Béres Csaba

Halmozottan hatranyos helyzetben -
fogyatékos gyermekeket nevel0 csaladok
a tarsadalomban

Egy tarsadalom fejlettsége nem csupan gazdasagi teljesitményében, hanem
abban is megmutatkozik, hogy mennyiben képes garantalni az emberi jogok
érvényesilését, beleérve az egészséghez valo jogot, az egészségugyi szolgal-
tatadsok igénybevételének igazsagos és méltanyos biztositasat.! A fogyatéko-
sok tarsadalmi helyzetét alapvet6en meghatdrozza az a tény, hogy szellemi
vagy fizikai korlatozottsagukbdl eredéen nem képesek élni azokkal a jogok-
kal és lehet6ségekkel, amelyekkel a tarsadalom egészséges tagjainak tobb-
seége rendelkezik. Sokat elarul egy tarsadalom fejlettségérél az, hogy a fo-
gyatekosok szamara miképpen tudjak biztositani az egészségiigyi szolgélta-
tasok igénybevételét, képességeik fejlesztését, a speciélis sziikségleteiknek
megfelel6 oktatast, egészségi allapotuknak megfelel6 munkat, végs6é soron a
tarsadalomba valo6 beilleszkedésiiket, az 6nallé életvitelt.?

Sid Wolinsky és Patricia Kirkpatrick (1995) szerint bar Magyarorszag
szamos vonatkozasban élenjar6 gazdasagi, lzleti és politikai partnere Nyu-
gat-Eurépénak, a fogyatékosokkal valé bandsmod tekintetében azonban egy
fejléd6é orszag szinvonalan van, mivel nagyon kevés fogyatékos embernek
nyilik arra lehet6sége Magyarorszagon, hogy teljes, 6nallé életet tudjon élni.

Magyarorszag kinyilvanitotta szandékat, hogy szeretne belépni az Eurdpai
Unidba. Integralédasunknak a szocialis gondoskodas tertiletén is el6re kell
haladnia. Biztositanunk kell a fogyatékos emberek tarsadalmi integracidjat,
emberi jogaik érvényesitésének lehet6ségét.

A fogyatékossag mint tarsadalmi probléma megfelel§ kezelése az Eurépai
Uni6 szociélpolitikdjanak szerves része. A probléma sulyét jelzi, hogy az
Unié dokumentumai 1992-ben mintegy 30 millié f&ét, a népesség csaknem
10 szazalékat tekintik olyan személyeknek, akik valamilyen fogyatékossaguk
miatt nem képesek arra, hogy teljes mértékben beilleszkedjenek a tarsada-
lomba. A kbzbsség intézményeinek kell segitséget nyujtaniuk ahhoz, hogy
munkahoz jussanak és aktiv szerepet jatsszanak a tarsadalomban. Ennek ér-
dekében miikodtették 1988-1991 kozott a Helios (Handicapped people in
the European Communities living independently in an open society) elneve-
zésii programot, amelynek két f& célja volt: lehet6séget biztositani a foglal-
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kozasi rehabilitaciora, a gazdasagi integraciéra, masrészt lehetévé tenni az
0nallo életvitelt az eurdpai nyitott tarsadalomban. E programhoz kapcsolédik
a tandcs 1987. majusi hatarozata arrdl, hogy el6 kell segiteni a fogyatékos
Patric 1992). 1993-ban indult az Eurépai Unié TIDE programja (Technology
Initiative fér Disabled and Elderly People), amely az un. rehabilitacids tech-
nolégia fejlesztését szorgalmazza abbdl a célbdl, hogy a fogyatékosok és az
id6s emberek éljenek az Uj technoldgiak altal biztositott lehet6ségekkel, ame-
lyek segitséget adnak szamukra mindennapi szikségleteik kielégitésében, be-
leértve a munkavallalast, a kdzlekedést, a haztartas vezetését, a képzési for-
makban valé részvételt, a tanulast (Ballabio E. 1993). A szocialis gondos-
kodas teriiletén az integracié az Eurdpai Unioban az orszagok eltér§ torté-
nelmi fejlédése, intézményrendszerik kiilonbdz&sége miatt csak lassan halad
el6ére. Ugyanakkor minden tagorszag altal elfogadott alapelvek k&zé tartozik,
hogy kildnleges figyelmet kell forditani a fogyatékos személyek tarsadalmi
beilleszkedésének elbsegitésére (A white paper, 1994).

Magyarorszagon a fogyatékossag tarsadalmi probléméjanak kezelése el-
lentmondasos. Egyfel6l nemzetkdzi szinten is figyelemre mélté eredménye-
ket mutathatunk fel, példaul a fogyatékos (latas-, hallas-, mozgéassérilt) gyer-
mekek iskolaztatasaban, masfelél a fogyatékosok munkahoz juttatasat, az
onallo életvitel elérését lehetbve tévd, szocialis szolgaltatd rendszer fejletlen,
a meglévé intézmények altal biztositott szolgaltatasok elérésének egyenlé
esélye nem biztositott minden fogyatékos szamara.

A fogyatékossag tarsadalmi megitélése, egyaltalan a massag elfogadasa
tekintetében a tarsadalmi tudat fejletlen Magyarorszagon (Kalman Zs. 1994).
Ugyanakkor a fogyatékosok élete is tarsadalmi kézegben zajlik, életmingsé-
gik végs6 soron attol fligg, hogy milyen mértékben tudnak integralédni a
tarsadalomba. Tarsadalmi integralddéasuk alapvet6en attdl fugg, hogy milyen
a fogyatékos ember és csaladjanak tarsadalmi helyzete (Banfaivy Cs. 1995zz).

A fogyatékosok tarsadalmi integracidjanak el@segitésében alapvet6 gon-
dot jelent az is, hogy nem rendelkeziink megfelel6 adatokkal a fogyatékosok
korérdl, tarsadalmi helyzetiikr6l, specialis szlikségleteikrél, igényikrél. Ada-
tok, informacidk nélkil a szolgaltatasok sem fejleszthet6k. Ez inditott ben-
niinket arra a kutatasra, amelynek egyes eredményeir6l az alabbiakban sza-
molunk be.

1994-1995 soran a SOFT Alapitvany a Gyermekrehabilitaciéért nemzet-
kdzi tAmogatéssal orszagos vizsgalatot kezdeményezett. A vizsgélatot dr. Ve-
kerdy Zsuzsa iranyitdsaval egy kutatdo kdzosség vegezte. A kérddivvel vég-
zett vizsgalat sordn 3200 csalad problémairdl kaptunk informacidkat. A vizs-
géalat eredményeirél a csoport tagjai mar tébb konferencian beszamoltak. E
tanulmanyban a vizsgélat azon adatait elemezziik, amelyek a csalddok tarsas
kapcsolataira, illetve az allam altal adott tamogatasokra vonatkoznak. Tekin-
tettel arra, hogy a kérd6ivet a szul6k toltotték ki, a kérdések szamat az on-
kitoltés ténye korlatozta. igy csak a legfontosabb tényekre vonatkozott a vizs-
galat.

Fogyatékos gyermeket nevelni, allapotat stabilizalni vagy javitani az at-
lagosnal lényegesen nagyobb iddéraforditast, tlrelmet, pszichés és fizikali
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energiat igényel a szil6ktél. A szul6k tobbsége azonban nem a gyermek
gondozasaval kapcsolatos nehézségeket hangsilyozta, hanem olyan problé-
makat, amelyekért végs6 soron a tarsadalom a felel6s. 848 sziil§ (26,5 sza-
zalék) szamara az anyagi gondok jelentik a legnagyobb nehézséget, 339 sziil6
(10,6 szazalék) szamara pedig a tarsadalmi elfogadas hianya. A fogyatékos
gyermekkel kapcsolatos szolgaltatasok hianyossagait 204 f6 (6,4 szazalék)
emlitette meg. A gyermekkel valé kozlekedés nehézségei 47 csalad (1,5 sza-
zalék) szaméra okoznak gondot. 199 esetben (6,2 szédzalék) a csaldd bels6
nehézségei jelentik a legfébb problémat. A gyermek gondozasaval kapcso-
latos nehézségeket (az allandé felligyelet sziikségessége, a lelki teher) csupan
néhany szul6é (11 f6 - 0,3 szazalék) emlitette.

Nem vitatva az orvosi-egészséglgyi ellatds minGségének a jelentdségét,
a fogyatékos gyermekek életesélyeit dontéen a csaladi kapcsolatok minésége
hatdrozza meg (Banfalvy Cs. 1995Z7?). A gondozés csak akkor lehet optimalis,
ha a parkapcsolat szilard. A fogyatékos gyermek gondozasaval, nevelésével
egyutt jard terheket a sziill6k konnyebben viselik el, ha a sz(ikebb tarsadalmi
kérnyezet (rokonok, baratok, hasonld élethelyzetben 1évd szll6k) segiti 6ket
és emellett nem marad el a tagabb tarsadalom, az allam tdmogatédsa sem. E
tanulmanyban azt vizsgaljuk, hogy erre a tAmogatasra mennyire szamithatnak
a csaladok.

A fogyatékos gyermekekkel kapcsolatos feladatokat az iskolazottabb szii-
I6k jobban meg tudjak oldani. Kifejezetten kedvez6nek itélhetjiik, hogy a
fogyatékos gyermekeket gondozd anyak iskolai végzettsége a népesség atla-
ganal magasabb (1. tablazat).

1. téblazat
Az anyak iskolai végzettsége

Iskolai végzettség F6 %
nem vélaszolt 30 0,9
8 altalanos vagy kevesebb 1534 47,8
kozépfoku 1407 44,0
fels6foku 231 7,2
Osszesen 3202 100,0

Az. 1990-es népszamlalas adatai szerint a 7 éves és idésebb ndi népesség
65,5 szazaléka rendelkezik 1-8 osztalyos végzettséggel, 25,6 szazaléka ko-
zépfokon iskolazott (szakmunkas bizonyitvany kapott vagy kozépiskolai vég-
zettséget szerzett) és 6,8 szazaléknak van fels6foku végzettsége (1990. évi
népszamlalas). Mintank adatai szerint az anyak iskolazottsdga magasabb a
néi népesség orszagos atlaganal.

Az apék kozott kisebb ardnyban vannak mind a 8 osztalyos és kevesebb
iskolai végzettséggel rendelkez6k, mind pedig a kozépfokon iskolazottak,
mint az anyak korében, ugyanakkor csaknem tiz szazalékkal magasabb az
apak kozott a fels6fokl végzettséglek aranya (2. tablazat).

Az apék iskolai végzettsége is magasabb, mint a férfi népesség orszagos
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atlaga. Az orszagos atlagnal kisebb aranya kériukben az alapfokon iskolazot-
tak ardnya és az orszagos atlagot meghaladd mértékii a kozép- és fels6foku
végzettséggel rendelkez6k ardnya. (A fels6fokon iskolazottak aranya orsza-
gosan 8,4 szazalék a férfiak kdérében, a mintankban szerepl6é apak 17,7 sza-
zaléka rendelkezik fels6foku végzettséggel.)

2. tablazat
Az apaik iskolai végzettsége

Iskolai végzettség F6 %
nem valaszolt 214 6,6
8 altalanos vagy kevesebb 1148 35,9
kdzépfoku 1272 39,7
fels6fokd 568 17,8
0sszesen 3202 100,0

Lehetséges, hogy a fogyatékos gyermekeket nevel6 szilék a népesség
atlagadnal magasabb iskolai végzettsége a minta hib4jabdl ered. Nem lévén
el6zetes nyilvantartas, a megkérdezettek korét nem véletlenszerlien vélasz-
tottuk ki. A rehabilitacids intézmények jutattdk el a sziil6khoz a kérdGiveket,
és lehetséges, hogy azokat a képzettebb szil6k nagyobb aranyban kildték
vissza, igy lettek tUlreprezentalva.

Az orszagos atlagnal magasabb iskolai végzettség elvileg lehet6séget adna
arra, hogy a gyermek fejlesztése érdekében a megfelel§ szolgaltatdsokat
igénybe vegyék. Az orszagos atlagot meghalad6 iskolai végzettség ellenére
az altalunk megkérdezett sziil6k 47,8 szdzaléka nem tudta, hogy hova for-
duljanak segitségért a gyermek rehabilitacidja érdekében, amikor kiderlt,
hogy a gyermekik fogyatékos. Minddssze 34,4 szazalékuk volt tisztaban az-
zal, hogy hol kaphatnak segitséget. Kéalman Zsofia (1994) orvosi gyakorlata
soran szerzett tapasztalatai szerint az egyik legnagyobb probléma, amellyel
a sérult gyermekeket neveld szil6k szembesiilnek, az informaciohiany.

A lakohelyuk koézelében 1év6 szolgaltatasokat, gyermekik fejlesztése ér-
dekében igénybe vehet6 lehet6ségeket teljes mértékben 32,3 szazalékuk,
részben 32,5 szazalékuk ismerte, mig 35 szazalékuk egyaltalan nem volt
tisztdban a lakohelyikdn 1év6 lehetségekkel.

A gyermek szamara sziikséges szolgaltatasokrol a legtébben (45,1 szaza-
1ék) a szakorvosoktol szereztek tudomast. Mas szakembert6l 23,9 szdzalékuk,
a véddnoktdl 17,1 szazalékuk értesilt a rehabilitacios lehet6ségekrdl. A mé-
dia szerepe csekély a szil6k informalasaban, csupan néhany szazalékuk szer-
zett a tévebll (5,7 szazalék), a radiobol (2,3 szézalék), az ujsagokbol (4,3
szazalék) informécidt. Lényegesen tobben kaptak informaciot mas, hasonld
helyzetben 1év6 szil6ktdl (9,5 szdzalék). A baratok, ismer8sok szerepe sem
elhanyagolhatd ezen a téren, a sziil6k 8,3 szadzaléka kapott t6lik felvilago-
sitést (3. tablazat).

A szolgéltatasokat 1258 csalad (39,3 szazalék) tudja maradéktalanul
igénybe venni. 726 csalad (22,7 szazalék) csak részben tud élni a szolgalta-



Halmozottan hatranyos helyzetben 69

tasok altal biztositott lehet6ségekkel, 185 csalad (5,8 szédzalék) egyéltalan
nem tudja igénybe venni a szolgaltatasokat, 1034 csalad (32,3 szadzalék) nem
vélaszolt erre a kérdeésre.

A szolgaltatasok igénybevételének legfébb akadalya a kozlekedés. 304
csalad (9,5 szazalék) utalt erre az akadalyozo tényez8re. Anyagi okok miatt
nem veszi igénybe a szolgaltatdsokat 144 csalad (4,5 szazalék). Fér6helyhi-
anyra mindossze 35 csalad (1,1 szazalék) hivatkozott.

A szolgaltatasok igénybevételét akadalyozhatja, hogy a csaladok tavol
laknak az egészséglgyi intézményektdl. A gyermekgydgyéaszati szakrendeld
647 csalad (20,2 szazalék) otthonatdl nincs tavol, 1402 csalad (43,8 szazalék)
10 km-nél kisebb tavolsagra lakik a gyermekgydgyaszati szakrendel6tdl.

3. tablazat

Kiktél, illetve milyen forrasokbol szereztek informéaciét
a gyermek szamara sziikséges szolgéltatasokrdl? (N=3202)

Informaciéforras F6 %
szakorvos 1445 45,1
védoéné 546 17,1
mas szakember 766 23,9
televizio 181 5,7
radio 74 2,3
Ujsag 137 4,3
barat, ismerds 265 8,3
mas, hasonlé helyzetl szllék 303 9,5
tanitd, évond 152 47
érdekvédelmi szervezet 1 0,4
egyéb 84 2,6

10-50 km-re van a rendeld 905 csalad (28,3 szazalék) esetében. 50-100
km-t kell megtennie 118 csaladnak (3,7 szazalék) és 130 csalad (4,1 szazalék)
100 km-nél is tavolabb lakik a gyermekszakrendeléstél.

A sziikséges kezelést, rehabilitaciét biztosité intézmény 1121 csalad (35
szazalék) esetében van 10 km-nél kisebb tavolsagra, 725 csalad (22,6 sza-
zalék) 10-50 km-re, 191 csaladd (6,0 szazalék) 50-100 km-re, 258 csalad
(8,0 szdzalék) 100 km-nél messzebbre lakik a szlikséges szolgéaltatast bizto-
sitd intézménytdl.

Arra a nyilt kérdésre, hogy milyen szolgéaltatas hidnya okozza a legtébb
gondot, a csalddok tobbsége nem valaszolt. Akik valaszoltak, a legtébben
504 f6 (15,7 szazalék) a gyermekekkel valo foglalkozas hianyat, a nehézkes
kozlekedést (166 f6 = 5,2 szazalék), a szocidlis tAmogatas elégtelen voltat
(85 f6 = 2,6 szazalék), a rendszeres orvosi vizsgalat és tanacsadas hianyat
(102 f6 = 3,2 szazalék) emlitették.

A fogyatékos gyermekek szdméra - taldn még inkabb, mint az egész-
ségesek szamara - alapvet6 kérdés a sziil6k egyittélése. Vizsgalatunk adatai
szerint a kérdGivet kit6lt6 3202 csalad kozll 2885 (90,1 szazalék) esetben a
szul6k egyittéltek a fogyatékos gyermek sziiletésekor, 213 esetben (6,6 széa-
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zalék) a szil6k mar nem éltek egyitt, 104 f6 (3,3 szazalék) nem vélaszolt
az egyuttélés tényét vizsgald kérdésre. A vizsgalat idépontjaban 2213 (69,1
szazalék) csalad esetében a sziil6k egyiitt, 787 esetben (24,6 szazalék) kiilon
éltek. Mindossze 131 f6 (4,1 szazalék) valaszolt gy, hogy a kilonvalasban
szerepe volt a fogyatékos gyermek megsziletésének, 543 f6 (17 szézalék)
szerint valasukban nem jatszott szerepet a gyermek fogyatékos volta.

A fogyatékos gyermek nevelésével egyiitt jaré nehézségek elviselésében
a szlikebb tarsadalmi kornyezet segitségének doéntd jelent6sége van.

A nagyszil6k és a rokonsag hatékony segitségérdl 1822 f6 (56,9 szadzalék)
szamolt be. 1157 csalad (36,1 szazalék) esetében sem a nagyszilék, sem
maéas rokon nem segitett érdemben a gyermekkel kapcsolatos probléméak meg-
oldaséaban.

Az alkalmankénti segitség gyakoribb (21,4 szazalék), mint a rendszeres
segitség (19 széazalék). A segités modja a legtobbszor a gyermekre valo vi-
gyazas (29,4 szazalék). Anyagilag a nagyszil6k vagy mas rokonok a csala-
dok 14,5 szazalékat tamogatjak. Lelki tamaszt a csaladok 13,9 szazaléka kap
a nagyszil6ktdl. Jelent6snek mondhaté aranyban kapnak segitséget a csala-
dok a h&zi munkéban (8 szazalék), valamint a fogyatékos gyermekkel valo
kozlekedésben (6,8 szadzalék) (4. tablazat).

4. tablazat

Hogyan segitenek a nagyszil6k és méas rokonok
a gyermekkel kapcsolatos problémak megoldasaban (N=3202)

A segités gyakorisaga és mddja F6 %

alkalmanként segit 685 21,4
rendszeresen segit 629 19,6
a gyermekre vigyaz 941 29,4
kozlekedésben segit 217 6,8
anyagilag segit 463 14,5
lelki tdmaszt nyujt 446 13,9
hazi munkaban segit 257 8,0
egyéb modon segit 79 25

Mint az adatokbdl lathat6, a csalddi segités nem altalanos. A csalddok
csaknem 40 szazaléka nélkiil6zi a nagyszil6k és mas rokonok segitségét. A
csaladi segitség elmaradasanak szamos oka van. 218 csalad (6,8 szazalék)
nem igényli, hogy segitsenek a gyermekkel kapcsolatos problémak megol-
désédban a nagyszul6k vagy mas rokonok. 442 esetben (13,8 sz4zalék) a nagy-
szllék nem képesek segiteni sajat problémaik miatt. 277 csaladtél (8,6 sza-
zalék) tavol élnek a nagyszil6k és a rokonsag tagjai. 110 csalad esetében a
nagyszil6k és mas rokonok nem tudjak elviselni a fogyatékos gyermek lat-
vanyét, nem tudjak elfogadni a gyermek fogyatékossagat, ezért nem vesznek
részt a gyermekkel kapcsolatos problémak megoldasaban (5. tablazat).
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5. tablazat
Miért nem segitenek a nagyszilék és méas rokonok? (N=3202)

Okok F6 %

nem tudjak elfogadni a gyermek fogyatékossagat 110 34
nem képesek segiteni a sajat problémajuk miatt 442 13,8
nagyon tavol élnek a nagyszilék 277 8,6
nem igénylik a segitségiiket 218 6,8
egyéb okok miatt nem segitenek 176 55

A nagyszil6kén és a rokonokon kivul mas, hasonld helyzetben 1év8 csa-
ladoktol, a fogyatékos gyermeket gondozd sziil6k érdekvédelmi szervezete-
itél, a gyermekkel foglalkozé szakemberekt6l varhatnak segitséget e nehéz
élethelyzetben 1év6 csalddok. A megkérdezettek altal végzett rangsorolas
alapjan megallapithaté, hogy a fogyatékos gyermeket gondoz6 sziil6k a leg-
tobb segitséget a gyermekkel foglalkozd szakemberekt6l kapjak. 1739 f6
(54,3 szazalék) rangsorolta az elsé helyre a kapott segitség mértéke alapjan
a gyermekekkel foglalkoz6 szakembereket. A hasonlé gondokkal kiizd6 csa-
ladok segitségét 240 f6 (7,5 szézalék) sorolta az elsd helyre. A szllék ér-
dekvédelmi szervezetének segitségét 78 f6 (2,4 szazalék) tartotta a legfon-
tosabbnak. Az adatok azt mutatjdk, -hogy a fogyatékos gyermeket neveld
szll6k oOnszervez6désének mar vannak kezdeti eredményei, de segitségik
még nem meghatarozé jelentdségl (6. tablazat).

A szll6k onszervez6désének alacsony szintjét bizonyitja az a tény, hogy
a megkérdezett csaladok kozll csak 141 (4,4 szazalék) all kapcsolatban sok
mas, hasonl6 helyzetben lév6 csaldddal. A csaladok t6bb mint egyharmada
(1151 = 35,9 szazalék) csak néhany hasonlé helyzetl csaladdal tart kapcso-
latot, a szll6k kozul a legtobben (1446 = 45,1 szazalék) nem allnak kapcso-
latban egyetlen hasonld helyzet(i csaldddal sem. Akik nincsenek kapcsolatban
mas, hasonlé helyzetl csaladokkal, azok kézil a legtdbben (844 f6 = 26,4
szazalék) arra hivatkoztak, hogy nem ismernek ilyen csalddokat.

6. tablazat

Kiktdl kaptak a legtdbb segitséget a fogyatékos gyermeket nevel§ sziil6k? (N=3202)

Kikt6l kaptak a legtobb segitséget F6 %

hasonlé helyzetben 1évé szll6ktdl 240 75
a szll6k érdekvédelmi szervezetétdl 78 24
a gyermekkel foglalkozé szakemberektdl 1739 54,3
pedagdgusoktol 65 2,2
maésoktol 135 4,2

240 f6 (7,5 szazalék) nem akar kapcsolatot apolni ilyen csalddokkal. 305
f6 (9,5 szazalék) véleménye az, hogy nincs sziikség ilyen kapcsolatra.

A kapcsolathban allok kodzétt is az alkalmi kapcsolat dominal, 953 6 (29,8
sz&zalék) nyilatkozott Ggy, hogy alkalomszer(ien keriilnek kapcsolatba ha-
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sonl6 helyzet(i csaladokkal. Csupan 222 f§ (6,9 szadzalék) tartotta rendsze-
resnek kapcsolatat olyan hézasparokkal, akik hasonlé problémakkal kiizde-
nek.

Egymas segitésének jelent6ségérél a megkérdezett csaladoknak csupan
egyharmada van meggy6z6dve. 206 f6 (6,4 szazalék) szerint sokat, 736 f6
(23 szazalék) szerint valamelyest segitenek egymasnak. A segités leggyako-
ribb mddja, hogy megbeszélik a problémakat (875 f6 = 27,3 szazalék). A
segités tovabbi formai: egyméas gyermekére vigyaznak (154 f6 = 4,8 szaza-
1ék), kdzosen szervezik meg a gyermekek szallitasat (104 f6 = 3,3 szazalék),
praktikus tanacsokat adnak egymasnak (310 f6 = 9,7 szazalék) (7. tablazat).

7. tablazat

Miben segitik egymast a fogyatékos gyermeket neveld sziil6k? (N=3202)

A segités formai F6 %

vigyaznak egymés gyermekére 154 48
kdzosen szervezik a gyermekek szallitasat 104 33
praktikus tanacsokat adnak 310 9,7
megbeszélik a problémakat 875 27,3
egyéb mddon segitenek egymasnak 22 0,7

A fogyatékos gyermekeket nevel6 sziil6k dnsegitésének fontos eszkdze a
szil6k érdekvédelmi szervezete. A fogyatékossag természetétdl fliggben
tobbféle érdekvédelmi szervezet is miikddik Magyarorszagon. A szilék szer-
vezettsége ma még alacsonynak tekinthetd. A megkérdezett 3200 f6bdl mind-
Ossze 309 f6 (9,7 szazalék) tagja valamilyen szul6i szervezetnek.

Mint a tanulmany elején mar utaltunk ra, a legnagyobb gondot a szil6k
szamara az anyagi nehézségek okozzak. Az egészséges gyermekeket neveld
csalddok szdmara is nagy gondot okoznak az anyagi nehézségek, még inkabb
igénylik a tarsadalom tdmogatésat azok a csaladok, amelyekben fogyatékos
gyermekeket nevelnek.

A fogyatékos gyermek nevelése elkerilhetetleniil tébbletkiadasokkal jar
a szul6k szamara. Ezt véllalni még atlagos jovedelmi kdrilmények kozott is
nagy nehézséget jelent. Kulondsen nehéz helyzetben azok a csalddok vannak,
ahol a szil6k egyike (219 csaldd = 6,8 szédzalék) vagy mindkét szilé mun-
kanélkdli (231 csalad = 7,2 szazalék). Igen alacsony a jovedelmi szint azon
csaladok esetében is, ahol a szlil6k egyike vagy mindkét szilé rokkantnyug-
dijas. (Az egyik szll6 rokkantnyugdijas 109 csalad = 3,5 szazalék esetében,
mindkét szilé rokkantnyugdijas 84 csaladban = 2,6 szazalék.) A gyermek-
gondozashoz nagy segitséget jelent, ugyanakkor alacsony jovedelmi szintet
biztosit a gyermekgondozasi segély (gyes). 827 esetben (25,8 széazalék) az
anya, 38 esetben (1,2 szazalék) az apa volt gyermekgondozasi segélyen. Ala-
csony jovedelmi szinten élnek azok a csaladok is, ahol a szllék egyike (84
csalad = 2,5 szazalék) tartés otthoni gondozast végez. A részmunkaidds mun-
kavallalas ugyancsak alacsony jovedelmi szinvonalat sejtet. 27 csalad (0,8
szazalék) esetében az apa, 78 csalddban (2,4 szazalék) az anya dolgozik
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részmunkaid6ben. Nem csupéan anyagi, hanem egyéb szempontbdl is hatra-
nyos helyzetben vannak a szil§ egyikének elhalalozdsa miatt csonkava valt
csaladok. 43 esetben (1,3 szézalék) az apa, 28 esetben az anya (0,9 szdzalék)
halalozott el.

A hatranyok halmozédasa miatt a csalddok elviselhetetlen életkdriilmé-
nyek kozé keriilnének a tarsadalmi tdmogatas nélkiil.

Magyarorszagon a fogyatékos gyermeket nevel6 csaladoknak emelt szintd
csaladi potlék jar. Ez természetesen nem fedezi a gyermekkel kapcsolatos
kiadasokat. Ezért fontos, hogy rendszeresen vagy alkalmanként a csaladok
kiegészit§ tdmogatasban részesiljenek. A megkérdezett 3202 csalad koziil
907 (28,3 szazalék) részesilt rendszeresen anyagi tamogatasban. Alkalman-
ként 772 csalad (24,1 szazalék) kapott tamogatast. 433 csalad (13,5 szazalék)
soha nem részesult semmilyen tébblettamogatasban, 660 csalad (20,6 szaza-
16k) nem is kért ilyen segitséget.

Akik a csalddi potlékon Kkivil tdmogatasban részesiltek, azok kozil a
legtdbben az 6nkormanyzatoktdl rendszeresen vagy alkalmanként pénzbeli
segélyt kaptak. Ilyen énkormanyzati szocialis ellatasban részesilt 1474 csa-
lad (46 szazalék). Valamelyik érdekvédelmi szervezett6l 53 csalad (1,6 sza-
zalék) kapott pénzbeli segélyt. A természetben kapott juttatds nem tekinthet6
nagyon gyakorinak. 48 csalad (1,5 szazalék) a fogyatékos gyermek szamara
nélkildzhetetlen eszkdzt, 81 csalad (2,5 sz&zalék) ruhasegélyt, 28 csalad (0,9
szazalék) jatékot kapott. Kedvezményes Udulésben 43 csalad (1,3 szazalék)
részesiilt.

A fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok egyik legnagyobb gondja, hogy
a gyermekkel rendszeresen utazni kell, hogy specialis gydgykezelést kapjon.
Az utazashoz nyujtott tarsadalmi tAmogatas lényeges segitséget jelent a széa-
mukra. A megkérdezett csaladok kozil 1410 (44 szazalék) részesilt valami-
lyen formaban utazasi tamogatasban. Kozlekedési tamogatasban 576 csalad
(18 szazalék), atikoltség-téritésben 823 csalad (25,7 szazalék) részesult. Ked-
vezményesen vasarolhatott személygépkocsit 75 csalad (2,3 szazalék). Téri-
tésmentes széllitasban 86 csalad (2,7 széazalék) részesiilt.

A vizsgélt csaladok véleménye megoszlik arrél, hogy a kapott juttatdsok
és tamogatasok milyen mértékben fedezik a fogyatékos gyermekkel kapcso-
latos kiadasokat. A csaladok egytizede szerint a tdmogatasok a kiadasaik
legfeljebb 10 szazalékat fedezik. A csaladok 14,6 szdzaléka esetében a gyer-
mekkel kapcsolatos kiadasoknak legfeljebb 11-30 szazalékat fedezik a ta-
mogatasok. A koltségek tobb mint harmadéara-felére elegendd a kapott ta-
mogatas a csaladok 12 szazaléka esetében. A csaladok 3 szazaléka szerint a
kapott tamogatasok a kiadasok 51-70 szazalékat biztositjak. A kiadasok 80
szazalékat vagy ennél is nagyobb hanyadat fedezik a timogatasok a csaladok
6 szédzaléka esetében (8. tdblazat).
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8. tablazat
A kiilénboz6 juttatasok és tamogatasok milyen aranyban fedezik
afogyatékos gyermekkel kapcsolatos kdltségeket? (N=3202)

A koltségek hany szazalékat A csaladok szama %
fedezik a timogatasok
nem valaszolt a kérdésre 1445 45,1

1-10 270 8,4
11-20 226 7,0
21-30 245 7,6
31-40 105 33
41-50 283 8,8
51-60 66 2,0
61-70 28 0,9
71-80 173 54
81-X 33 1,0

A fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok egy részénél sziikségessé valhat
a lakés éatalakitdsa vagy korszerdsitése. 118 csalad (3,7 szazalék) a fogyaté-
kos gyermek megsziletése utan azért valtoztatott lakast, mert a megvéltozott
korilmények kozott mar nem volt megfelel6 a szdmukra. A csaladoknak
csupan kisebb hanyada (716 = 22,4 szédzalék) nyilatkozott Ggy, hogy nem
sziikséges a lakas atalakitasa vagy korszer(sitése. 1387 csalad (43,3 szazalék)
szamara szilkséges lenne a lakas atalakitasa, de ehhez nem kért tAmogatast.
329 csalad (13,8 szazalék) kért tAmogatast a lakas atalakitdsahoz vagy kor-
szer(sitésehez, de nem kapott. A lakés atalakitasat vagy korszerdsitését szol-
galé tamogatasban 301 csalad (9,4 szazalék) részesiilt.

A gyerek betegsége, fogyatékossaga miatt 258 csalad (8,1 szazalék) kény-
szerllt arra, hogy lakohelyet véltoztasson. Kozulik a legtdbben (118 csalad
= 3,7 szazalék) azért koltoztek el, mert alkalmatlan volt a lakds a gyermek
ellatasara. 73 csalad (2,3 szazalék) lakéhely-valtoztatdsanak oka az volt, hogy
a lakohelylikdn nem volt lehet6ség a gyermek szaméra sziikséges specialis
gyogykezelésre. E két leggyakoribb lakasvaltoztatdsi ok mellett alacsony
gyakorisaggal szerepet jatszott még a valas (13 csalad = 0,4 szazalék), a
gyerek szukségleteit is figyelembe vevé, rugalmas, osztott munkaid6ben valo
munkavégzés lehet6sége (18 csalad = 0,6 szadzalék), valamint a szomszédsag
reagalasa a fogyatékos gyérmekre szintén szerepet jatszott néhany esetben
(16 csalad = 0,5 szazalék) a lakohely megvaltoztatasaban.

A fogyatékos gyermek neveléséhez sziikséges feltételek biztositasa don-
téen, de nem kizardlag anyagi kérdés. A csaladok tobbsége ugy érzi, hogy
a tarsadalom akkor segit igazan, ha tdébb anyagi tdmogatast ad. Ez 1319
csalad (41 szazalék) véleménye. Tobb kozlekedési tamogatésra lenne sziik-
sége 176 csaladnak (5,5 szazalék). A fogyatékosok tdmogatasanak térvényi
szabalyozasat 112 csaldd (3,5 szazalék) tartotta fontosnak. A gyermekek ké-
pességeinek fejlesztését szolgald foglalkozasok biztositasat 126 csalad (3,9
szézalék) igényelte. Segédeszkdzdkre 80 csaladnak (2,5 szdzalék) lenne sziik-
sége. Tobb informaciot, tanacsadast igényelt 79 csalad (2,5 szazalék).
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Magyarorszagon a piacgazdasagra valo attérés soran a termékek és a szol-
galtatdsok arai megkozelitették vagy elérték, egyes esetekben el is hagytak
a nyugat-eurépai arszinvonalat, mik6ézben a jovedelmek - a top-menedzse-
reket nem szamitva - mélyen a nyugat-eurépai atlag alatt vannak. Magyar-
orszadgon az utobbi években végrehajtott gazdasagi stabilizaciés program
mintegy 30 szazalékkal cstkkentette a lakossag életszinvonalat. A lakossag
kétharmada napi megélhetési gondokkal kiizd. Ilyen kortilmények kdzott ért-
het6, hogy a szlil6k els6sorban anyagi segitséget varnak a tarsadalomtol.
Vannak azonban olyan megoldand6 feladatok a fogyatékos gyermekek élet-
mindségének javitasa terén, amelyek nem elsésorban vagy legalabbis nem
csupan anyagi eréforrdsokat igényelnek. A fogyatékos gyermekeket nevel6
szll6k Osszefogasa, Onsegité képességik novelése, érdekérvényesitésik eré-
sddése lényegesen javithatja a gyermekek nevelésének feltételeit. A civil
szervezetek, alapitvanyok - igénybe véve az allam, a tarsadalom segitségét
is — jelent6s eredményeket érhetnek el a fogyatékos gyermekek életesélyei-
nek javitasaban, tarsadalmi beilleszkedésik elGsegitésében, foglalkoztatasuk
megoldasaban. Ez a térekvés Magyarorszagon mar sok eredményt mutathat
fel - amint azt a SOFT Tulip Alapitvany programijai is bizonyitjak -, ugyan-
akkor at kell venniink és a hazai kortlményekhez kell igazitanunk a fejlett
orszagok e téren szerzett tapasztalatait (OECD 1994).
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