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Köszönetnyilvánítás 
 
Ezúton is szeretnénk megköszönni azoknak a személyeknek és tagszervezetek munkatársainak a 
munkáját, akik segítségével sikerült megszólítani a súlyosan halmozottan fogyatékos 
személyeket és családjukat, és ösztönözték őket a kutatásban való részvételre. Mellettük szintén 
külön köszönettel tartozunk azoknak a családoknak és szülőknek, akik vállalták az interjúk 
elkészítését és a zsúfolt fárasztó napokban helyet és módot találtak az interjúk elkészítésére. 
Külön köszönjük, hogy nehézségeiket, tapasztalataikat és véleményüket őszintén megosztották 
velünk annak érdekében, hogy minél részletesebb képet kaphassunk a hozzájuk hasonló 
helyzetben lévő családok mindennapi helyzetértől, igényeiről és szükségleteiről. Reméljük, hogy 
a kutatás eredményei hozzá tudnak járulni ahhoz, hogy a mindennapok valamilyen formában 
könnyebbé váljanak az érintett családok számára.  
 
 

Pusztaföldi Judit 
elnök 

  



Tartalom 
 

Köszönetnyilvánítás ................................................................................................................. 1 

I. Bevezetés ................................................................................................................................ 1 

II. Kutatásmódszertan ............................................................................................................. 2 

A kutatási eredmények általánosítósági korlátjai ................................................................... 3 

III. Róluk szól: súlyosan halmozottan fogyatékos személyek és támogató családjuk ........ 4 

Sokszínűség és sokszínű támogatás igénye ............................................................................ 4 

Beszűkült személyes kapcsolatrendszer ................................................................................. 5 

IV. Dolgunk van: a családok legnagyobb nehézségei és igényei a mindennapok során .... 7 

1. Legnagyobb hiányosság általában: rendszerszintű tudás- és információhiány .................. 7 

2. Legfontosabb igény a mindennapokban: nappali felügyelet és személyi segítés ............. 10 

3. A szülők és a család mentálhigiénés jóllétének támogatása ............................................. 12 

4. Kitekintés - A koronavírus járvány tapasztalatai és kihívásai .......................................... 13 

V. Fontosabb jellemzők és igények tématerületenként ....................................................... 15 

1. Anyagi problémák és nehézségek, pénzbeli támogatások és igények .............................. 15 

2. Hivatalos ügyintézési nehézségek, tapasztalatok és igények ........................................... 16 

3. Egészségügyi ellátásokkal kapcsolatos nehézségek és igények ....................................... 17 

4. Lakhatási körülmények, nehézségek és igények .............................................................. 18 

5. Segédeszközök, speciális segédeszközök, fontosabb nehézségek és igények .................. 19 

6. Közlekedési tapasztalatok, nehézségek és igények .......................................................... 20 

7. Szabadidős tevékenységek, szükségek és igények ........................................................... 21 

VI. Civil- és érdekvédelmi szervezetek munkája ................................................................. 23 

VII. Ajánlások, javaslatok, prioritások magunknak és a szakmának ............................... 25 



1 
 

I. Bevezetés 
 
A Halmozottan Sérültek Országos Érdekvédelmi Szövetsége (továbbiakban HSOÉSZ)1 
2010 októberében alakult 12 civil szervezet és néhány természetes személy összefogásával, 
azzal a céllal, hogy felkarolja a halmozottan sérült embereket és családjaikat, valamint 
képviselje érdekeiket a nemzetközi, az országos és a helyi szintű szakpolitikában. A súlyosan, 
halmozottan fogyatékos személyek (melynek rövidítése: SHF személyek) helyzete a 
fogyatékosságügyön belül is gyakran perifériára kerül, így a csoport vizsgálata, szükségleteinek 
és igényeinek feltárása kiemelten indokolt az érintett családok életminőségének javításához. A 
halmozottan sérültek és családjuk gyakorlatilag társadalmunk legkiszolgáltatottabb 
állampolgárai, számuk körülbelül 12000 főre becsült. A HSOÉSZ szervezetet a tagszervezetek 
igénye hívta életre és segítségével megvalósul egy összefogás a halmozottan sérültek jobb 
érdekérvényesítése, és a családok támogatása érdekében. A súlyosan halmozottan fogyatékos 
személyek (és családjaik) igényeinek, nehézségeinek pontosabb ismerete elengedhetetlen 
ahhoz, hogy adekvát szolgáltatásokat legyen képes a szervezet (és más támogató szervezezek 
is) nyújtani a halmozottan sérültek és családjaik mindennapi életének könnyebbé, 
életminőségük jobbá tételéhez. A HSOÉSZ és tagszervezeteinek közös megvalósításában még 
nem készült igényfelmérés az érintett személyek és családjuk körében, ezért is van nagy 
jelentősége a személyes interjúkon alapuló igényfelmérésnek és a hozzá kapcsolódó helyzetkép 
elkészítésének – ezen keresztül megismerhetjük a szervezeteinkhez kapcsolódó családokat és 
az ő legfontosabb igényeiket.  

A helyzetkép és igényfelmérés gyakorlati felhasználásra kerül: a megfogalmazott 
prioritásokat alapul véve SHF munkacsoportunk célzottan végezheti szakmai támogató 
tevékenységét a halmozottan sérült emberek és családjuk érdekében, valamint segítségével 
tervezésre kerülhetnek további célzott támogató tevékenységek is a jövőben szervezetünk 
részéről. Továbbá bízunk benne, hogy az összegző anyagot tagszervezeteink és 
partnerszervezeteink is tudják hasznosítani a saját programjaik/pályázataik 
megalapozására, stratégiai tervezéshez vagy akár érdekvédelmi munkájuk fókuszpontjainak 
kialakítására. Erre bíztatjuk is minden partnerünket, szükség esetén pedig szívesen nyújtunk 
további információkat, segítséget, ötleteket bármelyik témához kapcsolódva.  

A kutatás eredményeinek gyakorlati felhasználása mellett az elkészült szakmai 
összefoglaló megfelelő alapot biztosít a súlyosan halmozottan fogyatékos személyek és 
családjaik érdekképviseletének erősítéséhez egyaránt, a kutatás során beazonosított főbb 
problémákat, nehézségeket, és azokra megoldásokat kínáló javaslatokat szeretnénk különböző 
fórumokon megjeleníteni, valamint a rendszerszintű változást igénylő javaslatainkat a 
szakállamtitkársághoz is becsatornázni.  
 

 
1 A Halmozottan Sérültek Országos Érdekvédelmi Szövetsége 2010 októberében alakult 12 civil szervezet és 
néhány természetes személy összefogásával. Jelenleg 12 tagszervezetünk van, melyek között vannak nagyobb 
tagságot tömörítő szervezetek, és vannak, amelyeket olyan szakemberek csoportja alkot, akik a fogyatékossággal 
élő emberek segítését tűzték ki célul. Elérhetőség: http://hsoesz.hu/  
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II. Kutatásmódszertan 
 
A kutatás fő célja azoknak a szülőknek, gyermekek, és családoknak a megismerése, akik 
valamilyen formában kapcsolatban állnak a HSOÉSZ tagszervezeteivel, valamilyen módon 
kapcsolódnak hozzájuk. Annak érdekében, hogy jobban megismerhessük ezeknek a 
családoknak a mindennapi nehézségeit, problémáit és igényeit, félig strukturált interjúkat 
készítettünk az érintett szülőkkel. Az interjúk segítségével a problémák és nehézségek egyéni 
szintű megismerése mellett lehetőségünk volt azokat az igényeket, szükségleteket is 
megismerni, amelyekkel ezeknek a családoknak a mindennapi élete könnyebbé tehető, vagy 
nagy segítséget jelentene számukra. A kutatás során a következő kérdéseket és témaköröket 
jártuk körbe részletesen:  
• Melyek a legnagyobb nehézségek, akadályok, amelyekkel a mindennapok során találkozik, 

mint SFH fiatalt, gyermeket nevelő szülő?  
• Milyen igények, szükségletek merülnek fel leginkább egyes területeken a mindennapok 

során az életminőség javítása érdekében? 
• Milyen támogatásokra, segítségre lenne szüksége az SHF gyermekeket nevelő szülőknek és 

családoknak ahhoz, hogy életminőségük javulhasson?  
• Mely nehézségeket, problémákat kellene a különböző érdekvédelmi szervezeteknek 

felkarolni és erőteljesebben képviselni a közeljövőben?  
 
Az interjúalanyok kiválasztásakor fontos szempont volt, hogy a lehető legtöbb 
tagszervezeten keresztül kerüljenek be interjúalanyok a mintába, minél több helyszínről tudjunk 
megszólítani családokat.2 Ezen kívül igyekeztünk olyan érintett szülőket - kvázi szakértőket - 
is megszólítani, akik aktív kapcsolatban vannak több családdal, így saját tapasztalatain túl 
ismerik és látják a legtöbb család nehézségeit és szükségleteit. A viszonylag zárt és nehezen 
elérhető célcsoport megszólításában erősen támaszkodtunk a különböző tagszervezetek vezetői, 
munkatársai előszűrésére, segítségükkel tudtuk felvenni a kapcsolatot a célcsoporttal. 

A kutatás során összesen 27 félig strukturált interjú készült el, melyek közül 22 család 
esetében minden témakörre kiterjedő „nagyinterjút” készítettünk, 5 család esetében pedig a 
legnagyobb nehézségek és igények megismerése mellett a koronavírus helyzet megéléséhez 
kapcsolódó tapasztalatok kerültek a beszélgetések fókuszába.3 Az interjúkat alapvetően 
szülőkkel, családtagokkal készítettük, ahol pedig lehetőségünk volt rá, ott az érintett, súlyosan 
halmozottan fogyatékos családtaggal is beszélgettünk. 

Az interjúk nagy részét (22 család) 2020 szeptembere és 2020 decembere között 
készítettük el, majd 2021 május-június folyamán további 5 családdal beszélgettünk. Bár az 
interjúkat alapvetően személyesen szerettük volna lekérdezni, a koronavírus járványhelyzet és 
annak folyamatos súlyosbodása miatt munkatársaink és a felkeresendő családok egészségügyi 
védelmében az interjúkat legtöbb esetben telefonon, vagy videóbeszélgetés formájában 

 
2 A megszólítottak között nem mindenki súlyosan halmozottan fogyatékos személy. A tagszervezetekhez 
különböző diagnózisú és támogatási szükségletű személyek is kapcsolódnak életkortól függetlenül. A minél 
nagyobb arányú, magas(abb) támogatási szükségletű vagy különleges élethelyzetben élő személyek megszólítása 
érdekében néhány interjúalany az ÉTA tagszervezetein, vagy munkatársainkon keresztül lett megszólítva.  
3 A jelenlegi tanulmány kiegészítéseként külön adatgyűjtést végzünk a tagszervezeteink vezetői és ellátottjai 
körében a koronavírus helyzet okozta nehézségek, szükségletek megismerése érdekében. 
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készítettük el. Az interjúk közül 2 interjú készült személyesen, 25 interjú pedig telefonon vagy 
online videóbeszélgetésben a családok technikai felszereltségétől és igényeitől függően. 

Az első adatgyűjtési kör során megszólított 22 családot 7 különböző 
szervezeten/intézményen keresztül sikerült bevonni, legtöbben valamilyen nappali, vagy 
fejlesztő intézményen keresztül kapcsolódnak szervezetünkhöz. Az interjúalanyok közül 
legtöbben, 12-en városban (jellemzően járás vagy megyeszékhelyen) élnek, rajtuk kívül 6-an a 
fővárosban, 4-en pedig 3000 főnél kisebb településen élnek a családjukkal. Az interjúalanyok 
túlnyomó többsége középkorú idős, legtöbben GYOD-on vagy ápolási díjon vannak otthon a 
gyermekekkel. Ezzel összefüggésben a kutatásba bevont családokban jellemzően fiatal felnőtt, 
vagy még idősebb halmozottan fogyatékos személyek élnek, minden második „gyermek” 25 
évnél idősebb. A mintánkban mindössze 7 olyan család van, akik kiskorú súlyosan halmozottan 
fogyatékos gyermeket nevelnek, közülük is mindössze 2 családban 16 éven aluliak. Az érintett 
személyek diagnózisát, állapotát és ellátási szükségleteit tekintve nagyon színes kép rajzolódik 
ki, mind az önállóságra, mind a szükséges segítségre, ellátásokra vonatkozóan. A kiegészítő 
adatgyűjtés során felkeresett 5 családot kollégáinkon keresztül kerestük fel, közülük mindenki 
különböző szolgáltatásokon és szakembereken keresztül kapcsolódik szervezetünkhöz.  
 
A kutatási eredmények általánosítósági korlátjai 
 
A jelenlegi összefoglalóban bemutatott célcsoport jellemzői nem, vagy csak nagyon 
korlátosan általánosíthatóak: az interjúk nem reprezentálják az SHF gyermekeket nevelő 
családok és gyermekek sokaságát, így általánosítani a csoport összetételére, demográfiai 
jellemzőire nem tudunk. Szintén korlátozza a kutatási eredmények számszerű 
általánosíthatóságát az, hogy az interjúalanyokat a tagszervezetek dolgozói választották ki és 
kérték fel az interjúra. Ennek köszönhetően többen kapcsolódnak egy-egy 
intézményhez/egyesülethez, ezért kikerülhetetlen, hogy egy-egy csoportból azonos 
hiányosságok, igények jelennek meg. Szintén fontos tényező, hogy az interjúalanyok közül 
feltehetően inkább azok a szülők vállalták az interjúk készítését, akik aktívabbak jelen vannak 
egy-egy szervezet életében. Ennek köszönhetően a hiányosságok, igények pozitív irányba 
torzíthatnak, hiszen feltehetően hozzájuk az információk, lehetőséget nagyobb hatékonysággal 
jutnak el, mint azokhoz, akik például csak lazán, vagy egyáltalán nem is kötődnek semmilyen 
intézményhez, támogató szakemberhez. Szintén fontos figyelembe venni, hogy az 
interjúalanyok kiválasztása és megszólítása nem diagnózis alapján történt.   

A kutatás feltáró jellege miatt azonban láthatóvá válnak azok a mindennapi nehézségek, 
akadályok, amelyek a családok és az SHF személyek életminőségét rontják, lehetőségeit 
megnehezítik, valamint azok az igények és szükségletek, amelyek egy-egy hasonló helyzetű 
családnak, vagy hasonló problémával küzdő szülőnek, családnak segítséget jelenthetne a 
mindennapok során. Fontos kiemelni, hogy a jelenlegi tanulmánynak nem célja általánosan 
és teljeskörűen lefedni a súlyosan halmozottan fogyatékosokat és családjukat érintő 
problémákat és nehézségeket. A csoporthoz tartozó definíciós és számszerűségi dilemmákat, 
csoport leírásokat, valamint a különböző problémákat és nehézségeket számos korábbi kutatás 
és szakmai anyag körbejárta.  A következő fejezetekben bemutatott jellemzők és problémák a 
csak a HSOÉSZ tagszervezeteinek ellátottjait, és a kutatás során elért családokat mutatják be. 
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III. Róluk szól: súlyosan halmozottan fogyatékos személyek és 
támogató családjuk 
 

Sokszínűség és sokszínű támogatás igénye 
 
A súlyosan halmozottan fogyatékos személyek definiálása nem egyszerű feladat, különböző 
fogalmi megközelítése létezik. A jelenlegi összegzésben nem szeretnénk ezekben a definíciós 
kérdésekben elmerülni, hiszen egy-egy fogyatékossági csoport esetében rendkívül sokszínű 
állapotokról, betegségekről és egyéni jellemzőkről beszélhetünk,4 különösen igaz ez az SHF 
személyek esetében.5 A kutatásba bevontak között nincs két olyan személy, akiknek azonos 
segítségre és támogatásra lenne szüksége a mindennapok során, ők mind betegségüket, mind 
állapotukat, mint szükségleteiket tekintve nagyon sokszínűek.   

A kutatásban érintett SHF személyek nagy része érintett valamilyen mozgásszervi 
nehézséggel, a legenyhébb mozgásszervi elváltozástól a teljes mozgásképtelenségig nagyon 
sok féle állapottal találkoztunk a kutatás során. Az érintettek jellemzően kommunikációs 
képességeikben is akadályozottak valamilyen mértékben, a legtöbb családban inkább csak 
hangokkal, vagy csak néhány szó használatával kommunikáltak velünk a fiatalok. Ezeken túl 
nagyon különböző betegségek, állapotok és/vagy fogyatékosságtípusok kapcsolódnak össze, 
nehezen lehet az SHF személyeket csoportba sorolni akár betegségük, akár ellátási szükségletük 
szerint is többletinformációk hiányában. A felkeresett családokban élő súlyosan halmozottan 
fogyatékos személyek között többen autizmus spektrumzavarral élnek, többen egyhe- vagy 
középsúlyos értelmi fogyatékos személyek, többeknek van valamilyen társult érzékszervi 
fogyatékossága, valamint több családban élnek különböző szív, vese, tüdő betegségekkel 
érintettek is.  

A kutatásban megismert SHF személyek jellemzően önellátásra teljesen vagy részben 
képtelenek, így bár különböző mértékben, de kivétel nélkül segítségre és támogatásra 
szorulnak a mindennapok során. A felkeresett családokon belül kiemelten nagy arányban 
találkoztunk magas gondozási szükségletű személyekkel: a sérült családtagok számára 
legtöbb esetben 24 órás, teljes támogatást és felügyeletet szükséges biztosítani valamilyen 
formában. Körülbelül négyből 3 családban szükséges segíteni az fogyatékos családtagot a 
mozgásában, étkezésben, fürdetésben, öltözködésben, némileg ritkábban pedig 

 
4 1998. évi XXVI. törvény a fogyatékos személyek jogairól és esélyegyenlőségük biztosításáról szerint fogyatékos 
személy az a személy, aki tartósan vagy véglegesen olyan érzékszervi, kommunikációs, fizikai, értelmi, 
pszichoszociális károsodással - illetve ezek bármilyen halmozódásával - él, amely a környezeti, társadalmi és 
egyéb jelentős akadályokkal kölcsönhatásban a hatékony és másokkal egyenlő társadalmi részvételt korlátozza 
vagy gátolja, halmozottan fogyatékos személyként pedig a súlyos fogyatékosságok közül legalább 2 fennáll, 
halláskárosodása jelentősen akadályozza a kommunikációban. Forrás: 1998. évi XXVI. törvény 
5 A definíció általános értelmezése szerint érdemes jelen esetben kiemelni a „súlyosan” „halmozottan” fogyatékos 
szavakat, melyeket Márkus Eszter a következőképpen definiált: „a „súlyos” jelző tehát elsősorban arra utal, hogy 
a diagnosztizált sérülés, károsodás, fogyatékosság olyan akadályozó tényezővé válik, ami tartósan, maradandóan, 
véglegesen és jelentős mértékben nehezíti, akadályozza, gátolja a különböző funkciók zökkenőmentes kialakulását 
vagy fejlődését” … [] … A „halmozott” jelző egyértelműen arra utal, hogy egyidőben két vagy több, egymással 
nem közvetlen oki kapcsolatban álló különböző fogyatékosság is megfigyelhető. Forrás: Márkus Eszter: A súlyos-
halmozott fogyatékosság meghatározásának problémái nevelési és szociális szempontból. Elérhető: 
https://epa.oszk.hu/03000/03047/00023/pdf/EPA03047_gyosze_2003_3_176-182.pdf  
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mosdóhasználatban, vagy helyzetváltoztatásban is. Az interjús tapasztalatok alapján 
egyértelműen látszik, hogy minél súlyosabb a mozgáskorlátozottság foka, annál nagyobb 
mértékű támogatásra van szükség a mindennapokban, így az élet számos egyéb területén. 
Egyértelműen és rendkívül hangsúlyosan kiemelik a szülők, hogy sem az ellátórendszer, sem a 
támogatási rendszer nincs megfelelően felkészülve arra, hogy a mozgásukban súlyosan 
akadályozott személyeknek és családjuknak megfelelő támogatást kínáljon, ezeknek a 
családoknak a felkarolása és támogatása kiemelt jelentőségű lenne.  

A súlyosan halmozottan fogyatékos személyek nagyon sokszínűek, számukra az egyéni 
szükségletekre való reagálás kiemelt jelentőségű az ellátások és támogatások szervezése során. 
Rendkívül fontos, hogy a különböző rendszerek, támogatások az egyéni szükségletekre 
reagáljanak, rugalmasan mind a támogató család, mind a sérült személy számára a 
legoptimálisabb megoldást tudják nyújtani.  
 
Beszűkült személyes kapcsolatrendszer 
 
Az interjúk tapasztalatai alapján kijelenthető, hogy a sérült gyermekek nevelésével és 
ellátásával a teljes családra, de általában kiemelten az édesanyára rengeteg többletfeladat 
hárul: a sérült gyermek születésétől felnőttkoráig – és még utána is - szinte egy teljes emberes 
feladat a kapcsolódó mindennapi tevékenységeket elvégezni. A támogatás szükségessége nem 
szűnik meg a gyermekek felnőtté válásakor, nem lesz könnyebb dolga a szülőknek és a 
családnak az idő előrehaladtával. Ennek eredményeként jellemzően az egyik szülő - az esetek 
legnagyobb részében az anya - otthon marad gyermekével kicsi korától kezdve. A szülő hosszú 
éveken keresztül „magára vállalja” az egyszemélyes segítő szerepet, optimális esetben 
különböző támogató személyek segítségével. A kutatás során megszólított családokban az 
„apák” szerepe fontos, sok esetben ők végzik a kereső tevékenységet a családban, valamint a 
gyermek ellátásával és gondozásával kapcsolatosan is ők jelennek meg a legtöbb esetben, mint 
az édesanyákat támogató, különböző mértékben tehermentesíteni tudó személyek.6  

A súlyosan halmozottan sérülteket gondozó szülők jellemzően beszűkült kapcsolati 
hálóval rendelkeznek, többnyire csak a „szűk” családra tudnak támaszkodni a sérült 
gyermekek mindennapi ellátásában (pl.: felügyelet, etetés, fürdetés, tisztába rakás stb.). A 
házastársak mellett egy szülő (azaz nagyszülő), egy testvér vagy egy másik (idősebb) gyermek 
is már rendkívül sok terhet át tud venni az otthonmaradt anyától vagy apától. A megkérdezett 
családokban körülbelül minden negyedik családnál található ilyen személy. A megváltozott 
életritmus és időbeosztás következményeként a legtöbben arról számoltak be, hogy régebbi 
barátaik „elkoptak”, sok esetben közvetlen családtagok is elfordultak tőlük az évek alatt. A 
barátok és családtagok „elkopását” a megkérdezett szülők többnyire keserű beletörődéssel élték 
meg, többen kiemelték ennek az időszaknak a feldolgozási nehézségeit és bezárkózásuk 
folyamatát. Azoknál a családoknál, ahol egy-egy családi barát, vagy közeli ismerős jelen van a 
mindennapokban, ott érezhetően jobb a szülők mentális egészsége, nyitottabbak a világra és 
környezetükre. A barátok és ismerősök jellemzően nem feltétlenül vesznek részt a sérült 
gyermek ellátásához kapcsolódó tevékenységekben, ám sokszor épp a szülőket tudják 

 
6 A családi állapot és helyzet tekintetében nagyon vegyesek a kutatás során felkeresett családok és háztartások, 
több családban egyedül neveli az egyik szülő a gyermeket (akár az apa, akár az anya). 
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támogatni különböző dolgokkal (pl.: ház körüli munkák, főzés, kikapcsolódás, információ) a 
mindennapok során. 

A szűk kapcsolathálónak köszönhetően kiemelt szerepe van azoknak a szülői 
közösségeknek, intézményi, szervezeti dolgozóknak, amelyek a gyermekekkel kapcsolatos 
intézményekhez, szolgáltatókhoz kötődnek. A legtöbb család számára a hasonló helyzetű 
gyermeket nevelő szülők a legközelebbi ismerősök, többek számára szinte ezek az egyedüli 
kapcsolatok a szűk családi kapcsolatokon kívül. A szülőktől és az intézmények dolgozóitól 
leginkább a különböző információkat (például ellátások, jogosultságok, betegséggel 
kapcsolatos tapasztalatokat, javaslatok stb.) és támogatást várnak; ezekről a későbbi 
fejezetekben írunk részletesebben. Szomszédoktól, közvetlen lakókörnyezettől nagyon 
kevesen kapnak bármilyen támogatást, segítséget, az interjúk alapján nincsenek hangsúlyosan 
jelen a családok életében. A legtöbb interjúban általános jó szomszédi viszonyról mesélnek, 
köszönnek egymásnak, a környék fontosabb ügyeit megvitatják egymással, de semmi egyéb 
kapcsolat nem jellemző. Mindössze néhány interjúalany említette, hogy a szomszédok néha 
segítenek kisebb dolgokban, például a bevásárlásban, apróbb ház körüli munkákban vagy 
szükség esetén át tudnak kopogni egymáshoz, de ez is nagyon ritka. Ennél szorosabb szomszédi 
viszony néhány családnál fordul elő, bár ezeket inkább baráti kapcsolatnak definiálták a szülők.  

Az önkormányzattól nagyon kevesen kapnak bármilyen támogatást és segítséget, 
többen hiányolják az önkormányzat támogató, segítő szerepét. Többen megfelelő tájékoztatást 
(akár a kormányablakokon keresztül is) várnának, valamint a különböző pénzbeli és 
természetbeni támogatásokat, karácsonyi csomagokat, kiemelten nekik szóló segélyeket 
várnának el az önkormányzatoktól és az államtól.  

A civil és egyházi szervezetek esetében (a kutatáshoz kapcsolódó szervezeteken és 
intézményeken túl) kevés helyzetben támogatják a megkérdezetteket, néhány civil szervezet 
programján kívül többen inkább csak élelmiszercsomagokat, karácsonyi csomagokat és 
kirándulási lehetőséget kaptak az utóbbi időben. Ezekre igény és szükséglet folyamatosan 
mutatkozna, különösen igaz ez a jelentős anyagi nehézségekkel küzdő családoknál.  

Az érintett családok és szülők szűk kapcsolathálójának köszönhetően kiemelt szerepe 
van a „sorstárs” szülői közösségeknek, a civil- és érdekvédelmi szervezeti támogatásnak 
és az egyéb ellátást támogató intézményi, szervezeti dolgozóknak. Az érintett családok 
felkeresése, elérése, bevonása és kapcsolat kiépítése különösen indokolt a helyben működő 
szervezeteken keresztül. Szintén indokolt azon családok esetében az aktív szervezeti támogatás 
és kapcsolódás, akik jelenleg semmilyen intézményi ellátáshoz nem férnek hozzá, fiatal 
felnőtt vagy idősebb SHF családtagjaikat otthon, egyedül látják el a mindennapok során.  
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IV. Dolgunk van: a családok legnagyobb nehézségei és igényei a 
mindennapok során 
 
A következő fejezetekben röviden bemutatjuk az interjús kutatás legfontosabb eredményeit, 
azokat a témaköröket, amelyek a leghangsúlyosabban jelentek meg az interjúkban, mint 
mindennapi nehézség és akadály, valamint szükséglet és igény. A támogatási igények és 
szükségletek sokszínűsége miatt sajnos nincs lehetőségünk minden igényt és javaslatot 
megjelentetni a jelenlegi tanulmányban, a legfontosabb és legtöbbeket érintő problémákra, 
nehézségekre és igényekre szeretnénk felhívni az olvasó és a szakma figyelmét.  

 
1. Legnagyobb hiányosság általában: rendszerszintű tudás- és információhiány  
 
A beszűkült kapcsolatrendszerrel szoros összefüggésben az interjúk során az egyik 
leghangsúlyosabb, legtöbb területet érintő probléma a szülők és családok általános 
információhiánya, amely több szinten és több ponton jelent problémát a mindennapi 
életükben. A felkeresett családok szinte kivétel nélkül említették különböző témakörökhöz 
kapcsolódva, hogy nem ismerik a lehetőségeket, nem tudják, hogy „hogyan tovább”, nincs hová 
és kihez fordulniuk információért, nem tudják, hogy honnan lehetne tájékozódni különböző 
témákban. A családok állandó szakmai segítséget és információkat jellemzően azoktól az 
intézményi dolgozóitól kapnak, akikhez valamilyen módon aktuálisan kötődnek, legtöbb 
esetben az interjúalanyok között a nappali ellátást biztosító intézmények, fejlesztő iskolák 
és/vagy a támogató szolgálat munkatársai jelentik ezeket a szakembereket, jellemzően ők 
tájékoztatják a szülőket a legfontosabb aktualitásokról, elérhető szakmai anyagokról, facebook 
csoportokról vagy weboldalakról. Szintén többen említették, hogy egy-egy szakember (pl. 
háziorvos, gyermekek állapotához kapcsolódó szakorvos, fejlesztő iskolának dolgozója stb.) 
egyéni támogatásának köszönhetik azt, hogy eddig is eljutottak, sok esetben elvesztek volna 
a rendszerben az ő segítségük és egyéni „figyelmük” nélkül. Azoknak a családoknak, akik több 
szakemberrel tudnak kapcsolatot kiépíteni (pl. helyben van az érdekvédelmi szervezet ahová 
tartozik, nappali intézmény található a környéken, szervezett szülőklubokra jár) egyértelműen 
jobb az információkhoz való hozzáférésük, így általánosságban több segítséghez és 
támogatásokhoz jutnak a mindennapok során. Jó példa erre, hogy a fővárosban és a nagyobb 
városokban élő családok sokkal nagyobb arányban tudtak konkrét igényeket megfogalmazni 
például szükséges segédeszközökre, míg a kisebb településen élők sokszor egyáltalán nem 
tudták azt sem, hogy egyáltalán milyen lehetőségeik lehetnének.   

Több interjúalany a saját élettörténetén keresztül fogalmazta meg, hogy a gyermek 
korától függően nagyon különböző információkra van szüksége egy SHF gyermeket nevelő 
szülőnek és érdemes lenne korcsoportonként kialakítani a megfelelő tájékoztatási 
rendeket, fontosabb életeseményekre felhívni a szülők figyelmét. Többen kiemelték, hogy 
nagyon hasznos lett volna, hogy a gyermek születéskor már a kórházban lett volna egy olyan 
személy, aki tud segíteni néhány alapkérdés megválaszolásában, tudott volna a szülőknek 
segíteni a „hogyan tovább?” kérdésben még akár a tényleges fogyatékosság megállapítása előtt 
is. A koragyermekkorban a háziorvosok és védőnők szerepe kell, hogy ténylegesen a 
gyakorlatban is felértékelődjön, a kora gyermekkori intervenciós rendszerről, lehetőségekről és 
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irányokról ebben az időszakban kellene a szülőket és családokat tájékoztatni. Ezt a szerepet 
később a bölcsődei, óvodai, iskolai és egyéb - különböző fejlesztéssel foglalkozó - 
intézmények kellene, hogy átvegyék, majd a gyermek 18. életévének betöltése után sem lenne 
szabad elengedni a szülők és családok kezét, és szükséges lenne az aktuális információkat 
eljuttatni a családokhoz.  

A kutatás során megszólított családok nagyon változatosan vélekednek a különböző 
szülőklubok hasznosságáról: vannak, akik szerint nagyon hasznos lenne minden ilyen típusú 
tevékenység, de többen fogalmazták azt meg, hogy az egyéni élethelyzetek és problémák miatt 
úgysem tud nekik segíteni a másik szülő semmiben. Kisebb településeken többen teljesen 
elzárkóznak, és amennyiben nincs intézményi kapcsolódásuk, szinte teljesen elérhetetlenek és 
nehezen megmozdíthatóak lesznek. Többen fogalmazták meg, hogy rendkívül nehéz egy 
bizonyos szülői réteget bármilyen formában is mozgósítani, elérésük és megszólításuk 
rendkívül nehéz feladat egy-egy településen, egy-egy intézmény dolgozói számára.7 Az 
azonban egyértelműen látszik, hogy a megszólított családok túlnyomó többsége fontosnak 
tartja, hogy segítsék egymást a szülők mindenféle információ és tapasztalat megosztásával. Sok 
családnak és szülőnek más „sorstárs” szülők a legfőbb információforrásai (az intézményi 
dolgozókon kívül), sokszor egymástól értesülnek az elérhető támogatásokról, lehetőségekről.  

A legtöbb család nyitott (lenne) a szervezett, formálisabb információ átadásokra, 
rengeteg témában hallgatnának előadásokat, vagy vennének részt különböző workshopokon és 
műhelyeken. Fontos szempont számukra, hogy ezek az alkalmak helyben, helyi intézményhez 
kapcsolódva valósuljanak meg, legtöbben messze nem, legfeljebb közeli városba mennének el 
egy-egy érdekesebb téma miatt. Többen kiemelték, hogy azért nem vesznek részt gyakran ilyen 
alkalmakon, mert nem tudják megoldani a gyermekek felügyeletét akár néhány órára sem, így 
a szülők egy részének óriási segítség lenne, ha a klubok szervezésekor megoldanák a 
gyermekek felügyeletét rövid időre. 

A legnagyobb tudáshiány és tudásszükséglet a különböző támogatások, ellátások és 
szolgáltatások tekintetében mutatkozik, fontos lenne, hogy minél nagyobb körben 
tájékozódhassanak az érintett szülők a számukra járó, aktuális támogatásokról, ellátási 
formákról a közelükben elérhető intézményekről, egyéb lehetőségekről, információs 
csatornákról. Az interjúk alapján némileg esetleges és sokszor a szülő habitusán, vagy egy 
lelkiismeretes támogató szakemberen múlik, hogy hozzáférhetővé vagy egyáltalán 
megismerhetővé válik-e a szükséges támogatási segítség a szülő számára.  

A kutatásunkban részvevők – és így a tagszervezetekhez kapcsolódó, SHF fiatal 
felnőtt(et) vagy felnőttet nevelők családok – számára az egyik kiemelten igényelt téma a felnőtt 
gyermekeik számára nyújtott fejlesztéseinek lehetőségei és elérhetősége, a megkérdezettek 
sok esetben a lakóhelyük környékén elérhető szolgáltatásokról sem tudnak, nem ismerik a 
lehetőségeiket, esetlegesen elérhető intézményi vagy intézményen kívüli szolgáltatásokat sem. 
Ezekről a tájékozódásuk esetleges, sok esetben szintén csak a kapcsolódó intézmények 
dolgozóin keresztül, esetleg „sorstársakon” keresztül jutnak információkhoz.  

 
7 Kutatási eredményeink ebben a kérdésben szintén jelentősen eltérhetnek a teljes SHF gyermeket nevelő szülők 
sokaságának véleményétől, hiszen az interjúalanyokat különböző intézményeken keresztül tudtuk megszólítani, 
így beágyazottságuk a közösségbe feltehetően sokkal erősebb, mint azoknak, akikre egyáltalán nem látnak sem az 
intézmények, sem a szakmai szervezetek.   
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Az aktualitás élethelyzeten túl egyre inkább az olyan különlegesebb témák kerülnek 
fókuszba a tagszervezeteinken keresztül megszólított családok körében, mint a jövőbeli 
lakhatási kérdések. A kutatásban részvevő SHF személyek túlnyomú többsége felnőtt korú, a 
megkérdezett szülők és családtagok egy része pedig szintén idős, akik egyre nehezebben tudják 
önállóan ellátni SHF gyermeküket. A szülők körében kiemelten fontos témaként jelenik meg a 
jövő kérdése, és az, hogy mi lesz a gyermekükkel, ha ők már nem tudják tovább gondozni őket. 
Többen szinte napi szinten rettegnek attól, hogy mi vár a gyermekükre, ha ők már nem fogják 
tudni ellátni őket valamilyen okok miatt, a lakhatási és ellátási lehetőségekről rendkívül kevés 
információjuk (és lehetőségük) van. A bentlakásos intézményi ellátásra inkább negatívan 
gondolnak, nem bíznak annak jó minőségében, inkább otthon ápolnák a gyermeküket a 
végsőkig, mint hogy „olyan” intézménybe adják be őket. Többen hallottak már a támogatott 
lakhatási vagy lakóotthoni ellátásról, ezekről általában pozitívabban, bár szintén 
fenntartásokkal beszélnek a szülők. Akik ismerik az alternatív bentlakásos ellátási formákat, ők 
a környékünkön elérhető konkrét lehetőségekről szeretnének több információt szerezni, többen 
viszont bármilyen általános információnak is örülnének a jövőbeli lehetőséget tekintve.   
 
Konkrét igények az információhiánnyal kapcsolatosan 
 
Bár manapság egyre több olyan működő csatorna, hírlevél és közösségi oldalakhoz kapcsolódó 
felület érhető el információszerzés céljából, mégis a legnagyobb hiányosság – és ebből adódóan 
az igény is – a tartalmas és aktuális információkhoz való egyszerű és tartalmas hozzáférésben 
mutatkozik a tagszervezeteink látókörében lévő szülők részéről. A megkérdezettek nagyon sok 
téma területet fogalmaztak meg arra vonatkozóan, hogy miről hallgatnának valamilyen 
előadást, vagy milyen témákban vennének részt szívesen különböző szervezett műhelyeken. A 
következőkben megpróbáljuk a legfontosabb irányokat és témacsoportokokat meghatározni, 
amelyeket a szülők említettek8:  
 
• Általános információ átadás (leghangsúlyosabb): Csoportos tájékoztatók és szervezett 

előadások mellett mindenképpen hasznosak lennének könnyen hozzáférhető és 
értelmezhető összegző anyagok is a családok számára egy-egy problémához vagy 
témakörhöz kapcsolódóan, amelyeket könnyen meg lehetne osztani a szülőkkel, akár 
nyomtatott akár online formában is. A legfontosabb témakörök:  

- általános pénzbeli és természetbeni ellátásokhoz, szociális juttatásokhoz való 
hozzáférések, jogosultságok, hivatalos ügyintézések, gyámügyek; 

- jogi tanácsadás és segítségnyújtás az ügyek intézéséhez, papírok kitöltéséhez; 
- elérhető szociális szolgáltatások, nappali intézmények, házi segítségnyújtás, segítő 

személyzet; 
- lakhatási lehetőségek megismerése, jövő kérdése; 
- elérhető pályázatok, lehetőségek nagyobb értékű átalakításhoz, beszerzéshez; 
- gyermekek állapotával kapcsolatos információk, lehetséges fejlesztési irányok; 
- elérhető terápiák, eszközök, segédeszközök, terápiás kutyák. 

 
 

8 Az említett témák a tanulmány későbbi részeiben is megjelennek egy-egy konkrét témakörhöz kapcsolódva. 
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• Gyermekek ellátásával kapcsolatos gyakorlati tudás: A legtöbb szülő említett olyan 
témaköröket, amelyek a gyermekek mindennapi ellátását tudnák segíteni, könnyebben, 
jobban tudnának reagálni bizonyos helyzetekre. Több szülő a kapcsolódó intézmény, vagy 
sorstársszülőtől kér jellemzően tanácsot ezekben a kérdésekben, azonban szakemberektől, 
meghívott előadóktól szívesen tanulnának a következő témaköröket érintve:  

- gyermekek ellátásával kapcsolatos praktikus, gyakorlati tanácsok; 
- helyzetváltoztatás, felemelés megfelelő módja; 
- etetési és itatási praktikák, eszközök, megfelelő pelenkázási módszerek; 
- fürdetési nehézségek, egyéb higiéniai tevékenységek javaslatok, gyakorlati tudások 

gyakorlati bemutatása; 
- segédeszközök megfelelő kiválasztásának és használatának módja; 
- fiatal felnőtt SHF gyermekek esetében a szexualitásának megélése, annak nem 

tabuként kezelése; 
- gyermekek viselkedési mintáihoz kötődő előadások, tapasztalatcserék: agresszió 

kezelése, dühkitörések kezelése; 
- gyorstalpaló a szülőknek: elsősegély-nyújtás, napirend-kártyák használata, terápiák; 
- mindennapos helyzetek kezelésére gyakorlati válaszok szakembertől. 

 
2. Legfontosabb igény a mindennapokban: nappali felügyelet és személyi segítés 
 
A helyzetfeltárás készítésekor különös figyelmet fordítottunk arra, hogy beazonosíthassuk 
azokat a nehézségeket, amelyek az SHF gyermekeket nevelő szülők és családok esetében a 
legnagyobb kihívást jelentik a mindennapok során. A kutatás tapasztalatai szerint egyértelműen 
a szülők tehermentesítése, szülők támogatása kell, hogy a fókuszt kapjon, melynek a 
legfontosabb alappillére a sérült gyermek felügyeletének valamilyen formájú 
megszervezése lenne.  

A megkérdezett családok többségében a gyermeket nem, vagy csak nagyon 
minimálisan tudják magukra hagyni, de állapottól függően akár folyamatos és teljes 
odafigyelést is igényelhetnek ezek a személyek.  A nappali ellátás megfelelő szervezését a 
legtöbb szülő kiemelten fontosnak gondolná, és bár az interjúalanyok nagyobb része 
kapcsolódik valamilyen nappali ellátáshoz vagy fejlesztő intézményhez, annak 
rendszerszintű keretei, lehetőségei (pl. rugalmas felügyelet, szolgáltatás napközbeni 
időtartama, utaztatás megoldása, fejlesztések elérhetősége, speciális szakemberek biztosítása 
stb.) sok esetben nem felelnek meg a súlyosan halmozottan sérültek ellátásának. Az SHF 
személyek és családjaik számára a nappali felügyelet megszervezése kardinális fontosságú 
lenne, azonban ezek kialakításánál az SHF személyek érdekei ritkán jelennek meg, sok esetben 
nem tud a rendszer reagálni az ő és családjaik különleges igényeire és magas támogatási 
szükségletükre. Az ellátórendszer ilyen irányú erősítése, a súlyosan halmozottan fogyatékos 
személyek érdekeinek képviselete mindenképpen indokolt lenne a megkeresett családok 
véleménye alapján.   

Az interjúk tapasztalatai szerint azok a szülők és családok vannak a legjobb 
helyzetben, ahol meg tudják oldani a gyermek intézményi felügyeletét napi szinten több 
órára is. Azoknál a családoknál, ahol a gyermek heti néhány alkalommal 1-2 órára jár 
valamilyen fejlesztő foglalkozásra vagy néhány órára nappali intézménybe, ott érezhető, hogy 
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ez is rendkívül nagy segítséget jelent mind a család, mind a szülő számára. A szülők ebben a 
rövid idősávban el tudnak intézni olyan mindennapi dolgokat, amelyek a gyermekekkel 
lassabbak, nehezebbek lennének, így mindenképpen tehermentesítik valamennyire a szülőt. 
Azok a családok, akik egyáltalán nem férnek hozzá semmilyen intézményi szolgáltatáshoz, 
jellemzően nem is tudják megoldani a gyermekek felügyeletét heti néhány órára sem. Ők 
vannak a legnehezebb helyzetben, jellemzően költeni nem tudnak ilyen típusú segítségre.  

Nagyobb városokban tapasztalható, hogy bár van fogyatékos személyek számára 
nappali ellátást biztosító ellátó hely, ott nem fogadnak súlyosan halmozottan sérülteket, 
hiszen az ő gondozásuk az intézmény számára többletkapacitást igényelne, melyeket a 
jellemzően szűkös normatívából működő intézmények nem tudják biztosítani. Az 
interjúalanyok több helyszínen is találkoztak ezzel a problémával, messzebb, több tíz 
kilométerre pedig nincs lehetőségük elvinni a gyermekeket, és nem tudják megszervezni az 
utaztatásukat; elérhető támogató szolgálat pedig több esetben nincs. A nagyobb városoktól 
távolabb eső kisebb településeken élők helyzete még kiszolgáltatottabb ebből a szempontból, 
hiszen a kisebb településeken még kevesebb intézmény és lehetőség biztosított a nappali 
felügyelet megszervezésére9, de a beszűkült kapcsolatrendszer miatt sokszor egyszerűen nem 
is tudnak a környéken elérhető lehetőségekről ezek a családok.  

A felügyelet megszervezése mellett a családok szinte kivétel nélkül szükségesnek 
tartanának valamilyen otthonközeli támogató, segítő személyt, aki akár a felügyeletben, akár 
egyéb háztartási feladatban be tudna segíteni a családnak. A legtöbb szülő szerint rendkívüli 
segítséget jelentene számukra, ha lenne egy olyan személy, aki alkalomszerűen, rugalmas 
időbeosztással akár heti néhány órában is elérhető lenne számukra segítőként. A felügyelet 
mellett a legtöbb szülő a gyermekek gondozásában, például fürdetésében, etetésében való 
segédkezést tartaná nagyon nagy segítségnek, de szintén óriási segítséget jelentene, ha 
alkalmanként valaki be tudna segíteni kísérőként például bevásárlásnál, ügyintézésnél, vagy 
csak egy-egy szabadidős tevékenység kapcsán, például a közelben sétálni. Mivel a 
tömegközlekedés és a gyalogutak sok helyen nem akadálymentesek, a családtagok számára 
(főleg idősebb szülőknek) komoly fizikai megterhelést okoz egy kerekesszéket használó 
emberrel a közlekedés, vagy olyan személlyel, akinek mozgatása (pl. felültetése, testtartás 
biztosítása, fekvő pozícióba helyezése stb.) külön figyelmet és energiát igényel.   

Szintén többen említették, hogy ilyen rugalmas segítőktől szívesen fogadnának otthoni 
gyógytornát, játékos elfoglaltságokat és fejlesztő tevékenységeket, de akár az is segítség lenne, 
ha valaki néha megmutatná a szülőknek, hogy mit és hogyan érdemes otthon csinálni a sérült 
gyermekkel. Ezekre a tevékenységekre néhány szülő említette, hogy akár önkénteseket, 
egyetemista gyógypedagógusokat vagy egyéb fejlesztő szakembereket is el tudna képzelni, 
azonban előfordult olyan család, aki még fizetésért cserébe sem talált maguk mellé hasonló 
megbízható segítőt. 
 
 
 

 
9 A kutatási eredményeink némileg torzítanak ebben a kérdésben, hiszen az interjúalanyokat különböző 
szervezeteken és nappali intézményeken keresztül tudtuk megszólítani. Ez alapján feltételezhető, hogy ahol nincs 
semmilyen intézményi vagy szervezeti háttér, ott a családok teljesen kiesnek a rendszer látóköréből. 
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3. A szülők és a család mentálhigiénés jóllétének támogatása 
 
Az SHF gyermeket nevelő családok esetében kiemelten fontos a szülők mentális támogatása, 
segítése, hiszen – amellett, hogy a szülő és család folyamatos terhelés mellett, sok nehéz 
helyzettel találkozik – a gyermekek jólléte jelentős mértékben függ attól, hogy a szülő hogyan 
érzi magát, mennyire tud megküzdeni különböző problémákkal a mindennapok során. Bár a 
kutatásnak nem volt fő célkitűzése, hogy a szülők és a családok általános/pszichés/mentális jól-
létét vizsgálja, – és nem is szeretnénk megállapításokat tenni ebben a témakörben – de 
általánosságban elmondható, hogy a szülők többsége több témakörön belül lemondásokról, 
fásultságról és beletörődésről számolt be, a megkérdezett szülők nagy része kimerült és 
fáradt a hosszútávú és folyamatos leterheltség miatt. A megkérdezettek jellemzően 
számítanának valamilyen támogatásra és segítségre, sok esetben azonban nem, vagy nagyon 
nehezen tudnak konkrét segítséget, támogatási formákat megnevezni. A családoknak sokszor 
lenne szükségük információkra, iránymutatásokra a gyermekükkel kapcsolat ügyek 
megoldásában, sok esetben a bizonytalanság, és kiszámíthatatlanság okoz folyamatos stresszt a 
családok és a családon belüli és baráti kapcsolataik számára is.  

A mindennapi nehézségek mellett az interjúalanyok egy része említett olyan nehéz 
élethelyzeteket, melyek feldolgozása nehézséget jelentett számukra. Ezekben az esetekben a 
megkérdezett családtagok nagyon örültek volna valamilyen professzionális segítségnek akár 
tanácsadás, akár más mentálhigiénés támogatás formájában.  A megkérdezett szülők több 
olyan tématerületet is megfogalmaztak a saját élethelyzetükre vonatkozóan, amelyek a súlyosan 
halmozottan fogyatékos gyermekeket nevelő szülők általános mentálhigiénés jól-létét tudná 
támogatni. A szülők hosszú ideje, nagyfokú leterheltség mellett szervezik mindennapjaikat, így 
szintén egyre nagyobb arányban kerülnek elő olyan közösségi programok, információs és 
gyakorlati szükségletek is, amelyek az ő saját mentális jól-létüket tudják segíteni, erősíteni. 
Ilyen témák például:  
- szembesülés a gyermek betegségével és ennek feldolgozása; 
- gyászfeldolgozási tréning; 
- szülők mentális segítése, pszichológiai tanácsadás szükség esetén, kritikus élethelyzetben, 

szülők számára mentorprogram indítása a nehéz helyzetek feldolgozására; 
- SHF személyek testvéreinek támogatása, segítése; 
- szülők hasznosságérzésének erősítése fontos lenne valamilyen formában; 
- közösségformálás: szülőklubok, kirándulások, közösség erősítése; 
- a gyermek elmúlása, gyermek elvesztésének feldolgozása; 
- szülőklubok tartása más-más témákat érintve pszichológus irányításával; 
- foglalkoztatási lehetőségek bemutatása, munkaerő-piaci tanácsadás, segítségnyújtás és 

támogatás; 
- „szabadidős, rekreációs” tevékenység szervezése a szülők számára, amely során kötetlenül 

tudnának beszélgetni aktuális témákról. 
 

A megkérdezett szülők közül sokan szeretnének dolgozni, vagy legalább valamilyen 
formában „hasznosak lenni” társadalmi szinten, többen szeretnének tanulni, vagy képezni 
magukat valamilyen irányba. Legtöbben a gyermekük felügyeletének megszervezésének 
hiánya miatt nem tudnak semmilyen, még részmunkaidős állást sem vállalni. Szintén a 
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munkavállalás „ellen” szól, hogy a gyermek ellátáshoz kapcsolódó egyéb tevékenységek 
elvégzése (többek között utaztatás különböző helyekre, otthoni házimunka, egyéb ellátáshoz 
kapcsolódó otthoni tevékenység) is nehézséget okozna, melyek pótlására jellemzően nincs 
plusz anyagi forrása a családoknak.  

A megszólított családokon belül sok szülő akár több évtizede is otthon ápolja 
gyermekét, sokan már nem, vagy nagyon nehezen tudnak kilépni a szülői szerepükből, és 
csak magukra és saját vágyaikra fókuszálni. Az interjúk során sok esetben fogalmazták meg 
úgy a válaszaikat az interjúalanyok, hogy az az ő legnagyobb vágyuk a „gyermekük 
boldogsága”, „egészsége”, „megfelelő élete”, kiemelten akkor, ha ők már tudnak róluk 
gondoskodni. Sok szülő fogalmazott meg olyan kívánságot, vagy vágyat, amelyben az SHF 
gyermeknek is fontos szerepe van, így például közös utazást, kirándulást, vagy élményt, de 
voltak, akik csak egy segítő személy alkalomszerű segítségére vágynának a mindennapok 
könnyebbé tétele érdekében. Az interjúalanyok sok esetben egy szabadnapra vágynának, és 
olyan tevékenységeket végeznének szívesen, amikre egyébként a mindennapok során ritkán 
van lehetőségük. Ilyen említések például egy fodrász vagy kozmetikus meglátogatása, 
kávéházi kikapcsolódás, vagy egy mozi/színház meglátogatása. Több család esetében 
megjelenik az utazás iránti vágy, többen szívesen kimozdulnának otthonról, utaznának 
(belföldön és külföldön is), ha lenne rá lehetőségük, de sokan vágynak arra, hogy például 
párjukkal, családtagjaikkal tölthessenek minőségi időt egy közös ebéd vagy vacsora mellett, 
vagy arra, hogy valamilyen képzést elvégezzenek, vagy akár teljes munkaidőben 
dolgozhassanak.  

 

4. Kitekintés - A koronavírus járvány tapasztalatai és kihívásai10 
 
A koronavírus járvány és az ahhoz kapcsolódó különböző szintű intézkedések és korlátozások 
jelentősen megváltoztatták mindennapjainkat, nap mint nap új kihívásokkal találkoztunk 
mindannyian különböző élethelyzetben. Ennek köszönhetően bár nem volt a kutatásunk fő célja 
a koronavírus okozta problémák és nehézségek részletes megismerése, az interjúk során 
gyakran említettek a családok a vírushelyzettel (vagy az ahhoz kapcsolódó korlátozásokkal és 
szigorításokkal kapcsolatos) nehézségeket és problémákat. A következő rövid fejezetben 
bemutatjuk a halmozottan sérült személyeket és családjukat érintő főbb nehézségeket és 
problémákat a járványidőszakra vonatkozóan, valamint röviden bemutatjuk, hogy milyen 
igények és szükségletek merültek fel a családok részéről, amelyek egy esetleges következő 
járványhelyzetben hasznosíthatók mind a támogató szakma, mind a szakpolitika részéről.  

A kutatás során megszólított szülők és családok számára jellemzően nem okoztak 
megoldhatatlan helyzeteket a koronavírus megfékezésére bevezetett lezárások és 

 
10 Az interjúk elkészítésének ideje koronavírus járvány több hullámát érintették, az interjúk jelentős többsége a 3. 
hullám jelentős lezárásait megelőzően készült el. A jelenlegi összegzésben bemutatott nehézségek, problémák – 
és azok megélése – valószínűsíthetően folyamatosan változott, súlyosbodott az idő előrehaladtával és a 
korlátozások hosszabb idejű fennállásával. Az itt bemutatott kutatás koronavírus járványhoz kapcsolódó 
eredményeit felhasználva a HSOÉSZ külön adatgyűjtést végez a tagszervezetei, valamint az azokhoz kapcsolódó 
családok körében 2021 nyarán, melynek fő célja a járványidőszak tapasztalatainak és nehézségeinek összegyűjtése 
az esetleges 4. hullámra való felkészülés segítéséhez. 
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korlátozások, viszont életüknek több területét is befolyásolták a hosszabb-rövidebb ideig tartó 
korlátozások, szigorítások. Több családot érintett a különböző oktatási, nappali és fejlesztő 
intézmények időszakos bezárása, melynek következtében az intézménybe járó SHF 
személyek is otthon maradtak. A tapasztalatok vegyesek: néhány család esetében jelentős 
problémákat és nehézségeket okozott ennek a helyzetnek a kezelése, hiszen az otthoni 
felügyelet megszervezése nagy kihívást jelentett egy-egy családnak a mindennapok során akár 
csak pár órára is, teljes napokra pedig szinte a teljes család kapacitásait át kellett szervezniük. 
Velük ellentétben voltak olyan családok, akik számára alig járt bármilyen változással az 
intézményi bezárás, az otthoni felügyelet megszervezése nem jelentett gondot. Ezekben a 
családokban inkább csak néhány órára adtak tehermentesítést az intézményi ellátások, ezt a 
néhány órát pedig – még ha lemondásokkal is – de viszonylag könnyen meg tudták oldani.   

Az intézményi bezárások mellett a különböző szolgáltatásokhoz való hozzáférés 
korlátozását élték meg nehezen az érintett családok. A vírushelyzetre való tekintettel több 
olyan szociális, egészségügyi, és/vagy fejlesztő szolgáltatást is szüneteltettek országos szinten, 
amelyek bármilyen érintkezéssel, személyes találkozással veszélyeztették volna a szakemberek 
egészségét. A legtöbb család esetében a különböző egyéni fejlesztő foglalkozások, 
gyógytorna alkalmak, személyi segítők, szállításban segédkezők vagy egyéb mozgás 
terápiák szünetelése jelentett akadályt a családok számára. A kutatás során volt olyan szülő, 
aki ezért állapotromlást érzékelt gyermekén – ez a teljes népességen belül több csoportot is 
érintett, feltételezhetően nagy arányban érintette a SHF személyeket és az ő családjukat is.  

A járványhelyzet hatással volt a különböző ügyintézések és az azokhoz szükséges 
vizsgálatok elvégzésének módjára is, ezt a megkérdezettek többször említették, de jellemzően 
sem pozitívan, sem negatívan nem értékelték azt. Viszont pozitívumként emelték ki azt az 
intézkedést, miszerint a veszélyhelyzetre való tekintettel nem kellett a lejárt okmányok, és 
igazolások frissítésével foglalkozniuk, ami jelentős könnyebbséget okozott számukra. 

A kötelező maszkhasználattal és egyéb higiénés szokások kialakításával kapcsolatban 
mindössze néhány szülő jelezte, hogy az problémaként érzékelte a mindennapok során – ez 
valószínűleg összefüggésben lehet azzal, hogy a családok nem jártak sok olyan helyre a 
vírusidőszakban, ahol kötelező lett volna a maszkhasználat.  

A koronavírus járványhelyzet és az ahhoz kapcsolódó kötelező és önkéntes korlátozások 
megélése mentálisan megterhelő volt néhány interjúalany számára: a bezártság, a 
tehetetlenség és a bizonytalanság hangsúlyosan jelent meg néhány interjúalany esetében. A 
járványhelyzet több olyan hiányterületre is felhívta a családok és szülők figyelmét, amelyek 
kevésbé hangsúlyosak a mindennapok során. Többen említették, hogy a járványhelyzetnek 
köszönhetően elképzelték, hogy mi lenne a gyermekükkel, ha esetleg ők is kórházba kerülnének 
vírusfertőzéssel. Előtérbe került a különböző krízis lakhatási formák rendszerszintű hiánya, 
az otthonközeli ellátások, segítő személyek hozzáférhetőségének a hiánya, valamint a 
szakmai támogató hálózat hiánya is. Gyakorlati tapasztalatokról senki nem számolt be az 
interjúk során, de a gyermeküket egyedül nevelő szülőknél, valamint a szűk kapcsolathálóval 
rendelkezőknél jelentős stresszként jelentkezett ennek a kérdésnek a magyarországi 
„kezeletlensége”. Az interjúk készítése során több család számolt be a koronavírustól való 
általános félelemről, valamint arról, hogy nagyon félnek gyermekük elvesztésétől. A 
halmozottan sérült családtag sok esetben valamilyen szervi megbetegedéssel él, gyengébb az 
immunrendsere, így a koronavírus okozta megbetegedések kockázata is nagyobb esetükben. 
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V. Fontosabb jellemzők és igények tématerületenként  
 
1. Anyagi problémák és nehézségek, pénzbeli támogatások és igények 
 
A halmozottan sérült gyermekek gondozása és nevelése jellemzően többletkiadásokat ró a 
családokra. Az ápolás és felügyelet miatt a család munkavállalási lehetőségei általában 
megváltoznak, hiszen az egyik szülő jellemzően otthon marad a sérült gyermekkel. A 
kutatásban részvevő családok nagy része – bár különböző mértékben - anyagi problémákkal 
küzd, mely probléma az egyszülős háztartásokban és a nyugdíjas korú, idős szülők 
esetében kiemelten súlyosan jelenik meg.  

A megkérdezettek nagy része ápolási díjon vagy GYOD-on van otthon a gyermekkel, 
az interjúalanyok alig harmada dolgozik valamilyen formában – természetesen ez szoros 
összefüggésben van azzal, hogy az interjúalanyainkat intézményeken keresztül szólítottuk meg. 
Akik dolgoznak, ők jellemzően hozzáférnek olyan intézményi nappali felügyelethez, amely 
mellett rugalmas beosztással, jellemzően részmunka időben dolgozni tudnak. Azok a szülők, 
akik még nem érték el a nyugdíj korhatárt, szinte kivétel nélkül szeretnének dolgozni, ez mind 
mentálisan (hasznosság érzése), mind anyagilag szükséges lenne számukra. A 
munkavállalásban a legnagyobb akadály, hogy nem tudják megoldani a gyermekek napközbeni 
felügyeletét: többeknél nincs elérhető távolságban megfelelő oktatási vagy nappali intézmény, 
vagy egyszerűen nem fogadják a súlyosan sérült, magas gondozási szükségletű gyermeküket. 
A fogyatékos családtag elhelyezése mellett szintén gondot okoz, hogy nem találnak rugalmas 
beosztású, és részmunkaidőben végezhető munkát. Néhány interjúban felmerült, munkahelyek 
hiányában egyéni vállalkozás indításán gondolkodnának, azonban olyan alacsony lenne a havi 
bevétele a szülőnek, hogy nem érné meg fizetni a vállalkozás fenntartásához kapcsolódó 
járulékokat, állami támogatás pedig nem érhető el számukra.   

A megkérdezett szülők és családok a pénzbeli ellátások közül az ápolási és a GYOD 
mellett a fogyatékossági támogatást, emelt összegű családi pótlékot és/vagy rokkantnyugdíjat 
kapják meg havi szinten. A szülők jellemzően elégedettlenek a támogatások összegével, szinte 
minden támogatási forma esetében további – utóbbi években elkezdett – emelésekre lenne 
szükség. Az interjúk során több család forintra pontosan meg tudta mondani, hogy miből mire 
és mennyit költenek, milyen többletköltségeik vannak a gyermekük ellátásával kapcsolatosan. 
Többen különböző jogosultsági problémákat emeltek ki az egyes támogatási formákhoz 
kapcsolódóan, és olyan egyedi helyzetekről is beszámoltak, melyek szerint elesnek 
támogatásoktól, vagy nem jogosultak bizonyos juttatásokra. Ezekben az esetekben a rendszer 
nem tud kellően rugalmasan reagálni és sokszor nem tudja figyelembe venni az olyan 
élethelyzeteket, amelyeket szerintük szükséges lenne a támogatások odaítélésekor, vagy azok 
összegének meghatározásakor.11   

Többen bírálták, hogy az ápolási díj nem számít munkaviszonynak, és többen voltak 
elégedetlenek a GYOD jogosultsági kritériumaival, annak összegével egyaránt. Szintén 
szükségesnek látnák a családi pótlék és az emelt összegű családi pótlék összegének emelését, 
valamint többek szerint a fogyatékossági támogatás összegét is szükséges lenne emelni.  

 
11 Ennek részleteire nem tér ki a jelenlegi tanulmány. 
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A megkérdezett családok szinte kivétel nélkül kitértek a közgyógyellátásra és annak 
őket érintő részleteire, az igényelhető gyógyszerekre, gyógyászati segédeszközökre.  Ezzel a 
támogatással kapcsolatosan leggyakrabban azt fogalmazták meg, hogy egyrészt nagyon 
alacsony keret áll rendelkezésre, másrészt pedig nagyon kevés eszközre vehető igénybe. Amire 
igénybevehető, azok sokszor nem megfelelő minőségűek, vagy a szükséges eszközök 
egyáltalán nem is szerepelnek a listán. Jellemzően fontosabb gyógyszereket, pelenkát, néhány 
alap segédeszközt, kerekesszéket tudnak belőle biztosítani a sérült személyek számára. 
Egyértelmű igény mutatkozik arra, hogy az elérhető gyógyászati segédeszközök listáját 
valamilyen módon bővítsék, és a speciális eszközökhöz való hozzáférést javítsák a 
közgyógyellátáson keresztül is. Néhányan említették, hogy sokszor csak a szakorvosokon 
múlik, hogy hozzájutnak-e egy-egy speciálisabb eszközhöz, ki tudja-e (és akarja-e) járni nekik 
a szükséges eszközöket. Sok családban nagyon hasznosak lennének a speciálisabb, egyéni 
igényeknek megfelelő kerekesszékek, az otthon kivehető ülések az autóba, egyéni igényeknek 
megfelelő emelhető ágyak, matracok vagy különböző emelő és fürdető eszközök – melyek akár 
közgyógyellátáson, akár más támogatási formán keresztül rendkívül nagy segítséget 
jelentenének a családok számára a mindennapok során.  

A családok anyagi helyzetéhez kapcsolódóan több családnál igényként merült fel, hogy 
valamilyen formában legyenek hozzáférhetők drágább, de speciális igényeknek megfelelő 
speciális segédeszközök (például fekvő babakocsi fekvő betegeknek, kádra szerelhető fürdető 
ülőke/lift, emelő beszerzése, speciális emelős ágy és matrac), szükséges lenne különböző 
lakásátalakítások magasabb összegű támogatására (például ajtók, padlózat, rámpa vagy 
fürdőszoba kialakítására), valamint többen jelezték, hogy nagyon sokat segítene számukra az 
autófenntartáshoz kapcsolódóan autófenntartási vagy benzintámogatás a mindennapi 
kiadások csökkentésében. Szintén hangsúlyosan jelenik meg, hogy a különböző fejlesztő 
foglalkozások, egyéni szükségleteknek megfelelő kiegészítő terápiák, fejlesztések nagyon 
drágák (például masszás, lovaglás, gyógytorna, kutyaterápia, úszás), ezeknek a megfelelő 
állami támogatási, hozzáférés javítása szintén kiemelten fontos lenne.  
 
2. Hivatalos ügyintézési nehézségek, tapasztalatok és igények 
 
A kutatás során megszólított családok nagy része kitért arra, hogy nagy nehézséget okoz 
számukra a mindennapok során a különböző hivatalos ügyek intézése: az SHF 
gyermekekhez kapcsolódó folyamatos papírmunka, felülvizsgálatok, bizottsági vélemények és 
a különböző ellátásokhoz való hozzáféréssel kapcsolatos ügyintézés rengeteg plusz terhet jelent 
az egyébként is túlterhelt családoknak.  

A megkérdezettek nagy része szerint a kapcsolódó ügyintézés feleslegesen bonyolult, 
ezért sokszor bele sem kezdenek egy-egy bonyolultabb ügyintézésbe. Segítséget jellemzően 
nem kapnak sem az önkormányzattól, sem más ügyintézőktől, szülőtársaik információira, vagy 
fogyatékos személyekhez kapcsolódó intézményben dolgozók javaslataira és iránymutatásaira 
tudnak csak támaszkodni. Tapasztalataik szerint sokszor a hivatali ügyintézők sincsenek 
tisztában azzal, hogy az SHF személyekre és családokra milyen kivételes szabályok 
vonatkoznak, a problémák és igények sokszínűsége miatt pedig nem egyértelmű minden 
személy és diagnózis esetében, hogy hogyan is kell eljárni egy-egy ügyben. Többen 
panaszkodtak elhúzódó ügyintézésekre: legtöbbek szerint a hivatalos ügyintézés bonyolult, 
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sokszor átláthatatlan mind a szülők, mind a különböző területen dolgozó ügyintézők számára. 
Több szülő számolt be arról, hogy ügyintézési okok miatt nem, vagy csak később kapott meg 
valamilyen ellátást, vagy egyszerűen nem is tudott róla, hogy neki járna. 

Többen említették, hogy sokat segítene, ha rendszerszinten változtatnának a 
különböző támogatásokhoz kapcsolódó jogosultságok miatti felülvizsgálatokon, hiszen a 
gyermekeik állapota várhatóan nem fog javulni egy bizonyos kor fölött, és egyértelmű, hogy 
nem fognak meggyógyulni egyik napról a másikra. Ezek az ügyintézések sok esetben 
feleslegesek és csak plusz terhet jelentenek a családoknak, és gyermeknek egyaránt. Legtöbben 
idegőrlőnek és méltatlannak érzik, hogy 2 évente újra be kell mutatniuk minden papírt, még 
akkor is, ha a gyermekük állapota véglegesnek minősített. Ezeket a folyamatokat 
mindenképpen egyszerűsíteni kellene, a szülőkön kívül a rendszert is lehetne ezen a módon 
tehermentesíteni valamennyire. Szintén többen jelezték, hogy megterhelőnek érzik, hogy 
minden évben be kell számolniuk arról, hogy mire költötték gondnokként a gyermekeknek 
járó pénzbeli támogatásokat, ennek az elszámolásnak az egyszerűsítése, racionalizálása szintén 
indokolt lenne rendszerszinten. 

A hivatalos ügyintézésekkel kapcsolatosan szintén többen kiemelték, hogy a gyermek 
nagykorúsága, gondnokság alá helyezése és az azzal járó ügyintézés nem egyértelmű, több 
család nem is tudta pontosan, hogy milyen teendőkkel és feladatokkal jár a gondnokság alá 
vétel és milyen előkészületek szükségesek már az előtt is, mielőtt a gyermek betölti a 18. 
életévét. Több szülő meglepődött, amikor valaki felhívta a figyelmüket a rájuk váró feladatokra, 
az interjúk tanulsága szerint többen nem is tudtak volna a saját bejelentési és ügyindítási 
kötelezettségeikről, ha az ismerősök nem szólnak nekik időben.  

A vonatkozó jogszabályok viszonylag gyakran módosulnak, egészülnek ki, rengeteg 
a kivételes és egyéni eset van az SHF személyek ellátásával és ügyintézésével kapcsolatosan. 
Ezen a területen mindenképp támogatni kellene mind a szülőket, mind az ügyintézőket 
folyamatos információátadással, és könnyen érthető folyamatleírásokkal, összegző 
brosúrákkal, melyekkel segíteni lehetne a megértést különböző témákban. Többen javasolták, 
hogy szükséges lenne külön, fogyatékossággal kapcsolatos ügyintézők foglalkoztatására 
bizonyos hivatalokon belül, mások szerint a különböző, éppen aktuális intézmény (pl. 
háziorvos, védőnő, iskola, nappali) feladata lehetne a szülők szorosabb támogatása, és 
ügyintézések segítése.  
 
3. Egészségügyi ellátásokkal kapcsolatos nehézségek és igények 
 
A megkérdezett családok esetében az egészségügy és az ahhoz kapcsolódó vélemények némileg 
háttérbe szorultak, jellemzően kevés, de nagyon változatos tapasztalatokról számoltak be a 
megkérdezett családok az egészségügyhöz kapcsolódóan. Ezek a tapasztalatok főleg a 
háziorvosi ellátáshoz, különböző kórházi és szakorvosi ellátásokra korlátozódnak, jellemzően 
a sérült gyermek egészségügyi állapotától és viselkedési zavaraitól függően változnak a 
tapasztalatok, igények és szükségletek. 

Az interjúk tanulsága szerint az egészségügyi dolgozók tudása gyakran nem kielégítő, 
sokszor tájékozatlanok a háziorvosok, az SHF személyekhez kapcsolódó ellátásokkal, 
vizsgálatokkal kapcsolatosan, sokszor plusz energia ezeket a háziorvossal, szakorvossal külön-
külön végig beszélni. Velük ellentétben több interjúalany beszámolt olyan háziorvosról vagy 
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szakorvosról, akik kérdés nélkül utánanéznek mindennek, és teljes mértékben kielégő 
válaszokat tudnak adni számukra. Többen említették, hogy vannak jó orvos ismerőseik, akik 
évek óta segít különböző egészségügyi kérdésekben, magánemberként is felhívja a figyelmüket 
különböző dolgokra, vagy csak érdeklődik bizonyos időközönként, hogy mire lenne szükségük.  

Legnagyobb nehézségként az emelendő ki, hogy nem minden intézmény, orvos, vagy 
egészségügyi dolgozó tudja megfelelően kezelni az SHF személyeket gyakran jellemző 
viselkedési nehézségeket (például a türelmetlenséget, zajosságot, hirtelen mozdulatokat). A 
dolgozók mellett jellemzően a többi várakozó beteg sem mindig tudja elfogadni a „különleges” 
helyzetet és viselkedést, így a halmozottan sérült gyermekeket nevelő szülők gyakran 
találkoztak már negatív megjegyzésekkel az orvosi váróban. Természetesen itt is meg kell 
említenünk a jó példákat is: több helyen az orvosok elsőbbséget biztosítanak a megkérdezett 
családoknak, melyre több helyen szükség lenne.  

Többen említették, hogy hasznos lenne (legalább) megyei szinten olyan intézmények 
vagy intézményegységek kijelölése, ahol az intézmény és a személyzet megfelelően fel van 
készítve különböző viselkedési nehézségekkel küzdők ellátására12, és a családok speciális 
igényeikre is tudnak reagálni az egészségügyi ellátás során13. Különösen indokolt lenne a 
szülők szerint a fogorvosi ellátás esetben (Budapesten működik ilyen ellátás), vagy szintén 
hasznos lenne ilyen intézmények kijelölésére a sebészeti beavatkozások területén. Az 
egészségügyi ellátásokat tekintve többen javasolták, hogy érdemes lenne a soron kívüli ellátást 
biztosítani a halmozottan sérültek számára, ugyanezt többen gyógyszertárakban, és egyéb 
hivatalokban is igényként fogalmazták meg.  
 
4. Lakhatási körülmények, nehézségek és igények 
 
A kutatásban részvevő családok nagy része kertes házban, kisebb arányban pedig 
társasházban él jelenleg. A társasházban élők helyzete több szempontból nehezebb, esetükben 
sokszor problémát jelentenek a szűkebb terek, a nehezebb átalakíthatósági lehetőségek és a 
lakóházak épületek akadálymentességének hiánya. Az interjúk során többen említették, hogy 
gyermekük miatt kellett/szerettek volna költözni korábban, így a ház/lakás választásnál fontos 
szempont volt, hogy minél inkább tudjanak reagálni a gyermekek egyéni szükségleteire, 
igényeire (pl. terek kialakítása, kerti játszás lehetősége).  

A megkérdezettek nagy része végzett már olyan kisebb-nagyobb felújítási munkákat 
a házban, amelyek jelentősen segítették, megkönnyítették a sérült gyermekük mindennapi 
ellátását, gondozását. Ilyenek voltak többek között nagyobb átalakítások közül a nagyobb közös 
terek kialakítása (konyha és nappali összenyitása), fürdőszoba akadálymentesítése, néhány 
esetben a bejáratakadálymentes kialakítása, lift vagy különböző emelőszerkezetek felszerelése 
a szintkülönbség áthidalására. Természetesen kisebb átalakítási munkák is jelentősen hozzá 
tudnak járulni az SHF személyek otthoni jóllétének és a család gondozási lehetőségeinek 
segítésében, több helyen például megszüntették a küszöböket, vagy mozgást segítő 
kapaszkodókat szereltek fel célzottan. A lehetőségekhez mérten, több család próbálta a 

 
12 A hozzáférhetőség legfontosabb feltételeiről: https://www.mbeinfo.hu/wp-content/uploads/2013/05/kiadvany-
egeszsegugyhoz.pdf 
13 Útmutató és tapasztalatok a témában:  
https://fszk.hu/wp-content/uploads/2017/04/%c3%89let%c3%bcnk-%c3%a9rtelme-Dr.Szmirnova-Ilona.pdf  



19 
 

gyermekük igényeihez igazítani szobák berendezését: a földön fekvő és mászó gyermekek 
számára például padlószőnyeg vagy szőnyeg került a földre, a polcok, berendezési tárgyak 
alacsonyabb szintre kerültek a könnyebb használhatóság miatt, vagy éppen egyéni bútorokat, 
ágyakat alakítottak ki a gyermekek speciális igényeit figyelembe véve.  Néhány interjúalany 
beszámolt arról, hogy a gondozott gyermekük állapota romlik, és várhatóan tovább is fog 
romlani, számukra új igények merülnek a lakhatási körülményekhez és felszereltséghez 
kapcsolódóan, melyekre folyamatosan reagálniuk kell a családoknak.  

Fontos kiemelni, hogy ezek az átalakítások jellemzően önköltségen valósultak meg, 
elérhető támogatásokról nagyon kevesen tudnak, és szinte senki nem is vette igénybe az 
elérhető lakásátalakítási támogatásokat. A felkeresett családok jelentős részénél a nagyobb és 
költségesebb felújítási munkálatok sok esetben egyelőre elmaradtak, ugyanis a család nem 
tud egy-egy nagyobb összeget rászánni nagyobb felújítási munkára. A legtöbb házban így épp 
a fürdőszoba átalakítása várat magára, de egy-egy drágább segédeszköz beszerzése és 
beszerelése, például emelő, vagy speciális ágyak szintén nem megoldhatóak jelenlegi 
élethelyzetükben. Kiemelték, hogy nincsenek megfelelő pályázatok, amelyek támogatnák a 
szükséges lakásátalakításokat, vagy a szükséges nagyobb összegű segédeszközök beszerzését. 
Többen egyáltalán nem is ismerik az elérhető lehetőségeket, míg mások pedig a bonyolult 
adminisztráció feladatok miatt nem pályáztak még ilyen tevékenységre.   

A legtöbb családnak nagyon kevés információja volt arról, hogy milyen támogató 
technikák, eszközök tudnák megkönnyíteni az otthoni ápolást és ellátást. Akik tudtak említeni 
szükséges eszközöket, ők a különböző emelőket, fürdést segítő eszközöket (merülő ültető, 
zuhanyszék, kifordítható kád) említették leggyakrabban, de volt, aki számára egy mozgatható 
ágy, vagy egy lépcsőhöz szerelhető lépcsőlift vagy korlátlift jelentene nagy segítséget.  
 
5. Segédeszközök, speciális segédeszközök, fontosabb nehézségek és igények 
 
Fontos kitérni az SHF személyek segédeszköz és speciális eszköz igényeire és használatára 
is. A kutatásban megszólítottak jellemzően nem használnak nagyon sok „különleges” 
segédeszközt vagy speciális eszközt. Legtöbben a kerekesszéket és a pelenkát említették, de 
voltak olyan szülők is, akik semmilyen segédeszközt nem említettek meg. A pelenkát 
jellemzően közgyógyellátásból finanszírozzák, többen fogalmazták meg, hogy jobb minőségű 
felnőtt pelenkákra lenne szükség. Különösen hangsúlyosan jelenik meg, hogy nagy igény 
mutatkozik felnőtt úszó pelenkára, ugyanis ennek hiánya sokszor akadályozza a családokat 
különböző nyaralások, kirándulások tervezésekor. A kerekesszékkel kapcsolatban vegyesek a 
szülők tapasztalatai, nagyon változatosak az igények és szükségletek is: többek szerint a 
legolcsóbb kerekesszék szinte használhatatlanok, mások szerint nincs semmi gond nincs velük. 
A családok jellemzően a legszükségesebb, általuk ismert és hasznosnak gondolt 
segédeszközöket szerzik be és használják, így például elvétve használnak a családok 
fürdetéshez egyszerűbb szerkezeteket, különleges ágymatracokat és matracvédőket, etetést és 
itatást könnyítő poharakat, tálat, mozgást segítő kapaszkodókat vagy talpbetéteket, egy-egy 
különleges helyzetben pedig speciális fürdető eszközöket, emelőt, elektromos kerekesszéket, 
vagy valamilyen speciális, egyéni igényekre szabott segédeszközt sem. 

A legtöbb szülő külön kiemelte, hogy nem is igazán tudják, hogy milyen 
segédeszközöket tudnának használni, vagy mik azok az eszközök, amik az ő gyermekük 
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gondozásában segítséget nyújthatnának. Egyértelmű igény mutatkozik arra a szülők körében, 
hogy jobban megismerjék az elérhető eszközöket. Ezt akár bemutató teremben, vagy 
workshopon is elképzelhetőnek tartanák, de mindenképpen fontos szempont, hogy hozzáértő 
szakemberektől lehessen kérdezni, és a véleményüket kikérni. Sajnos nagyon kevés 
információjuk van a családoknak arról, hogy mik és hogyan érhetőek el, hogyan lehet 
beszerezni adott segédeszközöket, kiket, melyik szervezeteket lehetne keresni ezzel 
kapcsolatban a lakóhelyük környékén. Jellemzően esetleges, hogy az milyen formában jutnak 
el információk a különböző eszközök elérhetőségéről és hozzáférhetőségéről a családokhoz. 
Többen javasolták, hogy legyenek olyan segédeszközboltok, ahová be tudnak menni, meg 
tudják nézni ezeket az eszközöket, ideális esetében a boltokban szakemberek segíthetnének 
nekik a megfelelő, egyéni igényekre reagáló eszközök megtalálásában.  

Problémaként fogalmazták meg a szülők azt is, hogy rendkívül kevés olyan 
segédeszköz érhető el, amelyek a fekvő, mozgásra teljesen képtelen sérült felnőtteket 
tudnak támogatni. Esetükben rendkívül nehezen megoldható az otthoni ellátás, és a kinti 
programok tervezésekor már egy megfelelő babakocsi is óriási segítséget jelentenie számukra. 
Szintén problémás az ő szállításuk autóban, sokszor egyéni segédeszközök készítése jelenti 
csak a megfelelő megoldást a család számára. Az egyik szülő javaslata szerint érdemes lenne 
olyan alkotó műhelyeket létrehozni, ahol lehetőség van a különleges segédeszközök kialakítása, 
meglévő eszközök átalakítására, egyéni igényekre szabására szakemberek segítségével.  
 
6. Közlekedési tapasztalatok, nehézségek és igények 
 
A kutatásban résztvevő családok túlnyomó többsége az autót választja mindennapi közlekedési 
eszközként, a legtöbb család szerint elképzelhetetlen lenne tömegközlekedést használni. 
Legtöbben csak akkor próbáltak buszos és vonatos közlekedést, amikor még csecsemők, vagy 
kisgyermekek (értsd, nem felnőttek) voltak a sérült gyermekeik. A felnőttekkel, ezt az utazási 
módot ma már szinte lehetetlennek tartják. Egyedül a fővárosi családok között volt olyan 
család, akik a tömegközlekedést használják napi szinten Budapest külvárosában, mások csak 
elvétve használnak tömegközlekedést. Az autóválasztást jellemzően a települések közötti 
mozgások szükségessége, és a sérült fiatalok könnyebb és gyorsabb szállítása indokolja, de több 
interjúban említettek negatív utazási élményeket, kirekesztő és előítéletes magatartást a 
tömegközlekedés utastársaktól.  

A megkérdezett családok nagy részénél nincs szükség semmilyen segédeszközre az 
autós utazáshoz, azonban azoknál a családoknál, ahol nem tud a sérült személy egy pozíciót 
megtartani, különböző autós ülések, csatok, rögzítő eszközök szükségesek az autós utazáshoz 
is. Több szülőnek nehézséget okoz a gyermekük autóba való behelyezése is egy sima 
személygépkocsiba, több esetben szükséges lenne valamilyen szerkezet, vagy különleges 
kifordítható ülések biztosítása az autókba.  Szintén nehézségként jelent meg, hogy a fekvő 
gyermekeket bár a hátsó ülésen el tudják szállítani, felnőttként már nehezen férnek el. 

Több család említette, hogy az autóra fordított költségek jelentős többletkiadást 
jelentenek a családi kassza számára. Több család esetében régi autó áll rendelkezésre, így az 
autó fenntartási költségei nagyon magasak, de önmagában már a havi benzinköltségek is 
jelentősen megterhelik a család pénztárcáját. Többen fogalmazták meg igényként, hogy 
szükséges lenne valamilyen formában autós utazási támogatást biztosítani a családoknak, pár 
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ezer forint akár benzinkártya, akár havi utazási hozzájárulás formájában nagy segítséget 
jelentene a mindennapok során. Parkolási kártya nagy segítséget jelent több család számára is.  

Az autó fenntartási költségei mellett több szülő kiemelten fontosnak tartaná, hogy 
valamilyen formában támogassák a hozzájuk hasonló családok számára az autóvásárlását. A 
családok számára elérhető autóvásárlási támogatásról többen hallottak, többen utána is néztek 
és bele is kezdtek, azonban konkrét autóhoz senki nem jutott ezen támogatáson keresztül. A 
pályázati támogatás a legtöbbek szerint túlbonyolított, nem túl életszerű kitételei vannak 
(az autót az SHF gyermek nevére írják), és szigorúan meg van szabva, hogy milyen autót és 
melyik kereskedőtől lehet vásárolni. Ezek a kritériumok és az autók magas vételi ára miatt 
anyagilag nem is igazán érte meg a családoknak ilyen módon autót vásárolni, ennek a 
támogatási formának újragondolását, keretrendszerének megváltoztatását támogatnák a 
megkérdezett szülők is.  
 
7. Szabadidős tevékenységek, szükségek és igények 
 
A felkeresett családok nagyon változatosan, nagyon sokféleképpen szerveznek maguknak 
szabadidős tevékenységeket és programokat. A szórakozást, kikapcsolódást mindenki 
szereti, keresik is a családok a lehetőségeket akár az otthoni, akár a külső helyszínen történő 
kikapcsolódásra egyaránt.  

Több család említette, hogy szoktak közösen sétálni a környéken, közeli parkban 
vagy a kertben tölteni némi időt. Az egyéni programokhoz kapcsolódóan gyakran sokat 
segítene egy-egy olyan segítő személy (vagy önkéntes), aki rugalmas tud velük lenni heti 
néhány órát, akár csak közösen sétálni, kerekesszéket tolni, kutyát sétáltatni, beszélgetni.  

A nagyobb városokban élők számára több a kikapcsolódási lehetőség, többen városi 
rendezvényeken, koncerteken is gyakran részt vesznek a sérült gyermekükkel, de több 
családnál egy egyszerű kerti sütögetés, kerti hintaágyban ülés és játszás is kikapcsolódást 
nyújt a sérült gyermek és a család számára. A felkeresett családok között több olyan családdal 
is találkoztunk, akik számára nagyon kevés lehetőség adott: mind a gyermekek szállítása, mind 
a gyermek mozgatása nehézséget jelent számukra még a lakókörnyezetükben is. A 
megkérdezett családok között van olyan szülő, aki a lakásból egyáltalán nem is tudja 
kimozdítani gyermekét segítség nélkül, számukra a támogató segítség megszervezése 
valamilyen formában elengedhetetlen lenne.  Játszótérre jellemzően keveset járnak a családok, 
mert egyrészt kisebb településeken jellemzően nincs a közelben elérhető játszótér, vagy ha van 
is, akkor kevés, SHF személyek által használó játék található meg rajtuk. Néhány szülő 
említette, hogy néha szokták használni a fészekhintát egy-egy játszótéren, de a felnőtt SHF 
gyermekeket jellemzően már nem kötik le azok a játékok, amik a játszótereken találhatóak.  

Szintén nagyon változó, hogy milyen szervezett programokon vesz, vagy venne részt 
a család. A családok túlnyomó többsége szeret(ne) kirándulni menni, jellemzően a szabadtéri 
programokat, vízpartokat részesítenek előnyben. Legtöbb esetben azok a családok tudnak 
elmenni egy-egy napos kirándulásokra önállóan, ahol a SHF gyermek akadályozottsága ezt 
engedi és rendelkezésre áll valamilyen támogató személy (házastárs, nagyszülő) a család 
mellett.  A kirándulások szervezésénél több olyan szempontot is említettek a családok, amelyek 
figyelembevétele kiemelten fontos számukra egy-egy utazás előtt. Fontos szempont az 
egynapos kirándulások szervezésénél, hogy milyen mosdó feltételek állnak rendelkezésre egy-
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egy helyszínen. Sajnos több családnál felmerült, hogy azért nem tudnak elmenni hosszabb 
utakra, mert egyszerűen nem tudják megoldása a SHF személy pelenkájának a cseréjét, nem 
állnak rendelkezésre felnőttek számára pelenkázási helyek szinte sehol. Legtöbben 
problémaként említették, hogy bár szívesen mennének strandra vagy bármilyen vízpartra, de 
vízálló felnőtt pelenka hiányában ezekről a programokról le kellett mondaniuk. További 
nehézséget okoz, hogy a helyek bemutatkozása akadálymentességi szempontból nem mindig 
fedi a valóságot, több család járt már olyan helyszínen, ahol kerekesszékkel nem tudtak 
megfelelően közlekedni ígért akadálymentesség ellenére (macskakő, murvás rész, apró 
kavicsos talaj), vagy egyszerűen egy szűk lépcsőn keresztül lehetett csak megközelíteni a 
kinézett programot. Ezen nehézségek miatt a családok nagy része jellemzően nagyon ritkán 
mozdul ki távolabbi, teljesen új helyekre, jellemzően inkább a már ismert és megszokott 
helyeket látogatják lehetőség szerint.  

Több család és SHF személy is részt vesz különböző szervezetett kirándulásokon, az 
interjúk alapján nagyon változatos, hogy kinek milyen programok és lehetőségek a 
legoptimálisabbak. Abban majdnem minden család egyetért, hogy jó lehetőség szervezett 
kirándulásokon részt venni, a gyermekeiknek és nekik is szükségük van erre a kikapcsolódási 
formára. A súlyosan halmozottan sérült fiatal felnőtteket nagyobb arányban kellene 
megcélozni ezekkel a programokkal, hiszen számukra kevés egyéb szórakozási és közösségi 
tevékenység érhető el a mindennapok során. Sok halmozottan sérült és szülő számára ezek a 
programok jelentik az egyetlen olyan lehetőségeket, amikor kimozdulhatnak, kiszakadhatnak a 
mindennapokból, és a mindennapi nehézségektől némileg el tudnak távolodni testben és fejben. 
A megkérdezett családok nagy része már vett részt valamilyen hasonló szervezett utazáson 
(akár 1 napos, akár többnapos ottalvós nyaraláson), azonban néhány elzárkóznak, nem keresik 
ezeket a lehetőségeket – már, ha egyáltalán tudnak az ilyen lehetőségekről.  

Megoszlanak a vélemények abban a kérdésben, hogy a szervezett utakat kik számára 
és milyen formában szükséges szervezni. Többen azokat a programokat szeretik, ahová az 
egész család együtt tud elmenni, és közösen tudnak úgy időt tölteni, hogy akár egy plusz segítő 
rendelkezésükre áll a nap folyamán, akár úgy, hogy külön-külön programokon és közös 
programokon is részt vesznek az utazás során. Többen elképzelhetetlennek tartják, hogy 
gyermeküket több napra „elvigyék” tőle, így számára csak ez utaztatási forma jelenti a 
megfelelő kikapcsolódást. Ezekben az esetekben a plusz segítő jelenléte, a közösségi 
programok, a szervezett utaztatás (szállás és úti cél kiválasztása és előre felmérése 
akadálymentességi szempontból), és célzott előadások a „sorstárs” szülők számára 
pozitívumként jelenik meg.  

Az interjú során megkérdezett családok egy része támogatja azokat a kirándulásokat és 
utazásokat, amelyek csak kifejezetten az SHF személyeknek (és nem családoknak) szólnak, és 
megfelelő számú személyzet és segítők segítségével több napra el tudják vinni a gyermekeket 
nyaralni. Ilyen lehetőséget viszonylag kevés esetben biztosítanak itthon, általában szükséges, 
hogy az SHF személyeket a kísérő személyzet valamennyire ismerje, igényeit, szükségleteit a 
szülők nélkül is ki tudják elégíteni. Azok a szülők, akiknek van lehetőségük részt venni ilyen 
típusú nyaraláson, ezt a pár napot a saját szabadságuknak élik meg, néhány napra 
tehermentesíteni tudják magukat a mindennapi nehézségek, leterheltségek alól. Többen úgy 
fogalmaztak, hogy ekkor van lehetőségük a mindennapi rohanásból kiesni, és kicsit jobban 
figyelni saját magukra és saját igényeikre.  



23 
 

VI. Civil- és érdekvédelmi szervezetek munkája 
 
 
A megkérdezett szülők különböző civil- és érdekvédelmi szervezethez kapcsolódnak, azok 
jellemzően csak kisebb segítséget tudnak nyújtani számukra. A legfontosabb tapasztalatok 
összegzése nem könnyű feladat: családonként és személyenként változik, hogy kinek mire 
lenne legnagyobb igénye, valamint szintén nagyon eltérőek a különböző szervezetek által 
nyújtott támogatások, azok földrajzi hozzáférhetősége a családok számára, valamint szintén 
nagyon változó mértékű a szülők szervezetekbe való beágyazottsága is.14 Azonban az 
egyértelműen látszik, hogy bármilyen szervezetek való kapcsolódás egyértelmű előnyökkel jár 
a megkérdezettek számára, valamint a családok részéről igény is lenne a különböző támogatási 
formák bővítésére, a családok erősebb és célozottabb képviseletére egyaránt.  

A szervezeti tagság legnagyobb pozitívuma általánosságban, hogy van kihez fordulni 
probléma vagy kérdés esetén, helyileg jól beágyazott szervezetek esetében akár személyre 
szabottan is kapnak valamilyen támogatást vagy segítséget a családok az egyéni igényeiknek - 
és a szervezet lehetőségeihez – megfelelően. Többen említették pozitívumként, hogy probléma 
vagy krízishelyzet esetén tudnak hová (és kihez) fordulni, valamint csomagokat, 
élelmiszercsomagokat vagy ajándékokat is kapnak a szervezeti tagságuk miatt. Több szülő 
és család ezeken a szervezeteken keresztül gyakran tájékozódik az aktualitásokról, azonban 
ezeket ritkának érzik és nem elég személyre szabottnak.  

Szintén pozitívumként fogalmazták meg, hogy ezek a szervezetek különböző 
programokat szerveznek, több helyen kikapcsolódási lehetőséget (egyéni és szervezett 
formában) teremtenek helyi szinten a családok számára könnyen elérhető formában. Sokaknak 
ezeken a szervezeteken keresztül van lehetőségük csak eljutni egy-egy szervezett 
kirándulásra, utazásra vagy közösségi programra, a családok számára nagy segítséget nyújt 
ezeknek a költségeinek részben vagy teljes átvállalása – ezt mindenképpen erősíteni szükséges. 
A szervezeti tagságon keresztül több kedvezményre, kedvezményes programra is jogosultak 
a családok, ezek szintén nagyon hasznosak, de ezeket is bővíteni lenne szükséges az 
interjúalanyok szerint. Többen említették, hogy fontos lenne a közösségformálás és 
közösségépítés, ezekhez gyakoribb szülőtalálkozók, közös programok, szervezett 
beszélgetések tudnának hozzájárulni.  

Bár több szülő említette, hogy valamilyen egyéni problémára megoldást tudott nyújtani 
egy szervezet számukra, a legtöbben mégis a mindennapok támogatásában várnának segítséget 
a civil- és érdekvédelmi szervezetektől. Szeretnék, hogy a szervezetek az egyéni 
élethelyzetekre és szükségletekre reagáljon, többek között különböző fejlesztések/terápiás 
lehetőségek helybeli megszervezésében, szállítási lehetőségek biztosításában, személyi 
segítők megszervezésével és koordinálásával, egyéni problémák megoldásában, felügyelet 
megszervezésében, szülők tehermentesítésében várnának segítséget nagyobb mértékben.  
 

 
14 Ezek részleteibe, szervezetekre és egyéni igényekre nem tér ki a jelenlegi összegzésünk. Mind az országos 
érdekvédelmi szervezetek, mind a helyi tagszervezetek más-más lehetőségeket tudnak nyújtani a tagok számára, 
azok munka- és feladatszervezése, hangsúlyok kijelölése és a szervezetek működése jelentősen eltérnek egymástól.   
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Bár az összegző tanulmány több tématerületre is kitér részletesen, ki szeretnénk hangsúlyozni 
azokat a téma- és problémaköröket, amelyeket a megkérdezett szülők szerint az érdekvédelmi 
szervezeteknek hangsúlyosabban/célozottabban kellene képviselniük, és ezekhez kapcsolódva 
segíteni az érintett családokat:  
- SHF/magas támogatási szükségletű személyek intézményi lakhatási lehetőségeinek 

felmérése, bennlakásos intézmények elérhetőségének javítása, hozzáférhetőség javítása; 
- szülők tehermentesítése, szülők támogatása, mentálhigiénés támogatás; 
- nappali felügyelet megoldása, lehetőségek bővítése; 
- személyi segítők biztosítása és elérhetőségének javítása, bővítése; 
- oktatási intézményrendszer utáni fejlesztések bővítése, szükséges fejlesztések biztosítása 

felnőtt korban is; 
- megfelelő minőségű gyógyászati segédeszközök elérhetőségének biztosítása, beszerzések 

és használhatóság javítása; 
- otthon maradó szülőknek otthon végezhető munka lehetőségének megteremtése, annak 

rendszerszintű támogatása; 
- állapotváltozással kapcsolatos adminisztrációs terhek könnyítése; 
- szülők számára információhoz való hozzáférés elősegítése, javítása; 
- szülők számára kapcsolódások, hálózatosodás, elérésük támogatása; 
- tényleges érdekképviselet SHF családok számára; 
- elfogadó szemlélet hangsúlyozása, lakossági általános attitűdváltás támogatása.  
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VII. Ajánlások, javaslatok, prioritások magunknak és a szakmának 
 
A kutatás során elkészített interjúk segítségével lehetőségünk volt a tagszervezeteinkhez 
kapcsolódó súlyosan halmozottan fogyatékos személyek és családjaik mindennapi nehézségeit 
részletesebben megismerni, valamint összegyűjteni azokat az igényeket és szükségleteket, 
amelyekkel a halmozottan sérültek és családjaik mindennapi életét, életminőségét javítani 
lehet(ne). Az interjúk során nagyon sok egyéni, személyre szabott, speciális és különleges igény 
merült fel a családok részéről. Ezek közül mindent bemutatni és mindent körül járni nem volt 
célunk a jelenlegi összegzéssel, mindössze a legtöbbeket érintő, legégetőbb problémákra és 
igényekre tudjuk és szeretnénk felhívni az olvasók figyelmét.  

Bízunk benne, hogy a bemutatott eredményekkel hozzá tudunk járulni a halmozottan 
sérültek és családjaik támogatási hiányainak és szükségleteinek priorizálásához, ezzel pedig 
hosszútávon a célcsoport érdekeinek megfelelő képviseletéhez is. Biztosak vagyunk benne, 
hogy a kutatási eredményeket felhasználva szervezetünk, tagszervezeteink munkatársai, egyéb 
segítő szakemberek és támogató intézmények célzotta(bba)n tudnak hiányzó 
szolgáltatásokat és segítséget nyújtani a halmozottan sérült emberek és családjuk támogatása 
érdekében.  
 
A következő részben röviden összefoglaljuk a legfontosabb gondolatokat és ajánlásokat egy-
egy témakörhöz kapcsolódóan. Található közöttük általános, mindenkit érintő ajánlás, 
ellátásokhoz kapcsolódó rendszerszintű javaslat, a családok és halmozottan sérült személyek 
igényeire reagáló szolgálatások létrehozására vagy megerősítésére vonatkozó kiemelés, 
valamint egészen egyszerű, a családok által megfogalmazott mindennapi igény és szükséglet.  

 
Sokszínűség, egyéni igények és beszűkült személyes kapcsolatrendszer 

• Minél súlyosabb a mozgáskorlátozottság foka, annál nagyobb mértékű támogatásra van 
szükség a mindennapokban. Sem a szülők, sem az ellátórendszer, sem a támogatási rendszer 
nincs megfelelően felkészülve arra, hogy a mozgásukban súlyosan akadályozott 
személyeknek és családjuknak megfelelő támogatást kínáljon, ezeknek a családoknak a 
felkarolása és támogatása kiemelt jelentőségű lenne. 

• Szem előtt kell tartani, hogy a különböző rendszerek és támogatások komplexen az egyéni 
szükségletekre reagáljanak, rugalmasan mind a támogató család, mind a sérült személy 
számára a legoptimálisabb megoldást tudják nyújtani a mindennapok során.  

• Az érintett családok és szülők szűk kapcsolathálójának köszönhetően kiemelt szerepe van 
a „sorstárs” szülői közösségeknek, a civil- és érdekvédelmi szervezeti támogatásnak és az 
egyéb ellátást támogató intézményi, szervezeti dolgozóknak. Az érintett családok 
felkeresése, elérése, bevonása és kapcsolat kiépítése különösen indokolt a helyben működő 
szervezeteken keresztül. Szintén indokolt azon családok esetében az aktív szervezeti 
támogatás és kapcsolódás, akik jelenleg semmilyen intézményi ellátáshoz nem férnek 
hozzá, fiatal felnőtt vagy idősebb SHF családtagjaikat otthon, egyedül látják el a 
mindennapok során. 
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Legnagyobb hiányosság általában: rendszerszintű tudás- és információhiány  

• Javasolt korcsoportonként kialakítani a megfelelő tájékoztatási rendeket és formákat, ezeket 
könnyen elérhetővé/megtalálhatóvá és használhatóvá kellene tenni a szülők számára.  

• Javasolt több irányból a szülők figyelmét felhívni a fontosabb „életeseményekre” és az 
azokhoz kapcsolódó ellátási lehetőségekre, támogatásokra és kötelezettségekre.  

• Igény mutatkozik arra, hogy a családok a velük kapcsolatban álló ellátórendszerek tagjaitól 
kapjanak információt, iránymutatást, azonban a szakemberek tudása gyakran hiányos: a 
családokhoz kapcsolódó egészségügyi, oktatási, szociális szakemberek tájékoztatása, 
megfelelő tudások átadása a célcsoportról és a hozzájuk kapcsolódó ellátásokról. 

• Javasolt a súlyosan halmozottan fogyatékos gyermekek 18. életévének betöltése után 
kiemelten támogatni a szülőket információk átadásával, ehhez információs csatornákat, 
információs elérési pontokat biztosítani számukra. 

• Javasolt különböző szülőklubok szervezése és tartása a lakóhelyzet közel, melynek a fő 
célja tudásátadás a szülők igényeire reagálással, egyéni esetekben való segítéssel, valamint 
a megfelelő információátadás és közösségépítés. 

• Javasolt helyben, helyi intézményhez kapcsolódva információ átadást célzó eseményeket 
szervezni, melyek szervezésekor fontos szempont, hogy közben a gyermekfelügyelet is 
megoldott legyen, ezzel is segítve a szülők részvételét a rendezvényen.  

• Legfontosabb témák, amik érdekelnék a családokat: elérhető támogatások, jogosultságok, 
ellátások és közelben/helyben elérhető szolgáltatások, helyben elérhető fejlesztő 
tevékenységek, valamint a jövő kérdése: bentlakásos otthonok hozzáférhetősége, 
környékbeli lehetőségek (részleteket lásd a vonatkozó részben). 

 
Legfontosabb igény: nappali felügyelet és személyi segítés (és utaztatás) 

• A szülők tehermentesítésének és támogatásának legfontosabb alappillére a sérült gyermek 
felügyeletének valamilyen formájú megszervezése és a személyi segítés egyéni igényekre 
reagáló biztosítása. Ezeknek a rendszerszintű elérhetősége, pótlása kiemelt prioritás kell, 
hogy legyen a célcsoport támogatása érdekében.  

• Felnőtt SHF személyek számára biztosított nappali ellátás és/vagy fejlesztő intézményi 
kapacitások bővítése indokolt, az intézményekben növelni szükséges a SHF/magas 
támogatási szükségletű személyek ellátási lehetőségeit.  

• Javastolt az otthonközeli támogató, segítő személyek által nyújtott szolgáltatások bővítése, 
megfelelő segítők biztosítása és a családokat támogató munka megszervezése. Nagy 
segítség lenne sok család számára, ha valaki alkalomszerűen, rugalmas időbeosztással akár 
heti néhány órában elérhető lenne és akár a felügyeletben, akár egyéb háztartási feladatban 
tudna segíteni a családoknak. 

• Területek, amiben segítséget igényelnének a családok a mindennap könnyebbé tételéhez: a 
gyermekek gondozási tevékenységei (például fürdetés, etetés), kísérőként támogatás 
(például bevásárlás, ügyintézés, szabadidős tevékenységek, séta és levegőzés), otthoni 
fejlesztésekben segédkezés (például otthoni gyógytorna, játékos elfoglaltság és fejlesztő 
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tevékenység), de akár az is segítség lenne, ha valaki néha megmutatná a szülőknek otthon, 
hogy mit és hogyan érdemes otthon csinálni a sérült gyermekkel otthoni közegben.  

• Egyéni szükségletekhez kapcsolódó otthoniközeli támogatások megszervezése indokolt: 
önkéntesek, egyetemista gyógypedagógusok vagy egyéb fejlesztő szakemberek összekötése 
a családokkal szükséges lenne, több család megfelelő segítséget fizetésért cserébe sem talál 
maguknak, mert nincsenek megfelelő szakembereket a látókörükben.  

• Egyéni szükségletekhez igazodó utazási és szállítási lehetőségek biztosítása, azok 
megszervezése indokolt a célcsoport számára, például a támogató szolgálat bővítése, egyéb 
alternatív utaztató szolgáltatás kialakítása és működtetése.  

 
A szülők és a család mentálhigiénés jóllétének támogatása 

• Kiemelten fontos szempont a szülők tehermentesítése, valamint az ő mentális támogatásuk, 
segítésük a különböző szolgáltatások szervezésekor. A szülők és családtagok leterheltek, a 
megkérdezett szülők nagy része extrém módon kimerült és fáradt.  

• Nehéz élethelyzetek feldolgozásához segítség biztosítása javasolt a szülők, családok, 
testvérek számára egyaránt.  

• Legfontosabb tématerületek és igények, amelyekben a szülők segítséget várnának: 
o szembesülés a gyermek betegségével és ennek feldolgozása; 
o gyászfeldolgozási tréning; 
o szülők mentális segítése, pszichológiai tanácsadás szükség esetén, kritikus 

élethelyzetben, szülők számára mentorprogram indítása a nehéz helyzetek 
feldolgozására; 

o SHF személyek testvéreinek támogatása, segítése; 
o szülők hasznosságérzésének erősítése fontos lenne valamilyen formában; 
o közösségformálás: szülőklubok, kirándulások, közösség erősítése; 
o a gyermek elmúlása, gyermek elvesztésének feldolgozása; 
o szülőklubok tartása más-más témákat érintve pszichológus irányításával; 
o foglalkoztatási lehetőségek bemutatása, munkaerő-piaci tanácsadás, segítségnyújtás 

és támogatás; 
o többen említettek, valamint „szabadidős, rekreációs” tevékenység szervezését a 

szülők számára, amely során kötetlenül tudnának beszélgetni aktuális témákról. 
• A szülők közül sokan szeretnének dolgozni, vagy valamilyen formában „hasznosak lenni” 

a társadalom számára. Szülők számára továbbképzési és azzal összefüggésben a 
foglalkoztatási lehetőségek és feltételek rendszerszintű biztosítása (többek között rugalmas 
munkaidő, részmunkaidős állások, gyermekek felügyeletének megszervezésében segítség, 
gyermek utaztatása, foglalkoztatók számára kedvezmények stb.) indokolt. 

• Javasolt a szülők, családtagok tehermentesítésének, élményszerzésének bármilyen 
formájának megszervezése, például „szabadnapok” szervezése, élménynapok/órák (pl. 
fodrász/kozmetikus vagy egy mozi/színház idejére felügyelet megszervezése), 
kisebb/nagyobb utazások szervezése (gyermekek nélkül, vagy gyermekekkel), vagy például 
beszélhető partner biztosítása indokolt egyéni igényekhez igazodva, ezzel is támogatva a 
szülők feltöltődését, tehermentesítését a mindennapokban. 
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Anyagi problémák és nehézségek, pénzbeli támogatások és igények 

• Anyagi problémák az egyszülős háztartásokat és a nyugdíjas korú, idős szülőket súlyosan 
érintik, az ő anyagi támogatásuk kiemelten fontos lenne rendszerszinten.  

• Pénzbeli támogatások összegének emelése és jogosultsági ellentmondások feloldása 
javasolt (ennek részleteire nem tér ki az összegzés).  

• Szülők munkavállalásának ösztönzésére igény mutatkozik, így például az érintett családok 
számára a vállalkozási forma pénzügyi támogatása, rugalmas és részmunkaidős állások, 
továbbképzési rendszer kialakítása javasolt.  

• Közgyógyellátáson keresztül az elérhető gyógyászati segédeszközök listájának bővítése 
indokolt lenne, valamint szintén javasolt a speciális eszközökhöz való hozzáférés javítása 
az egyéni igényeknek megfelelően.  

• Javasolt a költségesebb, de speciális igényeknek megfelelő speciális segédeszközök 
hozzáférésének javítása az érintett családok esetében, így például fekvő babakocsi fekvő 
betegeknek, kádra szerelhető fürdető ülőke/lift, emelő beszerzése, speciális emelős ágy és 
matrac elérhetősége javasolt. 

• Különböző lakásátalakítások magasabb összegű támogatása indokolt (például ajtók cseréje 
szélesebbre, küszöbök megszüntetése, rámpa vagy fürdőszoba kialakítására stb.). 

• Autófenntartáshoz kapcsolódóan autófenntartási vagy benzintámogatás a mindennapi 
költségek csökkentésében indokolt (például benzinkártya, havi utazási hozzájárulás). 

• Különböző fejlesztő foglalkozások, egyéni szükségleteknek megfelelő kiegészítő terápiák, 
fejlesztések nagyon drágák (például masszás, lovaglás, gyógytorna, kutyaterápia, úszás), 
ezekhez való hozzáférés javítása szintén kiemelten fontos.  

 
Hivatalos ügyintézési nehézségek, tapasztalatok és igények 

• Javasolt a különböző támogatásokhoz kapcsolódó jogosultságok miatti felülvizsgálatok 
adminisztrációjának egyszerűsítése mind a szülők, mind a rendszer tehermentesítése 
céljából, különösen a véglegesnek minősített állapot figyelembevétele lenne indokolt. 

• Javasolt a gondnoksági elszámolások egyszerűsítése, racionalizálása élethelyezetekhez 
kapcsolódóan, reálisan.  

• A gyermek nagykorúsága, gondnokság alá helyezése és az azzal járó ügyintézés sok család 
számára nem egyértelmű, ehhez kapcsolódóan a szülők tájékoztatása a bejelentési és 
ügyindítási kötelezettségeikről kiemelten hangsúlyos lenne.  

• A célcsoportot érintő jogszabályok viszonylag gyakran módosulnak és rengeteg a kivételes 
és egyéni eset a családok körében. Támogatni szükséges mind a szülőket, mind az 
ügyintézőket folyamatos információátadással, és könnyen érthető folyamatleírásokkal, 
összegző brosúrákkal a változásokról, kivételekről és lehetőségekről.  

• Többen javasolták, hogy szükséges lenne külön, fogyatékosügyekkel foglalkozó 
ügyintézők foglalkoztatására hivatalokon belül legalább járási/megyei szinten. 

• Érdemes lenne soron kívüli ügyintézési lehetőséget biztosítani a halmozottan sérülteket 
nevelő családok számára a mindennapi ügyintézés segítése érdekében.  
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Egészségügyi ellátásokkal kapcsolatos nehézségek és igények 

• Kiemelten javasolt az egészségügyi dolgozók tudásának bővítése az SHF személyekhez 
kapcsolódó ellátásokkal, vizsgálatokkal kapcsolatosan, sok esetben várnának a családok 
támogatást, iránymutatást – kiemelten a gyermekek korai éveiben, vagy speciális kezelések 
során.  

• Javasolt az orvosok, egészségügyi dolgozók számára érzékenyítést, információs napokat 
szervezni annak érdekében, hogy megfelelően megismerjék az SHF személyeket (és 
egyébként más különleges bánásmódot igénylő személyeket is) gyakran jellemző 
viselkedési nehézségeket, például a türelmetlenséget, zajosságot, hirtelen mozdulatokat.  

• Indokolt lenne (legalább) megyei szinten olyan egészségügyi intézmények vagy 
intézményegységek kijelölése, ahol a személyzet megfelelően fel van készítve különböző 
viselkedési nehézségekkel küzdők ellátására, és a családok speciális igényeikre is tudnak 
reagálni az orvosi ellátás során. Ezt a speciális ellátást leginkább a fogorvosi ellátás és 
sebészeti beavatkozások területén lenne indokolt bevezetni.  

• Javasolt a soron kívüli ellátás biztosítani a gyógyszertárakban és egyéb egészségügyi 
szolgáltatások terén (pl. háziorvosi ellátás, szakorvosi ellátás, fogászat stb.) 

 
Lakhatási körülmények, nehézségek és igények 

• A társasházban élők helyzete több szempontból nehezebb, mint a családi kertes házban 
élőké, esetükben sokszor problémát jelentenek a szűkebb terek, a nehezebb átalakíthatósági 
lehetőségek és a lakóházak épületek akadálymentességének hiánya, így az ő kiemelt 
támogatásuk javasolt lakásátalakítások esetén.  

• Elérhető lakásfelújítási támogatásokról nagyon kevesen és keveset tudnak, ezeknek 
disszeminálása javasolt a családok körében. 

• Javasolt az elérhető lakásfelújítási és/vagy akadálymentesítési pályázati lehetőségek 
bővítése, egyéni igényekhez igazodva (kisebb átalakításoktól nagyobbakig), rugalmasan 

• Javasolt a lakásfelújítási és/vagy akadálymentesítési pályázatok adminisztrációjának 
egyszerűsítése, esetleg a pályázatok benyújtásában külön szakember biztosítása is segíteni 
tudná a családokat a pályázatok összeállításában.  

• A súlyosan halmozottan fogyatékos gyermekek állapota sok esetben folyamatosan romlik, 
így folyamatosan új igények merülnek fel a lakhatási körülményekhez és felszereltséghez 
kapcsolódóan. Ezekre folyamatosan reagálniuk kell a családoknak, ezekre a rendszernek is 
szükséges lenne reagálni valamilyen támogatás formájában. 

• Otthoni ápolást és ellátást segítő támogató technikák és eszközök megismertetése a 
családokkal indokolt lenne, ezek biztosítása szintén sok családnak jelentene segítséget. 
Legnagyobb igény a következő eszközökre mutatkozik: különböző emelők, fürdést segítő 
eszközöket (merülő ültető, zuhanyszék, kifordítható kád), mozgatható ágy, vagy egy 
lépcsőre szerelhető emelő  
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Segédeszközök, speciális segédeszközök, fontosabb igények és nehézségek 

• Javasolt az elérhető és létező segédeszközökről a szülők szélesebb körű tájékoztatása, nagy 
igény is mutatkozik erre. Ezt akár valamilyen bemutató teremben, vagy workshopon is 
elképzelhetőnek tartanák és fontos szempont a szülők számára, hogy hozzáértő 
szakemberektől tudjanak kérdezni, és a véleményüket ki tudják kérni helyben. Többen 
javasolták, hogy lehetnének olyan segédeszközboltok, ahová be tudnak menni, meg tudják 
nézni ezeket az eszközöket, mielőtt megvennék (esetleg előtte kölcsönzésen keresztül kis is 
próbálhatnák), ideális esetében pedig szakemberek segíthetnének nekik a megfelelő, egyéni 
igényekre reagáló eszközök kiválasztásában és beállításában. 

• Javasolt a különböző segédeszközökhöz való hozzáférési lehetőségek bővítése, kölcsönzés 
biztosítása, vagy a megvásárláshoz szükséges anyagi támogatás biztosítása valamilyen 
formában. Ezzel összefüggésben javasolt lenne a közgyógyellátáson keresztül elérhető 
gyógyászati listájának bővítése, valamint a speciális és jellemzően költségesebb 
eszközökhöz való hozzáférés lehetőségének javítása. Különösen indokolt lenne a 
speciálisan egyéni szükségletekhez illeszkedő eszközök (például fekvő babakocsi fekvő 
betegeknek, kádra szerelhető fürdető ülőke/lift, emelő beszerzése, speciális emelős ágy és 
matrac) beszerzésével kapcsolatban.  

• A felkeresett családok jellemzően pelenkát kapnak a közgyógyellátáson keresztül, azonban 
többen fogalmazták meg, hogy jobb minőségű felnőtt pelenka biztosítására lenne 
szükségük. 

• Nagy igény mutatkozik felnőtt úszó pelenkára, ugyanis ennek hiánya sokszor akadályozza 
a családokat különböző nyaralások, kirándulások tervezésekor. 

• Kevés olyan segédeszköz érhető el, amelyek a fekvő, mozgásra teljesen képtelen sérült 
felnőtteket tudnak támogatni (akár otthon akár utazás során). Ezeknek a lehetőségeknek a 
disszeminálása, családok számára elérhetővé tétele javasolt lenne a mindennapok 
könnyítése érdekében. 

• Javasolt lenne olyan alkotó műhelyeket létrehozni, ahol lehetőség van a különleges, egyéni 
igényeknek teljes mértékben megfelelő segédeszközök kialakítása, meglévő eszközök 
átalakítására megfelelő szakemberek segítségével (például speciális kerekesszék, vagy 
bizonyos fekvőpozíciót biztosító fekvő babakocsi kialakítása felnőttek számára).  

 
Közlekedési tapasztalatok, nehézségek és igények 

• A kutatásban résztvevő családok túlnyomó többsége autót használ mindennapi közlekedési 
eszközként, a legtöbb család szerint elképzelhetetlen lenne tömegközlekedést használni – 
mindössze a fővárosi családok közül használják néhányan azt. A tömegközlekedési 
lehetőségeket a legtöbben csak addig tudták kihasználni, amíg a gyermekük pici baba, 
gyermek volt, felnőttkorban már nem jellemzően nem tudják a családtagok 
mozgatni/emelni, leszállni/felszállni a sérült gyermeküket tömegközlekedési eszközökön.  

• Több családnak a mozgásában korlátozott gyermekük autóba való behelyezése okoz 
nehézséget, ehhez megfelelő eszközök, szerkezetek beszerzésének segítése a családok 
számára biztosítása lenne javasolt (például emelő szerkezet, különleges kifordítható ülések 
biztosítása) 
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• A kutatásban résztvevő családok számára a legnagyobb nehézséget a fekvő személyek 
szállítása jelenti, megfelelően kialakított autó hiányában szinte megoldhatatlan azoknál a 
családoknál, ahol felnőttként már nem férnek el a hátsóülésen fektetve a „gyermekek”. 
Számukra az utaztatásban való segítségnyújtás elengedhetetlen.  

• Javasolt a jelenlegi autóvásárlási támogatások támogatási formájának újragondolása, 
keretrendszerének megváltoztatása annak érdekében, hogy minél több család juthasson 
megfelelő gépjárműhöz kedvezményes áron. Szintén javasolt az autóvásárlás 
támogatásához kapcsolódó pályázati eljárás egyszerűsítése, családok támogatása a 
pályázatok benyújtásában.  

• Az autó mindennapi használata költséges a családok számára, így az autófenntartáshoz 
kapcsolódóan pénzbeli vagy természetbeni támogatási lehetőségek kialakítására lenne 
szükséges a családok számára (például benzinkártya, havi utazási hozzájárulás). 

 
Szabadidős tevékenységek, szükségek és igények 

• Sok család számára nagy segítséget jelentene egy-egy olyan segítő személy (vagy 
önkéntes), aki rugalmas tud velük lenni heti néhány órát, akár csak közösen sétálni, 
kerekesszéket tolni, kutyát sétáltatni, beszélgetni. Javasolt segítő személyek biztosítása 
különböző szabadidős tevékenységek szervezése során. 

• SHF személyek számára is használható játékok kialakítása indokolt játszótereken 
gyermekek számára, felnőtteket már nem kötik le ezek a játékok.  

• Több családban a legnagyobb nehézséget az jelenti, hogy segítség nélkül a lakást sem tudják 
elhagyni. Az ő felkeresésük, támogatások és segítésük kiemelten fontos, számukra a 
támogató segítség megszervezése elengedhetetlen lenne. 

• Szervezett kirándulások, programok, utak biztosítására igény mutatkozik, ezek folyamatos 
támogatása és szervezése továbbra is indokolt a rész- vagy teljes költségek átvállalásával. 
Megoszlanak a vélemények abban a kérdésben, hogy a szervezett utakat milyen szempontok 
figyelembevételével szükséges szervezni, ennek részletei a 7. részben olvashatóak.  

• Szervezett kirándulásokkal a súlyosan halmozottan sérült fiatal felnőtteket nagyobb 
arányban kellene megcélozni, hiszen számukra kevés egyéb szórakozási és közösségi 
tevékenység érhető el a mindennapok során. 

• Javasolt felnőtt úszópelenka elérhetőségének biztosítása a szabadidős programok 
szervezésénél. 

• Egyéni szervezésű utazások során a látványosságok, kiránduló helyek bemutatkozó leírása 
az akadálymentességről sokszor félrevezető, sok esetben csak a helyszínen derül ki, hogy 
mégsem tudják megközelíteni a kinézett célpontot. A valós tapasztalatok leírása, 
megközelíthető helyek összegyűjtése és ajánlása hasznos lenne sok család számára a 
tervezés során. 
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Civil- és érdekvédelmi szervezetek 

Azok a téma- és problémakörök, amelyeket a megkérdezett szülők szerint az érdekvédelmi 
szervezeteknek hangsúlyosabban/célozottabban kellene képviselniük, és ezekhez kapcsolódva 
segíteni az érintett családokat:  
- SHF/magas támogatási szükségletű személyek intézményi lakhatási lehetőségeinek 

felmérése, bennlakásos intézmények elérhetőségének javítása, hozzáférhetőség javítása; 
- szülők tehermentesítése, szülők támogatása, mentálhigiénés támogatás; 
- nappali felügyelet megoldása, lehetőségek bővítése; 
- személyi segítők biztosítása és elérhetőségének javítása, bővítése; 
- oktatási intézményrendszer utáni fejlesztési lehetőségek bővítése, szükséges fejlesztő 

tevékenységek és szakemberek biztosítása felnőtt korban is; 
- megfelelő minőségű gyógyászati segédeszközök elérhetőségének biztosítása, beszerzések 

és használhatóság javítása; 
- otthon maradó anyukáknak/szülőknek az otthon végezhető munka lehetőségének 

megteremtése, annak támogatása; 
- állapotváltozással kapcsolatos adminisztrációs terhek könnyítése; 
- szülők számára információhoz való hozzáférés elősegítése, javítása; 
- szülők számára kapcsolódások, hálózatosodás, elérésük támogatása; 
- tényleges érdekképviselet SHF családok számára; 
- elfogadó szemlélet hangsúlyozása, lakossági általános attitűdváltás támogatása. 


