Béres Csaba

Halmozottan hatrdnyos helyzetben —
fogyatékos gyermekeket neveld csaladok
a tarsadalomban

Egy tdrsadalom fejlettsége nem csupdn gazdasdgi teljesitményében, hanem
abban is megmutatkozik, hogy mennyiben képes garantdlni az emberi jogok
érvényestilését, beleérve az egészséghez vald jogot, az egészségiigyi szolgdl-
tatdsok igénybevételének igazsigos és méltdnyos biztositdsat.! A fogyatéko-
sok tarsadalmi helyzetét alapvetden meghatdrozza az a tény, hogy szellemi
vagy fizikai korldtozottsigukbdl ereden nem képesek élni azokkal a jogok-
kal és lehetdségekkel, amelyekkel a tirsadalom egészséges tagjainak tobb-
sége rendelkezik. Sokat eldrul egy tarsadalom fejlettségérdl az, hogy a fo-
gyatékosok szdmdra miképpen tudjdk biztositani az egé€szségiigyi szolgalta-
tasok igénybevételét, képességeik fejlesztését, a specidlis sziikségleteiknek
megfeleld oktatdst, egészségi dllapotuknak megfelel6 munkat, végsd soron a
tarsadalomba valé beilleszkedésiiket, az 6ndllo életvitelt.?

Sid Wolinsky és Patricia Kirkpatrick (1995) szerint biar Magyarorszag
szamos vonatkozédsban élenjar6é gazdasagi, lizleti és politikai partnere Nyu-
gat-Eurépdnak, a fogyatékosokkal valé bindsmdéd tekintetében azonban egy
fejlsd6 orszdg szinvonaldn van, mivel nagyon kevés fogyatékos embernek
nyilik arra lehetdsége Magyarorszagon, hogy teljes, 6ndll6 €letet tudjon €lni.

Magyarorszag kinyilvénitotta szindékat, hogy szeretne belépni az Eurdpai
Uniéba. Integrdléddsunknak a szocidlis gondoskodas teriiletén is elore kell
haladnia. Biztositanunk kell a fogyatékos emberek tdrsadalmi integracidjat,
emberi jogaik érvényesitésének lehetdségéi.

A fogyatékossdg mint tarsadalmi probléma megfelel6 kezelése az Eurdpai
Unié szocidlpolitikdjdnak szerves része. A probléma silyét jelzi, hogy az
Unié dokumentumai 1992-ben mintegy 30 millié f6t, a népesség csaknem
10 szazalékat tekintik olyan személyeknek, akik valamilyen fogyatékossdguk
miatt nem képesek arra, hogy teljes mértékben beilleszkedjenek a tarsada-
lomba. A kozosség intézményeinek kell segitséget nydjtaniuk ahhoz, hogy
munk&hoz jussanak és aktiv szerepet jitsszanak a tirsadalomban. Ennek ér-
dekében miikodtették 1988-1991 kozott a Helios (Handicapped people in
the Buropean Communities living independently in an open society) elneve-
zésii programot, amelynek két f6 célja volt: lehetGséget biztositani a foglal-
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kozdsi rehabiliticiéra, a gazdasdgi integrici6ra, mdsrészt lehetdvé tenni az
snallé életvitelt az eurdpai nyitott tarsadalomban. E programhoz kapcsolddik
a tandcs 1987. mdjusi hatdrozata arrél, hogy eld kell segiteni a fogyatékos
gyermekek integriciéjdt, a normal iskoldkban valé tanuldsukat (Venturini
Patric 1992). 1993-ban indult az Eurépai Unié TIDE programja (Technology
Initiative for Disabled and Elderly People), amely az un. rehabilitdcios tech-
nolégia fejlesztését szorgalmazza abbdl a célbél, hogy a fogyatékosok és az
idés emberek éljenek az \j technolégidk dltal biztositott lehetdségekkel, ame-
lyek segitséget adnak szdmukra mindennapi sziikségleteik kielégitésében, be-
leértve a munkavillaldst, a kozlekedést, a hiztartis vezetését, a képzési for-
mékban valé részvételt, a tanuldst (Ballabio E. 1993). A szocialis gondos-
kodds teriiletén az integrici6é az Burépai Unidban az orszdgok eltérd torté-
nelmi fejlédése, intézményrendszeriik kiilonbozdsége miatt csak lassan halad
elre. Ugyanakkor minden tagorszdg dltal elfogadott alapelvek kozé tartozik,
hogy kiilonleges figyelmet kell forditani a fogyatékos személyek tarsadalmi
beilleszkedésének eldsegitésére (A white paper, 1994).

Magyarorszagon a fogyatékossag tarsadalmi problémdjdnak kezelése el-
lentmonddsos. Egyfel6l nemzetkdzi szinten is figyelemre mélté eredménye-
ket mutathatunk fel, példaul a fogyatékos (ldtds-, hallas-, mozgdssériilt) gyer-
mekek iskoldztatisiban, mdsfell a fogyatékosok munkédhoz juttatdsat, az
snallé életvitel elérését lehetévé tévd, szocidlis szolgdltato rendszer fejletlen,
a meglévs intézmények dltal biztositott szolgdltatdsok elérésének egyenld
esélye nem biztositott minden fogyatékos szamdra.

A fogyatékossdg tarsadalmi megitélése, egydltalin a mdssdg elfogadasa
tekintetében a tarsadalmi tudat fejletlen Magyarorszdgon (Kdlmén Zs. 1994).
Ugyanakkor a fogyatékosok €lete is tarsadalmi kozegben zajlik, életmindsé-
giik végs® soron attél fiigg, hogy milyen mértékben tudnak integralddni a
tarsadalomba. Tarsadalmi integralédasuk alapvetGen attdl fligg, hogy milyen
a fogyatékos ember és csalddjinak tdrsadalmi helyzete (Banfalvy Cs. 1995a).

A fogyatékosok tdrsadalmi integricidjanak eldsegitésében alapvetd gon-
dot jelent az is, hogy nem rendelkeziink megfelels adatokkal a fogyatékosok
korérdl, tirsadalmi helyzetiikr®l, specidlis sziikségleteikr6l, igényiikr6l. Ada-
tok, informdcidk nélkiil a szolgdltatdsok sem fejleszthetdk. Ez inditott ben-
niinket arra a kutatasra, amelynek egyes eredményeirdl az aldbbiakban sza-
molunk be.

1994-1995 sordn a SOFT Alapitvdny a Gyermekrehabilitdcioért nemzet-
kozi tdmogatdssal orszigos vizsgdlatot kezdeményezett. A vizsgdlatot dr. Ve-
kerdy Zsuzsa irdnyitdsdval egy kutat6 kizosség végezte. A kérdbivvel vég-
zett vizsgalat sordn 3200 csaldd problémdirdl kaptunk informécidkat. A vizs-
gdlat eredményeir8l a csoport tagjai mar t6bb konferencidn beszdmoltak. E
tanulmdnyban a vizsgdlat azon adatait elemezziik, amelyek a csalddok tdrsas
kapcsolataira, illetve az allam altal adott timogatdsokra vonatkoznak. Tekin-
tettel arra, hogy a kérd6ivet a sziilok oltotték ki, a kérdések szdmdt az on-
kitoltés ténye korldtgzta. Igy csak a legfontosabb tényekre vonatkozott a vizs-
gdlat.

Fogyatékos gyermeket nevelni, dllapotdt stabilizdlni vagy javitani az at-

lagosndl lényegesen nagyobb id6raforditast, tirelmet, pszichés és fizikai
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energidt igényel a sziloktSl. A sziildk tobbsége azonban nem a gyermek
gondozdsdval kapcsolatos nehézségeket hangsilyozta, hanem olyan problé-
mikat, amelyekért végsd soron a tarsadalom a felel6s. 848 sziild (26,5 szd-
zalék) szdmdra az anyagi gondok jelentik a legnagyobb nehézséget, 339 sziilé
(10,6 szézalék) szamdra pedig a tirsadalmi elfogadds hidnya. A fogyatékos
gyermekkel kapcsolatos szolgdltatdsok hidnyossagait 204 f6 (6,4 szdzalék)
emlitette meg. A gyermekkel valé kozlekedés nehézségei 47 csalad (1,5 szd-
zalék) Sza’lmz’lra okoznak gondot. 199 esetben (6,2 szdzalék) a csalad belss
nehézségei jelentik a legfébb problémidt. A gyermek gondozdsdval kapcso-
latos nehézségeket (az dllando feliigyelet sziikségessége, a lelki teher) csupdn
néhany szils (11 f& = 0,3 szdzalék) emlitette.

Nem vitatva az orvosi-egészségligyi elldtds minGségének a jelentGségét,
a fogyatékos gyermekek életesélyeit dontden a csalddi kapcsolatok minGsége
hatdrozza meg (Banfalvy Cs. 1995b). A gondozis csak akkor lehet optimalis,
ha a parkapcsolat szilard. A fogyatékos gyermek gondozisdval, nevelésével
egyiitt jard terheket a sziil6k konnyebben viselik el, ha a sziikebb tdrsadalmi
kornyezet (rokonok, bardtok, hasonlé élethelyzetben 1évd sziilgk) segiti Gket
és emellett nem marad el a tigabb tdrsadalom, az dllam tdmogatdsa sem. E
tanulmdnyban azt vizsgdljuk, hogy erre a tdimogatdsra mennyire szdmithatnak
a csaladok.

A fogyatékos gyermekekkel kapcsolatos feladatokat az iskoldzottabb szii-
16k jobban meg tudjik oldani. Kifejezetten kedvezdnek itélhetjiik, hogy a
fogyatékos gyermekeket gondozé anydk iskolai végzettsége a népesség dtla-
gandl magasabb (/. tabldzat).

o . 1. wabldazar
Az anydk iskolai végzeltsége

Iskolai végzettség F6 o

nem vilaszolt 30 0,9
8 dltaldnos vagy kevesebb 1534 478
kodzépfoku 1407 44.0
fels6foku 231 7.2
Osszesen 3202 100,0

Az 1990-es népszdmlalds adatai szerint a 7 éves és idGsebb n&i népesség

65,5 szizaléka rendelkezik 1-8 osztilyos végzettséggel, 25,6 szazaléka ki;
zépfokon iskoldzott (szakmunkds bizonyitvdny kapott vagy kozépiskolai vég-
zettséget szerzett) és 6,8 szdzaléknak van fels6fokid végzettsége (1990. évi
népszzimlé]ais). Mintank adatai szerint az anydk iskoldzottsiga magasabb a
n6i népesség orszdgos dtlagandl.
Az apik kozott kisebb ardnyban vannak mind a 8 osztilyos és kevesebb
lSl.(Olai végzettséggel rendelkezdk, mind pedig a kozépfokon iskoldzottak,
mint az anyak korében, ugyanakkor csaknem tiz szdzalékkal magasabb az
apak kozott a felsdfokd végzettségliek ardnya (2. tabldzat).

Az apék iskolai végzettsége is magasabb, mint a férfi népesség orszagos
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6 000000000 0
4tlaga. Az orszagos 4tlagndl kisebb arfnyd koriikben az alapfokon iskoldzot-
tak ardnya és az orszagos itlagot meghaladod mértékii a kozép- és felsdfoki
végzettséggel rendelkez6k ardnya. (A felséfokon iskoldzottak ardnya orszi-

gosan 8,4 szdzalék a férfiak korében, a mintdnkban szerepl6 apak 17,7 Szi-
zaléka rendelkezik fels6fokd végzettséggel.)

2. tabldzat
Az apdk iskolat végzellsége

Iskolai végzetiség F6 Yo
nem vilaszolt 214 0,

8 dltaldnos vagy kevesebb 1148 35,9
kizépfoki 1272 39,7
fels6fokd 568 17.8

dsszesen 3202 100,0

Lehetséges, hogy a fogyatékos gyermekeket neveld sziilék a népesség
4tlaganal magasabb iskolai végzettsége a minta hibajabdl ered. Nem 1évén
eldzetes nyilvéntartds, a megkérdezettek korét nem véletlenszeriien vilasz-
tottuk ki. A rehabilitdcios intézmények jutattdk el a sziil6khoz a kérdbiveket,
és lehetséges, hogy azokat a képzettebb sziilok nagyobb ardnyban kiildték
vissza, igy lettek tilreprezentdlva.

Az orszdgos atlagndl magasabb iskolai végzettség elvileg lehetBséget adna
arra, hogy a gyermek fejlesztése érdekében a megfeleld szolgaltatdsokat
igénybe vegyék. Az orszdgos atlagot meghaladd iskolai végzettség ellencre
az altalunk megkérdezett sziilok 47.8 szdzaléka nem tudta, hogy hovéa for-
duljanak segitségért a gyermek rehabiliticiéja érdekében, amikor kiderilt,
hogy a gyermekiik fogyatékos. Mindossze 34 .4 szdzalékuk volt tisztdban az-
zal, hogy hol kaphatnak segitséget. Kdlmén 7s6fia (1994) orvosi gyakorlata
sordn szerzett tapasztalatai szerint az egyik legnagyobb probléma, amellyel
a sériilt gyermekeket neveld sziil6k szembesiilnek, az informdcichidny.

A lakéhelyiik kozelében 1€v6 szolgdltatdsokat, gyermekiik fejlesztése ér-
dekében igénybe vehetd lehet8ségeket teljes mértékben 32,3 szdzalékuk,
részben 32,5 szazalékuk ismerte, mig 35 szdzalékuk egydltaldn nem volt
tisztdban a lakohelyiikon 1€vo lehettségekkel.

A gyermek szdmadra sziikséges szolgdltatisokrol a legtobben (45,1 szaza-
1ék) a szakorvosoktdl szereziek tudoméast. Més szakembertol 239 szazalékuk,
2 véd6noktsl 17,1 szdzalékuk értesiilt a rehabilitacios {ehetéségekr6l. A mé-
dia szerepe csekély a sziilék informaldsdban, csupan néhany szédzalékuk szer-
zett a tévébdl (5,7 szdzalék), a radidbol (2,3 szazalék), az tijsdgokbol 4,3
s7Azalék) informaciot. Lényegesen t5bben kaptak informdcidt mds, hasonlo
helyzetben 1€vd sziil6ktél (9,5 szdzalék). A baratok, ismerdsok szerepe sem
elhanyagolhaté ezen a téren, a s7iil6k 8.3 szdzaléka kapott tolik felvildgo-
sitast (3. tdbldzat).

A szolgdltatdsokat 1258 csalad (39,3 szdzalék) tudja maradéktalanul
igénybe venni. 726 csalad (22,7 szazalék) csak részben tud élni a szolgdlta-
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tasok dltal biztositott lehet&ségekk: A
tal bi _ gekkel, 185 csalad (5,8 szdzalé iltald
nem tudja igénybe venni a szolgéltatiasokat, 1034 csfalfidb(z?gzglek)’ eg}]altalan
valaszolt erre a kérdésre. M
A szolgiltatdsok igénybevételé 6
& atdso ybevételének legfébb akadilya a ko 2
ciﬁla(\i] (9,_5‘Sz)azalek) utalt erre az akaddlyozd tényez(ﬁge. Anyilzglie Iéii(;f. 304
n eszi dxgenybe a szolgdltatdsokat 144 csaldd (4,5 szazalék). Féréh rlmlil'tt
anyia mnl 9]s,sze 35 csalad (1,1 szdzalék) hivatkozott A
szolgaltatdasok igénybevételét akaddl ia, h
tatdsok igénybevel vozhatja, hogy a la d
é%nzl;a?;de(%tzsészfgzgig lil)ltetztr}flen}/ellctﬁl. A gyermekgyégész;tsiasigl‘zrerfgz?f;
id (20, L ) 0 onatdl nincs tdvol, 1402 csalad (43,8 szazalé
10 km-nél kisebb tdvolsdgra lakik a gyermekgydgydszati szaire;ldzlzgtzﬁ?ll =

3. wdbldzat

Kiktal, illetve mily rd ] ]
5, ve milyen forrasokbol szereztek informdeio
a gyermek szamdra szitkséges ,5'zolgcilrardsokré£ ?(‘132?2052)

Informaciéforrés F6 %
(el
szakorvos
védéns lﬁjg e
mas szakember 766 g,l
televizi 181 -
ridic 74 2;
Ujsdg 137 4113
ba’rat, ismerds 265 8,3
mas, hasonlé helyzetil sziil6k 303 9,
l;amté, ovond 152 4,5
érdekvédelmi szervezet 11 g
eayéb 84 22

. _Ito}:;?rl;:i—tfm\:;;nﬁ Sl‘ecndi:g 9(])(5{ gsalzid (28,3 szazalék) esetében. 50—100
._ negten saladnak (3,7 szazalék) és 13 i oAl
EOOAkm—"r}x(el’is ta}‘:olabb lakik a gyermekszakren)delés‘t{’(j)lCsalad i
sziikséges kezelést, rehabilitdciot biztosité inté g
As 3 : tact mtézmény [121 A
;ﬁézgdl(?) ess(e)te}?ninl garllgllo krr;-réel 6klsebb tavolsigra, 725ycsalz’1d (Ef)%]%ds(z?
10-50 km-re, 191 csaldd (6,0 szdzalék) S0-100 58, cxnldd
(8,0 szazalék) 100 km-nél A e
e Ryl messzebbre lakik a sziikséges szolgaltatast bizto-
A /ilt kérdésr i
g{md(r)lrta 2 22 1§t/(]1<e;(de_§1e, klogy milyen szolgdltatds hidnya okozza a legtébb
S ,(15 7a ado ,tf)bbsege nem vdilaszolt. Akik vilaszoltak, a legtébben
2 (s]zglﬁzagsz a gyen}qek?kke! val6 foglalkozds hidnyit, a nghézkeﬂ
e sziza?ék_) 35121 Eiicilzalek), a szocidlis tdmogatds elégtelen voitzikt
e el , a rendszeres orvosi vizsgdlat é i
(IOi f? . kx.es orvosi vizsgdlat és tandcsadds hidnyat
ogyatékos gyermekek szamdra — tald tg inkd
& atek ek szdmira — taldn még inkabb, mint 2587~
szggiikasliziz?fi e—t ?(IjiP]\;Et% ;(t;:;:des a sziilsk egyﬁtthésé. Vizsge’:llzmﬁsz%iii
err : oIt csalad koziil 2885 (90,1 szdzalé {
: ¢ . ,1 szdzalék '
zlilok egyiittéltek a fogyatékos gyermek sziiletésekor, 213 eset%e)ne(sg t(fl}):]z]w‘-l
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zalék) a sziil6k mdr nem éltek egyiitt, 104 f0 (’3,3 _sz”élzalé!(’) nem valas(;z;)l;
az egyiittélés tényét vizsgdld kérdésre. A vizsgdlat ldopont]abap 212]1{3 15_1_3
szdzalék) csaldd esetében a sziilok egyiitt, 787 esetben (24,6 szdzalé 2 kil on
gltek. Mindossze 131 £6 (4,1 szdzalék) vélaszolt digy, hogy z{/kulonvzilpasb,a;:l
szerepe volt a fogyatékos gyermek megsziiletésének, 543 ’fo (17 szazalék)
szerint vdldsukban nem jatszott szerepet a gygr’m’ek fogya’tekos vclwlta./ .

A fogyatékos gyermek nevelésével egyiitt jaro thezseﬂgeik elviselésében
a sziikebb térsadalmi kérnyezet segitségének dﬁn’tci Jelentos’?ge van. .

A nagysziil6k és a rokonsdg hatékony segftségér6l 1822 {6 (56,9"553221 €k)
szamolt be. 1157 csaldd (36,1 szdzalék) esetében sem a nagysz}u]qk, sem
mds rokon nem segitett érdemben a gyermekkel kapcsolatos problémadk meg-

ldasaban. _

’ Az alkalmankénti segitség gyakoribb (21,4 szézz_l'lék), mint a rendslz’erqs
segitség (19 szdzalék). A segités modja a le'gt”t')bbszor a /gyc?rmekri vald \{:1;
gydzds (29,4 szazalék). Anyagilag a nagysziil6k vagy mas 10konlo a csi é
dok 14,5 szazalékdt timogatjdk. Lelki tdmaszt a csalddok ]3,9 sz/azaleka ap
a nagysziil6ktsl. Jelentdsnek mondhato al'ginybal} kapn’ak segitséget a csal?:
dok 2 hazi munkéban (8 szdzalék), valamint a fogyatékos gyermekkel vald
kozlekedésben (6,8 szazalék) (4. tdbldzat).

4, tabldazat

T R e o T K
Hogyan segitenek a nagysziildk és mas I,OkOH,O
a gyermekkel kapesolatos problémdk megolddsdban (N=3202)

A segftés gyakorisdga és modja  F6 Yo

alkalmanként segit 685 21,4
rendszeresen segil 629 19,6
a gyermekre vigydz 941 29,%
kozlekedésben segit 217 6.8
anyagilag segit 463 14,5
lelki tdmaszt nydjt 446 13,9
hdzi munkdban segit 257 8,0
cgyéb maodon segit 79 2.3

Mint az adatokbél lathaté, a csalddi segités nem dltalanos. A}cs’al'itdok
csaknem 40 szdzaléka nélkiilozi a nagysziilok és mds rokor/nok segitséget. 1?
csaladi segitség elmaraddsdnak szdmos oka van. 218 csalad (@,SIizazale ﬁ
nem igényli, hogy segitsenek a gyermekkel kapcsolatos probflem’z;( meg:
d4sdban a nagysziil6k vagy mds rokonok. 44?‘ eset_ben 93,8 sza’zal? ) éa (I)lab)i:
sziilsk nem képesek segiteni sajit problémdik miatt. 2717 csalagitol ( ,’bsza
zalék) tdvol élnek a nagyszilok és a rokonsag tagjal. 110 ’csalad eseteke?/tz}
nagysziilék és més rokonok nem tudjik elv1seh’u a fs)gyatekf)_s gyerme ak
vanyat, nem tudjdk elfogadni a gyermek fogyatekos§agat, ezért nem veszne
részt a gyermekkel kapcsolatos problémédk megolddsdban (5. tdbldzat).
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5. tdblazat
Miért nem segitenek a nagysziildk és mds rokonok? (N=3202)

Okok F& %

nem tudjik elfogadni a gyermek fogyatékossdgit 110 34
nem képesek segiteni a sajdt problémdjuk miatt 442 13,8
nagyon tdvol élnek a nagysziil6k 277 8,6
nem igénylik a segitségiiket 218 6,8
egyéb okok miatt nem segitenek 176 5,5

A nagysziilokon €s a rokonokon kiviil més, hasonlé helyzetben 16vé csa-
ladoktdl, a fogyatékos gyermeket gondozd sziildk érdekvédelmi szervezete-
itdl, a gyermekkel foglalkozé szakemberektd] varhatnak segitséget e nehéz
élethelyzetben 1év6 csalddok. A megkérdezettek dltal végzett rangsorolds
alapjan megéllapithaté, hogy a fogyatékos gyermeket gondozé sziilk a leg-
tobb segitséget a gyermekkel foglalkozé szakemberektdl kapjdk. 1739 f6
(54,3 szézalék) rangsorolta az els6 helyre a kapott segitség mértéke alapjin
a gyermekekkel foglalkozo szakembereket. A hasonlé gondokkal kiizd csa-
lddok segitségét 240 6 (7,5 szdzalék) sorolta az elsd helyre. A sziil6k ér-
dekvédelmi szervezetének segitségét 78 f6 (2,4 szdzalék) tartotta a legfon-
tosabbnak. Az adatok azt mutatjdk, -hogy a fogyatékos gyermeket neveld
szllk Onszervez6désének mdr vannak kezdeti eredményei, de segitségiik
még nem meghatdrozé jelent&ségii (6. tdbldzat).

A sziilok dnszervez8désének alacsony szintjét bizonyitja az a tény, hogy
a megkérdezett csalddok koziil csak 141 (4,4 szdzalék) 4ll kapesolatban sok
mds, hasonlé helyzetben 1év6 csaldddal. A csalddok tobb mint egyharmada
(1151 = 35,9 szdzalék) csak néhiny hasonlé helyzetii csaldddal tart kapcso-
latot, a sziil6k koziil a legtobben (1446 = 45,1 szdzalék) nem dllnak kapcso-
latban egyetlen hasonl6 helyzet( csaldddal sem. Akik nincsenek kapesolatban
mds, hasonlé helyzetii csalddokkal, azok koziil a legtébben (844 f6 = 26,4
szdzalék) arra hivatkoztak, hogy nem ismernek ilyen csalddokat.

6. tabldzat

Kikiol kaptak a legiobb segitséget a fogyatékos gyermeket neveld sziilék? (N=3202)

Kikt6] kaptdk a legtébb segitséget F§ %

hasonld helyzetben 1évé sziilGktdl 240 75
a sziildk érdekvédelmi szervezetétdl 78 24
a gyermekkel foglalkozd szakemberektél 1739 543
pedagdgusoktol 65 22
masoktél 135 4.2

240 £6 (7,5 szazalék) nem akar kapcsolatot dpolni ilyen csalddokkal. 305
6 (9,5 szazalék) véleménye az, hogy nincs sziikség ilyen kapcsolatra.

A kapcsolatban allék kozott is az alkalmi kapesolat domindl, 953 6 (29,8
szdzalék) nyilatkozott gy, hogy alkalomszerlien keriilnek kapcsolatba ha-
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sonlé helyzeti csalddokkal. Csupdn 222 {6 (6,9 szdzalék) tartotta rendsze-
resnek kapcsolatit olyan hdzaspdrokkal, akik hasonlé problémakkal kiizde-
nek.

Egymas segitésének jelent8ségértl a megkérdezett csalddoknak csupdn
egyharmada van meggy&zédve. 206 f6 (6,4 szdzalék) szerint sokat, 736 f6
(23 szdzalék) szerint valamelyest segitenek egymadsnak. A segités leggyako-
ribb médja, hogy megbeszélik a problémdkat (875 f6 = 27,3 szdzalék). A
segités tovabbi formdi: egymds gyermekére vigydznak (154 {6 = 4,8 szdza-
18k), kozosen szervezik meg a gyermekek szallitdsat (104 6 = 3,3 szdzalék),
praktikus tandcsokat adnak egymasnak (310 {6 = 9,7 szdzal€k) (7. tdbldzat).

7. tablazat

Miben segitik egymdst a fogyatékos gyermeket neveld sziilék? (N=3202)

A segités formdi F6 %

vigydznak egymds gyermekére 154 4.8
kozosen szervezik a gyermekek szallitdsat 104 3.3
praktikus tandcsokat adnak 310 9,7
megbeszélik a problémadkat 875 27,3
egyéb mdodon segitenek egymdsnak 22 0,7

A fogyatékos gyermekeket neveld sziilék onsegitésének fontos eszkdze a
sziilok érdekvédelmi szervezete. A fogyatékossdg természetétol fiiggben
tobbféle érdekvédelmi szervezet is miikodik Magyarorszagon. A sziil6k szer-
vezettsége ma még alacsonynak tekinthets. A megkérdezett 3200 f6b61 mind-
ossze 309 £6 (9,7 szdzalék) tagja valamilyen sziil6i szervezetnek.

Mint a tanulmény elején mar utaltunk ré, a legnagyobb gondot a sziilok
szdmdra az anyagi nehézségek okozzdk. Az egészséges gyermekeket neveld
csalddok szamdra is nagy gondot okoznak az anyagi nehézségek, még inkabb
igénylik a tdrsadalom tdmogatdsdt azok a csaladok, amelyekben fogyatékos
gvermekeket nevelnelz.

A fogyatékos gyermek nevelése elkeriilhetetlentil tobbletkiaddsokkal jar
a sziilék szamdra. Ezt véllalni még étlagos jovedelmi koriilmények kozott is
nagy nehézséget jelent. Kiildndsen nehéz helyzetben azok a csalddok vannak,
ahol a sziildk egyike (219 csaldd = 6,8 szdzalék) vagy mindkét sziil6 mun-
kanélkiili (231 csaldd = 7,2 szizalék). Igen alacsony a jovedelmi szint azon
csalddok esetében is, ahol a sziildk egyike vagy mindkét sziilé rokkantnyug-
dijas. (Az egyik sziil6 rokkantnyugdijas 109 csaldd = 3,5 szdzalék esetében,
mindkét sziilé rokkantnyugdijas 84 csalddban = 2,6 szdzalék.) A gyenmek-
gondozdshoz nagy segitséget jelent, ugyanakkor alacsony jovedelmi szintet
biztosit a gyermekgondozdsi segély (gyes). 827 esetben (25,8 szdzalék) az
anya, 38 esetben (1,2 szdzalék) az apa volt gyermekgondozdsi segélyen. Ala-
csony jovedelmi szinten élnek azok a csalddok is, ahol a sziildk egyike (84
csalad = 2,5 szdzalék) tartés otthoni gondozdst végez. A részmunkaidds mun-
kavallalds ugyancsak alacsony jovedelmi szinvonalat sejtet. 27 csalad (0,8
szdzalék) esetében az apa, 78 csalidban (2,4 szdzalék) az anya dolgozik

Halmozottan hdtrdnyos helyzetben 73

részmunkaidében. Nem csupdn anyagi, hanem egyéb szempontbdl is hatrd-
nyos helyzetben vannak a sziilé egyikének elhaldlozdsa miatt csonkdva valt
csaladok. 43 esetben (1,3 szdzalék) az apa, 28 esetben az anya (0,9 szdzalék)
haldlozott el.

A hétranyok halmozéddsa miatt a csalddok elviselhetetlen életkoriilmé-
nyek kozé keriilnének a tarsadalmi tdmogatéds nélkiil.

Magyarorszdgon a fogyatékos gyermeket neveld csaladoknak emelt szintii
csalddi p6tlék jar. Ez természetesen nem fedezi a gyermekkel kapcsolatos
kiaddsokat. Ezért fontos, hogy rendszeresen vagy alkalmanként a csalddok
kiegészitd tdmogatdsban részesiiljenek. A megkérdezett 3202 csaldd koziil
907 (28,3 szazalék) részesiilt rendszeresen anyagi tdmogatdsban. Alkalman-
ként 772 csaldd (24,1 szdzalék) kapott timogatast. 433 csaldd (13,5 szdzalék)
soha nem részesiilt semmilyen tébblettimogatisban, 660 csalad (20,6 szdza-
[ék) nem is kért ilyen segitséget.

Akik a csalddi pétlékon kiviil timogatdsban részesiiltek, azok- koziil a
legtébben az onkormdnyzatoktdl rendszeresen vagy alkalmanként pénzbeli
segélyt kaptak. Ilyen dnkorményzati szocidlis elldtisban részesiilt 1474 csa-
lad (46 szazalék). Valamelyik érdekvédelmi szervezettdl 53 csaldd (1,6 szi-
zalék) kapott pénzbeli segélyt. A természetben kapott juttatds nem tekinthetd
nagyon gyakorinak. 48 csaldd (1,5 szdzalék) a fogyatékos gyermek szdmara
nélkiilozhetetlen eszkozt, 81 csaldd (2,5 szdzalék) ruhasegélyt, 28 csaldd (0,9
szazalék) jatékot kapott. Kedvezményes iidiilésben 43 csaldd (1,3 szdzalék)
részesiilt.

A fogyatékos gyermeket neveld csalidok egyik legnagyobb gondja, hogy
a gyermekkel rendszeresen utazni kell, hogy specidlis gydgykezelést kapjon.
Az utazishoz nyijtott tdrsadalmi timogatds lényeges segitséget jelent a sza-
mukra. A megkérdezett csalddok koziil 1410 (44 szdzalék) részesiilt valami-
lyen formdban utazdsi tdmogatdsban. Kozlekedési tdmogatasban 576 csalad
(18 széazalék), utikoltség-téritésben 823 csaldd (25,7 szédzal€k) részestilt. Ked-
vezményesen vasdrolhatott személygépkocsit 75 csaldd (2,3 szdzalék). Téri-
tésmentes szallitisban 86 csaldd (2,7 szdzalék) részesiilt.

A vizsgilt csalddok véleménye megoszlik arrél, hogy a kapott juttatdsok
és tamogatdsok milyen mértékben fedezik a fogyatékos gyermekkel kapcso-
latos kiaddsokat. A csalddok egytizede szerint a tdmogatdsok a kiaddsaik
legfeljebb 10 szazalékdt fedezik. A csalddok 14,6 szdzaléka eset€ben a gyer-
mekkel kapcsolatos kiaddsoknak legfeljebb 11-30 szdzalékat fedezik a td-
mogatdsok. A koltségek tobb mint harmaddra-felére elegendd a kapott ta-
mogatds a csalddok 12 szdzaléka esetében. A csalddok 3 szdzaléka szerint a
kapott timogatdsok a kiaddsok 51-70 szdzalékdt biztositjak. A kiaddsok 80
szazalékat vagy ennél is nagyobb hanyadat fedezik a timogatdsok a csalddok
6 szazaléka esetében (8. tdbldzat).
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8. tabldzat

A kiilonbdzd justatasok és tamogatdsok milyen ardnyban fedezik
a fogyatékos gyermelkel kapcsolatos koltségeket? (N=3202)

A koltségek hany szdzalékat A csalddok szdma o
fedezik a tdmogatdsok

nem vilaszolt a kérdésre 1445 45,1

1-10 270 8.4
11-20 226 7,0
21-30 245 7.6
31-40 105 3,3
41-50 283 8.8
51-60 66 2,0
61-70 28 0,9
T1-80 : 173 5,4
81-X 33 1,0

A fogyatékos gyermeket neveld csalddok egy részénél sziikségessé vilbat
a lakds atalakitdsa vagy korszerisitése. 118 csaldd (3,7 szdzalék) a fogyaté-
kos gyermek megsziiletése utdn azért valtoztatott lakdst, mert a megvaltozott
koriilmények kozott médr nem volt megfeleld a szdmukra. A csalddoknak
csupdn kisebb hanyada (716 = 22,4 szizalék) nyilatkozott Ggy, hogy nem
sziikséges a lakds dtalakitdsa vagy korszerGsitése. 1387 csalad (43,3 szédzalck)
szdméra sziikséges lenne a lakds dtalakitdsa, de ehhez nem kért tamogatast.
329 csalad (13,8 szdzalék) kért tdmogatdst a lakds dtalakitdsdhoz vagy kor-
szerfisitéséhez, de nem kapott. A lakés dtalakitisdt vagy korszerfisitését szol-
gdlé tdmogatdsban 301 csaldd (9,4 szdzalék) részesiilt.

A gyerek betegsége, fogyatékossdga miatt 258 csaldd (8,1 szdzalek) kény-
szeriilt arra, hogy lakéhelyet viltoztasson. Koziiliik a legtébben (118 csalad
= 3,7 szdzalék) azért koltoztek el, mert alkalmatlan volt a lakds a gyermek
elldtdsdra. 73 csaldd (2,3 szdzalék) lakohely-valtoztatidsdanak oka az volt, hogy
a lakéhelyiikon nem volt lehetéség a gyermek szdmdra sziikséges specidlis
gybgykezelésre. E két leggyakoribb lakdsviltoztatdsi ok mellett alacsony
gyakorisdggal szerepet jatszott még a vilds (13 csaldd = 0,4 szazalék), a
gyerek sziikségleteit is figyelembe vevs, rugalmas, osztott munkaidSben valé
munkavégzés lehet&sége (18 csalid = 0,6 szdzalék), valamint a szomszédsag
reagildsa a fogyatékos gyérmekre szintén szerepet jdtszott néhdny esetben
(16 csaldd = 0,5 szdzalék) a lakShely megvdltoztatdsdban.

A fogyatékos gyermek neveléséhez sziikséges feltételek biztositdsa don-
téen, de nem kizdrélag anyagi kérdés. A csalddok tobbsége dgy érzi, hog
a tarsadalom akkor segit igazan, ha tobb anyagi tdmogatdst ad. Bz 1319
csaldd (41 szazalék) véleménye. Tobb kozlekedési timogatdsra lenne sziik-
sége 176 csalddnak (5,5 szdzalék). A fogyatékosok timogatdsdnak torvényi
szabalyozasat 112 csaldd (3,5 szdzalék) tartotta fontosnak. A gyermekek ké-
pességeinek fejlesztését szolgdld foglalkozasok biztositdsdt 126 csaldd (3.9
szazalék) igényelte. Segédeszkozokre 80 csalddnak (2,5 szdzalék) lenne sziik-
sége. Tobb informécidt, tandcsaddst igényelt 79 csaldd (2,5 szdzalék).
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Magyarorszdgon a piacgazdasigra valé dttérés sordn a termékek €s a szol-
galtatdsok drai megkozelitették vagy elérték, egyes esetekben el is hagytdk
a nyugat-eurépai drszinvonalat, mikézben a jovedelmek — a top-menedzse-
reket nem szamitva — mélyen a nyugat-eurépai dtlag alatt vannak. Magyar-
orszdgon az utébbi években végrehajtott gazdasdgi stabilizdcids program
mintegy 30 szdzalékkal csokkentette a lakossdg életszinvonalat. A lakossdg
kétharmada napi megélhetési gondokkal kiizd. Ilyen koriilmények kozott ért-
het6, hogy a sziil6k els@sorban anyagi segitséget vdrnak a tdrsadalomt6l.
Vannak azonban olyan megoldandé feladatok a fogyatékos gyermekek élet-
minGségének javitisa terén, amelyek nem els6sorban vagy legaldbbis nem
csupdn anyagi erdforrdasokat igényelnek. A fogyatékos gyermekeket neveld
sziil6k dsszefogdsa, dnsegitd képességiik ndvelése, érdekérvényesitésiik erd-
sodése lényegesen javithatja a gyermekek nevelésének feltételeit. A civil
szervezetek, alapitvanyok — igénybe véve az dllam, a tdrsadalom segitségét
is — jelentds eredményeket érhetnek el a fogyatékos gyermekek életesélyei-
nek javitdsiban, tirsadalmi beilleszkedésiik elGsegitésében, foglalkoztatdsuk
megolddsdban. Ez a térekvés Magyarorszdgon mar sok eredményt mutathat
fel — amint azt a SOFT Tulip Alapitviny programjai is bizonyitjdk —, ugyan-
akkor 4t kell venniink és a hazai koriilményekhez kell igazitanunk a fejlett
orszdgok e téren szerzett tapasztalatait (OECD 1994).
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