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Bevezetés

Sok ember értelmileg akadalyozott és sulyos fogyatékossaggal él.

Kevés dolgot tudnak egyedul megcsinalni.

Gyakran nem tudjak kifejezni vagy képviselni magukat. @_,%_,
Oket ugy hivjak: értelmileg sulyosan, halmozottan fogyatékos

emberek.

Nekik is ugyanolyan jogaik vannak, mint a tobbi embernek.
Sajat véleményuk van az egyszerl dolgokrol.

Példaul arrdl, hogy mit szeretnének enni vagy inni.

Sajat dontésekkel rendelkezzenek, mint barki mas.

ToObb segitseégre van szukseguk.

Segitséget igényelnek, hogy ki tudjak fejezni magukat, és
képviselni tudjak érdekeiket.

Néhanyan egyaltalan nem tudnak beszélni.

Talaljunk mas maodot arra, hogy megértsuk a szukségleteiket.

Ez a fUzet az § szukségleteikrdl szal.
A fuzet segit a szervezeteknek, onérvényesitknek és szuléknek, h

hogy a fogyatékos embereket be tudjak vonni a munkajukba.
Segitenltnk kell, hogy részt tudjanak venni az életunkben.
Meg kell talalnunk a maodjat, hogy jobban tudjuk ket tamogatni.

A fuzet felét konnyen érthet6 nyelven irtuk. -
Remélem, hogy tudunk segiteni 5
a sulyosan, halmozottan fogyatékos embereknek a tarsadalmi
részvetelben.

Francgoise Jan, az Inclusion Europe elnoke



A sulyosan fogyatékos emberek nagyon kiszolgaltatottak. @
Sokszor egynél tobb fogyatékossaguk van. I‘

|
Vannak koztuk olyan értelmileg akadalyozottak, akik
kerekesszéket is hasznalnak.

Kevés dolgot tudnak egyedul megcsinalni.
Nehezen tudnak kapcsolédni a tobbi emberhez.

Ugyanarra van szukseguk, mint barki masnak. @
Ok is szeretnének enni, amikor éhesek.

Szeretnének inni, amikor szomjasak.

Szeretnék magukat biztonsagban érezni. @
Gyakran nem tudnak sajat maguknak segiteni.

Gyakran nem tudjak elmondani, mit szeretnének, mert

nem tudnak beszeélni.
A szlleiknek és segitdiknek meg kell tanulniuk figyelni

a jelzéseikre.

Az embereknek beszélnitk kell hozzajuk, meg akkor is, ha

6k nem tudnak széban valaszolni. }_,, @
Mindenrél tudniuk kell az életlikkel kapcsolatban.

Klldénben a sulyosan fogyatékos emberek rosszul és @
kirekesztve érezhetik magukat. "”?—ﬁc—@
Mindenkinek meg kell értenie, hogy (}

a sulyosan fogyatékos személyek is emberek.
Nem csak emberi testek, melyek gondozasra szorulnak!



Ertelmileg stlyosan, halmozottan fogyatékos' emberek sziikségletei:

A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek a fogyatékossaggal él6 emberek
legkiszolgaltatottabb csoportja. Gyakran halmozottan fogyatékosok, tehat a sulyos értelmi
fogyatékossag mozgas és/vagy érzékszervi fogyatékossaggal tarsul, ami akadalyozottsagot
eredményez az Onrendelkezés, az észlelés/érzékelés, az 6nkifejezés és a masokhoz torténd
kapcsolédas képessége terén. Ez az akadalyozottsag komplex szikségletek
megjelenéséhez és a tarsadalombal valo kirekesztettség veszélyéhez vezet.

Ezen személyek szamara a kommunikacio és a masokhoz valé kapcsolodas a
legnehezebb, az életmindségiiket leginkabb meghatarozé kérdések. Fizikai és mentalis
jollétik egymastol nem szétvalaszthatd, hiszen a fizikai jollét elengedhetetlen feltétele a
kapcsolatokra vald nyitottsagnak és a tanulasnak. A fizikai jollét az alapszikségletek
kielégitésétdl flgg: éhség, szomjusag, alvas és biztonsagérzet. A sulyosan, halmozottan
fogyatékos emberek ezen szikségletek kielégitése soran gyakran Utkéznek akadalyokba és
sokszor nem rendelkeznek megfelel6 verbalis készséggel ahhoz, hogy kifejezzék magukat.
Ebbdl adodoan attél flggenek, kapcsolattartéjuk mennyire tudja egyéb eszkdzok
segitségével megfejteni megnyilvanulasaikat. Alapos és folyamatos megfigyelésre van
szikség ahhoz, hogy megértsik a lehetd legaprobb jelzéseiket. Ez csak azok segitségével
megvalosithatd, akik hosszu ideje kapcsolatban allnak az adott személlyel, mint a
csaladtagok vagy azok a szakemberek, akik elsajatitottak nem-verbalis kommunikacios
mobdszereket.

Mindenkinek joga van a mentalis jolléthez is. Mindenkinek jar a tisztelet, kulonds
tekintettel a maganéletikre. A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyeket meg kell
hallgatni, €s minden életikben torténd valtozasrol, mindennapjaikra kihatassal lévé dontésrél
informalni kell 6ket; személyként kell 8ket elismerni.

A beszélt nyelv nagyon fontos eleme a szocialis életnek, és még ha valaki nem is
rendelkezik a beszéd készségével, akkor is be kell 6t vonni a létezd 6sszes kommunikacios
folyamatba. Ennek hianyaban pszichoszomatikus reakcio léphet fel, példaul fekély vagy
depresszié alakulhat ki annal a személynél, aki felé egy életét érinté6 valtozast nem
kommunikaltak megfeleléen. Elképzelhet6, hogy a viselkedésbeli nehézségek is egyszeriien
csak valaszreakciok arra a lelki fajdalomra, amit a fogyatékossaggal élével kapcsolatban
allok nem vettek észre.

Ez a nehezitett kommunikacio idét és nyilvanvaldan stabil kornyezeti feltételeket igényel.
Az egyik kulcsfontossagu tényezé a komplex tamogatési szikséglettel rendelkezdk
szempontjabol az, hogy a gondozasra szorulok az emberi testté valo redukalas helyett
személyként legyenek elismerve.

! Fontosnak tartjuk megjegyezni, hogy az eredeti kiadvany 2003-ban késziilt, melynek eredeti cime: Inclusion of people with
severe and profound intellectual disability, ennek magyar forditasa az értelmileg sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek
kifejezést szdveghliségnek megfeleléen forditottuk, azonban az eurdpai fogalomrendszerben a célcsoport elnevezése
folyamatosan valtozott, 2018-t6l az Inclusion Europe kiadvanya mar komplex tamogatasi sziikségletli embereknek hivja éket.
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Erdekképviselet és dnérvényesités

A sulyosan fogyatékos embereknek joguk van beleszdlni az

életukkel kapcsolatos dolgokba.
De segiteni kell 6ket, hogy megértsék az informaciokat.

ol

Gyakran nem értenek meg bonyolult dolgokat.
Szamukra az dnrendelkezés az alabbiak eldontését
jelentheti:

Mit egyenek és igyanak.

Mit nézzenek a TV- ben.

Mit csinaljanak szabadidejukben.
Sokszor ezek a legfontosabb dolgok.

Ok lehetnek sziilék, érdekképvisel6k vagy segiték. 2
Manapsag féleg szul6k beszélnek a sulyosan fogyatékos
emberek neveben.

Bonyolult dolgok esetén arra van szukseguk, hogy masok . v
beszéljenek a nevukben. M

Nekik hagyniuk kellene, hogy a lehetd legtobb dontést maguk | EnE
a fogyatékos emberek hozzak meg. r?
Az onérvényesitoknek meg kell tanulniuk, hogyan

beszéljenek a sulyosan fogyatékos emberek nevében.

Az onérvényesitbknek meg kell tanulniuk, nekik mire van @ @ .
szlikségiik. ..@.@

Az onérvényesitoknek be kell vonniuk a sulyosan fogyatékos
embereket a mikodésukbe.

2 Az eredeti szévegben bar nem szerepel, de fontosnak tartjuk megemliteni, hogy a felsorolashoz tartozonak véljiik a torvényes
képviselSket is.
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A sulyosan fogyatékos emberek érdekképviselete és onérvényesitése

Az értelmileg sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek esetében at kell gondolnunk
az érdekképviselet fogalmat. Hogyan és hol tudnak a kommunikaciojukban sulyosan
akadalyozott személyek kifejezésre juttatni sajat szikségleteiket és vagyaikat? Ebben a
kontextusban az érdekképviseletnek egyetlen nagyon fontos elvet kell szem elétt tartania: az
értelmi fogyatékossaggal él6 személyek részére, amilyen mértékben csak lehet, lehetéséget
kell biztositani arra, hogy részt vegyenek/bekapcsolddjanak az életiket érintd6 minden
dontésbe.

Az értelmileg sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek esetében ez sokszor azt
jelenti, hogy onérvényesitésiik egyszerli dontések meghozatalara korlatozédik, mint pl. az
eves, ivas, TV-nézés, kikapcsolodas, segitdjuk kivalasztasa, stb. Verbalis készségeik hianya
és jelzéseik értelmezésnek bonyolultsaga jelentésen megnehezitheti, hogy masok
megertsék vagyaikat. Tlnjenek barmennyire is egyszerlinek ezek a dontések, sokszor ezek
a legjelentésebb dolgok egy ember életében. Csaladok, segitbk és szakemberek gyakran
eleve azt feltételezik, hogy a sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek semmilyen
dontés meghozatalara nem képesek.

A sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek szamara a képviselet és a tamogatas
létfontossagu. A képviseletnek mindig meg kell hagynia az érintett személy lehet6
legnagyobb autondémigjat, részvételét, és csak abban az esetben kell megjelennie, ha
tényleg szikséges. A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyekkel foglalkozd
szakembereknek mindenképpen egyiitt kell miikédniiik a csaladdal.®

A néhany igéretes jo gyakorlat ellenére az érdekképviselet ezen csoport esetében még
mindig fejlesztend6 terulet. Jelenleg ezt a feladatot leggyakrabban maguk a csaladok latjak
el, ami a képviselet legaltalanosabb és kétségtelenll a legmegfeleldbb maddjat jelenti, hiszen
altalaban 6k ismerik legjobban a fogyatékossaggal él6 személyt és kdzvetitbként tudnak
mikddni a tarsadalom tébbi része felé.

Ahogy a jovOben az Onérvényesités az értelmileg akadalyozott emberek korében
szervezettebbé valik, ugy nekik is meg kell tanulniuk, hogyan lehet jobban megérteni a
sulyosan, halmozottan fogyatékos személyeket és szikségleteiket. Toérekednitk kell
érdekeik védelmére és arra, hogy a megfelel6 szinteken képviseljék 6ket. Mindez szikséges
lépés ahhoz, hogy ne alakuljon ki diszkriminacié a fogyatékos személyek korében, a
sulyosan, halmozottan fogyatékos személyekkel szemben.

3 Az eredeti szOvegben bar nem szerepel, de fontosnak tartjuk megjegyezni, hogy mivel sokan nem rendelkeznek csaladdal,
igy a szakembereknek a lehet6ségekhez képest a torvényes képviselbkkel, azaz a gondnokokkal kell kialakitaniuk olyan
kapcsolatot, amely a sulyosan, halmozottan fogyatékos személy érdekeit szolgalja.



Uton a sikeresebb befogadas felé!

tevékenységeinkbe.

A sulyosan fogyatékos személyeket szeretnénk bevonni ii
Legelbszor biztosnak kell lennunk, hogy jél érzik magukat. m

A sulyosan fogyatékos személyekkel nehéz beszélni.

Sokszor segitségre van szukségunk, hogy megértsuk O
akaratukat.

A szul6k vagy mas emberek, akik jol ismerik a sulyos ;Q
fogyatékossaggal él6 embert, tudnak segiteni.

Példaul kommunikalhatunk mozdulatokkal, vagy
megfigyelhetjik, hogyan valtozik a légzeése.

Kommunikalhatunk szimbolumokkal és piktogramokkal. | —,!
Kommunikalhatunk szamitogép hasznalataval. T

o
g ';IH:.F
I'.'.‘ A%

A sulyos fogyatékossaggal él6knek részt kell venniuk a M
mindennapi tevekenysegekben.
Ok is jarjanak étterembe, uszodaba vagy lovagolni.

Ok is tudnak festeni, tancolni vagy zenélni.

Tobb iddre van szukséguk, mint mas embereknek. wﬁ'

Be kell vonnunk 8ket a tarsadalmi életbe! E




Hogyan lehet a sulyosan, halmozottan fogyatékos személyeket bevonni_a kiilonb6zd
tevékenyséqgekbe?

A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek kulonb6z6 tevékenységekbe torténd
bevonasakor az elsé és legfontosabb, hogy az adott személy alapvet6 szikségletei legyenek
kielégitve. Az egészségugyi problémakat kezelni kell, valamint megfeleléen be kell allitani a
protéziseket és egyéb technikai segédeszkdzoket. Meg kell talalni a lehet6 legkényelmesebb
poziciot és testtartast, és rendszeres id6kozénként valtoztatni kell rajta, ha szikséges. Ha
valakinek faj valamije, nyilvanvaléan semmilyen tevékenységbe nem fog tudni
bekapcsolédni.

Az Oltézkddésnek és az altalanos megjelenésnek is az alkalomnak megfelelének kell
lennie, hogy ne fokozza azt a furcsa és kellemetlen érzést, amit az emberek egyébként is
gyakran éreznek a sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek jelenlétében.

A legnagyobb kihivast ugyanakkor a kommunikacio jelenti. Ahogyan korabban mar
emlitettlk, a hatékony kommunikacié kialakulasahoz idére van szikség. Ebbél adodoan az
alkalomszer( interakciokban mindig jelen kell lennie egy olyan kdzvetité személynek, aki
ismeri a fogyatékos személyt. Tobb kilonb6zé mddszert is kidolgoztak mar a sulyos
fogyatékossaggal él6 személyekkel valé kommunikaciora. ime, néhany példa:

A Winfried Mall altal kidolgozott ,bazalis kommunikacid” az izomténus, a l1égzés és a
mozdulatok alapos megfigyelésére helyezi a hangsulyt, illetve hasznalja ezeket a masikkal
val6 kommunikacié soran. Ez a moddszer szoros kapcsolatot feltételez ahhoz, hogy
értelmezni lehessen a jelzéseket.

A Pet6 Andras féle ,konduktiv’ pedagodgia egy olyan altalanos oktatasi moédszer,
melynek célja megtanitani a gyerekeknek, hogy élienek teljes és felelésségteljes életet.*

Szamos kommunikacios moédszer alapszik szimbdlumrendszerek és piktogramok
hasznalatan.

Sok olyan kommunikaciés eszk6éz kerllt kifejlesztésre, melyek a szamitégép-
hasznalatot részesitik elébnyben.

A feladat a sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek olyan mindennapi
tevékenységekbe torténé bevonasaval kezd6dik, mint a furdés, az 06ltézkddés vagy az
evés. A mindennapos tevékenységeken felil a sulyosan, halmozottan fogyatékos
személyeknek olyan szabadid&s programokban is részt kellene venniuk, mint amilyen pl. az
étterembe, muzeumba jaras, uUszas és lovaglas. Ugyanigy lehetséges a kulonb6zd
mivészeti tevékenységekben valo részvétel. A szikséges id6 és a figyelem mindig
kulcsfontossagu, de ezen tevékenységek nélkilézhetetlenek a kiszolgaltatott csoport
tarsadalmi kirekesztettségének megakadalyozasara.

‘A szbveghliségnek megfeleléen benne hagytuk ezt a mondatot a forditas soran, azonban szakmailag nem
tartjuk relevansnak ebben a kontextusban Petd Andras médszerét.
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Jo gyakorlatok

Belgiumban a sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek
a nyilvanos uszodaba jarnak uszni.

Az uszoda mindenféle specialis eszkozzel felszerelt.
Ugyanugy hasznaljak az uszodat, mint barki mas.

Belgiumban vannak élményterek.
Az emberek kildnféle dolgokat tapinthatnak, hallhatnak,
szagolhatnak, kostolhatnak és tapasztalhatnak.

Angliaban van egy konyv, ami a személyek szorakozasi
lehetbsegeirdl szol.

Bemutatja, hogyan tudnak a fogyatékkal élék bekapcsolddni
a kulonféle tevékenységekbe.

Svédorszagban a sulyosan fogyatékos emberek tagjai egy
ugynevezett JAG nevl szervezetnek.

A JAG sok személyi seqit6t foglalkoztat.

A fogyatékos személy donti el, mikor, hol és milyen tipusu
személyi asszisztencia legyen szamara biztositva.

A fogyatékkal el6 személynek egy tamogato segit donteni.

Az Inclusion Europe szervezet segiti a kulonbozo
orszagokban él6 embereket, hogy tudjanak egymassal
beszeélni.

igy tudjanak egymastdl tanulni és egyiitt dolgozni.




Példak a j6 gyakorlatokra

A belga Association of Parents and Professionals for Persons with Multiple Disabilities
(AP3) /Sziilsk és Szakemberek Egyesiilete a Halmozott Fogyatékossaggal Elékért/ egy
olyan uszas programot inditott el sulyos értelmi fogyatékos emberek szamara, amelynek egy
nyilvanos uszoda ad helyet. Az uszoda specialis asztallal rendelkezik az oltdztetéshez, nagy
kabinnal, szallitbeszkbzzel, a zuhanyzé megkozelitését segitdé kerekesszékkel stb. van
felszerelve. Ennek eredményeképpen a fogyatékkal él6k részesei lehetnek a kdzdsségnek.
A kezdeményezés 1998. december 3—an elnyerte az Eurépa Nap Tarsadalmi Integracios
Dijat.

Szintén Belgiumban a ,Les Sens Ciel” elnevezésli szervezet nyitott egy szenzoros
elmény teret, ahol egy séta soran kulénbdz6 érzékekre hatdé élmeényeket lehet
megtapasztalni: illatokat, arnyékokat, fényeket, ki lehet prébalni szines jatékokat, vizagyakat,
rezgd és buborék- oszlopokat, hatalmas hangszereket, szenzoros s6tét szobat stb.

Angliaban a MENCAP egy egész csomagot fejlesztett ki ,Sulyosan, halmozottan
fogyatékos személyek szorakozasi lehetéségei” cimmel. Ez az ismertetd a szoérakozasi
lehet6ségek fejlesztésére tesz javaslatot, és rengeteg tevekenységet részletesen be is mutat
az aromaterapiatdl, érzékek kertjétdl kezdve a kriketten at a sziklamaszasig. A leirast
diagramokkal, illusztraciokkal, valamint egy video felvétellel egészitették ki.

Svédorszagban a személyi asszisztencia kialakitasa, valamint a halmozottan fogyatékos
emberek polgarjogainak védelme érdekében 1992-ben megalapitottak a ,JAG” nevi
szervezetet. A tagok maguk a fogyatékkal élék. A ,JAG” szé jelentése svédul ,én” vagy
.engem”, valamint az alabbi szavak kezd&betlire is utal: egyenl6ség, tamogatas és
integracié. A szervezet tagjaként az érintett egy mentor, illetve egy tamogato segitsége
mellett donti el, mikor, hol és milyen tipusu személyi asszisztencia legyen szamara
biztositva. A tamogat6 lehet az egyik szil6, egy rokon vagy egy barat, aki jol ismeri a
szolgaltatast igénybevevét és képes vele kommunikalni. A JAG-nak jelenleg 255 tagja van
és 2000 személyi seqitét foglalkoztat, akik tébb mint 1,3 millié 6ranyi asszisztenciat
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kapcsolodasokat és az informacidcserét.
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Inclusion Europe

The European Association of Societies of
Persons with Intellectual Disability and their
Families

/Ertelmi Fogyatékosok és Csaladjaik
Tarsasaganak Eurdpai Szovetsege/

Az Inclusion Europe az értelmi fogyatékos
szemelyeket és csaladjaikat képviseli.
Tagjaink dnérvényesitdk és csaladok
szervezetei 39 eurdpai orszagbol.

Az Inclusion Europe egyuttmikodik az
Eurdpai Bizottsaggal és az Eurdpa
Parlamenttel. Kdzvetitjuk feléjuk, amit
tagjaink szeretnének.

Az Inclusion Europe harom f6 terlleten
tevékenykedik:

1. Diszkriminacio elleni kizdelem

2. Ertelmileg akadalyozott emberek emberi
jogai

3. Minden ember tarsadalmi befogadasa

Az Inclusion Europe kutatasokat,
hirleveleket, és egyéb mas
dokumentumot publikal. Sok orszagban
rendezunk konferenciakat.

Minden Eurdpai tagunkkal szorosan
egyuttmikodunk.

Inclusion Europe

Avenue des Arts 3
B-1210 Brussels
Tel.: +32-2-502- 28 15
Fax.: +32-2-502 80 15
secretariat@inclusion-europe.org
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