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Koszonetnyilvanitas

Ezuton is szeretnénk megkoszonni azoknak a személyeknek és tagszervezetek munkatarsainak a
munkdjat, akik segitsegével sikeriilt megszolitani a sulyosan halmozottan fogyatékos
személyeket és csalddjukat, és osztonoztek oket a kutatasban valo részvételre. Mellettiik szintén
kiilon készonettel tartozunk azoknak a csaladoknak és sziiloknek, akik vallaltak az interjuk
elkeszitéset és a zsufolt faraszto napokban helyet és modot talaltak az interjuk elkészitésére.
Kiilon koszonjiik, hogy nehézségeiket, tapasztalataikat és véleményiiket dszintén megosztottak
veliink annak érdekeben, hogy minél részletesebb képet kaphassunk a hozzajuk hasonlo
helyzetben lévo csaladok mindennapi helyzetértol, igenyeirdl és sziikségleteirol. Reméljiik, hogy
a kutatdas eredményei hozza tudnak jarulni ahhoz, hogy a mindennapok valamilyen formaban
konnyebbé valjanak az érintett csaladok szamara.

Pusztafoldi Judit
elnék
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I. Bevezetés

A Halmozottan Sériiltek Orszigos Erdekvédelmi Szovetsége (tovabbiakban HSOESZ)!
2010 oktoberében alakult 12 civil szervezet és néhany természetes személy Osszefogasaval,
azzal a céllal, hogy felkarolja a halmozottan sériilt embereket és csaladjaikat, valamint
képviselje érdekeiket a nemzetkdzi, az orszadgos €s a helyi szintli szakpolitikdban. A stlyosan,
halmozottan fogyatékos személyek (melynek roviditése: SHF személyek) helyzete a
fogyatékossagiigyon beliil is gyakran periféridra kertil, igy a csoport vizsgalata, sziikségleteinek
és igényeinek feltarasa kiemelten indokolt az érintett csaladok életmindségének javitdsdhoz. A
halmozottan sériiltek ¢és csaladjuk gyakorlatilag tarsadalmunk legkiszolgéltatottabb
allampolgarai, szamuk koriilbeliil 12000 fore becsiilt. A HSOESZ szervezetet a tagszervezetek
igénye hivta életre és segitségével megvaldsul egy Osszefogas a halmozottan sériiltek jobb
érdekérvényesitése, ¢€s a csaladok tdmogatdsa érdekében. A stlyosan halmozottan fogyatékos
személyek (és csaladjaik) igényeinek, nehézségeinek pontosabb ismerete elengedhetetlen
ahhoz, hogy adekvat szolgaltatasokat legyen képes a szervezet (és mas tamogatod szervezezek
is) nyQjtani a halmozottan sériiltek ¢és csalddjaik mindennapi életének konnyebbé,
életmindségiik jobba tételéhez. A HSOESZ és tagszervezeteinek kozos megvaldsitisdban még
nem késziilt igényfelmérés az érintett személyek és csaladjuk korében, ezért is van nagy
jelentdsége a személyes interjukon alapuld igényfelmérésnek és a hozza kapcsolddo helyzetkép
elkészitésének — ezen keresztiil megismerhetjiik a szervezeteinkhez kapcsolodo csaladokat és
az 6 legfontosabb igényeiket.

A helyzetkép és igényfelmérés gyakorlati felhasznalasra keriil: a megfogalmazott
prioritasokat alapul véve SHF munkacsoportunk célzottan végezheti szakmai tamogato
tevékenységét a halmozottan sériilt emberek és csaladjuk érdekében, valamint segitségével
tervezésre keriilhetnek tovabbi célzott tdmogatd tevékenységek is a jovOben szervezetiink
részérél. Tovabba bizunk benne, hogy az 0Osszegz0 anyagot tagszervezeteink és
partnerszervezeteink is tudjak hasznositani a sajat programjaik/palyazataik
megalapozésara, stratégiai tervezéshez vagy akar érdekvédelmi munkdjuk fokuszpontjainak
kialakitasara. Erre biztatjuk is minden partneriinket, sziikség esetén pedig szivesen nyujtunk
tovabbi informdciokat, segitséget, dtleteket barmelyik téméahoz kapcsolodva.

A kutatds eredményeinek gyakorlati felhaszndlasa mellett az elkésziilt szakmai
Osszefoglald megfeleld alapot biztosit a stlyosan halmozottan fogyatékos személyek és
csaladjaik érdekképviseletének erésitéséhez egyarant, a kutatds soran beazonositott fobb
problémakat, nehézségeket, és azokra megoldasokat kinald javaslatokat szeretnénk kiilonb6zo
forumokon megjeleniteni, valamint a rendszerszintii valtozast igénylé javaslatainkat a
szakallamtitkarsaghoz is becsatornazni.

! A Halmozottan Sériiltek Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége 2010 oktoberében alakult 12 civil szervezet és
néhany természetes személy Osszefogasaval. Jelenleg 12 tagszervezetiink van, melyek k6zo6tt vannak nagyobb
tagsagot tomoritd szervezetek, és vannak, amelyeket olyan szakemberek csoportja alkot, akik a fogyatékossaggal
¢16 emberek segitését tlizték ki célul. Elérhetdség: http://hsoesz.hu/



II. Kutatasmodszertan

A kutatas {6 célja azoknak a sziiloknek, gyermekek, és csaladoknak a megismerése, akik

valamilyen formaban kapesolatban allnak a HSOESZ tagszervezeteivel, valamilyen modon

kapcsolodnak hozzajuk. Annak érdekében, hogy jobban megismerhessiikk ezeknek a

csaladoknak a mindennapi nehézségeit, problémait és igényeit, félig strukturdlt interjukat

készitettiink az érintett sziilokkel. Az interjuk segitségével a problémak €s nehézségek egyéni

szintli megismerése mellett lehetdségiink volt azokat az igényeket, sziikségleteket is

megismerni, amelyekkel ezeknek a csalddoknak a mindennapi élete konnyebbé tehetd, vagy

nagy segitséget jelentene szdmukra. A kutatds sordn a kovetkezd kérdéseket és témakdoroket

jartuk korbe részletesen:

o Melyek a legnagyobb nehézségek, akadalyok, amelyekkel a mindennapok soran talalkozik,
mint SFH fiatalt, gyermeket neveld sziil6?

e Milyen igények, sziikségletek meriilnek fel leginkabb egyes teriileteken a mindennapok
sordn az ¢letmindség javitasa érdekében?

e Milyen tAmogatasokra, segitségre lenne sziiksége az SHF gyermekeket nevel? sziiloknek és
csaladoknak ahhoz, hogy ¢életmindségiik javulhasson?

e Mely nehézségeket, problémakat kellene a kiilonb6z6 érdekvédelmi szervezeteknek
felkarolni és erdteljesebben képviselni a kdzeljovoben?

Az interjualanyok Kkivalasztisakor fontos szempont volt, hogy a Iehetd legtobb
tagszervezeten keresztiil keriiljenek be interjualanyok a mintdba, minél tobb helyszinrdl tudjunk
megszolitani csaladokat.? Ezen kiviil igyekeztiink olyan érintett sziil6ket - kvazi szakértket -
is megszolitani, akik aktiv kapcsolatban vannak tobb csaladdal, igy sajat tapasztalatain tal
ismerik ¢és latjak a legtobb csaldd nehézségeit és sziikségleteit. A viszonylag zart és nehezen
elérhetd célcsoport megszolitasaban erdsen tdmaszkodtunk a kiillonbozo tagszervezetek vezetdi,
munkatarsai eldsziirésére, segitségiikkel tudtuk felvenni a kapcsolatot a célcsoporttal.

A kutatas soran 6sszesen 27 félig strukturalt interju késziilt el, melyek koziil 22 csalad
esetében minden témakorre kiterjedd ,,nagyinterjut” készitettliink, 5 csalad esetében pedig a
legnagyobb nehézségek ¢s igények megismerése mellett a koronavirus helyzet megéléséhez
kapcsolodo tapasztalatok keriiltek a beszélgetések fokuszaba.> Az interjikat alapvetéen
szlilokkel, csaladtagokkal készitettiik, ahol pedig lehetdségiink volt rd, ott az érintett, sulyosan
halmozottan fogyatékos csaladtaggal is beszélgettiink.

Az interjuk nagy részét (22 csalad) 2020 szeptembere és 2020 decembere kozott
készitettiik el, majd 2021 majus-junius folyaman tovabbi 5 csaldddal beszélgettiink. Bar az
interjukat alapvetéen személyesen szerettiik volna lekérdezni, a koronavirus jarvanyhelyzet és
annak folyamatos stulyosbodasa miatt munkatarsaink és a felkeresendd csaladok egészségiigyi
védelmében az interjukat legtobb esetben telefonon, vagy videdbeszélgetés formajaban

2 A megszolitottak kdzott nem mindenki stlyosan halmozottan fogyatékos személy. A tagszervezetekhez
kiilonb6z6 diagnozist és tamogatasi sziikségletli személyek is kapcsolodnak életkortol fliggetlenil. A minél
nagyobb aranyu, magas(abb) tdmogatasi sziikségletli vagy kiilonleges ¢lethelyzetben €16 személyek megszolitasa
érdekében néhany interjlialany az ETA tagszervezetein, vagy munkatarsainkon keresztiil lett megszolitva.

> A jelenlegi tanulméany kiegészitéseként kiilon adatgy(ijtést végziink a tagszervezeteink vezetdi és ellatottjai
korében a koronavirus helyzet okozta nehézségek, sziikségletek megismerése érdekében.
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készitettiik el. Az interjuk koziil 2 interju késziilt személyesen, 25 interju pedig telefonon vagy
online videdbeszélgetésben a csaladok technikai felszereltségétdl és igényeitdl fliggden.

Az elsd adatgylijtési kor sordn megszolitott 22 csaladot 7  kiilonbozo
szervezeten/intézményen keresztiil sikeriilt bevonni, legtobben valamilyen nappali, vagy
fejlesztd intézményen keresztiil kapcsolodnak szervezetiinkhdz. Az interjualanyok koziil
legtobben, 12-en varosban (jellemzden jaras vagy megyeszékhelyen) élnek, rajtuk kiviil 6-an a
févarosban, 4-en pedig 3000 fonél kisebb telepiilésen élnek a csaladjukkal. Az interjualanyok
tulnyomo tobbsége kozépkort idds, legtobben GYOD-on vagy 4polési dijon vannak otthon a
gyermekekkel. Ezzel 6sszefiiggésben a kutatasba bevont csaladokban jellemzden fiatal felndtt,
vagy még idésebb halmozottan fogyatékos személyek élnek, minden masodik ,,gyermek” 25
évnél iddsebb. A mintankban minddssze 7 olyan csalad van, akik kiskort stilyosan halmozottan
fogyatékos gyermeket nevelnek, koziiliik is mindossze 2 csalddban 16 éven aluliak. Az érintett
személyek diagnézisat, allapotat és ellatasi sziikségleteit tekintve nagyon szines kép rajzolodik
ki, mind az 6nalléségra, mind a sziikséges segitségre, ellatadsokra vonatkozdan. A kiegészitd
adatgytijtés soran felkeresett 5 esaladot kollégdinkon keresztiil kerestiik fel, koziiliik mindenki
kiilonboz6 szolgaltatdsokon és szakembereken keresztiil kapcsolddik szervezetiinkhoz.

A kutatasi eredmények altalanositosagi korlatjai

A jelenlegi 0Osszefoglaloban bemutatott célcsoport jellemzéi nem, vagy csak nagyon
korlatosan altalanosithatéak: az interjuk nem reprezentaljak az SHF gyermekeket neveld
csalddok és gyermekek sokasagat, igy altalanositani a csoport Osszetételére, demografiai
jellemzdire nem tudunk. Szintén korldtozza a kutatasi eredmények szadmszerli
altalanosithatosagat az, hogy az interjualanyokat a tagszervezetek dolgozoi valasztottak ki és
kértek fel az interjira. Ennek koOszonhetéen tobben kapcsolodnak —egy-egy
intézményhez/egyesiilethez, ezért kikeriilhetetlen, hogy egy-egy csoportbél azonos
hidnyossagok, igények jelennek meg. Szintén fontos tényezd, hogy az interjialanyok koziil
feltehetden inkdbb azok a sziilok vallaltdk az interjuk készitését, akik aktivabbak jelen vannak
egy-egy szervezet életében. Ennek koszonhetéen a hidnyossagok, igények pozitiv irdnyba
torzithatnak, hiszen feltehetéen hozzajuk az informaciok, lehetéséget nagyobb hatékonysaggal
jutnak el, mint azokhoz, akik példaul csak lazan, vagy egyaltalan nem is kdtddnek semmilyen
intézményhez, tamogatd szakemberhez. Szintén fontos figyelembe venni, hogy az
interjualanyok kivélasztasa és megszolitdsa nem diagndzis alapjan tortént.

A kutatas feltard jellege miatt azonban lathatova valnak azok a mindennapi nehézségek,
akadalyok, amelyek a csalddok és az SHF személyek életmindségét rontjak, lehetdségeit
megnehezitik, valamint azok az igények és sziikségletek, amelyek egy-egy hasonl6 helyzetii
csaladnak, vagy hasonld problémaval kiizdé sziildnek, csaladnak segitséget jelenthetne a
mindennapok sordn. Fontos kiemelni, hogy a jelenlegi tanulménynak nem célja altalinosan
és teljeskoriien lefedni a sulyosan halmozottan fogyatékosokat és csaladjukat érintd
problémékat és nehézségeket. A csoporthoz tartozd definicids és szamszertiségi dilemmakat,
csoport leirdsokat, valamint a kiilonbdzd problémékat és nehézségeket szamos korabbi kutatés
¢és szakmai anyag korbejarta. A kovetkezd fejezetekben bemutatott jellemzok és problémak a
csak a HSOESZ tagszervezeteinek ellatottjait, és a kutatds soran elért csaladokat mutatjak be.



I11. Roluk szol: sulyosan halmozottan fogyatékos személyek és
tamogato csaladjuk

Sokszintiség és sokszinil tamogatas igénye

A sulyosan halmozottan fogyatékos személyek definidlasa nem egyszertii feladat, kiilonb6zo
fogalmi megkozelitése 1étezik. A jelenlegi 6sszegzésben nem szeretnénk ezekben a definicios
kérdésekben elmeriilni, hiszen egy-egy fogyatékossagi csoport esetében rendkiviil sokszinii
allapotokrol, betegségekrdl és egyéni jellemzokrdl beszélhetiink,* kiilondsen igaz ez az SHF
személyek esetében.’ A kutatisba bevontak kozott nincs két olyan személy, akiknek azonos
segitségre ¢s tamogatasra lenne sziiksége a mindennapok soran, 6k mind betegségiiket, mind
allapotukat, mint sziikségleteiket tekintve nagyon sokszinitiek.

A kutatasban érintett SHF személyek nagy része érintett valamilyen mozgasszervi
nehézséggel, a legenyhébb mozgasszervi elvaltozastol a teljes mozgasképtelenségig nagyon
sok féle allapottal talalkoztunk a kutatds soran. Az érintettek jellemzdéen kommunikacios
képességeikben is akadalyozottak valamilyen mértékben, a legtobb csaladban inkdbb csak
hangokkal, vagy csak néhany sz6é haszndlatdval kommunikaltak veliink a fiatalok. Ezeken ttl
nagyon kiilonbozd betegségek, allapotok és/vagy fogyatékossagtipusok kapcsolodnak dssze,
nehezen lehet az SHF személyeket csoportba sorolni akar betegségiik, akar ellatasi sziikségletiik
szerint is tobbletinforméciok hidnyaban. A felkeresett csaladokban €16 stlyosan halmozottan
fogyatékos személyek kozott tobben autizmus spektrumzavarral élnek, tobben egyhe- vagy
kozépsulyos értelmi fogyatékos személyek, tobbeknek van valamilyen tarsult érzékszervi
fogyatékossaga, valamint tobb csaladban élnek kiilonboz6 sziv, vese, tiidé betegségekkel
érintettek is.

A kutatasban megismert SHF személyek jellemzden onellatasra teljesen vagy részben
képtelenek, igy bar kiilonb6zé mértékben, de kivétel nélkiil segitségre és tamogatasra
szorulnak a mindennapok sordn. A felkeresett csaladokon beliil kiemelten nagy aranyban
talalkoztunk magas gondozasi sziikségletii személyekkel: a sériilt csalddtagok szamdara
legtobb esetben 24 oOrés, teljes tamogatast és feliigyeletet sziikséges biztositani valamilyen
formaban. Koriilbeliil négybdl 3 csaladban sziikséges segiteni az fogyatékos csaladtagot a
mozgéasaban, ¢étkezésben, fiirdetésben, Oltozkdodésben, némileg ritkdbban pedig

41998. évi XXVI. torvény a fogyatékos személyek jogairol és esélyegyenldségiik biztositasarol szerint fogyatékos
személy az a személy, aki tartdosan vagy véglegesen olyan érzékszervi, kommunikécios, fizikai, értelmi,
pszichoszocialis karosodassal - illetve ezek barmilyen halmozodasaval - ¢l, amely a kdrnyezeti, tarsadalmi és
egyéb jelentds akadalyokkal kdlcsonhatasban a hatékony €s masokkal egyenld tarsadalmi részvételt korlatozza
vagy gatolja, halmozottan fogyatékos személyként pedig a stlyos fogyatékossagok koziil legalabb 2 fennall,
hallaskarosodasa jelentdsen akadalyozza a kommunikacioban. Forras: 1998. évi XXVI. torvény

5 A definici6 altalanos értelmezése szerint érdemes jelen esetben kiemelni a ,,sulyosan” , halmozottan” fogyatékos
szavakat, melyeket Markus Eszter a kovetkezoképpen definidlt: ,, a ,,sulyos” jelzo tehat elsésorban arra utal, hogy
a diagnosztizalt sériilés, karosodas, fogyatékossag olyan akadalyozo tenyezove valik, ami tartosan, maradandoan,
veglegesen és jelentos mértékben neheziti, akadalyozza, gatolja a kiilonbozo funkciok zokkenomentes kialakuldsat
vagy fejlodeését” ... [] ... A ,,halmozott” jelz6 egyertelmiien arra utal, hogy egyidoben ket vagy tobb, egymassal
nem kozvetlen oki kapcsolatban allo kiilonbozo fogyatékossag is megfigyelheto. Forras: Markus Eszter: A sulyos-
halmozott fogyatékossdg meghatarozasanak problémai nevelési ¢és szocidlis szempontbol. Elérheto:
https://epa.oszk.hu/03000/03047/00023/pdf/EPA03047 gyosze 2003 3 176-182.pdf
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mosdohasznalatban, vagy helyzetvaltoztatdsban is. Az interjis tapasztalatok alapjan
egyértelmiien latszik, hogy minél silyosabb a mozgaskorlatozottsag foka, annal nagyobb
mértékii tamogatasra van sziikség a mindennapokban, igy az élet szamos egyéb teriiletén.
Egyértelmiien és rendkiviil hangsulyosan kiemelik a sziil6k, hogy sem az ellatérendszer, sem a
tamogatasi rendszer nincs megfelelden felkésziilve arra, hogy a mozgasukban sulyosan
akadalyozott személyeknek ¢és csaladjuknak megfeleld tamogatast kinaljon, ezeknek a
csalddoknak a felkarolasa és timogatasa kiemelt jelentdségii lenne.

A stlyosan halmozottan fogyatékos személyek nagyon sokszintliek, szamukra az egyéni
sziikségletekre vald reagalas kiemelt jelentOségii az ellatasok és tdmogatasok szervezése soran.
Rendkiviil fontos, hogy a kiilonb6zé rendszerek, tamogatisok az egyéni sziikségletekre
reagiljanak, rugalmasan mind a tdmogatd csaldd, mind a sériilt személy szamdra a
legoptimalisabb megoldast tudjak nyujtani.

Besziikiilt személyes kapcsolatrendszer

Az interjuk tapasztalatai alapjan kijelenthetd, hogy a sériilt gyermekek nevelésével és
ellatasaval a teljes csaladra, de altalaban kiemelten az édesanyara rengeteg tobbletfeladat
harul: a sériilt gyermek sziiletésétdl felndttkoraig — €s még utana is - szinte egy teljes emberes
feladat a kapcsolodd mindennapi tevékenységeket elvégezni. A tdmogatés sziikségessége nem
szlinik meg a gyermekek felndtté valdsakor, nem lesz konnyebb dolga a sziildknek és a
csaladnak az id6 eldrehaladtaval. Ennek eredményeként jellemzden az egyik sziild - az esetek
legnagyobb részében az anya - otthon marad gyermekével kicsi koratdl kezdve. A sziilé hossza
éveken keresztiil ,,magara vaéllalja” az egyszemélyes segitd szerepet, optimalis esetben
kiilonboz6é tdmogatd személyek segitségével. A kutatas sordn megszolitott csalddokban az
,»-apak” szerepe fontos, sok esetben 6k végzik a keresd tevékenységet a csaladban, valamint a
gyermek ellatasaval és gondozasaval kapcsolatosan is 0k jelennek meg a legtobb esetben, mint
az édesanyakat tdmogato, kiillonboz6 mértékben tehermentesiteni tudd személyek.

A stlyosan halmozottan sériilteket gondozé sziildk jellemzden beszikiilt kapcsolati
haléval rendelkeznek, tobbnyire csak a ,,szlik” csaladra tudnak tamaszkodni a sériilt
gyermekek mindennapi ellatasaban (pl.: feliigyelet, etetés, fiirdetés, tisztdba rakas stb.). A
héazastarsak mellett egy sziild (azaz nagysziild), egy testvér vagy egy masik (idésebb) gyermek
is mar rendkiviil sok terhet 4t tud venni az otthonmaradt anyatol vagy apatol. A megkérdezett
csaladokban koriilbeliil minden negyedik csaladnal talalhato ilyen személy. A megvaltozott
¢letritmus és idObeosztas kovetkezményeként a legtobben arrdl szamoltak be, hogy régebbi
barataik ,,elkoptak”, sok esetben kdzvetlen csaladtagok is elfordultak toliik az évek alatt. A
baratok és csaladtagok ,.elkopéasat” a megkérdezett sziilok tobbnyire keserli beletorédéssel élték
meg, tobben kiemelték ennek az iddszaknak a feldolgozasi nehézségeit és bezarkozasuk
folyamatat. Azoknal a csaladoknal, ahol egy-egy csaladi barat, vagy kdzeli ismerds jelen van a
mindennapokban, ott érezhetden jobb a sziilok mentalis egészsége, nyitottabbak a vilagra és
kornyezetiikre. A baratok és ismerdsok jellemzden nem feltétleniil vesznek részt a sériilt
gyermek ellatdsdhoz kapcsolodo tevékenységekben, am sokszor épp a sziiléket tudjak

6 A csaladi allapot és helyzet tekintetében nagyon vegyesek a kutatds soran felkeresett csaladok és héaztartasok,
tobb csaladban egyediil neveli az egyik sziil6 a gyermeket (akar az apa, akar az anya).
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tamogatni kiilonbozé dolgokkal (pl.: haz koriili munkak, f6zés, kikapcsolodas, informécio) a
mindennapok soran.

A sziik kapcsolathdlonak koszonhetden kiemelt szerepe van azoknak a sziil6i
kozosségeknek, intézményi, szervezeti dolgozoknak, amelyek a gyermekekkel kapcsolatos
intézményekhez, szolgaltatokhoz kotddnek. A legtobb csaldd szamdra a hasonld helyzetii
gyermeket neveld sziilok a legkozelebbi ismerdsok, tobbek szamara szinte ezek az egyediili
kapcsolatok a sziik csaladi kapcsolatokon kiviil. A sziiloktdl és az intézmények dolgoz6itol
leginkabb a kiilonb6z6 informaciokat (példaul ellatasok, jogosultsagok, betegséggel
kapcsolatos tapasztalatokat, javaslatok stb.) ¢és tamogatast varnak; ezekrél a késobbi
fejezetekben irunk részletesebben. Szomszédoktdl, kozvetlen lakokornyezettél nagyon
kevesen kapnak barmilyen tdmogatast, segitséget, az interjuk alapjan nincsenek hangsulyosan
jelen a csaladok életében. A legtdbb interjuban altalanos jo szomszédi viszonyrol mesélnek,
koszonnek egymasnak, a kornyék fontosabb iigyeit megvitatjadk egymassal, de semmi egyéb
kapcsolat nem jellemzd. Mindossze néhany interjualany emlitette, hogy a szomszédok néha
segitenek kisebb dolgokban, példaul a bevasarlasban, aprobb haz koriili munkakban vagy
szlikség esetén at tudnak kopogni egymashoz, de ez is nagyon ritka. Ennél szorosabb szomszédi
viszony néhany csaladnal fordul eld, bar ezeket inkabb barati kapcsolatnak definidltak a sziilok.

Az onkormanyzattél nagyon kevesen kapnak barmilyen tdmogatast és segitséget,
tobben hidnyoljak az dnkormanyzat tdmogato, segitd szerepét. Tobben megfeleld tajékoztatast
(akdr a kormanyablakokon keresztiil is) véarnanak, valamint a kiilonb6zé pénzbeli és
természetbeni tadmogatasokat, kardcsonyi csomagokat, kiemelten nekik sz6lo segélyeket
varnanak el az dnkormanyzatoktol és az allamtol.

A civil és egyhazi szervezetek esetében (a kutatashoz kapcsolodo szervezeteken és
intézményeken tal) kevés helyzetben tdmogatjak a megkérdezetteket, néhany civil szervezet
programjan kiviil tobben inkabb csak élelmiszercsomagokat, kardcsonyi csomagokat és
kirandulési lehetoséget kaptak az utobbi idében. Ezekre igény és sziikséglet folyamatosan
mutatkozna, kiilondsen igaz ez a jelentds anyagi nehézségekkel kiizd6 csaladoknal.

Az érintett csaladok és sziilk sziik kapcsolathalojanak kdszonhetden kiemelt szerepe
van a ,,sorstars” sziiloi kozosségeknek, a civil- és érdekvédelmi szervezeti tamogatasnak
és az egyéb ellatast tamogaté intézményi, szervezeti dolgozoknak. Az érintett csaladok
felkeresése, elérése, bevonasa €s kapcsolat kiépitése kiillonosen indokolt a helyben miik6do
szervezeteken keresztiil. Szintén indokolt azon csaladok esetében az aktiv szervezeti timogatas
¢s kapcsoldodas, akik jelenleg semmilyen intézményi ellatashoz nem férnek hozza, fiatal
feln6tt vagy idésebb SHF csaladtagjaikat otthon, egyediil 1atjak el a mindennapok soran.



IV. Dolgunk van: a csaladok legnagyobb nehézségei és igényei a
mindennapok soran

A kovetkezd fejezetekben réviden bemutatjuk az interjis kutatas legfontosabb eredményeit,
azokat a témakoroket, amelyek a leghangstlyosabban jelentek meg az interjukban, mint
mindennapi nehézség és akaddly, valamint sziikséglet és igény. A tdmogatasi igények ¢és
szlikségletek sokszinlisége miatt sajnos nincs lehetdségiink minden igényt és javaslatot
megjelentetni a jelenlegi tanulmanyban, a legfontosabb és legtobbeket érinté problémaikra,
nehézségekre és igényekre szeretnénk felhivni az olvasé és a szakma figyelmét.

1. Legnagyobb hianyossag altalaban: rendszerszintii tudas- és informaciohiany

A beszlkiilt kapcsolatrendszerrel szoros Osszefliggésben az interjik sordn az egyik
leghangsulyosabb, legtobb teriiletet érintd probléma a sziilék és csaladok altalanos
informacidohidnya, amely tobb szinten és tobb ponton jelent problémat a mindennapi
¢letiikben. A felkeresett csaladok szinte kivétel nélkiil emlitették kiilonbozé témakorokhoz
kapcsolodva, hogy nem ismerik a lehetdségeket, nem tudjak, hogy ,,hogyan tovabb”, nincs hova
¢és kihez fordulniuk informécioért, nem tudjak, hogy honnan lehetne t4jékozddni kiilonbozd
témakban. A csalddok allando szakmai segitséget és informdciokat jellemzden azoktol az
intézményi dolgozo6itol kapnak, akikhez valamilyen moédon aktualisan kotddnek, legtobb
esetben az interjualanyok kozott a nappali ellatast biztositd intézmények, fejlesztd iskolak
¢s/vagy a tdmogatd szolgalat munkatdrsai jelentik ezeket a szakembereket, jellemzden 6k
tajékoztatjak a sziiloket a legfontosabb aktualitdsokrol, elérhetd szakmai anyagokrol, facebook
csoportokrdl vagy weboldalakrol. Szintén tobben emlitették, hogy egy-egy szakember (pl.
héaziorvos, gyermekek éallapotdhoz kapcsolodo szakorvos, fejlesztd iskolanak dolgozoja stb.)
egyéni tamogatasanak koszonhetik azt, hogy eddig is eljutottak, sok esetben elvesztek volna
a rendszerben az § segitségiik és egyéni ,,figyelmiik” nélkiil. Azoknak a csaladoknak, akik tobb
szakemberrel tudnak kapcsolatot kiépiteni (pl. helyben van az érdekvédelmi szervezet ahova
tartozik, nappali intézmény talalhat6 a kornyéken, szervezett sziiloklubokra jar) egyértelmiien
jobb az informéciokhoz vald hozzaférésiik, igy altalanossdgban tobb segitséghez ¢és
tamogatdsokhoz jutnak a mindennapok soran. J6 példa erre, hogy a févarosban és a nagyobb
varosokban €16 csalddok sokkal nagyobb aranyban tudtak konkrét igényeket megfogalmazni
példaul sziikséges segédeszkozokre, mig a kisebb telepiilésen €16k sokszor egyaltalan nem
tudtak azt sem, hogy egyaltalan milyen lehetdségeik lehetnének.

Tobb interjualany a sajat élettorténetén keresztiil fogalmazta meg, hogy a gyermek
koratol fiiggden nagyon kiilonb6zd informéciokra van sziiksége egy SHF gyermeket neveld
szllének ¢és érdemes lenne Kkorcsoportonként Kkialakitani a megfelelé tajékoztatasi
rendeket, fontosabb életeseményekre felhivni a sziilok figyelmét. Tobben kiemelték, hogy
nagyon hasznos lett volna, hogy a gyermek sziiletéskor mar a korhazban lett volna egy olyan
személy, aki tud segiteni néhany alapkérdés megvalaszolasaban, tudott volna a sziil6knek
segiteni a ,,hogyan tovabb?” kérdésben még akar a tényleges fogyatékossag megallapitasa el6tt
is. A koragyermekkorban a haziorvosok és védonok szerepe kell, hogy ténylegesen a
gyakorlatban is felértékelddjon, a kora gyermekkori intervencios rendszerrdl, lehetdségekrdl és



iranyokrdl ebben az idészakban kellene a sziiloket és csaladokat tajékoztatni. Ezt a szerepet
késobb a bolcsoédei, ovodai, iskolai és egyéb - kiillonb6zo fejlesztéssel foglalkozo -
intézmények kellene, hogy atvegyék, majd a gyermek 18. életévének betdltése utan sem lenne
szabad elengedni a sziilok és csaladok kezét, és sziikséges lenne az aktudlis informaciokat
eljuttatni a csaladokhoz.

A kutatas sordn megszolitott csalddok nagyon valtozatosan vélekednek a Kkiilonb6z6
sziiloklubok hasznossagarol: vannak, akik szerint nagyon hasznos lenne minden ilyen tipust
tevékenység, de tobben fogalmaztdk azt meg, hogy az egyéni ¢lethelyzetek és problémak miatt
ugysem tud nekik segiteni a masik sziild6 semmiben. Kisebb telepiiléseken tobben teljesen
elzarkdznak, és amennyiben nincs intézményi kapcsolodasuk, szinte teljesen elérhetetlenek és
nehezen megmozdithatoak lesznek. Tobben fogalmaztdk meg, hogy rendkiviil nehéz egy
bizonyos sziiloi réteget barmilyen formaban is mozgésitani, elérésiik és megszolitasuk
rendkiviil nehéz feladat egy-egy telepiilésen, egy-egy intézmény dolgozdi szamara.” Az
azonban egyértelmiien latszik, hogy a megszolitott csaladok tulnyomo tobbsége fontosnak
tartja, hogy segitsék egymast a sziilok mindenféle informacio és tapasztalat megosztasaval. Sok
csaladnak és sziilének mas ,,sorstars” sziilok a legf6bb informacioforrasai (az intézményi
dolgozdkon kiviil), sokszor egymastol értesiilnek az elérhetd timogatasokrol, lehetdségekrol.

A legtobb csalad nyitott (lenne) a szervezett, formalisabb informacié atadasokra,
rengeteg témaban hallgatnanak eldadasokat, vagy vennének részt kiilonb6zé workshopokon és
mithelyeken. Fontos szempont szamukra, hogy ezek az alkalmak helyben, helyi intézményhez
kapcsolodva valosuljanak meg, legtobben messze nem, legfeljebb kozeli varosba mennének el
egy-egy érdekesebb téma miatt. Tobben kiemelték, hogy azért nem vesznek részt gyakran ilyen
alkalmakon, mert nem tudjak megoldani a gyermekek feliigyeletét akar néhany orara sem, igy
a sziilok egy részének oOridsi segitség lenne, ha a klubok szervezésekor megoldandk a
gyermekek feliigyeletét rovid idore.

A legnagyobb tudéshiany és tudassziikséglet a kiillonb6zd tamogatasok, ellatasok és
szolgaltatasok tekintetében mutatkozik, fontos lenne, hogy minél nagyobb kdrben
tajékozodhassanak az érintett sziilok a szdmukra jaro, aktudlis tdmogatasokrol, ellatési
formakrol a kozelikben elérhetd intézményekrdl, egyéb lehetdségekrdl, informdacios
csatornakrol. Az interjuk alapjan némileg esetleges és sokszor a sziild habitusan, vagy egy
lelkiismeretes tamogatd szakemberen mulik, hogy hozzaférhetévé vagy egyaltalan
megismerhetdvé valik-e a sziikséges tAmogatasi segitség a sziild szamara.

A kutatasunkban részvevok — és igy a tagszervezetekhez kapcsolodo, SHF fiatal
felnétt(et) vagy felnéttet neveldk csalddok — szdmara az egyik kiemelten igényelt téma a felnott
gyermekeik szamara nyujtott fejlesztéseinek lehetoségei és elérhetosége, a megkérdezettek
sok esetben a lakohelyiik kornyékén elérhetd szolgaltatasokrol sem tudnak, nem ismerik a
lehetdségeiket, esetlegesen elérhetd intézményi vagy intézményen kiviili szolgéltatdsokat sem.
Ezekrdl a tajékozodasuk esetleges, sok esetben szintén csak a kapcsolodd intézmények
dolgozoin keresztiil, esetleg ,,sorstarsakon” keresztiil jutnak informacidkhoz.

7 Kutatasi eredményeink ebben a kérdésben szintén jelentésen eltérhetnek a teljes SHF gyermeket neveld sziilék
sokasaganak véleményétol, hiszen az interjualanyokat kiilonbozd intézményeken keresztiil tudtuk megszoélitani,
igy beagyazottsaguk a k6zosségbe feltehetéen sokkal erdsebb, mint azoknak, akikre egyaltalan nem latnak sem az
intézmények, sem a szakmai szervezetek.



Az aktualitas élethelyzeten tul egyre inkdbb az olyan kiilonlegesebb témak keriilnek
fokuszba a tagszervezeteinken keresztil megszolitott csalddok korében, mint a jovébeli
lakhatasi kérdések. A kutatasban részvevé SHF személyek tulnyomu tobbsége felnétt kort, a
megkérdezett sziilok és csaladtagok egy része pedig szintén id6s, akik egyre nehezebben tudjak
onalldan ellatni SHF gyermekiiket. A sziilok kdrében kiemelten fontos témaként jelenik meg a
jovo kérdése, és az, hogy mi lesz a gyermekiikkel, ha 6k mar nem tudjak tovabb gondozni dket.
Tobben szinte napi szinten rettegnek attdl, hogy mi var a gyermekiikre, ha 6k mar nem fogjak
tudni ellatni ket valamilyen okok miatt, a lakhatési és ellatasi lehetdségekrdl rendkiviil kevés
informaciojuk (és lehetdségiik) van. A bentlakdsos intézményi ellatdsra inkabb negativan
gondolnak, nem biznak annak jo mindségében, inkdbb otthon apolndk a gyermekiiket a
végsokig, mint hogy ,,olyan” intézménybe adjak be Oket. Tobben hallottak mar a tAmogatott
lakhatasi vagy lakootthoni ellatasrol, ezekrdl daltaldban pozitivabban, bar szintén
fenntartasokkal beszélnek a sziilok. Akik ismerik az alternativ bentlakasos ellatasi formakat, 6k
a kornyékiinkon elérhetd konkrét lehetdségekrdl szeretnének tobb informaciot szerezni, tobben
viszont barmilyen altaldnos informécionak is oriilnének a jovobeli lehetdséget tekintve.

Konkrét igények az informacidhiannyal kapcsolatosan

Bér manapsag egyre tobb olyan miikodd csatorna, hirlevél és kozdsségi oldalakhoz kapesolodod
feliilet érhetd el informacidszerzés céljabol, mégis a legnagyobb hidnyossag — és ebbdl adoddan
az igény is — a tartalmas ¢és aktualis informaciokhoz valo egyszerli és tartalmas hozzaférésben
mutatkozik a tagszervezeteink latokorében 1€v6 sziilok részérdl. A megkérdezettek nagyon sok
téma teriiletet fogalmaztak meg arra vonatkozdan, hogy mirdl hallgatnanak valamilyen
eldadast, vagy milyen téméakban vennének részt szivesen kiilonb6z6 szervezett mithelyeken. A
kovetkezokben megprobaljuk a legfontosabb iranyokat és témacsoportokokat meghatarozni,
amelyeket a sziilok emlitettek®:

e Altalinos informacié atadas (leghangsilyosabb): Csoportos tajékoztatok és szervezett
eléadasok mellett mindenképpen hasznosak lennének konnyen hozzaférhetd és
értelmezhetd 0Osszegz0 anyagok is a csalddok szdmara egy-egy problémahoz vagy
témakorhoz kapcsoloddan, amelyeket konnyen meg lehetne osztani a sziilokkel, akar
nyomtatott akar online formaban is. A legfontosabb témakorok:

- altalanos pénzbeli és természetbeni elldtdsokhoz, szocidlis juttatdsokhoz vald
hozzaférések, jogosultsagok, hivatalos ligyintézések, gyamiigyek;

- jogi tanacsadas é€s segitségnyjtas az ligyek intézéséhez, papirok kitdltéséhez;

- elérhetd szocialis szolgaltatasok, nappali intézmények, hazi segitségnyjtas, segitd
személyzet;

- lakhatasi lehetdségek megismerése, jovo kérdése;

- elérhet6 palyazatok, lehetdségek nagyobb értékii atalakitdshoz, beszerzéshez;

- gyermekek allapotaval kapcsolatos informéciok, lehetséges fejlesztési iranyok;

- elérhetd terapidk, eszkozok, segédeszkozok, terapias kutyak.

8 Az emlitett témak a tanulméany késébbi részeiben is megjelennek egy-egy konkrét témakorhoz kapcsolodva.
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e Gyermekek ellatasaval kapcsolatos gyakorlati tudas: A legtdbb sziild emlitett olyan
témakoroket, amelyek a gyermekek mindennapi ellatdsat tudndk segiteni, konnyebben,
jobban tudnédnak reagélni bizonyos helyzetekre. Tobb sziild a kapcsolddd intézmény, vagy
sorstarssziil6tdl kér jellemzden tandcsot ezekben a kérdésekben, azonban szakemberektdl,
meghivott eléadoktol szivesen tanulnanak a kovetkezd témakoroket érintve:

- gyermekek ellatdsaval kapcsolatos praktikus, gyakorlati tanacsok;

- helyzetvaltoztatas, felemelés megfelelé modja;

- etetési €s itatasi praktikak, eszk6zok, megfeleld pelenkazasi modszerek;

- flirdetési nehézségek, egyéb higiéniai tevékenységek javaslatok, gyakorlati tudasok
gyakorlati bemutatasa;

- segédeszkozok megfeleld kivalasztasanak és hasznalatdinak maddja;

- fiatal feln6tt SHF gyermekek esetében a szexualitdsdnak megélése, annak nem
tabuként kezelése;

- gyermekek viselkedési mintadihoz kotddd eldadasok, tapasztalatcserék: agresszid
kezelése, diihkitorések kezelése;

- gyorstalpal6 a sziildknek: elsdsegély-nyujtas, napirend-kartyak hasznalata, terapiak;

- mindennapos helyzetek kezelésére gyakorlati valaszok szakembertdl.

2. Legfontosabb igény a mindennapokban: nappali feliigyelet és személyi segités

A helyzetfeltaras készitésekor kiilonds figyelmet forditottunk arra, hogy beazonosithassuk
azokat a nehézségeket, amelyek az SHF gyermekeket neveld sziilok és csaladok esetében a
legnagyobb kihivast jelentik a mindennapok soran. A kutatas tapasztalatai szerint egyértelmiien
a szillok tehermentesitése, sziilok tamogatasa kell, hogy a fokuszt kapjon, melynek a
legfontosabb alappillére a sériillt gyermek feliigyeletének valamilyen formaju
megszervezése lenne.

A megkérdezett csaladok tobbségében a gyermeket nem, vagy csak nagyon
minimalisan tudjak magukra hagyni, de allapottol fiiggéen akar folyamatos és teljes
odafigyelést is igényelhetnek ezek a személyek. A nappali ellatds megfeleld szervezését a
legtobb sziild kiemelten fontosnak gondolna, és bar az interjialanyok nagyobb része
kapcsolodik  valamilyen nappali ellitishoz vagy fejleszté intézményhez, annak
rendszerszintli  keretei, lehetdségei (pl. rugalmas felligyelet, szolgaltatas napkozbeni
iddtartama, utaztatds megoldasa, fejlesztések elérhetdsége, specidlis szakemberek biztositasa
stb.) sok esetben nem felelnek meg a stlyosan halmozottan sériiltek ellatasanak. Az SHF
személyek és csalddjaik szadmara a nappali feliigyelet megszervezése kardindlis fontossagu
lenne, azonban ezek kialakitdsanal az SHF személyek érdekei ritkan jelennek meg, sok esetben
nem tud a rendszer reagalni az 6 ¢és csaladjaik kiilonleges igényeire és magas tdmogatési
szlikségletiikre. Az ellatérendszer ilyen irdnyu erdsitése, a stlyosan halmozottan fogyatékos
személyek érdekeinek képviselete mindenképpen indokolt lenne a megkeresett csaladok
véleménye alapjan.

Az interjuk tapasztalatai szerint azok a sziilok és csalidok vannak a legjobb
helyzetben, ahol meg tudjak oldani a gyermek intézményi feliigyeletét napi szinten tobb
orara is. Azoknal a csaladokndl, ahol a gyermek heti néhany alkalommal 1-2 Orara jar
valamilyen fejlesztd foglalkozasra vagy néhany orara nappali intézménybe, ott érezhetd, hogy
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ez is rendkiviil nagy segitséget jelent mind a csaldd, mind a sziil6 szamara. A sziil6k ebben a
rovid iddsavban el tudnak intézni olyan mindennapi dolgokat, amelyek a gyermekekkel
lassabbak, nehezebbek lennének, igy mindenképpen tehermentesitik valamennyire a sziil6t.
Azok a csaladok, akik egyaltalan nem férnek hozzd semmilyen intézményi szolgéltatashoz,
jellemzden nem is tudjik megoldani a gyermekek feliigyeletét heti néhany érara sem. Ok
vannak a legnehezebb helyzetben, jellemzden kolteni nem tudnak ilyen tipusu segitségre.

Nagyobb varosokban tapasztalhatd, hogy bar van fogyatékos személyek szamdra
nappali ellatast biztositod ellatd hely, ott nem fogadnak sulyosan halmozottan sériilteket,
hiszen az 6 gondozasuk az intézmény szamdra tobbletkapacitast igényelne, melyeket a
jellemzden szlikds normativabol miikddé intézmények nem tudjak biztositani. Az
interjualanyok tobb helyszinen is taldlkoztak ezzel a probléméval, messzebb, tobb tiz
kilométerre pedig nincs lehetdségiik elvinni a gyermekeket, és nem tudjak megszervezni az
utaztatasukat; elérhetd tdmogatd szolgélat pedig tobb esetben nincs. A nagyobb varosoktol
tavolabb esd Kisebb telepiiléseken él6k helyzete még kiszolgaltatottabb ebbdl a szempontbol,
hiszen a kisebb telepiiléseken még kevesebb intézmény és lehetdség biztositott a nappali
feliigyelet megszervezésére®, de a besziikiilt kapcsolatrendszer miatt sokszor egyszerlien nem
is tudnak a kornyéken elérhetd lehetdségekrdl ezek a csaladok.

A felligyelet megszervezése mellett a csaladok szinte kivétel nélkiil sziikségesnek
tartananak valamilyen otthonkoézeli timogato, segit6é személyt, aki akar a feliigyeletben, akar
egy¢éb haztartasi feladatban be tudna segiteni a csalddnak. A legtobb sziilé szerint rendkiviili
segitséget jelentene szamukra, ha lenne egy olyan személy, aki alkalomszeriien, rugalmas
idébeosztassal akar heti néhany oraban is elérhetd lenne szamukra segitfként. A feliigyelet
mellett a legtobb sziild a gyermekek gondozasaban, példaul fiirdetésében, etetésében vald
segédkezést tartand nagyon nagy segitségnek, de szintén Oridsi segitséget jelentene, ha
alkalmanként valaki be tudna segiteni kiséréként példaul bevasarlasnal, tigyintézésnél, vagy
csak egy-egy szabadidds tevékenység kapcsan, példaul a kozelben sétalni. Mivel a
tomegkozlekedés és a gyalogutak sok helyen nem akadalymentesek, a csaladtagok szdmara
(féleg iddsebb sziiléknek) komoly fizikai megterhelést okoz egy kerekesszéket hasznald
emberrel a kozlekedés, vagy olyan személlyel, akinek mozgatasa (pl. feliiltetése, testtartas
biztositasa, fekvd pozicioba helyezése stb.) kiilon figyelmet és energidt igényel.

Szintén tobben emlitették, hogy ilyen rugalmas segitoktdl szivesen fogadnanak otthoni
gyogytornat, jatékos elfoglaltsdgokat és fejlesztd tevékenységeket, de akar az is segitség lenne,
ha valaki néha megmutatnd a sziiléknek, hogy mit és hogyan érdemes otthon csinalni a sériilt
gyermekkel. Ezekre a tevékenységekre néhany sziilé6 emlitette, hogy akéar Onkénteseket,
egyetemista gyogypedagdgusokat vagy egyéb fejlesztd szakembereket is el tudna képzelni,
azonban el6fordult olyan csaldd, aki még fizetésért cserébe sem talalt maguk mellé hasonld
megbizhat6 segitdt.

® A kutatdsi eredményeink némileg torzitanak ebben a kérdésben, hiszen az interjualanyokat kiilonbdzo
szervezeteken ¢és nappali intézményeken keresztiil tudtuk megszolitani. Ez alapjan feltételezhetd, hogy ahol nincs
semmilyen intézményi vagy szervezeti hattér, ott a csaladok teljesen kiesnek a rendszer 1atokorébol.
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3. A sziilok és a csalad mentalhigiénés jollétének tamogatasa

Az SHF gyermeket neveld csaladok esetében kiemelten fontos a sziil6k mentalis tamogatésa,
segitése, hiszen — amellett, hogy a sziild és csaldd folyamatos terhelés mellett, sok nehéz
helyzettel taldlkozik — a gyermekek jolléte jelentds mértékben fligg attol, hogy a sziilé hogyan
érzi magat, mennyire tud megkiizdeni kiilonb6z6 problémakkal a mindennapok sordn. Bar a
kutatasnak nem volt {6 célkitiizése, hogy a sziilok és a csaladok altaldnos/pszichés/mentalis jol-
1étét vizsgalja, — €s nem is szeretnénk megéllapitasokat tenni ebben a témakdrben — de
altalanossagban elmondhat6, hogy a sziilok tobbsége tobb témakoron belill lemondasokrol,
fasultsagrol és beletorodésrol szamolt be, a megkérdezett sziilok nagy része kimeriilt és
faradt a hosszutavi és folyamatos leterheltség miatt. A megkérdezettek jellemzden
szamitananak valamilyen tdmogatésra és segitségre, sok esetben azonban nem, vagy nagyon
nehezen tudnak konkrét segitséget, tdimogatasi formakat megnevezni. A csaladoknak sokszor
lenne sziikségiik informacidkra, iranymutatiasokra a gyermekiikkel kapcsolat iigyek
megoldasaban, sok esetben a bizonytalansag, és kiszamithatatlansag okoz folyamatos stresszt a
csaladok és a csaladon beliili és barati kapcsolataik szamara is.

A mindennapi nehézségek mellett az interjialanyok egy része emlitett olyan nehéz
¢lethelyzeteket, melyek feldolgozasa nehézséget jelentett szamukra. Ezekben az esetekben a
megkérdezett csaladtagok nagyon oriiltek volna valamilyen professzionalis segitségnek akar
tanacsadas, akar mas mentalhigiénés timogatas formajaban. A megkérdezett sziilok tobb
olyan tématertiletet is megfogalmaztak a sajat élethelyzetiikre vonatkozoéan, amelyek a sulyosan
halmozottan fogyatékos gyermekeket neveld sziilok altalanos mentalhigiénés jol-1étét tudna
tamogatni. A sziilok hosszu ideje, nagyfok leterheltség mellett szervezik mindennapjaikat, igy
szintén egyre nagyobb aranyban keriilnek eld olyan kozdsségi programok, informacids és
gyakorlati sziikségletek is, amelyek az 6 sajat mentalis jol-létiiket tudjak segiteni, erdsiteni.
Ilyen témék példaul:

- szembesiilés a gyermek betegségével és ennek feldolgozasa;

- gyaszfeldolgozasi tréning;

- sziilék mentalis segitése, pszicholdgiai tanacsadas sziikség esetén, kritikus €lethelyzetben,
szllok szdmara mentorprogram inditasa a nehéz helyzetek feldolgozasara;

- SHF személyek testvéreinek tAmogatasa, segitése;

- sziil6k hasznossagérzésének erdsitése fontos lenne valamilyen formaban;

- kozosségformalas: sziiloklubok, kirdndulasok, kozosség erdsitése;

- agyermek elmuléasa, gyermek elvesztésének feldolgozasa;

- sziil6klubok tartdsa mas-mas témakat érintve pszicholdgus iranyitasaval,

- foglalkoztatasi lehetdségek bemutatdsa, munkaerd-piaci tandcsadds, segitségnyujtas ¢€s
tamogatas;

- ,,szabadidds, rekreacios” tevékenység szervezése a sziilok szamara, amely sordn kotetlentil
tudnanak beszélgetni aktudlis témakrol.

A megkérdezett sziilok koziil sokan szeretnének dolgozni, vagy legalabb valamilyen
formaban ,,hasznosak lenni” tarsadalmi szinten, tobben szeretnének tanulni, vagy képezni
magukat valamilyen iranyba. Legtobben a gyermekiik feliigyeletének megszervezésének
hidnya miatt nem tudnak semmilyen, még részmunkaidds allast sem vallalni. Szintén a
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munkavallalds ,.ellen” szol, hogy a gyermek ellatashoz kapcsolodd egyéb tevékenységek
elvégzése (tobbek kozott utaztatds kiilonbozd helyekre, otthoni hazimunka, egyéb ellatashoz
kapcsolodo otthoni tevékenység) is nehézséget okozna, melyek potlasara jellemzden nincs
plusz anyagi forrasa a csaladoknak.

A megszolitott csalddokon beliil sok sziilé akar tobb évtizede is otthon &polja
gyermekét, sokan mar nem, vagy nagyon nehezen tudnak Kkilépni a sziil6i szerepiikbdl, ¢s
csak magukra €s sajat vagyaikra fokuszalni. Az interjuk soran sok esetben fogalmaztdk meg
ugy a valaszaikat az interjlialanyok, hogy az az 6 legnagyobb vagyuk a ,,gyermekiik
boldogsaga”, ,.egészsége”, ,,megfeleld élete”, kiemelten akkor, ha 6k mar tudnak réluk
gondoskodni. Sok sziild fogalmazott meg olyan kivansagot, vagy vagyat, amelyben az SHF
gyermeknek is fontos szerepe van, igy példaul kozos utazast, kirandulast, vagy ¢lményt, de
voltak, akik csak egy segitd személy alkalomszerli segitségére vagynanak a mindennapok
konnyebbé tétele érdekében. Az interjualanyok sok esetben egy szabadnapra vigynanak, és
olyan tevékenységeket végeznének szivesen, amikre egyébként a mindennapok sordn ritkan
van lehetéségiik. Ilyen emlitések példaul egy fodrasz vagy kozmetikus meglatogatasa,
kavéhazi kikapcsolodas, vagy egy mozi/szinhdz meglatogatasa. Tobb csalad esetében
megjelenik az utazds irdnti vagy, tobben szivesen kimozdulndnak otthonrdl, utaznanak
(belfoldon és kiilfoldon is), ha lenne ra lehetdségiik, de sokan vagynak arra, hogy példaul
parjukkal, csaladtagjaikkal tolthessenek mindségi idét egy kozos ebéd vagy vacsora mellett,
vagy arra, hogy valamilyen képzést elvégezzenek, vagy akér teljes munkaidében
dolgozhassanak.

4. Kitekintés - A koronavirus jarvany tapasztalatai és Kihivasai'’

A koronavirus jarvany és az ahhoz kapcsolodo kiilonb6zd szintli intézkedések és korlatozasok
jelentdsen megvaltoztattak mindennapjainkat, nap mint nap 0j kihivasokkal taldlkoztunk
mindannyian kiilonb6z6 €lethelyzetben. Ennek kszonhetden bar nem volt a kutatasunk f6 célja
a koronavirus okozta problémak és nehézségek részletes megismerése, az interjuk soran
gyakran emlitettek a csaladok a virushelyzettel (vagy az ahhoz kapcsoldédo korlatozasokkal és
szigoritasokkal kapcsolatos) nehézségeket és problémakat. A kovetkezd rovid fejezetben
bemutatjuk a halmozottan sériilt személyeket és csaladjukat érinté fobb nehézségeket és
problémakat a jarvanyidészakra vonatkozéan, valamint réviden bemutatjuk, hogy milyen
igények és sziikségletek meriiltek fel a csaladok részérdl, amelyek egy esetleges kovetkezd
jarvanyhelyzetben hasznosithatok mind a tdmogatd szakma, mind a szakpolitika részérdl.

A kutatds soran megszolitott sziil6k és csaladok szdmara jellemzéen nem okoztak
megoldhatatlan helyzeteket a koronavirus megfékezésére bevezetett lezarasok ¢és

10 Az interjlik elkészitésének ideje koronavirus jarvany tobb hullamat érintették, az interjuk jelentds tobbsége a 3.
hullam jelentds lezarasait megel6zden késziilt el. A jelenlegi 6sszegzésben bemutatott nehézségek, problémak —
és azok megélése — valoszintsithetden folyamatosan valtozott, stlyosbodott az idé elérehaladtaval és a
korlatozasok hosszabb ideji fennallasaval. Az itt bemutatott kutatas koronavirus jarvanyhoz kapcsolodo
eredményeit felhasznalva a HSOESZ kiilon adatgyijtést végez a tagszervezetei, valamint az azokhoz kapcsolodo
csaladok korében 2021 nyaran, melynek f6 célja a jarvanyiddszak tapasztalatainak és nehézségeinek 0sszegytjtése
az esetleges 4. hullamra valo felkésziilés segitéséhez.
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korlatozasok, viszont életiiknek tobb teriiletét is befolyasoltak a hosszabb-rovidebb ideig tartd
korlatozasok, szigoritasok. Tobb csaladdot érintett a kiilonb6z6 oktatasi, nappali és fejleszt6
intézmények idészakos bezarasa, melynek kovetkeztében az intézménybe jar6 SHF
személyek is otthon maradtak. A tapasztalatok vegyesek: néhany csalad esetében jelentds
problémékat és nehézségeket okozott ennek a helyzetnek a kezelése, hiszen az otthoni
feliigyelet megszervezése nagy kihivast jelentett egy-egy csaladnak a mindennapok soran akar
csak par oOrdra is, teljes napokra pedig szinte a teljes csalad kapacitasait at kellett szervezniiik.
Veliik ellentétben voltak olyan csaladok, akik szamdra alig jart barmilyen véltozassal az
intézményi bezaras, az otthoni feliigyelet megszervezése nem jelentett gondot. Ezekben a
csaladokban inkabb csak néhany orara adtak tehermentesitést az intézményi ellatasok, ezt a
néhany orat pedig — még ha lemondésokkal is — de viszonylag konnyen meg tudtik oldani.

Az intézményi bezardsok mellett a kiilonb6z6 szolgaltatisokhoz valé hozzaférés
korlatozasat ¢lt¢k meg nehezen az érintett csaladok. A virushelyzetre vald tekintettel tobb
olyan szocidlis, egészségiigyi, és/vagy fejlesztd szolgaltatast is sziineteltettek orszagos szinten,
amelyek barmilyen érintkezéssel, személyes taldlkozassal veszélyeztették volna a szakemberek
egészségét. A legtobb csalad esetében a Kkiilonbozoé egyéni fejleszté foglalkozasok,
gyogytorna alkalmak, személyi segitok, szallitaisban segédkezok vagy egyéb mozgas
terapiak sziinetelése jelentett akadalyt a csaladok szamara. A kutatds soran volt olyan sziild,
aki ezért allapotromlést érzékelt gyermekén — ez a teljes népességen beliil tobb csoportot is
érintett, feltételezhetden nagy aranyban érintette a SHF személyeket és az 6 csaladjukat is.

A jarvanyhelyzet hatéssal volt a kiilonboz0 iigyintézések és az azokhoz sziikséges
vizsgalatok elvégzésének modjara is, ezt a megkérdezettek tobbszor emlitették, de jellemzden
sem pozitivan, sem negativan nem értékelték azt. Viszont pozitivumként emelték ki azt az
intézkedést, miszerint a veszélyhelyzetre vald tekintettel nem kellett a lejart okmanyok, és
igazolasok frissitésével foglalkozniuk, ami jelentds konnyebbséget okozott szamukra.

A kotelez6 maszkhasznalattal ¢és egyéb higiénés szokasok kialakitasaval kapcsolatban
minddssze néhany sziild jelezte, hogy az problémaként érzékelte a mindennapok sordn — ez
valosziniileg Osszefiiggésben lehet azzal, hogy a csalddok nem jartak sok olyan helyre a
virusiddszakban, ahol kotelezd lett volna a maszkhasznalat.

A koronavirus jarvanyhelyzet és az ahhoz kapcsolodo kotelezd és onkéntes korlatozasok
megélése mentalisan megterheld volt néhany interjualany szamara: a bezartsag, a
tehetetlenség és a bizonytalansag hangsulyosan jelent meg néhdny interjualany esetében. A
jarvanyhelyzet tobb olyan hianyteriiletre is felhivta a csalddok és sziilok figyelmét, amelyek
kevésbé hangsulyosak a mindennapok soran. Tobben emlitették, hogy a jarvanyhelyzetnek
koszonhetden elképzelték, hogy mi lenne a gyermekiikkel, ha esetleg 6k is korhazba kertilnének
virusfertézéssel. Elotérbe kertilt a kiilonbozd Kkrizis lakhatasi formak rendszerszintii hianya,
az otthonkozeli ellatasok, segité6 személyek hozzaférhetoségének a hidanya, valamint a
szakmai tdmogatd halozat hianya is. Gyakorlati tapasztalatokrdl senki nem szamolt be az
interjuk soran, de a gyermekiiket egyediil neveld sziil6knél, valamint a sziik kapcsolathaloval
rendelkezOknél jelentds stresszként jelentkezett ennek a kérdésnek a magyarorszagi
,kezeletlensége”. Az interjuk készitése soran tobb csaldd szamolt be a koronavirustél valé
altalanos félelemrél, valamint arrol, hogy nagyon félnek gyermekiik elvesztésétdl. A
halmozottan sériilt csaladtag sok esetben valamilyen szervi megbetegedéssel él, gyengébb az
immunrendsere, igy a koronavirus okozta megbetegedések kockazata is nagyobb esetiikben.
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V. Fontosabb jellemzok és igények témateriiletenként

1. Anyagi problémak és nehézségek, pénzbeli tamogatasok és igények

A halmozottan sériilt gyermekek gondozéasa ¢és nevelése jellemzden tobbletkiadasokat 16 a
csaladokra. Az apolas ¢és feliigyelet miatt a csaldd munkavallalasi lehetdségei altalaban
megvaltoznak, hiszen az egyik sziil6 jellemzden otthon marad a sériilt gyermekkel. A
kutatasban részvevd csaladok nagy része — bar kiilonb6z6 mértékben - anyagi problémakkal
kiizd, mely probléma az egysziilés haztartasokban és a nyugdijas koru, idds sziillok
esetében kiemelten sulyosan jelenik meg.

A megkérdezettek nagy része apolasi dijon vagy GYOD-on van otthon a gyermekkel,
az interjualanyok alig harmada dolgozik valamilyen formdban — természetesen ez szoros
Osszefliggésben van azzal, hogy az interjualanyainkat intézményeken keresztiil szolitottuk meg.
Akik dolgoznak, 6k jellemzden hozzaférnek olyan intézményi nappali feliigyelethez, amely
mellett rugalmas beosztéassal, jellemzden részmunka idében dolgozni tudnak. Azok a sziildk,
akik még nem érték el a nyugdij korhatart, szinte kivétel nélkiil szeretnének dolgozni, ez mind
mentélisan (hasznossag érzése), mind anyagilag sziikséges lenne szamukra. A
munkavallalasban a legnagyobb akadaly, hogy nem tudjak megoldani a gyermekek napkdzbeni
feliigyeletét: tobbeknél nincs elérhetd tavolsagban megfeleld oktatasi vagy nappali intézmény,
vagy egyszerlien nem fogadjak a sulyosan sériilt, magas gondozasi sziikségletii gyermekiiket.
A fogyatékos csaladtag elhelyezése mellett szintén gondot okoz, hogy nem taldlnak rugalmas
beosztasu, és részmunkaidében végezhetd munkat. Néhany interjuban felmeriilt, munkahelyek
hidnyéban egyéni vallalkozas inditasan gondolkodnanak, azonban olyan alacsony lenne a havi
bevétele a sziildnek, hogy nem érné meg fizetni a véllalkozas fenntartdsdhoz kapcsolodo
jérulékokat, allami tAmogatas pedig nem érhetd el szamukra.

A megkérdezett sziilok és csaladok a pénzbeli ellatasok koziil az dpolési és a GYOD
mellett a fogyatékossagi tdmogatast, emelt 6sszegli csaladi potlékot és/vagy rokkantnyugdijat
kapjak meg havi szinten. A sziilok jellemzden elégedettlenek a timogatasok Gsszegével, szinte
minden tdmogatasi forma esetében tovabbi — utobbi években elkezdett — emelésekre lenne
szlikség. Az interjuk soran tobb csalad forintra pontosan meg tudta mondani, hogy mibdl mire
¢s mennyit koltenek, milyen tobbletkoltségeik vannak a gyermekiik ellatasaval kapcsolatosan.
Toébben kiilonbozd jogosultsdgi problémakat emeltek ki az egyes tamogatdsi forméakhoz
kapcsoldoddan, és olyan egyedi helyzetekrél is beszamoltak, melyek szerint elesnek
tamogatasoktol, vagy nem jogosultak bizonyos juttatasokra. Ezekben az esetekben a rendszer
nem tud kelléen rugalmasan reagalni és sokszor nem tudja figyelembe venni az olyan
¢lethelyzeteket, amelyeket szerintiik sziikséges lenne a tdimogatasok odaitélésekor, vagy azok
osszegének meghatarozasakor.!!

Tobben biraltak, hogy az apolési dij nem szdmit munkaviszonynak, és tobben voltak
elégedetleneck a GYOD jogosultsadgi kritériumaival, annak Osszegével egyarant. Szintén
szlikségesnek latnak a csaladi potlék és az emelt Osszegli csaladi potlék dsszegének emelését,
valamint tobbek szerint a fogyatékossagi timogatas dsszegét is sziikséges lenne emelni.

' Ennek részleteire nem tér ki a jelenlegi tanulmany.
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A megkérdezett csaladok szinte kivétel nélkil kitértek a kozgydgyellatasra és annak
Oket érintd részleteire, az igényelhetd gyogyszerekre, gyogyaszati segédeszkozokre. Ezzel a
tamogatdssal kapcsolatosan leggyakrabban azt fogalmaztdk meg, hogy egyrészt nagyon
alacsony keret all rendelkezésre, masrészt pedig nagyon kevés eszkozre vehetd igénybe. Amire
igénybevehetd, azok sokszor nem megfeleld mindséglick, vagy a sziikséges eszkozok
egyaltalan nem is szerepelnek a listan. Jellemzbéen fontosabb gyogyszereket, pelenkat, néhany
alap segédeszkozt, kerekesszéket tudnak beldle biztositani a sériilt személyek szamara.
Egyértelmii igény mutatkozik arra, hogy az elérhetd gyodgyaszati segédeszkozok listajat
valamilyen modon bdévitsék, és a specialis eszkozokhoz valdo hozzaférést javitsak a
kozgyogyellatason keresztiil is. Néhanyan emlitették, hogy sokszor csak a szakorvosokon
mulik, hogy hozzéjutnak-e egy-egy specialisabb eszkdzhdz, ki tudja-e (és akarja-e) jarni nekik
a sziikséges eszkozoket. Sok csaladban nagyon hasznosak lennének a specialisabb, egyéni
igényeknek megfelel6 kerekesszékek, az otthon kivehetd iilések az autdba, egyéni igényeknek
megfeleld emelhetd dgyak, matracok vagy kiillonboz6é emeld és fiirdetd eszk6zok — melyek akar
kozgyogyellatason, akdr mas tamogatisi formdn keresztil rendkiviil nagy segitséget
jelentenének a csaladok szdmara a mindennapok soran.

A csaladok anyagi helyzetéhez kapcsoldddan tobb csaladnél igényként meriilt fel, hogy
valamilyen formaban legyenek hozzéaférhetok dragabb, de specialis igényeknek megfelelé
specialis segédeszkozok (példaul fekvo babakocsi fekvo betegeknek, kadra szerelhetd fiirdetd
illoke/lift, emeld beszerzése, specialis emelds agy és matrac), sziikséges lenne kiilonbozo
lakasatalakitasok magasabb Osszegli tdmogatdsara (példaul ajtok, padlozat, rampa vagy
fiirdészoba kialakitasara), valamint tobben jelezték, hogy nagyon sokat segitene szdmukra az
autofenntartashoz kapcsolodéan autéfenntartasi vagy benzintamogatias a mindennapi
kiadasok csokkentésében. Szintén hangsulyosan jelenik meg, hogy a kiilonb6z6 fejlesztd
foglalkozasok, egyéni sziikségleteknek megfeleld kiegészité terapidk, fejlesztések nagyon
dragdk (példaul masszas, lovaglas, gyogytorna, kutyaterapia, Gszés), ezeknek a megfeleld
allami tAmogatasi, hozzaférés javitasa szintén kiemelten fontos lenne.

2. Hivatalos ligyintézési nehézségek, tapasztalatok és igények

A kutatas soran megszolitott csalddok nagy része kitért arra, hogy nagy nehézséget okoz
szamukra a mindennapok soran a Kkiilonb6z6 hivatalos iigyek intézése: az SHF
gyermekekhez kapcsolodo folyamatos papirmunka, feliilvizsgéalatok, bizottsagi vélemények és
a kiilonboz6 ellatasokhoz vald hozzaféréssel kapcsolatos ligyintézés rengeteg plusz terhet jelent
az egyébként is tulterhelt csalddoknak.

A megkérdezettek nagy része szerint a kapcsolddo iigyintézés feleslegesen bonyolult,
ezért sokszor bele sem kezdenek egy-egy bonyolultabb ligyintézésbe. Segitséget jellemzden
nem kapnak sem az dnkormanyzattol, sem mas ligyintézoktdl, sziildtarsaik informéacioira, vagy
fogyatékos személyekhez kapcsolodo intézményben dolgozok javaslataira és irdnymutatasaira
tudnak csak tdmaszkodni. Tapasztalataik szerint sokszor a hivatali {ligyintézOk sincsenek
tisztaban azzal, hogy az SHF személyekre ¢és csalddokra milyen kivételes szabalyok
vonatkoznak, a probléméak és igények sokszinlisége miatt pedig nem egyértelmli minden
személy ¢és diagnodzis esetében, hogy hogyan is kell eljarni egy-egy tligyben. Tdbben
panaszkodtak elhuzodé iligyintézésekre: legtobbek szerint a hivatalos iigyintézés bonyolult,
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sokszor atlathatatlan mind a sziilok, mind a kiilonb6z6 teriileten dolgozé ligyintézOk szamara.
Tobb sziilé szamolt be arrdl, hogy ligyintézési okok miatt nem, vagy csak késdbb kapott meg
valamilyen ellatast, vagy egyszerlien nem is tudott réla, hogy neki jarna.

Tobben emlitették, hogy sokat segitene, ha rendszerszinten valtoztatnanak a
kiilonb6z6 tamogatiasokhoz kapcsolodé jogosultsagok miatti feliilvizsgalatokon, hiszen a
gyermekeik allapota varhatéan nem fog javulni egy bizonyos kor {olott, és egyértelmii, hogy
nem fognak meggydgyulni egyik naprol a masikra. Ezek az ligyintézések sok esetben
feleslegesek ¢€s csak plusz terhet jelentenek a csaladoknak, és gyermeknek egyarant. Legtobben
idegorlonek és méltatlannak érzik, hogy 2 évente Ujra be kell mutatniuk minden papirt, még
akkor is, ha a gyermekiik allapota véglegesnek mindsitett. Ezeket a folyamatokat
mindenképpen egyszeriisiteni kellene, a sziilokon kiviil a rendszert is lehetne ezen a mdédon
tehermentesiteni valamennyire. Szintén tobben jelezték, hogy megterhelonek érzik, hogy
minden évben be kell szdmolniuk arr6l, hogy mire koltotték gondnokként a gyermekeknek
jaré pénzbeli timogatasokat, ennek az elszamolasnak az egyszeriisitése, racionalizaldsa szintén
indokolt lenne rendszerszinten.

A hivatalos tigyintézésekkel kapcsolatosan szintén tobben kiemelték, hogy a gyermek
nagykorusaga, gondnoksag ala helyezése és az azzal jard iligyintézés nem egyértelmii, tobb
csalad nem is tudta pontosan, hogy milyen teenddkkel és feladatokkal jar a gondnoksag ala
vétel és milyen eldkésziiletek sziikségesek mar az eldtt is, mieldtt a gyermek betdlti a 18.
életévét. Tobb sziild meglepddott, amikor valaki felhivta a figyelmiiket a rajuk varé feladatokra,
az interjuk tanulsaga szerint tobben nem is tudtak volna a sajat bejelentési és iigyinditasi
kotelezettségeikrdl, ha az ismerdsok nem sz6lnak nekik idében.

A vonatkoz6 jogszabalyok viszonylag gyakran modosulnak, egésziilnek ki, rengeteg
a kivételes és egyéni eset van az SHF személyek ellatasaval €s ligyintézésével kapcsolatosan.
Ezen a terilileten mindenképp tamogatni kellene mind a sziiléket, mind az iligyintézdket
folyamatos informécioatadassal, ¢és konnyen érthetd folyamatleirasokkal, Osszegzd
brosurakkal, melyekkel segiteni lehetne a megértést kiillonbozd témakban. Tobben javasoltak,
hogy sziikséges lenne kiilon, fogyatékossdggal kapcsolatos ligyintézOk foglalkoztatasara
bizonyos hivatalokon beliil, masok szerint a kiilonbdzd, éppen aktudlis intézmény (pl.
haziorvos, védoénd, iskola, nappali) feladata lehetne a sziilék szorosabb tamogatdsa, ¢€s
iigyintézések segitése.

3. Egészségiigyi ellatasokkal kapcsolatos nehézségek és igények

A megkérdezett csaladok esetében az egészségiigy €s az ahhoz kapcsolodo vélemények némileg
hattérbe szorultak, jellemzden kevés, de nagyon valtozatos tapasztalatokrdl szamoltak be a
megkérdezett csaladok az egészségligyhdz kapcsolodoan. Ezek a tapasztalatok féleg a
haziorvosi ellatashoz, kiilonb6z6 korhazi és szakorvosi ellatasokra korlatozodnak, jellemzden
a sériilt gyermek egészségiigyi allapotatol és viselkedési zavaraitol fiiggéen valtoznak a
tapasztalatok, igények és sziikségletek.

Az interjuk tanulsaga szerint az egészségiigyi dolgozok tudasa gyakran nem kielégito,
sokszor tajékozatlanok a hdziorvosok, az SHF személyekhez kapcsolodo ellatasokkal,
vizsgalatokkal kapcsolatosan, sokszor plusz energia ezeket a hdziorvossal, szakorvossal kiilon-
kiilon végig beszélni. Veliik ellentétben tobb interjualany beszamolt olyan haziorvosrdl vagy
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szakorvosrol, akik kérdés nélkiil utananéznek mindennek, és teljes mértékben kielégd
vélaszokat tudnak adni szdmukra. Tobben emlitették, hogy vannak jo orvos ismerdseik, akik
évek ota segit kiillonbozo egészségiigyi kérdésekben, magadnemberként is felhivja a figyelmiiket
kiilonboz6 dolgokra, vagy csak érdeklddik bizonyos id6kozonként, hogy mire lenne sziikségiik.

Legnagyobb nehézségként az emelendd ki, hogy nem minden intézmény, orvos, vagy
egeészségiigyi dolgozo tudja megfeleléen kezelni az SHF személyeket gyakran jellemzo
viselkedési nehézségeket (példaul a tiirelmetlenséget, zajossagot, hirtelen mozdulatokat). A
dolgozok mellett jellemzden a tobbi varakozo beteg sem mindig tudja elfogadni a , kiilonleges™
helyzetet és viselkedést, igy a halmozottan sériilt gyermekeket neveld sziilok gyakran
talalkoztak mar negativ megjegyzésekkel az orvosi vardban. Természetesen itt is meg kell
emliteniink a jo példakat is: tobb helyen az orvosok elsbbséget biztositanak a megkérdezett
csalddoknak, melyre tobb helyen sziikség lenne.

Tobben emlitették, hogy hasznos lenne (legaldbb) megyei szinten olyan intézmények
vagy intézményegységek Kkijelolése, ahol az intézmény és a személyzet megfelelden fel van
készitve kiilonbozo viselkedési nehézségekkel kiizddok ellatasara'?, és a csaladok specialis
igényeikre is tudnak reagalni az egészségiigyi ellatas soran'’. Kiilonosen indokolt lenne a
szllok szerint a fogorvosi ellatas esetben (Budapesten miikodik ilyen ellatds), vagy szintén
hasznos lenne ilyen intézmények kijelolésére a sebészeti beavatkozasok teriiletén. Az
egészségiigyi ellatasokat tekintve tobben javasoltak, hogy érdemes lenne a soron kiviili ellatast
biztositani a halmozottan sériiltek szamdara, ugyanezt tobben gydgyszertdrakban, és egyéb
hivatalokban is igényként fogalmaztdk meg.

4. Lakhatasi koriilmények, nehézségek és igények

A kutatasban részvevd csalddok nagy része kertes hazban, kisebb arianyban pedig
tarsashazban ¢l jelenleg. A tarsashazban €10k helyzete tobb szempontbdl nehezebb, esetiikben
sokszor problémat jelentenek a sziikebb terek, a nehezebb atalakithatosdgi lehetdségek és a
lakohazak épiiletek akadalymentességének hianya. Az interjuk soran tobben emlitették, hogy
gyermekiik miatt kellett/szerettek volna koltozni kordbban, igy a haz/lakés valasztasnal fontos
szempont volt, hogy minél inkdbb tudjanak reagilni a gyermekek egyéni sziikségleteire,
igényeire (pl. terek kialakitasa, kerti jatszas lehetdsége).

A megkérdezettek nagy része végzett mar olyan kisebb-nagyobb felijitasi munkakat
a hazban, amelyek jelentdsen segitették, megkonnyitették a sériilt gyermekiik mindennapi
ellatasat, gondozasat. Ilyenek voltak tobbek kozott nagyobb atalakitasok koziil a nagyobb kozos
terek kialakitdsa (konyha és nappali Gsszenyitdsa), flirddszoba akaddlymentesitése, néhany
esetben a bejaratakadalymentes kialakitasa, lift vagy kiilonb6z6 emeldszerkezetek felszerelése
a szintkiilonbség 4athidaldsara. Természetesen kisebb atalakitdsi munkék is jelentésen hozza
tudnak jarulni az SHF személyek otthoni jollétének és a csaldd gondozasi lehetdségeinek
segitésében, tobb helyen példaul megsziintették a kiiszoboket, vagy mozgast segitd
kapaszkodokat szereltek fel célzottan. A lehetéségekhez mérten, tobb csalad probalta a

12 A hozzaférhetdség legfontosabb feltételeirdl: https:/www.mbeinfo.hu/wp-content/uploads/2013/05/kiadvany-
egeszsegugyhoz.pdf

13 Utmutato és tapasztalatok a téméban:
https://fszk.hu/wp-content/uploads/2017/04/%c3%891et%c3%benk-%c3%a9rtelme-Dr.Szmirnova-Ilona.pdf
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gyermekiik igényeihez igazitani szobak berendezését: a foldon fekvd és maszd gyermekek
szdmara példaul padloészényeg vagy szonyeg keriilt a foldre, a polcok, berendezési targyak
alacsonyabb szintre keriiltek a konnyebb hasznalhatosag miatt, vagy éppen egyéni butorokat,
agyakat alakitottak ki a gyermekek specialis igényeit figyelembe véve. Néhany interjlialany
beszamolt arrol, hogy a gondozott gyermekiik allapota romlik, és varhatéan tovabb is fog
romlani, szamukra 0j igények meriilnek a lakhatasi koriilményekhez és felszereltséghez
kapcsoldddan, melyekre folyamatosan reagélniuk kell a csaladoknak.

Fontos kiemelni, hogy ezek az 4talakitasok jellemzéen onkoltségen valosultak meg,
elérhetd tdmogatasokrol nagyon kevesen tudnak, és szinte senki nem is vette igénybe az
elérhetd lakésatalakitasi tamogatasokat. A felkeresett csalddok jelentds részénél a nagyobb és
koltségesebb felujitasi munkalatok sok esetben egyelére elmaradtak, ugyanis a csalad nem
tud egy-egy nagyobb 0sszeget raszanni nagyobb felujitdsi munkara. A legtobb hazban igy épp
a fiirdészoba atalakitdsa varat magara, de egy-egy dragabb segédeszkdz beszerzése ¢és
beszerelése, példaul emeld, vagy specidlis agyak szintén nem megoldhatoak jelenlegi
¢lethelyzetiikben. Kiemelték, hogy nincsenek megfeleld palyazatok, amelyek tdmogatnik a
szlikséges lakasatalakitasokat, vagy a sziikséges nagyobb Osszegli segédeszkdzok beszerzését.
Tobben egyaltalan nem is ismerik az elérhetd lehetdségeket, mig masok pedig a bonyolult
adminisztracio feladatok miatt nem palyaztak még ilyen tevékenységre.

A legtobb csaladnak nagyon kevés informécidja volt arr6l, hogy milyen tamogaté
technikak, eszk6zok tudnak megkonnyiteni az otthoni dpolast és ellatast. Akik tudtak emliteni
sziikséges eszkozoket, ok a kiillonbozd emeldket, fiirdést segitd eszkdzoket (meriild iiltetd,
zuhanysz¢€k, kifordithat6 kad) emlitették leggyakrabban, de volt, aki szamara egy mozgathat6
agy, vagy egy lépcs6hoz szerelhetd 1épcsolift vagy korlatlift jelentene nagy segitséget.

5. Segédeszkozok, specialis segédeszkozok, fontosabb nehézségek és igények

Fontos kitérni az SHF személyek segédeszkoz és specialis eszkoz igényeire és hasznalatara
is. A kutatdsban megszolitottak jellemzéen nem hasznalnak nagyon sok ,kiilonleges”
segédeszkozt vagy specidlis eszkozt. Legtobben a kerekesszéket és a pelenkat emlitették, de
voltak olyan sziilék is, akik semmilyen segédeszkdzt nem emlitettek meg. A pelenkat
jellemzden kozgyodgyellatasbol finanszirozzak, tobben fogalmaztak meg, hogy jobb mindségii
feln6tt pelenkdkra lenne sziikség. Kiilondsen hangstlyosan jelenik meg, hogy nagy igény
mutatkozik felndtt isz6 pelenkdra, ugyanis ennek hianya sokszor akadalyozza a csaladokat
kiilonboz6 nyaralasok, kirdndulasok tervezésekor. A kerekesszékkel kapcsolatban vegyesek a
szllOk tapasztalatai, nagyon valtozatosak az igények és sziikségletek is: tobbek szerint a
legolcsobb kerekesszEk szinte hasznéalhatatlanok, méasok szerint nincs semmi gond nincs veliik.
A csaladok jellemzden a legsziikségesebb, altaluk ismert és hasznosnak gondolt
segédeszkozoket szerzik be és hasznaljak, igy példaul elvétve hasznalnak a csaladok
fiirdetéshez egyszeriibb szerkezeteket, kiillonleges dgymatracokat és matracvédoket, etetést és
itatast konnyité poharakat, talat, mozgést segitd kapaszkodokat vagy talpbetéteket, egy-egy
kiilonleges helyzetben pedig specidlis flirdetd eszkdzoket, emeldt, elektromos kerekesszéket,
vagy valamilyen specidlis, egyéni igényekre szabott segédeszkdzt sem.

A legtobb sziil6 kiilon kiemelte, hogy nem is igazan tudjiak, hogy milyen
segédeszkozoket tudnanak hasznalni, vagy mik azok az eszkozdk, amik az 6 gyermekiik
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gondozasaban segitséget nyujthatnanak. Egyértelmi igény mutatkozik arra a sziil6k korében,
hogy jobban megismerjék az elérhetd eszkozoket. Ezt akar bemutatdé teremben, vagy
workshopon is elképzelhetonek tartandk, de mindenképpen fontos szempont, hogy hozzaértd
szakemberektl lehessen kérdezni, és a véleményiiket kikérni. Sajnos nagyon kevés
informaciojuk van a csalddoknak arr6l, hogy mik és hogyan érhetéek el, hogyan lehet
beszerezni adott segédeszkozoket, kiket, melyik szervezeteket lehetne keresni ezzel
kapcsolatban a lakohelyiik kornyékén. Jellemzden esetleges, hogy az milyen forméban jutnak
el informdaciok a kiilonbozd eszkdzok elérhetdségérdl és hozzaférhetdségérdl a csaladokhoz.
Tobben javasoltak, hogy legyenek olyan segédeszkozboltok, ahova be tudnak menni, meg
tudjak nézni ezeket az eszkdzoket, idealis esetében a boltokban szakemberek segithetnének
nekik a megfeleld, egyéni igényekre reagald eszkdzok megtalalasaban.

Problémaként fogalmaztdk meg a sziildk azt is, hogy rendkiviil kevés olyan
segédeszkoz érhetd el, amelyek a fekvo, mozgasra teljesen képtelen sériilt felnotteket
tudnak tamogatni. Esetiikben rendkiviil nehezen megoldhat6 az otthoni ellatés, és a kinti
programok tervezésekor mar egy megfeleld babakocsi is Oridsi segitséget jelentenie szamukra.
Szintén problémas az ¢ szallitdsuk autoban, sokszor egyéni segédeszkozok készitése jelenti
csak a megfelel6 megoldast a csalad szamara. Az egyik sziil6 javaslata szerint érdemes lenne
olyan alkot6 miihelyeket 1étrehozni, ahol lehetdség van a kiilonleges segédeszk6zok kialakitasa,
meglévo eszkozok atalakitasara, egyéni igényekre szabasara szakemberek segitségével.

6. Kozlekedési tapasztalatok, nehézségek és igények

A kutatdsban résztvevo csalddok tilnyomo tobbsége az autét valasztja mindennapi kdzlekedési
eszkozként, a legtobb csalad szerint elképzelhetetlen lenne tomegkozlekedést hasznalni.
Legtobben csak akkor probaltak buszos és vonatos kozlekedést, amikor még csecsemdk, vagy
kisgyermekek (értsd, nem felnéttek) voltak a sériilt gyermekeik. A felnéttekkel, ezt az utazasi
modot ma mdr szinte lehetetlennek tartjak. Egyediil a févarosi csaladok kozott volt olyan
csalad, akik a tomegkdzlekedést hasznaljak napi szinten Budapest kiilvarosaban, méasok csak
elvétve hasznalnak tomegkozlekedést. Az autdvalasztast jellemzden a telepiilések kozotti
mozgasok sziikségessége, és a sériilt fiatalok konnyebb és gyorsabb szallitasa indokolja, de tobb
interjiban emlitettek negativ utazasi ¢lményeket, kirekesztd és elditéletes magatartast a
tomegkdzlekedés utastarsaktol.

A megkérdezett csalddok nagy részénél nincs sziikség semmilyen segédeszkozre az
autds utazashoz, azonban azoknal a csalddoknal, ahol nem tud a sériilt személy egy poziciot
megtartani, kiilonb6zo autos iilések, csatok, rogzitd eszkdzok sziikségesek az autods utazashoz
is. Tobb sziildnek nehézséget okoz a gyermekiilk autoba valé behelyezése is egy sima
személygépkocsiba, tobb esetben sziikséges lenne valamilyen szerkezet, vagy kiilonleges
kifordithato iilések biztositasa az autokba. Szintén nehézségként jelent meg, hogy a fekvo
gyermekeket bar a hatsé tilésen el tudjak szallitani, felndttként mar nehezen férnek el.

Tobb csalad emlitette, hogy az autéra forditott koltségek jelentds tobbletkiadast
jelentenek a csaladi kassza szamara. Tobb csalad esetében régi aut6 all rendelkezésre, igy az
autd fenntartasi koltségei nagyon magasak, de dnmagaban mar a havi benzinkdltségek is
jelentdsen megterhelik a csaldd pénztarcajat. Tobben fogalmaztdk meg igényként, hogy
szlikséges lenne valamilyen formaban autds utazési tamogatast biztositani a csalddoknak, par
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ezer forint akar benzinkartya, akar havi utazasi hozzajarulas formajaban nagy segitséget
jelentene a mindennapok soran. Parkolési kartya nagy segitséget jelent tobb csaldd szdmara is.

Az aut6 fenntartdsi koltségei mellett tobb sziild kiemelten fontosnak tartand, hogy
valamilyen formaban tdmogassak a hozzajuk hasonld csaladok szdmara az autovasarlasat. A
csaladok szdmara elérhetd autovasarlasi timogatasrol tobben hallottak, tobben utdna is néztek
és bele is kezdtek, azonban konkrét autéhoz senki nem jutott ezen tdmogatason keresztiil. A
palyazati tamogatas a legtobbek szerint tiulbonyolitott, nem tul életszeri kitételei vannak
(az autét az SHF gyermek nevére irjak), és szigoruan meg van szabva, hogy milyen autot és
melyik kereskeddtdl lehet vasarolni. Ezek a kritériumok és az autok magas vételi ara miatt
anyagilag nem is igazdn érte meg a csaladoknak ilyen modon autdt vasarolni, ennek a
tamogatdsi formanak ujragondoldsat, keretrendszerének megvaltoztatasat tamogatnak a
megkérdezett sziilok is.

7. Szabadidos tevékenységek, sziikségek és igények

A felkeresett csaladok nagyon valtozatosan, nagyon sokféleképpen szerveznek maguknak
szabadidés tevékenységeket és programokat. A szorakozast, kikapcsolédast mindenki
szereti, keresik is a csaladok a lehetdségeket akar az otthoni, akar a kiilsé helyszinen torténd
kikapcsolodasra egyarant.

Tobb csalad emlitette, hogy szoktak kozosen sétalni a kornyéken, kozeli parkban
vagy a Kertben tolteni némi idét. Az egyéni programokhoz kapcsoldddan gyakran sokat
segitene egy-egy olyan segitd személy (vagy Onkéntes), aki rugalmas tud veliik lenni heti
néhany orat, akar csak kdzosen sétalni, kerekesszéket tolni, kutyat sétaltatni, beszélgetni.

A nagyobb varosokban ¢€l6k szdmara tobb a kikapcsolddasi lehetdség, tobben varosi
rendezvényeken, koncerteken is gyakran részt vesznek a sériilt gyermekiikkel, de tobb
csaladndl egy egyszerli Kerti siitogetés, kerti hintaagyban iilés ¢és jatszas is kikapcsolodast
nyujt a sériilt gyermek és a csalad szdmara. A felkeresett csaladok kozott tobb olyan csaladdal
is talalkoztunk, akik szdmara nagyon kevés lehetdség adott: mind a gyermekek szallitasa, mind
a gyermek mozgatdsa nehézséget jelent szamukra még a lakokornyezetiikben is. A
megkérdezett csaladok kozott van olyan sziild, aki a lakasbol egyaltalan nem is tudja
kimozditani gyermekét segitség nélkiil, szdmukra a tdmogatd segitség megszervezése
valamilyen formaban elengedhetetlen lenne. Jatszétérre jellemzden keveset jarnak a csaladok,
mert egyrészt kisebb telepiiléseken jellemzden nincs a kozelben elérhetd jatszotér, vagy ha van
is, akkor kevés, SHF személyek altal hasznalo jaték taldlhaté meg rajtuk. Néhany sziild
emlitette, hogy néha szoktdk haszndlni a fészekhintat egy-egy jatszotéren, de a felnétt SHF
gyermekeket jellemzéen mar nem kotik le azok a jatékok, amik a jatszétereken talalhatoak.

Szintén nagyon valtozd, hogy milyen szervezett programokon vesz, vagy venne részt
a csalad. A csaladok tilnyomo tobbsége szeret(ne) kirandulni menni, jellemzden a szabadtéri
programokat, vizpartokat részesitenek elényben. Legtobb esetben azok a csalddok tudnak
elmenni egy-egy napos kiranduldsokra 6nalléan, ahol a SHF gyermek akadalyozottsdga ezt
engedi ¢és rendelkezésre all valamilyen tdmogatd személy (héazastars, nagysziild) a csalad
mellett. A kiranduldsok szervezésénél tobb olyan szempontot is emlitettek a csaladdok, amelyek
figyelembevétele kiemelten fontos szamukra egy-egy utazéds el6tt. Fontos szempont az
egynapos kirandulasok szervezésénél, hogy milyen mosdé feltételek allnak rendelkezésre egy-
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egy helyszinen. Sajnos tobb csaladnal felmeriilt, hogy azért nem tudnak elmenni hosszabb
utakra, mert egyszertien nem tudjék megoldasa a SHF személy pelenkajanak a cseréjét, nem
allnak rendelkezésre felndttek szamara pelenkdzasi helyek szinte sehol. Legtdbben
problémaként emlitették, hogy bar szivesen mennének strandra vagy barmilyen vizpartra, de
vizallo felnétt pelenka hidnyaban ezekrdl a programokrdl le kellett mondaniuk. Tovabbi
nehézséget okoz, hogy a helyek bemutatkozasa akadalymentességi szempontbdl nem mindig
fedi a valdsagot, tobb csalad jart mar olyan helyszinen, ahol kerekesszékkel nem tudtak
megfelelden kozlekedni igért akaddlymentesség ellenére (macskakd, murvas rész, aprd
kavicsos talaj), vagy egyszerlien egy sziik 1épcson keresztiil lehetett csak megkozeliteni a
kinézett programot. Ezen nehézségek miatt a csaladok nagy része jellemzden nagyon ritkdn
mozdul ki tdvolabbi, teljesen 0j helyekre, jellemzden inkdbb a mar ismert és megszokott
helyeket latogatjak lehetdség szerint.

Tobb csalad és SHF személy is részt vesz kiilonb6z6 szervezetett kirandulasokon, az
interjuk alapjan nagyon valtozatos, hogy kinek milyen programok ¢és lehetdségek a
legoptimalisabbak. Abban majdnem minden csaldd egyetért, hogy jé lehetéség szervezett
kirandulasokon részt venni, a gyermekeiknek és nekik is sziikségiik van erre a kikapcsolddasi
formara. A sulyosan halmozottan sériilt fiatal felndtteket nagyobb aranyban kellene
megcélozni ezekkel a programokkal, hiszen szamukra kevés egyéb szorakozasi és kozosségi
tevékenység érhetd el a mindennapok soran. Sok halmozottan sériilt és sziild szamara ezek a
programok jelentik az egyetlen olyan lehetéségeket, amikor kimozdulhatnak, kiszakadhatnak a
mindennapokbol, és a mindennapi nehézségektdl némileg el tudnak tdvolodni testben és fejben.
A megkérdezett csalddok nagy része mar vett részt valamilyen hasonld szervezett utazason
(akar 1 napos, akar tobbnapos ottalvds nyaraldson), azonban néhany elzarkdznak, nem keresik
ezeket a lehetdségeket — mar, ha egyaltalan tudnak az ilyen lehetdségekrol.

Megoszlanak a vélemények abban a kérdésben, hogy a szervezett utakat kik szamara
és milyen formaban sziikséges szervezni. Tobben azokat a programokat szeretik, ahova az
egész csalad egyiitt tud elmenni, és kozdsen tudnak ugy idét télteni, hogy akar egy plusz segitd
rendelkezésiikre all a nap folyaman, akar gy, hogy kiilon-kiilon programokon és kozos
programokon is részt vesznek az utazas soran. Tobben elképzelhetetlennek tartjak, hogy
gyermekiiket tobb napra ,.elvigyék” tdle, igy szdmara csak ez utaztatdsi forma jelenti a
megfeleld kikapcsolodast. Ezekben az esetekben a plusz segitd jelenléte, a kozdsségi
programok, a szervezett utaztatds (szallas és uti cél kivalasztasa és eldre felmérése
akadalymentességi szempontbol), ¢és célzott eldaddsok a ,sorstars” sziildk szdmara
pozitivumként jelenik meg.

Az interju soran megkérdezett csaladok egy része tdmogatja azokat a kirdndulasokat és
utazasokat, amelyek csak kifejezetten az SHF személyeknek (és nem csalddoknak) sz6lnak, és
megfeleld szaml személyzet ¢és segitdk segitségével tobb napra el tudjak vinni a gyermekeket
nyaralni. Ilyen lehetdséget viszonylag kevés esetben biztositanak itthon, altaldban sziikséges,
hogy az SHF személyeket a kisérd személyzet valamennyire ismerje, igényeit, sziikségleteit a
szlldk nélkiil is ki tudjak elégiteni. Azok a sziilok, akiknek van lehetdségiik részt venni ilyen
tipusu nyaraldson, ezt a par napot a sajat szabadsaguknak ¢élik meg, néhany napra
tehermentesiteni tudjak magukat a mindennapi nehézségek, leterheltségek alol. Tobben ugy
fogalmaztak, hogy ekkor van lehetdségiik a mindennapi rohanédsbol kiesni, és kicsit jobban
figyelni sajat magukra és sajat igényeikre.
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VI. Civil- és érdekvédelmi szervezetek munkaja

A megkérdezett sziilok kiillonbozo civil- és érdekvédelmi szervezethez kapcsolédnak, azok
jellemzden csak kisebb segitséget tudnak nyujtani szamukra. A legfontosabb tapasztalatok
Osszegzése nem konnyl feladat: csaladonként és személyenként valtozik, hogy kinek mire
lenne legnagyobb igénye, valamint szintén nagyon eltéréek a kiilonbozd szervezetek altal
nyujtott timogatasok, azok foldrajzi hozzaférhetdsége a csaladok szamdra, valamint szintén
nagyon valtozé mértékli a sziildk szervezetekbe vald beagyazottsiaga is.'* Azonban az
egyértelmiien latszik, hogy barmilyen szervezetek vald kapcsolodas egyértelmii eldnyokkel jar
a megkérdezettek szamara, valamint a csaladok részérdl igény is lenne a kiilonboz6 tAmogatasi
formak bdvitésére, a csaladok erdsebb és célozottabb képviseletére egyarant.

A szervezeti tagsag legnagyobb pozitivuma altalanossagban, hogy van kihez fordulni
probléma vagy kérdés esetén, helyileg jol bedgyazott szervezetek esetében akar személyre
szabottan is kapnak valamilyen tdmogatast vagy segitséget a csaladok az egyéni igényeiknek -
¢s a szervezet lehetdségeihez — megfelelden. Tobben emlitették pozitivumként, hogy probléma
vagy Kkrizishelyzet esetén tudnak hova (és kihez) fordulni, valamint csomagokat,
élelmiszercsomagokat vagy ajandékokat is kapnak a szervezeti tagsaguk miatt. Tobb sziilo
¢és csalad ezeken a szervezeteken keresztiil gyakran tajékozédik az aktualitdsokrol, azonban
ezeket ritkanak érzik és nem elég személyre szabottnak.

Szintén pozitivumként fogalmaztdk meg, hogy ezek a szervezetek kiilonbozo
programokat szerveznek, tobb helyen kikapcsoldodasi lehetéséget (egyéni €s szervezett
formaban) teremtenek helyi szinten a csaladok szamara konnyen elérhetd forméaban. Sokaknak
ezeken a szervezeteken keresztil van lehetdséglik csak eljutni egy-egy szervezett
kirandulasra, utazasra vagy kozosségi programra, a csaladok szdmara nagy segitséget nyu;t
ezeknek a koltségeinek részben vagy teljes atvallalasa — ezt mindenképpen erdsiteni sziikséges.
A szervezeti tagsagon keresztiil tobb kedvezményre, kedvezményes programra is jogosultak
a csalddok, ezek szintén nagyon hasznosak, de ezeket is bdviteni lenne sziikséges az
interjialanyok szerint. Tobben emlitették, hogy fontos lenne a koézosségformalas és
kozosségépités, ezekhez gyakoribb sziildtaldlkozok, kozds programok, szervezett
beszélgetések tudnanak hozzéjarulni.

Bar tobb sziil6 emlitette, hogy valamilyen egyéni problémara megoldast tudott nyujtani
egy szervezet szamukra, a legtdbben mégis a mindennapok tdmogatasdban varnanak segitséget
a civil- és érdekvédelmi szervezetektdl. Szeretnék, hogy a szervezetek az egyéni
élethelyzetekre ¢és sziikségletekre reagaljon, tobbek kozott kiilonbozo fejlesztések/terapias
lehetéségek helybeli megszervezésében, szallitasi lehetoségek biztositasaban, személyi
segitok megszervezésével és koordinalasaval, egyéni problémak megoldasaban, feliigyelet
megszervezésében, sziill6k tehermentesitésében varnanak segitséget nagyobb mértékben.

14 Ezek részleteibe, szervezetekre és egyéni igényekre nem tér ki a jelenlegi Osszegzésiink. Mind az orszagos
érdekvédelmi szervezetek, mind a helyi tagszervezetek mas-mas lehetdségeket tudnak nyujtani a tagok szamara,
azok munka- és feladatszervezése, hangsulyok kijelolése és a szervezetek miikodése jelentdsen eltérnek egymastol.
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Bér az 6sszegz6 tanulmény tobb témateriiletre is kitér részletesen, ki szeretnénk hangsulyozni
azokat a téma- és problémakoroket, amelyeket a megkérdezett sziilok szerint az érdekvédelmi
szervezeteknek hangstlyosabban/célozottabban kellene képviselniiik, és ezekhez kapcsolodva

segiteni az érintett csaladokat:

SHF/magas tamogatasi sziikségleti személyek intézményi lakhatdsi lehetdségeinek
felmérése, bennlakdsos intézmények elérhetéségének javitasa, hozzaférhetdség javitasa;
szllok tehermentesitése, sziilok tAmogatasa, mentalhigiénés tamogatas;

nappali feliigyelet megoldasa, lehetdségek bovitése;

személyi segitOk biztositasa és elérhetéségének javitasa, bovitése;

oktatasi intézményrendszer utani fejlesztések bovitése, sziikséges fejlesztések biztositasa
felnott korban is;

megfeleld mindségli gyogyaszati segédeszkozok elérhetdségének biztositasa, beszerzések
¢s hasznalhatdsag javitasa;

otthon marad¢ sziiléknek otthon végezhetd munka lehetdségének megteremtése, annak
rendszerszintli timogatasa;

allapotvaltozassal kapcsolatos adminisztracids terhek konnyitése;

szllok szdmara informacidhoz valo hozzaférés eldsegitése, javitasa;

sziillok szamara kapcsolddasok, haldzatosodas, elérésiik tamogatésa;

tényleges érdekképviselet SHF csaladok szdmara;

elfogadd szemlélet hangstlyozésa, lakossagi altalanos attitiidvaltas tdimogatasa.
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VII. Ajanlasok, javaslatok, prioritasok magunknak és a szakmanak

A kutatas soran elkészitett interjuk segitségével lehetdségiink volt a tagszervezeteinkhez
kapcsolddo stlyosan halmozottan fogyatékos személyek és csalddjaik mindennapi nehézségeit
részletesebben megismerni, valamint osszegyiijteni azokat az igényeket és sziikségleteket,
amelyekkel a halmozottan sériiltek és csaladjaik mindennapi életét, életmindségét javitani
lehet(ne). Az interjuk soran nagyon sok egyéni, személyre szabott, specialis és kiilonleges igény
mertilt fel a csaladok részérdl. Ezek koziil mindent bemutatni és mindent kortil jarni nem volt
célunk a jelenlegi 0sszegzéssel, mindossze a legtobbeket érintd, legégetdbb problémakra és
igényekre tudjuk és szeretnénk felhivni az olvasok figyelmét.

Bizunk benne, hogy a bemutatott eredményekkel hozza tudunk jarulni a halmozottan
sériiltek és csaladjaik tAmogatasi hidnyainak és sziikségleteinek priorizalasahoz, ezzel pedig
hossztavon a célcsoport érdekeinek megfelelé képviseletéhez is. Biztosak vagyunk benne,
hogy a kutatasi eredményeket felhasznalva szervezetiink, tagszervezeteink munkatérsai, egyéb
segitd szakemberek ¢és tadmogatdé intézmények célzotta(bba)n tudnak hidnyzé
szolgaltatasokat és segitséget nyujtani a halmozottan sériilt emberek és csaladjuk tdmogatasa
érdekében.

A kovetkezd részben roviden dsszefoglaljuk a legfontosabb gondolatokat és ajanlasokat egy-
egy témakorhoz kapcsolodoan. Talalhaté kozottik altalanos, mindenkit érintd ajanlas,
ellatasokhoz kapcsolodo rendszerszintli javaslat, a csalddok ¢és halmozottan sériilt személyek
igényeire reagald szolgalatisok létrehozasara vagy megerdsitésére vonatkozo kiemelés,
valamint egészen egyszert, a csaladok altal megfogalmazott mindennapi igény ¢és sziikséglet.

Soksziniiség, egyéni igények és besziikiilt személyes kapcsolatrendszer

e Minél stulyosabb a mozgaskorlatozottsdg foka, annal nagyobb mértékii tdmogatasra van
sziikség a mindennapokban. Sem a sziilok, sem az ellatérendszer, sem a tdmogatasi rendszer
nincs megfelelden felkésziilve arra, hogy a mozgéasukban stlyosan akadalyozott
személyeknek és csaladjuknak megfeleld tdmogatast kinaljon, ezeknek a csaladoknak a
felkarolasa és tdimogatasa kiemelt jelent6ségii lenne.

e Szem el6tt kell tartani, hogy a kiilonb6z6 rendszerek €s tdmogatasok komplexen az egyéni
szlikségletekre reagdljanak, rugalmasan mind a tdmogatd csaldd, mind a sériilt személy
szamara a legoptimalisabb megoldast tudjak nyudjtani a mindennapok soréan.

e Az ¢rintett csaladok és sziilok sziik kapcsolathalojanak kdszonhetden kiemelt szerepe van
a ,,sorstars” sziil6i kozosségeknek, a civil- és érdekvédelmi szervezeti tamogatasnak és az
egyéb ellatast tamogatd intézményi, szervezeti dolgozoknak. Az érintett csaladok
felkeresése, elérése, bevondsa €s kapcsolat kiépitése kiillondsen indokolt a helyben miik6do
szervezeteken keresztiil. Szintén indokolt azon csaladok esetében az aktiv szervezeti
tamogatds ¢és kapcsolodas, akik jelenleg semmilyen intézményi ellatdshoz nem férnek
hozza, fiatal felndtt vagy idésebb SHF csalddtagjaikat otthon, egyediil latjdk el a
mindennapok soran.
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Legnagyobb hianyossag altalaban: rendszerszinti tudas- és informaciohiany

Javasolt korcsoportonként kialakitani a megfeleld tajékoztatasi rendeket és formakat, ezeket
konnyen elérhetévé/megtalalhatova és hasznalhatova kellene tenni a sziilok szamara.
Javasolt tobb iranybol a sziildk figyelmét felhivni a fontosabb ,¢életeseményekre” és az
azokhoz kapcsolodo ellatasi lehetdségekre, timogatasokra és kotelezettségekre.

Igény mutatkozik arra, hogy a csaladok a veliik kapcsolatban 4l16 ellatorendszerek tagjaitol
kapjanak informaciot, irdanymutatast, azonban a szakemberek tudasa gyakran hianyos: a
csalddokhoz kapcsolodd egészségligyi, oktatasi, szocialis szakemberek tdjékoztatdsa,
megfeleld tudasok ataddsa a célcsoportrol és a hozzajuk kapcsolddo ellatasokrol.

Javasolt a sulyosan halmozottan fogyatékos gyermekek 18. életévének betdltése utan
kiemelten tdmogatni a sziil6ket informaciok atadasaval, ehhez informacids csatornékat,
informacios elérési pontokat biztositani szamukra.

Javasolt kiilonbozd sziiloklubok szervezése €s tartdsa a lakohelyzet kozel, melynek a 6
célja tudasatadas a sziilok igényeire reagalassal, egyéni esetekben valo segitéssel, valamint
a megfeleld informacidatadas és kozosségepités.

Javasolt helyben, helyi intézményhez kapcsoldédva informéci6 atadast célzd eseményeket
szervezni, melyek szervezésekor fontos szempont, hogy kdzben a gyermekfeliigyelet is
megoldott legyen, ezzel is segitve a sziilok részvételét a rendezvényen.

Legfontosabb témék, amik érdekelnék a csaladokat: elérhetd tAmogatasok, jogosultsagok,
ellatdsok ¢s kozelben/helyben elérhetd szolgaltatisok, helyben elérhetd fejlesztd
tevékenységek, valamint a jovo kérdése: bentlakdsos otthonok hozzéaférhetdsége,
kornyékbeli lehetdségek (részleteket lasd a vonatkozo részben).

Legfontosabb igény: nappali feliigyelet és személyi segités (és utaztatas)

A sziilok tehermentesitésének és tamogatasanak legfontosabb alappillére a sériilt gyermek
feliigyeletének valamilyen formaji megszervezése és a személyi segités egyéni igényekre
reagald biztositasa. Ezeknek a rendszerszintli elérhetdsége, potlasa kiemelt prioritas kell,
hogy legyen a célcsoport timogatasa érdekében.

Felndtt SHF személyek szamara biztositott nappali ellatds és/vagy fejlesztd intézményi
kapacitasok bdvitése indokolt, az intézményekben ndvelni sziikséges a SHF/magas
tamogatasi sziikségletli személyek ellatasi lehetdségeit.

Javastolt az otthonkdzeli tamogato, segitd személyek altal nyujtott szolgaltatasok bdvitése,
megfeleld segitdk biztositdsa ¢és a csalddokat tdmogatdé munka megszervezése. Nagy
segitség lenne sok csalad szamara, ha valaki alkalomszeriien, rugalmas idébeosztassal akar
heti néhany o6raban elérhetd lenne és akar a feliigyeletben, akar egyéb haztartasi feladatban
tudna segiteni a csalddoknak.

Teriiletek, amiben segitséget igényelnének a csalddok a mindennap konnyebbé tétel¢hez: a
gyermekek gondozasi tevékenységei (példaul fiirdetés, etetés), kiséroként tdmogatas
(példaul bevasarlas, ligyintézés, szabadidds tevékenységek, séta és levegdzés), otthoni
fejlesztésekben segédkezés (példaul otthoni gyodgytorna, jatékos elfoglaltsag és fejlesztd
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tevékenység), de akar az is segitség lenne, ha valaki néha megmutatna a sziildknek otthon,
hogy mit és hogyan érdemes otthon csinalni a sériilt gyermekkel otthoni kdzegben.

Egyéni sziikségletekhez kapcsolodo otthonikdzeli tdmogatdsok megszervezése indokolt:
onkéntesek, egyetemista gyogypedagogusok vagy egyéb fejlesztd szakemberek dsszekotése
a csaladokkal sziikséges lenne, tobb csaldd megfeleld segitséget fizetésért cserébe sem talal
maguknak, mert nincsenek megfeleld szakembereket a 1atokoriikben.

Egyéni sziikségletekhez igazodd utazasi és szallitdsi lehetOségek biztositdsa, azok
megszervezése indokolt a célcsoport szamara, példaul a timogatd szolgélat bovitése, egyéb
alternativ utaztato szolgaltatas kialakitasa és mitkodtetése.

A sziil6k és a csalad mentalhigiénés jollétének tamogatasa

Kiemelten fontos szempont a sziil6k tehermentesitése, valamint az 6 mentalis tdimogatasuk,
segitésiik a kiilonbozd szolgaltatdsok szervezésekor. A sziilok és csaladtagok leterheltek, a
megkérdezett sziilok nagy része extrém modon kimeriilt és faradt.

Nehéz élethelyzetek feldolgozasahoz segitség biztositdsa javasolt a sziilok, csaladok,
testvérek szdmara egyarant.

Legfontosabb témateriiletek ¢s igények, amelyekben a sziilok segitséget varnanak:

o szembesiilés a gyermek betegségével €s ennek feldolgozésa;

o gyaszfeldolgozasi tréning;

o szlldk mentélis segitése, pszichologiai tandcsadds sziikség esetén, kritikus
¢lethelyzetben, sziillok szdmara mentorprogram inditasa a nehéz helyzetek
feldolgozasara,

SHF személyek testvéreinek tdmogatasa, segitése;

szllok hasznossagérzésének erdsitése fontos lenne valamilyen formaban;
kozosségformalas: sziiloklubok, kirdndulasok, kozosség erdsitése;

a gyermek elmuldsa, gyermek elvesztésének feldolgozésa;

szliloklubok tartdsa méas-mas témakat érintve pszichologus irdnyitasaval;
foglalkoztatasi lehetdségek bemutatdsa, munkaerd-piaci tanacsadas, segitségnyujtas
€s tAmogatas;

0O O O 0O O ©O

o tobben emlitettek, valamint ,,szabadidds, rekredcios” tevékenység szervezését a
szllok szdmara, amely soran kotetlentiil tudnanak beszélgetni aktuélis témakrol.

A sziilok koziil sokan szeretnének dolgozni, vagy valamilyen forméban ,,hasznosak lenni”
a tarsadalom szdmara. Sziilok szdmara tovabbképzési és azzal Osszefliggésben a
foglalkoztatasi lehetdségek és feltételek rendszerszintii biztositasa (tobbek kdzott rugalmas
munkaidd, részmunkaidds allasok, gyermekek feliigyeletének megszervezésében segitség,
gyermek utaztatdsa, foglalkoztatok szdmara kedvezmények stb.) indokolt.
Javasolt a sziilok, csaladtagok tehermentesitésének, élményszerzésének barmilyen
formajanak megszervezése, példaul ,,szabadnapok” szervezése, élménynapok/orak (pl.
fodrasz/kozmetikus vagy egy mozi/szinhaz idejére feliigyelet megszervezése),
kisebb/nagyobb utazasok szervezése (gyermekek nélkiil, vagy gyermekekkel), vagy példaul
beszélhetd partner biztositasa indokolt egyéni igényekhez igazodva, ezzel is tAmogatva a
szllok feltdltddését, tehermentesitését a mindennapokban.
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Anyagi problémak és nehézségek, pénzbeli tamogatasok és igények

e Anyagi problémak az egysziilds haztartasokat és a nyugdijas koru, idds sziiloket stilyosan
érintik, az 6 anyagi tdmogatasuk kiemelten fontos lenne rendszerszinten.

e Pénzbeli tamogatisok Osszegének emelése és jogosultsagi ellentmondasok feloldasa
javasolt (ennek részleteire nem tér ki az sszegzeEs).

e Sziilok munkavallalasanak 6sztonzésére igény mutatkozik, igy példaul az érintett csaladok
szamara a vallalkozasi forma pénziigyi tdmogatasa, rugalmas és részmunkaidds allasok,
tovabbképzési rendszer kialakitasa javasolt.

o Kozgyogyellatdson keresztiil az elérhetd gydgyaszati segédeszkdzok listajanak bovitése
indokolt lenne, valamint szintén javasolt a specialis eszk6zokhoz vald hozzaférés javitasa
az egyéni igényeknek megfelelden.

e Javasolt a koltségesebb, de specidlis igényeknek megfeleld specidlis segédeszkozok
hozzaférésének javitdsa az érintett csaladok esetében, igy példaul fekvd babakocsi fekvd
betegeknek, kadra szerelhetd fiirdetd iiloke/lift, emeld beszerzése, specialis emelds agy és
matrac elérhetdsége javasolt.

e Kiilonbozo lakasatalakitasok magasabb Osszegli timogatasa indokolt (példaul ajtok cseréje
sz¢lesebbre, kiiszObok megsziintetése, rimpa vagy flirdészoba kialakitasara stb.).

e Autofenntartashoz kapcsoldddan autodfenntartdsi vagy benzintdmogatds a mindennapi
koltségek csokkentésében indokolt (példaul benzinkartya, havi utazasi hozzajarulés).

e Kiilonbozd fejlesztd foglalkozasok, egyéni sziikségleteknek megfeleld kiegészitd terapiak,
fejlesztések nagyon dragak (példaul masszés, lovaglas, gyogytorna, kutyaterapia, 1szas),
ezekhez val6 hozzaférés javitasa szintén kiemelten fontos.

Hivatalos iigyintézési nehézségek, tapasztalatok és igények

e Javasolt a kiillonb6z0 tdmogatasokhoz kapcsoldodd jogosultsagok miatti feliilvizsgélatok
céljabol, kiilondsen a véglegesnek mindsitett allapot figyelembevétele lenne indokolt.

e Javasolt a gondnoksagi elszamoldsok egyszeriisitése, racionalizdlasa élethelyezetekhez
kapcsolddodan, redlisan.

e A gyermek nagykortisaga, gondnoksag ala helyezése és az azzal jard ligyintézés sok csalad
szamara nem egyértelmi, ehhez kapcsoldddan a sziilok tajékoztatdsa a bejelentési és
tigyinditasi kotelezettségeikrdl kiemelten hangsulyos lenne.

e A célcsoportot érintd jogszabalyok viszonylag gyakran mdodosulnak és rengeteg a kivételes
és egyéni eset a csaladok korében. Tamogatni sziikséges mind a sziildket, mind az
iigyintézoket folyamatos informdacidatadassal, és konnyen érthetd folyamatleirasokkal,
Osszegzd brosurakkal a valtozasokrol, kivételekrdl és lehetdségekrol.

e Tobben javasoltdk, hogy sziikséges lenne kiilon, fogyatékosiigyekkel foglalkozo
igyintézok foglalkoztatasara hivatalokon beliil legalabb jarasi/megyei szinten.

e FErdemes lenne soron kiviili iigyintézési lehetéséget biztositani a halmozottan sériilteket
nevelO csaladok szamara a mindennapi ligyintézés segitése érdekében.
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Egészségiigyi ellatasokkal kapcsolatos nehézségek és igények

Kiemelten javasolt az egészségiigyi dolgozok tudasanak bdvitése az SHF személyekhez
kapcsolodo ellatasokkal, vizsgdlatokkal kapcsolatosan, sok esetben varndnak a csaladok
tdmogatast, irdnymutatast — kiemelten a gyermekek korai éveiben, vagy specidlis kezelések
soran.

Javasolt az orvosok, egészségiigyi dolgozok szamdra érzékenyitést, informacids napokat
szervezni annak érdekében, hogy megfelelden megismerjék az SHF személyeket (és
egyébként mdas kiilonleges bandsmoédot igényld személyeket is) gyakran jellemzd
viselkedési nehézségeket, példaul a tiirelmetlenséget, zajossagot, hirtelen mozdulatokat.
Indokolt lenne (legalabb) megyei szinten olyan egészségiigyi intézmények vagy
intézményegységek kijeldlése, ahol a személyzet megfelelden fel van készitve kiilonbozo
viselkedési nehézségekkel kiizdok ellatasara, és a csaladok specidlis igényeikre is tudnak
reagalni az orvosi ellatas soran. Ezt a specidlis ellatast leginkabb a fogorvosi ellatas és
sebészeti beavatkozasok teriiletén lenne indokolt bevezetni.

Javasolt a soron kiviili ellatds biztositani a gydgyszertarakban és egyéb egészségiigyi
szolgaltatasok terén (pl. haziorvosi ellatas, szakorvosi ellatas, fogéaszat stb.)

Lakhatasi koriilmények, nehézségek és igények

A téarsashazban ¢él6k helyzete tobb szempontbdl nehezebb, mint a csaladi kertes hazban
¢loke, esetiikben sokszor problémat jelentenek a sziikebb terek, a nehezebb atalakithatdsagi
lehetdségek és a lakohdzak épiiletek akadalymentességének hidnya, igy az 6 kiemelt
tamogatasuk javasolt lakasatalakitasok esetén.

Elérheté lakasfelujitdsi tdmogatdsokrol nagyon kevesen ¢€s keveset tudnak, ezeknek
disszeminalésa javasolt a csaladok korében.

Javasolt az elérhetd lakasfelujitdsi és/vagy akadalymentesitési palydzati lehetdségek
bovitése, egyéni igényekhez igazodva (kisebb atalakitasoktol nagyobbakig), rugalmasan
egyszerisitése, esetleg a palyazatok benyujtasdban kiilon szakember biztositdsa is segiteni
tudna a csaladokat a palyazatok osszeéllitasaban.

A sulyosan halmozottan fogyatékos gyermekek allapota sok esetben folyamatosan romlik,
igy folyamatosan 11j igények meriilnek fel a lakhatéasi koriilményekhez és felszereltséghez
kapcsoloddan. Ezekre folyamatosan reagalniuk kell a csaladoknak, ezekre a rendszernek is
szlikséges lenne reagélni valamilyen tamogatas formajaban.

Otthoni apolast és ellatast segitd tdmogatd technikdk és eszkozok megismertetése a
csalddokkal indokolt lenne, ezek biztositdsa szintén sok csaladnak jelentene segitséget.
Legnagyobb igény a kovetkezd eszkdzokre mutatkozik: kiilonbozé emeldk, fiirdést segitd
eszkozoket (meriild iltetd, zuhanyszék, kifordithatd kad), mozgathatdé agy, vagy egy
1épcsodre szerelhetd emeld
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Segédeszkozok, specialis segédeszkozok, fontosabb igények és nehézségek

Javasolt az elérhetd és 1étezd segédeszkozokrol a sziilok szélesebb korti tdjékoztatasa, nagy
igény is mutatkozik erre. Ezt akar valamilyen bemutatd teremben, vagy workshopon is
elképzelhetonek tartandk ¢és fontos szempont a sziildk szdmara, hogy hozzaértd
szakemberektdl tudjanak kérdezni, és a véleményiiket ki tudjak kérni helyben. T6bben
javasoltak, hogy lehetnének olyan segédeszkozboltok, ahova be tudnak menni, meg tudjak
nézni ezeket az eszkdzoket, mieltt megvennék (esetleg eldtte kdlesonzésen keresztiil kis is
probalhatnak), idedlis esetében pedig szakemberek segithetnének nekik a megfeleld, egyéni
igényekre reagalo eszkdzok kivalasztasdban és beallitasaban.

Javasolt a kiilonb6z0 segédeszk6zokhoz vald hozzaférési lehetdségek bovitése, kdlcsonzés
biztositasa, vagy a megvasarlashoz sziikséges anyagi tdmogatas biztositasa valamilyen
formaban. Ezzel Osszefliggésben javasolt lenne a kozgyogyellatdson keresztiil elérhetd
gybgyaszati listdjanak bdvitése, valamint a specidlis ¢és jellemzden koltségesebb
eszk0zokhoz vald hozzaférés lehetdségének javitdsa. Kiilonosen indokolt lenne a
specialisan egyéni sziikségletekhez illeszkedd eszkozok (példaul fekvd babakocsi fekvo
betegeknek, kadra szerelhetd fiirdetd iiloke/lift, emeld beszerzése, specialis emelds agy és
matrac) beszerzésével kapcsolatban.

A felkeresett csaladok jellemzden pelenkat kapnak a kozgydgyellatason keresztiil, azonban
tobben fogalmaztdk meg, hogy jobb mindségii felnétt pelenka biztositdsara lenne
sziikségiik.

Nagy igény mutatkozik feln6tt Gsz6 pelenkara, ugyanis ennek hianya sokszor akadalyozza
a csaladokat kiilonboz6 nyaraldsok, kirandulasok tervezésekor.

Kevés olyan segédeszkoz érhetd el, amelyek a fekvd, mozgésra teljesen képtelen sériilt
felnotteket tudnak tdmogatni (akar otthon akar utazas soran). Ezeknek a lehetéségeknek a
disszeminalasa, csaladok szamara elérhetdvé tétele javasolt lenne a mindennapok
konnyitése érdekében.

Javasolt lenne olyan alkotd miihelyeket 1étrehozni, ahol lehetdség van a kiilonleges, egyéni
igényeknek teljes mértékben megfeleld segédeszkozok kialakitasa, meglévd eszkdzok
atalakitasara megfeleld szakemberek segitségével (példaul specidlis kerekesszék, vagy
bizonyos fekvOpozicidt biztositd fekvd babakocsi kialakitasa felnéttek szamara).

Kozlekedési tapasztalatok, nehézségek és igények

A kutatasban résztvevd csaladok tulnyomo tobbsége autodt hasznal mindennapi kozlekedési
eszkozként, a legtobb csalad szerint elképzelhetetlen lenne tomegkozlekedést hasznalni —
minddssze a fOvarosi csaladok koziil hasznaljdk néhanyan azt. A tomegkozlekedési
lehetdségeket a legtobben csak addig tudtdk kihaszndalni, amig a gyermekiik pici baba,
gyermek volt, felndttkorban mar nem jellemzéen nem tudjdk a csaladtagok
mozgatni/emelni, leszallni/felszallni a sériilt gyermekiiket tomegkozlekedési eszkdzokon.
Tobb csaladnak a mozgasaban korlatozott gyermekiik autdba vald behelyezése okoz
nehézséget, ehhez megfeleld eszkozok, szerkezetek beszerzésének segitése a csaladok
szamadra biztositasa lenne javasolt (példaul emeld szerkezet, kiilonleges kifordithato tilések
biztositasa)
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A kutatasban résztvevd csaladok szamara a legnagyobb nehézséget a fekvd személyek
szallitasa jelenti, megfelelden kialakitott auté hidnydban szinte megoldhatatlan azoknal a
csalddoknal, ahol felndttként mar nem férnek el a hatsoiilésen fektetve a ,,gyermekek”.
Szamukra az utaztatasban valo segitségnyujtas elengedhetetlen.

Javasolt a jelenlegi autdvasarlasi tamogatasok tdmogatasi formdjanak ujragondolésa,
keretrendszerének megvaltoztatasa annak érdekében, hogy minél tobb csalad juthasson
megfeleld gépjarmithdz kedvezményes 4ron. Szintén javasolt az autdvasarlas
tamogatdsahoz kapcsolodd palyéazati eljards egyszeriisitése, csalddok tdmogatisa a
palyazatok benyujtasaban.

Az auté mindennapi hasznélata koltséges a csaladok szdmara, igy az autofenntartashoz
kapcsoldéddan pénzbeli vagy természetbeni tdmogatasi lehetdségek kialakitasara lenne
szlikséges a csaladok szamara (példaul benzinkartya, havi utazasi hozzajarulas).

Szabadidos tevékenységek, sziikségek és igények

Sok csaldd szdméra nagy segitséget jelentene egy-egy olyan segitd személy (vagy
onkéntes), aki rugalmas tud veliik lenni heti néhany oOrat, akar csak kozdsen sétalni,
kerekesszéket tolni, kutyat sétaltatni, beszélgetni. Javasolt segitd személyek biztositasa
kiilonb6z6 szabadidds tevékenységek szervezése soran.

SHF személyek szdmara is hasznalhatd jatékok kialakitdsa indokolt jatszotereken
gyermekek szdmara, felndtteket mar nem kotik le ezek a jatékok.

Tobb csaladban a legnagyobb nehézséget az jelenti, hogy segitség nélkiil a lakast sem tudjak
elhagyni. Az 6 felkeresésiik, timogatasok ¢és segitésiik kiemelten fontos, szamukra a
tamogato segitség megszervezése elengedhetetlen lenne.

Szervezett kiranduldsok, programok, utak biztositdsara igény mutatkozik, ezek folyamatos
tdmogatdsa ¢és szervezése tovabbra is indokolt a rész- vagy teljes koltségek atvallalasaval.
Megoszlanak a vélemények abban a kérdésben, hogy a szervezett utakat milyen szempontok
figyelembevételével sziikséges szervezni, ennek részletei a 7. részben olvashatoak.
Szervezett kiranduldsokkal a stlyosan halmozottan sériilt fiatal felndtteket nagyobb
aranyban kellene megcélozni, hiszen szamukra kevés egyéb szorakozasi és kozosségi
tevékenység érhetd el a mindennapok soran.

Javasolt felndtt uszopelenka elérhetdségének biztositdsa a szabadiddés programok
szervezésénél.

Egyéni szervezésii utazasok sordn a latvanyossagok, kirandulo helyek bemutatkozo leirdsa
az akadalymentességrol sokszor félrevezetd, sok esetben csak a helyszinen deriil ki, hogy
mégsem tudjadk megkozeliteni a kinézett célpontot. A valds tapasztalatok leirasa,
megkozelithetd helyek 0sszegyiijtése €s ajanldsa hasznos lenne sok csalad szdmara a
tervezés soran.
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Civil- és érdekvédelmi szervezetek

Azok a téma- és problémakorok, amelyeket a megkérdezett sziildk szerint az érdekvédelmi
szervezeteknek hangstlyosabban/célozottabban kellene képviselniiik, és ezekhez kapcsolodva

segiteni az érintett csaladokat:

SHF/magas tamogatasi sziikségleti személyek intézményi lakhatdsi lehetdségeinek
felmérése, bennlakdsos intézmények elérhetéségének javitasa, hozzaférhetdség javitasa;
szllok tehermentesitése, sziilok tAmogatasa, mentalhigiénés tamogatas;

nappali feliigyelet megoldasa, lehetdségek bovitése;

személyi segitok biztositasa és elérhetdségének javitasa, bovitése;

oktatdsi intézményrendszer utani fejlesztési lehetdségek bdvitése, sziikséges fejlesztd
tevékenységek ¢és szakemberek biztositasa felnétt korban is;

megfeleld mindségli gyogyaszati segédeszkozok elérhetdségének biztositasa, beszerzések
¢s hasznalhatdsag javitasa;

otthon marad6é anyukdknak/sziiloknek az otthon végezhetd munka lehetdségének
megteremtése, annak tamogatésa;

allapotvaltozassal kapcsolatos adminisztracids terhek konnyitése;

szllok szdmara informacidhoz valo hozzaférés eldsegitése, javitasa;

sziillok szamara kapcsolddasok, haldzatosodas, elérésiik tamogatésa;

tényleges érdekképviselet SHF csaladok szamara;

elfogadd szemlélet hangstlyozésa, lakossagi altalanos attitlidvaltas tdimogatasa.
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