Acta Medicinae et UNIVERSITY OF
Sociologica (2018) DEBRECEN

Yol. 9. kiilénszam (6-14) FACULTY OF
HEALTH
doi: 10.19055/ams.2018.9/00/1
NYIREGYHAZA

Az értelmileg és halmozottan sériilt felnottek
normalizaciés életesélyei intézményi kérnyezetben

Fucsks Ménika

doktorandusz, fGiskolai tana
zet Szocialis Munka Tansz

INFO

ABSTRACT

Ménika Fueské
fucsko.monika@foh.unideb.hu

The normalization chances of adults with mental and
ecumulative disabilities in institutions. The central theme of
the research is: Assessment of the quality of life of individuals
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with intellectually and cumulatively impaired lives, their
normalization possibilities with special regard to live
independent life in Nyfregyhdza - in various maintained
social institutions (nursing home care and home care).
Making comparison between those who live together with the
family in day-care providers and the life of people who
completely live an independent life. The focus of my research
are on intelligently and cumulatively injured adults who, as
a result of their state, spend their everyday’s lives in a social
institution. The central area of the investigation is primarily
the possibility of obtaining and preserving independent
autonomous lifestyles within the nursing care institution's and
home-country seftings. Another important question of the
research is the existence or lack of autonomous decision-
making in the world of everyday life. The main focus is on
the possibilities of the special organizational structure for
adult people with intellectual impairments, their ability how
to control their lives, the independence of the institution, and
whether there are differences in the two very distinctive types
of specialized care. Another question is whether the operation
of various maintained (church, civil, state) institutions is
similar or different in relation to the issue that was examined.

Principle of Normalization As the Subject of the Test:
The principle requires that every person with intellectual
disabilities should have access to living conditions and
quality of life that meet the conditions and lifestyle of the
society as usual and accepted as possible.
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Kulesszavak: Absztrakt. A kutatas kdzponti témaja: Ertelmileg és halmo-
értelmi fogyatékossag, zottan sérilt feindttek életminGség vizsgalata, normalizacios
¢letmindség, életichetéséged, kiilonds tekintettel az 6ndllo életvitelre, Nyir-
normalizacid, egyhdza — kiilonbéz6 fenntartasban lévo- szocidlis intézmenye-

esélvegyenloseg iben (apolo-gondozd otthoni, lakootthoni vizsgalat keretében).
Osszehasonlitds végzése a csaladban &6 - nappali ellatast
igénybe vevd-, valamint a teljesen tnallo életvitelt folytatd sé-
riilt emberek életvitelével. Kutatdsom fokuszaban elsdsorban
az értelmileg és halmozottan sériilt felnétt személyek allnak,
akik allapotukbol adédéan szocialis intézményi keretek kozott
t6itik mindennapjaikat. A vizsgdlat kdzponti teriilete elsddle-
gesen az 6ndlld autonom ¢letvitel megszerzésének és megorzé-
sének lehetdségei az apolo-gondozo intézményi és lakdotthoni
keretek kozott. Lényeges kutatdst kérdés tovabba az onalld
dontéshozatal megléte, vagy hidnya a mindennapok vildgaban.
A hangsuly foként az, hogy a sajatsdgos szervezeti struktira
milyen lehetdségeket teremt az értelmi sériiléssel kiizdo felnott
emberek szamdra, mennyire van lehetéségilik sajat maguknak
irnyitaniuk életitket, mennyire enged onallésodni az intéz-
mény, illetve, hogy van-e kiilénbség a szakositott ellatas két
igen jellegzetes tipusdnak ellatdsdban. Tovabbi kérdés, hogy a
kiilénhzo fenntartasban 1évo (egyhazi, civil, allami) intézmé-
nyek mikodése mutat-¢ hasonldsagot, illetve kiilonbéz6séget a
vizsgalt kérdéssel kapcsolatosan.

A normalizacios alapelv, mint a vizsgalat targya: Az
alapelv szerint minden értelmileg sériilt személy szamara
olyan életfeltételeket és életmindséget kell elérhetéve tenni,
melyek a tarsadalom altal megszokott és elfogadott feltéte-
leknek ¢és ¢letmddnak a lehetéség szerinti legnagyobb mér-
tékben megfelelnek.

Ez a tanulméany a XI. Nyiregyhazi Doktorandusz Konferencian (2017, 12. 01, Nyiregyhazi
Egvetem) elhangzott el6adas alapjan készilt.

Bevezetés

A szocialis gondoskodas modelljel az elmult évtizedek soran komoly atalakuldson
mentek keresztill. A masodik vilaghabortit kdvetden az elsdsorban a jolét kiadaso-
kat eldényben részesité ,,gondoskodo allam”™ az idé elteltével és a kortilmények val-
tozasaval at kell, hogy alakuljon ,,aktivalé” majd ,,befekietd” allamma (Esping-An-
dersen, 1990).

A XX. szazad végére mar megkérdojelezédik a jolét allam milikodése, vajon be
tudja-e tolteni alapvetd funkcidjat? Reformokra van sziikség az intézményrendszerét
és a szocialis jogokat tekintve. A valtozo tényezOk, mint az eldregedd térsadalom, az
alacsony szilletésszam, a nemek kozotti szerepek valtozasai, az atalakuléd csaladszer-
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kezet jfajta kihivasokat és egyenlStlenségeket teremt. Erre valaszként kezd kiala-
kulni az ,.aktivalo dllam”, melynek f6 szerepe az allampolgdrok aktivaldsa. Az Gjfajta
elgondolast sok kritika is éri, ugyanakkor tobben tigy gondoljék, hogy aktivalds révén
lehet az allampolgarok fliggdségét csokkenteni. Mead szerint az inkliziv tarsadalom
az, amelyben a polgarok megfeleléen tudnak miikédni (Mead, 1986).

Az ezredfordulon a tarsadalmi befektetés modell keriil el6térbe, amelyben a
hangsily a prevencion van, a hatranyos helyzetli, vagy azzal veszélyeztetett tarsa-
dalmi csoportokat igyekszik felkésziteni a kockazatok elkeriilésére. Ezért itt el6-
térbe kerlil példaul a korai felismerés és fejlesztés, a gyermekek napkézbeni ellata-
sanak megszervezése a nék munkaba allasanak lehetdsége érdekében, valamint az
ifjusagpolitika a fiatalok leszakadasanak elkeriilése érdekében (pl.: felnéttképzési
programok) (Csoba, 201 7).

Az elobbiekben emlitett r6vid Gsszefoglaloban mar j6I lathaté az a fajta Gt, amit a
joléti allam véllal az ellatasok és garantalt minimumok biztositasa érdekében, és azért,
hogy a leszakadd tarsadalmi csoportok is képesek legyenek a kihivasoknak megfelelni.

Amennyiben leszakad6 csoportokrol beszéliink mindenképpen érdemes megvizs-
galni az egyik legnehezebb helyzetben Iévé, igen nagy létszamt (megkdzelitdleg a
lakossag 4,9%-a) csoport — fogyatékkal 616k — helyzetét. A fogyatékos személyek ese-
tében szinte kivétel nélkiil elmondhaté, hogy masok tamogatasa, segitsége nélkiil —
még ha ez minimalis mértékii is— képtelenek a mindennapokban boldogulni, életvite-
litket megfeleld szinten folytatni.

Tanulmanyomban ezért szeretnék roviden dsszefoglalni, vazolni néhany tdmoga-
tasi rendszert, szocialpolitikai ellatést, amelyek az elmilt évtizedek sordn lehetéséget
biztositottak ezen személyek szamdra a , normalizacids életminta” eléréséhez.

A kutatas alapkérdései
A fogyatékossag, mint hatrany

Kiindulopontként fontos meghatarozni, hogy maga a fogyatékossag mit is jelenthet,
mikor mondhatjuk, hogy valaki fogyatékos, hianyt szenved valamiben, az allapota-
bol adédoan.

Mindenképpen az egészséget és a tokéletességet kellene figyelembe venniink, ha
hatranyokrol, hidnyokrél, mas 4llapotrol akarunk véleményt alkotni. Ebbdl a szem-
pontbdl fontos bizonyos fokozatossagot felallitani, attol fiiggden, ki milyen mérték-
ben egészséges, vagy éppen beteg, vagy fogyatékos. A tarsadalmi felfogas abbél indul
ki, hogy van egy hatarvonal, az egészséges, ép személyek és a hatdrvonalon tali vala-
milyen formaban nem egészségesek, sot korlatozottak kozétt. A hatarvonal meght-
zasa nem egyszerti feladat, sokszor nem is egyforman hizédik meg a kiilénbozd or-
szagok tekintetében. Befolydsolhatjak mindsitések, orvosi besoroldsok, kategdridk,
kiilonb6z6 szabdlyozasok.

A hatrinyos helyzet meghatarozasa szempontjabol altalanossagban a betegséget —
mely gyogyithatd, amibdl fel lehet épiilni — nem szoktak ide sorolni. Ez esetlegesen
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csak egy atmeneti idére szolo allapot. Tartés, tarsadalmi hatranyként azokat az egész-
ségkarosodasokat neverzziik, melyek:

e a kronikus, gydgyithatatlan betegség kategériajaba,
e az egeszségkarosodasok kategoridjaba,

e

e vagy a fogyatékossag kategoriajaba tartoznak.

A fogyatékossagot tovabbi harom kategdridba sorolhatjuk be, killonb6z6 megkszeli-
tések alapjan:

sériiltség (impairment), a testi funkcidk korlatozottsaga,
fogyatékossag (disability), a tevékenységek akadalyozottsaga,
rokkantsag (handicap), a tarsadalmi életben fellépé korlatozottsag.

d D s

Az akadalyozottsag, korlatozottsag ilyen szempontl besorolasa akar bizonyos funk-
cidkra is vonatkozhat, mint a munkaképesség csdkkenése, vagy akar a tanulasi képes-
ségek csokkenése. A fogalmak rendszerében olykor nem egyszerti eligazodni, de az
bizonyos, hogy hatarvonal izodik az épek és az akadalyozott személyek kozott. Igy
alakulhat ki az épek és a fogyatékkal €16k kategdriaja. A fogyatékossag azonban nem
pusztan abbol a ténybél fakadoan okoz hatranyt, amely magdbol az allapotbdl adodik,
hanem az egyén tarsadalomban betéltétt szerepek, a tarsadalmi részvétel tekintetében.
Ebbél kiindulva ezek a korlatozottsagok behataroljak, hogy az adott dllapotd — fogya-
tékos — személy, milyen:

¢ iskoldba jarhat, milyen szakmat tanulhat,

e milyen munkat vallalhat, milyen munkakorokben,

e milyenek lehetnek az egvéb tevékenvységei, mint a szabadido6 eltéltése, a sport
tevékenységben vald részvétele, hol szérakozhat stb,

e hol élheti mindennapjait, hol lakhat.

Ezekbdl a lehetéségekbdl, vagy éppen ezek korlataibdl adodéan nem maga a fogya-
tékos allapot lesz a hatrany, hanem azok a szerepek, szabalyok, amelyek behataroljak
a fogyatékos személy életpalyajat (Krémer, 2009).

A fogyatékossag megélése nagyban fiigg attol, hogy a tarsadalom hogyan hatarozza
meg a fogyatékossag fogalmat, és kit tekint fogyatékkal élonek, és hogy mindezt nem
személyes szerencsétlenségként, karitativ lehetdségként, vagy csupéan orvosi feladat-
ként definidlja. A fogvatékossagot az egyén masként, kirekesztettiént, kitlonbként éli
meg. A fogvatékossagot tarsadalmilag konstrualt identitasként, valamint reprezentacios
rendszerként fogja fel a tarsadalom, ezaltal a fogyatékos személy a tarsadalom részévé
valik, igy a hangstly a hatalmi viszonyokon, a diszkrimindcidkon, az elnyomason, és a
tarsadalmi viszonyokon all (Fogyatékossagtudomanyi fogalomtar, 2009).

A fogyatékossig egy valtozo fogalom, amely a fogyatékkal €16k és az attitfidbeli,
valamint a kérnyezeti akadalyok egyfajta kélcsonhatasanak a kdvetkezmeénye, amely
révén a fogyatékos személy gatolva van a tarsadalomban valé teljes, hatékony rész-
vételben. A fogyatékkal ¢16 személy &llapota nem valtoztathatd meg, nem sziintethetd
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meg, nem gyogyithato, egy valtozatlan, 6rok allapot. Ezéltal valik a fogyatékos sze-
méely védielenné, kiszolgaltatottd. Az 6 helyzetében a .betegszerep”, valamint a _,fo-
gyatékos 1et” egy egész életre sz6l6 helyzet (Kalman, Kénczei, 2002).

A tarsadalmi egyenl6tienségek

Az egyének szempontjabol a szocialpolitika adott egyének helyzetét viszonyitja maso-
kehoz, a normakhoz, a szokdsoshoz. A csaldd szempontjabol elsésorban a segélyezési
rendszer a hianyok feltarasat és a sziikséglethianyok megallapitasat a haztartisok, csa-
ladok helyzete alapjan allapitjak meg. A hatranyok enyhitése irdnyulhat ugyanakkor
csoportokra is, példaul roma gyerekek iskolai programja, Tanoda program. De nagyobb
kozosséget is érinthet a timogatas rendszere, mint példaul bizonyos tarsadalom része-
ket, példaul a didkok vagy nyugdijasok, kismamék részére nytijtott tamogatasok.

Az egyenlbtlenségek kiilonfélék lehetnek, az ezeket korrigalni kivano politikdk
igyekeznek ezeket enyhiteni.

A fogyatékos személyek esetében az egyik legalapvetSbb probléma a tarsadalom-
ban val6 részvétel akadalyozottsaga, ennek érdekében sziilettek meg olyan alapelvek,
melyek el6segiti ezen hatranyok minimalizalasat.

Tobbek kozott az egyik legfontosabb az egyenld bandsmod elve, mely szerint min-
denki szamara egyarant biztositani kell a hitranyos megkiilonboztetéstsl, magalazas-
tol mentes bandsmédot. Az esélyegyenléség egyfeldl egy torvény altal garantalt jog-
keént mitkddik, mely a részvétel egyenldségét hivatott biztositani, masrészt egyre in-
kabb jelenti mindemellett a gyengébb helyzetiiek segitését, erdsitését (Krémer, 2009).

A kiilvilag felSl érkezd elvarasok és a fogyatékossaggal jard allapot gondokat
okozhat mind a sziilok mind a szakemberek szaméra, hiszen a sériilt személy értelmi
¢s érzelmi szintje nincs szinkronban az életkoraval, amely elsésorban az értelmileg
sériilt személyeknél jellemz6, de megfigyelhetjiik a fogyatékossag tébbi tipusa esetén
is. Az akadalyozott személy ellatdsa, gondozdsa soran ezt szinkronba kell hozni, eh-
hez sziikséges a megfelelé tamogatas, ahol egyenrangt partnerként kell, hogy kezel-
jik a sériilt személyt. Az esélyegyenl8ség megteremtéséhez sziitkségszerd, hogy sza-
mara megfeleld, hasznos munkat végezzen, hogy ugyanazokat a szolgaltatasokat ve-
gye igénybe, mint barki mas (vasarlas, orvos, szocialis szolgéltatasok stb.). Ehhez el-
engedhetetlen a partnerségi viszony a segiték és sziilok, valamint az ellatottak kozott
(Zolnai, 2001).

Lehetove kell tenni szaméra, hogy beleszolhasson sajat életébe, hogy déntéseket
hozhasson, hogy jovébeni terveket széhessen, célokat tiizzon ki maga elé, A sériilt
emberek szamara is lehetéséget kell biztositani a munkahelyi szerepek, csoportszere-
pek, tarsas szerepek megismeréséhez.

A szolgaltatastipusok jellemzoi

A szocialis kihivasok kezelésére létrehozott ellatérendszer bar orszagonként eltérd,
azonban alapjaiban azonossdgot mutat. A személyes segitséget nyujt6 szolgaltatasok
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tekintetében sok hasonlésagot taldlunk a kiilénbézé orszagok ellatérendszerei tekin-
tetében, ezek tipusai a kovetkezdk:

e gyermekgondozasi intézmények, melyek napkozbeni ellatast biztositanak
{bolesddék, dvodik, csaladi gyvermekfeliigyelet),

¢ gyermekotthonok, neveloszildi ellatas, helyettes sziildk,

e javito-nevelé intézetek,

e sajat otthonban biztositott ellatisok Snmaguk elldtasira csak részben képes
személyek részére (iddsek, fogyatékkal él6k, pszichiatriai betegek), hazi se-
gitségnyujtas, jelzérendszeres hazi segitségnyijtas,

e nappali ellatast biztositd intézmények (nappalhi ellatas),

e apold-gondozé intézmények a teljes ellatast igénylé kliensek részére.

A szocialis ellatasok tekintetében alapvet6 fontossagh, hogy minden személy az allapo-
tanak megfeleld — személyre szabott- atmeneti, vagy tartos gondozast vehesse igénybe.
A szocidlis munka alapvet6 elveit alapul véve sem a tal- sem pedig az alulgondozis
nem megengedhetd a kliensek ellatasa tekintetében (Kozma, 1998) (1993, 111 térvény).

A szakositott ellatasok

Az onmaguk elldtdsara nem, vagy részben képes, illetve teljes mértékben ellatasra
szoruld személyek ellatasara sziilettek meg az un bentlakasos intézmények, mely tel-
jes korll szolgaltatast biztositanak a kliensek szamaéra. Az enyhébb fokban sérilt sze-
mély esetén igénybe vehetd ellatas tipus a rehabilitdcios intézményrendszer, mely eld-
segiti a késobbiekben minél 6nallobb életvitel folytatasat. Amennyiben az ellatasra
csak ideiglenesen van sziikség, akkor az atmeneti intézmény biztosit ellatast. A teljes
korti, élethosszig tartd ellatasra szakosodott mtézménytipus tovabbd a lakéotthon,
mely kis 1étszamaval (maximum 14 £0) csaladias légkort és életvitelt biztosit a klien-
sek szamdra (1993. évi lIL torvény).

Amennyiben a gazdasagi szempontokat vessziik figyelembe a nagy létszamu (akar
4-500 f8s) intézmeények fenntarthatosaga az infrastruktara, a kiilénbozd koltségek, a
munkaerd kihasznaltsaga szempontjabél elénydsnek tekinthetd, azonban ez a szocia-
lis munka alapelveivel teljes mértékben szemben all. Az elmtlt évek soran mar t6bb
mtézmény kezdeményezte az n kitagoldsi program keretében a nagy létszama intéz-
mények ellatottt szamanak csékkentését.

A létszamadatokat tekintve a népszamlalasi adatok szerint 2013-ban az apold-gon-
dozo intézmények atlagos befogado képessége 82 6 volt, és minden harmadik intéz-
mény 100 16 felett latta el a fogyatékos személyeket. Ebbdl adédoan az ellatottak t6bb
mint fele kénytelen t6bb mint 100 emberrel megosztani életét, mindennapjait. Ebben
az esetben mindenképpen érdemes elgondolkodni az ellatas mindségét illetden, téb-
bek kézott példaul a maganszférahoz valé jog szempontjabél. Két dolog szembenal-
lasat figyelhetjilk meg a gazdasagossag, vagy finanszirozhatosag szemben az alapvetd
emberi jogokkal.

A fenntartd szervezeti formdja ¢és az ellatotti [étszam kozott 6sszetiiggés figyelhetd
meg atekintetben, hogy a legmagasabb férShelyszammal az dllami és dnkormanyzati
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intézmények rendelkeznek. A legalacsonyabb férGhelyszam pedig a nonprofit szféra-
ban talalhato. A féréhely vizsgalatok alapjan feltételezhetd, hogy mig az allam altal
biztositott ellatas leginkabb ,.csak” maganak az ellatisnak a biztositasara figyel, addig
a civil szervezetek — sokszor erén feliil is — igyekeznek a mindség biztositasara is
figyelmet forditani.

A kapacitasokat tekintve 2013-ban 16,5 ezer 6 ellatasara volt elegendd. A teljes
népesség aranyt tekintve (450 ezer £0) ez Gsszesen 0,4 %-os ellatottsagot biztositana
(Bass L, 2004).

i Latas sériiltek (4,0%)
1,2%

4,0% 1,0%
1

6,1%

i Hallassériiltek (1,0%)

32,8%
& Mozgdskorlatozott (6,1%)

# Ertelmileg akadalyozott
(51,7%)

& Kommunikaciéban
szamottevéen korlatozott
{1,9%}

& Autizmussal é16 {1,3%)

1,3%

u Stilyosan halmozottan
fogyatékos (32,8%)

& Nincs fogyatékossaga (1,2%)

(Forras: sajat szerkesz1és, 2011. évi Népszdmldldsi adatok)

1. abra. A tartds bentlakasos otthonokban ellatott fogyatékosok megoszlasa
a fogyatékossag tipusa szerint, 2013,

A csaladok altal leginkabb elfogadott intézménytipus a lakéotthon, ugyanakkor a szii-
16k szamara is nyilvinvaloan kevés férShellyel, esetlegesen a lakohelyiiktél igen tavol
talalhatnak ilyen tipust szolgaltatast. A lakéotthonok f6ldrajzi eloszlasa igezx kedve-
zbtlen, mely szerint Budapest rendelkezik a legkevesebb, Vas megye pedig a legtdbb
férohellyel. Tovabba a fér6helyek tobb mint fele kézségekben talalhato. Az otthonok
elhelyezkedése megneheziti a csaladdal valé kapcsolattartist és elésegiti a
szegregalodast,
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Az elmalt években szamos tanulmany ravildgit arra, hogy a nagy létszamu intézmé-
nyek eldsegitik az elszigetelddést, az 6nallésag elvesziését, a csaladdal valo kapeso-
lattartas megszinését. Ez tulajdonképpen a minimalisra csokkenti a fogyatékos sze-
mélyek tarsadalomban vald részvételét, amely elésegithetné az eléitéletesség csokke-
nését (Kozma, 2009).

A fogyatékos személyeket nevels csaladok nagy szazaléka szamol be elszigeteld-
désrol, elmaganyosoddsrol, airdl, hogy az életiik a fogyatékos személy koriil forog.
Talan ennek a helyzetnek a megvaltoztatasara szolgilna a sokkal szélesebb koril in-
tegracids tevékenység — a fogyatékkal é16k korében —, valamint a szemliéletviltozas
elésegitése szempontjabol érzékenyitod programok nagyobb aranyt megvalositasa,
melyre az utébbi években tobb kisérleti program is sziiletett— lasd példaul a ,,Minden-
kinek becsengettek™ projektet. Tovabba az egymas, illetve a massag megismerése és
elfogadasa szempontjabdl zajlo programok nyilvanos népszeriisitése.

Kovetkeztetések

Az elézéekben roviden osszefoglalt helyzet, mely vdzolja a felndtt kort fogyatékos-
sdggal él6 személyek lehetdségeit a mindennapokban késztetett arra, hogy megvizs-
galjam a rendelkezésre 4116 forrasok — intézmények— allapotat, mikodését, elsésorban
kihangstlyozva és alapul véve a normalizacids elvek gyakorlati megvaldsulasat.

A vizsgalat jovSbeni 6 célja az esetleges kiilénbozoségek — fenntartéi, szolgalta-
tasi — feltardsa, és ezek elemzése annak érdekében, hogy az intézményi keretek kozott
¢l6 sériilt személyek jogai ne csorbuljanak a rendszer sajatsagos szabalyozasi hatteré-
bol fakaddan. Fontosnak tartom tovabbd, hogy a kutatas eredményeit felhasznaljuk a
gyakorlatban mind a fenntartok, mind a szakemberek, valamint a sziilok tamogatasa
érdekében, Ugyanakkor mindemellett nem elhanyagolhaté szempont a tdrsadalmi
szemlélet formalas hangstilyozasa sem.
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biztositdsarol task for the andragogists to become familiar with the adult
learning processes, as the “compulsion” of learning is no
longer limited to the obligatory age for schooling or young
adulthood, but turns into a task for all stages of life, it is
becoming a way of living.

The aim of the project, code number GINOP-6.1.1-15
(GINOP-Economic Development and Innovation Operative
Programme) “Training for the underqualified and for the
public employed” is to encourage people with low
educational  attainment, who lack competences or
qualifications required in the labour market, to participate in
the adult training. The project is aimed to provide the
possibility for these people to acquire the labour market
relevant qualifications, knowledge, skills and competences.
In case of the participants of our research in 2015 (15 people)
we used the methods of observation, and focus group
interviews. We took into consideration the experience we
gained through such training, examining the participants’ joy,
success, hardships and problems through the eves of an
andragogist, because the main goal of this training was not
just knowledge acquisition, but rather integration into society,
the sense of usefitlness and the emergence of a possible new
vision of the future.




