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,L2Amit tudunk és amit nem...

... az értelmi fogyatékos emberek helyzetérol
Magyarorszagon.”

KEZENFOGVA ALAPITVANY, BUDAPEST, 2008. 256 OLDAL

A konyv szakmai lektora, Linyiné dr. Engelmayer Agnes ,Bevezet&”-jében a munka
fontossagarol, hianypotlo voltarol ekképpen fogalmaz: ,Nem késziilt még mindezideig
Magyarorszdagon olyan dtfogo tudomdnyos igényii felméré munka, amely az értelmi
fogyatékos gyermekek és felnottek élethelyzetét sokoldaliian bemutatta volna.” (7.)

A kutatds a Kézenfogva Alapitvany kezdeményezésére és kozremtikodésével valosult
meg. Mintegy hiarom évtized vizsgalati mintdit — a szakértsi és rehabilitacios bizottsagok
adatbazisara timaszkodva — veszi szamba: mindazokat, akik kozépsulyos és stlyos ér-
telmi fogyatékossig tekintetében diagnoézist kaptak. Maginak a kutatdsnak a lefoly-
tatasa, illetve az eredmények kozzététele abban a vonatkozdsban is eltér az eredmények
szokvanyos kozzétételétsl, hogy a 721 gyermek és felnétt, illetve az Sket ellatd csalad
vizsgalata a nem, az életkor, a telepllésszerkezet tekintetében egy olyan részletes
kérdGives vizsgalat soran tortént, amely sorin szakmai kompetenciaval rendelkez&
kérdezSk ,értelmezésében és javitdsdaval keriilt a kérdoiv megudlaszoldsra”.

A munka attanulmanyozdsaval egy jol korilhatdrolt képet kaphatunk az értelmi
fogyatékos gyermekek, felnttek életkorilményeirSl a mai Magyarorszagon. Lanyiné dr.
Engelmayer Agnes megjegyezte tobbek kozott azt a fontos dsszefiiggést is, miszerint
annak ellenére, hogy ,elindultak az életmindséget javito kezdeményezések... a civil
szervezetek és a sziilok bathatos kézremiikodésével...” (8.), mégis a kutatds sordn azzal a
ténnyel kellett szembesiilni, hogy a csaladok civil szervezetekkel valé kapcsolata hia-
nyos, nem kielégitd.

A kotet nyit6 fejezetében Bass Laszl6 kvantitativ megkozelitéssel az értelmi fogyaté-
kosok szamat igyekszik meghatirozni Magyarorszagon. A vizsgalathoz az oktatasi és a
szocialis ellatas statisztikait a bentlakasos szocidlis intézményekre 6sszpontositva, mig a
szocialis ellatds statisztikdit a fogyatékossaghoz kapcsolodo ellatasok tiikrében igyekszik
tetten érni, kimutatni. E szidm-meghatirozashoz tovabba adatbazisok — s nem
utolsésorban — a 2001. évi népszamlilds adatbazisat is figyelembe veszi. Igy szamitdsaik
szerint ... ma Magyarorszdgon 50-65 ezer sulyos és kozépsiilyos értelmi fogyatékos
ember él...” (17.)
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Vekerdy-Nagy Zsuzsanna az értelmi fogyatékos gyermekek és felnsttek korében az
egészségligyi ellatds sajatossagait vizsgilja meg. A kutatds soran nyilvanvaléva vilt,
hogy ... az értelmi fogyatékossdg orvosi meghatdrozdsa, az orvosi diagnozis
megdllapitdasanak egységes protokollja (oki, tiineti, diagnosztikai kritériumok) bianyzik.
Ebb6l adodoan az egészségiigyi dokumentdcio alkalmatlan egységes besorolds
készitésére.” (48.)

A kotet érdekes szinfoltjat jelenti az a kutatas, mely az értelmi fogyatékos személyek
szociologiai jellemzdit tarja fel, Banfalvy Csaba tollabol. Konkrétabban: keresi a valaszo-
kat azon kérdésekre, miszerint milyen szocidlis korilmények kozott élnek a kozép-
silyos és sulyos értelmi fogyatékos emberek, ugyanakkor igyekszik tetten érni azt is,
hogy milyen mértékben képesek integrilodni az dket korulvevs kornyezetbe, tarsa-
dalomba. E kutatiast olyan eredményekben Osszegzi a szociologus-kutatd, miszerint
»... — ROzvetleniil az etnikai és a vagyoni dimenziok vizsgdlatan keresztiil— mutatta meg,
bogy a gyogypedagogiai értelmezés szerint kézépstilyos értelmi fogyatékosként regiszitrdll
vizsgdlt populdcio a falusi, szegény és iskoldzatlan milioben, szdmos vonatkozdsban
teljesiteni tudja a kérnyezete dltal szokdsszeriien az emberekkel szemben tamasztott
tudds-, készség- és teljesitménykdovetelményeket.” (73.)

Dr. Radvanyi Katalin fejlesztés, oktatds és iskolai karrier ¢sszefiggéseit veszi gorcsd
ala. Kutatasanak eredményeképpen tobbek kozott azzal a ténnyel kellett szembestlnie,
hogy annak ellenére, miszerint a gyogypedagogiai fejlesztés az utébbi évtizedekben
egyre nagyobb aranyu, s az egyéb terdpids eljarasok igénybe vétele is egyre novekedett,
mégsem részesilt ellatisban a gyermekek tobb mint 13%-a. A korai diagnosztizalas
terén a sulyos fokban fogyatékosok még ,elényodsebb” helyzetben vannak, de nem ritka
eset, hogy csak 9. életéviik betoltését kovetSen kerllnek diagnosztizalasra. A szilSk
elégedettségének vizsgalatival kapcsolatosan az is nyilvanvalova valt, miszerint inkabb
a magasabb jovedelmuiekre jellemzS, hogy nem értenek egyet a gyermekik képes-
ségeivel, sajitossagaival kapcsolatosan felallitott diagnozissal. A vizsgalat egyik — nem
kizarélagosan — fontos hozadéka annak szorgalmazisa, hogy sziikségesnek latszik a
bolesddei és 6vodai ellatds specidlis (integrdlt és szegregidlt) formdit béviteni, ugyan-
akkor tobb speciilis szakiskolara is szlikség lenne. S természetesen mindezekhez tar-
toz6 szorosan vett Uizenet az is, hogy , Az iskolai nevelés-oktatds gyakorlataba a sziilok
bevondsa nagyobb aranyu lebetne, ezzel a szakemberek nagyobb tamogaldst kap-
batndnak a gyermek fejlesztéséhez.” (99.)

A Horvath Péter—Keszi Roland-Konczei Gyorgy szerzGi harmas az intellektudlis
fogyatékossaggal €16 emberek helyzetét vizsgilja a munka viligdban. A kutatas sorin
bizonyitdst nyert tobbek kozott az a tény, hogy a magyarorszigi munkaerépiacon valo
lehetGségeik erdsen korlatozottak — kommunikacios akadalyozottsiguk, alacsonyabb
iskolazottsaguk, illetve onérdek-érvényesits képességuik folytin. Ugyanakkor kutatdsaik
sordn az is egyértelmtvé valt, hogy a magyarorszagi vallalati szférdban is ez a csoport
tekinthetS a leginkdbb hatrinyos helyzetU rétegnek. Vizsgilataik arra is rdmutattak,
hogy az intellektualis fogyatékossaggal €él6 embereknek csupan ,,5,9%-a bir valamiféle
szakképesitéssel, vagy jelenleg vesz részt képzésben. Osszességében tebdt az intellekiudlis
Jfogyatékossaggal él6 embereket a szakképzettség szinte teljes hianya jellemzi (94,1%)”.
(116.) Munkavégzésiik legnagyobbrészt a szocidlis foglalkoztatokra, illetve a kiillonbozd
bentlakasos intézmények tertiletére korlatozodik.

Bass Laszlo és Végh Zsuzsa munkajiban az értelmi fogyatékos emberek csaladjainak
kapcsolatrendszerét tarja fel. Vizsgalatuk tobbek kozott kiterjed a kovetkezdkre: a csa-
ladi, vagy az intézeti nevelés gyakoribb a fogyatékos emberek csaladjainak korében;
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miképpen viltozott a csalad szerkezete a sérilt gyermek sziiletését kovetSen; befolya-

solta-e a tovabbi gyermekvallalasi kedvet a sérilt gyermek sziletése; végil — de nem

utolsésorban — a csalad kapcsolatainak alakulasat tették elemzéseik targyava.

Verdes Tamds nagyivl tanulmanyaban ,Jogok a joléti présben — a cselekvSképtelen-
ség és értelmi fogyatékossig problematikajahoz a rendszervaltds utani Magyarorszagon”
cimmel tobbek kozott korbejarja a jogfosztas” iaja
ség fogalmaval és problematikajaval foglakozik, majd megvizsgilja a gondoskodas,
teripia és hatalom Osszefliggéseit, amit a csaladi életutak ,kényszerpalydinak é&s
toréspontjainak” meglattatisaval tesz teljessé. A befejezs, kutatdst Osszegzs tézisek kozott
érdekes, egyszersmind elgondolkodtaté sorokkal szembesulhetiink, a sérilt emberek
viselkedési, személyiségbeli komponenseik megértését illetGen: ,Az aldrendelddés és
kiszolgaltatottsag mindennapos belyzeteiben pedig tajékozodni és élni kell, ebhez pedig el
kell sajdtitani és rendre miikddteini sziikséges a valaszadds, a viselkedés és a személyes
megnyilvanuldsok dsszetett és koberens jatékat. A beletérodés és az engedelmeskedés
azonban nem az értelmi fogyatékossag immanens mozzanala, hanem a kirekesztettek
eszkozkészlete, amelyet a tilélés érdekében tijra és iijra mozgositaniuk kell.” (153.)

Kozma Agnes az intézetben €16 fogyatékos emberek helyzetét tirja fel, elsGsorban
orszagos felmérés adatai alapjan, de ,réviden dttekintést ad az intézmények jogszabdlyi
hatterérdl, valamint Osszefoglalja kordabbi kutatdsok, statisztikai adatgyiijiések meg-
dllapitdsait is.” (157.) A felmérés adatai sajnos szomoru képet festenek; miszerint:

— sok csalad szamara az anya munkavégzeése, illetve a kozosségi alapu szolgiltatasok
hianya miatt az egyetlen, kényszerd megoldast jelenti gyermekének intézetben valo
elhelyezése;

— az intézetek tulzsufoltak; azon gyermekek és értelmi fogyatékos emberek is intézeti
keretekben élik mindennapjaikat — egyéb alternativa hijan —, akik Onelldtdsra, 6n-
gondoskodisra képesek lennének, vagyis nem szorulndnak 24 6ras feliigyeletre;

— az intézeti ,ktls6” kapcsolatok elsGsorban a szilSkkel valé kapcesolattartdsra korla-
tozodnak;

— végll, de nem utolsésorban: , Az intézeti élet rutinja nem teszi lebetévé személyre
szabott ellatas biztositdsat, az elldatottak szamdra a leginkabb bétkéznapi belyze-
tekben sem adatik meg a valasztas lebetosége.” (175.)

— a fogyatékos emberek a tarsadalmi részvétel lehetGségével nem éElhetnek, mert
a szolgaltatasokat tObbnyire maguk az intézetek helyben szervezik meg.

A kotet XI. fejezetében Bass Laszlo azokat a tényeket és eredményeket tirja az Olvaso
elé — Mi valtozott 5 év alatt?” cimd tanulmianyiban —, melyben nyilvanvalova valik,
hogy az értelmi fogyatékos emberek tgyében, életében, mindennapjaiban milyen val-
tozasok ragadhatéak meg. Kutatdsiban olyan vonatkozasokat vizsgilt meg tobbek
kozott, mint a 2003-as és 2007-es minta szocio-demogrifiai jellemzdi, a sztuldk foglal-
koztatottsiganak viltozdsai, a ,szegénység”, a timogatisok, a szolgaltatisokhoz valé hoz-
zaférés, az egészséguigyi ellatas, az integriacié kérdéskore, stb.

Pordan Akos a konyv zar6 tanulmanyaban az dsszegzésen til igyekszik meglittatni
azokat a végkovetkeztetéseket, melyek az egyes kutatdsok legmeghatirozobb tanul-
sagaiként fogalmazhatok meg. Igy tobbek kozott hangsilyozza a kovetkezket:

— azok a csaladok, akik értelmi vagy halmozottan fogyatékos embereket nevelnek,
,nagy tomeg”-ben élnek a tirsadalom peremén;

— ,a legtébb végioban mdr elérbetd a korai fejlesziés, ovodai és iskolai szolgdltatdsok” (192.);

— meghatirozé probléma, hogy a munkaerdpiac kovetelményeire a szakképzés jelen-
legi formaja nem készit fel;
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— az aktiv korua értelmi fogyatékos emberek foglalkoztatottsigi szintje alacsony;

— ugyanakkor a szocidlis szolgaltatasok terén is hianyok mutatkoznak;

— a kovetkezd sorok pedig nagyon szemléletesen onmagukért beszélnek: , Krilondsen
nebéz helyzetben vannak az iddskoru értelmi fogyatékos embert neveld csalddok.
A tarsadalom peremén él6 csaladok értelmi fogyatékos emberei az ingerszegény
kérnyezetben a televizio és az étel nyujtotta szorakozds keretei kozé szorulnak.
Sokszor csak a legutolso pillanatban, amikor madr a csaldadok teljesen kimertiltek,
keriilnek felndit gyermekeik az dllam dltal nyujtott személyes gondoskoddst biztosito
intezmeényi elldtdsba. Ez a valtas oridsi trauma az érintetteknek. Hidanyoznak azok
a felnéitkori szolgdltatdsok, amelyek a fokozatos levdldst segitenék.” (192.)

A kotet egyes fejezeteinek minden kimunkdaldja bizakodik abban, hogy a kozolt, felvazolt
adatok, informiciok, tények, problémak a szemléletviltison tdl a torvényhozokat, a ki-
lonboz& szolgaltatisok koordinatorait, a szakembereket, a civil szervezeteket, s mind-
azokat, akik a fogyatékos emberek lgyében felelGsséggel gondolkodnak, motivaljak,
osztonzik egy olyan egyttt-gondolkodasra, 6sszefogasra, €s segitségadasra, mely ezen
zperemhelyzetd” emberek €lethelyzetének, mindennapjainak jobbatételére irdnyul.

Groz Andrea
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A hazankban is jol ismert szerz6 konyve masodik, dtdolgozott kiadasban jelent meg.
A felvetett kérdések tobbsége napjaink magyar szakembereit is foglalkoztatja, ezért
a kotet méltan tarthat szamot itthon is nagy érdeklédésre.

A téma taglaldsdra a szerzGt két ok inspirdlta: az egyik, hogy a német specialis isko-
lakban (Forderschule = fejlesztS iskola) ellitott tanulék szidma — szerinte is tarthatatla-
nul — a legmagasabb Eurépdban (az dsszes tanulé 4,849 %-a volt 2006-ban). A masik
ok a fogyatékos személyek jogairdl szol6 ENSZ egyezmény (2006), melyet Németorszag
2009-ben irt ald. Ez elsGsorban az altalinos emberi jogok széleskord biztositasat emeli
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