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A sulyos-halmozott fogyatékossag
meghatarozasanak problémai nevelési és
szocialis szempontbdl’

MARKUS ESZTER

A sulyosan-halmozottan sériilt gyermekek fejlesztésének torvényes lehetdsége és
eldirasa az 1993-as kozoktatasi torvényben fogalmazodott meg. Ezt megel6zéen
az ¢érintett gyermekek az egészségiligy hataskorébe tartoztak, pedagdgiailag
»képezhetetlenné” nyilvanitasuk kizarta ket a gydgypedagogia illetve a kdzok-
tatas rendszerébdl. Igy a gyogypedagdgianak ez az osszetett problémaja hazank-
ban sem a kutatési sem a fejlesztési témakorok kézott nem szerepelt.

A képzési kotelezettség bevezetése Ujszerii feladatot jelent a gyogype-
dagbgiaban, am a gyakorlatban a fejlesztést végzd szakemberek szdmara nem all
rendelkezésre semmiféle utmutatas a fejlesztés koncepciojat, a képességfelmérd
eljarasokat, a nevelés-oktatas alapelveit, célkitiizéseit, feladatait, modszereit,
eszkozeit illetben. Igy a fejlesztés és nevelés a pedagdgusok egyéni dontésein
alapul, gyakran tudomanyos megalapozottsag nélkiil. Becsiilt adatok szerint
hazankban mintegy 6-7000 tankoteles koru gyermek teljesit képzési kotelezett-
séget, ami egyben azt is jelenti, hogy még mindig a kdzoktatasi rendszer perifé-
ridjan talalhatok, a neveléshez ¢€s tanulashoz vald jog esélyegyenldségének
szempontjabol igen hatranyos helyzetben.

Roviden elemezziik a ,,sulyos-halmozott fogyatékossdg” meghatarozas tartal-
mi hatterét, 6sszefoglaljuk, hogy kik tartoznak hazankban a silyosan-halmozottan
fogyatékos gyermekek korébe, illetve mely tulajdonsagaik szolgalhatnak a
gyogypedagdgiai megsegités kiinduld pontjaként.

A sulyos-halmozott fogyatékossag meghatarozdsanak problémai

A sulyos-halmozott fogyatékossag meghatarozasanak szamos aspektusa lehet,
megkdzelithetd a fogalom orvosi, pszichologiai, perszonalis, szocioldgiai, jogi,
etikai valamint pedagogiai, gyogypedagdgiai szempontok hangsulyozasaval. A
fentick mellett egyéb szempontokat is figyelembe vehetiink (antropologiai, teolo-

*  AIL Orszagos Neveléstudomanyi Kongresszuson (Budapest, 2002. oktober 24-26.) elhangzott eléadas
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giai, biologiai stb.), am most csak a gyogypedagogia hatarteriileteinek aspektusait
vizsgéljuk (Bach, 1991 nyoman).

Orvosi szempontb6l legstilyosabb fogyatékossag alatt a testi vagy pszichés
karosodas kiilonosen sulyos fokat értik, ahol a gydgyithatatlansag vagy kilatas-
talansag, hosszutavll és nagyaranyu apolasi sziikséglet vagy tartds feliigyelet és
intenziv személyi segités igénye jelentkezik, ilyenkor a kiilonb6z6 karosodasok
egyiittes megjelenése kovetkeztében a ,,t0bbszords, halmozott fogyatékossag” fo-
galmat hasznaljak, st gyakran ,,apolasi eset”-r6l beszélnek.

Pszicholégiai szempontbol a halmozott vagy sulyos fogyatékossagot az élet-
kori sajatossagoktol vald jelentds elmaradassal jellemzik mar a legkorabbi élet-
kortol kezdve, valamint ,,sériilt identitas”-ként értelmezik.

Perszondlis aspektusbdl az életvezetés, a tanulasi folyamatok, a vilag megis-
merése, az ¢letfeladatok és az élet-értelem megtalaldsa, valamint a tarsadalmi
¢letben valo részvétel extrém nehezitettsége all a figyelem kozéppontjdban, vala-
mint az extrém élethelyzet szubjektiv megélése, beleértve a fizikai korlatokat, ter-
heket és a fajdalmat.

A szociologiai szempont a silyosan-halmozottan fogyatékos ember és kornye-
zete kapcsolatat targyalja mindkét fél szemszogébdl, a stilyosan fogyatékos hata-
sat vizsgalja a kornyezetre, a csaladra, szomszédsagra, munkahelyi kdrnyezetre,
valamint a kornyezet hatasat az érintett emberre, kiilonosen akkor, ha a sulyosan-
halmozottan fogyatékos ember mint teher jelentkezik a kornyezet életében, azaz
extrém szocialis fiiggdség alakul ki.

Jogi aspektusbol a torvényesen szandékolt vagy megvalositott védo-, tamogatod-
¢és fenntartd rendelkezések az irdnyadok, beleértve a segélyezési rendeletektdl a
szocialis timogatason keresztiil a gyamiigyi rendelkezésekig terjedd jogszabalyokat.

Etikai szempontbdl a vitdk, érvelések és allasfoglalasok a stulyosan-halmo-
zottan fogyatékosok védelmétél — mint a tarsadalom humanitasanak kozponti
kritériumaként torténd megjelenésétél — az extrém fokban karosodott emberek
¢lete értelmének és értékének megkérddjelezéséig terjed, ami végsd soron az ,.em-
beri-mivolt”, az ,,emberség” eltagadasat jelentheti.

Pedagogiai/gyogypedagogiai szempontbol a ,sulyos-halmozott fogyatékos-
sag” fogalma részben pedagogiai rezignacidt valtott ki, amikor — hosszu ideig —
,képezhetetlenségrdl”, ,nevelhetetlenségrél”, ,,oktathatatlansagrol” beszéltek, s a
pedagdgiai kilatastalansag puszta ,,feliigyeld- illetve apold-gondozé pedagdgiai”
megkozelitést eredményezett, majd ebbdl kirekesztés kovetkezett. Az elmult
hasz-harminc évben a specialis pedagogiai koncepcioknak, a bazalis fejlesztésnek
koszonhetden a legsulyosabb fogyatékosok fogalmanak hallatan igen specialis
nevelési és fejlesztési sziikségletre, magas szinten differencialt pedagdgidra —
nevelésre és terapiara — és ennek megfeleld intézményekre illetve tarsadalmi
integracios lehetdségekre gondolunk.

A ,stlyos foku fogyatékossag” viszonylagos fogalom, egy elképzelt skalan
lehet megjeldlni azt a pontot, ami alatt — vagy felett — sulyosnak tekintjiik a
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fogyatékossagot. A szakirodalmi példakbol kideriil, hogy minden fogyatékossagi
tipus esetében kiilon kritériumokat allitanak fel a 'sulyos' kategéria definidlasara.
A sulyos fogyatékossag meghatarozasaban a ,silyos” jelz6 tehat elsdsorban arra
utal, hogy a diagnosztizalt sériilés, karosodas, fogyatékossag olyan akadalyozd
tényez6vé valik, ami tartésan, maradanddan, véglegesen és jelentds mértékben
neheziti, akadalyozza, gatolja a kiillonb6z6 funkcidok zokkendémentes kialakulasat
vagy fejlodését, (pl. olyan sulyos korai agykdrosodas kovetkeztében kialakult
mozgaskorlatozottsdg, ami motorikusan lehetetlenné teszi a beszéd kialakuldsat,
valamint a tarsuld érzékelési-észlelési zavarok és a szamottevé mozgasos akada-
lyozottsag miatt a kognitiv funkciok fejlddése is nagy mértékben nehezitett), mar
az élet elsé honapjaiban behozhatatlan lemaradasokat okoz, az ép fejlodés-
menettdl valo eltérés pedig az életkor eldrehaladtaval egyre nagyobb lesz.

A ,,halmozott” jelz6 egyértelmiien arra utal, hogy egyidében két vagy tobb,
egymassal nem kozvetlen oki kapcsolatban all kiilonbozd fogyatékossag is
megfigyelhet. A halmozododan, parhuzamosan fennallé fogyatékossagok kiala-
kulasaért altalaban a kozponti idegrendszer komplex sériilése felelés, aminek
kovetkeztében egyszerre tobb ,,f0 vagy vezetd tiinet” is kialakul (pl. mozgaskor-
latozottsag és értelmi akadalyozottsag stb.), tehat a személyiség kiilonbozo funk-
cidinak sériilése, akadalyozott mitkddése, tobb agyi reprezentécios teriilet egyide-
ji karosodasara utal, és nem kovetkezményesen (masodlagosan, harmadlagosan)
kialakult fogyatékossagokkal allunk szemben.

Miutan egy adott sériilésbdl kovetkez6en nem minden esetben tapasztalhatd
azonos sulyossagu fogyatékossag, azt is szem el6tt kell tartani, hogy a sulyos vagy
halmozott akadalyozottsag kialakuldsdban lényeges szerepet jatszik a kérnyezet
tamogatd vagy akadalyozo volta. A nyugat- és észak-eurdpai orszagokban ugyanis
az igen fejlett technikai segédeszkozok alkalmazasa és a komplex orvosi-pe-
dagogiai-pszicholdgiai-szocialis rehabilitacié magas szinvonala kovetkeztében a
fogyatékos emberek kozott kisebb aranyban jelenik meg ,,sulyos akadalyo-
zottsdg”. Ezzel csupan arra kivanunk utalni, hogy a targyi (foldrajzi, épitett) kor-
nyezet akadalyai vagy akadalymentessége, valamint a tarsadalmi (személyi) kor-
nyezet kirekesztd illetve befogadd-tdmogatd jellege csokkentheti illetve ndvelheti
azon fogyatékosok aranyat, akiknek komoly akadalyokkal, korlatokkal,
hatranyokkal kell megkiizdeniiik a mindennapi élet, a tanulds és képzés, a
munkavallalds és a tarsadalmi beilleszkedés teriiletén.

Magyarorszagi viszonyok kozott — és ezen tanulmanyban is — sulyosan-
halmozottan fogyatékos gyermeknek tekintjiik azokat, akik legalabb két teriileten
mindsiilnek fogyatékosnak és ezek koziil legalabb az egyik teriileten a
legstlyosabb mindsitést kapjak. Ennek kovetkeztében — a hatalyos kozoktatasi
torvény értelmében — korai fejlesztésben vesznek/vehetnek részt, illetve 5-18 éves
koruk kozott tankotelezettség helyett képzési kotelezettséget kell teljesiteniiik
fejlesztd felkészités keretében.
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A sulyosan-halmozottan sériilt gyermekek pedagogiai
jellemzése

A stlyosan-halmozottan sériilt gyermekek jellemzése esetén gyakran talalkoz-
hatunk az egyes képességek listazasaval, pontosabban a magasabb rendii
humanspecifikus funkciék hianyanak felsorolasaval: ,,nem tud jarni, nem tud
onalloan étkezni, nem tud beszélni, stb”. Pedagogiai szempontbdl az ilyen jellegi
meghatarozasok nem tiinnek célravezetének, hiszen mihez kezdjen a pedagogus
egy olyan gyermekkel, aki a felsorolt hianyok miatt ,,semmire sem képes”. Peda-
gbgus szemével nézve a megvaltozott nevelési feltételek, sziikségletek jatszanak
dont6 szerepet. Ha a fogyatékosnak egyszerlien azt tekinthetjiik, akit a ,,hagyo-
manyos pedagogiai modszerekkel” nem lehet optimdlisan nevelni, fejleszteni,
oktatni, akkor sulyosan-halmozottan fogyatékosnak tekinthetjiik azokat a gyer-
mekeket, akiket a ,,hagyomanyos gyogypedagogiai modszerekkel, eszkozokkel”
sem lehet optimalisan fejleszteni (Hartmann-Passon, 1996). Ez a nevelési hozza-
allas is negativ szempontokat rejt, am rogton sugallja, hogy amennyiben a gyer-
mekek nem fejleszthet6k a hagyomanyos mddszerekkel, Gigy 0j- vagy masfajta
gyogypedagogiai mddszereket kell keresni és kidolgozni, melyek &sszhangban
allnak a fejlodés eltérései miatt kialakult specidlis sziikségletekkel.

A fejlodés eltérései a motoros, a szenzoros €s az emocionalis-szocialis funk-
ciok teriiletén egyarant tapasztalhatok. A motoros (mozgas) funkciok teriiletén a
felegyenesedés, allas, helyvaltoztatds képességének hianyat, a végtagok (kar, kéz,
lab) mikddésének stlyos zavarait, a fejkontroll és a tekintés kontrolljanak hia-
nyat, a komplex mozgasmintdk koordinacidjanak zavarait és a beszédszervek,
valamint a bels6 szervek funkcidjanak érintettségét tapasztalhatjuk. A szenzoros
(érzékelési-észlelési) funkcidk teriiletén az érzékelés organikus és pszichés jelle-
gl kiesései, az ingerek felfogasanak és feldolgozasanak alacsony szintii képes-
sége, az érzékletek és a mozgasmintak, illetve viselkedésformak 6sszehangolasa-
nak hidnyos képessége, a tulérzékenység, vagy az alacsony ingerkiiszob okozhat
nehézséget. Az emocionalis-szocialis funkciok teriiletén kiilon megfogalmazast
nyer az agressziv/ autoagressziv viselkedés, illetve a tulérzékenység, a szemé-
lyektdl és targyaktol vald elvonatkoztatas képességének hianya vagy zavara, a
hangulat labilitasa, és a megfigyelhetd ok nélkiili nevetés/ siras. Mindezekhez az
eltérésekhez tarsulhatnak még kiilonboz6 krénikus betegségek, fokozott
gorcskészség (epilepszia), tartds gyogyszerszedés és egészségligyi terapids szik-
séglet, megnovekedett balesetveszély és haldlozasi rizikd. Ezek tovabbi sulyos-
bitd, személyiségfejlodést nehezitd feltételeket teremtenek (Markus, 1999a;
2002).

A stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek képességeiben tapasztalhatod
nagyfoku eltérések és az egyéni varidciok sokfélesége miatt értelmetlen
prébalkozas lenne a testi jellegli vagy organikus eredetii deficitek kritériumanak
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elotérbe helyezése, hiszen ez esetben minden gyermekre kiilon definiciot és
jellemzést alkothatnank. Hasonléan nehezen értelmezhetd az érzékszervek érin-
tettségének, funkcidzavaranak, vagy az emocionalitds komoly zavarainak hang-
sulyozasa.

A tapasztalatok alapjan egy altalanosnak tekinthetd tényezd figyelheté meg
minden sulyosan-halmozottan fogyatékos embernél: a kolecsonos kommu-
nikaciés megértés zavara, akadalyozottsiga vagy hidnya, vagyis az alapvetd
emberi egyiittmlikodés, interakcid legfontosabb elemének hianyz6 vagy nehe-
zitett miikdodése. A kommunikacidhoz és interakciohoz legalabb két személy kell,
s ha nem halad a folyamat két parhuzamos sinen egy id6ben, akkor nem beszél-
hetiink sikeres kommunikaciorol. Vagyis ett6l a pillanattdl kezdve a folyamat
mindkét résztvevdje akaddlyozott lehet a kommunikécidoban. Ha nem vagyunk
képesek dekodolni a fogyatékos ember jelzéseit, akkor a kolesonds megértés kor-
latai benniink is lehetnek. Ha a kolcsonos kommunikacios akadalyozottsagot te-
kintjiikk a stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek kozponti problémajanak,
akkor a pedagdgiai megsegitést at kell hatnia a kommunikativ megkozelitésnek, a
nevelési folyamatot kdlcsonos parbeszéden alapuld interperszondlis kapcsolatként
kell felépiteni (Mall, 1992., 1996., Schéffer 1996, 1998a,b. Markus, 2001, 2002).

A kommunikéci6 és interakcio, illetve ezen keresztiil a sikeres és hatékony
neveld és fejleszté munka megvalositasahoz a sulyosan-halmozottan fogyatékos
gyermekeknek sziikségiik van
— kozvetlen testi kdzelségre, hogy kdzvetlen tapasztalatokat szerezhessenek;

— kozvetlen testi kozelségre, hogy mas embereket érzékelhessenek-észlelhes-
senek;

— emberekre, akik a kdrnyezetet a legegyszeriibb modon kdzel hozzak;

— emberekre, akik a hely- és helyzetvaltoztatast lehetové teszik szamukra;

— emberekre, akik beszéd nélkiil is megértik 6ket, megbizhatdan ellatjak és

gondozzak ket (Frohlich, 1996).

A szocialis szemponti megkozelités a kommunikacio és interakcié mellett ko-
moly hangsulyt helyez a biografiai tényezoékre is. Amikor megismeriink egy su-
lyosan-halmozottan fogyatékos gyermeket, mindig figyelembe kell venniink,
hogy egész életutja — barmilyen rovid is volt addigi élete — befolyast gyakorolt
jelenlegi személyiségére. Emellett fontos azt is tudni, hogy minden, amit t6liink
és rajtunk keresztiil atél, tapasztal, szenzoros és kommunikativ élményei, emlékei
stb. beépiilnek a személyiségébe, hiszen ezek egyiittesen alkotjak azt, amik
vagyunk. A sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek életiik elsd percétdl
fogva kiilonleges élményeket szereznek, rendkiviili és extrém krizis- és hatarhely-
zeteket €élnek at szomatikus, pszichoszocialis és pszichoemociondlis értelemben
egyarant. Az elvalas-élmények, vagyis a szocidlis deprivacio, az orvosi kezelés
Htargyaként” valo kezeltetés mind otthagyjak nyomukat a gyermekek személyi-
ségén ¢és magatartasan. Ugyanigy a tapasztalati repertoar részét képezik az
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»elszenvedett” terapidk is, melyek soran gyakran jelentkezhet kellemetlenség,
fajdalom, félelem és bizonytalansag.

A pedagogiai megsegités szempontjabol a kovetkezd jellemzoket kell

figyelembe venni: a silyosan-halmozottan sériilt gyermekek

személyiségének fejlédése a sulyos €s halmozdodd karosodasok miatt jelen-
tdsen nehezitetté és akadalyozotta valik, mely akadalyozottsag az egész élet
folyaman fennall, vagyis mozgasképességben, kognitiv képességekben, érzé-
kelésben-észlelésben, kommunikacidban, érzelmekben és szocialis viselke-
désben — életkortol fliggetleniil — a fejlédés kezdeti (elemi) szintjét mutatjak;
személyiségének kiilonbozd funkcidi sériilhetnek, s emiatt korlatozott az
onallo életvitel, ezért egész életiikon at kiilsé6 személyek segitségére szo-
rulnak;

nem kiilonleges és ,elkiilonitendd 1ények”, hanem emberek, akiknek spe-
cidlis, atfogd, egymast kiegészitd fejlesztd-, tamogatd-, valamint gondozd-
eljarasokra, megsegitésre van sziikségiik;

képezhetdk és nevelhetok még akkor is, ha ez adott esetben nem rogton bizo-
nyithatd;

nemcsak szokasok kialakitasaval és viselkedésformak megvaltoztatasaval
befolyasolhatok, hanem alapvetden huméanus pedagodgiai, nevelési és
terapias formakkal is megkdzelithetdk;

a szlikebb ¢€s a tagabb tarsadalmi kdrnyezet torténéseiben aktivabban vesz-
nek részt, mint arra reakcidikbol kovetkeztetni lehet.
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XXXI. Orszagos Szakmai Konferencia
és a 2002. évi Kozgyilés

Sopronban, tobb tarsrendezd intézménnyel és szervezettel, tobb mint 500 részt-
vevovel, 2003. janius 26-27-28-an

»Diszkriminaciéo-mentesség + pozitiv cselekvés = integracio”
témakorben rendezte meg a Magyar Gyogypedagogusok Egyesiilete (MAGYE)
OL. Orszagos Szakmai Konferenciajat €s 2002. évi rendes Kozgytilését.

A rendezvény févédnokei voltak: Vizi E. Szilveszter, a Magyar Tudomanyos
Akadémia elnoke, Szabo Miklos, a Gyér-Moson-Sopron Megyei Kozgyiilés alel-
noke és Walter Dezsé, Sopron varos polgarmestere.

A Plenaris iilésen a fogyatékossag-ligyben érdekelt minisztériumok allam-
titkarai és a Fogyatékos Gyermekekért Kozalapitvany elndke tartottak nagy ér-
deklédésre szamot tartd tajékoztatd eléadasokat.

Nagy 6rommel tajékoztatjuk tagsagunkat, hogy a Koézalapitvany 1.000.000.-
Ft-tal tamogatta a rendezvényt, amelyen a MAGYE 11 szakosztalya targyalta és
vitatta meg az altala képviselt szakteriilet helyzetét, lehetdségeit, tennivaldit a
Fogyatékossaggal él6k Nemzetkozi Evében.

A Kozgytilésen elhangzott titkarsagi és gazdasagi beszamoldt mind a MAGYE
Elnoksége, mind a Kozgyiilés egyhangtan elfogadta.

Olvasoinkat a GYOSZE 2003/4. szamaban részletesen is tajékoztatjuk a ren-
dezvényrdl, és folyamatosan kozoljiik az elhangzott és a Szerkesztéségnek iras-
ban is megkiildott eldaddsokat.

Gordosné dr. Szabo Anna

182



