositott.

A hasonlo helyzetli csaladoknal tapasztalhatd, hogy intézményi ellatas hianyaban a sziilok
valamelyike nem tud dolgozni, jaradékbol tengddik. Az is jellemzd, hogy az egyik sziil6 magara
marad az értelmi sériilt gyermekkel. A csalad sziikolkodve él. A szamos esetben durva pszichiatriai
tiineteket mutat6 — zavard, 6nmagdra, netan a kdrnyezetére is veszélyes, olykor nem szobatiszta —
gyermek/feln6tt miatt képtelen pihenni a dolgozé sziil6, akar csak az ép testvér. Az ép testvér
személyiségfejlédését nem ritkan korlatozza a kevesebb nyugalom és tér6dés, tovabba a félelem is.
Az ép testvérek gyakran elszenveddi a sériilt testvér tamadasanak, ami jellemzoen mély sebet okozd
harapassal (is) jar.

Folytonos megprébaltatasoknak vannak kitéve ezek a csaladok. Szanalmas helyzetiik sok
esetben élethosszig tart. Ugy érezziik, hogy mindez alapjogokat sért, nem méltdnyos, és az
esélyegyenldség helyett a nyomorisag felé visz. Pedagégusként' — sok tragikus sorssal taldlkozva —
azt latjuk, hogy a bajunkkal nem vagyunk egyediil, de mégis magunkra maradtunk. Errdl szol ez a
tanulmany gyanant készitett (nyers) munkaanyag, s az ahhoz tartozd kutatas.

1. A SZOCIALIS INTEZMENYRENDSZERBOL KIREKESZTVE

Ebben a fejezetben bemutatjuk a rendelkezésre allo, de igy is mondhatjuk, hogy a rendelkezésre
nem 4llé intézményrendszert®. A cimbeli, csoportositott felsoroldsunk alapja az ellatasi igény, és
nem a jogszabalyban levé sorrend.

Az els6dleges sziil6i igényt a tartés bentlakasos szocialis intézményi ellatas, s azon beliil a
fogyatékosok otthona vagy a pszichiatriai betegek otthona kozeliti meg. Mas sziil6knek, bizonyos
esetekben a nappali ellatas is megfelel6 — tartds — megoldas lehetne.

A fogyatékosok és a pszichiatriai betegek atmeneti otthona, valamint a rehabilitacios
intézmények csupan atmeneti megoldast jelenthetnének, de az altalunk targyalt silyosabb esetek
abbol is ki vannak zarva.

A tamogatott lakhatas egy bizonyos 6nellatasi képességhez kotott, de a lakootthon is valogathat
az ellatottak kozott — dm a tobbség szamara mindkét ellatasi forma megfizethetetlen.

1.1. Fogyatékosok otthona, pszichiatriai betegek otthona és nappali ellatas

Ha valaki a 24 oras feliigyeletre, gondozasra szoruld, jobbara kézépstlyosan vagy stlyosan értelmi
sériilt autista, ill. pszichiatriai beteg gyermekének allami, 6nkormanyzati, vagy a szinte azonos
modon miikdodd egyhazi bentlakasos szocialis intézményi féréhelyet keres, akkor két, térvényben
nevesitett ellatdsi format kereshet fel: a 1) fogyatékosok otthondt’. és a 2) pszichidtriai betegek

1 Baranyai Mihaly szocialpedagdgus, neveléstudomany mesterszakos hallgat6; Ulrich Timea tanulasban
akadalyozottak pedagdgidja és autizmus spektrum zavar szakos tanar

2 1993. évilll tv. 69. § (1) A fogyatékos személyek otthonaba az a fogyatékos személy vehetd fel, akinek oktataséra,
képzésére, foglalkoztatasara, valamint gondozaséra csak intézményi keretek kozott van lehetGség.

3 70.8§ (1) Afogyatékos személyek otthonaban elkiilonitetten kell megszervezni a kiskoruak és a feln&ttek, valamint
az enyhe értelmi fogyatékos személyek és a kdzépsulyos, illetve stilyos értelmi fogyatékos személyek ellatasat.
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otthondt* Igen am, de a fogyatékosok otthondban azt mondjak, hogy a pszichiatriai betegekhez nem
értenek, az ellatdsukra nincsenek felkésziilve, oda nem vehetik fel; a pszichiadtriai betegek
otthonaban pedig azzal utasitjak el, hogy az autistdkhoz nem értenek, ill. az ellatasukra nem
késziiltek fel. Hozzatehetik, hogy az 6 ellatottaik fekvGbetegek, netan tul id6sek, és a mozgékony
autista veszélyes lehet rajuk; ill. a személyi és a targyi feltételek nem adottak a szoros feliigyelethez.
Egy intézményvezet6 Oszintén kimondta: , Nem akarok o6ngolt rugni a munkatdrsaimnak.” A
szocialis nappali ellatasban is hasonl6 a helyzet.

1.2. Atmeneti elhelyezés, fogyatékosok és pszichiatriai betegek rehabilitacios intézménye

A fogyatékosok gondozohdza és a pszichidtriai betegek dtmeneti otthona csak atmeneti, egyéves
ellatast biztosit, az életvezetési képességének kialakitasat, illetve helyredllitasat szolgdlja®. A
fogyatékosok rehabilitdciés intézménye® és a pszichidtriai betegek rehabilitdciés intézménye szintén
csak atmeneti elhelyezést nyujt, és el6késziti a csaladi kornyezetbe val6 visszatérést’. Mi azonban
olyan értelmi sériilt, autista, ill. pszichiatriai beteg személyekrdl beszéliink, akiknél az atmeneti
elhelyezés nem elegendd, és a kedvez6bb allapotu visszatérésre nincs remény. Ha valamely érintett
sziil6 mégis megprobalja az elhelyezést, akkor sem jar sikerrel. Ezeknél az intézményeknél is azt a
valaszt kapja, hogy a sziikséges mértékii és mindségii feliigyeletet nem tudjak biztositani.

1.3. Lakéotthon, tamogatott lakhatas

A maganszemélyek, ill. civil szervezetek altal miikodtetett kis intézmények két formaja jellemz6: az
egyik 1) a 2013 el6tt 1étrejott lakdotthon, a masik pedig az azt kdvetOen létrejott 2) tdmogatott
lakhatds nevii ellatas. Ezeknél a bekeriilési dij. 4.000.000 (azaz hatmillio) és 20.000.000 (azaz
hiszmillié) Ft kozott van, a havi téritési dij pedig kb. 200.000 (azaz kétszazezer) Ft. Szamunkra és a
legtébb érintett szamara ez megfizethetetlen. Megjegyzendd, hogy ezek a maganintézmények sok
esetben érintett sziil6k kényszervallalkozasai, kényszermegoldasai. Ezek a sziil6k is falba iitkdztek
a sajat értelmi fogyatékos, ill. pszichiatriai beteg autista gyermekiik intézményi elhelyezésével, és
kényszeriiségbol hoztak létre kis intézményeket.

A tdmogatott lakhatds bizonyos szintli onellatasi képesség fenntartasara hivatott®. Az altalunk
targyalt értelmi sériiltek meg sem kozelitik ezt a szintet. De a téritési dij is borzaszto.

4 71.8 (1) A pszichiatriai betegek otthonaba az a krénikus pszichiatriai beteg vehetd fel, aki az ellatas

igénybevételének idépontjaban - jogszabalyban meghatarozott szakvélemény alapjan - nem veszélyeztet6 allapott,

akut gyégyintézeti kezelést nem igényel, és egészségi llapota, valamint szocidlis helyzete miatt 6nmaga ellatasara
segitséggel sem képes.

1993. évi III. tv. 72. § (1) életvezetési képességének kialakitasat, illetve helyreallitasat szolgalja.

6 73. 8§ (2) A fogyatékosok rehabilitacios intézménye el6késziti az ott él6k csaladi és lakohelyi kdrnyezetbe térténd
visszatérését, valamint megszervezi az intézményi ellatas megsziinését kvet6 utdgondozast.

7 73.8 (1) Pszichiatriai betegek, illetve szenvedélybetegek rehabilitacios intézményében azt a 18. életévét betoltott
pszichiatriai beteget, illetve 12. életévét betoltott szenvedélybeteget kell ellatni, aki rendszeres vagy akut
gyogyintézeti kezelésre nem szorul és utdgondozasara nincs mas maod.

8 75.8 (1) A tamogatott lakhatés a fogyatékos személyek, a pszichiatriai betegek - ide nem értve a demens
személyeket - és a szenvedélybetegek részére biztositott ellatas, amely az életkornak, egészségi allapotnak és
onellatasi képességnek megfelelGen, az ellatott 6nallo életvitelének fenntartasa, illetve elGsegitése érdekében
biztositja
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A lakéotthonok® koziil a fogyatékos személyek lakdotthona és a pszichidtriai betegek lakéotthona
allhat (-na) még rendelkezésre. A vezetoknek azonban mddjuk van valogatni a jelentkezdk koziil, és
nem a legstlyosabbakat valasztjak. Probaid6t is meghataroznak. A fogyatékos személyek otthona
alkalmas lehet a targyalt gyermekek és felnéttek ellatdsara, de a mar emlitett, szérnyen magas
belépési koltségen és téritési dijon tul — itt is vannak feltételek, és ismét szikiil a kor'™. Itt szerepel
egyediil az a kedvezd tétel, hogy az apolo-gondozd formdban ,,a fogyatékossdg jellegétol és
stllyossdgatol fiiggetleniil helyezhetd el fogyatékos személy”. De kedvezotlenre forditja ezt az a
feltétel, hogy egy masik intézménybdl torténjen meg az elhelyezés.

1.4. A 16-18 éves koruak ellatatlansaga

Véleményiink szerint egyes értelmi fogyatékos autistaknal, ill. pszichiatriai betegeknél a 16 éves
életkor messze tulmutat az iskolarendszerii nevelés-oktatas valos sziikségleténél. Ennél fogva még
az is fél6, hogy ismét 18 éves korra tevddik a tankotelezettség. Ett6] fiiggetleniil a tankotelezettséget
kovetéen, ha 16 éves kort6l volna is szocidlis bentlakdsos intézményi féréhely, 18 éves korig nem
nyer felvételt a jelentkezd, ugyanis ez az alsé korhatar. A sziil6 tovabbra sem tud dolgozni, tovabbra
is nyomortsagos allapotra van karhoztatva. Ilyen esetekre tehat indokolt volna a bentlakasos
szocialis ellatas also korhatarat 16 évre csokkenteni. Err6l még a 10. oldalon lesz sz6.

2. A GYOGYPEDAGOGIAI ELLATAS CSAPDAJABAN

A stilyosabban értelmi fogyatékos autista, ill. pszichiatriai beteg gyermekek és fiatalok a szocialis
ellatas és a gydgypedagdbgiai ellatas hatarteriiletéhez tartoznak, de tébbnyire mégis jol kivehetd az a
pont, amelynél eldonthetd, hogy melyik teriilet értelmezhetd, és melyik nem. A helytelen értelmezés
egy szép torekvésli nemzetkozi egyezményre vezethet6 vissza. 1994-ben egy spanyol egyetemi
varos, Salamanca adott helyszint az UNESCO 92 orszdg részvételével torténd
vildgkonferencidjanak". A négynapos tandcskozas célja az ,,Oktatds Mindenkinek” (Education for
All) cim{i programmal jaré kotelezd politikai 1épések meghatarozasa volt, hogy elémozditsak az
inkluziv (befogado) oktatast, kiilonos tekintettel a sajatos nevelési igényti (special needs education)
gyermekekre. Az egyes orszagok politikai szereplinek dallasfoglalas és akcioterv késziilt, a
kirekesztéssel szemben, a teljes oktatasi egyenl6ség érdekében.

Ennek nyomén az iskolai integraciora térekedve, a szocialis intézmények — sulyosabb vagy
halmozott értelmi fogyatékossaggal, autizmussal és pszichiatriai betegséggel él6 — ellatotti korét
nagyrészt atszervezték a gyogypedagogiai intézményekbe, s a gydgypedagogiai intézmények
tanuldinak nagy részét pedig — féként a tanuldsban akadalyozottakat — atszervezték a tobbségi
iskolakba.

9 85/A. § (1) A lakéotthon olyan nyolc-tizenkettd, a kiilon jogszabalyban meghatéarozott esetben tizennégy
pszichiatriai beteget vagy fogyatékos személyt - ideértve az autista személyeket is -, illet6leg szenvedélybeteget
befogado intézmény, amely az ellatast igénybevevé részére életkoranak, egészségi allapotanak és onellatasa
mértékének megfeleld ellatast biztosit.

10 85/A.§ (5) A fogyatékos személyek apolo-gondozé célu lakéotthonaba - intézménybdl torténd elhelyezés esetén a
feliilvizsgalat és az egyéni fejlesztés eredményeire figyelemmel - a fogyatékossag jellegétol és silyossagatol
fiiggetleniil helyezhetd el fogyatékos személy, figyelemmel a (4) bekezdés b)-d) pontjadban meghatarozott
rendelkezésre.

11 Salamanca Statement (1994): http://www.unesco.org/education/pdf/SALAMA E.PDF. Magyarul:
http://www.rampa.eu/dokumentumok/nemzetkozi/salamancamagyar.pdf
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2.1. Fejleszto nevelés — oktatas (fejlesztoiskola)

A fejleszt6é nevelés — oktatds (fejlesztdiskola) tankoteles koru stlyos és halmozottan fogyatékos
gyermekek nevelését-oktatasat szolgélja'?. Ez 5 éves kortdl 16 éves korig kotelezd, de 23 éves korig
is igénybe vehet6. A gond az, hogy a gyogypedagogiai intézmények mellett nincsenek olyan
specialis egészségiigyi gyermekotthonok, amelyek a gyermek iskolan kiviili apolasat-gondozasat
biztositanak. Figyelembe kell venni, hogy csak heti 20 érat tartozkodnak az iskolaban, de az egyéni
munkarendbe kényszeriil6knél semennyit sem. Tehét a sziild — ezen apolasi kotottségei folytan —
nem tud munkat vallalni. A sziilének nincs valasztasa: kényszeriien elfogadja, hogy a gyermekek
otthon gondozasi dijabol kell teng6dniiik. Ennek 6sszege 2020. januar 1-t6] havi brutt6 123.910 Ft,
amelybdl 10% nyugdijjarulékot vonnak le. Sok esetben a sziild késébb sem tudja elhelyezni a
gyermekét. A sériilt gyermekén kiviil nevelt gyermekre, vagy gyermekekre nem jut sem ideje, sem
pénze. Tetézi a bajt, ha nem csak egy fogyatékos gyermeke van.

2.2. Készségfejleszto iskola

A készségfejleszt6 iskola esetében a f6szovegben idézziik a nemzeti koznevelésrél szold 2011. évi
CXC. torvény 13/B. § (1) bekezdését: ,,A készségfejleszt6 iskola a kozépsilyos értelmi fogyatékos
tanulék részére biztositja az életkezdéshez valo felkésziilést, a munkaba é&llast lehet6vé tevd
egyszer(i betanulast igényl6 munkafolyamatok elsajatitasat, tovabba a szakképzésben, szakiskolai
képzésben részt venni nem tudé enyhe értelmi fogyatékos tanulok szamdra nydjt a munkaba
allashoz és az életkezdéshez sziikséges ismereteket.”

A targyalt értelmi fogyatékos autistdk, ill. pszichiatriai betegek itt sem johetnek széba. IjesztGen
tavol esnek t6liik a szovegben szerepld kulcsszavak, mint pl. az életkezdés, munkaba allas,
szakképzés. Az igazsdghoz tartozik, hogy ezek a kulcsszavak a készségfejleszté iskoldsok jelentds
részénél is tragikomikusak.

2.3. A szocialis ellatas vakfoltja

Sajnos ezen Uj rendszer karvallottjaként a gyoégypedagogiai és a szocialis ellatas vakfoltjat
képezziik. Harom okbol latjuk igy.

1) Véleményiink szerint hamis allitas az, hogy 16 éves kor utan a kdzépstlyos és stlyos értelmi
fogyatékos autistaknak, ill. pszichiatriai betegeknek fejlesztd iskolara és készségfejlesztd iskolara
van sziikségiik. Magyarul: ott tobbnyire nem lesznek se okosabbak, se iigyesebbek. Tébbnyire nem
képzddik az égvilagon semmiféle gydgypedagodgiai hozzaadott érték. Sajnos a gydgypedagdgiai
tudast itt mar kevésbé lehet kiaknazni. A bentlakasos szocidlis intézményben is részesiilhet az
ellatott heti négy 6ras gydgypedagbgiai fejlesztésben. Az elvarhaté szinten tartdsra ennyi elég. A
tobbi igénye szocialis gondozas, ill. egészségiigyi apolas keretében kielégithet6. Magyarul: sétalni,
szinezni, kirak6zni, tancolni, a padlon vagy a homokozoéban fekiidni stb. a szocialis intézményben
épp oly jol tud, mint az iskoldban — ahol mast nemigen csindl. Az pedig az értelmetlenség
netovabbja, hogy a fejleszt6 iskola 23 éves korig, a készségfejleszt6 iskola pedig 27 éves korig
vehet6 igénybe, és a rendszer ezekkel odazza el a bentlakasos szocialis intézmény igénybevételét.

2) A fejleszt6 iskola és a készségfejlesztd iskola nem teszi lehet6vé, hogy a sziil6 teljes
munkaid6ben dolgozzon. A fejleszt6 iskola szamos helyen csak napi 4 6ras ellatast jelent, ill. az
intézmény feltételeihez igazodik. Figyelembe kéne venni a munkaer6piac er6sod6 sajatossagaként
azt, hogy sok esetben harom miiszakban és folyamatos munkarendben lehet elhelyezkedni. De ha

12 2011. évi CXC. térvény a nemzeti kdznevelésrdl 15. §
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csak 8 éras munkaidében gondolkodunk, akkor is tudnunk kell, hogy a sziilének olykor tébb orat
kell kozlekednie a munkaidején tdl. Ha a sziiloék munkaképes emberek — még, és nem omlottak
Ossze mentalisan ett6l a helyzett6l —, akkor tarsadalmi szolidaritassal értékes human t6két
jelenthetnének a tarsadalomnak, és emberhez méltén élhetnének. Ertékes szakmak, értékes
diplomék, értékes munkaerd vész karba. Erdemes figyelembe venni, hogy a "tanuld" 23, ill. 27 éves
koradig minden évszakban sziinid6ére megy, s ha beteg vagy 6rjong, azonnal telefonalnak a sziilének,
elszélitva 6t a munkahelyérdl. gy a sziil§ ritkan lesz megbizhat6 munkaers. Még valami: csak a
gyermek 12 éves koraig vehetd igénybe betegallomany.

3) Nemzetkozi gyermekvédelmi alapelv, hogy a gyermeknek joga van a csaladjahoz. Az értelmi
fogyatékosok, halmozottan sériiltek esetében ez lassacskan mar nem korlatozddik a gyermekkorra,
hanem kiterjed a feln6tt korra, egészen az aggastyan korig. Ha megnézziik az ép tarsadalmat, latjuk,
hogy vannak ugyan emberek, akik mindig a sziilokkel maradnak, és sosem alapitanak sajat csaladot,
nem alakitanak ki fiiggetlen életet; mégsem tekinthetjiik 6ket kovetendd példanak. Valdjaban az az
egészséges torekvés a 18-20 éves fiatalok részérél, hogy a tanulmanyaik, munkajuk, maganéletiik
folytan a sziil6ktdl tavol(abb) folytassak az életiiket. Egyesek mar 15 évesen kollégiumba mennek.
Jéllehet, a targyalt értelmi fogyatékos gyermekiink egész életében 2-3 éves marad mentalisan, az
mégsem ok arra, hogy — mondjuk — 20, 27, vagy éppen 60 éves koraig veliink, a sziileivel éljen. Sok
esetben ezt semmi sem indokolja, esetleg az anyai fdjdalom, az anyai ragaszkodas. A fogyatékos
embernek is le kell valnia a sziileir6l, és nem tragédia, ha ez fiatalon torténik. Nagy valdésziniiséggel
az ép értelml gyermekiinknek sokkal tobb fajdalmuk, és sokkal tébb kiizdelmiik lesz az életben.
Gondoljunk bele, hogy az ép gyermekiinktél a tanulmdnyai és a munkdja mennyi vivoddst,
erOfeszitést kovetelnek! Ha pedig felné, csalddot alapit, akkor tdn kénytelen ldbon kihordani a
tiidégyulladast, mdsod- és harmadadllast vallal, aggodik az dllasa és a jelzdloghitele miatt,
reggelente elcsigazottan rohan a buszhoz, miutdn egész éjjel a siro gyermeke lazat csillapitotta. A
komoly munkahelyi drtalmakba, munkahelyi balesetekbe pedig belegondolni is rossz. Ha pedig
elvesziti az egészségeét, ill. a munkdjdt, és nem tudja fizetni banki tartozdsait, elvesziti az otthondt is.
Mig 6 mindezt megéli, az értelmi fogyatékos testvére boldogan szinezget, tancolgat, sétal, és ha
elfarad, abban a pillanatban leheveredik a sz6nyegre. Még valami, egy kérdés: mennyivel jobb, ha
az 50-60 éves értelmi fogyatékost a 80 éves anyja halala utan viszik egy szocialis intézménybe,
vadidegen emberek kozé?

2.4. Illusztracioként: mese Xénia Ypszilonrol

A bentlakasos szocialis intézményi ellatas bévitésének indokoltsagat egy torténettel szemléltetjiik. A
torténet barmely szerepl6jének vagy eseményének a hasonlosaga valosagos személlyel, eseménnyel
vagy torténettel csakis a véletlen miive lehet.

A torténet elé kivankozik az a kériilmény, hogy sokak szamara nem vilagos, miként gondolhatjuk
azt, hogy egyes stilyosabban értelmi sériilt autistak, pszichiatriai betegek esetében nincs
gyogypedagogiai hozzaadott érték; ill. hogy értjik azt, hogy nem lesznek se okosabbak, se
tigyesebbek a fejleszt6 iskolaban és a készségfejleszt6 iskolaban. Sokak szamara az sem érthetd, mit
jelent egy ilyen gyermek a csaladban. Olykor még némely gyégypedagégusnak és az enyhébb
fokban sériilt gyermekek sziileinek is elfogadhatatlan az, hogy a sziil6k szociélis intézménybe
helyezzék a gyermekiiket. Ugy vélik, hogy minél tovabb otthon, ill. a koznevelésben kell tartani
ezeket a gyermekeket, fiatalokat. A valaszunkat egy kis torténet 3 epizddjaba sz6ttiik.

1) A hozzdadott érték eredetileg kozgazdasagi fogalma mit is jelent a mi esetiinkben? Nos,
vegyiik Xénia Ypszilon, 17 éves, értelmileg akadalyozott készségfejlesztd iskolas ,tanuld” példajat!
Xénia Ypszilon a mindennapok soran baratsagos, simulékony természet. Kedvenc elfoglaltsaga,
hogy szines magazinokat és akciés ujsagokat gylijtson, rendezgessen, aztan pedig széttépje azokat.
Naponta kb. 2x15 perce vonhaté be valamilyen célos aktivitasba. Tartja a szemétlapatot, mig a tarsa
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felsopri ra a szemetet, vagy feliigyelet mellett elmosogat néhany tanyért, a legjobb tudasa szerint.
Délelottonként 1-2 orat tiirelmesen elvan a tarsaival egy helyiségben, ha hagyjak papirt csipegetni.
Egy id6 utan azonban vel6t razdan sikit és dithong orakig, a gyengébbeket, illetve a mamlaszokat
fejbe csapkodja, csunyan megharapja, vagy a kormeit mélyeszti beléjiik. Megesett az is, hogy
valakit a sebészetre vittek miatta. Xénia Ypszilon olykor a pelenkajaba nyul, és a falra vagy
valamely butorra keni a székletét. Balszerencsés esetben egy naiv gyogypedagogus hallgato hajaval
teszi ezt. Ujabban azonban elviszik egy kitolt szekrény mogé, ahol 6sszekuporodik egy puha
szOnyegen, és ott tolti a nap felét. Ha felmértiik a készségeit az el6z6 évben, 16 évesen, mikor
megkezdte ezen ,tanulmanyait”, és alkalmunk van dsszevetni a 10 évvel késébbi, 26 éves koraban
mért készségeivel, mit tapasztalunk? Azt, hogy a készségei ugyanott, vagy majdnem ugyanott
vannak, mint voltak. Lényegi valtozas, fejlddés nincs. A fejlédési lapra persze ra lehet irni, hogy
onmagahoz képest ebben-abban fejlédott. Ha — mondjuk — Xénia Ypszilont elhelyeznék egy
bentlakasos szocialis intézménybe, ott is hasonlo tevékenységet végezne, vagy gyszdlvan ugyanazt
— papircsipkedés, "ropdosés”, egy kis sepregetés, szonyegen heverés. Ennyi. Ez azt jelenti, hogy —
szerintiink — a gyégypedagdgiai munkanak ebben a korben nem lehet értéktobblete, a szocialis
gondoskodashoz képest. A gyogypedagogiai kompetenciak e téren mar nem igazan tudnak
hozzaadott értéket teremteni. Sietve jegyezziik meg, hogy mi tiszteljiik a gyogypedagdgiai munkat,
és fontosnak is tartjuk mas értelmi 6vezeteknél. Meggy6z6désiink, hogy Xénia Ypszilon életében is
torténtek igen hasznos gyégypedagogiai tevékenységek, de annak az idészaknak vége. Ugy latjuk,
hogy bizonyos esetekben a gyogypedagogus kompetenciait elpazaroljuk; épp ugy, mint a sziil6k
human eréforrasat.

2) Most ldssuk a helyzetet a sziil6k oldaldrdl! A sziil6k szokvanyos esetben a 2 éves
gyermekiiket 2 évesként, az 5 éveset 5 évesként nevelik. Aztan pedig, lassacskan felndtt lesz a
gyermekbol. Id6vel mar nem kell otthon maradni vele, ha sziinid6 van, vagy ha beteg — marpedig
Xénia Ypszilon sokszor beteg. Gyermek utan a tappénz annak 12 éves koraig kaphat6. Xénia
Ypszilon azonban mindig 2 éves marad mentalisan. Orokre! Ezt maguk a sziil6k sem hitték el
sokaig. Lassan er6sebb az anyjanal, s odahaza dulakodni kell vele, mert olyan eszkdzoket, targyakat
akar, amelyek nem a kezébe valdk. Olyan targyakat akar megsemmisiteni — 6sszetorni, széttépni,
lehuzni a WC-n, vagy kidobni a 8. emeleti ablakbol stb. —, amelyek értékesek a sziileinek és a kis
testvérének. Ejszaka gyakran nem tud aludni. Tologatja a székeket a nappaliban, és mindenhol a
lampakapcsoloval jatszik. Az alsé szomszédok partvissal iitik a mennyezetet ilyenkor. Nem lehet
vele vasarolni, mert ha rajta mulna, a polcokrél sok mindent leboritana, vagy éppen hazavinne. Ha
ezt nem engedik meg, akkor vel6t razoan sikit, harap, a foldre veti magat. A székletét otthon is a
falra keni. Folyton figyelni kell 6t. Olyan, mintha egy orokké részeg, kiszdmithatatlan emberrel
kéne egyiitt élniiik. A sziil6k ugy mennek WC-re és a fiird6be, hogy nem csukjak be teljesen a
helyiség ajtajat, hogy halljak, merre van és mit csinal a lakasban. A kis testvért mar-mdr az apai
nagymama neveli, mert Xénia Ypszilon hatalmas, szinte dllati erével szokta megharapni. Xénia
Ypszilonnak is jogai vannak. Joga van a csaladja korében nevelkednie, a testvérének szemlatomast
kevésbé. Az anyat menesztették a munkahelyérol, a kozeli vegyesboltbol a sok betegallomany miatt.
Bar az igazat megvallva, a sziinidoket sem tudtak megoldani. Xénia Ypszilonra senki sem akart
vigyazni. Az apa kimertiltségében tul sokat hibazott a munkahelyén. Csoportvezet6 egy hatalmas
gyarban. Harom miiszakban dolgozik. Félt, hogy 6t is menesztik. Inkabb kikiildetéseket vallalt. A
csaladtol tavol tud mar csak pihenni és dolgozni. Utalja a megélhetéshez sziikséges pénzt
lelkiismeretesen. Havonta egy-két alkalommal hazautazik. Xénia Ypszilon tobbnyire boldog. Flow
allapotban tépkedi a papirt, nevetgél, s idonként a kezeivel ropdésé mozdulatokat tesz. Ha
kirangatjak ebbdl a boldogsagbdl, valamilyen apr6é teendé miatt, csak akkor boldogtalan, és
olyankor diihong. A csalad azonban folyton boldogtalan, és a végsé 6sszeomlas szélén all. Ha el
tudtak volna helyezni Xénia Ypszilont egy bentlakasos szocialis intézményben, ahonnan hetente,
kéthetente hazavitték volna, mindenkinek jobb lett volna.
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3) Most Gizi néni, a jo szivii gyogypedagogus szemével nézziik az esetet! Gizi néni mar 25 éve a
palyan van. Régebben tanuldsban akadalyozottakat (enyhe fokban értelmi sériilteket) tanitott.
Szerette Oket. Most értelmileg akadalyozott készségfejleszt6 iskolasokat tanit (kozépstlyos, ill.
siilyos értelmi fogyatékosokat). Oket is szereti. Szivvel-lélekkel tanitgatja partfogoltjait. Xénia
Ypszilon az egyik kedvence. Xénia Ypszilon olykor az 6lébe hajtja a fejét. Ilyenkor a szép hajat
hosszasan simogatja, s kdzben énekel neki. Xénia Ypszilon is szereti Gizi nénit, persze a maga
maddjan. Mar 6t is megharapta, és egyszer hatulrdl fejbe is csapta. Gizi nénit azonban nem olyan
fabol faragtdk lelkileg, hogy ezért nagyon megsért6djon. Xénia Ypszilon egy darabig kollégista
volt, de annyira zavarta éjjel a tarsait, hogy a sziil6ket rabirtak arra, hogy vegyék ki a kollégiumbal.
A kollégista idoszakban Gizi néni sokszor tett neheztelo megjegyzést az anyara, mert az nem
hetente, hanem csak kéthetente akarta hazavinni védencét. Aztan egy alkalommal Gizi néni nagyot
gondolt! Vett egy nagy levegot, és azt mondta az anyanak, hogy 6 bizony elvallalja hétvégére Xénia
Ypszilont. Az anya kissé zavarba jott, de raallt az egyezségre, hogy elvihesse a 7 éves Zolikat,
kisebbik gyermekét az allatkertbe, majd egy hétvégi, vidéki kirandulasra. Igy hat Gizi néni
boldogan vitte haza Xénia Ypszilont. A férjének mar sokat mesélt rola. Mig Gizi néni WC-én volt, a
férje pedig a focimeccset nézte, Xénia Ypszilon azonnal megtaldlta a hiit6t, és annak ajtajabol 8
tojas menten szétteriilt a padloén. Xénia Ypszilon leiilt a kdvezetre, és elmajszolt néhany virslit. A
visszatérd Gizi néni gyorsan nekiallt takaritani. Ezalatt Xénia Ypszilon is leiilt meccset nézni. Majd
hogy, hogy nem, az egyik kezében egy nagy fehér porcelan vazaval, a masikban pedig egy szép
nagy serleggel a kis szoba (emeleti) ablakahoz ment, és habozas nélkiil az utcara hajigalta 6ket.
Nagy csattanas, nagy koppanas. Gizi néni férjének ez atlépte az ingerkiiszobét, de a tliréshatarat is.
A serleget akkor nyerte, mikor az NB 2-ben goélkiraly volt. Most behorpadva, eltérve hevert az
utcan. Még szerencse, hogy egy jarokeld sem sériilt meg. Gizi néni férje tiltakozva rohant az
ablakhoz. Xénia Ypszilon erre visitott, sikitott, orditott és zokogott, hozzavet6legesen 4, (azaz négy)
oran at. Az orrvaladéka a szonyegig logott. (Ez a valosag. Masképp nem lehet elmondani.) Mint oly
sok értelmi fogyatékos, az orrat 6nalléan 6 sem tudta kifujni, ezért felvéltva torolgették neki késo
estig, ugy 22 o6raig. A mozgalmas események hatasara Gizi néni elfelejtett pelenkat cserélni. A
tovabbi részletektol, a hétvége keserves kiizdelmeit6l megkiméljiik a kedves olvasot. Elég annyit
elmesélniink, hogy egy végsokig elcsigazott Gizi néni ment tanitani hétfén reggel. Barati kérben
annyit mondott, hogy 6 szereti Xénia Ypszilont tovabbra is, de csak onnan, az iskolabdl. Soha tébbé
nem visz haza gyereket.

A tanulsagok kovetkeznek. 1) Az eset egyik tanulsaga, hogy mds az intézményi kornyezet, és mds
az otthoni kornyezet. 2) Az eset masik tanulsaga, hogy a pedagdgus, gyogypedagdgus vagy a
szocidlis szakember olykor nem empatikus a sziilbvel, ill. meglehet6sen egocentrikus is. Figyelmen
kiviil hagyja azt a fontos koriilményt, hogy 6 (a pedagogus) az iskolaban (intézményben) dolgozik,
majd hazamegy és pihen. A kubikus arkot as, de kis szerencsével otthon mar nem kell ezt tennie,
féképp nem egész életében. A gyari munkas a futdszalag mellett all, de némi szerencsével odahaza
mar nem kell a futészalag mellett allnia — egész életében. A gydégypedagdgusnak nem kell
(tobbnyire) odahaza pelenkas, 6n- és kozveszélyes autistaval dulakodnia — egész életében. (Az
élethosszig tarté pelenkazassal nem is borzasztjuk az olvasot.) Viszont a stulyosabb mértékben
értelmi sériilt, ill. autista gyermek sziilGje sok esetben a végsdkig elcsigazva, az ongyilkossdg szélén
imbolyogva vivja kiizdelmeit — a gyerekével és a reménytelenséggel.

Tisztaban vagyunk az értelmi fogyatékossag és az autizmus sokféleségével. Mi azon féleségérdl
beszéliink, amivel nem mindenki van tisztdban. Am aki igen, az nem mer réla beszélni, vagy nem
szabad rola beszélnie.



Baranyai Mihaly — Ulrich Timea (2020): Szociélis vakfoltkutatas

3. SZOCIALIS VAKFOLTKUTATAS

A fentiekben bemutattuk a bentlakasos szocialis ellatas és a gyogypedagogiai oktatas azon pontjait,
amelyek a nagy rendszerek szintjén egymassal kélcsonhatasban allnak, és a hatarteriileteiken nem
latjak, nem észlelik a valos ellatasi sziikségletet. Afféle szocidlis vakfolt tapasztalhato. Ez az érintett
csaladok életét tragikussa teszi — mikozben a gyogypedagogiai intézmények targyalt ,tanul6i”
lényegében semmit sem fejlédnek.

Szeretnénk, hogy ez a vakfolt megsziinjon, és az ellatasi formak a valds sziikségletekhez
igazodjanak. Az alabbiakban bemutatni kivant, tigynevezett kevert modszer(i kutatassal igyeksziink
lathatéva tenni a sziilok, testvérek, ill. csaladok fajdalmas sorsat.

3.1. A kutatas célja és sajatossagai

A kutatas négy kozvetlen céllal tortént: 1) rdmutatni arra, hogy szdmos csaldd szenved eme
szocidlis vakfolt miatt, a mi esetiink nem egyediili; 2) rdvildgitani arra, hogy vagy ki kell egésziteni
egyes intézményi formdk elldtotti korét, vagy Uj ellatasi format kell 1étrehozni; 3) felhivni a
figyelmet arra, hogy a rendszer miikédése alapveté emberi jogokat sért, nem méltanyos a sziil6kkel
és a testvérekkel, esélyegyenl6ség helyett nyomortisagba taszitja 6ket. Mi magunk nem tudjuk
minden kétséget kizardan eldonteni azt, hogy a sok-sok intézményi elutasitdas mogott jogsértd
intézményvezetdi dontések allnak, vagy szakpolitikai elhibazottsag, esetleg mindkett6.

A kutatas sajatossaga, hogy egy altalunk létrehozott facebook-oldalon tettiik kézzé a kutatas
eszkozét jelentd online (google) kérdéivet. Az oldal neve: Autizmus Alarc Nélkiil. Az oldal
létrehozasara, majd pedig a kutatas elinditasara a kétségbeesés és a harag inditott benniinket.

3.1.1. A vizsgalt minta és adatvédelem

A kérd6ivet 2020 augusztusanak derekan 130 személy toltotte ki. Minden kit61t6t6l e-mail cimet
kértiink annak érdekében, hogy a kutatas fejleményeirdl, a szocialis intézményi ellatas alakulasarol
kozvetlen tajékoztatast nyujthassunk; adott esetben pedig alairast gyftijthessiink. A kitoltésre felhivo
szovegben biztositottuk a kutatasban részt vevoket az adataik célhoz kotott kezelésérdl, és a kutatoi
etikai normak betartasarol.

A vélaszolok (N=130) 83,3 % (N=109) anya, 11,5 % (N=15) apa, és 5,4 % (N=7) mas
gondviseld (pl. nagysziild, testvér). Etikai elvarasnak eleget téve elmondjuk, hogy az online kérd6iv
sziikséges kiprobalasaként egyikiink — Ulrich Timea — érintett anyaként kitoltétte azt, s némi
tanakodas utan a valaszait nem toroltiik. A szoban forg6 gyermekek 25,4 %-a (N=33) lany vagy no,
és 74,6 % (N=97) pedig fit vagy férfi.

A gyermekek életkorat a fobb kéznevelési szakaszokhoz rendelve csoportositottuk, tehat abban
18 éves korcsoport (3. sor), amely a legkevesebb évet — mindossze 2 évet — foglal el a képzeletbeli
id6évonalon, jocskan feliil reprezentalja magat a tobbinél a 18,5 %-os (N=24) részvételével. Azaltal
dertiil ki, hogy 6sszevetjiik a legnépesebb, 7-15 éves korcsoporttal (2. sor, 32,3 %, N=42), amely az
altalanos iskolas kor a legtobb értelmi sériiltnél, és a 8 éves képzeletbeli id6vonala négyszer
hosszabb (8:2=4) az el6bb emlitett 16-18 éves korcsoport 2 éves idovonalanal. Ha az évek szamaval
aranyitjuk az N=24 és az N=42 személyt, akkor a vazolt (24:2=12 és 42:8=5,25) éves viszonylatra a
12 és az 5,25 aranyszamot kapjuk. Tehdt a 16-18 éves korcsoport tagjai évardnyosan 2,25-sz6r
vannak tobben a kutatdsban, mint a legnépesebb korcsoport tagjai. Mit jelent ez? Azt jelenti, hogy a
kordbban kiilén kiemelt 16-18 éves korcsoportndl a sziilbk 2,25-szér nagyobb valdsziniiséggel
szembesiilnek borusan a jovéjiikkel. (Az 1.4.4. részben leirtakat igazoljak ezek a szamok.) A
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panaszuk sulyanal fogva 2,25-sz6r annyian t6ltotték ki a kérd6ivet, mint az altalanos iskolas kordak
sziilei. Mig a gyermek kisebb, a sziilok kevésbé eszmélnek ra a varhaté gondokra.

A gyermek életkora
130 responses

0-6 éves

7-15 éves

16-18 éves
19-27 éves 39 (30%)
28-40 éves
41-50 éves 0 (0%)
50-60 éves 0 (0%)

60 év felett |1 (0.8%)

A kutatasunkat orszagosra terveztiik, de az alabbi diagramon lathat6, hogy harom megyét —
Nogradot, Tolnat és Vas megyét — nem sikeriilt érdemben elérniink, és néhany masikat sem erdsen.
Tatabanyaiak, tehat Komarom-Esztergom megyeiek 1évén egyértelmii az ismeretségiink silypontja,
de Komarom-Esztergomot (17,7 %, N=23) mégis lehagyta Pest megye (19,2 %, N=25) a kitolt6k
szamaval. Budapestrél (16,9 %, N=22) kaptuk a harmadik legtébb kitoltott kérddivet. A valaszolok
ezen szamaranya részben adodhat az ismeretségi lanc természetébdl, de adodhat a régionként eltérd
gazdasagi és megélhetési viszonyoktdl is. Ugy latszik, a gazdasagilag kedvezébb teriileteken tobb a
jajkialtas, mint a kedvezGtlenebb teriileteken. Mintha a szegényebb megyékben a nem éppen magas
pénzbeli szocidlis tdamogatasok nagyobb megélhetési biztonsagot nydjtananak, mint a bizonytalan
munkaerdpiaci helyzet. Ez persze csak feltételezés.

Melyik megyében él?

130 responses

Béacs-Kiskun —7 (5.4%)

Baranya

Békés
Borséd-Abauj-Zemplén
Csongar-Csanéad

Fejér —8 (6.2%)
Gy6r-Moson-Sopron —8 (6.2%)
Hajdu-Bihar
Heves

Jasz-Nagykun-Szolnok
Koméarom-Esztergom
Nograd

Pest

Somogy
Szabolcs-Szatmar-Bereg
Tolna

Vas

Veszprém

Zala

Budapest

23 (17.7%)

0 (0%)
25 (19.2%)

0 (0%)
0 (0%)
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3.1.2. A valasztott modszerekrol

A kutatds hozzdférésen alapulé kényelmi mintavétellel tértént. Santha Kalman® révén szamoltunk
azzal, hogy a hozzaférésen alapulé mintavétel — azaltal, hogy a konnyen elérhetd személyeket vonja
be, és nem ad bizonysagot a valos szerepiikre, intézményi hovatartozasukra nézve — korlatozza a
vizsgalat érvényességét. A nem nagy szamu és nem reprezentativ minta szamos vonatkozasban nem
hasznalhato altalanos megallapitasokra. Alkalmas viszont arra, hogy hozzavet6leges
pillanatfelvételt adjon a tajékozddashoz.

Az utébbi években nem csak az valt elfogadottd, hogy a kvantitativ (minéség jellegii) és a
kvalitativ (mennyiség jellegli) modszerek nem zarjak ki egymast, hanem az is, hogy e kett6
kombinacio6ja is alkalmazhat6. Ezzel szinre lépett egy harmadik, kombinalt paradigma (Mixed
Method). Ezt Santha Kalman' John W. Creswell gondolatmenete nyomdan ismerteti. A kevert
modszer két formdjat kiilonboztetjiilk meg. Az egyik a 1) konvergens pdrhuzamos tervezés modellje.
Ebben a kvantitativ és a kvalitativ adatgyfijtés parhuzamosan folyik, amit kiilon-kiilon adatelemzés
majd értelmezés kovet. Igy esély van a kutatas targyanak mélyebb megértésére. A masik pedig a 2)
szekvencidlis tervez6 modell. Ha kvantitativ eszkozzel inditjuk, akkor a) értelmezd, ha pedig
kvalitativ eszkozzel inditjuk, akkor b) felderit6 szekvencidlis modell. Ebben a kvantitativ és
kvalitativ modozatok szakaszai valtjak egymast, és a rendeltetés donti el a sorrendet. Jelen
kutatdshoz az els6ként emlitett konvergens pdrhuzamos tervezés modelljét vdlasztottuk. A kvalitativ
kérdéseket két kiilonbozé ponton is régzithet6 megjegyzés lehetésége adta. Sugalmazo kérdéseket
mellézve is arra szamitottunk, hogy viszonylag sokan fogjdk leirni a gondjaikat megjegyzésként.

3.2. A kutatas kvantitativ része

A kérddiven 15 egyszeriien megvalaszolhatd, érdemi kvantitativ kérdés szerepelt, de két kérdésre —
a telepiilésre és a pontos életkorra — vonatkozo valaszokat egyel6re nem hasznaljuk fel.

3.2.1. Altalanos kvantitativ kérdések

A kitoltok 43,1 %-a (N=56) szamolt be arrdl, hogy a gyermeke pszichiatriai gydgyszer szed.
Megjegyezziik, hogy az altalanos iskolas koruaknal sok sziild6 megprobal még dacolni a
gyogyszerszedés sziikségességével, szembefordulva az iskola elvarasaval.

A 130 kitolt6 34,6 %-a (N=45) azonnal vagy egy éven beliil igényelné a szocialis intézményi
elhelyezést. Ebben a nem jelent6s nagysagu mintaban ez a szam meglehet6sen magas. Nagyjabol
harom lakootthonra elegendo.

13 Séantha Kalman (2016): Metaforahdl6 és kognitiv térkép a tandri nézetek vizsgalataban. Magiszter, XIV. évfolyam,
2. szam, 2016/nyar. 4-11. old.
14 Séantha Kalmén (2013): A harmadik paradigma a neveléstudomanyi vizsgalatokban. Iskolakulttra 3. évfolyam, 2.
szam. 82-90. old.
12
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Mikor volna sziiksége az elhelyezésre?
130 responses

Azonnal 27 (20.8%)

1 éven beldl

5 éven bell

10 éven belul

A valaszolok 43 %-a adott mar be jelentkezést valamilyen bentlakasos szocidlis intézménybe. 18
éves kor alatt még inkabb hiabaval6 a probalkozasuk.

Hany alkalommal probalta bentlakasos szocialis intézmeényben elhelyezni a gyermekét?
130 responses

@ Egyszer sem
@ Egyszer

O Kétszer

@ Haromszor
@ Tobbszor

@ Vardlistan van

A valaszadok tobb, mint fele (55,4 %) gyermeke kozépstlyos értelmi fogyatékossagarol szamolt be.
Ebbdl tobb fordul eld, mint a masik kett6bdl egyiitt véve — az enyhébdl (28,2 %) és a sulyosbol
(18,5 %) — egyiitt véve.

Az értelmi fogyatékossag
130 responses

@ Enyhe
@ Kozépstlyos
@ Sulyos

18.5%
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Vérakozasunknak megfelel6en nem csak autista gyermekek sziilei valaszoltak.

Az értelmi fogyatékossag hattere
130 responses

@ Autizmus (ill. valamely pervaziv zavar)

@ Kromoszomarendellenesség (pl. down
vagy rett szindréma, macskanyavogas,
stb.)

@ Egyéb fejl6dési rendellenesség

A vaélaszoldk tobb, mint fele (56,9 %) csakis gyermeke rokkantsagi jaradékat, ill. jovedelmét tudna
téritési dijként havi rendszerességgel kifizetni. Onmagéért beszél ez a szam.

Milyen koltséget tudna vallalni?
130 responses

@ Csakis az ellatott rokkantsagi jaradékat,
ill. egyéb jovedelmét

@ Napi téritési dijat allami intézményben (
most 6.800 Ft/nap)

@ Ennél magasabb ésszeget is

A legtobb valaszol6 gyermeke altalanos iskolaba (23,8 %, N=31) és fogyatékosok napkozi
otthonéba jar (23,1 %, N=30), tovabba egyéni munkarendben (,,magantanuléként™) tanul (16,2 %,
N=21). A legkevésbé adott valasz a szakképzés volt (0,8 %, N=1). A késcbb ismertetett kvalitativ
valaszokbdl megtudjuk, hogy a mar bentlakasos szocidlis intézményi elhelyezést kapok kétségesnek
tartjak, hogy sokaig tudjak majd fizetni a magas téritési dijat.

Az diagramon nem lathaté a ,,Szakképzés” alatt levd ,,Fogyatékosok napkézije”, a ,,Mar
bentlakdsos ALLAMI szociélis intézmény” alatt pedig a ,Mér bentlakdsos MAGAN szociélis
intézmény” szerepel.
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Jelenleg milyen intézményi ellatast kap

130 responses
Gyb6gypedagdgiai altalanos iskola 31 (23.8%)
Altalanos iskola integralva
Fejleszt6 iskola 11 (8.5%)

Készségfejleszt6 iskola 7 (5.4%)

Specidlis szakiskola
Szakképzés

) 30 (23.1%)
Mar bentlakdsos ALLAMI

szocidlis intézm...

Egyéni munkarend ("
magantanuld”)

0 10 20 30 40

3.2.2. A sziil6k szenvedésmutatoi

A kérd6iv végére helyeztiink el két olyan kérdést, amely feltarja a sziil6k elkeseritd helyzetét életiik
valosagaban. Ezek — véleményiink szerint — ugyszolvan szamszer(sithetové teszik a sziilok, ill. a
csaladok szenvedésének mértékét.

Arra kérdésre, hogy Osszességében mennyire megterhel6 a sériilt gyermek gondozasa a
valaszolé, ill. csaladja szempontjabol, a valaszolok 30 %-a (N=39) az 5-0s, vagyis a legmagasabb
értéket valasztottak. Ki kell emelnem azt, ami sajnos a diagramon nem lathat6: az 5-0s skala
kezd6pontjaként a ,, SEMENNYIRE”, a végpontjaként pedig a ,,BORZALMASAN? sz6 szerepel.
Ennek nagy jelent6séget tulajdonitunk, s emiatt kissé illetleniil félkovér betiivel irjuk.

Osszességében mennyire megterheld a sériilt gyermek gondozasa az On, ill. a csalddja
szempontjabol?
130 responses

60

40 43 (33.1%)
39 (30%)

34 (26.2%)

20

3 (2.3%) 11 (8.5%)

A valaszolok 30,8 %-a (N=40) annyira szorult helyzetben érzi magat, ill. csaladjat, hogy képes
volna gyermekét az orszag legtavolabbi pontjan is elhelyezni, ha lehetGséget kapna ra. Ebben a nem
jelentds nagysagu mintaban mélységesen megrendit6 latni ezt az adatot. Megrendit6 latni, hogy a
szakpolitika idaig juttatta ezeket az embereket. Nem gondoljuk, hogy nincs benniik szeretet. Maguk
is fajdalmas kettGsséget, érzelmi szétszaggatottsagot élnek meg.
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Erzi-e annyira szorult helyzetben magat, ill. a csaladjat a gyermek sulyos allapota miatt, hogy akar

az orszag legtavolabbi pontjan is elhelyezné 6t, ha lehetéséget kapna ra?
130 responses

lgen —40 (30.8%)

Nem —90 (69.2%)

3.3. A kutatas kvalitativ része

A kutatas kvalitativ részét két nyitott kérdés jelenti: az egyik 1) arra vonatkozik, hogy a bentlakasos
szocialis intézmény mivel indokolta az elhelyezési kérelem visszautasitasat; a masik pedig 2) a
kérdezett helyzetével, érzelmi allapotaval, vagy barmi massal kapcsolatosat megjegyzést vart a
kutatas targyaban.

3.1.1. Az elutasitas indokai

A kérdés sz6 szerint idézve a kovetkez6: , Mivel indokoltak az elutasitast?” Az érdemi valaszokat
(N=61) a legaprobb valtoztatas nélkiil tlintetjiik fel. Elemzésiiket sziikségtelennek érezziik. Hadd
alljon itt annyi, hogy az elutasitasok oka sulyosabb autizmus, pszichiatriai korkép, fér6helyhiany
vagy ezek egylitt. A valaszok dontd részét alighanem androidos eszkozzel irtak.

Helyhiany

helyhiany

Autista és mentalis sériilt.

Pszichatriai betegek gondozasara nincsenek felkésziilve. Autista intézménynél az 6 profiljukba nem
fér be.

Fér6helyhiany

Nem volt vilagos! Osszevissza beszéltek. Els6re azt mondtak, "til késén jelentkeztiink, mar
megtorténtek a felvételik". De még akkor sem deriilt ki, h volna-e hely, esély. Mig masoktol azt
hallottuk, h év koézben is atvettek gyereket.

nincs féréhely

Nem illik a t6bbi laké kozé, hosszua vardlista

Helyhiany vardlista

nem szobatiszta

Nincs hely.Nem akarnak autistat.

Nem probaltam.

Pszihiatria ill pellenkas nem kommonikal
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Nappali ellatasu intézményben nem tudtak toleralni pl: a vetk6zését. Ez egy reakcidja, amikor fél,
megijed, ezzel probalja kivonni magat a helyzetbdl.

Amig éliink, biztosan nem marad nélkiiliink

Tul sok a jelentkezo

Vardlista

nincs hely

Nem tudnak Neki fér6helyet biztositani.

Nem oda val6 azt mondtak

Nincs szdméra ideélisan megfeleld otthon, mivel nem értelmi fogyatékos. Atlagos intellektusti
(MAWTI 1Q:102) autista BNO :F84.0 A kérnyezetiinkben nincs tamogatott lakhatas, pedig neki ez
lenne a megfeleld. Ezért a jelenlegi otthonoknal nem is probalkoztam.

Helyhiany, aautizmus

varolista

Az autizmus sulyossaga.

a gyermekem utasitotta el az intézményt- panikszeriien fél az egyetlen kérnyéken 1évg feln6tt
foglalkoztatoban, a gondozdk akik boldogultak vele, mashova keriiltek, vagy elkiildték
Helyhiany. Autistaval nemfoglalkoznak.

Intézményi profilba nem illeszthetd

Egyemberes, nincs elég gondozé

Nem valaltak

Nincs fér6hely és 10-20 éves, hosszu a varolista, (esélytelen bekertilni).

2 alkalommal volt magéan id6s otthonban rovid ideig,amig én meglatogattam a kiilfoldon é16
gyermekeimet,de ez anyagilag nagyon megterheld volt ! Ez az id6 2X 10 nap volt.

Helyhiany miatt.

fiatal hozza

Nem utasitottak el.

Nincs tires férohely

Nem probaltuk még kicsi.

Varolista, vallalhatatlan tavlatban

Nincs fér6hely,vardlistan kb.a 200. lenneTeljesen

Mert autista mert mentalis stb

Nem utasitottak el (nem pszichiatriai beteg és nem autizmussal €l, de sulyosan, halmozottan sériilt),
viszont mivel kiskoru, nagyon kevés intézmény fogadja, ezekbe pedig tobb éves varolista van.
hely hiany

Sikeriilt mind a kétszer alapitvanyi miikddtetésii otthont talalni, igaz, a belépési dij jelent6sen
csokkentette anyagi biztonsagunkat.

Nincs megfelel6 gondozé

Nem vesznek fel autistakat

A virus miatt nem vehetnek fel 4j lakot; varolista van

Mivel mi még éltalanos iskolaba jarunk nem megfelel6 illetve nincs hely

A fogyatékosokat ellat6 otthonban nem latnak el autistat. A pszichiatriai otthonban nem értenek
hozza. Nincs hely, vardlista van. Nem t6ltotte be a 18. életévét.

Ellatasi teriileten kiviili. Ellatasi igénye mas, mint az intézmény szolgaltatasa, illetve nem elég
fogyatékos.a

Nehézkes mozgasa miatt . Plusz személyzet kéne ha nem tud elmenni a tobbiekkel

Nincs hely, varélista van. Meglévé helyek korlatozottak. Nem épiilnek feln6tt autista lak6otthonok.
Nem tartozunk a korzethez, lakcim miatti elutasitas, valamint hosszu varolista.

nem probaltam még elhelyezni bentlakasos intézménybe, az altalanos iskolai ellatassal kiizdiink.
Szeged nagyvaros, ennek ellenére nagyon korlatozottak a lehetdségek, ha integraciorol beszéliink.
Fiam jelenlegi iskoldja "haldoklik". Evangéliumi testvérkozosség fenntartasaban van, kérdéses,
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hogy szeptemberben tudnak-e indulni. Szegeden nincs mas lehetdség. Két altalanos iskola fogad
még autikat, de betelt a 1étszam, vagy csak"problémamentes" autikat tudnak fogadni, mert csak
utazo gyogyped. megsegités van. Aki nem probléma mentes az magantanul6. Hol itt az integracig?
Eletkor: il fiatal, tl stlyos, tdl enyhe, tiil hiperaktiv, nem illeszthet a lakék kozé.

Helyhiany, vardlista, magas belép6 6sszeg, magas havi dij

nem egyiitt miikddo, agressziv

Nem megfelel6 a gyermek szamara az intézmény

3.1.2. Barmilyen megjegyzés

A kérdés sz6 szerint idézve a kovetkezd: ,Megjegyzés a kutatdsrol, az Onok helyzetérdl, az On
érzelmi allapotar6l vagy barmi masrdl a fentiek kapcsan.” A valaszokat (N=81) itt is minden
modositas nélkiil szerepeltetjiik. Csak a két esetben el6forduld, személyes azonositast lehetségessé
tevd szavakat toroltiik az adatvédelem érdekében. Kiilondsebb elemzés nem sziikséges a
megjegyzésekhez: ezek panaszt, fajdalmat, kimertiltséget, félelmet, kétségbeesést, reménytelenséget
tiikkr6z6 gondolatok, de még ongyilkossagi gondolat is el6fordul kozottiik. Minden kiviil allénak
érdemes elolvasni Oket.

Sajnos nagyon kevés az elérhet6 intézmény a halmozottan sériilt gyereknek.
Jelenleg nem érzem sziikségét annak, hogy bentlakasos intézményben helyezze el gyermekem, de
valészini el fog jonni az az id6, amikor sziikség lesz ra. (Ha mi sziil6ék mar nem lesziink)
Szeretném, ha a kdzelben lenne olyan intézmény, amivel el6re meg lehetne allapodni, és ha
sziikséges gyermekem megkapja a megfeleld ellatast.
A tapasztalataim alapjan az orszagban nem foglalkoznak kell6 stllyal,differencialtan az
autistakkal.Nem diszkriminaciot,hanem elfogadast szeretnék.Az allami szocialis
szféra(gyamhivatal,csaladsegit6 stb.)egyaltalan nem veszi figyelembe az
egyediségiiket,sajatossagaikat,illetve hogy ez a személyiségiik része. Sziikség lenne olyan
intézményekre,ahol foglalkoznak a gyerekekkel,amig a sziil6 dolgozik ,vagy csak egy par érara ki
szeretne 1épni a mindennapokbdl(pl.elintézni vmit,vagy pihenni,meginni egy kavét stb.)
Elsirtam magam. Nem értettem, hogy miért, mikor régota tartottuk az intézménnyel a kapcsolatot.
Réadasul ismertiik az odajaré gyerekeket, sziileit is.
Oriilok az igényfelmérésnek ! Talan valami elindul ! Tudomasom szerint nincs , megfelels
intézmény , ahol az id6s6d6 sziild biztonsagban tudhatna fogyatékos gyermekét , ha mar egészségi
allapota nem teszi lehet6vé a gyermek ellatasat . 60 éves vagyok és gondolnom kell arra , mi lesz ha
valami torténik Velem ? Kell egy megoldas arra az esetre . Koszéndm a kezdeményezést . Bizom a
kedvez6 folytatasban .
Hat nem volt ilyen.
45 éves, fiatalos anyuka vagyok. 10 éve teljesen egyediilallo. Még csaladi segitségem sincs.
Teljesen be vagyok zarva ebbe az életbe. Ha arra gondolok, h igy fog eltelni az életem, se
parkapcsolat, se énidd, se regeneralédas (munkat ne is emlegessem) ... lassan inkabb felktom
magam a gyerekkel. Ot sem fogja senki ell4tni rajtam kiviil. Rovidre is vighatnam az egészet. De
van egy novére is, akinek még sziiksége van ram. Mondjuk alig kap bel6lem valamit és mar belépett
a kamaszkorba. Lassan elveszitem 6t. Kézben mindenki hiilyének néz (f6leg a sziileim) "miért nem
adod mar be valahova?" Ilyenkor sikitani tudnék, h MEGIS HOVA? Hat készonom, h legalabb
leirhattam :(
Nagyon nehéz elkezdeni a kutatast, ha sikertil életre sz6l6 trauma a tény, hogy a gyereket
intézménybe adtam. Ha lenne barmilyen tamogat6 szolgalat, napkozi ellatas, megoldanank csaladon
beliil. Ha nem 200 km-re lenne az otthon, minden héten egyiitt lehetnénk.
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Siirg0s sziikség lenne a stlyos autistak felndttkori ellatasanak megszervezésére allami szinten.
Sziikség lenne egészségiigyi problémaik megfelel6 kezelésére és személyre szabott tamogatasukra
lak6otthonban, vagy tamogatott lakhatas megszervezésére az énkormanyzatok altal. Ezt a feladatot,
vagyis az ellatds megszervezését a leterhelt sziil6k nem tudjak megoldani, a felnétt fiatal csaladban
tartasa viszont hosszi tdvon nem jelent megoldast sem az id6s6d6 és egyre kimeriiltebb sziil6k
szamara, sem a fiatal szdmara, akinek igy esélye sincs valamiféle 6nallé (bar tamogatott) életre.
Ugy érzem.még 20 -25 évig csaladban maradhat a fiam.De ha én &reg leszek kell valami hely
neki,miel6tt meghalok,és szeretném latni hogy jo helyen van.Nagyon szorongat6 érzés ez,hogy mi
lesz ha én nem leszek.Olyan helyet keresnék,ahol jo helye lesz,ahol tisztelik 6t,és értelmes modon
telnek majd el a napjai,és nem megfizethtd is.

Egyediil nevelem 9 éves kisfiam. Es ugyan nem azonnal, de 16-18eves kora koriil fontosnak tartom
az intézményi elhelyezést. Neki is sziiksége van emberi, méltosagteljes felnott életre. A
kezdeményezést maximalisan tamogatom.

A gyermek nem autista, hanem sulyos, halmozottan sériilt (siketvak, mozgassériilt), az élethelyzet
ugyanaz.

Pszihésen és fizikailag elfaradt.

Azt szeretném ha én nem tudok mar ra vigyazni, olyan helyen legyen ahol § is szeret lenni, és biztos
legyen a tovabbi élete. Embernek nézzék, ne betegnek,és tigy is segitség a tovabbi életét.
Egyetértek a kérd6ivben elmondottakkal.

50 eves vagyol nem birom

A gyermekem 24 6ras feliigyeletet igényel és segitséget, érzékeny arra, hogy az 6 allapotat
mennyire toleraljak és tisztelik a koriilotte lévék. Nehéz sorsa van. Nagyon. En (52 éves vagyok)
maximalisan igénybe vagyok véve: munkahely, masik gyerek, elvaltam, id6s anyam segit. A jovo
nyomaszt. J6 lenne egy olyan intézményes segitség, ami kozel van a csaladhoz, és nem tiltja ki a
bentlakasos gyermek életébdl a csaladot. Anyagilag csak jelképes dsszeget tudok vallalni, hiszen
most is honaprdl honapra éliink.

Még nem probaltam fiamat elhelyezni mivel még kicsi.. illteve 11 éves , de vészesen kozeleg az id6
mikor muszaly lesz.. De eldre rettegek t6le , hogy hova és mi lesz.. 1 all6 anya ként 3 gyermekkel
albérletben nem tudom , hogy mi lesz.. Az ilyen otthonokban alltalaban magas 6sszegeket kell
fiizetni.. havi ellatasukért illetve 1,5 milli6tol indul.. kis pénzii emberként mibdl teremtsem eld ,
hogy megfeleld ellatast kapjon gyermekem?? Rettegek a gondolatt6l , hogy mi lesz majd veliink..
illetve gyermekemmel.. kilatastalan a helyzet!!

Csupa kérddjel a jovo. Az altalanos iskolatol talan csak annyit varhatunk, hogy irni, olvasni,
szamolni alapszinten tudjon, de ezenkiviil targyi tudasa nem lesz sok. Fogalmam sincs, hova
tovabb, mikézeben allandéan kiizdeni kell a fenntartéval (KLIK Erdi Tankeriilet), hogy vegyék mar
komolyan a "Tagozatot", mert se megfelel6 épiilet, se megfeleld ellatds nincs. Minimum van, kiég6
pedagogusokkal. Elvétve gyogypedagogussal is. A kdrnyez6 iskolak is telthazzal miikédnek. Hova
mehetiink tovabb? Fogalmam sincs. Mi lesz, ha feln6tt lesz? Fogalmam sincs.

Rettenetesen aggddunk, mindkett6nk halala esetén az 6nall6 élete kapcsan

Diihit6 a figyelmen kiviil hagyas. Torvények sziiletnek veliik szemben, amit aztan a térvényhozo
hagy figyelmen kiviil.

Egészségiigyi allapotom miatt rendszeresen kellene kezelésekre jarnom amit nem minig tudok
megtenni,mert nincs aki vigyazzon a lanyokra. Férjem allandéan dolgozik hogy tudjuk a rezsit
fizetni.

Koszonet a munkaért, egytttal elgondolkodtatd az akcié hangneme.

Nehéz az ellatésa, a sziil6k biztonségos elhelyezésrdl szeretnének gondoskodni. Oregsziink,
barmikor elveszithetjiik a fizikai er6nket vagy az életiinket.

elkeseritd

Allandé faradsag, kimeriiltség.

Lelkileg kezdek elfaradni, 60 évesek vagyunk, és nem latunk megoldast az elhelyezésre
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2002-ben elvaltam, attdl fogva egyediil neveltem fiamat. Devizahitellel vett lakasomat elvesztettiik,
albérletben éliink. Szoc. teriileten vagyok apolénd, fizetésembdl nagyon nehéz a havi megélhetést
biztositani.Evekig mésod, harmad 4llasaim is voltak. Volt férjem semmiben nem tdmogatta valas
utan gyermekemet, jovot tekintve sem lehet rd szamitani. Fiamnak idén februarban diagnosztizaltak
le az autizmusat. Evek 6ta tarté6 munkahelyi kudarcok miatt 6sszeomlott, mentalhigiénés
szakrendelésre jart, igy jutottunk el az Autizmus Alapitvanyhoz. Kézben 50%egészségkarosodast
allapitottak meg C2, el6szor aktivkoru ellatast kapott, most pedig megkapta a kivételes rokkantsagi
ellatast, havi 30.000 Ft. Autizmusa miatt jogosult lett Fogyatékossagi tamogatasra, ez 23000 Ft.
Most ott tartunk, hogy munkahelyet keres megvaltozott munkaképességiiként. Szakmajaban nem
tud elhelyezkedni, mert nincs elég szakmai tapasztalata (szobafestd) és a vallalkozéknak igy nem
kell(ett). Evekig a Nokia-ban dolgozott, azt nagyon szerette. Késébb kozmunka program keretében
volt karbantart6. Neki az autizmusa a Szocialis interakciokban okoz nehézséget. J61 kommunikal,
de a viselkedésében el6jonnek az autisztikus jelek: rugalmatlansag, kényszeresség, diih, id6érzék
zavar (elkésik a munkahelyérdél, vagy ha mar dolgozik nem hagyja abba mig be nem fejezte, hidba
telt le a munkaidd),tilzott precizitas.A munkahelyi kollektiva ezeket nem toleralja, kirekesztették,
elkiildték. A neurotipikus emberek nem fogadjak el ha valaki kicsit mds, és sajnos a munkaltatok
sem partnerek. Nagyon nehéz létezni egy olyan tarsadalomban, ahol nincs elfogadas. Pedig hasznos
tagjai lehetnének ezek az emberek az orszagnak, hiszen az akarat meg van arra, hogy dolgozzanak.
Allapotuk miatt timogatésra van sziikségiik, de teljes életet élhetnének, ha j61 miikodne a Szocialis
ellato rendszer(tamogatott lakhatas) , és a munkaltatok is lehetGséget adnanak. 1 éve beiratkozott a
Pszichiatriai betegek napkozijébe, hogy ne csak itthon a 4 fal kozott legyen mig dolgozok. Hetente
1-2 alkalommal megy ki. Nalunk a Fogyatékkal é16k napkozijébe kozépsulyos és sulyos értelmi
fogyatékosok vannak, de mivel 6 nem az, nem érezte volna jol magat, ezért valasztottuk inkabb a
masik napkozit,amit a Babtista Szeretetszolgalatnal miikddtet. J6 lenne végre rendezni az életét,
t6lem fiiggetleniil biztonsagban tudni, hiszen én sem élek 6rokké, s ha addigra nem oldodik meg, mi
lesz vele!? Maganotthonok zartak, tobb millios beugroval, nagyon magas havi ellatasi dijjal, az
megfizethetetlen. Allami otthonok koriilményei siralmasak... Kilatasok jelen pillanatban
remenytelennek tiinnek. Szeptembert6l mehetnék a n6k 40-el nyugdijba, de az anyagi hattertink
nem teszi lehet6vé, dolgoznom kell tovabbra is, valdsziniileg egész életemben. Ez van.

Teljes mértékben azonosulni tudunk a problémaval. Hamarosan az iskolabdl kikertiliink,
napkoziben nem fogadjak, mindkét sziil6 dolgozik. Kilatastalan a helyzet, magatartas problémai
miatt félek, hogy elhelyezni sem tudom bentlakéasos helyen, de itthon sem j6 neki hosszabb tavon,
ezt tapasztaljuk az iskolai sziinetekben.

Egyediil nevelem rokkant nyugdijasként és gyakran nem egyszeri. Sem anyagilag sem fizikailag
sem lekileg. Nincs segitségem igy sokszor elég nehéz.

A gyermekem mindenben segitségre, allando feliigyeletre szorul - cselekvéképességet TELJESEN
kizar6 gondnoksag akatt van. Tobb mint fél éve sehova nem megy ki a lakasbol, fel sem 6ltozik, a
nappali foglalkoztatoban panikszertien félt, tavaly december 6ta velem van itthon, senkink sincs.

J6 lenne minél hamarab valami megoldas mert pont azt a réteget zarjak ki akik a leginkabb
raszorulnak.

Bizom benne, hogy sikertil valamit elérni!

Inkabb napkozis ellatast szeretnék neki.

Van egy ép gyermekiink is. Most kezdi a gimnaziumot. Oly kicsi lakasban éliink négyen, hogy nem
biztositott szamara a nyugodt tanulas, az elvonulas lehetsége. En tanité vagyok, én az
ebédlbasztalon dolgozom, ha mar a gyerekek lefekiidtek. Els6 1épésként talan egy nagyobb lakas is
segitség lenne. Vagyonunk nincs. Barmikor palyaztunk nagyobb lakasért, nem sikertilt. Azt
mondtak: Vegyiink magunknak ...

Szeretnék megnyugtaté megoldast talalni a helyzetiinkre, még miel6tt nagyon id6sek lennénk.
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A fiam 8.o0sztaly végeztével automatikusan kikeriilt a jelen szocialis intézménybdl, augusztus
végéig maradhat. Egyel6re esélytelen szdmara bentlakast szerezni. Esztergomban megfelel6 iskolai
ellatas nincs.

A kirekesztést lehet érezni.

Sajnos nekem nyugdij mellett heti 2 napban még dolgoznom kell,hogy anyagilag
megéljiink.Semmilyen allami tamogatast,gondozasi dijra nem vagyok jogosult mert van sajat alanyi
jogon nyugdijam.

Igen nagy félelemmel és szorongassal éljiik meg, hogy nem tudjuk, 16 éves kora utan mi lesz vele,
hova vihetjiik majd munkaidé alatt. Igy is napi 3 érat utazom miatta, félallast tudtam csak véllalni, s
emellett is kell gyerekvigyazét alkalmazni hetente ketszer. Halas vagyok a felmérésért és a
kezdeményezésért, koszonom, kivanom, hogy legyen eredménye, és maguknak eleg ereje a
varhatoan bekovetkez

Sajnos idegekkel mar nem birom tehetetlen vagyok,hogy nemtudok segiteni a fiamon nincs konkrét
segitségem,nincs igazan alapos kivizsgalasok,ha én nem kérem azt hogy kellene valameik vizsgalas
vagy azt hogy legalabb befektetni olyan intézetbe ahol teljes kivizsgalast végeznek tet6tol talpig a
legkisseb leg aprob vizsgalatot is elvégeznék mint pldaul teljes agyi képet kapnank a agyrdl hogy
nem e ott van valami elvaltozas akkor semien vizsgalatot nemkapunk pedig nagyon jo lenne egy
teljes agyi vizsgalat de nemkiildenek el sehova

Az autista lakootthonokat az allam nem tdmogatja...Allami intézményekben D. fiam
varolistas...Kihalasos alapon miikddnek...D. huga ia autista...S. lanyom 6nellato...D. nem tud
beszélni...Onallo életre képtelen...Edesanyank segit a nevelesében...Anyukénk autdzik D-vel
naponta 4x 18 km.- t, csak hogy napkoziben lehessen a gyermekiink T. varosban...Senkit6] nem
kapunk segitséget...

Nagyon j6,hogy foglalkozik valaki ezzel a témdval! Lassan 17 éves sulyosan értelmi fogyatékos
fiam teljesen kiveszi az energiainkat

Idegileg és lelkileg ki vagyok készulve mivel 5 éves kora 6ta egyedul nevelem es egyre tobb gond
van vele. Ha én nem leszek nem lessz aki gondoskodjon rola. Addig szetetném egy aranylag jo
helyre betenni ha lenne ra lehetoség de nincs. Az alapitvanyos otthonok szamomra
megfizethetetlenek!! Tobb jolmukodo allami lak6otthon kellene amit megtud egy minimalbérbol élo
szulo is fizetni. Akkor nyugodt szivvel adnam be majd!

nincs

Faradsag, tiirelmetlenség

Aggodalom, hogy mi lesz az éltaldnos iskola utan? Es mi lesz majd felnétt korban?

Most még birjuk, birom. Bar rettenetesen faradt vagyok és nem tudni mit hoz a holnap. Most se
kapunk szinte semmi segitséget, mar az is jo lenne, ha az egészségiigyi ellatasunk jé lenne és
figyelembe vennék a fogyatékosok sajatossagait. Ha néha, féleg ha az ember beteg, marmint a
gondozo elvinnék és hazahoznak busszal a gondozotatt hisz van kisbusza a segit6szolgalatnak. Stb.
Stb.

A fiunknal nem az értelmi fogyatékossag mértéke (az IQ-ja alapjan csupan "enyhe" értelmi
fogyatékos: BNO kddja F70, autisztikus tiinetekkel) okozza a legnagyobb gondot, hanem az, hogy
onallo életre képtelen, szamolasi zavarral is kiizd6, naiv gyermek. Ha mi egyszer majd nem lesziink
neki, akkor 6 biztosan nem tudja magat egyediil ellatni. Emiatt rettenetesen féliink a jovo6tol.

Még csak 9 éves a nevelt lanyom, de most el kell kezdenem gondolkodni, hogy mi lesz vele, ha én
mar nem leszek. Ez hatalmas szorongassal és stresszel tolt el.

A telepiilésen nappali foglalkoztato -idézem: nem tud mit kezdeni egy autistaval...szakember
dolgoz6 nincs.

Nagyon szeretném egy kedves helyett neki ha mar én nem birom. Ahol nem bantjak és viszonylag
onallé lehet feliigyelettel.

Reménytelen, kilatastalan, kiszolgaltatott, magarahagyott
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Teljesen szétesik a csalad,sziilei elvaltak,3 egészséges testvérét a fejlédésben akadélyozza.Es ennek
ellenére szeretjiik,mert vannak jo napjai is,k6todik hozzank.

mi lesz késobb, a nyugdijas évek alatt. Az egyhazi szocidlis intézmények az elmult években
jelent6sen megemelték a téritési dijakat, a korabbiaknak kb. harom-négyszeresét kell kifizetni.
gyermekem agressziv most mar felek tole

Oriiliink a kutatés inditdsdnak a témaban, érzelmileg megvisel benniinket gyermekiink allapota,
aggaszt, hogy nyugdijasként eljon az id6, amikor at kell adnunk a feliigyeletét, gondnoki teendéket
masnak.

Szerencsére a kisfiam nem annyira stlyos eset, hogy bentlakasos intézetr6l gondolkodjunk,
szeretjiik, hogy veliink van, de 6nallé életre képtelen lesz sajnos. Mi mar annak is 6riilnénk ha
nyugdijas éveinkig ameddig dolgoznunk kell lenne helye barhol.

A helyzet egyre rosszabb

Sajnos mindenhol, mindenfelé a pénzhidnyra, szakemberek hianyéra hivatkoznak, és ezzel
bezarodnak az ajték utanunk. Semmi nem torténik. A sziil6k, a csalad magara marad az autizmus
problémaéjaval. Mindenki igy oldja meg, ahogy tudja a gyermekfeliigyeletet, oktatast. Szomoru.
Evtizedek 6ta probéljuk mi sziil6k erre felhivni a figyelmet. Hiaba.

Gyogypedagogus-anyaként borzalmasnak, kilatastalannak latom a helyzetet.

Kilatastalan a helyzetiink, munkaképtelenné valok, ha nem lesz elhelyezve a gyermek. Egyediil
neveld sziiloként nem tudom biztositani sem az anyagi biztonsagot, sem a testvérek biztonsagos
mentalis fejlodését.

Jonak tartom a kutatast. Nagyon kilatastalan a jelenlegi helyzet ha sériilt gyermek van a csaladban.
Rugalmatlansaga miatt egyre nehezebb dsszeegyeztetni a csaladi programokat.

Gyermekem helyzete jelenleg megoldott, de mindeki sorsa valtozhat. Azt irtam be hogy 10 éven
beliil lenne sziikségem elhelyezésre, de remélem hogy soha.

Kilatastalan.

Autizmus specifikus ellatas ritka az iskola utan - melynek az életre nevelésrdl kellene szo6lni, de
tananyagok vannak feleslegesen-!

Nagyon jo kezdemenyezes, de csakis jo megbizhazo helyre engedném!! Egyedul nevelem, es
nemmtudom mi a megoldas arra a helyzetre ha en mar nem leszek! Csaladomban nem igazan van
aki 6t atvallalna!

Ki vagyunk faradva, ketténkon kiviil nem vigyaz ra senki, nincs veszélyérzete, nem beszél,
pelenkas és egyre nagyobb. Egy pillanatra se lehet szem el6l téveszteni. Nagyon kimerit6. Amugy
egy cuki szeretetgomboc.

6 éve autista ikerpart neveliink, két egészséges testvér mellett. Nagyon bizonytalan a jovdjiik.
Kétségbeesett vagyok, mert nem tudom megfelel intézménybe elhelyezni a gyerekemet, ahol
tarsasagban van és ki tudjak hozni bel6le ami benne van.

Halas koszonet a kezdeményezésért!

Mar "csak" 21 évet kell varnunk.

Valas miatt valésziniileg hajléktalanok lesziink, a térvény nem védi a fogyatékosokat.

Nagyon aggodom a fiatal felndttkori sorsa miatt. Orékbefogadott gyerek. Egyediil nevelem.
Jelenlegi intézményben. Nincsenek biztositva alapvet6 sziikségletek. Peldaul: Higenia, 2 naponta
fiirdés (nyaron is, emiatt folyamatos bliz és konstans vizeletszag, nyitott ablakokkal is érezhet6)
nincsenek ellenorizve pl valoban fogat mosnak. Etc. Gombas fertozesek pl.hajgomba, 1dbgomba.
Folyamatos tisztasagi problemak koszos fiirdd, toalett. Nincs biztositva folyékony szappan, wc
papir etc. Hianyzik a takaritoszemélyzet. Ill amugy is kevés személyzet vagy szakképzetlen. Koszos
butorok, székek az ebédldben és mas helyiségekben. Lopasok eltlint ruhak etc. Nincs pszihologus.
Nem lenne rossz folyamatos orvosi felugyelet ill./vagy idokozonkent orvos latogatas. Nincs
elegendd fejleszt6 ill szintentarto ill specialis foglalkozas. Hianyos szegény étkezés. Pl reggeli
zsemle vaj tea tobb napon keresztul. Kevés gyiimolcs. Nincs egészséges étkezés. Rekracios
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sportolasi lehetosegek hianya. Szivesen venném ha kiilén az intézményeket tudnanak biztositani a
kulonbozo fokozatu fejlettségi szintén lévéknek. Pl kozepsulyos személyeket ha nincs hozzaszokva
sokszor megijesztenek ill ijesztd egyiitt élni sulyos sériiltekkel. Akik az intezmenyben elnek
rokonok nelkul pl nem.jutnak el fodraszhoz, nevelok vagjak a hajukat. Sokszor vannak pedikur etc
problemaik fajdalmakkal is. Nem beszélve a fog ill iny problémakrdl? Foghigenia hianyaban.nem
lenne rossz kamerakat felszerelni az esetleges visszaeleesek, bantalmazasok elkerulese miatt.
Altalanos penz hiany...felujitasok butorok specialis eszkozok etc biztositasa. Nem lenne rossz
megfelelo wifi biztositasa kapcsolattartas minosege miatt. Webkamera etc. Vagy pl normalis meretu
tv filmeket meseket nezni. I11 tobb csatorna stb.Erzelmi allapot: folyamatos aggddas, stressz az
emlitett korulmenyek miatt is...

Kilatastalan, lelkileg 6sszetort

Nagy sziikség van a kutatasra! Oriilok, hogy ezzel is foglalkozik valaki. A mi helyzetiink
reménytelen, borzalmas. Menekiilok a diihrohamai el6l, veszélyes ram és kdrnyezetére.
Gyogyszerek ellenére rendszeresen beviszik a pszichiatriara. En fizikailag és pszichésen leépiiltem,
leszazalékoltak, gyogyszereken élek. Elhelyezése barmilyen intézménybe reménytelen, fejlesztést
nem kap, itthon van velem, amig élek... illetve éliink. Apja 180 km-es tavolsagban dolgozik, ritkan
tud csak hazajonni.

Elkeserit6, hogy a szocialis szervek tudnak a problémardl de senki sem akar tenni a sértilt
emberekért csaladjaikért. Mi azon a ponton voltunk a civis idején hogy egy vonat elé allunk
lanyommal. Két egészséges testvére pszichologushoz jar. A hazassagunk romokban. Ez nem élet.
Szégyen h nincs segitség, tamogatas Magyarorszagon.

Mi egy haztartasban hatan éliink egyiitt a 23 éves autista V. lanyommal.Egyediilalloként élek 75
éves sziileimmel és a 11 és 23 éves masik kettd gyermekemmel.Parom 2 éve hagyott minket az
autista leanyzo miatt.(tdl sok volt a teher az itthoni egytittéléssel vele kapcsolatban)azéta egyediil
kiiszkddok a napi megélhetéssel,V. gondozasaval és mindennel ami ezzel egyiitt jar..8 6ras
munkamat 4 6ras valtotta fel mivel id6s anyukamra nem lehet egész napra rabizni az ellatasat..nem
beszélve arrdl hogy mi sehova nem tudunk elmenni V. miatt(se nyaralas,se mozi,se
kirdndulasok,barati 6sszejovetelek stb..)Szoval mindenki faradt,kimerult és ebbdl kifolyélag
fesziilt..Nagyon szeretnénk ezt a mindenki szamara megterheld allapotot minél el6bb megoldani az
intézményi elhelyezéssel..

Osszegzés, avagy a sziil6k Taigetosza

Kozel két évtizede, Taigetosztol az esélyegyenl6ségig cimmel egy szerzéparos jovoltabol irodott
egy kivalo konyv a fogyatékosokrdl és az 6ket neveld sziil6krol. A szerzéparos egyik tagja, Kdlmdn
Zsofia rendkiviil érzékletesen, csodalatos érzékenységgel ir a fogyatékos gyermeket neveld sziil6k
drdmai sorsarol, az 6 szavaval élve a ,banatkoveikr6l”. A mii tigyszélvan a tokéletes valosagot
mutatja be. A valdsagot azonban nem mindenki szivleli. Az is megesik, hogy egy korszak utasitja el
a valosaggal valé szembenézést. Ennek a korszaknak a tiinete annak a gyogypedagogiai tanszéknek
a tanara, aki konzulensként — az emlitett tartalom miatt — megkérte a hallgat6jat, hogy a
szakdolgozatabdl torolje azt a szakaszt, amelyben Kalman Zso6fidra hivatkozik. A konzulens azt
mondta, hogy ilyenekrdl nem szabad beszélni. Minden értelmi fogyatékosnak a csaladjaban van a
helye. Ez az esemény adta a felismerést, hogy manapsag a tarsadalom nem a fogyatékosokat taszitja
szakadékba, hanem — tarsadalmi értelemben — a sziileiket, s olykor a testvéreiket. Ez a sziil6k
Taigetosza.

Maskiilénben egy olyan korszakrdl beszéliink, amelyben az eszméket hajszolé tarsadalom
szamara mar a maga a gyermek sem igazan tartozik az emberi vallalasok k6zé — az ép, egészséges

15 Kalméan Zsoéfia (2002), A csalad, a n6k, a fiatalok és a szexualitds kérdései. Osiris Kiadd, Budapest. In.: Kalméan
Zséfia — Konczei Gyorgy: Taigetosztol az esélyegyenl6ségig. 365-491. oldal.
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gyermek sem. Ez a korszellem azonban elvarja a sziil6tdl, hogy ,,6rok csecsemdként” élethosszig
nevelje a fogyatékos, halmozottan fogyatékos, autista, ill. pszichiatriai beteg gyermekét érdemi
intézményi tamogatas nélkiil.

Egy haromgyermekes anya végso elkeseredésében — a csaladi csod elkeriilése és ép gyermekei
biztonsaga érdekében — kérte a gyamhivataltél az ily mértékben sériilt gyermekének nevelésbe
vételét. A gyamhivatal tudatta vele, hogy a gyermek csupan anyagi okokbol nem emelhet6 ki a
csaladbdl, annak joga van a csaladban élni, és kiilonben sem tudja elhelyezni. A gyermek esetleges
otthagyasaért biintetést helyezett kilatasba. Tudatta a sziild kotelességeit. A sziil6 hiaba mondta,
hogy 6 intézményi tamogatas nélkiil nem tud dolgozni, nem tud jelzaloghitelt és koziizemi
szamlakat fizetni, tovabba a fogyatékos gyermek fizikailag is veszélyezteti a két testvérét. Azok
félnek t6le. Hozzatette, hogy nekik is joguk van a biztonsaghoz és a csaladban nevelkedéshez. A
sziil6 végiil kapott a gyamhivataltol egy alternativat: adja inkabb nevelésbe az ép gyermekeit, mert
azokat el tudjak helyezni nevelsziil6nél. Az eset sokkolo.

Jelen dolgozat, ill. kutatas révén talan sikeriilt ravilagitottunk a harom megcélzott jelenségre: 1)
a mi esettink nem egyediili, szamos csaldd szenved a tdargyalt szocidlis vakfolt miatt; 2) elérhetdvé
kell tenni a szocidlis bentlakasos ellatdasokat (bar a nappali ellatasokon is van mit javitani), vagy a
meglévok ellatotti korének kiterjesztésével, vagy Uj ellatasi forma létrehozasaval; 3) a rendszer
miikédése alapvet6 emberi jogokat sért, mem méltanyos a sziilokkel és a testvérekkel,
esélyegyenlOség helyett nyomortsagba taszitja 6ket. A vdlaszol6 sziil6k, csaladok kdzel harmada
sz0 szerint szenved.

A fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenlbségiik biztositdasarol szolo 1998. évi XXVI.
torvény 17. § (1) bekezdése ezt irja: ,,A fogyatékos személynek joga van a fogyatékossdgdnak,
személyes koriilményeinek megfelel6 — csaladi, lakootthoni, intézményi — lakhatdsi forma
megvdlasztdsdhoz.” Az ismertetett kutatdsbol kitiinik, hogy ez a jog nem valdsul meg. A nagynak
nem mondhaté minta (N=130) ellenére is kitiinik, hogy létjogosultsaga volna egy ujonnan
létesitendd, dllami fenntartdsu bentlakdsos intézménynek (lakéotthonnak) — Magyarorszdg barmely
pontjan —, amely a vdlaszadok gyermekeivel feltolthetd. Legalabb 40 ellatandé személyrol van szo.
A szenved0 sziil6k bdrhova elvinnék Gket.

Végezetiil megjegyezziik: nem tudjuk, hogy a sok-sok intézményi elutasitas mogott jogsértd
intézményi miikodés all, vagy szakpolitikai elhibazottsag, netan mindkett6. Ennek megdllapitasaért
fordultunk az Emberi Jogok Biztosanak Hivataldhoz.
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