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Dr. Szoke Laszlo,

az Orszagos Fogyatékossagiigyi Tanacs titkara
Szocialis és Gyermekvédelmi Féigazgatosag
1132 Budapest, Visegradi u. 49. II. em. 216.

Tisztelt Titkar Ur!

Mellékelten megkiildom a ,,koragyermekkori intervencio agazatkozi fejlesztésérol szol6 EFOP-
1.9.5 kiemelt projekt tervezésével kapcsolatos tajékoztato” anyaghoz javaslatainkat.

Ahhoz, hogy egy fogyatékos gyermek ¢€s csalddja szamara a gyermek fogyatékossaga ne generaljon
megoldhatatlan problémdakat és ,,akadalymentes” csaladként élhessenek, elsddleges cél, hogy az
allam az oktatas, a szocialis ligyek és egészségiigy teriiletén fennallo ellatasi hidnyossagokat potolja.
Ez a konstruktiv szakmai ajanlas az egylittmiikodés, a k6z0s gondolkodas és cselekvés irdnyaba valo
elmozdulas érdekében sziiletett. A javaslatok a megeldzésre, a hatranyok csokkentésére fektetik a
hangsulyt.

A fogyatékos emberek ellatdsa teriiletén a harom szakteriilet (egészségligy, oktatds, szocialis
ellatasok) jelentds kolcsonhatassal van egymdsra. Amennyiben valamely teriilet nem megfeleld
elvek, elgondolasok mentén végzi a feladatat, a masik szakteriilet szdmara nehezebb helyzetet
teremt, hatraltatja a cél megvaldsuldsat a gyermek ¢és a csalddja szempontjabdl, mikdzben az allam
részeérdl hosszabb tavon nagyobb anyagi raforditast eredményez.

Az egészségiigyi ellatas hianyossagai miatt nem diagnosztizaljak idében a fogyatékossagot, ezért
késon kertil ellatasba a gyermek. Kovetkezményképpen Iényegesen kisebb esély van a sériilésbdl
ered0 hatranyok csokkentésére, aminek eredménye a tartos ellatds igénybevételét jelenti. Néhany
példa: tartds rehabilitacios koltségek, mozgasszervi kovetkezménnyel jard fogyatékossag esetén
mutéti beavatkozasok, segédeszkoz-ellatas, a fogyatékossaghoz vagy tartdés betegséghez fiz6do
szocialis ellatasok koltségei, az édesanya tartos kikeriilése a munkaerdpiacrol és az ezt kompenzalo
ellatasok koltségei, intézményi ellatdsok allami normativai, oktatds emelt 0sszegli allami normativai,
¢s hosszan sorolhatnank.

Bizonyithat6, hogy a megeldzést és a hatranyok csokkentését célzo szolgaltatasi elemek hianyossaga
Iényegesen nagyobb ¢s tartds raforditast eredményez a késdbbiekben az allam részérdl az oktatasi és
a szocialis teriileten. A jol atgondolt, rendszerszemléletli ellatorendszer hosszu tava befektetést jelent
a jovobe.



Kettds hasznot eredményezne:
a) A tarsadalmi csoport felzarkozasat a kozosségbe, magasabb ellatasi szinvonalat, képzettségi
szintjlik és a foglalkoztathatésaguk novelését érnénk el;
b) Az allam szamara, bar az elején magasabb raforditast jelent, hosszi tavon mind az allami
kiadasok, mind pedig az eltartottak szdmanak csokkenésével is jar egyben.

A fent emlitett példan tal van egy sokkal Iényegesebb szempont: a gyermeknek és a csaladjanak joga
van ebben a nehéz helyzetben a legmagasabb szintii ellatashoz, tamogat6 rendszer meglétéhez. Az
allam feladata megteremteni a feltételeit annak, hogy a fogyatékossagbol eredd hatranyokat lehetdleg
ne kelljen egész ¢életén at viselnie a gyermeknek €s csaladjanak egyiittesen.

A vilag minden orszdga azzal a problémaval kiizd, hogy jelentdsen magasabb az eltartando
allampolgarok ardnya az eltartokhoz képest. Ez az 4llamok szaméra jelentds terhet jelent, és
elorelathatdan finanszirozéasi gondokat is a koltségvetésiikben. Ezért az orszagok arra torekszenek,
hogy noveljék az aktiv allampolgarok aranyat. A magyar tarsadalomban jelen 1évé negativ
eloitéletek gatat szabnak annak, hogy a fogyatékos emberek kozosségét a bevonandé tarsadalmi
csoportok kozé soroljak. Megfontolandd és egyben kozds érdek is ennek a sztereotipianak a
feliilvizsgalata a kormanyzat és a tarsadalom részérdl egyarant..

Az allamnak eleget kell tennie minden kotelezettségének, amelyet minden allampolgaraval szemben
teljesitenie kell, viszont cserébe az allami kiadasok csdkkentését is jelentené a foglalkoztathatdsagi
szint novekedésével. Kettds haszonelv érvényesililne ezen a teriileten.

Magyarorszagon tobb jogszabdly is segiti a fogyatékos tarsadalmi csoport felzarkoztatasat. A
szdndék gyakorlatban vald megvalosulasat viszont a szakteriiletekre vonatkoz6 torvények,
végrehajtasi rendeletek és azok jogkovetd modon valo alkalmazasaval biztositjak.

A korai intervencio sikerének elengedhetetlen feltétele a harom szakteriilet egytittmiikodése.

A fogyatékossag korai diagnosztizalasa kozvetlen hatissal van a gyermekek késdbbi fejlodésére,
esélyeire. Az Ujsziilott, csecsemd ¢€s gyermek rendszeres szakorvosi kontrollja és a sziilok
megfigyelése egyiittesen biztositja a fejlddésben vald lemaradas, illetve az eltérd allapot azonnali
diagnosztizalasat. Ez elengedhetetlen féleg a kozponti idegrendszeri karosodasok esetén, hiszen a
rehabilitacio eredményessége nagymeértékben a terapia elkezdésének iddpontjan mulik. A korai
korban megkezdett fejlesztésekkel a még plasztikus agynak kdszonhetden sikeresebb a hianyzo vagy
koros miikodést jo iranyba vinni.

A sziiletéskor diagnosztizalt sériilések 81 szazaléka keriilt szakellatasba, igy idoben kezdddott el a
fejlesztésiik, €s allapotukban — a sériilés sulyossagatol fiiggden — jelentds javulds, vagy akar
tiinetmentes gyogyulas érhetd el. Ezzel szemben a kés6n diagnosztizalt gyermekeknél ugyanilyen
radikalis fejlodés mar nem varhatd, a gyermek esélyeinek csokkenésével viszont az ellatas
biztositasanak koltségei jelentdsen és tartdsan emelkednek. A szlirdvizsgalatok lebonyolitasa a korai
fejlesztést végzo intézmények feladata legyen, mivel ezen intézményekben biztositottak a személyi
és targyi feltételek. Ezzel biztositotta valna a sziikséges fejlesztés azonnali megkezdése és a
pedagogiai tapasztalatok hatterével a szakértdi vélemény irdnti kérelmek elinditdsa a szakértdi
bizottsagok felé. Ennek lehetdségét erdsiti a pedagdgiai szakszolgalati intézmények miikodésérdl
sz616 15/2013. (I. 26.) EMMI rendelet 4. § (2), amely lehet6séget ad arra, hogy a szakértdi bizottsag
a tizennyolc honapnal fiatalabb gyermek szakértdi véleményét a gyermek kiilon vizsgalata nélkiil, a
gyermek neuroldgiai szakorvos altal felallitott diagnosztikai vélemény ¢€s terapias javaslat alapjan is
elkészitheti.



Javaslat az egészségiigy szamara

A korai felismerés egyetlen hatékony médszere a sziiletést koveté kotelezo és rendszeres sziirés,
mely egy szakértoi team létrehozasaval Kkivitelezhetd, melynek miikodését jogszabalyi szinten
kell deklaralni.

Tovabbi javaslatok, mivel az agazatkozi fejlesztései rendszer jelenleg nem miikodik:

A baba megsziiletésével az egészségligy rendszerébe keriil, és harom éves kordig fejlesztd
szakemberrel nem feltétleniil taldlkozik, az egészségligynek pedig nem kompetencidja a korai
fejlodési eltérések iddbeni felismerése. A korai fejlesztés sulyat az egészségiigyben dolgozdk nem
érzik, pedig ismert, hogy a gyerekek idegrendszere rendkiviil plasztikusan miikodik, tanulékony, és
ha megfeleld hatasoknak van kitéve, optimdlisan fejlédik. Kiilondsen az érzékszervi- és mozgas
fogyatékossagnal a korai fejleszté beavatkozas hidnya visszafordithatatlan kdovetkezményekkel
jarhat. Ahhoz, hogy a sziilé elfogadja azt, hogy 1épéseket kell tennie gyermeke egészségének
érdekében, legnagyobb befolydssal a gyermekorvos bir. Tehat feleldssége lenne tudatositani a
sziilében a gyermek érdekeit, és a védond feladata figyelemmel kisérni, hogy valoban megtorténnek-
e a sziikséges vizsgalatok.

Tovabba sziikségesek:

- szakmakozi konferencidk, tovabbképzések — (pilote programok) szervezése gyermekorvosok,
védondk ¢€s korai fejlesztést végzd szakemberek részvételével;

- teamek létrehozasa a fentebb emlitett szakemberek egylittmiikodésével a gyakorlati
tapasztalatok elsajatitasahoz;

- informatikai rendszer létrehozédsa, amely a védond, a gyermekorvos és a fejlesztést végzd
szakember kozoOtt visszacsatolasi lehet6séget biztositja. Nyomon kovethetdové teszi a
fejlesztéseken vald megjelenést, elérehaladast, a gyermek szocidlis és egészségiigyi hatterét,
allapotat;

- amennyiben a sziild kotelességet mulaszt és nem, vagy rendszerteleniil jelenik meg a korai
ellatasban, legyen szankcionalhat6 a mulasztasa;

- egy felelds, fiiggetlen ellen6rzd rendszer kiépitése lenne indokolt, ahol a koragyermekkori
intervencioban 1évok ellatdsa szakmai kontroll alé kertilne.

A mai napig szamos esetben hidnyzik a csaldd teljes korti tajékoztatdsa a sériiltség okardl,
kovetkezményeirdl és ennek kimenetelérdl, valamint a rehabilitdciordl. A szakemberek nem
tajékoztatjak a sziiloket az esetleges fejlesztési lehetdségekrdl, alternativ ellatasokrol. A szakorvosok
nem érdekeltek a korai fejlesztés rendszerének széles korli ismeretében.

Ma a sériilt gyermekek gyogykezelésében még ismeretlen a személyre szabott, egymasra épiild
komplex terapia tervezése ¢és megvaldsitdsa. A sziilok sok esetben maguk jarnak utdna
lehetdségeiknek, igy az ellatas vagy meg sem valosulhat, vagy nagyon késén kezdddik.

A fogyatékos gyermekek fejlodésének alapjat a sziild, a csalad jelenti. Amikor a sziilok
szembesiilnek azzal a ténnyel, hogy a gyermekiik fogyatékos, a személyiségiiktdl fliggd reakciokat
valt ki beldliik. A sériilés ténye a csaladok tobbségénél évekig tartd, esetleg enyhiild, de akar
maradand6 mély fajdalommal jaro lelki traumat okoz. Sokszor mar az is segitene a csaladoknak, ha
megtudhatnak, hogy az esetleges szélsdséges reakcidik és heves érzelmeik természetesek. Ennek a
sulyos lelki megrazkodtatdsnak a feldolgozasat tobb szerzé a gyaszmunkdban végbemend
folyamatokhoz hasonlitja, hiszen a gyasz egy veszteség kifejezddése.



A napi gyakorlat soran azt tapasztaljuk, hogy ezekkel a folyamatokkal gyakran egyediil maradnak a
sziilok, tele kétségekkel a ,,miért” és ,,hogyan” gyotrd kérdéseivel.

A sériilés €s az abbol szarmaz6, gyakran egész életet végig kisérd allapot a sziilok szamara sulyos
érzelmi, erkolcsi, anyagi megterhelés, amely minden ember, de foként a szakemberek részérdl
megkdveteli a legteljesebb gyogyitdé alazatot, megértést és annak megfeleld0 magatartast. A
rehabilitdci6 nemcsak a gyermek allapotanak Iehetséges javitasat, hanem a sziilok pszichés
gondozasat, kiszolgaltatottsaguk minimumra csdkkentését, szocidlis jogaikat illetd tajékoztatasukat
¢s minden megadhatd emberi segitséget is kell, hogy jelentsen. Mindenképpen megteleld
tajékoztatas illeti meg a sziil6t, hiszen gyermeke sorsat 6 képviseli. Tole fiigg, hogy a ,,ridegtartastol”
az 6nallo ¢€leten at a talgondozasig 1évo skalan milyen mindségi €élet var a gyermekre.

A szakember-ellatottsag, az intézkedések hianya miatt nem egyenletes a sziikséges szolgaltatasokhoz
valé hozzaférés. A sziilok anyagi helyzete, teherbiré képessége kiilonb6zd, ezért a gyermek
fejlesztése tovabbi akaddlyokba iitkozik. A hozzaférést segitené a tdmogatd szolgalatok szallitasi
szolgaltatdsa. Miutan egyre szikilo szolgaltatasrol van sz6, az alulfinanszirozottsagra valo
hivatkozéssal az ilyen ,,macerds” igényeket altalanossagban elutasitjak. Ezen a teriileten is 1épéseket
kell tenni. Egyébként a tamogatd szolgaltatas fejlesztésével, a kapacitasok novelésével a csaladok
terhének csokkentése teriiletén szintén elérelépéseket lehetne tenni. A 24 draban, az év minden
napjan torténo szolgaltatas-biztositas oriasi elérelépést jelentene ennek a célcsoportnak is.

Budapest, 2016.03.15.

Kovacs Agnes
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