Berszan Lidia

Jogok és esélyek. A fogyatékos
gyerekek/fiatalok helyzete és lehetdségei
Romaniaban - longitudinalis kutatas -

Az utdbbi két évtizedben alapvetd dtalakulisokon ment dt a fogyatékos személyek
sgocidlis védelmet és tamogatdsat szolgald ellatorendszer. Jelen tanulmany egy longitudindlis
kutatds részeredmenyeit elemeve a kovetke3d kérdésekre keresi a valaszt: Hogyan élik meg az
ellatorendszer vdltozdsait ag érintett csalddok? — Hogyan taldlnak  oktatisi-fejlesztési
lehetdségeket? Milyennek latjak, élik meg a kovélemény, média, kointézmeények veliik
szembeni - attitiidjét? Milyen a joviképiik? Aok a nemzetkizi szlogenek (“Mindenki
Eurdpdja” “Inkluziv iskola™, “Esélyegyenldség: segély helyett munkalehetdséget!”), amelyek a
pozitiv viltozasokat hangoztatidk, érezhetiek-e az & mikro és makro-Rornyzetiikben? Melyek
azok a tamogatd tényexok, amelyek kidllottik ag idd probdjat és 10 év taviatabol is erdsnek,
meghizhatonak bizonyultak?

GYERMEKKOR ES FOGYATEKOSSAG: A CSALADI SZOCIALIZACIO SAJATOSSAGAI ES

KOCKAZATAI

A hatvanas  évekt6l kezdve a  szociolégusokat, antropolégusokat,

pszicholégusokat érdekelni kezdte, hogy a tarsadalmi esélyek egyenl6tlenségeit
miként konzervalja és Orokiti at a tarsadalom a csaladon, nevelésen és
iskolarendszeren keresztil. Az, hogy a sériiltségbdl adodo esélyegyenlétlenségek
hogyan hatnak a szocializacios folyamat kezdeti szakaszaira, csak az utébbi évek
kutatasainak valt témajava. (Kalman-Konczei 2002; Singer 2002, Oliver—Sapey
2006; May-Raske 2007)

Ha Erikson elméletét kovetjitk nyomon a kezdeti szocializaciot vizsgalva,
az elsé életévben az interperszonalis bizalom képességét sajatitja el a gyermek,

els6sorban az anya-gyermek kapcsolaton beltl. (Szakacs—Kulcsar 2001:127-138.)
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Egyik jellegzetes kockazata ennek az idészaknak a fogyatékos gyermeket
nevel$ csaladokban a szimbidzis: az anya és gyermek megbonthatatlan egységet
hoznak 1étre, kizarva az apat vagy mas személyt (testvért, nagysziilét). Gyakori,
hogy a sérilt gyermek fokozottabb megbetegedési kockazatira, esetleges
torékenységére hivatkozva minden feladatot az anya vallal magara. Az apa sziil6i
teladatkorének szempontjabodl is szenzitiv jellegl a kezdeti id6szak, killonosen a
sérilt gyermekhez val6 érzelmi k6t6dés miatt.

A masodik életévtdl a gyermek a mozgdsos és viselkedési antondmidt, majd a
kezdemeényezikészséget tanulja, vagy a kiszolgalashoz, de egyuttal a fliggséghez
szokik hozza. Kilonésen mozgassérilt gyermek esetében az egyik legkritikusabb
id6szak ez. Nem konnyd feladat elkezdeni az 6nallésagra szoktatast egy sériilt
gyermeknél ebben az életkorban, kézenfekvébb, gyorsabb, egyszerbb a bioldgiai
tényezbkre hivatkozva késébbre halasztani. Csakhogy a gyermek ebbdl is tanul
valamit: megtanulja a fiigg6séget, raszocializalodik a tehetetlenségre. A feln6ttkori
autonomia alapjait ekkor kell elkezdeni lerakni.

Az anyarol valo levalas, az én-kép, én-tudat kialakulisa is ekkor torténik. A
gyermekben lassan tudatosul, hogy az anyja egy masik, t6le figgetlen személy. A
szimbiotikus kapcsolat felbomlasa és a kapcsolatkészség kiszélesedése veszi
kezdetét, ha megteremt6édnek az ehhez sziikséges feltételek. A sériilt gyermeknek
sokszor 'diktalni kell' ezeket a lépéseket, tudatosan kell masok felé irdnyitani az
érdekl6dését. A sziil6k szamara fajdalmas tapasztalat lehet, hogy sok dolog nem
magatél torténik, a sérilt gyermek nem 'ellopja', 'ellesi' a mozdulatokat és
szavakat, hanem szinte mindent tanulnia kell. Ha értelmi lemaradas is van, nehéz
elfogadni, hogy a gyermek nem elsésorban a megértés utjan tanul, hanem a
szoktatasbol, a rutinbol: szazszor-ezerszer meg kell tennie valamit, hogy egyszer
csak megértse, mi miért torténik. Ezért is olyan nagy hordereji az, hogy a
nevelési-szoktatasi igényeket ne adja fel a csalad.

Az én-tudat alakulasa szoros Osszefliiggésben van a fest-képpel. Mozgassériilt
vagy egyéb testi fogyatékkal él6 gyermek szamara nagy kihivas a sajat test
elfogadasa. A ,,mas”, a ,,megvaltozott” test-kép az én-kép modosulasat idézheti

el6. Itt is elsédleges a csaladtdl érkezd visszajelzések tartalma: ,hogyan

30



Berszan Lidia: Jogok és esélyek. A fogyatékos gyerekeek/ fiatalok helyzete és lebetdséged...

fogadhatna el magat valaki, ha masok nem fogadjak el?” — tartja Konczei
(Konczei 1994: 66.).

Az, hogy a csaladban mennyire fogadtak el a fogyatékos gyermeket,
milyen igényeket tamasztottak iranta, milyenek voltak a kapcsolatai a tobbi
csaladtaggal, alapvet6en meghatirozza azt, hogy mennyire fog integralédni a
csaladon kivili vilagba. A terapias szemlélet el6retérése, a normalizacios elvek,
korai fejlesztés elérhet6sége lényegesen noveli a beilleszkedési esélyeket. Az
elfogadhat6 viselkedésre, a tarsadalmi és egytittélési normakra a sériilt gyermeket
is tanftani kell. A sziilé, minden fejleszté munkaja ellenére, nem elsésorban kezel6
orvosa vagy tanara a gyermekének, hanem sziil6. Szil6ként pedig elsédleges
feladata az 'életre' nevelni a gyermekét. Onall6 életre, ha ez lehetséges, de a lehet6
legfiiggetlenebb Onellatasra, ha az 6nallé élet lehet6sége nem elérhet6. A csalad
szocializacids tere az a kézeg, amelyben meger6ésodhet a sériilt gyermekben is az a
meggy6z6dés, hogy képességeitdl fiiggetleniil, egyforman értékes barki massal, és
joga van elérni képességeinek maximumat, még ha azok messze lemaradnak is az
atlagostol.

A csaladi szocializaci6 tétje a gyermekkor idején az, hogy megalapozza-e a
fogyatékos gyermek kompetencia érzését és Onalloésagat, vagy talvéds,
indokolatlanul is kozvetité magatartasaval raszocializalja a gyermeket a
tehetetlenség-érzésre és fliggbségre (Somlai 1997: 160.).

A fogyatékos gyermeket nevel6 csaladnak egy olyan homeosztazist kell
kialakitania, amibe a sérult gyermeket és az ebbdl adodd feladat- és
szerepvaltozasokat is bele kell kalkulalnia. A csaladi életciklusok valtasakor ezt az
4j egyensulyt mindig ujbol és Gjbol ki kell alakitani. A fogyatékossag hat a
csaladban meglevé egyéb kapcsolati  vagy életvezetési problémakra  is:
katalizatorként mtkodhet, igy hogy nagyobb lesz a kohézi6 az egymas segitése, a
tolerancia, de sulyosbithatja is a helyzetet, megterhelve még inkabb a

kapcsolatokat.
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AZ OKTATASI INTEZMENYEK SZOCIALIZACIOS HATASAI A FOGYATEKOS

GYERMEKEKNEL

A szocializacié szempontjabol mind az egészséges, mind a sérilt gyermek
szamara meghatarozo, nagy 1épés az ovoda-, iskolakezdés. A sériilt gyermek
szamara az integracio elsé mozzanata is ez a valtozas: ki kell 1épnie a sokszor
nagyon szik kort csaladbdl, 4 renddel, programmal, elvarasokkal talalkozik, de
nemritkan legelsé alkalma ez a baratra, jatszotarsra talalasnak is. Evtizedek 6ta
tartd vita, hogy mindez specialis intézményekben: szegregaltan, vagy a kozoktatasi
intézményekben: integraltan torténjék (May—Raske 2007).

Bar ,az iskolai pedagogia nem képes az iskolan kivil keletkezett
hatranyok megszintetésére és arra, hogy sajat eszkozeivel egyenlé tanulmanyi
esélyeket teremtsen a gyermekek korében” - az iskolai kornyezetnek és oktatasnak
fontos szerepe van a szocializacié folyamatiban (Somlai 1997: 38.). Mas
kovetelményeket tamaszt, mas viselkedést igényel, mint a megszokott csaladi
kornyezet, ezért a gyermek szamara nagy kihivast jelent. Itt dél el, hogy
ratermettséggel megszerzett sikerélmény, vagy frusztracié és marginalizalodas lesz
az osztalyrésze. Robert Dreeben szerint az iskolai nevelés hozadéka nemcsak a
tananyag  elsajatitisa  és a  tanar-didk, didk-diak kapcsolatok  tarsas
normarendszerének megtanulasa, hanem az az informalis tanulasi folyamat is,
ahogyan a ,,rejtett tanterv’ altal megtanulnak eligazodni az elvarasok és szabalyok
mind bonyolultabb rendjében: érteni fogjak a diszkriminaciot és szolidaritast, az
iratlan szabalyokat és a normak kijatszasanak modjait (Somlai 1997: 38.).

A sérilt gyermek gyakran az iskolaban talalkozik el6szor azzal, hogy
milyen a fogyatékosok tarsadalmi megitélése. Az, hogy 6 ’mas’, hogy egy
specialis’ csoporthoz, kisebbséghez tartozik akkor lesz nyilvanval6, amikor
tapasztalja, hogyan vélekedik réla az 6t kérilvevé 'ép tarsadalom'. A tobbiek, a
nem fogyatékosok szamara pedig a 'rejtett tanterv' nagyon fontos tétele lesz az,
ahogyan a tanitok, tanarok, igazgatésag, az autoritassal biré felndttek
viszonyulnak a fogyatékossaghoz, mint tényhez és a sérilt tanuléhoz, mint
személyhez. , Altaldnos viselkedésiik, modoruk, hanghordozasuk az 6ran és a
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sziinetben a normakoézvetités fontos mechanizmusa, az azonosulas (pozitiv vagy
negatfv) mintaja lesz” (Vajda 1994:168.).

Az iskolai oktatas és szocializacié tétje: ki tudja-e hasznalni a fogyatékos
gyermek 1étez6 potencialis tanulasi lehet&ségeit, és be tudja-e 6t integralni ugy az
osztaly és iskolai k6z6sségbe, hogy annak valéban részévé valjon. Nagy kihivas ez
a mai oktatasi intézmények és pedagégusok szamara: megtalalni a megfelel6
eszkozt, modszert (leggyakrabban az alternativ pedagogiak alkalmasak erre),

ralelni a k6zosségfejlesztés és elbitélet-leépités kozosségi lehetbségeire.

STATISZTIKAI ES KUTATASI ADATOK A FOGYATEKOS GYEREKEK ROMANIAI

HELYZETEROL

Ebben a témakorben gyakori jelenség, hogy az ANPH (Fogyatékos
Személyek Védelmét ellaté Igazgatosag), a romaniai Statisztikai Hivatal adatai és a
kutatasi adatok nem egyeznek meg, s6t, gyakran egymasnak ellentmondé
eredményeket jelentetnek meg. Ezek az eltérések és ellentmondasok részben
kiegészitik a fogyatékos személyek helyzetérdl alkotott képet, részben annak a
még mindig létez6 ‘elhallgatasi’ vagy ‘valosag megszépitési’ stratégianak a
tovabbélését titkrozi, amelyet még a kommunista idészakbol 6roksége.

A TFogyatékos Személyek Védelmét ellaté igazgatésag 2012-es adatai
alapjan Romaniaban tébb mint 60.890 fogyatékos gyermeket tartanak nyilvan.
Egy 2007-es OECD kutatas négyszer ennyi fogyatékos kiskoraval szamol. Ha
egymast kiegészité adatokként viszonyulunk ehhez a két forrashoz, akkor azzal
kell szamolnunk, hogy a romaniai fogyatékos gyerkek egynegyede van
nyilvantartasba véve és részesil valamilyen ellatasban. A tobbiek viszont nem
tartoznak az ellatorendszerhez, nem részesilnek sem fejlesztésben, sem
tamogatasban (lasd errél bévebben: Synthesis Report in Education Policies for
Students at Risk and those with Disabilities in South Fastern Europe). Az ANPH
adatai szerint donté tobbségik (99,07%) a csaladjukban vagy nevel6 csaladoknal

él és nevelkedik.
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LONGITUDINALIS KUTATAS A FOGYATEKOS GYEREKEK/FIATALOK ROMANIAI

HELYZETEROL

A longitudinalis kutatas elsédleges célja az volt, hogy a fogyatékos
gyermeket, fiatalt nevel6 romaniai csaladokrdl nydjtson minél tobb informaciot,
melyek alapjan felderithet6, hogyan kizdenek meg a fogyaték okozta
megvaltozott élethelyzettel.

Az els6 kutatas 2002-2004 kozott zajlott. A minta 6sszesen 400 Erdélyben
¢l6 csaladbol allt, ezek 9 kiilonb6z6 megye 108 teleptilésén élnek. A fogyatékos
gyermek/fiatal életkora ezekben a csaladokban 0-23 év k6z6tt volt.

A masodik kutatas 2012-2014 kozott fog megtorténni. Az elézoleg
lekérdezetteket szeretnénk 10 év tavlatabol ujbol felmérni. A fogyatékos
gyermek/fiatal életkora ezekben a csaladokban 10-28 év kozott van. Ez a
longitudinalis felmérés még folyamatban van, ebbdl 100 kérd6iv adatait dolgozza
fel a jelen tanulmany. A mintdban az orszagos adatokhoz képest
felilrepezentaltak a sulyosan és halmozottan fogyatékos gyerekek, hiszen a
fogyatékossag csaladokra gyakorolt hatasa és a hozzajuk valé kozosségi,
tarsadalmi viszonyulas felmérése csak az 6 esetiikben relevans.

A kutatas elemzési egységei mindkét lekérdezés idején a fogyatékos
gyermeket nevel6 csaladok. A kutatas eszkéze egy standardizalt életmindség
kérdo6iv volt, melyet az ELTE Szociolégiai Intézet és Tovabbképzé Koézpont
dolgozott ki és alkalmazott 1998-ban a mozgassérilt gyermekek csaladjainak a
felmérésére. Ezt a kérdbivet adaptaltuk és bovitettik ki, és ezt alkalmaztuk mind
az els6é, mind a masodik lekérdezés alkalmaval. Az adatok operacionalizalasaban
és a megkiizdési stratégiak beazonositasaban a Berg altal ajanlott moddszertant
kovettiik (Wai-Ping et alii. 2001). (A megkiizdési stratégiakrol bévebben lasd még:
Berszan 2007a: 47-60, Berszan 2007b, Berszan 2007c¢, Berszan 2007d, 2009: 27-
39)

34



Berszan Lidia: Jogok és esélyek. A fogyatékos gyerekeek/ fiatalok helyzete és lebetdséged...

A7 ELSO FELMERES KONKLUZIOI

Az els6 kutatas egyik célja az volt, hogy feltarja: melyek a leger6sebb
hatasu egyéni, csaladi és tarsadalmi tényez6k a fogyatékossag vonatkozasaban.

Az akkori eredmények alapjan az egyik legmeghatiarozobb faktor a
Jfogyatékossag mertéke, lletve a sériiltségi fokozat. Hatasa végigkovetheté nemcsak az
aktualis helyzetben val6 elboldogulasban (6voda, iskola -lehet6ség, oktatasi tipus,
segélyekre valé jogosultsag), de a jovébeli esélyek anticipalasa szempontjabodl is:
minél silyosabb és halmozottabb a gyermek fogyatékossaga, annal negativabb a
valaszado szil6 jovoképe.

A telepiiléstipus szintén donté jelentéséglnek bizonyult az elsé kutatasnal
mind mennyiségi, mind minéségi vonatkozasban: a megyeszékhelyektdl a falvak
felé haladva csokken a lehet6ségek szama és repertoarja, a valdban integralt,
szakember altal is tamogatott oktatast alig ismerik, a ‘sztl6écsoportot’, mint
kifejezést sem hallottak falun. A sorrend mégis sok esetben megbicsaklik, a kisebb
varosok a falvak mogé keriilnek, kevesebb figyelem jut az ottani problémakra:
nem részesiilnek sem a megyeszékhely jobb ellatottsagabdl, sem a falu zartabb
jellegéb6l adédd jobb egymasra figyelésbdl. Az ellatérendszer hianyossagait
részben kiegyenliteni latszik a kapcsolatrendszerben rejl6 tamogatas.

Az anyagi helyzet, elldtottsdg hatasa is tobbiranyu. A szil6k iskolazottsaga és
foglalkozasi statusa csak olyan mértékben valik hatdsossa amennyiben ennek a
lehet6ségekhez valo jobb hozzaférésben is lecsapddasa van: a fejlesztési, oktatasi
lehet6ségek és segélymegszerzés bonyolult procedurajaban valé jobb eligazodast
jelent. Anyagi helyzetik alapjan a kutatasi minta csaladjai tobbséglikben
szegénynek bizonyulnak, bar munkanélkiiliségiik aranya nem magasabb, mint a
lakossag atlagaé. A nagyon szegény csaladok esetében a gyermek gondozasaért
kapott Osszeg a csaladi jovedelem jelentSs részét, tobb mint felét teszi ki. Az
olyan csaladokban viszont, ahol az anya otthon maradasa jovedelem-kiesést is
jelent, s ehhez még hozzajon a fejlesztésbdl, specialis étrendbdl, stb., szarmazo

kiadas is, mindenképpen anyagi visszaesést is okoz. A j6 vagy kozepes anyagi
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helyzetl csaladok szegényebbek lesznek, a nagyon szegények egy szerény
jovedelemhez jutnak ugyan, amibél viszont nem jut egyébre, mint talélésre.

A szildk legfébb erdforrdsat a fogyatékossaggal valé megkiizdésben a
csalad és hit jelenti. A kornyezet negativ hatasai: el6itélet, a fogyatékos
gyermekkel és fiatallal szembeni elutasitas, ezt az eréforrast gyengiti.

Az elsé kutatasba kevés feln6tt-kort fogyatékos csaladtagot gondozo
csalad kertilt be. Ennek ellenére az elemzésekbdl nyilvanvald, hogy 6k fokozottan
nehéz helyzetben vannak. Ha a fiatal fogyatékos emberek kikertilnek az iskolahoz
és szakmatanulashoz k6t6dé foglalkoztatasbol, lehetéségeik erésen lecsokkennek.
A kérdéivre valaszolva a fogyatékossaggal valé szembenézés dinamikajat legtobb
valaszad6é gy mutatta be, mint ami egy gyaszfolyamatként is definialhat6 e/sd
megkiizdésboly és az évek soran kialakul6 nehéz szakaszok utani #bél és #ijboli talpra-
dallasokbol all. A legnehezebbnek azt az életszakaszt tartjak, vagy ugy anticipaljak a
szil6k, amikor sajat erejik, egészséglik mar hanyatl, anyagi lehetéségeik

behataroltak a nyugdijazasi életkor elérése miatt.
A MASODIK FELMERES MOTIVACIOJA

A kutatas folytatasa, a felmérés megismétlése melletti egyik legerésebb érv
éppen az volt, hogy a csaladok, szilok ugy vélték: a gyermekitk kamaszkorba,
majd feln6ttkorba valé atlépése lesz az igazi probaja az 6 sziléi megkiizdési
képességiiknek is, de az ellat6 rendszer hatékonysaganak is.

Masrészt a fogyatékos személyek védelmére és inkluzidjara vonatkozo
szocialpolitika utobbi tiz évének a valtozasai is megerdsitették a hatékonysagnak
az érintettek szemszogébdl valé kiértékelésére iranyulé motivaciot. Eppen ezért
ennek a lekérdezésnek a célja leginkabb az, hogy megtudjuk: a torvények altal
el6irt jogok valds eséllyé tudnak-e lenni? Mindaz, amit az ,,egyenld esélyek a fogyatékos
szemeélyek szdamdra — egy diszkrimindcidmentes tarsadalom felé” cimszé alatt el6irnak a
jogszabalyok (2006 — 2013-as Nemzeti Stratégia), érzékelhetéek-e, hogyan
érzékelhetéek a fogyatékos gyermeket/fiatalt nevel§ csalidok mindennapi

élethelyzetében.
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AZ ELLATORENDSZER VALTOZASAI A KET KUTATAS KOZOTTI IDOSZAKBAN

Fontos mérfoldké volt a 2002-2012 kozott eltelt évtizedben a Fogyatékos
Személyek Védelmét ellatd Igazgatésagnak (ANPH) a megalakitasa (2003-ban),
amely azért 1étestlt, hogy kozos ernyé ala hozza az Osszes olyan intézményt,
amely ezen a teriileten tevékenykedik, és amely minden fogyatékossaggal él6
roman allampolgar jogainak betartasaért feleldsséget vallalt.

A fogyatékossag 4 megkozelitését vezette be 448/2006-os Torvény. Az 1j
értelmezés lényege, hogy nem csak és nem elsé sorban az egészségi allapot feldl,
hanem a mindennapi tevékenységek normalis betoltéséhez sziikséges készségek
teldl, és a rehabilitacios, szocialis és inklizids intézkedések dimenzidjabol kozeliti
meg a fogyatékossagot.

Ugyanez a torvény tartalmazza a fogyatékos személyek jogainak védelmi
alapelveit, amelyek kozil kiemeli az alapveté emberi jogok és szabadsag
tiszteletben tartasat a tarsadalmi szolidaritas és a kozosségi felel6sség erdsitését, az
elhanyagolas és bantalmazas elleni védelmet, az esélyek egyenldsitését is.

A fogyatékosellatasban egy masik nagyon fontos hazai program a 2006 —
2013-as Nemzeti Stratégia a Fogyatékos személyek szocidlis védelme, tirsadalmi integracidja
és  inklizidia  érdekében. A dokumentum a kovetkezé alapelvekre épil: a
fogyatékossaggal él6 személyeket aktiv allampolgaroknak tekinti a tarsadalom,
akik képesek iranyitani az életiiket; a kormany kiemelkedé tamaszt, védelmet
kivan nydjtani azoknak a csaladoknak, amelyekben fogyatékos személyek élnek és
prioritasnak tekinti elésegiteni a fogyatékossaggal €16 személyek munkaerd-piaci

integralasat.

A KET FELMERES OSSZEHASONLITOTT EREDMENYEIBOL

Amint a kutatasi minta rovid bemutatasanal mar emlitettik, a sajat mintdban
felilreprezentaltak a sulyosan és halmozottan fogyatékos gyerekek. Az ANPH
orszagos adatait vizsgalva azt tapasztaljuk, hogy a tiz év alatt egy erételjes eltolodas

tortént az aranyok tekintetében a ‘stlyos’ kategératol a ‘hangsulyozott’ kategoria felé.
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1. tablazat: A fogyatékossdgi kategdridkba vald besorolds:

orszdgos adatok 2002-ben | orszdgos adatok 2012-ben | a kutatdsi minta adatai
A fogyaték silyossdga
%) %) %)
sulyos (gr.L) 47,32 33,7 59,5
hangsulyozott (gr.I1.) 26,05 53,7 27,8
kozepes (111.) 26,63 11,52 7,8
enyhe (0) - 0,92 1,3

Forras: www.anph.ro

Ennek az eltolédasnak kétféle magyarazata lehetséges: a fogyatékos
gyerekek helyzetének olyan intenziv javulasat tapasztalta a szakemberekbdl allo
felméré bizottsag, amely az orszagos staisztika szintjén is erdteljesen
megmutatkozik. A masik lehetséges magyarazat, hogy valamilyen megfontolas
alapjan erételjesen megvaltoztak a besorolasi kritériumok. A valaszadd szilék
beszamoldi alapjan ez utdbbi latszik valdszindnek. A sztléknek erételjesen
harcolniuk kellett azért, hogy ne veszitsék el azokat a szerény, de a mindennapjaik
szempontjabdl sok esetben nélkiilozhetetlen szolgaltatasokat, amelyet a ‘stlyos’
kategériaba valé besorolas jelent: személyi gondozé a fogyatékos gyermek
ellatasara, utazasi és kezelési kedvezmények. A csaladok tobbségében (64,7%) az
egyik szil6, tobbnyire az anya, lesz a gyermek személyi gondozdja, s ha ezt a
statust elvesziti, kevés a realis esélye annak, hogy tobb év kiesés utin ismét
munkahelyet talal. A ‘hangsulyozott’ kategdriaba tartozas lényegesen kevesebb
anyagi és egyébb szolgaltatasokbdl valé részesedési joggal jar. Ugy tnik,
els6dlegesen gazdasagi, megtakaritasi szempontok befolyasoltdk az orszagos
statisztikai adatok pozitivnek tind valtozasait.

Az oktatasi lehet6ségek valtozasaira a kévetkez6 tablazat alapjan nyertink

ratekintést.
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2. tabldzat: Intézmény abovd tartozik, jar

elsd Futatis:2002-2004 | masodik kutatis:2012
intémenytipus
% %
O6voda 14,7 0
iskola/szakiskola 36,8 40
foglalkoztatéd kézpont 14,7 245
otthon van 31 355

Az els6 adatfelvétel idején még Ovodas gyerekek mara mar
iskolaba/szakiskolaba vagy foglalkoztaté kézpontokba kertiltek. Az otthon levék,
sehova sem tartozok aranya kissé nétt, de ez a névekedés azért aggasztod, mert a
2006-1013-as Stratégiaban kiemelt célkitizés az iskolas kor utani fejlesztés és
foglalkoztatas fenntartasa. A fogyatékossag j megkozelitését bevezetd 448/2006-
os Torvény és a hozza tartozé Alkalmazasi Metodologia hangsulyozza a
‘képezhetetlen’, ‘oktathatatlan’ kifejezések torlését a felmérés és beiskolazas
proceduraibol és bevezeti az egyéni fejlesztési és orientacios terv kidolgozasat
minden egyes fogyatékos gyermek esetében. Ennek az egyéni fejlesztési
orientacidonak nem csak azt kell kijel6lnie, hogy mely készségeket kell erdsiteni és
milyen foglalkozasokkal, hanem a tertiletileg legk6zelebbi intézményt is, aki ezt a
szolgaltatast nydjthatja. A sehova sem tartoz6 gyerekek sztlei {gy kommentaltak
az ehhez kapcsolddé tapasztalataikat.

o Van fejleszitési terviink, és megkapink a fenyegetést is, hogy ha nem jarunk valahovd,
elveszitjiik a gridunkat, csak agt nem mondja meg senki, hogy hogy szdllitsam én a 90 kilds
Downos fiamat naponta a falubdl, ahol éliink, a 24 kilométerre levi intézménybe. En magam
is alig tudok jdrni, buszgra fel és leszdllni, antink nincs, a mikrobussofdr raaddsul nem is
Jfogadja el a mi utazdsi kedvezményiinket.”

wAkkor fogom a foglalkoztatiba vinni, amikor valami értelmes munkdra lesz
lehetdség. Biitorfényezést tanult, és tudna is végegni, de hogy szinezzen, meg tévét néxgen, azt
itthon is teheti. Torndra, logopédidra vinném, de oda mdr 16 éves for utan nem fogadjak.”

A fogyatékos gyermek kornyezete altali elfogadottsagara 1-t6l 5-ig terjed6

skalat alkalmazott a kérd6iv, ahol az 5-6s elfogadast, az 1-es clutasitast jelent.
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3. tablazat: A kirnyeget visgonyuldsanak ag értékelése:

lutasitis-elfugadis értéelése elsd kutatds: 2002-2004 | masodik kutatds: 2012
. (itlag) (itlag)
rokonok 4,09 4,16
szomszédok 3,85 4,22
kortarsai, hasonlé kord gyerekek, fiatalok 3,16 3,47
utcal jarokelSk, altalaban az emberek 3,14 2,56

Az eredmények alapjan egy enyhe javulas tapasztalhatd, ami a rokonok,
szomszédok, kortarsak elfogadd attitddjét illeti. Az utcai jardkel6knél viszont
csokken az elfogadas atlagértéke. A fogyatékok tObbségénél az éltkor
el6rehaladasaval egyre lathatobb, nyilvanvalébb a kilonbség, a massag, ezért
jobban érvényesiilhet az el6itélet, az elutasitas is.

Az egyik szul6 valasza talaléan Gsszefoglalja ezt:

WEn azt litom, hogy minden csoda harom napig tart, mindent meg lebet szokni. Amig
kicsi volt a fiam és a rokonsagban, sgomsédsagban hire ment, hogy valami nincs vele rendben,
sokan kivincsiak voltak. 1V olt, aki valamilyen diriiggyel becsengetett, de lattam rajta, hogy csak
agt akarja, hogy vajon milyen is az a ‘handicapat’ gyermek. Agtan lassan megsoktik a
csaldd s, a sgomszédsag is, azg utcabeli gyermekek is. Ma mdr mindenki Roszon nekiink a
kdrnyéken, ha kivisgem a kocsival. Eért is nem s3abad folyton csak ag emberek s3djara
adni. De azért az is eldfordul, hogy a busgon odaszolnak: Szdllitsa mar ki azt a nagyfiit a
kocsibdl, mért kinlodik igy vele?!”

A fogyatékossaggal valé megkiizdésben alapveté jelentSségli, hogy
vannak-e er6forrasai a csaladnak, sztlknek, és a legk6zelebbieknek mennyire
tamogaté a viszonyulasa. Az eréforrasokra valoé rakérdezésnél valtozatlanul a
¢saldd és a hit vezet mind az els6, mind a masodik kutatasnal. A megértés, bizalom,
segitség értékelésében joval negativabb a sztil6k véleménye a masodik kutatasnal,

mint az elsénél.
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4. tabldzat: Kibez fordulhat bizalommal, amikor megértésre, segitséare van sziiksége?

elsd kutatds: 2002- mdsodik kutatds:
116g6rtes, segitség 2004 2012

% %
csaladtagok: férj, feleség, egészséges gyermek 66 60
nagyszilék, rokonok 58 42
baratok 39 23
hasonlé helyzetd szil6k (nekik is fogyatékos 22 16
gyermekiik van)
szakemberek (orvos, szocialis munkas, pszichologus, 51 24
stb.)
alapitvany, szervezet 34 7

Szamunkra féként a szakemberek, alapitvany, szervezet értékelése
relevans és egyben lestjto, mert mindketté drasztikus csokkenést mutat. Ezt a
képet egésziti ki az a kérdés, amely a makrd-szintd kapcsolatokra igyekezett

rakérdezni.

5. tablizat: Ertékelje 1-16], 10-ig, hogy hanyast adna az alibbiaknak a fogyatékos

emberekheg valo viszonyuldsdra!

* elsd kutatds:2002-2004 | mdsodik kutatis:2012
(dtlag) (dtlag)

média, kbzvélemény 4,45 3,05

egészségligy, korhazi személyzet 6,50 4,78

egyhaz 7,53 7,02

fogyatékos emberekért felel6s Minisztérium 4,71 5,41

A fogyatékos emberekért felelés Minisztérium kivételével mindentitt
csokken6 az érték, de még mindig az egyhaz vezet. A valaszokhoz fazott
megjegyzések itt is magyrazatul szolgalhatnak a felel6s Minisztérium

pontszamanak a névekedésére:
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“ Nekem a Minisgtérium nem jelent semmit, én agokra gondolok, akikkel nekem
kell beszélnt, amikor a gyermek papirjait rendegem. Az évek alatt kitapasgtaltam, hogy ki
emberséges és hoxzd megyek. Neki tizest adnék, de vannak érgéstelenek, anyagiasak ilyen
helyen s, és ott fent a magasabb korokben is sokan csak a sajat hasgnukat keresik, nem a mi
gondunkkal tirddnek.

Amikor konkrétan kérdeztiink ra arra, hogy mi az, ami nagyon hianyzik a
fogyatékos gyermekek csaladjainak, sok volt a nagyon altalanos felelet pl.

“sokminden”, “egészség”, “hogy meggydgyuljon”. A konkrétabb feleleteket foglalja

Ossze az alabbi tablazat.

6. tdblazat: Mi az, melyek azok a szolgdltatdsok, amelyek nagyon hidnyzanak, amelyekre nagy

§20kség lenne a csaldd életvitele szempontiabol?

elsd kutatds | madsodik kutatds
hidnyzo s3olgdltatisok 2002-2004 2012

% %
kikapcsolédasi lehetSség, tdborok 58 35
akadalymentesség a kozlekedésben és a szallitasban 39 28
id6szakos elhelyezési lehetéség 24 24
egyéb: tanacsadas kényes kérdésekben - 21
egyéb: fejlesztés, szinten tartas 18 év utan - 34
egyéb: foglalkoztatas iskolaskor utin - 39

A kikapcsolodasi lehetéség, taborok féként a fogyatékos gyermek
taboroztatasara vonatkozott. Az el6bbi és az akadalymentesség kicsit job
eredményeket mutat, de még mindig a hidnyz6 szolgaltatasok listajan van. Az
id&szakos elhelyezési lehetéségre valtozatlanul ugyanolyan igény mutatkozik.
Felkeril viszont a listara harom masik kérés, melyekkel részben mar talalkoztunk:
a fejlesztés és foglalkoztatds, ami egyértelmien az oktatasi lehetéségek életkori
beszukulésére utal. A tanacsadasi szitkségletnél némelyek nevesitik is a kényes
témakat: kamaszkori gondok, fegyelmezés, szexualitas, parkapcsolat, agresszio,

Onagresszio.
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A jovéképre vonatkozo kérdésnél arra kértiik a sziiléket, hogy fejezzék ki
szazalékban azt, hogy mennyi esélyt latnak arra, hogy gyermekik szakmat

tanuljon, illetve allast talaljon.

7. tiblazat: [0vikép értékelés: szakmatannlds, munkabely

elsd kautatds: 2002-2004 | midsodik kutatds: 2012
Jovikép
(dtlag) (dtlag)
szakmatanuldsra valé esély 32 26,4
munkahelyre valé esély 32,24 3,29

Mindkét érték csokkenést mutat, de a munkahely-talalasra valé esély
esetén a két felmérés kozott eltelt 10 év szinte teljesen lerombolta a
valaszadoknak azt a reményét, hogy van realitdsa a keresé foglalkozasbol és nem
segélyekbdl valé megélhetésnek. Ez az a kérdés, ahol leginkabb lathatova valik,
hogy a torvények altal el6irt jogok nem jelentenek egyszersmind esélyeket is.

Az utolsé kérdés arra utalt, hogy a valaszadok tapasztalata és megitélése
szerint hogyan valtozott a fogyatékosellitais Romaniaban az utébbi tiz évben.
Négy opciobdl valaszthattak: ‘negativ’, ‘pozitiv’, ‘valtozatlan’ és ‘nem tudom

megitélni’.
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pozitiv valtozatlan negativ nem tudom

1. Abra: Az ellitirendszer viltozisainak a megitélése
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Ha ugy értékeljiik, hogy a ‘valtozatlan’ opci6 is negativ véleményt jelent,
akkor a j6v6képre vonatkozo felelettel egytitt ez is az ellatérendszer iranti

elégedetlenséget, csalodast fejezi ki.

KONKLUZIOK HELYETT

Jelen tanulmany egy longitudinalis kutatas részeredményeit feldolgozva
kereste a valaszt arra, hogy az ellatérendszer valtozasai miként hatnak a
fogyatékos gyerekek szocializacids lehetéségeire és az Oket nevelé csaladok
mindennapi életére. A részeredmények egyelére csak ‘részkonkluziokra’
jogositanak, de mindenképpen korvonalaznak egy irényt, kijelolnek egy
tendenciat. Az ellatérendszer utdbbi tiz évben végbement fejlédését vagy nem
érzékelik, vagy inkabb a jogosultsagok és az oktatasi-fejlesztési-munkalehetéségek
szikiléseként élik meg. JovOképik ezért tobbnyire negativ. A koézvélemény,
média, egészségligy veliik szembeni attitidjét is nagyrészt elutasitoként élik meg, a
szakembereket, érdekvédelmi szervezeteket nem a legfébb segit6kként és
bizalmasokként latjak. Ezzel szemben a csaladi, rokoni, barati kapcsolatok, a hit
és a mikro-kornyzet az, ami tovabbra is a legf6bb tamasz és eréforras. A
fogyatékos  emberekért  felel6s  Minisztérium  értékelése, a  hianyzo
szolgaltatasoknal a tanacskérés sziikséglete viszont azt jelzi, hogy nem
mindenestdl hatirolédnak el a szakmai segitségtdl. Az a tavolsag, ami a hangzatos
szlogenek és a fogyatékos gyerekek/fiatalok és csaladjaik mindennapi élethelyzete,
a makroérendszer joggyakorlata és az egyéni életsorsokban megmutatkozo esélyek

kozott fesziil, még athidalasra var.
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