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,...haldl vagy tavollét majd helyrehozza...”!

AZ IFJUSAGPOLITIKA ES A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS FIATALOK

Az ifjasagiigy mint 6néllé diszciplina és a
hozza kapcsol6d6 egyéb tudomanyteriiletek
(ifjasagkutatés, -szociolégia, -politika stb.) ér-
vényességét alapjaiban kérdéjelezheti meg egy
olyan tarsadalmi csoport jelentkezése, amely az
ifjusagiigy ondefinicids kisérletei alapjan a disz-
ciplina célcsoportja lehetne ugyan, de ennek
ellenére mégsem jelenik meg sem az érdekér-
vényesitésben, sem az tigyfelek kozott. Szocio-
logiai, kisebbségkutatasi, s6t politikai kozhelyet
alkalmazva allithaté, hogy felkésziiletlennek és
hidnyosnak, s6t bizonyos tekintetben diszkri-
minativnak tekinthet6 az ifjisagligy minden
olyan szintje, amelyen — bizonyos sajdtossaga,
példaul specialis identitdsa, szocidlis, etnikai
vagy egészségiigyi helyzete miatt — egy ifjasa-
gi csoport nem jut hozz4a a korosztalya szamara
egyébként hozzaférhetd szolgaltatdsokhoz.

Stlyosan és halmozottan fogyatékos
emberek

A stlyosan, halmozottan fogyatékos gyerme-
kek és fiatalok egy ilyen csoportot alkotnak.
Helyzetiik és a legtobb szolgéltatdsban vald
részvételitk hidnya nem csupén az ifjusagiigy
validitasat kérdéjelezi meg, hanem stilyos hia-
nyossagokra mutat ra a szocialis ellatasok terén
is. K6zoktatasbol valo kiszorulasuk az intézmé-
nyesitett és jogszabalyokba foglalt hatranyos
megkiilonboztetés megvaldsulasat is felvetheti.
Stlyosnak tling, de igazolhaté allitas tovabba,
hogy tobbszoros hatranyba kertilésiik oka alap-
vetéen nem fogyatékossaguk silyossiga, és
nem is a sokat és gyakran emlegetett koltségve-
tési korlatok. A silyosan és halmozottan fogya-

tékos gyermekek és fiatalok jelenleg elsGsorban
a szocidlis segitérendszer diszfunkcioi, a csa-
14ad- és egyéb tdmogatasok ardnytalansiga és az
1993-as kozoktatasi torvény okan szenvednek
fokozott hatranyt.

De kit neveziink stlyosan, halmozottan fo-
gyatékosnak?

Eszter 5 éves, kovérkés, mosolygds természe-
ti kislany; sulyosan, halmozottan fogyatékos.
Edesanyja a terhesség alatt magabiztos volt,
hiszen elsé sziilése problémamentes volt, a
vizsgdlatok rendben mentek, raaddsul akkor
mdr 12 éve volt ugyanaz a négyogydsza, férje
egykori osztdlytdrsa, akiben az egész csalad
szdz szdzalékig megbizott. A terhesség végén
azonban a négyoégydsz dgynak esett, igy hete-
kig egy kollégdja helyettesitette. A sziilés rend-
ben ment egészen addig, amig néhdny perc-
cel sziiletése utdn Eszter légzése le nem dllt.
Ujraé]esztették, benntartottdk a kérhdazban,
majd néhdny nap és a megfelel vizsgalatok
utdn megkapta a csaldd a diagnozist: Eszter-
nek megsériilt az agya, fogyatékosként kell él-
nie: ,,meg se fog mozdulni, hagyja itt, majd mi
elhelyezziik valahol...” — mondta az osztdlyos
nover.

Kldra, Eszter édesanyja nem nyugodott bele
a hirtelen kapott siilyos diagnézisba, és nem
,hagyta ott” a kérhazban a kislanyt. 8 héna-
pig jarta az orszdgot, el6bb a kozeli nagyvdros
orvosi egyetemének vezet6 professzoraihoz,
majd mds orvosok vizsgdlataira tort utat ma-
ganak. Végiil egy neves budapesti klinikdn a
neurolégus féorvos részletesen elmagyardzta,
mi tértént: valamilyen okbdl Eszter agyvérzést
kapott, amely kiterjedt agya jelentls részére;
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az agyvérzés kovetkeztében megsériilt az agy
mozgdskoordindcicért felelés része, emiatt
Eszter valdszintileg egész életében silyosan
mozgassériilt lesz; mivel a beszéd az emberi
test egyik legfinomabb mozgdsa, beszélni va-
I6sziniileg sosem tanul majd meg. Kldra, ha-
bar ezek utdn teljesen Gsszetort, és napokig
zokogott, mégis megbecsiiléssel és tisztelettel
beszél errdl az orvosrol —,, ... & legaldbb a sze-
membe nézett, és elmondta...”.

Azéta kidertilt: a diagnézis pontos volt. Esz-
ter teljesen képtelen az énelldtasra, éltéztetni,
vécéztetni, etetni kell. Azonban évek alatt, a
gyogypedagdgiai fejlesztések sordn megtanult
néhdany rovid, egyszdétagos, beszédre emlékezte-
t6 hangot, ahogy a gyégypedagégus hivja, szig-
ndlt: van kiilén hang a ,segits”-re, az ,enni”-
re, a ,WC”-re, a ,kdszéném™-re, az ,utdllak,
hagyj békén-re, és a repertodr egyre né. A
gyogypedagdgusok azzal biztatjdk a csalddot,
hogy Eszter hamarosan olyan kommunikdcids
tabla haszndlatat is megtanulhatja, amelyen
képekre mutatva kommunikalhat; késébb, ha
sokat dolgoznak rajta, talén még jelképeket is
megtanulhat majd és esetleg olvasni...*

Tobb definicidja koziil a legelfogadottabb, orvo-
si és pedagdégiai eredett valtozata szerint a hal-
mozott fogyatékossag ,,olyan allapot, amely egy
vagy tobb azonos vagy egymastol fiiggetlen id6-
ben fellépé biolégiai sériilés/karosodas kovet-
kezményeként jon létre, és tobb funkcidteriiltre
kiterjed6 fogyatékossaggal jar. [ ... ] Klasszikus
formaja a korai organikus idegrendszeri sériilés
kovetkezményes képe motoros, érzékszervi, be-
széd-, értelmi fogyatékossaggal, ill. ezek kiilon-
b6z6 kombinaciéjaval.” , Esetitkben a leggyako-
ribb a stilyos, agyi eredetl mozgéskorlatozottsag
és a motoros beszédzavar kombinalédasa, de a
silyos értelmi fogyatékossag is eléfordulhat.”
Tehat ezek az emberek tobbnyire kerekesszéket
hasznalé mozgéassériiltek, gyakran beszédképte-
lenek. Kulénb6zd mértékben, de tébbségiitkben
kozépsulyos vagy stlyos értelmi fogyatékosok,
és nagy szamban akad kozottiik olyan, akinek
valamilyen foku latas- vagy hallaskdrosodaésa is
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van. Ezenkivill altalaban szamolni kell kiilon-
b6z6 krénikus idegrendszeri vagy belgydgya-
szati betegségek jelenlétével is.

Szamuk Magyarorszagon 12 000-17 000 ko-
z6tt mozog. Ez a szam a Kézenfogva Alapit-
vany IME-programja® soran elvégzett orsza-
gos, nagymintas felmérés soran kalkulalédott.
Az eredmény a — fogyatékossag tipusarél, su-
lyossdganak megéllapitdsarél donté — Tanuldsi
Képességeket Vizsgalé Szakért6i és Rehabilité-
ciés Bizottsagok, illetve Mozgasvizsgalé Szak-
ért6i és Rehabilitaci6és Bizottsdgok altal évente
megvizsgalt és stlyosan, halmozottan fogya-
tékosnak mingsitett gyermekekre vonatkozo
szamadatok felszorzasabol adédott. Az igy ka-
pott szam megfelel a nemzetkozi értéknek, azaz
a stlyosan, halmozottan sériiltek a teljes népes-
ség alland6 hanyadat adjak. Ugyanakkor mara
széles korben elterjedt kozhely az orvosi reha-
bilitdciéban és a gy6gypedagdgiaban, hogy — az
orvostudomény eszkoztardnak fejlédésével — a
salyos karosodassal, szervi elvaltozéssal, ideg-
rendszeri sériiléssel sziilet6 csecsemdék életesé-
lyeijavulnak, igy egyre tobb stilyosan fogyatékos
csecsemd és kisgyermek marad életben. Népes-
ségen belili szamuk lassan, de folyamatosan
emelkedik. Mindazonaltal a gyégypedagégiai
és szocidlis szakma, valamint az érintettek is
hangstlyozzak, hogy a stlyosan, halmozottan
sérilt személyeket nevelG és ellaté csaladok is
érintettek, hiszen a fogyatékos csaladtag alap-
jaiban befolyésolja a csalad szerkezetét, belsé
és kiilsé kapcsolatrendszerét, anyagi helyzetét,
a csaladtagok egészségi dllapotét.® Ennek értel-
mében a szocidlis és mas segité stratégidk ki-
dolgozasanal 6k is figyelembe veenddk, azaz az
érintettek szdma 60 000-90 000 {6 kozott lehet.

A stlyosan, halmozottan fogyatékos embe-
rek tilnyomo része csalddban él.7 A szakiro-
dalom hangstlyozza, hogy milyen fontos min-
den gyermek életében a csalddi szocializacid,
amelynek pedagégiai, pszicholégiai, emocio-
nalis elényei valdszintileg nem szorulnak bizo-
nyitasra. A fogyatékos gyermek csalddon beliili
helyzetét targyalé irodalom részletesen elemzi
a gyermekiik nevelését felvallalé csalddok min-



den szempontbdl specialis helyzetét, kiilon
hangsilyozva a megnoévekedett terhek okozta
traumat, az életmindség végleges romlasat, va-
lamint a sziil6k és gyakran az ép testvérek vagy
a kozeli rokonsag életpédlyajanak médosulésat.®
A gyégypedagogiai szociolégidban, csaladte-
rapidban éltaldnosan elfogadott tény tovabba,
hogy a fogyatékos gyermekeket, fiatalokat neve-
16 csalddok kozil 4ltalaban a stlyosan és hal-
mozottan fogyatékosok csalddjai vannak a leg-
nehezebb helyzetben.

Az érintett csaladok életkoriilményei

Fogyatékos emberekre vonatkozélag hérom
nagy adatforras létezik. A tarsadalombiztosités
altal nyilvantartott rokkantsagi nyugdijasok és
jaradékosok szdma nyilvanvaléan alacsonyabb
a valés szamnal. Az érdekvédelmi szervezetek
tagnyilvantartdasa csak a tagokat tartalmazza,
ami szintén kisebb érték a teljes populaciénal.
A statisztikai-szociolégiai felmérések adatai
gyakran egymasnak ellentmonddak, féleg az
adatfelvételek mddszertani sajatossagai miatt.

Eddig Magyarorszagon csupéan egyetlen étfo-
g6, nagymintas, szociolégiai szempontt felmé-
rés késziilt silyosan és halmozottan fogyatékos
embereket nevel§ csalddok életmingségével
kapcsolatban, melyet a Kézenfogva Alapitvany
Bass Laszl6 szociolégus vezetésével 2002 és
2003 kozott végzett.® A mintegy 500 érintett
csaladot folkutaté és vizsgalé orszagos kutatas
eredményei a kovetkezdkben keriilnek vazlatos
osszefoglalasra.

Stlyosan és halmozottan fogyatékos szemé-
lyek valamennyi tarsadalmi rétegben azonos
aranyban talalhat6ak. Ennek megfeleléen fel-
tételezhets, hogy e fogyatékossag kialakulasa
egyaltalan nem kotédik a hétranyos szocialis
statushoz.'

A fogyatékos gyermeket, fiatalt nevelé csa-
ladok korében — eltérden a vonatkozé szakiro-
dalom pszicholégiai alapi és csaladterdpias
tapasztalatokon nyugvé feltételezéseivel — nem
magasabb a valasok szdma, viszont magasabb

az atlagos gyerekszam, mint a teljes népes-
ségben.!” Ennek oka valdszintleg egyrészt az,
hogy a csalddok a stilyosan fogyatékos gyermek
sziiletése utan fokozottan vagynak ép gyerme-
kekre; masrészt az ép kistestvérek sziiletése és
a magasabb gyerekszdm magyarazatot adhat a
vélasok alacsonyabb szamadra is. Tehat a sériilt
gyermek csalddon beliili nevelkedése nem fel-
tétlenil ,veri szét” a csaladot, s6t alapjaul szol-
galhat az erdsebb csalddi kohézionak is. (Lasd
az 1. szamu abrat.)

1. dbra. Gyerekszdm a teljes népességben és
a fogyatékosok csalddjaiban
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A vizsgélt csaladok 53,4%-dban az anya
inaktiv (bevételei GYES, GYED, nyugdij vagy
rokkantnyugdij formajéban érkeznek), 229%-
aban é4polasi dijat kap, 8,6%-aban héaztartasbeli
vagy eltartott, végiil 2,6%-aban munkanélkiili.
Megforditva azt mondhatjuk, hogy a stlyosan,
halmozottan fogyatékos gyermekeket neve-
16 csaladokban az anyak mindossze 13,4%-a
aktiv keresd, mig ez a szam a teljes népesség-
ben 56,5%. (Az apak esetében nincs szamot-
tevé kiillonbség a munkaeré-piaci aktivitasban,
mindkét populacié esetében 68% kortili érték
mérhet6.) Ez azt jelenti, hogy a halmozottan fo-
gyatékos gyermeket neveld csalddban az egyik
sziil§ — altaldban az anya — tart6san vagy végleg
kiesik a munkaerépiacrél. Az atlagnal feltehe-
téen népesebb csalad igy egyetlen keresére ta-
maszkodik, mindezzel anyagi helyzete déntéen
és tartésan romlik.??
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A csaladok t6bb mint 73%-a a létminimum
alatt él. Ez a szam még az el6z6ek ismereté-
ben is meglepen magas. Az allamtél nem
megkapott, de sziikségesnek tartott, specié-
lisan a gyermek fogyatékossdgdbdl szarmazo
pluszszolgéltatasok koltségei — gyogytorndsz,
konduktor, kiilon fejlesztéseket biztositd
gyogypedagégus, gyermekre vigyazo személy,
akadédlymentes kozlekedés hidnya miatti szal-
litasi vagy utazasi koltségek stb. — atlagosan
havi 9 700-11 600 Ft-ot tesznek ki, még akkor
is, ha a csalad egy fére jut6 jovedelme a 1étmi-
nimum alatt van.?

A csalddok életmindségét anyagi-szocialis
helyzetiikkén tal déntéen befolyasolja a min-
dennapi rutin, a bels6 munkamegosztas, a csa-
14d bels6 dinamikéja. A stlyosan, halmozottan
fogyatékos gyermeket, fiatalt nevel6 csaladok
esetében ezen a téren is specialis nehézsége-
ket talalunk. A csaladi életet természetesen a
fogyatékossag stulyossaga és az ezzel szorosan
osszefiiggé onallésag befolyasolja legdontéb-
ben. Altalanosan elmondhaté — még ha 6ria-
si eltéréseket taldlunk is -, hogy a suilyosan,
halmozottan fogyatékos fiatalok tobbsége
szinte teljes kord ellatasra szorul, a minden-
napi tevékenységek koziil csak igen keveset és
korlatozottan képes egyediil elvégezni. Szin-
te mindannyian segitséget igényelnek a kiil-
s6, utcai helyvaltoztatasban, kozlekedésben.
73-90%-uk csak segitséggel képes higiénés
és tisztalkodasi sziitkségletét kielégiteni; kozel
60%-uk evéskor, 84,6%-uk oOltozkédéskor is
segitséget igényel.* A nap nagy részében se-
gitséget igénylé fogyatékosok ellatasara a csa-
ladon beliil specialis stratégiakat alakitanak
ki — a csalddok négyo6todében az anya ,viszi”
a gondozd szerepet —, de a csalddgondozas-
ban nyilvanvaléva valik, hogy az egész csalad
egyetlen feladat, a fogyatékos csaladtag ellata-
sa koré szervezi életét.

Bdlint, tizéves kisfiti, egy kéthénapos kord-
ban lezajlott betegség kivetkeztében mara-
dandéan, stlyosan mozgdssériilt és kozép-
stlyosan értelmi fogyatékos. Az anya hetente
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hdromszor, reggel 9-t61 délutdn 3-ig fejlesz-
tésekre hordja kisfiat: hétfén és cstitortékon
egy alapitvanyba jarnak ,.egész napra”, ahol
Bdlint tébbek kézott az 5 oras ,,fejlesztd felké-
szitést” kapja; ezen feliil téritési dijért az ala-
pitvany mozgdsterapids foglalkozdst is ad.
Kedden délelétt lovasterapidra jarnak, dél-
utdn fejleszt6 jatszécsoportba; szerddn Ba-
lintka a nagysziileinél van; pénteken a régi
gyogypedagogusa jon hozzd, aki mar kiskora
oOta fejleszti, Balint ezeket a napokat vdrja a
legjobban. Akos, az 5 éves kistestvér jovére
megy iskoldba, 6t a nagymama hozza-viszi
ovodaba. Az apa sokat dolgozik, késén jar
haza, olyankor is faradt; 6 leginkabb Akossal
szeret hétvégeken kicsit focizni, és nehezen
veszi tudomdsul, amikor a heti rutinban el-
csigazott anya megkéri, hogy hétvégén vegye
at téle Bdalintot, mert neki ki kellene takari-
tania... A heti rutin alig véltozott valamit tiz
év alatt.’s

A stlyosan fogyatékos gyermek mindennapi
életvitele nem csak a fenti példan keresztiil
irhat6 le, hiszen Bélinték jéval a 1étminimum
felett élnek. A fenti példan is szembeting azon-
ban mindkét sziilé folyamatos leterheltsége, az
ép testvér elszakadasa a csaladtol, ,lemaradéasa”
fogyatékos testvérétdl a sziiléi figyelem tekinte-
tében, valamint a rengeteg befektetett energia,
hogy Balint a lehetd legtcbb, legvaltozatosabb
fejlesztést kapja.

Mi torténik a csaladon beliil? Mivel toltik ke-
vés fennmarad6 szabadidejiket? A csalddok
nagy szamban szdmolnak be elmaganyosodas-
r6l, a baratok elmaradésarél: nincs idejilk és
alkalmuk tarsasdgba jarni, barataik, rokonaik

sem jarnak hozzdjuk — ,nem szeretik latni,
ahogy etetem...” —, nincs id§ moziba, szinhéaz-

ba, vacsordzni jarni. Més kérdés, hogy mind-
erre a létminimum alatt él6k esetében pénz
sincs. Es mit csinal ekozben a fogyatékos csa-
ladtag? A kutatas négy kategdria mentén elem-
zi a vizsgalt populaciét, az aldbbiakban az al-
tala elvégzett fragmentéldst ismertetjiitk (lasd a
2. &brat):1°



2. dbra: A fogyatékos gyermek tevékenységei
az ébren toltott id6szakokban
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* Passzivcsoport. A minta legnagyobb —44,1%-ot
kitevé - csoportja gyakorlatilag nem csindl
semmit, székében {il, tévét néz vagy egyediil
van, ébren, mozdulatlanul. Az ébrenlét 90%-at
az onfenntartas (evés, 0ltozés, fiirdés) és a fen-
ti passzivitas tolti ki. Jellemzéen ezek a csalé-
dok élnek a legrosszabb szociélis helyzetben,
jovedelmiik atlagosan 24 ezer Ft-tal kevesebb
a létminimumnal. Néluk kap a sz{il6 legkisebb
ardnyban kiils segitséget a gyermeknevelés-
ben.

Tarsas életben résztvevék csoportja. A csala-
dok 41,4%-dnak napirendje tobb elemében
kilonbozik. Az e csoportba tartozok fogya-
tékossdga ugyan nem silyosabb, onellatasi
képességitk sem jobb, mégis aktivabbak, hi-
szen a legtobb id6t masok tarsasdgaban, ak-
tiv tevékenységekkel toltik, jatszanak, ,részt
vesznek” a hazimunkdban, a csalad életének
részesei. Ennek a csoportnak csak kicsit jobb
a szocidlis helyzete, szakember-ellatottsaguk,
a sziil6k életkora sem jelentdsen eltérs. Ok
tobb segitséget kapnak kornyezetiikt6l: roko-
nok, ismerdsok, szomszédok vesznek részt a

mindennapi rutinban, hatékonyabb a mun-
kamegosztas, tarsadalmi elszigeteltségiik ez-
zel szamottevéen csokken.

* Fejlesztésben részesiil6k csoportja. Ide csupan
a csalddok 14,5%-a tartozik. A 1ényeges tulaj-
donsagokban két ponton taldlunk fontos elté-
rést a tobbségtél: az ezekben a csaladokban

é16 fogyatékosok éatlagosan a legfiatalabbak,
és ezeknek a csaladoknak a legjobb az anyagi
helyzetiik. Az el6z6 csoportnal kétszer tobbet
koltenek gyermekiik specialis igényeire: fej-
lesztésekre, szakemberekre, gyermekfeliigye-
l6re.

A fentiek alapjan kirajzolédnak az érintett
csaladok legsulyosabb problémai: az elszegé-
nyedés, a csalad belsé kapcsolatrendszerének
torzulasa, a kiils6 kapcsolatok atalakulésa, a fo-
gyatékos gyermek életmingségének nem megfe-
lel6 szintje, a fejlesztés megoldatlansdga. Ennek
ereddje nagyrészt a nem megfelel6 mértékd in-
tézményes segitség. A problémara nyilvanval6-
an nem kinal megoldast a nagy 1étszamu, bent-
lakésos intézeti ellatasok kiterjesztése, hiszen
ez a csalddok még nagyobb mértékd felbomla-
sdhoz vezetne; 6k mds csalddokhoz hasonléan
szorosan kotédnek fogyatékos gyermekiikhoz,
szeretik 6t, ezért is vallaltak nevelését, gondo-
zasat. Sokkal inkabb olyan intézményes segit-
ségre gondolhatunk, amely tiszteletben tart-
ja és elfogadja a sziil6k ragaszkodésat a sérilt
fiatalhoz, olyan intézményes ellatasra, amely
a fogyatékos gyermek napkoézbeni ellatasaval
egyszerre oldand meg a mindennapi rutinban,
munkamegosztasban jelentkez§ sziiléi és csa-
ladi gondokat, amely lehet6vé tenné az anya
— akar részmunkaidds — munkavéllalasat, ezen
keresztill az apa részleges tehermentesitését,
valamint a magasabb életszinvonalat; amely
megnyugtatéan rendezné a siilyosan fogyatékos
gyermek vagy fiatal fejlesztésének, oktatasanak
problémajat; olyan intézményre, amely mind-
ezt téritésmentesen, alanyi jogon biztositana.
Melyik az az intézmény, ahol a gyermek/fiatal
hétkoznapjai jelentds részét eltoltheti — mig a
sziilé dolgozik —, ahol gondoskodnak fejlédé-
sérél, és amiért nem kell fizetnie? A tobbségi
— és a tobbségbe ebben az értelemben az 6sszes,
enyhébben fogyatékos is beletartozik — nyelv
ezt ugy hivja: iskola.

A stulyosan és halmozottan fogyatékos tan-
koteles korti népesség iskolarendszerd ellatasa
az egész érintett populacié kézponti probléma-
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janak tekinthetd. A kozoktatasi integracié meg-
valésulasa olyan megoldast kinalhat, amely
egyrészrdl biztositand e gyermekek és fiatalok
szamdra a mindennapos tanulas és fejlédés le-
hetdségét, mig masrészrél olyan folyamatot in-
ditana el, amely — mintegy a tarsadalmi integra-
cié motorjaként — maga utan vonna valamennyi
szolgaltatdsi szektor hozzaférhetévé vaélasat.
Hiszen az oktatasi rendszer a tarsadalmi kozle-
kedés és integracio, végsé soron a szocializaci6
olyan — a korai gyermekkortél kezdve mtikodé
— csatornaja, amelyben minden allampolgar
kotelességszert részvétele biztositja a szocié-
lis tudéds és kommunikacio elsajatitasat. Mind-
ezért nem megkeriilhetd, hogy az ifjisagpoliti-
ka szakemberei ismerjék és értsék a stlyosan és
halmozottan fogyatékos gyerekek és fiatalok is-
kolarendszerd oktatasanak, nevelésének prob-
lémajat, s ennek alapjan hatarozott valaszokat
legyenek képesek megfogalmazni a jelenlegi
diszkriminativnak tekinthetd helyzetben.

Hatranyos megkiilonboztetés
a kozoktatasban

Az oktatdsban mindeddig nem alakult ki olyan
oOsszefiiggs intézményes hattér, amely a résziik-
r6l felmeriil6 oktatési és képzési sziikségleteket
szinvonalasan elégithetné ki.'” A lehetséges in-
tézményrendszer alapjaként mindmaig nem je-
lent meg stabil és atfogé torvényi szabalyozas,
amely hivatkozasi pontként szolgdlna a megfe-
lel§ iskolak és képzési kozpontok kialakitasa-
hoz, s amely arra kotelezné az oktataspolitika
szerepldit, hogy hatékony lépéseket tegyenek
a jelentkezd igények kielégitésére. A stilyosan
és halmozottan fogyatékos gyerekek és fiata-
lok valdjdban egyaltalan nem jelennek meg a
kozoktatdsban, s annak mintegy vakfoltjat ké-
pezve arra kényszeriilnek, hogy elemi human
szitkségleteikr6l lemondva kiviil maradjanak a
tarsadalmi integracié és szocializdci6 bejaratott
csatorndin.®

Mig az 1993 el6tti kozoktatasi torvény képez-
hetetlenként jelolte meg az érintett népességet,
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s ennek megfelelden kozoktatasi szinten sem-
milyen formaban nem biztositotta képzésiiket
és oktatasukat, addig az 1993-ban életbe 1épett
moédositds értelmében a jogalkoté megszintet-
te a képezhetetlenség fogalmat — ezzel mintegy
megsemmisitve a torvény végletesen lemondo
jellegét —, s az Gj szabélyozas keretében a st-
lyosan és halmozottan fogyatékos tankoteles
korti népesség szamadara elvben biztositotta a
kozoktatds szolgaltatasaihoz valé hozzaférést.
A jelenlegi szabélyozés szempontjabdl minde-
nekel6tt a kozoktatasi térvény vonatkozé ré-
sze és a hozzéa kapcsolédé miniszteri rendelet
mérvadoé:

[1993. évi LXXIX. torvény a kozoktatasrol,
30. § (6)] ,Ha a gyermek tankotelességét fo-
gyatékossdga miatt nem tudja teljesiteni, attél
az évtdl, melyben az otodik életévét betolti,
az 6vodai nevelési év elsé napjatdl kezdd-
déen, a fejlédését biztosito fejleszt6 felkészi-
tésben vesz részt (a tovabbiakban a fejleszt6
felkészitésben valé részvételi kotelezettség:
képzési kotelezettség). A képzési kotelezett-
ség a tankotelezettség fennélldsdnak végéig
tart. A képzési kotelezettség meghosszabbi-
tésarol a szakért6i és rehabilitdciés bizottsag
dont. A fejleszté felkészités megvalésithaté
otthoni ellatés, fogyatékosok apold, gondozé
otthondban nytjtott gondozas, fogyatékosok
rehabilitdciés intézményében, fogyatékosok
nappali intézményében nyujtott gondozas,
gyogypedagégiai tanacsadas, korai fejlesztés
és gondozas keretében biztositott fejlesztés és
gondozas, konduktiv pedagogiai ellatas, ille-
téleg a gyermek hatéves koraig bolcsédei gon-
dozas keretében. A jegyzé a (4.) bekezdésben
meghatéarozottak szerint kotelezheti a sziil6t,
hogy gyermekével jelenjen meg a szakértéi
vizsgélaton, illet6leg, hogy gyermeke részé-
re a szakértdi véleményben meghatarozottak
szerint biztositsa a fejleszté felkészitésben
valé részvételt.” | ... |

(10) ,,A korai fejlesztés és gondozas, tovabba
a képzési kotelezettség feladatait pedagégus
munkakoérben gyégypedagégus (terapeuta)



konduktor vagy gy6gypedagdgus (terapeu-
ta), illetve a konduktor iranyitasaval, szitkkség
esetén kozremiikodésével szocidlpedagogus,
6vodapedagégus, tanité, tanar; nem peda-
gégus munkakérben gyégypedagogus (tera-
peuta) vagy konduktor irdnyitasaval szocialis
munkas, gyégytorndsz, apolo, gyerekfeliigye-
16, pedagdgiai asszisztens, gyégypedagogiai
asszisztens, bolcsédei gondozo lathatja el.”

[14/1994. (VI. 24.) MKM-rendelet — A képzé-
si kotelezettségrél és a pedagégiai szakszolga-
latokrol] ,Ha a gyermeknek a kozoktatasi tor-
vény 30. §-dnak (6) bekezdése szerint képzési
kotelezettségnek kell eleget tennie, a szakér-
t6i és rehabilitaciés bizottsag meghatarozza
a fejlesztd felkészitésnek azt a médjat, ame-
lyik biztositja a gyermek fejl6dését, valamint
a heti foglalkozasok szamét a gyermek alla-
potétdl fuggben. A fejleszté felkészités ideje
egyéni foglalkozds esetén legaldbb heti hdrom
ora, csoportfoglalkozas esetén legaldbb heti ot
éra.” (kiem.: P. G. - V. T.)

Annak ellenére, hogy a torvény a stlyosan és
halmozottan fogyatékos gyerekeket is bevonni
latszik a kozoktatasba, olyan szabéalyozast vezet
be, amely a szélsGséges mértékben felpuhitott
és redukalt oktatasi és képzési szolgaltatasokat
a kozoktatdsi rendszeren kiviil biztositja sza-
mukra. A képezhetetlenség fogalmanak meg-
semmisitése utan a tankotelezettség fogalmat
a képzési kotelezettség kategoéridja helyettesi-
ti, amely azokra a tankoteles kort személyek-
re vonatkozik, akik — a torvény értelmezésében
— fogyatékossaguk miatt nem képesek eleget
tenni tankotelezettségliknek. A tankotelezett-
ség teljesitésének elmaradésa igy a fogyatékos
gyermek felelGssége, s e felelGséggel parhuza-
mosan a jogalkoté az érintettekre haritja sajat
oktatési és képzési szitkségleteik kielégitését is.
Mindennek kévetkeztében az ép és stlyosan,
halmozottan fogyatékos gyerekek kozoktatasi
helyzete alapvetGen eltér egymastol, s az utéb-
bi csoportot mindezzel tartésan hdtranyos hely-
zetbe kényszeriil, hiszen:

a torvényhozo6 az altaldnos tankotelezettség
elismerése mellett kiilon, az érintettek képes-
ségei fel6l értelmez6d6 kategoriat vezet be a
silyosan és halmozottan fogyatékos gyerekek
és fiatalok kozoktatasi jogallasanak megje-
16lésére, amely a kovetkez6kben legitimélni
latszik, hogy

a fejleszté felkészités helye nem az oktata-
si rendszer valamely tobbségi vagy specialis
intézménye, hanem elsédlegesen az érintett
gyerek csalddja vagy a tartés bentlakast, apo-
last-gondozast nyajté otthon, holott a haté-
lyos torvények értelmében egyiknek sem fel-
adata kozoktatasi feladatok ellatésa;

annak ellenére, hogy az altaldanos oktatés
szinterein dolgozdé pedagdégusok esetében a
fels6foka szakiranyd végezettség megszere-
zése fogalmazodik meg kovetelményként, ad-
dig a fejleszt6 felkészités bizonyos esetekben
felséfoku és/vagy szakirdanyt végezettség hia-
nya esetén is teljesithetd;

az ép gyerekeket ellaté altalanos iskoldban
eléirt, a felsébb osztalyokba keriiléssel ara-
nyosan novekvd 20-25-30 6raval ellentétben
a fejleszt6 felkészitésben részt vevs gyere-
kek heti 3-5 6ra foglalkozasban részesiilnek,
amely a képzési kotelezettség teljes idétarta-
ma alatt stagnal;

a fejleszt6 felkészités teljesitéséhez nincsen
torvényi szinten hozzarendelt, a koézponti
tantervet helyettesité irdanyelvi rendszer; vé-
giil ennek megfelelGen

a pedagoégiai munkédra nem vonatkoznak mi-
néségi kritériumok, amelyek mentén a szol-
galtatasok fejleszthetéek és szamon kérhe-
téek lennének.

A torvény indoklasdban kifejtett értelmezés
szerint'® a torvény megsemmisiti a képezhetet-

kiterjeszti a tankotelezettséget, bevonva ezzel
a kozoktatds rendszerébe a stlyosan és halmo-
zottan fogyatékos gyerekeket és fiatalokat. Ezzel
szemben kétségtelen, hogy a szolgéltatasok tar-
talméra és formajara alkalmazott kritériumok
megallapitdsandl nem az érintett személyek
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szitkségletei vagy alapjogai, hanem sokkal in-
kabb a jelenlegi oktatési struktira jelenti a ki-
indulépontot. Mindezzel a korabban térvényi
szinten kodifikalt hatrdnyos megkiilonboztetést
a jogalkot6 a miniszteri rendeleti szinten, a jog-
szabdlyi hierarchia alacsonyabb fokéan jeleniti
meg, és fejti ki. Ennek megfelel6en a szabalyo-
zas azt sugallja, hogy létezik egy csoport, amely
tanuldsi képességei mentén 1gy jellemezhetd,
mint amely nem képes beilleszkedni a rend-
szerbe, s ezért sajat hibajabdl, legitim indokkal
foszthat6 meg a tobbségnek alanyi jogon jaré ta-
nulési és képzési kinalattol.

A fejleszté felkészités fogalmanak kortilirasa
jol mutatja a szabédlyozast megterhel6 ellent-
mondasokat, hiszen a térvény egészen nyilvan-
valéan elmegy a legalapvet6bb kérdés mellett:
mire készit fel a fejleszt6 felkészités? A valasz
hianya arra utal, hogy a jogalkoté nem tud meg-
felel6 értelmezést adni a tankotelezettséggel
elvileg analég szerepet betolté képzési kotele-
zettség és fejleszt felkészités fogalmainak, s a
minimélisan irdanyt szabé alapelvek helyett arra
- az egyébként mas kontextusban helyénvald
— érvre latszik hivatkozni, hogy a fogyatékossag
stlyossagabdl kovetkezden az adott csoporton
belili szélsGséges eltérések nem teszik lehetGvé
az egységes kovetelmény- vagy iranyelvi rend-
szer felallitasat. A torvény valdjaban nem jelent
belépét a kozoktatdas kozos rendszerébe, ha-
nem az esélyegyenldség latszolagos garantalasa
mellett tovébbra is az elkiilonitést szolgalja. A
nemzetkozi elvardsoknak megfeleléen a har-
madik Magyar Koztarsasdgban minden gyerek
tankoteles, mig e tankotelezettség teljesitésének
értelmérél — éppen a stlyosan és halmozottan
fogyatékos gyerekek esetében — a jogalkoténak
nincs mondanivaléja. Hiszen amig az oktatés és
tanitas altalanos képzete kizarélagosan a fron-
talis oktatas képéhez kotddik, addig egészen
nyilvénvalé, hogy a speciélis nevelési igények-
kel rendelkez6 tanulék kozoktatési helyzetének
érdemi javulasa nem varhat6, mig masrészrél a
kozoktatds sem képes eleget tenni eredeti fel-
adatdnak, az esélyegyenlGség megteremtésének
és a tarsadalmi mobilitds tdimogatasanak. A ké-
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alapjogok biztositdsa, a héatrdnyos megkiilon-
boztetés megsziintetése vagy az emberi mél-
tosdg védelme, végsG soron a jogelvként szol-
gal6 esélyegyenléség eszméje, hanem a sokkal
inkabb a kiilsé elvardsokhoz — jelen esetben a
nemzetkozi szerzédésekhez és az esélyegyen-
16ség elvéhez — val6 alkalmazkodas évszazados
rutinja motivalta.

Az oktatds terén létrehozott diszkriminativ
gyakorlat az érintettek mas élettertileteire is
atszivarog, mindezzel tart6san héatranyos hely-
zetbe kényszeritve Gket. Hiszen - kiragadott
példaként — a gyermekiiket otthon nevel6 csala-
dok anyagi helyzete és a szdmukra hozzaférhe-
t6 oktatasi kinalat kozotti 6sszefiiggés legalabb
két szempontbdl jol jellemezhets. Egyrészrdl
a képzési rendszer nappali ellatasi formdinak
hidnyabdl fakadéan az egyik sziilg arra kény-
szerill, hogy lemondjon allandé6 keresetét biz-
tosité stabil munkahelyérél, és feladja keresd
foglalkozasat, vagy legalabbis részmunkaidé-
ben dolgozzon, mindezzel legtébbszér hosz-
szu évekre vagy végleg kizdrva magat a mun-
kaerépiacrdl. Masrészrél viszont a fogyatékos
gyermek normativ tdmogatasbdl biztosithat6
fejlesztése messze nem elégiti ki a sziikséglete-
ket, igy a csalad jovedelmének jelentds részét
felemészti ezen hidnyok ellenstilyozdsa. A mar
hivatkozott kutatési adatok szerint e csalddok
haromnegyedének jovedelme a létminimum ala
szorul, vagyis 6k részben a kozoktatas rendsze-
rének kovetkeztében tartésan a szegénységi kii-
szob alatt élnek.?

A gybgypedagdgiai és rehabilitaciés tudoma-
nyok képvisel6i a képzési kotelezettség beve-
zetése Ota tisztdban vannak a vonatkozé ren-
delkezések diszkriminativ voltdval, &m ennek
ellenére az elmult t6bb mint tiz évben nem
nyilt lehetéség arra, hogy a kérdésben érdemi
valtozas torténjen. Tudomésunk szerint jelen-
leg egy civil szervezet és tobb kormanyzati
szerv is napirenden tartja a stlyosan és halmo-
zottan fogyatékos gyerekek és fiatalok kozok-
tatasi helyzetének problémajat. Azonban a té-
mogatasok és pélyazati programok jéindulata



kiterjesztése, a juttatasok és segélyek huménus
szempontokat kovets novelése sem kinal meg-
oldast. A kizéar6lagosan tdmogatasra és segé-
lyezésre épiilg szolgaltatdsok sériilékenyek és
kiszolgaltatottak, hosszta tavi mitikodésiitkhoz
nem 4&llnak rendelkezésre garancidk, hiszen
barmikor lehet érvelni amellett, hogy nyomoé-
sabb érdekek szélnak a finanszirozas vissza-
szoritdsa, hovatovabb megsziintetése mellett.
A fogyatékosok — és barmely mds kisebbség
— tarsadalmi integracidja és mobilitasa alapve-
téen jogi tdmasztékra szorul, amely alapjogaik
garantalasaval és e jogokra éptilé intézmény-
rendszer kiépitésével teljesithetd.

Az ifjusagpolitika kompetencidja és
lehetdségei

Mit tehet az ifjusagpolitika egy ilyen szinten
marginalizal6dott, stlyos problémakkal kiizd6
tarsadalmi csoporttal? Lehet-e egyaltalan rele-
vans az ifjisdgiigy szamadra egy ilyen csoport
léte? Vajon ifjusagpolitikai tigy-e a silyosan,
halmozottan sériilt gyermekek és fiatalok prob-
lémaja? Nem megy-e til ez a problémahalmaz
azon a hatdron, ahol ez az 6ndefiniciés nehéz-
ségekkel kiizdS, létjogosultsdgat bizonygaté
diszciplina egyéltalan még érvényesnek tekint-
heti 1étét?

Sok olyan csoport van az ifjisagiigy célcso-
portjai kozott, amely emblematikusan képvisel
egy-egy specidlis tarsadalmi, kozéleti problé-
mat. Nem szorul bizonyitasra, mennyire nehéz
elérni a kistelepiiléseken é16 fiatalokat, milyen
sok problémat okoz a hatranyos helyzetd kis-
térségekben dolgozé ifjusagi referensek munka-
janak koordinélésa, az ott é16 fiatalok bevona-
sa az aktiv ifjisdgi munkéba, a cigany fiatalok
szervezeteinek azonositasa, tevékenységiik 6sz-
tonzése — ugyanigy az enyhébben fogyatékos
fiatalok tdmogatédsa is egyre nagyobb hangsilyt
kap az ifjusagiigy killonboz6 szintjein. Es habar
ezek a csoportok elsésorban szociélis és/vagy
etnikai, teriileti, egészségiigyi stb. hatranybdl
indulnak, nincs olyan felelés, ifjasagiigyben

dolgoz6 szakember, aki kételkedne abban, hogy
a szakma feladata a szolgéltatasok kiterjesztése
az 6 iranyukba is.

Ezen a ponton fontos hangstlyozni egy szem-
pontot. A fogyatékossag stulyossdga nem egyen-
16 a teljes életre val6 vagy vagy az igények hia-
nyaval. A stlyosan fogyatékos gyermeket vagy
fiatalt neveld csaldadok sem a gyermek fogyaté-
kosséagat emlitik legnagyobb problémaik k6zott.
A sulyos fogyatékossag is — akarcsak az eny-
hébb - egy allandé statust jelent, ami mellett az
élet szamtalan egyéb aspektusa és szituacidja
ugyanugy fontos marad. Tehat e csoport nem
lesoporhetd azzal, hogy ,ilyen végletesen si-
lyos sériilés esetén” mar nem lehet mit tenni.
Ezen til pedig mindennél jelentésebb érv, hogy
az alapvet6 emberi és allampolgari jogok nem
képességek és tarsadalmi status szerint diffe-
rencidlédnak, hanem minden emberre egyarant
vonatkoznak.

A szocidlis szolgaltatdsoknak vagy az ifjasag-
iigynek elsGsorban nem anyagi eréforrasokra
van szitksége ahhoz, hogy ezeket a sok szem-
pontbdl speciilis és stilyos problémakkal kiizd
fiatalokat, csaladokat segitse. Ugyanakkor nem
is a sokat emlegetett és jocskan elcsépelt ,,szem-
léletvaltasra” vagy ,elfogaddsra” van sziikség,
hiszen a frazisok és az ezek mogott megbhivé
ignorancia nem lehet kiindulépontja egyetlen
segité 1épésnek sem.

Az ifjusagligynek teljesitenie kell egy régi
addssagat. Stratégiat kell kidolgoznia, hogy a
stulyosan fogyatékos fiatalok a korosztalyuknak
megfelel6 szolgaltatdsokbdl azonos mértékben
részestiljenek. Kovetelményként fogalmazhaté
meg az ifjusagpolitikaval szemben, hogy a si-
lyosan és halmozottan fogyatékos fiatalkort né-
pesség tarsadalmi integraci6jat sajat latoterének
teljes spektrumén értelmezze. A kidolgozandé
stratégianak valaszt kell adni a fogyatékosok
Osszes csoportjanak specidlis problémaira is,
ezen belill pedig e kicsi, de annal stlyosabban
elhanyagolt csoportnak a problémaira. Az ifja-
sdgiigy nem kovetheti el az oktatdstigy hibajat,
vagyis nem mindsitheti a legsilyosabban fogya-
tékos fiatalokat — sziikségleteik sutba vagasaval
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- csupan a ,képességeiknek megfelel¢” ella-
tasban részesiil6knek, és ezzel nem mondhat
le r6luk. Problémadik fenti bemutatdsa alapjan
nyilvanvalé, hogy nem képességeik, hanem el-
sGsorban sziikségleteik és elvarasaik feldl kell
meghatdrozni a szamukra nyujtott szolgaltaté-
sok mindségét és specialitasait. Hiteltelen tudo-
many az, amely ezzel nem szamol.

Konkluzié

Az interdiszciplinaris, gyakorlatorientalt tudo-
manyként leirt ifjasagpolitika feladatai kozé
tartozik, hogy valamennyi marginalis csoport
érdekeit azonos szinten, més tudoményokkal
egyuttmikodésben képviselje. Ennek megfele-
16en a cselekvés és érdekérvényesités szintjén
elengedhetetlen annak felismerése, hogy a tel-
jes fiatal népesség szamdra létrehozott korosz-
taly-specifikus kinalati formék csak annyiban
felelnek meg sajat céljaiknak, amennyiben min-
denki szamara egyenlé mdédon hozzéaférhetéek.
A stlyosan és halmozottan fogyatékos fiatalok
vonatkozasdban mindenekel6tt arra van sziik-
ség, hogy az ifjisagpolitika a maga terminolé-
gidjanak és intézményrendszerének atvizsga-
lasaval leirja és feltarja azokat a lehetGségeket,
amelyek e csoporttal kapcsolatba hozhatéak.
Az ifjusagpolitikdnak masrészrél meg kell
nyilnia azon érdekképviseletei forumok, civil
szervezetek és dllami szervek felé, amelyek a
stlyosan és halmozottam fogyatékosok érdeké-
ben tevékenykednek. Egyitt kell gondolkodnia
a fogyatékossagligy ezen szereplGivel, hiszen
nyilvdnvaléan 6k azok, akik az érintettek valds
szitkségleteit a legk6zelebbrdl ismerik. A stlyo-
san és halmozottan fogyatékosok érdekérvénye-
sit6 képessége jelenleg kifejezetten gyengének
mondhaté, hiszen sem egységes, kozosen kidol-
gozott érdekérvényesits stratégidval, sem pedig
rendszeres kapcsolatot biztosité informécios
halézattal nem rendelkeznek. Ennek ellenére —
vagy talan éppen azért — kitiintetett jelentGsége
és feltehetGen hatékony eredményei lennének a
két tertilet kozotti kapcsolatok kiépitésének.?!
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Harmadszor alapkérdés, hogy az ifjusagpoli-
tika képes-e a stlyosan és halmozottan fogyaté-
kos fiatalok kozvetlen megszolitasara. A fogya-
tékos fiatalok sziikségleteinek felmérése és az
egyes szolgaltatasokkal kapcsolatos elvarasok
feltarasa alapul szolgalhatna egy olyan norma-
rendszer kidolgozasahoz, amely kritériumokat
adhat annak eldontéséhez, hogy a szolgalta-
tdsok vagy szabalyozasok, adott esetben akar
térvényjavaslatok mennyiben felelnek meg az
esélyegyenl@ség biztositdsdnak és a tarsadalmi
integracié tamogatdsdnak. Ennek eredménye
lehetne, hogy valamennyi késziil§ ifjisagpoliti-
kai koncepcié szervesen épitse magéba a stlyo-
san és halmozottan fogyatékos fiatalok szdmara
megfelel6 tdmogato lehetGségeket.

Végiil — ahogyan arra fentebb mar utaltunk
- az ifjusagpolitikdnak egy 6nallé és ideiglenes
stratégia kidolgozasaval szamot kell vetnie azok-
kal a hiadnyossdgokkal, amelyek a stlyosan és
halmozottan fogyatékos fiatalsdg mindeddig fo-
lyamatos elhanyagolasabdl adédnak. Onallénak
és sajatosnak kell lennie, kozéppontba éllitva
az érintettek sajatos sziikségleteit, és az egyes
szolgaltatasi és kozosségi formak - példdul a
kozoktatas, a szocialis ellatasok vagy az ifjisagi
intézmények és szervezetek — terén megval6sul6
diszkriminativ gyakorlat felszamoléaséra kell to-
rekednie. Masrészrdl ideiglenesnek kell lennie
—amennyiben célként az integraci6, végss soron
az inkltzié megvaldsitasat tartja mértékadénak.
A késébbiekben, a stratégia és az esélykiegyenli-
tés megvaldsulasaval pedig fokozatosan adhatna
at a helyét egy olyan atfogé koncepciénak, amely
az ifjasagpolitika eredeti céljaival egybehangzo-
an a fiatal korosztaly egészét képviseli — koztiik
valamennyi marginalis ifjisagi réteget.
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