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Az értelmi fogyatékossággal élő gyermeket nevelő szülők érdekvédelmi szervezetének tapasztalatai, javaslatai a Védőnői Szolgálatról

Kapocsi-Pécsi Anna

ÉFOÉSZ, szakmai vezető

Az Értelmi Fogyatékossággal Élők és Segítőik Országos Érdekvédelmi Szövetsége (ÉFOÉSZ) 1981-ben alakult szülői kezdeményezésre. Szövetségünk a 34 év alatt az értelmi fogyatékossággal élő személyek érdekvédelmével foglalkozó szervezetek közül egyedülállóan országos lefedettségűvé vált. Tagságunk jelenleg több, mint 22 000 tagból áll.

Célcsoportunk 

· értelmi fogyatékossággal élő személyek

· családtagok
· szakemberek

· magánszemélyek, akik érzékenyek céljaink iránt

· cégek, vállalatok, amelyek elkötelezettek ügyeink iránt.

Tevékenységünk

1. érdekvédelem

· fogyatékossággal élő személyek ügyében stratégiai partnere a kormányzatnak

· az Országos Fogyatékosügyi Tanács tagja 

· évi több konferencia, rendezvény szervezése, kiadványok elkészítése az értelmi fogyatékossággal élő személyeket érintő témában

· tagság értesítése eseményekről, lehetőségekről 

· jogszabálytervezetek véleményezése

2. szolgáltatás

· korai fejlesztő központ, lakóotthonok, napközi otthonok, támogató szolgálatok támogatott lakhatás, szociális foglalkoztatás, FECSKE Szolgálat működtetése 

· jogsegélyszolgálat
· szülősegítő szolgáltatások

· klubok működtetése

· Önérvényesítő Ifjúsági Tagozat működtetése (értelmi fogyatékossággal élő fiatalokkal önérvényesítő technikák elsajátíttatása)
Az ÉFOÉSZ vallja, hogy az értelmi fogyatékossággal élő embereknek nyújtandó szolgáltatások akkor működhetnek jól, ha komplex és rugalmas rendszerré állnak össze, és valóban az egyén szükségleteire szabott ellátását szolgálják. A szolgáltatások egymást kiegészítve szolgálhatják leginkább az érintettek és családjuk érdekeit, azért, hogy az értelmi fogyatékos személyek a többségi társadalomhoz leginkább hasonló, méltó módon élhessenek.

Néhány szó az értelmi fogyatékosságról

Az értelmi fogyatékosság egy állapot, amely a megváltozott értelmi képességek által sajátos életvitelt eredményez. Az értelmi fogyatékosság Magyarországon közvetlenül 59.734 főt (KSH 2011. évi adat), míg közvetve 350 000 főt érint. Az értelmi fogyatékos személyek számára több idő szükséges bizonyos ismeretek, képességek elsajátításához, ismeretszerzésük korlátozott, nagyobb igény jelentkezik a környezet támogató magatartása. 

A képességek esetleges korlátozottsága nem jelenti azt, hogy a személy képtelen volna az önrendelkezésre, döntéshozatalra, az önálló életvitelre. Egy értelmi fogyatékossággal élő személy fogyatékosságának mértékével arányos támogatással meg tudja fogalmazni akaratát, vágyait, gondolatait, képes az önálló életvitelhez szükséges ismeretek bizonyos mértékű elsajátítására, tud munkát végezni, közvetlen környezetével szoros kapcsolatot kiépíteni, családban élni vagy éppen önmaga is családot alapítani.

Értelmi fogyatékossággal élő gyermek a családban…

Több olyan szolgáltatást is működtetünk, ahol az ellátottjaink abból a korcsoportból valók, ahol a Védőnői Hálózat is jelen van. Természetesen érdekvédelmi szervezetként az érintettek általában minket a problémával keresnek fel. Megkérdeztük a szülőket, hogy milyen tapasztalattal bírnak a Védőnői Hálózat kapcsán?! Ennek fényében a következő javaslatokat tesszük:

Az értelmi fogyatékossággal élő gyermek születése legtöbbször derült égből villámcsapásként éri a szülőket. Sok esetben a szülők úgy távoznak a kórházból, hogy nem is sejtik, hogy valami probléma van a gyermekkel. Számtalan esetben hónapokig semmi sem utal(hat) arra, hogy valóban bármi probléma is lenne. Mivel sokáig „rejtve” van a fogyatékosság, így a szülők inkább csak érzés szinten fogalmazzák meg a bizonytalanságukat, nagy segítséget jelent számukra, ha a Védőnő felismerve a jeleket, segíti a szülőt abban, hogy a megfelelő szakorvosi vizsgálatok elvégzésére irányítja. Természetesen az ilyen jelek felismerésének kommunikálása is egy nehéz, felkészültséget igénylő feladat, hiszen a szülők sokszor akár támadásnak élik meg, ezzel palástolva kétségbeesésüket, aggodalmukat. 
Tapasztalataink szerint, amikor egy gyermekről kiderül, hogy értelmi fogyatékos vagy halmozottan sérült a Védőnői Hálózat szerepe csökkeni kezd, a hangsúly a különböző szakorvosi ellátások felé billen. Véleményünk szerint a szakorvosi „felügyeleten” túl, nagy szerepet kell kapnia a Védőnőnek, mivel a szülők sok esetben egyedül, tapasztalatlanul maradnak az új helyzettel, pedig mind mentálisan, mind gyakorlatban nagy segítségre van szükségük ahhoz, hogy helyt tudjanak állni a mindennapokban, hogy megfelelően el tudják látni gyermeküket. Speciális gondozási feladatok betanítására is szükség van, hiszen egy shönt-ös baba, PEG-es vagy PEJ-es gyermek gondozása nem egyszerű feladat, így ehhez mindenképpen szakember segítségére van szükség a kezdetben.
A szülőknek elsődlegesen pontos, használható információkra van szükségük ahhoz, hogy mikor, hová fordulhatnak? Milyen természetbeni, illetve pénzbeli támogatást kaphatnak? Milyen szolgáltatások vannak, amelyek elérhetőek számukra? Nagyon kevés információjuk van a fejlesztésekről, illetve olyan terápiákról, ami egy értelmi fogyatékossággal élő gyermek fejlesztését segítik. A fejlesztések sikeressége abban rejlik, hogy a gyermek mielőbb, minél korábban megkapja a számára megfelelő terápiát.
A szülők mentális támogatása is nagyon fontos, hatalmas igény van rá, amiben szintén nagy segítséget nyújthatnak a Védőnők, hiszen igen hosszú ideig „bejáratosak” a családokba. Viszont a mentális segítségnyújtás sosem lehet sajnálkozás! Egy fogyatékossággal élő gyermeket nevelő szülő sajnálkozást sosem kér! A szülők nem kívánnak a saját gyermekük orvosai lenni, mégis a tájékozottság, az adekvát információ birtokosai idővel Ők maguk, így a szülők adnak tájékoztatást a gyermekük egészségi állapotáról a szakembereknek. A szülők igénye egy olyan attitűd, empátia, amelyben minél kevésbé kap szerepet a kiszolgáltatottság érzése.
Véleményünk szerint speciális felkészítések is kellenek, kifejezetten fogyatékos specifikus felkészítések: korai jelekről, pontos-gyakorlati információkról, amellyel a védőnők segíteni tudják az érintett családokat.

A Védőnői Hálózat jelzőrendszeri szerepét is kiemelkedően fontosnak tartjuk, mivel a terhes gondozás során is kiderülhet, hogy fogyatékossággal élő gyermeket vár az anya, így a szülők felkészítése, támogatása már korán elkezdődhet és egyéb szakemberek bevonásával minőségi lehet. Azt gondoljuk, hogy ebben a Védőnői Hálózaton túl a gyermekjóléti szolgálatoknak is kiemelt szerepe van.

Szakmai együttműködés az adott térségben minden olyan szervezettel, szolgáltatással, amely kifejezetten az értelmi fogyatékossággal élő gyermekek, személyek ellátására hivatott. Adatbázis megbízható elérhetőségekkel. 

Ajánlott irodalom: 
Gyöngy Anna: Panka naplója – Két év Katalóniában (ÉFOÉSZ-tól beszerezhető kiadvány)
Szövetségünk megkeresés esetén szakmai segítséget nyújt a következő elérhetőségeken:

ÉFOÉSZ 

( 1093 Budapest, Lónyay utca 17. 1/1. 
( +36 1 411-1356; 




(+36 1 411-1357 
( pecsi.anna@efoesz.hu 



( revesz.krisztina@efoesz.hu 
( www.efoesz.hu 




( www.szivarvanyorszag.efoesz.hu 
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Éfoész Központ
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Éfoész Szivárványország Napközi Otthon
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