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Mihely

Hol éljenek a sulyosan vagy halmozottan fogyatékos gyermekek?

Még szakemberek korében is hallani azt a véleményt, hogy a stlyosan, vagy halmozottan
fogyatékos gyermekek ne a csalddjukban, hanem Un. egészségiigyi gyermekotthonokban
ndjenek fel, majd 18. életéviiket betdltve szocidlis otthonokba keriiljenek. A gyakorlat is
altalaban ezt az utat koveti annak ellenére, hogy az érintett csaladok jelentés hanyada
szeretné, ha gyermeke otthon nevelkedhetne. A sziilok a stlyosan sériilt gyermekek
megsziletésével egy sokkold, fajdalmas, nehezen elfogadhatd ¢élethelyzetbe kertilnek.
Adminisztrativ, egészségiigyi, szocidlis, emberi €s lelki segitségre lenne sziikségiik, hogy
valoban eldonthessék: otthon kivanjdk nevelni gyermekiiket, vagy sem. A nemzetkozi
gyakorlatban szocidlis segit6haldzatokat épitettek ki, hogy a fogyatékos gyermeket otthon
neveld csaladoknak a sziikséges tdmogatast megadjak. Ennek hazai megvalositasahoz
megfeleld jogszabalyokra és civil, vagy allami szervezetekre lenne sziikség...

Egy film

Lattak ,,A szeretet probdja” cimi ausztral filmet? Egy intézetben €10, stlyosan értelmi
fogyatékos €s mozgassériilt fiatal lany ¢letének egy sorsforditd szakaszat mutatta be: a
szivosan kiizdé gyogypedagdgusnd bebizonyitja, hogy a lany értelmileg mégsem sériilt:
megtanitja 0t olvasni ¢és a kornyezetével kommunikalni. A lany kiszolgaltatottsaga és
megalazottsdga miatt nem érzi jol magat a személytelen légkorti és ttlzsufolt intézetben (ahol
bosszubol egy ¢jjel még megdlni is megprobaljak), szeretne kikeriilni onnan, ami csak
birdsagi per Utjan és a gydgypedagodgusnd nem mindennapi harca aran sikertiil.

A film meghatdo és romantikus, de nincs sok koze a valdsaghoz: hiszen a sulyos
fogyatékos gyermekekrol altaladban (sajnos) nem dertil ki, hogy képesek ,,A 22-es csapddja’-t
olvasni, mint ahogy az sem, hogy val6jaban nem is értelmi fogyatékosok. Az sem altalanos,
hogy a gyogypedagdgusok sajat munkatdrsaikkal szembefordulva birdsagi pert inditanak
tanitvanyaik emberi jogainak védelmében, vagy azért, hogy e gyermekeket adoptalhassak,
magukhoz vehessék.

Fogyatékos emberekrdl csak ugy lehet filmet késziteni, ha a féhdésrdl kideriil, hogy
valdjdban nem is annyira fogyatékos. Az autista férfit bemutat6 ,,Eséember” (Rainman) cimii
filmben sziikség van a las vegasi casindban jatszodo jelenetre, amelyben kideriil, hogy sok
gatlasa, félelme mellett a f6hdsnek mar-mar emberfeletti képességei is vannak.

Nem lehet hitelesen és redlisan bemutatni, hogy a sulyos fogyatékos kislany ugyan nem
tudja ,,A 22-es csapdajaét olvasni, az autista férfi nem szdmolo6 zseni, de mindén sorstarsaval
egyltt ugyaniigy van emberi méltosaga és ugyantgy joga van teljes, boldog életet élni, mint a
nem sériilt embereknek. Nem azért nem szabad visszaélni kiszolgéltatott helyzetiikkel, mert
nem is annyira fogyatékosok, hanem mert emberek.

Fogyatékos gyerek sziiletik a csaladba
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Mindannyiunknak, akik ilyen csalddokkal szakmai, barati, rokoni kapcsolatba keriilhetiink
(vagy akdr magunk is érintettekké valhatunk) érdemes egyszer végiggondolni azt az
¢lethelyzetet, mikor a régdta vart és végre megsziiletett gyermekrdl kideriil, hogy sulyosan
sériilt. Nagyon nehéz nem sorscsapasként, szerencsétlenségként megélni, amikor a
gyermekrdl — aki az 0romot, nevetést, boldogsagot lett volna hivatott a csaladba hozni —,
megtudjuk, hogy mindig més lesz, mint a tobbi, és soha nem fog tudni beszélni, vagy jarni,
latni, vagy Onalléan élni. Milyen utat jarnak be, milyen lelki, 'milyen filozéfiai és milyen
gyakorlati nehézségekkel kiizdenek ezek a csaladok?

Hosszu és nehéz 0t vezet a sziiletés pillanatatol addig, amig szeretettel mosolyogva,
biztatéan tudnak a sziilok a sulyos fogyatékos gyerekiikre nézni, sorsukat és gyermekiik sorsat
megbékélten elfogadva. Sokan segitség hianyaban el sem juthatnak eddig, 0sszeroppannak,
feladjak. Akik eljutnak, azok pedig mar tuljutottak néhany alig megvalaszolhatd, de annal
fajobb kérdésén: Miért pont nekem sziiletett beteg gyermekem? Hibas vagyok-e? Ki a hibas?
Ezzel kivan a sors (Isten) biintetni valamiért?— Ezeknek a gyakran csak 18-20 éves fiatal
sziiloknek az élet olyan kérdéseket tesz fel tehat, melyekre Oszszakallu filozofusok sem
tudnak pontos valaszt adni évszadzadok ota: Mitél ember az ember? Hol kezdédik az ember?
(Mit6l ember egy olyan kis 1ény, akinek ,teljesitménye” egész életében alig lesz tobb egy
viragénal?) Mi a sziil6i szeretet? Hol vannak e szeretetnek €s teherbirdsnak a hatérai? Mi az
én életem értelme? Mi lehet az én stilyosan sériilt gyermekem életének az értelme?

Ebben az 6rl6én maganyos lelki munkéban olyan tolerdnssi, megértévé és elditélet-
mentess¢ kell alakuljon e sziilok életrdl, halalrol, vilagrol alkotott képe, hogy onmaguk és
gyermekiik sorsa is beleférjen, és ne az legyen a végeredmény: az életnek nincs értelme. Ez a
folyamat a hétkoznapok erds sodraban sokszor évekig tart.

Mitdl nehéz ezeknek a csaladoknak az €lete valojaban?

— fokozott egészségiigyi ellatast igényelnek ezek a gyerekek (meg kell taldlni a

megfeleld intézményeket, szakorvosokat, szolgéltatasokat);

— pontos diagndzis, korrekt tdjékoztatds sziikséges a gyermek varhatdo jovojérol:
informaciohidny miatt sokan ,,csodadoktor”’-hoz, nem megfeleld terapidra viszik a
gyermeket, ezzel feleslegesen tulterhelve 6t és az egész csaladot (néha anyagilag
is). A talzott reménykeltés erkolcstelen visszaélés a sziilok kétségbeesett
igyekezetével, mellyel a gyermek allapotan kivannak javitani;

— a csaladok nagy szdzalékban felbomlanak (a férj magéra hagyja az anyat a
fogyatékos gyermekkel), ettdl fokozott anyagi nehézségek jelentkeznek;

— az anya ¢és a gyermek szoros fizikai és- pszichés ,,0sszendvése” szinte minden
esetben kialakul; évek hossza soran at napi 24 6ras feliigyeletet igényelnek ezek a
gyerekek veszélyeztetett egészségiigyi allapotuk miatt (epilepszids rohamok,
nyelési nehézségek, félrenyelés, hanyas, keringési zavarok); a természetes
onallosulasi torekvések a sulyos fogyatékos gyermekeknél elmaradnak (pszichés
levalas nem jon létre);

— a sulyosan sériilt gyermek lehetdségek hijan egyaltalan nem  keriil
gyermekkdzosségbe (sem 3 éves koraban dvodaba, sem 6 éves koraban specialis
iskolaba); bar a , képezhetetlenség” stigmdja mar megsziint e gyermekeknél, de a
képzés, terapias fejlesztés formai még nem alakultak ki;

— a gondozas/apolas a gyermek ndvekedésével egyre nehezebb fizikai megterhelést
jelent (30-40-50 kg-os test emelése, mozgatasa);

82 Csalad, Gyermek, Ifjisag 1994/ 3-4



emmm= CSALAD, GYERMEK, |FI0SAG

. e Viesrires Faawse U Csalad, Gyermek, Ifjusag folydirat
= iEpELTEN KOTHASIND EGYESOLET y jusag ‘oly

Letolthetd cikkek

— az elsédleges, vagy masodlagos mozgasszervi sériilések enyhitésére,. ill. szinten
tartdsdra intenziv terdpidra lenne sziikség, mely ilyen szolgaltatdsok hianyaban
gyakran elmarad;

— ha esetleg lenne lehetdség a gyermeket specialis 6vodaba, terapiara, ENO-ba
(Ertelmi Fogyatékosok Napkozi otthona) jaratni, szallitasi gondok miatt ez gyakran
meghiusul,;

— félelem a jovotdl (mi lesz a gyermekkel, ha mi mar nem lesziink), félelem a
gyermek hirtelen halalatol (roham, fulladas);

— a gyermek elfogadasa, felvallalasa: belsd elfogadas, megbékélés; kiilsd, vilag elott
valo (fel)vallalas (az idegenek szanalmanak elviselni tudésa).

A sulyos fogyatékos gyermekek sziilei az elsé néhany év alatt sokat valtoznak. A kezdeti
sokk, a sorssal valé perlekedés, majd a megbékélés idészakain taljutva, mikor a fajdalom is
mar megenyhiilt, a szlil6k egyre pontosabban latjdk az 1) kis jovevény altal megvaltoztatott
¢letiiket. A sériilt gyermek sziiletése — mely eleinte sorscsapasnak tiint —, mindinkabb egy
kihivassa, egy értékes feladatta alakul, melyért érdemes kiizdeni. Megnd ezeknek a
csaladdoknak a szocialis érzékenysége, az empatidja, képesekké valnak el6itélet-mentes
szeretetre.

A csalad dontése — Kiilfoldi mintak

Eléfordul, hogy mar a kérhazban, kozvetleniil a sulyos fogyatékos gyermek megsziiletése
utdn az orvos azt ajanlja, hogy a csalad ne vigye haza, hanem adja intézetbe a gyermeket,
mondvan: legjobb, ha ki sem alakul a kotédés az anya és a gyermek kozott. Altaldban csak
néhany évvel késébb dont a csalad a gyermek jovéje fel6l. Oriasi terheket visznek ezek a
csalddok, mégis egy jelentds hanyaduk nem kivdn olyan aron konnyiteni helyzetén, hogy a
gyermeket egészségiigyi gyermekotthonba adja. Szeretnének gy donteni, hogy a csalad
terhei csokkenjenek, de nem elfogadhaté alternativa erre szdmukra az, hogy a gyermek
kikeriiljon a csaladbdl. Az igényeikhez alkalmazkodva kell ezeket a csaladokat segiteni, ezzel
lehetévé téve, hogy ne kelljen lemondani gyermekiikrol.

Hogyan tadmogatjak kiilfoldon ezeket a csalddokat? A tarsadalombiztositasi rendszertdl és
az orszag szocidlis hagyomdnyaitol fiiggden egymastodl akar jelentdsen eltérd mintakat
lathatunk még a fejlett nyugati demokracidkban is. K6z0s vonasuk, hogy egyetlen tarsadalom
sem kivan Onként magas szinten gondoskodni sériilt polgérair6l, mindeniitt karitativ céla
csoportosuldsok, érdekképviseleti tarsuldsok alakultak, melyek harc utjan bejutottak a kozép-
¢s magas szintli dontéshozo6 testiiletekbe és jelenlétiikkel folyamatosan biztositjak, hogy az 1j
rendeletekben, torvényekben, a koltségvetési és egyéb kozponti Osszegek elosztasaban
érvényesiiljenek a fogyatékos embercsoportok érdekei. Mindeniitt uttérd szerep jutott a
szlléknek és a kozvetlen hozzatartozoknak, hiszen dket érinti e kérdéskor leginkabb. A sulyos
fogyatékos gyermekeket neveld csalddok tadmogatdsira a tdrsadalombiztositds és az
onkormanyzatok altal finanszirozott segit6 hal6zatok alakultak, melyek rendszeres és alkalmi,
napkozbeni és esti szolgaltatasokat adnak (specidlis fejleszté 6voda és iskola, terdpids
foglalkozasok intézményekben és a gyermek lakasan, gyermekfeliigyelet; gyermekszallitas,
gyermeknyaraltatas, id0szakos elhelyezés).

Hazai kezdeményezések — realitas
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A kiilfoldi mintadkat ismerve megkérdezhetjilk: hol vannak a hazai érdekképviseleti
szervezetek, miért nem hallatjdk szavukat, benn vannak-e képviseléik a dontéshozo
testiiletekben, milyen eredményeket érnek el ott? Az elmult 4 évben nagy valtozas tortént
ezen a terlileten is: kozel 30 érdekképviseleti szervezddés alakult (zomében alapitvanyok,
egyesiiletek), melyek a fogyatékos gyermekek, fiatalok valamely probléméjanak enyhitését
tlizték ki célul. Ezeknek egyharmada sziil6i kezdeményezésre, a tobbi a mar meglévd allami
szocidlis intézmények 1) részfeladattal valdo bovitésére alakult. Ennek ellenére ebben az
idészakban nem javult a fogyatékosok helyzete az orszagban, sot kicsit romlott, mely csak
részben magyarazhatd az orszag romlo gazdasagi helyzetével. Egy masik tényez az érintett
szilok nagymértékii leterheltsége, mely nem teszi lehetdvé érdekképviseletiik
megszervezését, iranyitasat. Javitana ezen a helyzeten az is, ha az ilyen csaladok segitésére
alakult ¢és évek ota stabilan miikodd szervezetek fenntartdsanak finanszirozasa megoldhato
lenne.

Legyen biztositva az a jog, hogy ne kényszerliségbdl, ellehetetleniilt helyzetiik miatt
mondjanak le a sziil6k a gyermekiik nevelésérdl, hanem valodi alternativa lehessen a gyermek
csalddban nevelkedése is. Ennek koltségei messze elmaradnak az intézeti elhelyezés
koltségeitol.

Bartholy Judit
ENSZ Egyezmény a gyermekek jogairol

23. cikk

1. Az Egyezményben részes allamok elismerik, hogy a szellemileg vagy testileg
fogyatékos gyermeknek emberi méltosagat biztositd, dnfenntartasat eldomozditd, a kdzosségi
¢letben valod tevékeny részvételt lehetdvé tevd', teljes és tisztes €letet kell élnie.

2. Az Egyezményben részes allamok elismerik a fogyatékos gyermeknek a kiilonleges
gondozashoz vald jogat, és a rendelkezésiikre allo forrdsoktol fiiggd mértékben, az eldirt
feltételeknek megfeleld fogyatékos gyermeknek és eltartdinak, kérelemre, a gyermek
allapotdhoz ¢€s sziilei vagy gondviseldi helyzetéhez alkalmazkodé segitséget biztositanak

3. Tekintettel a fogyatékos gyermek sajatos sziikségleteire, a 2. bekezdés értelmében
nyujtott segitség a gyermek sziileinek vagy gondviseldinek anyagi eréforrasait figyelembe
véve lehetdség szerint ingyenes, ¢és ugy kell alakitani, hogy a fogyatékos gyermek valdoban
részesiilhessen oktatadsban, képzésben, egészségiigyi ellatasban, gyogyité-nevelésben, a
munkara valo felkészitésben és szabadidé-tevékenységben oly modon, hogy ezek biztositsak
személyisége lehetd legteljesebb kibontakoztatasat kulturalis és szellemi teriileten egyarant.

4. Az Egyezményben részes allamok a nemzetkdzi egyiittmiikodés szellemében
eldmozditjdk a fogyatékos gyermekek megel6zd egészségiigyi ellatdsaval, orvosi,
pszicholdgiai és funkcionalis kezelésével, a gyogyito-nevelés modszereivel és a szakképzési
intézményekkel kapcsolatos informaciok cseréjét és terjesztését, valamint az adatok
hozzaférhetéségének biztositasaval lehetdvé teszik a részes allamok szdmara, hogy ezeken a
terlileteken javithassak lehetdségeiket €s szakismereteiket, bovithessék tapasztalataikat. Ebben
a tekintetben kiilonosen figyelembe veszik a fejlodo orszagok sziikségleteit.
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