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KdszOnetnyilvanitas

Az el6adas a Nemzeti Kutatasi, Fejlesztési és Innovacios Alap altal
finanszirozott K132293. szamu ,, A fogyatékos emberek kirekesztésének
valtozo és uj mechanizmusai” cimU kutatas keretében készult.



El6zmények: nemzetkdzi kutatasok

e Csaladok kutatasa viszonylag ujkelet(; 0sztonz6 tényezok:

= A fogyatékossag tarsadalmi modelljének a térnyerése; a deficit-kdozpontu
megkozelitést felvaltja a rendszerszint( és tarsadalmi tényezdk felé fordulas

= Szul6i mozgalmak: oktatas és csaladokat segitd szolgaltatasok
= A nagy intézetek bezarasa: fogyatékos gyerekek csaladban tartasa és felnétté valas
tamogatasa
e Kutatasok témaja jellemzben az életminbség, csaladi er6forrasok, megkizdési
mechanizmusok:
= Eleinte csak az anyak (Ehlers 1966), de kés6bb a csalad mint egység;

= Eleinte negativ (kronikus gyasz, tragédia stb.) de kés6bb megjelennek a pozitiv
elemek is (,,gyasz és 6rom”)



El6zmények: hazai kutatasok

e Dr Kalman Zsofia kutatasai és munkassaga: Banatkd

e Bass Laszlo a Kézenfogva Alapitvannyal (Sulyosan-halmozottan
fogyatékos gyermeket nevel6 csaladok életkorilményei
Magyarorszagon, 2004)

e Orszagos Autizmus Kutatas (AOSZ, 2009)
e MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatocsoport kutatasai



Modszertan

Diagnézis

Szocialis
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Eletut interjuk 2021 decembere és 2022
marciusa kozott (43 db), fokuszcsoportok
2023 tavaszan

Eletut-elmélet (Elder 1998, 1994):
személyes torténeteken keresztul
betekintés a tarsadalmi, politikai
valtozasokba

Jellemzben (vérszerinti és 6rokbefogadd)
anyak, egy apa, néhany testveér

Eletkor széles skalan mozog: a fiatal és
id8s szul6k egyarant szerepltek a
mintaban

Vidék és Budapest kiegyenlitett aranyban



Megallapitasok

Bizonytalan
jovokep

Bizonytalansag Kiszolgaltatottsag

Mi valtozott? Pozitivumok




Bizonytalansag

e Diagnodzis, informacidéhiany,
eltéréen fejl6do gyerek nevelése

e Ellenalld, idonként ellenséges
kdrnyezet

e Gyakori a |létbizonytalansag,
elszegényedeés, jelentds anyagi
tobbletterhek

,Nagyon nehéz a szluilének, és ahogy a
szul6tarsaimat is lattam, nehéz volt az, hogy nem
tudunk kapcsolatot kialakitani természetes modon
a gyerekkel, kvazi mar a szuléveé valas idészakanak
a korai szakaszaban egy ilyen terapeuta szerepbe
kerilink, vagy valamiféle egészen mas szerepbe,
akinek vigyaznia kell erre, aki életben kell tartani
ezt a gyereket, és hogy ebben a folyamatban a
mostani rendszer semmilyen lelki segitséget, vagy
tamaszt nem nyujt a sztul6knek, ami nagyon fontos
lenne pedig, hogy ne csak egy beteg gyereket
|lassanak, vagy az orvosok se esetként kezeljék
ezeket a gyerekeket. Ez hidanyzik nagyon, igen.”

,Ugyhogy nagyon nagy probléma az, hogy Magyarorszagnak olyan, mintha nem lenne szocidlis haldja. Es
rettentfen elszegényednek, megszégyenitd szegénységbe keriilnek ezek az emberek. Nagyon kevés az a csalad,

aki meguszta ezt a megszégyenitd szegénységet.”



Kiszolgaltatottsag

Megktzdéshez egyéni er6forrasok és
stratégiak a hianyzo vagy nem
megfelel szolgaltatasok
kompenzalasara

Csaladon belili segitség nagyon fontos
— ahol elérhet6; ugyanakkor a
kapcsolatokra haruldo megnovekedett
teher

Tarsas és tarsadalmi elszigetel6dés

y,Joindulatra” utaltsag és a tarsadalmi
egyenl6tlenségek leképezbdése

,2Ami engem nagyon rosszul érintett, amikor
belekerultink ebbe a korbe, hogy nem csak a
gyereknek van egy mindenki altal elképzelt és
meghatarozott életpalyamodell, hanem a
csaladjanak is. Es hogy latom is a koriilottiink 1évé
hasonlé csaldadokat, mondjuk az iskolaban, hogy
nagyon sok az egyszul6s csalad. Nagyon sok olyan
csalad van, ahol az egyik szlil6bnek 100 szazalékig
ala kell vetni magat annak, hogy a gyerek
fogyatékos lett, és ez nagyon egészségtelen. En ezt
magamon érzem, hogy én ugyan a képesitésemtdl
nagyon messze allo és joval alatta |1évé munkat
végzek, de az, hogy nekem lehet6ségem van
dolgozni, van sajat keresetem, és a férjem is
dolgozhat.”



Bizonytalan jovokép

e Sokszor mar fiatalabb szil6k esetében is megjelenik, de kiilénosen
nyomaszto kérdés az idbs szul6k korében

e Szocialis ellatorendszer alkalmatlansaga — a lakhatast nyujté és az 6nallo
életvitelt segitd szolgaltatasok atalakitasanak teljes kudarca

,2ugye nem csak az a probléma, hogyha valaki elhuny szul6ként, vagy lerokkan, vagy
barmi torténik vele, akkor nem tudja a gyerekét tovabb apolni, hanem mar a jelen,

otthon, apoldknal is a jelenben is olyan problémak vannak, hogy mondjuk nem

tudnak befeklidni egy hetes kivizsgalasra mondjuk egy korhazba, mert nem tudjak
kire bizni a gyerekeiket.”




Pozitivumok

e A gyerek / csalad
 Mindennapi apro 6romaok
e Megklizdésbdl meritett er6
e Sorstarsi kapcsolatok

,1ehat mi mindketten tudjuk a gyerekemmel,
hogy sérult, fogyatékos, és én mindig ezt

mondom neki Csillagom, én igy szeretlek, ahogy
vagy. Es ez természetes.”




Mi valtozott?

e Pozitiv valtozasok: tudas, 6sszefogas, informacié elérhetdsége
e« Romlds / Stagnalas: (allami) szolgaltatasok elérhetGsége
e VVegyes: tarsadalmi attitidok, mikroagressziok

,Azt is [atom, hogy sokkal kevesebb jut most, mint ,Ezen a tertleten nagyon nagy fejl6dést és

mondjuk 16 éve, sokkal kevesebb a néver, sokkal mozgolddast érzékelek. Vannak sziil6k, akik
leterheltebbek az orvosok. Tehat mi a [korhazban]

jarunk neurologiara, és mar én szégyellem félhivni

lakdotthonokat hoztak létre, vannak sziil6k, akik
egyesuleteket hoztak |étre. Vannak kilonb6z6

: : érdekvédelmi szervezetek, akik mind-mind aproé
van esve, annyi gyereke van, hogy mar nem

tudnak, tehat hogy mar 6k is hatszor annyi orvos pici Iep,esekber}’, de tettek és ertek el
elférne a [kdrhazban].” eredmeényeket.

a neurologust, mert tudom, hogy egyszerlen szét




Kovetkeztetések

e Valsag vagy az allam kudarca?

e A sulyos fogyatékossaggal é16 gyermeket / feln6ttet gondozd csalddok
jelentOs tobbletterheket viselnek

e Ezek a csaladok tobbnyire lathatatlanok a szakpolitika szamara
e A nagy ellatorendszerek valsaga hatvanyozottan érinti 6ket

,Nem tudom, hogy mas szil6 ezt hogy csinalja, de ez embertelen,

ami itt van Magyarorszagon.”
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