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Sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok életkoriillményei
Magyarorszagon™®

A sulyosan-halmozottan fogyatékos személyeknek a kozoktatas keretei kézt megvaldsuld ellatisa
gyakorlatilag nem alakult ki Magyarorszagon, gondozasuk, nevelésiik teljes egészében a csaladra harul. E
csaladok életkérilményeirdl, problémairdl szinte semmilyen informaciénk nem volt. Kutatasunk soran
ennck feltarasara vallalkoztunk.

Az 1993-as kozoktatasi torvény ugyan eltorolte a képezhetetlenség fogalmat, de a képzési
kotelezettség jelenlegi formajaban nem alkalmas arra, hogy a csalad gondozasi, nevelési terheit hatékonyan
enyhitse, és a gyermek képességfejlesztése szempontjabdl sem elég eredményes. Tapasztalataink szerint a
szocialis tamogatasok nem alkalmasak arra, hogy a csalad anyagi terheit cs6kkentsék. Ezen megallapitasok
fényében ugy latjuk, hogy a csaladok mind&ssze két alternativa kozil valaszthatnak. Egyrészt donthetnek
ugy, hogy intézetbe adjak a sériilt csaladtagot, vallalva ennek a déntésnek a stlyos pszichikai terheit, a
blntudatot, vagy ennek elkeriillése érdekében a csaladban nevelés mellett allnak ki. A lelki terhek ez
esetben sem kisebbek, csak esetleg ,,masfélék”, emellett a szocidlis és anyagi terheik is jocskan
megnbvekednek.

Legfébb célunk az, hogy kiallunk amellett a felfogas mellett, hogy a stlyosan-halmozottan
fogyatékos embereknek is joguk van ahhoz, hogy szeretteik kérében éljenek, és a csaladoknak is ahhoz,
hogy megnovekedett terheik miatt ne legyenek kénytelenek gyermekiiket ,intézetbe adni”. Ugy véljik,
hogy a jelenlegi tamogatasi és ellaitbrendszer nem alkalmas arra, hogy e célt szolgalja.

Fontosnak tartjuk, hogy adataink birtokdban eredményesen lobbizhassunk azért,

— hogy a képzési kotelezettség feltételrendszerét a t6bbi iskolaskora gyermek ellatisaval tegyék
egyenranguva, emellett biztositsanak megfelel§ intézményi keretek kz6tt megvalosuld nappali
ellatast a sdlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek szamara is, illetve ez legyen a preferalt
ellatasi forma. Az ellatérendszer a tényleges helyi igényeknek megfeleléen béviiljon.

— hogy az allami koltségvetés nagyobb 6sszeggel jaruljon hozza az otthoni apolas koltségeihez

— hogy az OEP a valds igényeknek megfelel6en alakitsa at a segédeszkéz-tamogatasi rendszerét.

Gyakorisagi becslések

Kikrél is beszéliink — a definicié problémai

A sulyosan-halmozottan fogyatékos allapot definiciéjanak kérdése nem tekintheté pusztan sziik
szakmai, tudomanyos problémanak. Az, hogy a tarsadalom milyen médon, milyen kritériumok mentén
hatarozza meg egy csoportjat, jelentésen befolyasolja e csoport tarsadalmi helyzetét, a kéz6sség hozzajuk
valé viszonyat is. A 20. szazad elsS felében még a legtébb szakember is meglehetésen negativ képet
alkotott a sulyosan fogyatékos emberekt8l: , semminémi ondlld  tevékenységre nem alkalmasak’, teljesen
képezhetetlenek, csak apoldst igényelnek”, elviselbetetlenek a csalid sgdamdra”. A hitleri Németorszagban tarsadalmi
kirekesztésitk a legszélsGségesebb formaban — témeges meggyilkoldsukban — nyilvanult meg (Lanyiné
1996)

A hébort utani évtizedekben a fogyatékossagrol, a fogyatékos emberekrdl vallott nézetek jelentSsen
megvaltoztak, senki sem vitatta mar jogukat az élethez. Egyre nyilvanvalobba valt mindenki szamara, hogy
a fogyatékos embereket allapotuk sulyossagatol fiiggetlentil 6nallé személyiségnek kell tekinteni, akiknek



igényeit, sziikségleteit figyelembe kell vennie a kdzdsségnek, melynek tagjai. Nem tagadhaté meg t6liik az
allapotukhoz illeszkedd nevelés lehetésége, nem zarhatjuk ki Sket az emberi k6z8sségbdl.

A definiciéalkotas soran olyan kritériumokat kell figyelembe venni, amelyek alkalmasak arra, hogy
az adott csoportot elkiilonithessitk mas csoportoktSl. Esetitkben orvosi, pszicholégiai, pedagdgiai,
szociolbgiai és jogi szempontok is megjelennek a meghatirozasokban.

Az Amerikai Egyesiilt Allamok t6rvénykonyve példaul a kévetkezéképpen hatirozza meg a silyos
fogyatékossag fogalmat:

WStilyosan akaddlyozott gyerekeknek nevezziik azokat, akik a fizikai, mentdlis, vagy emociondlis problémaik intenzitdsa,
vagy egen problémak  halmozddisa kivetkeztében, a hagyomdnyosan bigtositott, normdl, illetve specidlis pedagdgiai
lebetdségeken il tovdbbi oktatdsi, s3ocidlis, pszicholdgiai és orvosi megsegitésre szorulnak  abbog, hogy lebetdségeik
maximnmadt nyijtva a tarsadalmi kiosségbe beilleszkedjenek, életiiket hasgnosan és értelmesen éljék le, illetve dnmagnkat
kiteljesitsé.” (Code of Federal Regulations)

Az eurdpai szakirodalomban egyre elterjedtebb az a felfogis, mely szerint a kilonb6zé
fogyatékossagi csoportokra nem lehet egyértelm meghatirozasokat adni, hisz az egyéni eltérések igen
jelentSsek. ,,.A silyos fogyatékossagot csak ag adott személy fejlidésén beliil tudjnk meghatdrogni.” Markus 1996.). A
definiciok nem annyira a deficitre, mint a specialis megsegités lehet6ségeire koncentralnak.

A balmozottan  fogyatékos személyek kiott jellegzetes tipust képviselnek a  silyosan-halmozottan  fogyatékosok
(Schwermebrfachbebinderte,  severely — multiply  handicapped).  Esetiikben  leggyakoribb —a  silyos, agyi  eredetii
mozgdskorlitozottsdg és a motoros beszédzavar kombindliddsa, de a silyos értelmi fogyatékossag is eléfordulbat. Ok voltak
a fogyatékos populdciobdl a leginkabb elhanyagoltak; emberi sziikségleteiket, kommunikdcios igényeiket sokdig nem
ismerték fel, képezhetetlennek tartottak dket. Kiilfoldon néhdny évtizede mar kifejlidott a veliik foglalkozd gydgypedagigiai
résgdiszeiplina, érdefevédelmiik, életfeltételeie bumanizdldsa. Hazdnkban mindeg most van kialaknldban.” (Lanyiné
2003)

Bar e humanus elveket a vilig minden orszagaban hirdetik, elemeit térvénybe is foglaljak,

megvalésulasuk azonban — f6ként a sulyosan-halmozottan fogyatékos személyek esetében — még ma sem
tekinthet6 megfelel6nek.
Mindenképpen figyelemfelhivo, hogy napjainkban djra felvet6dott a kirekeszté allaspont a fogyatékos
emberekkel kapcsolatban. Peter Singer ausztrdl moralfilozéfus 1979-ben megjelent kényvében felveti,
hogy a sulyos értelmi fogyatékosok, ha a homo sapiens fajhoz tartoznak is, nem tekinthetSk
»személynek”. (Singer 1979)

wPeter Singer bioetikushoz csatlakozvdan djabban ismét erdsodik Eurdpa-szerte egy olyan irdnyzat, amely egyenesen
biinozdknek tekinti azokat a siiloket, akik egy eldrelathatdan fogyatékos gyermeket hognak viligra, mert tilzott terheket
ronak magnkra és a tarsadalomra. Mdr ott tartunk, hogy azt mondjuk, hogy egy ilyen életnek nincs joga az élethes, mert
értektelen, tehdt eltavolitands.” (Zulehner 1999)

A stlyos-halmozott fogyatékosok becstlt szama Magyarorszagon

Mivel a beiskolazas kérnyékén gyakorlatilag minden fogyatékosnak tiné gyermeknek meg kell
jelennie a tertiletileg illetékes Tanulasi Képességet Vizsgalo SzakértSi és Rehabilitacios Bizottsag
(tovabbiakban: szakért6i bizottsag) el6tt, hogy az a tankételezettség teljesitésének modjardl nyilatkozzon,
gyakorisagi becsléstink alapjaul e bizottsigok dokumentacidjat dolgoztuk fel. Vizsgalatunkban 23 év
(1981-2002) forgalmi konyveit vizsgaltuk at, ahol adattisztitdis utan 4650 személyt talaltunk, akit
sulyosan-halmozottan fogyatékosnak diagnosztizalt a bizottsag.

1. tabla: A silyosan-halmozottan fogyatékosok vizsgdlati gyakorisdga életkorok és nemefk szerint
Vizsgalaton megjelent silyosan-halmozottan fogyatékos személyek

szama (f6) gyakorisaga (%0)”
Eletkor férfi ndé 088z férfi ndé Ossz
04 év 100 78 178 0,39 0,32 0,36
5-9 év 460 374 834 1,53 1,29 1,41



10-14 év 620 447 1067 1,92 1,45 1,69

15-19 év 631 462 1093 1,86 1,42 1,64
20-24 év 574 369 943 1,39 0,95 1,18
25—x év 313 222 535 0,10 0,06 0,08
0Ossz. 2698 1952 4650 0,26 0,40 0,87

* A megfelel6 életkoru népesség aranyaban

Az 1. tabla adatai alapjan megallapithatjuk, hogy az iskolaskoru korcsoportokban tapasztaljuk a
legmagasabb gyakorisagi értékeket (1,69%o0 és 1,64%o0). Az is lathaté, hogy a sulyosan-halmozottan
fogyatékos személyek el6fordulasa a férfiak kozott rendre magasabb, mint a n6knél. A legfiatalabb (0—4
éves) csoportban a sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek szama és gyakorisaga (0,36 %o) igen
alacsony értéket mutat. Ebben az életkorban a fogyatékos gyermekek altaldban még nem kertlnek a
szakértdi bizottsag elé, illetve esetiikben viszonylag ritkan lehet egyértelmi diagnozist alkotni. A 25 évnél
id6sebb fogyatékos emberek az altalunk atvizsgalt dokumentumokban mar nem nagy valészintiséggel
szerepelhetnek (a gyermekek atlagosan 8 éves korukban kertiltek a bizottsag elé, azaz az éaltalunk vizsgalt
legrégebbi dokumentumokban — 1981 — szereplé gyerekek ma 28 évesek lehetnek). A 25 év feletti
fogyatékosokrol tehat gyakorlatilag nem rendelkeztink adatokkal.

Adataink értelmezéséhez figyelembe kell venniink, hogy 1993 6ta (a Kézoktatasi Torvény valtozasa)
6ta a bizottsagok el6tt megjelend stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek szama megduplazédott (1.

abra).

1. abra: A szakértdi bizottsagok dltal vizsgdlt silyosan-halmozottan fogyatékosok szdma évenként
A sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek szamat tehat csak becsiilni tudjuk a vizsgalaton

megjelentek szamabol. Becslésiinket ugy készitettiik el, hogy a teljes népességen belill a férfiak és nék
korcsoportjaiban kilon-kiilon az altalunk mért legvalészinibb 10-14 éves kori gyakorisagi értékekkel
szamoltunk, valamint figyelembe vettiik a fogyatékos populacié magasabb halanddsagi értékeit is. A
fogyatékos személyek pontos halandésagi adataival nem rendelkeziink. Kutatisunk adatai szerint a
sulyosan-halmozottan fogyatékos emberek halanddsaga 5-6-szor magasabb az atlag népesség adatainal.



2. tabla: A silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek helyzetének viltozdsa a s3akértdi bizottsagi vigsgdlat dta (%o)

jobb® intézet-  csalad-  elhunyt Ossz haldlozas a

diagnézis  ben él  ban él teljes népességben
04 év 4.6 29.5 63.7 2.2 100.0 0,2
5-9 év 2.1 25.5 70.3 2.1 100.0 0,5
10-14 év 3.0 24.2 66.7 6.1 100.0 0,8
15-19 év 3.4 45.7 40.6 10.2 100.0 1,7
20-24 ¢év 0.0 46.1 41.1 12.8 100.0 2,2
Osszes 2.6 33.1 57.3 71 100.0

* az eltelt id6 alatt kidertlt, hogy a gyermek 4allapota jobb, nem stlyosan-halmozottan fogyatékos

Kutatasi adataink alapjan feltételezzitk, hogy a ma Magyarorszagon €l6 silyosan-halmozottan
fogyatékos emberek 1étszama mintegy 12 ezer £6. Kozilik kortlbeltl kétezer £6 tankoteles kort, mintegy
négyezren 18 évnél fiatalabbak, 8 és 13 ezer £6 koz6tt becsiiljik a felnbttek 1étszamat.

Mas oldalrél azt is mondhatjuk, hogy évente kortlbelil kétszaz (1 éves koran tdl életben marado)
sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermek sziiletésével kell szamolnunk (incidencia).

Becsléstink Osszhangban van mds, kordbbi vizsgalatok adataival. Egy, az 1993/94-es tanévrdl
készilt felmérés 1887 tankoteles kord képzési kotelezettet szamolt Ossze (Veres 1996), 1998/99-ben
szamuk 2130 £6 volt, (Nagyné 1999). Az Oktatasi Minisztérium adatai szerint az altalanos iskolas kord
népesség 0,12%-a képzési kotelezett.

3. tabla: A silyosan-halmozottan fogyatékos személyek becsiilt gyakorisdga a teljes népességben (f5)

Eletkor sulyosan-halmozottan fogyatékos halalozassal
személyek becstilt szama (£6) korrigalt érték (£6)

térti né 0ssz 0ssz

14 év 500 350 850 850

5-9 év 570 420 990 950

10-14 év 610 440 1050 1000

15-19 év 640 460 1100 1000

20-24 év 780 560 1340 1200

25-x év 6110 5400 11510 6500

Ossz. 9190 7630 16820 11500

Ahol szamitasaink bizonytalanabbak, az a felnétt, illetve idSskort népesség. Az intézetekben él6 —
tulnyomd tSbbségében felnétt kora — silyosan-halmozottan fogyatékos személyek szamardl csupan (igen
bizonytalan) adatokkal rendelkezlink. Az 4polo-gondozo intézetekben ellatott mintegy 11.000 fogyatékos
személy felilvizsgalata soran 2001-ben a halmozottan sériltek szama 1415 {6 volt. Mivel azonban a
halmozottan sériilteket az adatfelvétel soran esetenként valamennyi fogyatékossigi fécsoportban
megjelenitették, ez a szam akar joval magasabb is lehet. A rehabiliticiés intézményekben elhelyezett
fogyatékos személyek 2002. évi allapotfelmérésében a halmozottan sériltek szama 98 6 volt (Cziraki
2003). A ’70-80-as évektSl kezd6dben egyre erbteljesebbé valt az a gondolat, hogy a nagy intézmények
nem biztositanak megfelel6 korilményeket a fogyatékos emberek gondozasira sem. A bentlakdsos
intézetekben elGszor kiscsoportos formakat alakitottak ki, majd egyre nagyobb szimban hoztak létre kis
létszamu lakoéotthonokat. 2001-ben Magyarorszagon 100 lakéotthonban 1200 fogyatékos személyt
gondoztak, arra vonatkozéan azonban nem talaltunk informaciét, hogy kéztlik mennyi a
stilyosan-halmozottan fogyatékos ember.



A csaladok szociodemografiai statusza

Demografia és csaladszerkezet

A tovabbiakban sajat kutatasunk alapjan szamolunk be a sulyosan-halmozottan fogyatékos
gyermekeket nevel6 csaladok helyzetér6l. Vizsgalatunkat e csalddok orszagos reprezentativ mintajan
kérd6ives modszerrel készitettiik el (n=237). A kérd6éiveket a csaldd otthonaban a Szakért6i Bizottsagok
munkatarsai vették fel. (A minta és a kérdSiv részletes bemutatasat 1d. jelen tamulmany Figgelékében.)

Ahhoz, hogy megismerhessik a halmozottan fogyatékos gyermeket nevelé csaladok
életkorilményeit, nehézségeiket, meg kell vizsgalnunk, hogy e csaladok szerkezete eltér-e az atlag
népességtol.

Feltételezésiink — és a csaladok beszamolodi — szerint a fogyatékos gyermek nevelésének terhei el6l
gyakran elmenekiilnek az apak, sokan szamolnak be arrdl, hogy valasuk oka éppen a gyermek sziiletése,
illetve nevelése volt. Vizsgalatunk adatai ezt csak némileg timasztjak ala.

4. tabla: Gyermeket neveld csalddok dsszetétele a teljes népességben és a fogyatékos gyermekek csalidjaiban (n=237)

gyermekes fogyatékos gyermekek
csaladok™ csaladja
szul6 par 70,1 70,1
szul6 par + rokon 7,2 9,1
egy szild 19,8 12,1
egy szilé + rokon 2,9 8,7
Osszesen 100 100

* Porras: népszamlalas 2001.

A 4. tabla adatai szerint a sudlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekeket nevel6 csaladok
Osszetétele gyakorlatilag megegyezik a teljes népességre jellemz8 képpel. Nem magasabb kozottik a
valasok szama, bar a valas utan a gyermeket nevel$ szilé ritkdbban marad egyedil (jorészt 6sszekoltozik a
nagyszil6kkel), hiszen a fogyatékos gyermek nevelését egyedtl vallalni szinte lehetetlen.

WA ferjem e miatt a gyere miatt hagyott itt benniinket. A mostani élettdarsam is mar nébanyszor s3dba hogta, miért nem
adjuk intézetbe. De 530 sem lebet rdla.” (48 éves anya 13 éves gyermekével)

WAz anyja mindig szégyellte G-t. Nem vitte emberek kizé, a gondozdsit is elhanyagolta, aztin itt hagyott minket. A
s3iileimnél lakunk, akik segitenek elldtni a gyereket. De 1igy né ki, most kérni fogiuk az, intégetbe belyezését. 1 an egy 4j
élettarsam, ext a kapesolatot nem akarom madr feladni emiatt.” (28 éves apa 8 éves kislanyaval)

A fogyatékos gyermek sziiletése és nevelése a csalad teljes életformavaltasat jelenti, ami krizisbe
sodorhatja a hdzassagot, de ndvelheti is a csaladi kohéziét. Az egyedill maradas esélye Budapesten kétszer
akkora, mint a koézségekben. A fogyatékos gyermek sziiletése utini ujabb gyermekvallalas erételjesen
Osszekapesolddik a csalad egyiitt maradasaval.

5. tabla: A csalddszerkezet eltérései lakdhely és a fogyatékos gyermek utini gyerekvallalds szerint

szil6par egy szil6  Osszesen N =
Lakdbely
kozség 85.6 14.4 100 111
VAros 721 27.9 100 61
megyeszékhely 73.5 26.5 100 34
Budapest 67.7 32.3 100 31
Hiny gyerekiik sziiletett a
Jfogyatékos gyermek ntin?
nem szilletett 71.3 28.7 100 136
1 gyermek 84.3 15.7 100 70



tobb gyermek 93.5 6.5 100 31
Osszesen 78.1 21.9 100 237

A fogyatékos gyermek csaladjaban azonban jelentésen tébb gyermeket nevelnek, mint a gyermekes
csaladok altalaban. A magasabb gyermekszamot paradox moédon épp a fogyatékos gyermek sziiletése
magyarazza. A fogyatékos gyermek sziiletésekor ezek a csaladok gyerekszam tekintetében nem térnek el a
populacié egészétSl. Azonban — mint latni fogjuk — ekkortdl az anyanak dltalaban véglegesen fel kell adni
munkdjat, otthonléte lehetéséget biztosit tébb gyermek nevelésére is. Ennél er6teljesebb magyarazé elv
lehet egyfajta lélektani kompenzacié feltételezése.

6. tabla: Gyerekszdm a teljes népességben és a fogyatékos gyermekek csalddjaiban

Gyerek- gyermekes fogyatékos gyermekek csaladjai

szam csaladok™ a fogy. gyermek jelenleg***
(orszagos) sziiletésckor™™

1 51,2 48,1 21,1

2 372 342 42,2

3 8,9 11,0 224

4 és t6bb 2,6 34 14,3

Osszesen 100 100 100

atlagos gyermekszam 1,65 1,86 2,44

*  Forras: népszamlalas 2001.
x>k

A fogyatékos gyermekkel egytitt

A vizsgalat idépontjaban

A szul6k tarsadalmi helyzete

A fogyatékos gyerek sziiletése elStt e csaladok szocialis statusza azonos volt a az ép gyermekeket
nevel6 csaladok jellemzd8ivel. A fogyatékos gyermeket nevel6 csaladokban a sziil6k 24,9%-a érettségizett,
11,3%-uk szerzett felsé6foku végzettséget, ezek az aranyok a 20—59 éves népességben ezzel megegyeznek
(28.8% illetve 15.7%). A stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermek sziiletése tehat nem kapcsolhat6 a
csaladok tarsadalmi helyzetéhez. Az enyhébb fogyatékossagok esetén szamos tapasztalat van arra
vonatkozoéan, hogy az alacsonyabb statuszu csalddokban né a fogyatékos gyermek sziiletésének kockazata.
Magyarazzak ezt az anyak terhesség alatti életmddjanak kilonbozéségével, a jobb kérilmények kozott
lezajlé sziilések kisebb kockazataval, a gyermek korai életszakaszaban a taplalkozas, a betegségek és a
balesetek eltéré kockazatival — mindezek a tényezOk azonban nem mutathatok ki a legsilyosabb
fogyatékossagok esetén, az alacsonyabb statuszi csaladokban nem sziletik t6bb stlyosan-halmozottan
fogyatékos gyermek.

A tarsadalmi stitusz homogenitisa azonban a fogyatékos gyermek sziiletése utin megvaltozik: a
fogyatékos gyermekeket nevel6 csaladok tarsadalmi statusza sokkal roszabba valik. A romlas els6 eleme a
sziil6k gazdasagi aktivitisinak megvaltozasaban jelentkezik.

7. tabla: A sziilik gazdasdgi aktivitisa

Gazdasagi aktivitas anya apa

fogy. teljes fogy. teljes

gyermek rlf’:pess,ég>'< gyermek rlf’:pess,ég>'<

Aktiv keres6 13,4 56,5 67,9 68,2
Munkanélkiili 2,6 5,2 11,1 8,3
Inaktiv 53,4 30,9 16,8 17,5
Haztartasbeli, eltartott 8,6 7.4 0,5 5,9
Apolasi dij 22,0 ? 3.7 ?
Osszesen 100 100 100 100



*a 2059 éves népességben (Forras: Népszamlalas 2001.)

Mint lathatd, a 20-59 éves férfiak és a fogyatékos gyerekek apjanak gazdasagi aktivitasa gyakorlatilag
megegyezik, az anyak azonban talnyomoé tébbségben feladtak keresé tevékenységliket, meghosszabbitott
gyesen, apolasi dfjon otthon maradtak a fogyatékos gyermekkel (felnéttel). Ezek a gyerekek allandd
feligyeletet igényelnek, napkoézbeni ellatasra alkalmas intézmények gyakorlatilag nem léteznek.
Tavmunkara, bedolgozasra igen kevés a lehet&ség, de a gyermek ellatasa mellett erre nem is sok ideje, ereje
marad a szllének. A masik sztlének (mar amennyiben két sziilé neveli a gyermeket) is nagyon sokszor
kell besegitenie a gondozasba: ha az anyanak (hisz altalaban 6 marad otthon a fogyatékos gyermekkel)
barmely okbdl el kell mennie otthonrdl — Ugyintézés, bevasarlas —, ha beteg, vagy ha a gyermeket el kell
vinni fejlesztS foglalkozasra, orvoshoz, akkor a dolgozé sziilének is otthon kell maradnia. Ez egyrészt az &
jovedelmét is cs6kkenti, mastészt csak olyan munkahelyre mehet el dolgozni, ahol tolerdljak ezt a
bizonytalansagot.

WAz anya cipdfelsdrész-készitd volt, a gyerek siiletése dta — 12 éve — nem dolgozik. Az apa jol fizetd szakmdja belyett
kémeényseprd lett, hogy kotetlen munkaidiben dolgozhasson.”

WAz anya otthagyta a munkabelyét, mert nem tudta megoldani a gyermek oda-vissza sgallitisat a napi 1-2 drds
Sfeflesztésre. Az apa — a gyermek dllapota miatt — idegossgeomlist kapott, jelenleg csak alkalmi munkdkat véllal.”
(mérndk hazaspar)

Szegénység és folyamatos elszegényedés

A magasabb gyerekszam és az aktiv keres6k alacsony szama a csalddok teljes elszegényedéshez
vezet. A 2002-es létminimum-szamitas értékeivel szamolva a silyosan-halmozottan fogyatékos gyermeket
nevel6 csaladok 74,4%-anak joévedelme a létminimum alatt, 73,2%-uk a héztartds statisztikiban
hasznalatos szubjektiv szegénységi kiisz6b (a nagyon szlkos megélhetéshez szitkségesnek tartott Gsszeg)
alatt ¢l, 40,8%-uknak pedig a nyugdijminimumnal is alacsonyabb az egy fére esé jévedelme (ez a
segélyezési kiiszb j6vedelmi hatara).

2. abra: A kilinbizd sgegénységl kiiszobok alatt élik ardnya a teljes mﬁ)eﬁégbw* és a silyosan-halmozottan fogyatékos
gyermefefet neveld csalddokban
* A teljes népesség adatai 2000-re vonatkoznak (Forras: Havasi 2002)

A t6bb gyerek és a kevesebb keresé mellett a fogyatékos gyermek ellatdsinak specialis
tobbletkoltségei is vannak. Bar e csaladok altaldban alanyi jogon kapnak kézgyogyellatast, kozismert, hogy
az igy beszerezhet6 gydgyszerek kore egyre csékken. Az orvosi ellatis ezeknél a gyerekeknél altaldban
problematikus, a legtébb orvos nem felkészilt a fogyatékos emberek kezelésére, a gyermeket vallalé és
hatékonyan kezel6 orvos munkajat esetenként kiillon meg kell fizetni. A gyermek gondozasahoz sziikséges
koltségek kozil a legelemibb, biolégiai sziikségletekhez kapcsolodo tételeken a szegényebb csaladok sem



tudnak ,,spérolni”, a gyermek fejlesztéséhez, a csalad pihenéséhez kapcsolédd plusz kiaddsokat azonban
mar nem, illetve jéval kevésbé tudjak vallalni.

8. tabla: A calidok specidlis kiaddsai a csaldd anyagi belyzete szerint
a létminimum

alatt él6k felett él6k
(Ft/ho) (Ft/ho)
orvos, gybgyszer 2260 1600
pelenka, specialis élelmiszer 1230 830
segédeszk6zok 520 730
szallitas 3370 6850
foglalkozas, gyermekfeliigyelet 740 2870
nyaralas 280 1360
egyéb 1300 2480
Osszesen 9700 16720

INenms arrdl van s30, hogy nem tudok enni adni neki, hanem a bentazds kiltsége, meg ag dtravaldra, amit kiltik egy
alkalommal 500 Ft-ot is kitesz ... A mozgdskorldtogottak siti hogzdjdaruldsdt elutasitottik, mert nem mozgdssériilt.” (8
éves siket, vak, értelmi fogyatékos fit)

o Lélen erdsebben kell a gyerek miatt fiiteni, ettdl féliink, nagyon sokat fizetiink gizra” (jelenleg 60 ezer forint
dijhatralékuk van)

wHa a gyerek ki akar menni ag udvarra, lecsiisgtatink a lépesin. Most mdr 120 kild, gerine-sérviink van, azg emeldt meg
nem tudjuk megfizetnt.”

Az anya apoléné volt, de a gyermek miatt nem tud visszamenni dolgozni, havi jévedelmiik 50 ezer
Ft, A lakéds rezsije havonta 20 ezer Ft, a gyermek orvosi ellatasara, gyogyszereire és szallitasara havi 4-5
ezer Ft-ot koltenek. Lakbért mar majd egy éve, a villanyszamlat 2 hoénapja nem tudjak fizetni,
rezsitartozasuk szazezer Ft feletti, a nagymama anyagi segitsége nélkil az élelmiszer megvasarlasa is
gondot jelentene.

Az elszegényedés folyamatara vonatkozéan nem rendelkeziink retrospektiv adatokkal. Ha azonban
a kiillénb6z6 életkort fogyatékos személyek csaladjanak helyzetét vizsgaljuk, akkor érzékelhetjiik, hogy az
egyre id6sebb gyermekek mellett egyre rosszabb jovedelmi helyzetet regisztraltunk. (Ertelmezhetnénk ezt
a helyzetet ugy is, hogy az évek el6rehaladtaval inkdbb a jobb statuszi csaladok adnak fel a gyermek
csaladi nevelését. Mivel azonban a kilonbo6z6 életkord fogyatékos személyek csoportjaiban a sziilék
iskolazottsaga kozott nem volt szignifikans killonbség, ezt a feltevést elvetettiik.) A folyamatos romlas a
20 év feletti fogyatékos személyek csaladjaban megall. Itt a csalad t6bbi gyermeke mar felnd, a
gyakorlatilag valtozatlan bevételekb&l mar kisebb létszamud csaladot kell eltartani. Az anyagi helyzet
romlasat azon is lemérhetjik, hogy a fogyatékos gyerekre forditott specidlis kiadasok mértéke egyre
csokken. A feln6tté valo fogyatékos ember (és az 6t nevelS csalad) élete egyre inkabb bezarul.

9. tabla: A csalddok jovedelmi helyzetének mutatdi a fogyatékos gyermek életkora szerint

A fogyatékos A létminimumhoz specialis N =
gyermek viszonyitott j6vedelem kiadasok

életkora (Ft/ho) (Ft/ho)

0-5 éves 6.700 26.000 20
0—-10 éves —13.800 13.200 54
11-15 éves —27.300 10.200 59
16-20 éves —31.700 10.000 49
21 év feletti —6.800 7.700 55

A szocialis tamogatasok rendszere és elérhetésége

A csaladok anyagi gondjainak enyhitésére természetesen kilénb6z6 tamogatasi formak léteznek
Magyarorszagon. Alanyi jogon jar a kozgyogyellatas. A fogyatékos gyermeket apold felnSttnek —
amennyiben kéri — meg kell allapitani apolasi dijat (20.100 Ft), és jogosult magasabb Osszegl csaladi



potlékra (12.600 Ft). Ha a szil6 ugy dont, az apolasi dij helyett GYES-en maradhat a gyermek 10 éves
korig (20.100 Ft) — ez meghosszabbithaté a 14. életévéig. A fentick helyett a csalad valaszthatja a
fogyatékossagi tamogatast (16.080 Ft). A fogyatékos személy igényelhet rokkantsagi jaradékot (21.510 Ft),
amennyiben vak, akkor a vakok személyi jaradékat (9.750 Ft). A csaladdok kérhetnek tamogatist a
kozlekedéshez, autévasarlashoz, lakasatalakitashoz, illetve rendszeres szocidlis segélyt, amennyiben egy
t6re es6 j6vedelmiik nem éri el 2 16.080 Ft-ot.

A fenti tAmogatasok — mint az a szOvegbol is latszik — nem Osszegezheték, egymast jorészt kizarjak,
de egy csalad havi 20—40 ezer Ft tdimogatashoz hozzdjuthat. Ez az 6sszeg messze nem fedezi a kies
jovedelem és a specialis kiadasok 6sszegét. A legtdbb csalad azt fogalmazta meg, hogy az apolasi dfj
legalabb a minimalbér Osszegét érje el, masok szerint az anyagi timogatas érje el a gyermek intézeti
nevelésének koltségeit. Hogy erre mennyi esély van, azt jol jellemzi az a koézgazdasagi racionalitas,
amelynek példajat néhany hénapja egy felel6s politikus irdsaban olvashattuk.

WA péngiigyminiszter — német példa alapjin — azt is emlitette, hogy a csalidtagok otthoni dpolasdért OEP-pénzbol fognak
majd fizetni, s e3 eqyfeld] munkaalkalmat teremt, mdisrésgt kivdlfja a koltséges kirbazi dpoldsok egy részét. Bz ag
elgondolds is problematikus. Eliszor azért, mert mindent a minimailbérhez kell visgonyitani. Ennél kevesebbet ,,nem illik”
Sizetni, de 50.000 forint egy kistelepiilésen, otthoni munkdeért, képzetlen embernek fizetve méltanytalanul sok.” (Mihalyi
2003)

Kutatasunkban azt is megvizsgaltuk, hogy a sulyosan-halmozottan fogyatékoso gyermeket neveld
csaladok mennyire veszik igénybe a jelenleg elérhet6 anyagi tamogatasokat. Az adatok megdébbent6ek.
Mikézben e csaladok tébbsége gyakorlatilag nyomorog, sokan még a létez8 tamogatasi formakat sem
veszik igénybe.

10. tabla: A csalidok rendszeres anyagi tamogatisban vald részesedése

tamogatasi forma csaladok™

semmi 37,1%

Fogyatékossagi tamogatas 7,8%
Apolasi dij 27,2%

Magasabb 6sszegl csaladi potlék 22,4%

egyéb (segély, GYES, jaradék, kozl.tam.) 32, 7%

* nem Osszegezhetd, egy csalad tébbféle timogatast is kaphat

Az igénybe nem vett timogatds hdtterében tobbféle ok allhat. Ezek a tamogatisok (a
kozgyogyellatas kivételével) nem alanyi jogon jarnak, azokat kérvényezni kell, és kilénb6z6 1d6kézonként
orvosi vizsgalaton kell igazolni, hogy a gyermek sulyosan-halmozottan fogyatékos, és allapota nem
valtozott meg (nem javult). Bizonyos esetekben kérnyezettanulmanyt készitenek a csaladnal, sokszor
jovedelemigazolast kell mellékelni.

A gyermekét szeretettel neveld csalddnak megaldzd a rokRantsdgi jaradékhoz, sgiikséges gondnoksdg ald vételi tortiira.”
"Amikor a kislany 18 éves lett — mivel nem tudja a nevét aldairni — torvényes képuiselst kellett kijelolni a szdmdra. A
birdsagi idézést tigy kiildték ki, hogy csak a gyerek vebeti dt...”

WKi tudja, milyen tamogatisok vannak? Minden csak adhato. Hidba megyek ag dnkormdnyzatheg, issze-vissga
kiildizgetnek minket — a végén otthagytuk!”

Igen sok csalad szamol be arrdl, hogy a procedura tulsagosan megterhels, sét megalazé szamukra,
nem kevesen panaszkodnak kérésiik elutasitisardl. Altalanosnak tekinthet6 az informéciéhiany: a sziilének
nincs tudomdsa a tamogatasi lehetGségekrdl, esetleges érdeklédésiikre a helyi Ugyintéz8k téves
informacidkat adnak.

WA szomszédasszonyom dnkormanyzati dolgozd, J segitett Rérvényt irni a fiirddszoba dtalakitisiboz. Elutasitottik.”

WA felemelt csalddi potlék a gyerek sziiletése dta jart volna nekiink, de csak a gyerek 2 éves kordban hallottunk rola
eldszor.”

Két éve kapiuk az emelt csalddi potlékot. Eldtte semmilyet sem adtak, mondvdn, hogy a gyerek nem jar iskoldba.”



WAz édesanyam 2 éve agyvérzést kapott, a gyerek mellett ot is el kell latnom. De most, hogy megkaptam a fogyatékossdgi
tdmogatast, megsziintették a benginpénzt és az dpoldsi dijat is.”

WA csalddiigyi minisztertd] kaptunk tavaly egyszeri tamogatist, de eg megszint. Nevelési tamogatisra nem vagyunk
Jogosultak, mert magas az, egy fore jutd jovedelmiink [50.000 forintbol élnek ketten| . New tudom, hova fordulhatnék.”

10



Eletméd, életmin8ség

A csaladok kapcsolatrendszere

A sulyosan-halmozottan fogyatékos személyek gondozasa mindennapi, tobboras feladatot ad az 6t
gondozé csaladtagnak. A gondozasi feladatokon kivil a gyermek (felnStt) az esetek talnyomoé
tobbségében folyamatos feliigyeletre szorul. Ez a 24 6ras szolgalat olyankor, ha nincs valaki, akinek a
segitségére lehet szamitani, gyakorlatilag bortdnbe zarja a csaladot. Valakinek mindig otthon kell lennie,
vagy ha ez nem megoldhatd, akkor a fogyatékos gyermeket is magukkal kell vinnitik. A csaladok nagy
szamban szamolnak be bezartsagrol, elmaganyosodastdl, elszigetel6déstél, beszlkiléstdl, arrdl, hogy a
csalad élete a gyerekhez igazodik.

wMost, hogy a feleségem kdrbdzba keriilt, jottem rd, hogy mennyire egyediil vagyunk. Egy hét miilva vissza kell mennen
dolgozni, és semmilyen lehetdség nines a gyerek feliigyeletére”

WMi a gyerefe nélkiil nem tudunk elmenni itthonrdl. Jd par éve nem voltunk sebhol sem.”

Az egész életteriink besziikiilt, szinte dllanddan be vagyunk zarva.”

wMagunkra maradtunk. A szegény csalddok beteg gyermekeit nem litogatia senki. Ki jonne ide hozzank? A tiizelink
elfogyott. Meddig birom idegeefeel?”

A csaladok izolal6dasa alapvetéen a gyermekhez, lakashoz kotottség kényszerébdl fakad. Vagy nincs
olyan személy, akire rabizhatnak gyermekiik feliigyeletét, vagy 6k maguk utasitjak el a segité személyeket.
Igen sokan szamolnak be arrdl, hogy gyermekiiket mas nem viseli el, nem érti meg a kézléseit, nem tudja
megfelel6en ellatni, még napi egy-két 6rara sem. Bz az ellenallas gyakran a rokonsag, szomszédsag (vélt
vagy valos) ellenallasabol fakad. A sziikebb kérnyezet gyakran fogalmazza meg, hogy a sziilék feleslegesen
vallaljak magukra a fogyatékos gyermek nevelésének terhét, az erre érzékeny csalad pedig olyankor is
feltételezi a kornyezet ellenségességét, amikor erre nincs oka.

Olyan intézmények, ahol a gyermek nappali feliigyelete megoldhaté lenne, igen kis szamban — és
téként a nagyvarosokban — léteznek Magyarorszagon. Tamogatd szolgalatok minimalis szamban allnak a
raszorulok rendelkezésére (2003-ban 63 ilyen intézmény mutkodott az orszagban). Ha a nappali
feliigyeletet valamilyen mas profila intézményben prébaljak megoldani, ez gyakran vezet konfliktushoz az
erre a feladatra nem felkészilt intézmény dolgozéival, vagy az oda jard ép gyermekek sziileivel (példaul
normal évoda, bolesGde esetén). Mas esetben a napi vagy hetes intézményi elhelyezés kdvetkeztében a
csaladok elesnek a kapott anyagi tdimogatasoktol.

Fizetett segitGket csak igen kevesen képesek alkalmazni — az erre vallalkozo, altalaban nem
szakképzett apolok, segiték oradfja ma 500-1000 Ft koézott van. Napi 6-8 oras feliigyelet dra egy
hoénapban 50-150 ezer Ft-ot emészt fel. (E koltségekkel a csalad elszamolni sem tud, az ilyen feligyeletet
vallal6k nem adnak szamlat a munkajukrol.)

Mindezek kévetkeztében a csaladok donté tébbsége senkire, vagy legfeljebb rokoni segitségre
szamithat a gyermek felgyeletében.

11. tabla: Kik feliigyelnek a fogyatékos gyermefkre?(%o)

csak a szildk 313
rokon, csalad is 40,8
intézmény is 12,9
idegenek (szomszéd, barat) is 6,4
fizetett feltigyeld is 3,0
egyéb 0,9
nem igényel allandé feligyeletet 47
Osszesen 100,0
n= 233

A konkrét feliigyelet mellett masfajta segitségre is szitksége lehet a csaladnak, legalabb arra, hogy a
gyermekiikkel kapcsolatos problémakat valakivel megbeszélhessék. A csalaidok 21,7%-a megbeszélni sem
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tudja gondjait senkivel. A csalddok tobbsége ebben a helyzetben elvesziti tarsas kapcsolatait, teherbird
képességiik szélsGségesen legyengtl.

A bezartsag a mindennapi élet feladatait (bevasarlds, tigyintézés) is megneheziti, de szinte lehetetlenné teszi
a csaladok rekredcidjat, a barati és tarsadalmi kapcsolatok fenntartasat is.

12. tabla: Rekredcids tevékenységek a gyermek feliigyeletben kapott segitség sgerint

Mitkor volt utoljara mult mult régeb- soha 0ssz N=
moziban? hénap év ben

nincs segité 0,0 5,5 87,7 6,8 100,0 73
van segité 6,4 10,2 74,5 8,9 100,0 157
Osszesen 43 8,7 78,7 8,3 100,0 230
Mikor volt ntoljdra

vendégségben?

nincs segité 34,2 15,1 438 0,8 100,0 73
van segité 54,8 20,4 21,0 3,8 100,0 157
Osszesen 48,3 18,7 28,3 4.8 100,0 230

A pihenés és kikapcsolodas teriiletei kozil érdemes kilon vizsgalnunk a nyaralds lehet8ségét is. A
minta kétharmad része sehol sem volt nyaralni az elmult 2 évben. Akik eljutottak nyaralni, azok koriilbeliil
egyforma aranyban voltak rokonoknal (11,4%), tdilében (10,6%) illetve kilféldon (8,1%), atlagosan 11
napig. A nyaralasra a csaladok tilnyomoé tSbbsége magaval vitte a fogyatékos gyermeket is. A nyaralds — a
technikai és anyagi akadalyokon tul — azért is problematikus lehet e csaladokban, mert a sziil6k tartatnak a
kornyezet esetleges elbitéletes reakciitdl is. A csaladok kétharmada tapasztal vagy tapasztalt ellenérzést a
kornyezetében fogyatékos gyermekével kapcsolatban.

Anoémia és elbitélet

El6zetes feltételezésiink szerint a fogyatékos gyermeket nevel$ csalidoknak meg kell kiizdenie a
kornyezet negativ reakcidival is, fel kell dolgoznia azt, hogyha gyermekét megbamuljak, vagy kiganyoljak,
ha raszélnak vagy megakadalyozzak, hogy gyermekével egyiitt részt vegyen valamilyen kozGsségi

tevékenységben. Vizsgalatunk tapasztalatai azt mutattak, hogy ezzel a problémaval a csaladok kétharmada
talalkozik.

3. abra: A kirnyezet elditéletes reakcidi
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A leggyakoribb negativ reakcié a verbdlis vagy metakommunikativ megbélyegzés (csufolas,
megbamulas) illetve a — a szintén banté — szanalom. A kérnyezet nyflt megrokonyddése elsésorban azzal
az izolaciéval magyarazhatd, amelyben a fogyatékos emberek ma Magyarorszagon élnek.

WMiért cipel ilyen nagy gyereket, miért nem megy a sajat libdan?”

wAmikor kimegyiink a temetdbe, vagy a boltba, akkor vannak sajndlkozd tekintetek, de én nem foglalkozom exzel.”
WMar kisebb kordban is szégyelltem vele kimenni ag utcdra, nagyon litszott rajta, hogy valami nines rendben. Ha nem volt
musdj, nem is mentiink el itthonrol.”

Addig, amig egy csalad képtelen kimozdulni fogyatékos gyermekével a lakasbol, vagy mert
megoldhatatlan az akadalymentes koézlekedés, vagy mert a szil6 elSre £él a kdrnyezet reakci6itél, addig a
fogyatékos gyermek az utcan cirkuszi litvanyossag lesz, célpontja az elborzadni vagyé publikumnak. A
kdrnyezet intolerancidja egyrészt a gyermek allapotinak sulyossagaval, masrészt a csalad lakohelyével
mutatott szoros kapcsolatot. A legtobb el6itéletes viselkedéssel a legsilyosabb allapotban 1évé gyerekek
szillei tapasztaltak, illetve azok a csaladok, akik nagyobb teleptilésen élnek.

13. tabla: A kdrnyeget eljitéletes reakcidi a csalid lakdbelye, illetve a gyermek dllapotinak silyossdga szerint

a gyermek eléitéletes kornyezet

dllapota nincs van Ossz. N =
nem beszél 26% 74% 100 61
szavakat hasznal 41% 59% 100 136
a csalad

lakdhelye

kozség 48 52% 100.0 107
Varos 36 64% 100.0 95
Budapest (23%) (77%) 100.0 31
Osszesen 39% 61% 100.0 233

A falak lebontasaban éppen a fogyatékos gyermek csaladja tehet valamit. Ha egy csalad képes arra,
hogy emelt fével vigye el sériilt gyermekét a strandra, a parkba, a boltba, a templomba, akkor el6bb-utébb
megtanulja a szkebb és a tagabb kozosség, hogy az emberi életnek elképzelhetéek olyan formai is,
amelyek eltérnek az Oridsplakatok sugallta idealtél. Ehhez természetesen segitségre van sziksége a
sziil6knek. Ugy tiinik, a kisebb telepiiléseken, ahol az emberek jobban ismerik egymast, nagyobb esély van
arra, hogy a fogyatékos személyek kérnyezete ilyen értelmi tapasztalatokat szerezzen.

Nem nagy szamban ugyan, de a sziil6k beszamoltak diszkriminativ viselkedésrdl is. Néhany csalad
esetében a kornyezet ellenséges reakcidja nem a fogyatékos gyermekre, hanem a sziil6re iranyult.

WA templombil kikiildtek benniinket, hogy a gyerek zavarja a sgertartdast. Nemrég egy igazoltatdsndl a renddrre nydjtotta a
nyelvét, mire az, elég goromba lett veliink.”

A bolthan rank szdltak, mert a kislany hozzdanydilt mindenbez.”

WA szomszédom feljelentett benndinket, amikor az élettdrsammal és a misik gyerekiinkkel nyaralni mentiik, mert a
(fogyatékos) festvérét pedig itthon hagytuk a nagymamdval...”

Az clbitéletes boltost, az intolerans rendért vagy az embertelen plébanost kénnyebben
feldolgozhatja a csalad, mint azt a helyzetet, amikor az ellenséges érzések a csaladon belill jelennek meg. Itt
nem beszélhetiink a tapasztalat hidnyardl, a rokonsdgnak van vagy volna alkalma talalkozni a fogyatékos
gyermekkel. A csalad elzarkézasa ennél mélyebb gySkerd. A gbrogok a betegséget az égi erdk
blntetésének tartottak, ezt a szemléletet a keresztény kulttra is atvette. ,,.4 titokgatosnak és rosszindulatinak
bélyegzett betegséget dhatatlanul véteknek, a tabuk megsértésénél is nagyobb véteknek éregziik.” (Sontag 1983)

WAz idegenekkel nincs olyan problémdnk, mint amit a sajit csalddunkban tapasztalok. Eljonnek hozzdnk, de nem
szdllnak ki a kocsibil, csak bekiildik a siiteményt. Tartanak a gyerekemtsl.”

A nagyapja nem birja elviselns, sobasem vdllalta, hogy vigyazzon rd, azt mondja, infarktust kap tile. A higom is sokszor
kérdezi, hogyan tudunk egy ilyen gyeree mellett szellemi munkat végezni?”
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WA férjem sziilei nem nagyon tartjak veliink a kapesolatot. Igazdabil a férjem sem nagyon tudta elfogadni et a belyzetet.”
Anydm szerint robadt sziildk vagyunk. Mi vagyunk ag okai annak, hogy betegek a gyereke” (fogyatékos ikerpar)

A buntudat, a bezartsag, a mindennapi lelki és fizikai terhek elviselése sokszor tul nagy terhet jelent
a szil6knek. Vizsgalatunkban kideriilt — bar a kérdSives adatfelvétel soran ezt inkabb elhallgatjak az
emberek —, hogy a csaladok 17%-aban valamelyik szilé pszichiatriai kezelésre szorult, 6ngyilkossagi
kisérlet a csaladok 5%-aban fordult el6.

WAz édesapa két évvel ezelitt litszdlag ok nélkiil ongyilkossdagot kivetett el. Az édesanydt ez nagyon megviselte, magdba
Sfordult, depresszids lett, dllanddan sir — mondja a nagymama, aki azg apa haldla dta egyiitt él linydval és 4 éves fogyatékos
unokdjdval.”

WA feleségenm most — életében eldszior — kirbazba keriilt. Az orvos silyos depressziot dllapitott meg nila, ami csak hosszi
kezeléssel javulbatna. En egyelire tappénzen vagyok — mirelitet esziink a gyerekkel. Nem tudom, mi les3, velink.”

WAz édesapa az utolsd gyermek sziiletése ntan (mivel az is sériilt lett) az alkobolba menekiilt, majd elbagyta a csalidot. Az
anya psgichidtriai keelés alatt all, de gydgyszereit ag anyagi nebézségek miatt nem tudja kivaltani. A Hit Gyiilekezetébe
Jjar, ahova magaval visgi sériilt gyermekeit is, ez jelent szdamukra erdt.”

2 J0 lenne, ha szerveznének a beteg gyermekek sziileinek klubot.” (az anya pszichiatriai kezelésre szorult)

Szovetségek, szervezetek

A csaladok elszegényedését, a gyermekek feliigyeletének nehézségeit, az informaciéhidnyt, az
izolaciot oldhatnak azok a civil szervezetek, egyestletek is, amelyek a fogyatékos emberek gondjait jol
ismerik, eligazodnak a széttagolt és elégtelen tamogatisi rendszer utvesztéiben. A sorstarsak
kozosségeiben a csaladok megbeszélhetik az Sket égeté kérdéseket, tapasztalhatjak, hogy masok hogyan
prébalnak trra lenni ezeken a gondokon.

Adataink szerint a sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek sziileinek egyharmada tagja
valamelyik érdekvédelmi szervezetnek. Ez az arany gyakorlatilag azonos a varosokban és a kézségekben.

14. tabla: A csalid kapesolata érdekvédelmi szervezetekkel a csaldd lakdhelye szerint
érdekvédelmi szévetségnek

nem tagja tagja Ossz  N=
A csalad
lakdhelye
kozség 66% 34% 100 110
Varos 66% 34% 100 60
Budapest 58% 42% 100 31
Az anya
iskoldzottsdga
alsé foku T7% 23% 100 95
kozépfoku 58.3 42% 100 115
fels6foka (50%) (50%) 100 24
A fogyatékos
gyermek kora
10 év alatt 73% 27% 100 71
11-20 év 56% 44% 100 108
21 év felett 73% 27% 100 55
Osszesen 65% 35% 100 234

A szervezetek (elsésorban a két legnagyobb szovetség, a Mozgaskotlatozottak Egyestleteinek
Orszagos Szovetsége és az Ertelmi Fogyatékosok és Segitéik Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége) tehat
elérhet6ek a kis telepiilésen él6k szamara is, a kapcsolatfelvételt azonban elsGsorban az hatarozza meg,
hogy a szil6k menyire iskolazottak: a jobb statusza csaladok csaknem fele all kapcsolatban valamilyen
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fogyatékosokat segit6 szovetséggel, egyesiilettel, alapitvannyal. Adataink értelmezéséhez figyelembe kell
venniink, hogy vizsgalatunk csupan az aktualis helyzetre kérdezett ra, ami azt is jelenti, hogy a jelenleg
kimarad6 csaladok a gyermek élete folyaman kordbban kapcsolatba kertilhettek mar (vagy kapcsolatba
keriilhetnek még) e szervezetekkel. A 14. tablazatbdl lathat6, hogy a részvétel a gyerekek 10-20 éves kora
kozott a legmagasabb, a fiatalabb gyermekeknél gyakrabban fordul elé, hogy a szilé még nem keriilt
kapcsolatba a segitékel. Az idésebb fogyatékos személyek csaladja vagy mar nem érzi szitkségét a
segitségnek, vagy — mint mindenben — a civil timogatasban is csalédott.

Az egyesilleti, alapitvanyi timogatasok kozill a szil6k megemlitik az informacidhoz jutist,
segitségnyujtast nyaralashoz, a k6z0s rendezvényeket, misorokat, a jogi és egyéb tanacsadast, az anyagi
segitség killonb6z6 formait, a segédeszkézhdz, autéhoz, telefonhoz jutisban nydjtott timogatasokat.

A civil tarsadalom erésddésével e szervezeteknek komoly esélyiik lehet a fogyatékos gyermeket
nevel$ csaladok helyzetének javitasaban.

*Cikkiink résglet a Kézenfogva Alapitvany Jelentés a silyosan-halmozottan fogyatékos embereket neveld csalddok

életkiriilményeirdl cimit, 2004-ben megjelent kiadvanyabil. A mii magyarorszdgi helyzetet bemmntatd fejezetét viltozatlan
Jormdban, azonban terjedelmi okokbdl két részletben koziljiik.
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