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A fogyatékos gyermeket neveld
csaladok megkiizdési esélyei
Romadniaban

A fogyatékos gyermeket nevel6 csalddok egy része megtaldlja a sajat
személyiségi er6forrdsaiban, a kézvetlen kornyezetében és az elldto-
rendszer nytjtotta szolgdltatdsokban azokat a tdmogat6 elemeket,
amelyek lehet6vé teszik, hogy a csalddok megkiizdjenek a fogyaté-
kossag okozta, megvaltozott élethelyzettel. A kutatds azokat a tdmo-
gato faktorokat és megolddsmoédokat keresi, amelyek leginkdbb se-
gitenek ebben a kiizdelemben, illetve azokat a rizikétényezdket
igyekszik feltdrni, amelyek a legnagyobb valdszintiséggel és leg-
gyakrabban okozzdk az egyenstily felbomldsat.

Az utébbi négy évtizedben intenziven kutatjdk a fogyatékos gyermeket
vagy felnéttet ellaté csaladok életmindségét és problémadit. Ennek a te-
riiletnek a kutatdsa moédszertanilag komplex problematika. Alapvet6 kér-
dései: Melyik az a moédszer, amellyel mérhet6vé vdlnak a fogyatékbol
fakadé kovetkezmények? Milyen kérdések tehetdk fel (és kinek) a csala-
dok belsé és kiils6 kapcsolatrendszerének megértése céljabdl, és mi a
vizsgdlédds célja? A kutatdsok nagyobb hanyada elsGsorban statisztikai
jellegti: az anyagi helyzet, az elldtottsdg, az iskoldztatds stb. szdmokban
mérhetd és Osszevethetd adataival szolgdl. A sériiltségnek a csalddi kap-
csolatokra, a csalddtagok tdrsadalmi helyzetére és kozérzetére vonatkozé
hatdsai, a sziil6k megkiizdési kapacitdsa (coping mechanizmusa), a fo-
gyatékkal €l6 integracids esélyének paraméterei nehezebben operacio-
nalizdlhatéak, de el6fordulnak ilyen jellegii vizsgdlatok is. Ezek a kuta-
tasok is sokfelé dgaznak, de orientdltsaguk szempontjabol mégis két
irdny a meghatdrozhato:

— A problémaorientdlt megkizelités azt keresi, hogy milyen nehézségek
adédnak abbdl, ha a csaladban fogyatékos gyermek sziiletik, vagy ha
egy csalddtag fogyatékossa vdlik. Kutatja a kezdeti sokk-effektust, amit
a diagnozis valt ki; az ebbdl ered6 distress-hatdst, a sziil6k karierjének és
anyagi helyzetének valtozdsat, azokat a kulturdlis és tdarsadalmi rahata-
sokat, amelyek az illet6 tdrsadalomban érvényesiilnek a fogyatékossdg
tényével kapcsolatban.

— Az adapticios megkozelités azt probdlja feltdrni, hogy miként kiizd
meg a csaldd a megvaltozott helyzettel, milyen eréforrasokat mozgésit,
milyen megolddsokat taldl. Kutatja azokat az er&forrdsokat, amelyek a
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sziil6k személyiségében, szocidlis hdtterében és kornyezetében, kapcso-
lati rendszerében, anyagi és foglalkozasi stdtusdban lelhetSk fel, s ame-
lyek a sikeres adapticiés modell megalkotdsdhoz szolgdlhatndnak minta
gyanant.

Eddigi kutatdsok — a sikeres esetek vizsgdlata

A legtobb tanulmdny azzal foglalkozik, hogy a fogyatékossdgbol ad6dé
nehézségek és stressz hogyan hatnak a csalddra, a csalddi kapcsolatokra
és szerepekre. Keveset mondanak a kutatdsok a pozitiv adaptdcié okairol
és hatdsairdl: a személyiségiikben, hdzastdrsi kapcsolatukban érettebbé
valo sziil6krdl, a tdgabb latokort testvérekrdl, illetve arrdl, hogy ha egy
csalddtag pozitivan adaptdlédik, ez mit jelent a tébbiekre nézve. A leg-
tobb kutatds azt mutatja ki, hogy azok a csalddok sikeresek az adapta-
ciéban, melyek iskoldzottsdga €s anyagi helyzete az atlag folott all, me-
lyekben jol miikodik maga a hdzassdg, s a testvérkapcsolatok is erdsek,
emellett a formdlis és informdlis szocidlis timogatottsdguk is magas. Egy-
értelmti konklizié az is, hogy a pozitiv kognitiv adaptdciot (elfogadast)
leginkdbb a "parent-to-parent help” programok segitik. Kevésbé foglal-
koznak azokkal az esetekkel, melyeknél a lehet6ségek szerények ugyan,
mégis megtaldljdk a viszonyulds lehetSségeket, s kialakitjdk a sajat, mfi-
kodé életmddjukat. Pozitiv adaptdciét jelent, ha a sziil6k eljutnak oda,
hogy felhagynak az 6nhibdztatdssal, és nem kérdezik mar, hogy ,miért
én?” Ehelyett felteszik azt a kérdést: ,szarmazhat-e valami j6 ebbdl a
helyzetb61?”, vagy ,mi az, amit megértettiink, megtanultunk, megtanul-
hatunk”!?

Crawley-Sanderson’ (1982) a sikeres adaptécio eseteit vizsgélta az USA-
ban. Kutatdsai sordn azt tapasztalta, hogy ezeknek a csalddoknak a dén-
t6 tobbsége a konzervativ értékeket vallo kézéposztalybeli csoportba tar-
tozik: Gsszehdzasodott, kétsziil6s csalddok, melyekben az anya otthon
van a gyermekekkel, valldsosak, tevékenyek az egyhdzban vagy a szii-
16szervezetben. Kissé id6sebbek, mint a hasonlé életkort, egészséges
gyermekek sziilei, s aktudlisan nincsenek megélhetési gondjaik. Iskola-
zottsdguk a hasonlé paraméterii csalddokhoz képest nem mondhaté ma-
gasnak. Az anya az els6dleges gondoskodd. A kutatds negativ korreldciot
talalt a fogyaték stilyossdga és az elfogadds kozott: minél hangstlyozot-
tabb a gyermek fogyatékossdga, annal kevésbé sikeriil a sziil6knek az
elfogadds és a mindennapi élet egyenstilydnak a kialakitdsa. Ez a negativ
korreldcié minden esetben kimutathaté volt ott, ahol a gyermek 4llapota
magdt a sziil6—gyermek kommunikdaciét tette zavartta vagy lehetetlenné
(autizmus, vagy az alapdiagnézishoz tarsuld autisztikus viselkedés ese-
tén).

Cecilin Wai-Ping Li-Tsang, Matthew Kwai-Sang Yau 1999-ben végzett
dzsiai kutatdsai® arra irdnyultak, hogy megvizsgélidk: azok a csaladok,

1 Singer, 2002: 150.
2 In: Wai-Ping - Yau - Hon Kong, 2001:62.
3 In: Wai-Ping — Yau — Hon Kong, 2001: 64-69.
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amelyek megtaldljdk az egyenstlyt és a pozitiv viszonyuldst, hogyan ké-
pesek erre, mi segiti Sket, hogy 6romet taldljanak fogyatékos gyermeke-
ikben, s hogy lehet az, hogy 6k kohéziét (még szorosabbd valé kapcso-
latrendszert) tudnak létrehozni a nehéz helyzetekben. Miért van az, hogy
6k sokkal inkdbb ,specidlis igénytinek” és nem ,fogyatékosnak” latjdk a
gyermekeiket?

Yau és Wai-Ping kutatdsainak eredményei azt mutatjdk, hogy a pozi-
tiv egyensulyt megtaldlé csalddokat a sziil6k magas iskoldzottsdga, ko-
zepes-j6 anyagi helyzete, személyiségiik kiegyenstilyozottsaga, latasmod-
juk pozitiv mivolta jellemzi. Emellett redlisak az elvdrdsaik a gyermeke-
ikkel és a veliik dolgoz6 szakemberekkel szemben, kapcsolatrendszeriik
erds. Az dzsiai mintdndl nem tapasztaltak negativ korreldciét a fogyaték
silyossdga és az elfogadas kozott. Ugyanakkor itt is az anya az elsédle-
ges gondoskodo.

Harris Poll* a National Organization on Dizability (USA 2000) nyil-
vantartdsabol kivalasztott, 6000 megkérdezettbdl &ll6, reprezentativ min-
tan kutatta a fogyatékossdgnak a csalddra és a fogyatékkal €16 személyre
gyakorolt hatasat. O az életminGséget a fogyatékos felnbtteknél vizsgilta.
Azt taldlta, hogy egyharmaduk elégedett az életmin&ségével. Azok koziil,
akik dolgozni szerettek volna, 76 szazalék volt munkanélkiili (orszdgos
munkanélkiiliség ardny 4,9 szazalék). A nem otthon él6 megkérdezettek
koziil 6 szdzalék vélaszthatta meg a szobatdrsat, és 3 szazalék 6ltozhetett
naponta olyan ruhdba, amilyenbe & akart. Az otthon él6k esetében a szii-
16k 80-85 szdzaléka volt elégedett a specidlis oktatdssal vagy foglalkoz-
tatdssal, amelyben madr feln6tt koru gyermeke részesiilt.

A kutatds eredményeit igy Osszegezte: a sziil6k megkiizdési képessé-
gére kisebb a hatdsa a fogyatékossdg mértékének, tipusdnak és a csaldd-
struktirdnak, mint a fogyatékkal €l6 gyermek vagy felnétt kihivo vagy
Onpusztitd magatartasanak és a csaldd rossz anyagi helyzetének.

Bdnfalvy Csaba® ,Eletminéség 95" kutatdsaban 1700 Magyarorszagon
€16 felndtt értelmi fogyatékos életmindségét kutatta az életmdd, ellatottsdg és
tarsas kapcsolatok szempontjabol. O azt taldlta, hogy az életmdd-életmi-
néséget illetGen a fogyatékossagbdl eredd jellemzdk és a szocioldgiai jel-
legzetességek Osszefonddottan léteznek és hatnak. A magasabb tarsadal-
mi stdtusu csalddokbdl szarmazoé fogyatékos gyermekek és fiatalok tdr-
sadalmi elSrejutdsa jobb: tovabbtanulnak, nagyobb ardnyban szereznek
mesterséget és jutnak alldshoz. A k6z0sségi és csalddi integraltsag viszont
az alacsonyabb tdrsadalmi statusu sziil6k gyermekeinél jobb, mert itt az
egyszerlibb kornyezet és csalddi mili6 befogadébbnak, tamogatébbnak
bizonyul.
vizsgdlni lehet, Berg 1995-ben dolgozta ki. O egy kvalitativ induktiv-
analitikus mddszert irt le, amelyet azutdn t6bb nyugat eurépai mintdn
is kiprobdltak. Berg el8szor altaldban tanulmdnyozta a fogyatékos gyer-
meket neveld csalddok specidlis sajdtossdgait. Begytjtott informadcioi és

4 In: Singer 2002: 150.
5 Banfalvy 1996: 87.
6 In: Wai-Ping — Yau — Hon Kong, 2001: 63-72.
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addigi tapasztalatai nyomdn hipotéziseket dllitott fel, majd Osszedllitott
egy kérdés-listat, amelyet a sikeresen adaptdlodott sziil6knek tett fel. A
csalddoktodl nyert vélaszok, informdcidk alapjan elvetette vagy megerd-
sitette az el6zetesen feldllitott hipotéziseket.

A csalddok kivdlasztasdndl a kovetkez6 szelekciés szempontokat vette
figyelembe a csoportok feldllitdsaban:

* Olyan csaladok legyenek, melyekben a szakemberek, akik kozvet-
leniil dolgoztak a gyermekkel és a sziileivel (korai fejlesztési team, szo-
cidlis munkads, terapeutdk, pszicholégus), dgy itélik meg, hogy a sziilék
elfogadtdk a gyermek fogyatékossdgat.

* A szilék aktivak legyenek a sziil6csoportban, érdekérvényesitd
szervezetben.

* Természetes (ne nevel$ vagy 6rokbefogadod) sziilk legyenek.

A sziil6k megkiizdési mechanizmusat két szempontbdl vizsgalta: at-
titidok-szocidlis értékek és segitségkeress viselkedés. Jellemzd volt a po-
zitiv életszemlélet. 10 sziil6bdl 7 azt vallotta, hogy értékrendjl'ik megval-
tozott a fogyatékossdg hatdsdra: az anyagai értékek és a karier veszitettek
jelent6ségtikbdl, a kapcsolatok viszont felértékelédtek. Onmagukat csa-
ladcentrikusnak tartjak: egész életiikben tudatosan térekedtek arra, hogy
a csalddot helyezzék a prioritdsi listdjuk élére. A jovotdl vald félelem
mindegyik csalddndl jelen van, ennek ellenére igyekeznek energidjukat
a jelenre Osszpontositani: a multon nem tépelédni, s a j6v6tsl vald szo-
rongast féken tartani. A sziil6k fele sokat tanult a gyermek problémdjardl,
s ezt fontosnak érezte. Valamennyien azt valljdk, hogy nemcsak gondoz-
ni, hanem tanitani-tanittatni is kell a gyerekiiket. Minden megkérdezett
szlilének a gondozdsi tevékenységeken kiviil is van kozds tevékenysége
gyerekével.

Segitségkeres6 magatartdsukra jellemzg, hogy a redlis informdciét és
a szakszer(i segitséget valamennyien nagyra értékelték. A szakemberek-
kel val6 megbeszéléseket és az egytittmiikdést — kiilénosen a kezdeti,
elfogaddsi id6szakban — fontosnak tartjdk. Hisznek abban, hogy fontos
egy csoporthoz tartozni, és tenni is valamit a fogyatékkal él6k tigyében.
Ha a csoport nem kozvetleniil a gyermeket segiti, de a sziil6t erdsiti, ez
a gyereknek mindenképp jo, ezért ez ,hasznos id6”. A legjobb hatdssal
a tobbi, hasonlé helyzetii sziils volt rdjuk az elfogadds iddszakdban. Ok
maguk is fontosnak tartjdk, hogy mads, fogyatékos gyermeket neveld szii-
16ket segitsenek. Elégedettek azzal a sziil6csoporttal, amelyhez tartoznak.

A fogyatékos gyermeket neveld
romdniai csalddokra vonatkozé kutatds elméleti alapjai
Egy romadniai, fogyatékos gyermeket nevel$ csaladok koreben végzett
életminGség-kutatas elméleti alapjaul a Bronfenbrenner’ altal felépitett
dkoldgiai modellt tartom legmegfelelébbnek. Az 6koldgiai modell interak-
tiv szemlélete szerint sohasem vagyunk passziv résztvevéi a kdrnyeze-

7 Bronfenbrenner, 1981: 5-32.
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tiinknek, dlland6 akcié—reakcié hatdsok érvényestilnek, folyamatosan
egyenstlyozunk a szamunkra problémat, kihivast vagy akar stresszt oko-
z0 rizikoéfaktorok, és a személyiségilinkben és kornyezetiinkben hato6 vé-
dé faktorok kozott. Ezek a hatdsok mindig dtsztir6dnek a kognitiv, emo-
cionalis, fizikai és szocidlis viselkedésen, megnyilvanuldson, de fliggenek
az egyén vagy csaldd aktudlis fejlédési stadiumdtol is.

Az okoldgiai perspektiva kertili a pusztan problemaorlentalt megkd-
zelitést. Ehelyett egy kétpdlusii additiv szemléletet® ajanl fel, miszerint min-
den rendszer magdaban hordozza a riziké-tényezdket, de a tdmogaté fak-
torokat is. Egy olyan tartésan jelenlévé és mind a négy rendszer szintjén
haté problémadt, amilyet a sériiltség jelent, nemcsak a riziko fel6l, hanem
a tamogat6 tényezdk és a rezilencia feldl is meg kell vizsgdlni. A riziké
és rezilencia fogalmdnak meghatdrozasa ebben a modellben a kévetkezé:

Riziko-tényezd minden olyan biogenetikai, pszichoszocidlis, kornyezeti
vagy gazdasdgi kdrosit6 hatds, amely az egyén jolétét, fejlédését, 6nallo,
értelmes 1étlehet6ségét akaddlyozza, fékezi vagy kdrositja.

Rezilencia-tényezd minden olyan eréforrdsokat aktivald, tdmogaté ha-
tds, amely lehet6vé teszi, hogy a riziko ellenére, vagy ezt kompenzdlva
megmaradjon a helyzet egyensiilya, az egyén léte ne lehetetleniiljon el,
fejlédése ne vegyen kéros vagy devidns irdnyt.

A riziké-rezilencia modell elemzd&i (pl. Fraser 2000) szerint minden
tdrsadalmi probléma esetén egy haromsiku analizist kell elvégezni, szem
el6tt tartva a négy rendszer-szintet, az ezeken a szinteken jelentkezé ri-
zikot, és a létez$ vagy elérhetS segitséget. A rezilencia fogalma a riziko-
kutatds sordn kertilt felszinre. Miért van az — tették fel a kérdést a kutatok
—, hogy a fogyatékossdggal szembesiil6 csalddok egy részénél nem ala-
kul ki tartésan negativ kovetkezmény, életitjuk normadlis menetben ha-
lad, nem vélnak sem devidnssa, sem deprimadlttd semmilyen értelemben,
s6t sikeresen meg tudnak felelni a feln6tt szerep és a tdrsadalmi élet
kovetelményeinek? Feltételezhets, hogy van invulnerabilitis, vannak
,pszichikailag sebezhetetlen”® egyének, akik emocionalisan képesek el-
lendllni a hosszan tartd, stilyos rizikénak is? A szakemberek tobbsége!”
elveti ezt a feltevést, s6t, az invulnerabilitast nem tartjdk a rezilencia szi-
nonimdjanak, sem pedig feltétleniil pozitiv kvalitdsnak. Ezzel szemben
azt tartjak, hogy a sikeres megolddsokat taldlok helyzetében létezik egy
olyan er&forrds, olyan timogaté tényezs, amely kombindlédva a riziko-
val, megdvja Gket a tartés karosoddstdl, viszont 6k sem immunisak, Sket
is megérinti, de nem teszi tonkre a probléma. A rezilencia tehat nem azt
jelenti, hogy nincs riziké vagy diszfunkcié, hanem ,sikeres adaptaciét
jelent a megprdbaltatds ellenére” (,,successful adaptation despite adver-
sity”). Eszerint a rezilencia 3 tipusa korvonalazédik:

1. megkiizdeni — ,irrd lenni a rosszon” (,,overcoming the odds”)

8 Fraser, 2000: 266-274.

9 Anthony (1987) nevezte igy a nem-vulnerdbilis egyéneket, de ezt a feltételezését
Garmezy (1993) vitatta, szimplistdnak mindsitette, mivel azt sugalmazza, hogy létezik
olyanfajta szocidlis immunitds, ami azt jelentené, hogy amire a legtébb ember érzékeny,
arra némelyek teljesen ellendllak. (In Fraser, 2000)

10 Masten, Best, Garmezy (1990), in Fraser, 2000: 266-274.
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2. kibirni — ,kitartani a stressz alatt” (,sustained competence under
stress”)
3. talpra dllni — ,felépiilni a traumdbdl” (,recovery from trauma”)

A fenti értelmezésben a sikeres megkiizdés egy pozitiv mindség: a
sziil6knek, a csalddnak azt a képességét jelenti, hogy képes elfogadni a
gyermek fogyatékossagdnak a tényét és az életét ennek fliggvényében
ugy rendezi be, hogy el tudja latni tobbi csalddi és tarsadalmi szerepeit is.

Romaniai kutatas a fogyatékossaggal valé
sikeres megkiizdés kritériumairol

A kutatds els6dleges szandéka az volt, hogy a fogyatékos gyermeket ne-
vel6 csalddokrdl nydjtson minél tobb informadciét, melyek alapjan felde-
rithet§, hogyan kiizdenek meg a fogyaték okozta megvaltozott €lethely-
zettel.

A kutatds tervezésekor abbdl a hipotézisbdl indultam ki, hogy lenniiik
kell olyan ko6zos problémdknak, amelyek valamennyi fogyatékos gyer-
meket nevel§ csaldd esetében jellemzdek. Ezekre egyes csalddok megta-
laljdk a kozvetlen kérnyezetiikben, az ellatérendszer nytjtotta szolgalta-
tdsokban és sajdt személyiségiikben azokat a tdmogatd lehetSségeket,
amelyek lehet6vé teszik, hogy egyensilyban maradjanak. Azokat a ta-
mogat6 faktorokat és megolddsmddokat keresem, amelyek leginkabb se-
gitenek, legjobban bevaltak, illetve azokat a riziké-tényezdket, melyek a
legnagyobb valdszintiséggel és leggyakrabban okozzak az egyenstly fel-
bomldsat.

A kutatdsi cél a fogyatékkal €16 csalddok helyzetének a felderitése a
riziké- és rezilencia-faktorok vizsgdlatdval. Ezeknek a vizsgdlata azért
fontos, mert kevéssé ismerjiik azt, ahogyan élnek, és fontos lenne tudni,
hogy mi az, amiben az ellaté rendszer segiteni tudna, amiben igazodnia
kellene az igényeikhez, sziikségleteikhez.

A kutatdsi minta Gsszesen 400 csalddbdl all, ezek 9 kiilénb6zé megye
108 telepiilésén élnek. Létezik orszdgos nyilvdntartds az egy-egy megyé-
ben €16 fogyatékos gyermekek szdmdrdl, de sem a telepiiléstipus szerinti
megoszladsrdl, sem a sziil6k foglalkozdsardl vagy egyéb, csaladra vonat-
koz6 adatrdl nincs elérhet6 nyilvdntartds vagy adatbdzis. A reprezenta-
tivitds névelése érdekében a minta stilyozhatd lenne a megyei megoszlds,
vagy a sériiltségi fokozat alapjdn.

A kutatds elemzési egységei olyan csalddok, akiknek a gyermekét a ro-
maniai Diagnosztizalé Bizottsdg valamely fogyatékossagi kategoéridba be-
sorolt és szamon tart. Fiiggd helyzetiik miatt nem csak a 18 éven aluliakat
soroltam ide.!! (De a vizsgdlati mintdba csak olyan 18 éven feliili fogya-
tékos személyek kertiltek be, akiknek mentdlis lemaraddsuk is van.)

11 Ldsd még Wai-Ping — Yau — Hon Kong kutatdsait, aki 628 éves kozétti fogyatékos
gyermeket nevel$ csalddok megkiizdési stratégidjat vizsgdlta, 2001: 63-72. A 18 éven feliili
fogyatékos ,gyermekek” ardnya a romdniai kutatdsi mintdban 5,5 szdzalék.
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1. tablazat A gyermek fogyatékossdgdnak tipusa szerinti megoszlds

A fogyatékossag tipusa Esetszam (£6) Szazalék (%)
Halmozottan sértilt 216 54,0
Mozgdssériilt 76 19,0
Ertelmi fogyatékos 49 12,3
Erzékszervi fogyatékos 39 9,8
Egyéb 20 5,0
Osszesen: 400 100,0

Bdr a kérdések egy csalddtaghoz szdélnak, valamennyi, a kézos hdz-
tartasban egyditt él6 csalddtagra kiterjednek. Vizsgdlom a csaldd szerke-
zetét, anyagi helyzetét, tdrsadalmi stdtusat, az egyes csalddtagok attittid-
jeit a fogyatékossdggal kapcsolatosan, a kikapcsoléddsi lehetSségeket és
szokasokat. Elemzési egységiil azért a csalddot tartom megfelelének és
nem csak az anydt vagy valamelyik sziil6t, mert a rendszerszemlélet ér-
telmében egy csalddtag fogyatékossdga valamennyi csalddtagra kihatds-
sal van, de elldtdsa és beilleszkedése is valamennyijiik kozos feladata.

Az adatgyiijtés modszere egy 80 kérdésbél &ll6 életmindség-életmaod

kérd6iv'? volt, amelyet a csaladok otthonaban kérdeztek le a kérdezd-
biztosok.

A kutatds egyik kiemelt célja az volt, hogy prébdlja feltdrni a fogya-
tékossdggal és az abbdl adédo életvezetési €s lelki problémadkkal valé
sikeres megkiizdés titkat. A jelen kutatdsban hasznalt operacionalizaldsi
kritériumokat a Berg dltal bemutatott vizsgalatbdl vettem 4t.

A kérdezdbiztosok, elére megbeszélt szempontok alapjan, megjegy-
zésként beirtdk a véleménytiket azzal kapcsolatosan, hogy a vélaszadot
sikeresnek tartjdk-e a fogyatékkal valé megkiizdésben:

— a kérdésekre val6 vélaszadds sordn nem esik végletesen negativ ér-
zelmi allapotba;

—lathatdan jé a kapcsolata a fogyatékos gyermekkel, de az élete egyéb-
ként is tartalmas: mds szerepeit is betdlti, nem zdrédik be egy szimbio-
tikus kapcsolatba a gyerekkel;

—redlishoz kozeli képet fest a sériilt gyermek képességeirdl, allapotdrol.

A fenti szempontok alapjdn a kérdezébiztos azokat a valaszaddkat
mindsitette sikeresnek, akik mindhdrom szempontnak megfeleltek. Ez
volt az els6 sztir6. Az igy létrehozott vdltozot probaltam ki, az adatbdzis
alapjdn, a kovetkezd kritériumok szerint:

Csak azok maradnak benn a ,sikeresen megkiizd6” csoportban, akik:

— sziil6k (csak apa és anya);

— megneveznek egy pozitiv élményt a gyermekkel kapcsolatosan;

— jelenleg nem adndk intézetbe a gyermekiiket;

12 A kérdéiv az ELTE Szocioldgiai Intézet és Tovdbbképz6 Koézpont, Szocidlis Munka
és Szocidlpolitika Tanszék (Budapest) dltal 1998-ban kidolgozott és a mozgassériilt gyer-
mekek és csalddjaik helyzetének felmérésére alkalmazott kérddiv adaptalt és kibdvitett
véltozata. A csalddi kapcsolatrendszert elemzé fejezetben felhaszndltam kérdéseket a
HOME tesztek (B. M. Caldwel — R. H. Bradley: Home Observation for the Measurement
of the Enviroment) anyagdbdl is.
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— aktivak a gyermek fejlesztésében (viszik valahova vagy 6k foglalkoznak
vele) — jdrnak sziilocsoportba — tagjai érdekvédelmi szervezetnek. A felsorolt
harom kritérium koziil egynek eleget tesznek.

” oz

Azok a ,sikeresek”, akik a mdsodik sz{irén is dtmennek.

2. tablazat A sikeres megkiizdés kritériumai

Sziirék Sikeresen megklizd$ valaszad6k
1. A kérdezdbiztos véleménye 84 személy 21,0%
2. Utdlagos kritériumok 54 apa + anya 13,5%

A fenti kritériumok alapjan megalkotott ,sikeresen megkiizd6k” cso-
portjdt minden lényeges kérdésben Osszemérve a ,nem sikeresekkel” a
kovetkez6 megkiizdési profil bontakozik ki:

* A sikeresen megkiizd$ sziil6k: 44 anya (15,9%) és 10 apa (11,5%).
A sikeres megkiizdés €s a nem kozott nem mutatkozik erds Gsszefliggés
(p = 0,315). Ez az eredmény ellentmondani ldtszik az eddigi kutatdsok
konklizidinak, melyek szerint az anydk egyértelmtien sikeresebbek a fo-
gyatékossaggal valé megkiizdésben. Valdszintiek tartom viszont, hogy a
jelen kutatas esetében azok az apdk vdllaltdk a vdlaszadds feladatat a
kérdéivre, akik egyébként is aktivak a gyermekkel kapcsolatos teend6k-
ben. Az apdk eredményeit az is javitotta, hogy a kérdezdbiztosok kozott
volt egy apa is (8 kérdéivet kérdezett le, valamennyire az apdk vdlaszol-
tak), aki tevékeny a sziil6csoportban és pozitiv hatdssal volt a tobbi apa
fogyatékossaggal valé megkiizdésére is. Ez a jelenség viszont fontos jel-
zés a fogyatékos gyermekek sziileivel dolgozé szakemberek szdmadra:
egyetlen apa katalizdtorként hathat a tobbi apa elérésében, segitésében
egy olyan tertileten, ahol a szakemberek eréfeszitései altaldban nem bi-
zonyultak eléggé hatékonynak.

* A sikeresen megkiizd6 anydk mellett az esetek 93,3 szdzalékdban
van apa a csalddban. Az anydk még az olyan csalddokban is nagyobb
ardnyban tartoznak a sikeresen megkiizd6k kozé, ahol az apa nem té-
mogaté magatartdsi, mint ahol az anya egyediil nevel (p = 0,01).

* Ahol van egészséges kisebb testvér, azok a sikeresen megkiizd6k kozé
tartoznak (p = 0,04). A sikeresen megkiizd6 csalddok 62,2 szdzalékdban
van kisebb testvér. A barmilyen kort testvér és sikeres megkiizdés kozott
nincs egyértelmtien meghatdrozé kapcsolat, bar ott is inkdbb sikeresek
azok a sziil6k, akiknek van még gyermekiik a fogyatékos gyermeken
kiviil. (Itt feltehet§ az ok—okozat kérdése: azért sikeres a megktizdésben,
mert sziiletett még egészséges gyermek, vagy azért mertek még vallalni
gyermeket, mert mdr megkiizdGttek a fogyatékossdg tényével? Ez utébbi
tinik valészintibbnek.)

* Ahol a fogyatékos gyermek részesiilt korai fejlesztésben (63,6%) vagy
iskolds kor eldtti fejlesztésben (68,8%), és ez haszndlt is neki, ott a sziil6 a
sikeresen megktizd6k kozé tartozik. (p = 0,05)

* A sikeres megktizdés és sériiltségi fokozat k6zott nem taldltam egy-
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értelm{i kapcsolatot. A megkiizddk gyermekei a mintaban el6forduld fo-
gyatéktipusok mindenikében fellelhetSk.

* A megkiizdést nem befolydsolja a sziil6k iskolai végzettsége vagy fog-
lalkozdsa, de az anydk esetében, amennyiben az érettséginél nagyobb vég-
zettségliek a gyermek gondozéiként otthon maradtak, 100 szdzalékban a
nem sikeresek kozé tartoznak. A munkanélkiiliek és a nyugdijasok szdmdra
szintén nehezebb a megktiizdés. Az ,otthon til6” foglalkozasuak esetében
doéntSen befolydsolja a megkiizdést a sziilécsoport megléte, természete-
sen pozitiv iranyba (p = 0,001).

* Az erbforrasok megléte vagy hidnya teljes mértékben meghatarozza
a megkiizdést: akik semmilyen eréforrasra nem hivatkoztak, valamennyi-
en a megkiizdeni nem tuddk tdbordban vannak. LegerSsebb hatdsu ta-
masz a sikeres megkiizdés szempontjabdl a , hit + csalad” (44,4%) tdrsi-
tas, ezt koveti a ,csaldd” (22,4%), és a ,hit + egyhdz” (18,4%) majd a
,,szilécsoport” (8,2%)

Mi az, ami segit a mindennapokban?

* A kozvetlen kornyezet viszonyuldsa (elfogadé vagy elutasitd) és a meg-
kiizdés kozotti kapcsolat jellegzetessége, hogy minél elfogaddbbak a
legkozelebbiek (testvérek, rokonok), anndl sikeresebben kiizd meg a szii-
16. A megterheltség és sikeres megkiizdés kozotti kapcsolat jellegzetessége
a kutatdsi minta alapjan, hogy a sziil6k megkiizdési képessége legérzé-
kenyebb az érzelmi-lelki és a csalddi kapcsolatok megterheltségére. Az
egészséges testvér elfogadé magatartdsa és a csaldadi megterheltség kozott
van a legerésebb Gsszefiiggés (p = 0,003).
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3. tablazat A fogyatékos gyermek kérnyezete dltali elfogadottsdgdra szintén 1-t61
5-ig terjedd skdldt alkalmazott a kérdéiv

Elfogadottsig— Testvérek  Rokonok Szomszédok Azonos kord Altaliban

elutasitottsdg gyermekek az emberek
értékelése (%) (%) (%) (%) (%)
5 — elfogadé 714 50,8 43,3 26,3 214
4 16,9 19,0 17,3 13,0 17,7
3 6,3 14,5 16,8 20,5 27,0
2 4,0 8,8 12,8 16,3 21,4
1 — elutasité 1,3 3,5 53 17,3 12,4
NT/NV 24,8* 3,5 4,8 6,8 55
Osszesen: 100,0** 100,0 100,0 100,0 100,0
Atlag (mean) 4,53 4,09 3,85 3,16 3,14

*azok nem vdlaszoltak, ahol nincs testvérviszony
**csak azok, ahol van testvér

A sziil6k tapasztalata az, hogy a csalddtdl tdvolodva a viszonyulds
egyre hlivisebb: minél kevésbé ismerik az emberek, a gyermekek fogya-
tékos tdrsaikat, anndl inkdbb kihangsilyozddik a ,massdg”, anndl erd-
sebb az elutasité magatartds.

* A makro szintii viszony és a megkiizdés valtozdja fiiggetlennek tiinik,
a médidrdl-sajtérdl valé vélemény kivételével (p = 0,05).

4. tablazat Hdnyast adna 1-t6l 10-ig arra, ahogyan az aldbbiak a fogyatékos
személyekhez viszonyulnak? (1 = legkisebb jegy, 10 = legnagyobb jegy)

Kozvélemény Egészségligyi Egyhaz Sajto Fogyatékos
személyzet (ajsag, tv, személyekért felelds
radié) minisztérium
Atlag 4,45 6,50 7,53 5,42 4,71
Medidn 5,00 7,00 9,00 5,00 5,00
Szoras 2,43 2,50 2,87 2,90 3,13
NT/NV 39 36 59 65 55
Osszes: 361 364 341 335 345

A médianak a fogyatékos személyekhez valé viszonyat szignifikdnsan
jobbnak tartjdk a sikeresen megkiizddk a tobbiekhez képest (p = 0,05).

Megkiizdési profil

A kutatds eredményei alapjdn kibontakozé megkiizdési profil: olyan
anyak és apdk, akik kétsziil6s csalddszerkezetben élnek, és van egészsé-
ges kisebb gyermek is a csalddban; az anya nem adja fel a gyermek fo-
gyatékossaga miatt az eredeti foglalkozasdt; gyermekiiket eredményesen
fejlesztették mar a legkisebb életkortdl, és anyagi eszkozeiket felhasznal-
tdk ennek érdekében; vannak informdlis kiils6 tdmogaté kapcsolataik;
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érzékenyek arra és hisznek abban, hogy a média fontos eszkoz lehet a
fogyatékos személyek helyzetének a javitdsaban.

A legerdsebb hatdsu egyéni, csaladi és tarsadalmi tényezék
a fogyatékossdgot illetéen

Mivel a kutatds nem dolgozik a teljes vizsgdlati populdciéra nézve rep-
rezentativ mintdval, az 6sszefliggések és eredmények inkdbb jelzésérté-
ktiek a fogyatékos gyermeket nevel6 csalddokban és a fogyatékos sze-
mélyek elldtdsdra vonatkozoéan. Listdznak olyan rizikéfaktorokat és prob-
lémdkat, amelyek létez6ek és jellemzéek, feltdrnak olyan tdmogato té-
nyezSket vagy megolddsmddokat, amelyek megtaldlhatdak.

A kutatds egyik fontos konklizidja, hogy a tdmogato- és riziko-fak-
torok nem vélaszthatok szét két, teljesen kiilonall6 és ellentétes csoportra.
Egyrészt ami az egyik esetben nehezit6 tényezd, az a mdsikban segitség
lehet (pl. egytitt laknak-e mds csalddtaggal vagy nem). Mdsrészt ugyanaz
a jelenség megjelenhet pozitiv és negativ elGjellel is (pl. a sériiltségi fo-
kozat minél enyhébb, anndl tobb esélyt hagy, bar ugyantigy létezik, és
minél stlyosabb, anndl inkdbb valészindsiti a kirekeszt6dést). Ennek el-
lenére az okoldgiai modell szintjei végigkovethetSek a riziké-rezilencia
nézépontbdl.

A kutatds eredményei alapjan az egyik legmeghatdrozébb faktor a fo-
gyatékossig mértéke, illetve a sériiltségi fokozat. Hatdsa végigkovethetd,
nemcsak a jelenlegi helyzetben valé elboldoguldsban (6voda, iskolai le-
het6ség, oktatdsi tipus, segélyekre val6 jogosultsdg), de a jovibeli esélyek
szempontjabdl is. Erételjes a kisebb életkordak stilyosabb besoroldsa, ami
valdszintileg a gyermekben rejlé fejlédési potencidl elére nem jelezhetd
jellegébdl is adodik, hiszen még nem lehet tudni, hovd fog alakulni, de
szocidlis OsszetevGje is ugyanigy van, mint szocidlpolitikai vetiilete. A
,gyenge” anyagi helyzettiek stlyos fokozatba valé besoroldsanak a nagy
aranya azt jelzi (és erre megerdsitést adtak a Diagnosztizalé Bizottsdgban
dolgozdk is), hogy szocidlis szempontok is befolyasoljdk, ki milyen fo-
kozatba kertil: a csalddoknak segiteni akarnak a jéindulatu szakemberek
abban, hogy megkaphassdk a legmagasabb elérhet6 segélyt, ezért ,su-
lyos” fokozatba teszik a gyermeket. Két gond is megoldédni latszik: to-
vabbra is az anya gondozhatja (6 lesz a fizetett személyi gondozé, 6
jogosult az dpoldsi dijra), és biztositott egy alacsony, de biztos jovede-
lem-forrds a csaldd szdmdra. Ez az eljards két kérdést vet fel:

1. Helyes-e, j6-e az, ha a fogyatékbdl ad6dé szocidlis és anyagi sziik-
séget ezen az uton oldja meg a rendszer, nem visz-e ez vissza a
medikalizalt szemlélethez, nem vdlik-e hosszu tdvon fogyatékossagi
csapddva?

2. Ha az eredmények azt mutatjdk, hogy azok az anydk, akik szamara
az otthon maradds a kapcsolatokbdl valé kiesést és/vagy a foglalkozdsi
statusukban val6 visszaesést jelenti, 100 szdzalékban a megkiizdeni nem
tudok kozé tartoznak, hosszu tdvon biztos-e, hogy az a jo, ha 6k lesznek
a gyermek hivatdsos gondozdi is?
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A telepiiléstipus szintén dontd jelentéségli a romadniai sériiltelldtdsban,
mind mennyiségi, mind mindségi vonatkozdsban: a megyeszékhelyektsl
a falvak felé haladva csoékken a lehetéségek szdma és repertodrja (a va-
I6ban integralt, szakember dltal is timogatott oktatdst alig ismerik, a szii-
l16csoportot pedig falun, mint kifejezést sem hallottdk még). A sorrend
mégis sok esetben megbicsaklik: a kisebb vdrosok a falvak moégé keriil-
nek, kevesebb figyelem jut az ottani problémdkra, s nem részestilnek sem
a megyeszékhely jobb elldtottsdgdbdl, sem a falu zdrtabb jellegébdl ado-
do, intenzivebb egymadsra figyelésbdl (pl.: inkdbb megoldott a feltigyelet,
jobban addédik elfoglaltsdg, még ha nincs is munkahely). Ez a helyzet
val6szintileg a fogyatékos-ellatds kozpontositottsdgdnak lebontdsi kisér-
letébdl adddik: a falu prébdl megbirkézni a sajat gondjaival, az igények
és problémdk még atlathatoak, s ha gond van, tovabbkiildik a gyermeket,
csalddot a megyeszékhelyre. A kisvdros viszont sokkal kevésbé tartozik
a megyei kézpont gyamsdga ald, mint a falu, de elldtottsdgdban €és inf-
rastruktirdjaban messze leszakad ettdl. S természetesen a méretei folytdn
mar kevésbé dtlathatd, mint a falu. A kisvarosban laké sziilék elénye,
hogy kapcsolathaldjuk kiterjedtebb, mint a madsik két telepiiléstipuson
€loké dltaldban, és a kozvélemény ,irgalmasabb”: sem nem til szemé-
lyesked6 (mint falun), sem nem til személytelen (mint nagyvdroson).
Az ellatérendszer hidnyossdgait részben kiegyenliteni latszik a kapcso-
latrendszerben rejlé tdmogatas.

Az anyagi helyzet, elldtottsig hatdsa is tobbirdnyu. A sziil6k iskoldzott-
sdga és foglalkozdsi stdtusa csak olyan mértékben valik hatdsossd,
amennyiben ennek a lehetSségekhez valé jobb hozzaférésben is van le-
csapdddsa, s ha tobb jovedelmet, jobb életkdriilményeket vagy a segély-
megszerzés bonyolult procedurajdban vald jobb eligazoddst jelent. Meg-
lepd, hogy ennek ellenére a jobb ellatottsdgbdl nem kovetkezik sikeresebb
megkiizdés is. A direkt, egyenes meghatdrozottsig nem mutathaté ki,
de a kozvetett kapcsolat igen: az ellatottsdgnak dontd szerepe van a fej-
lesztési lehet6ségekhez valo hozzédférésben, ez pedig erételjesen Gssze-
fiigg a megkiizdéssel. A legfontosabb kérdés itt az, hogy tgy dont-e a
sziil6, hogy elindul a fejlesztés ttjdn, illetve hogy donthet-e egydltalan
ugy, hogy van-e informdcid, anyagi lehetSség, 1étezik-e fejleszts tevé-
kenység ehhez? Ezt a kdzvetett meghatdrozottsagot kellene az ellatérend-
szernek leépitenie, kiiléndsen az informadlas, a fejleszt6 lehetGségek elér-
het6vé tétele és a bioldgiai meghatdrozottsdgot fenntarté medikalizalt
hozzaallds (,betegség, tehdt gqyogyszerrel gyogyitandd”) kiiktatdsa révén.

Anyagi helyzetiik alapjdn a kutatdsi minta csalddjai tobbségiikben sze-
génynek bizonyulnak, bar munkanélkiiliségiik ardnya nem magas (a la-
kossdg atlagdéhoz képest). De vajon csak a mintdra jellemz6 ez, vagy
elmondhato a vizsgdlati populdcidra is, hogy a fogyatékossdg a csalddra
nézve szegénységet is jelent? A felelet nem egyértelmi. A nagyon sze-
gény csaladok esetében a gyermek gondozdsaért kapott 6sszeg a csalddi
jovedelem jelentSs részét (tobb mint felét) teszi ki. Az olyan csalddokban
viszont, melyekben az anya otthonmaraddsa jovedelem-kiesést is jelent,
s ehhez még hozzdjon a fejlesztésbdl, specidlis étrendbdl stb., szarmazo
kiadds is, mindenképpen anyagi visszaesést is okoz. A j6 vagy kozepes
anyagi helyzetti csalddok szegényebbek lesznek, a nagyon szegények egy
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szerény jovedelemhez jutnak ugyan, amibdl viszont nem jut egyébre,
mint tulélésre.

A sziil6k legfébb erdforrdsat a fogyatékossdggal valé megkiizdésben a
csalad és a hit jelenti. A kornyezet negativ hatdsai — vagyis az elGitélet,
a fogyatékos gyermekkel és fiatallal szembeni elutasitds — mind az eré-
forrdst gyengitik. A makro-rendszer és csaldd kozott hidnyoznak az
Osszekot6 civil szervezdédések: érdekvédelmi szervezetek, sziilScsoport.
(Talan az egyhdz tolt be ilyen dtmenet szerepet.) Ebben a tekintetben is
tulterhel6dik a csaldd szerepe, mivel nincs tere a ,szelepeltetésnek”: egy-
szerre kell feldolgoznia a fogyatékossagbdl ad6dé érzelmi terhet és a
rendszerrel val6 elégedetlenségbdl ad6dé fesziiltséget is. Ha hidnyzik a
szervez6dés, nincs lehetdség arra, hogy ezek az elégedetlenségek pozitiv
kezdeményezésekké vdljanak. A Fogyatékos Személyekért felel6s Minisz-
térium egy tavoli intézmény, melyet le lehet osztdlyozni, el lehet marasz-
talni a j6 irdnyd valtozds elkeriiléséért, de az ,értiink van, valtoztassuk
meg” szdndéka egydltalan nem, vagy csak nagyon halvanyan dereng fel
vele kapcsolatosan. Az énrendelkezési tudatossdg nehezen sziiletik meg
egy olyan orszdgban, ahol ennek évtizedekig nyoma sem volt, s kiiléno-
sen nehéz ez egy olyan teriileten, amely csak nemrég lett kutathatd és
vitathaté téma. Ezért latom annyira fontosnak az 6sszekotd szervezete-
ket, intézményeket, melyek ismerik a fogyatékkal €16k mindennapijait is,
de a makro-rendszer doéntéshozé szerveivel is kapcsolatba léphetnek és
elvégezhetik a kétiranyu kozvetitést.

A kutatdsi mintdba kevés felnétt-koru fogyatékos csalddtagot gondo-
z6 csaldd kertilt be. Ennek ellenére az elemzésekbdl nyilvanvald, hogy
6k fokozottan nehéz helyzetben vannak. Ha a fiatal fogyatékos emberek
kikertilnek az iskoldhoz és szakmatanuldshoz koétédé foglalkoztatasbdl,
lehet6ségeik erdsen lecsokkennek. A kérddivre valaszolva a fogyatékos-
sdggal val6 szembenézés dinamizmusdt a legtébb vdlaszadé gy mutatta
be, mint amely egy gydszfolyamatként is definidlhatd, s az elsé megkiiz-
désbil és az évek soran kialakul6é nehéz szakaszokon &t ismételt visszaesések
és talpra-dlldsok sorozatdn &t vezet. A legnehezebbnek azt az életszakaszt
tartjdk, vagy gy anticipdljdk a sziil6k, amikor sajat erejiik, egészségiik,
anyagi helyzetiik mar lehanyatl6. A ellaté-rendszernek és a segitd szak-
embereknek nagy felel6ssége van abban, hogy a sziil6k ne maradjanak
magukra feln6tt koru sériilt gyermekeikkel ebben az életszakaszban.
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