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Fogyatékos életesélyek — életitinterjik titkrében

Bevezetd

I{:mtésunk célja a fogyatékossiggal él6 gyermekek és csalidjaik €letesélyei-
ek, tirsadalmi helyzetitknek a megismerése volt. Mindezek vizsglatara a
kvalitativ dlettorténeti modszert valasztottuk. Kutatisunk egy kutat6 szeminari-
um kereteiben késziilt. Szamos hallgaté tirsunkkal kézosen sériilt gyermekek
sziileivel készitettiink életitinterjukat. A narrativ kontextus alkalmat teremtett
az egyéni interpreticiok torténetl, tarsadalmi aspektusainak feltérképezésére.

A téma aktualitisit az adja, hogy egyre tobb sériilt gyermek sziiletik, kozot-
tik szimos genetikai rendellenességgel. Ebben tobb tényez6 is kozrejatszhat,
t5bbek kozott a nSk kései, elhtizodé gyermekvallalisa és egyéb kockazati ténye-
26k, életmédbeli viltozasok. Mindez tébb szempontbél is tirsadalmi valaszokat
siirget. A kutatis el6zményeként készitettiink korabban egy olyan vizsgalatot is,
ahol a csaladokat koriilvevd kapcsolati hilé jelentoséget vizsgaltuk meg, ezen
beliil is elsésorban azt elemeztiik, milyen szerepet villalnak a civil szervezetek.
Jelen esetben érdeklGdéstink atra iranyult, hogy a segitd szervezeteken kiviil
milyen személyes kapcsolatokkal és segité haloval rendelkeznek a fogyatékos
gyermeket nevel6 csalidok.

A fogyatékossag fogalma

A fogyatékossagot mindenekelStt, mint a szokasostol valo eltéreést szoktak
abrizolni” (Banfalvy 2000). Ennek értelmében mindenki lehet fogyatékos vala-
milyen szempontbél, mindenkinek vannak aprobb hibai, fogyatékossagai.

A fogyatékossig elnevezés definicidja és tipologidja is mind a tarsadalmi
komyezet eredménye.

Vannak evidens és nem evidens fogyatékossagok aszerint, hogy a szokasos-
t6] valo szellemi és fizikai eltérés mennyire nyilvinvald az érintettek szamara.

Megkiilonboztetjik a fogyatékossdg relativ fogalmat, ami alapjan, az atlagon alul
teljesitoket tekintjitk fogyatékosnak. Az abszolit fogalom szerint pedig a fogyate-
kossag kritériuma alapjan kategoriakba helyezik bele az embereket. A szociolo-
giai felfogis szerint az egészségkarosodas csak meghatarozott komyezeti feltétel
esetén jelent egyben korlitozottsagot is.
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A fogyatékossagok elnevezésében megjelennek a tirsadalom, az emberek
fogyatékossigokhoz” és a fogyatékosokhoz kapcsolod6 érzései, értékei, viszo-
nyai. Az egyes fogyatékossigokkal és fogyatékos csoportokkal kapcsolatos elté-
16 viszonyulasok hiven tiikrz6dnek az egyes kifejezések altal hordozott eltéré
tartalmakban (Banfalvy 2000).

A fogyatékkal él6 emberek életminGségérdl sokszor hamis mitoszok kerin-
genek” (Kilmin és Kénczei 2002). Tgy példiul:

,JLegiobb nekik ag, intézetekben, ott legaldbb mindensik megvan és mégs csak a szakembe-
rek tudjdk a legjiobban, hogy mit kell veliik kezdent.”
Azért is nem tudnak integralddni, mert egésy mdsképp érexnek, mint a normdlis emberek”
»INem szabad nekik segiteni ag utcdn, mert meghintédnak.”
A fogyatékosoknak az, a j6, ha csak egymds kit vannak, mdsképp nem is érik jol
magukat.”
A legtobbyjiik, ha akarna, sem lenne képes sigy dolgozni, mint egy normal ember, de hit nem
is akarnak.”

Az emberek hajlamosak sztereotipiakhoz kotni vélemeényiiket. Mindezeknek
van valosag tartalma, de természetesen nem vehetjiik 6ket tényeknek. A tarsa-
dalom nagy része ragaszkodik ezekhez, ahelyett hogy odafigyeléssel fordulnanak
a sérilt emberek felé. A kézgondolkodasbdl valé eltinésiikkel kozelebb keriil-
hetnénk a fogyatékkal él6k tarsadalomba torténd beilleszkedéséhez. Az interjuk
elemzése soran annak feltérképezésére is sor keriilt, hogy a tarsadalom hogyan
milyen kapcsolatokon keresztiil segiti, illetve hatraltatja a sériilt személyek tarsa-
dalmi integracidjat.

Konceptualis keretek

Az interjik elemzése sorin szimos szempontot elemeztink. Jelen tanulmany-
bfm a sziikebb és tagabb komyezettel valo kapcsolatok elemzésére és bemutata-
sara vallalkozunk, hogy ezen keresztil bemutassuk a fogyatékkal €16 személyek
€letében és fejlesztésében kozrejatsz6 személyeket és allomasokat. Végezetiil
pedig néhiny megoldasi alternativat nydjtanink, melynek keretében kitérink

e

A kutatis modszertana

f.\. kutatis élettorténeteket gydjtottink, fogyatékkal él6 gyermekek sziileit keres-
tik fel alapitvinyokon keresztiil vagy ismeretség altal. A felvett interjik tetje-
dt".lrne egyenként atlagosan egy ora. Az interjiuk tobbsége Pécsen vagy komyé-
kén késziilt. Interjiialanyaink korében vannak varosban él6 csalidok és szdmos
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olyan csalad, aki falun él. Van, aki csak azért koltozott el a nagyvarosbol, hogy
nagyobb tere legyen a sérilt gyermekének, és olyan is, aki pont azért koltozott
varosba, hogy a fejlesztéshez sziikséges intézmények konnyebben megkozelit-
hetSek legyenek. Altaliban édesanyak villalkoztak az interjira (8sszesen 14 né),
de beszéltiink ketté édesapaval is. Iskolazottsagukat tekintve legalibb kozépfo-
ku végzettséggel rendelkeztek. Az id6sebb gyerekek sziilei mar nyugdijasok, de
a tobbi alany foglalkozasa valtozatos, mint példaul pedagogus, bolti eladd, val-
lalkoz6, névér. A beteg gyermekek tobbsége down szindrémas, de volt autista,
és egyéb mas genetikai rendellenességgel sziiletett is, mindannyian értelmi fo-
gyatékosok.

Korukat tekintve vegyes kép mutatkozik, szimos gyermek mar felnétt kord,
45 éves gyermekkel is talilkozhattunk, de a legfiatalabb down-kéros baba fél
éves volt.

Az interjuk elemzése soran a tarsas kapcsolatok elemzésére fokuszaltunk, a
szamos elemzésre alkalmas szempont kozil. A kovetkezékben e tapasztalatok-
16l lesz sz6.

Fogyatékossaggal ¢16 gyermekek és csaladjuk tarsas kapcsolatai

A fogyatékkal €6 gyermekek rehabiliticidjat és fejlodését nagymértékben befo-
lyasoljak tarsas kapcsolataik, hogy kik veszik koril Sket, mennyiben segitik 2
tarsadalomba t6rténé beilleszkedésiiket. Mindannyiunk tekintetében elmondha-
t6, hogy a csalid az els6 olyan kozosségi tér, ami befolyasolja a személyiségiink
fejlodését, valamit a késobbi kapcsolataink alakulasit. Az interjik elemzése
soran igyekeztink a csaladi kapcsolatok megfigyelésére, valamint a tagabb kor-
nyezettel valé viszonyra fokuszalni.

A tovabbiakban a sziikebb kozegrdl, a csalidon beliili kapcsolatokrél, majd a
tagabb komyezet mibenlétérdl és szerepérdl lesz sz6.

Szkebb kornyezet

Ha leendé6 sziiléként képzeljiik el magunkat, kevesen vannak kozottink, akik
valéban elgondolkodnak azon, hogy megvan ri az esély, hogy esetleg gyerme-
kiink nem lesz egészséges, vagyis a sziilSk tobbsége nem késziil fel erre a varat-
lan helyzetre. A sénilt gyermek sziiletése utin viszont egy csapasra valtozik meg
az egész csalad élete és életmodija. Szembe kell nézniiik a diagnézissal és a varat-
lan helyzettel. Az interjiban megszolaltatott szildk koziil sem tudta elSre senki,
hogy beteg gyermeke fog sziletni, varatlanul érte Sket a hir.

Az ezt kovetd elfogadasnak és feldolgozasnak kilonbozé fokozatai vannak.
A szakirodalom alapjan is kideril, hogy amivel az édesanyinak a sziilés utan
el6sz6r meg kell kiizdenie az az 6t korilvevs hallgatis, a csend. Nem tud 2
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kornyezete mit mondani, holott az lenne a megfelelS, hogy biztositsa 6t a ta-

mogatasarol, egyuttérzésérél Mindenki igyekszik targyilagos maradni, az orvo-

sok is a vizsgalatok eredményét kovetGen beszélnek csak tényekrdl, addig ott a

csend és a bizonytalansag. Bir tobb esetben latja is az édesanya — fGleg, ha nem

az els6é gyermek sziiletésérdl van sz6 —, hogy gyermeke mas, mint a t6bbiek,

majd a genetikai vizsgilatok utin vilik egyértelmivé a diagnozis. Ezt koveti a

feldolgozas és az elfogadis, melynek elsé allomasa:

— magany és elszigeteltség érzése,

— ezt kovetSen a kezdeti magaba fordulas,

—  hitetlenség és tagadis: ,,Ez nem torténhet meg, nem lehet, hogy a gyermek
nem egészséges, és nem is lesz az soha”,

— majd az okok keresése: ,Ki lehet a torténtek oka?”... (el6sz6r mindenki
magaban keresi a hibat, majd a parjaban, a csaladban),

— ez utan jon a binbakképzés és bintudat,

— aharag allomasa,

—  a feldolgozas pozitiv 1épései (alkuszakasz),

— atennivalok feltérképezése,

—  az érzelmi feldolgozas és az elfogadas szakasza,

— veégil ehhez tartozoan a par feladata a jozan stratégiak kidolgozisa (Kal-
man és Konczei 2002).

Mig ez a folyamat legszikebb térben nem torténik meg, gondolunk itt a csalad-

ra, addig nem varhat6 el a tobbségi tarsadalom elfogadasa a fogyatékkal élSkkel

szemben.

A kutatasban részt vevé szildk kilonb6zé idétartam alatt mentek végig
ezen a folyamaton. Az édesanyik rendszerint hamarabb, mint parjaik. Az apak-
ra jellemzé volt, hogy tovabb reménykedtek, hogy nincs semmi baj, benniik
késGbb tudatosult a betegség valosigos ténye.

Tul azon, hogy példik vannak arra, hogy az édesanyak és a csalad sok év
utin sem volt képes elfogadni a helyzetet, szerencsére azt mondhatjuk, hogy 6k
a kivételek, az interjuk elemzése soran az figyelheté meg, hogy mind az anyuka-
kat tekintve, mind az egész csalidban létrejott az \ij csalidtag elfogadasa.

Meg kell emliteni, hogy a csaladnak tébb funkcidja van az egyén életében.
Ezek kozil az egyik legfontosabb a befelé irinyulé menedékfunkcio, a csalad-
tagok pszichés és szodailis védelmének biztositasa, valamint a kifelé, a kiilvilag-
hoz valé kapcsolodas kereteinek megteremtése (Kilman és Konczei 2002). A
csalidnak kell megteremtenie a fogyatékkal €16 gyermek tobbségi tarsadalomba
valé beilleszkedésének kereteit.

Az, hogy milyen csaladban né fel a gyerek, nagyban meghatarozza késGbbi
eletét is. Nem csak a gyermek szimaira fontos a csalid, hanem a csalidnak is
ujfajta életvitelt és mindennapokat jelent egy fogyatékos gyermek sziiletése.

Egy beteg gyermek sziiletése az egész csaladot megrazza, nem lehet elére
felkésziilni. A terhesség alatt sz6ba keriilhet a lehetSsége annak, hogy a sziile-
tend6 gyermek nem lesz egészséges. Amikor a terhesség alatt felmeril a fogya-

2010 - tavasz 143



tékossag gyanija, az anyanak és a csalidnak tobb ideje van végiggondolni, hogy
vallaljik-e a gyermeket, ha igen, akkor hogyan alakitsik ki szamara a megfeleld
életkoriilményeket. A masik esetben a szilok csak gyermekiik sziiletése utin,
szamos vizsgilatot kévetSen tudjik meg, akar honapok elteltével hogy gyerme-
kikk nem egészséges. Bizonyos titka, vagy kevésbé ismert betegségek esetében
pedig akir évek telhetnek el a pontos diagnozisig.

A diagnozis elsésorban az édesanyat rizza meg, igy nagy szikség van arra,
hogy egy timogat6 csalid alljon mogétte. A sziiletett gyermekhez legkozelebb
all6 személy az édesanya. Els6ként a fogyatékos gyermek és édesanya kapcsola-
tat vizsgaljuk meg.

Az, édesanya

wA mai napig is agt mondom, az, én Ritelességem. .. mert én is nagyon sokfelé el tudnék
menni, annyi mindent tudnék csindini, ha nem volna a Merci, de van. Kotelességem nevel-
ni...”

Sériilt gyermek sziiletése a legnehezebben az anya szamara feldolgozhaté. Per-
sze kés6bb lathatjuk, hogy az édesanyak szamara a fogyatékos gyermekek is
nagy boldogsagot és 6r6mot tudnak biztositani, viszont a tarsadalom hozzaalla-
sanak kovetkeztében az édesanyaknak meg kell kiizdenie szamos nehézséggel,
amire képes kialakitani egy megfeleléen élhetd komyezetet fogyatékkal €l6
gyermeke szimira. Ok szembesiilnek legelGszor azzal, hogy gyermekiik nem
egészséges, néhany esetben az elkeseredés felilkerekedik, gy érzik ,,mért is
sziiletett meg, hogy fordulhat ez el6 pont velem”. Fontos allomas annak a dén-
tésnek a meghozatala, hogy a gyerek a csaladban maradjon-e vagy sem. Korab-
ban a silyos betegséggel, fogyatékossaggal sziiletett gyerekek sokkal kevesebb
hanyada maradt csalidokban, mint ma. A megkérdezett intetjialanyok esetében
mindenhol egyértelmii volt, hogy felnevelik a gyermekiiket sajat maguk.
Tobbségében elmondhat6 az édesanyikrol, hogy hatalmas energiakkal ren-

delkeznek, nem faradnak el, mindenre képesek és mindent meg is tesznek

gyermekiikért. Elmennek akar a legjobb orvosokig, ha azt megkivanja gyerme-
kitk fejlesztése barmit felkutatnak ennek érdekében. Igyekeznek kialakitani
gyermekik szamdra egy rendszerezett életet és fenntartani a csaladban a hat-
moniat és mellette megbrizni a j6 kapcsolatot 2 masik gyermekiikkel és a férjiik-
kel.

Az édesanyiknak tudatosan kell részt venni gyermekiik nevelésében, amel-
lett, hogy nagyon szeretik és ragaszkodnak gyermekiikh6z. Minden interji ese-
tében elmondhaté, hogy fontosnak tarjik, hogy gyermekiik csalidban nevelked-
jen. Kiemelten tiltakoznak az intézetbe adis ellen, feladatuknak érzik, hogy
gondoskodjanak rola.
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Meg kell emliteniink, hogy néhany édesanya esetében érezheté volt, hogy
nagyon megviseli Sket a sériilt gyermek nevelése, faradtnak tinnek, és negativ
véleménnyel vannak a kémyezet elfogadd hozzaillisarol. Sokszor esnek abba a
hibaba, hogy kiszolgiljak gyermekiiket, mert azok nem lennének képesek sem-

- miben sem maguk cselekedni. Ebben pedig legyen bar hatalmas ereje is az édes-

anyiknak, bele lehet firadni. Ezek az édesanyik a nap 24 érdjat gyermekiikkel
toltik, tobbnyire kettesben, nem ipolnak kapcsolatot senkivel, elviszik gyerme-
kiiket a fejlesztésekre. Ezen felil nem jarnak el dolgozni, a szorakozast, a pihe-
nést pedig ugy érzik, egyaltalan nem tudjak 6sszeegyeztetni mindennapjaikkal.

Leginkabb ezekben az esetekben lathattuk azt, hogy 6k azok, akik, arrél
tettek emlitést, hogy a tagabb kérnyezet negativan v1520nyul gycrmekelkhez ok
foleg negativ tapasztalatrol szamoltak be az interji soran.

Tobbségében azonban nem ez volt jellemz6 az édesanyakra. Voltak édes-
anyak, akik arrél szimoltak be, hogy sériilt gyermekitk mellett sajat karrieriiket
is képesek épiteni, gyermekiik mellett tovibbtanulni. Egy édesanya fogyatékos
gyermeke megsziiletése Ota szerzett tobb diplomat, jelenleg is tanul. Ok igye-
keznek megadni maguknak a szabadid6t, amit magukra fordithatnak.

Tobbségében az édesanyaknak sikerilt visszatémie munkajukhoz, altalaban
jo néhany év kihagyasival, vagy akar valamilyen 6nall6 tevékenységet végezni a
gyermeknevelés mellett. Ez az édesanyak szamara hasznos, mert igénylik ezt a
fajta onallésagot a hosszi évek utan, amit csak gyermekiik nevelésére forditot-
tak, ugyanakkor ennek a gyermek és a csalad szamara is lehetnek pozitiv hoza-
deékai. Az 6 esetitkben meghatarozo volt a segit6 tarsas komyezet, ami koriilvet-
te Oket, elsGsorban a csaladban vagy mais, hasonlé sorsu csaladok korében,
akikkel tobb esetben egy civil szervezet segitségével ismerkedtek meg és keril-
tek kapcsolatba.

Az édesapa

/ %
wINekem sokkal rosszabb lett volna, hogyba 6 nings vagy nem ilyen. O volt ag, aki elibb dllt
Lalpra, é5 § volt a3, aki tartotta bennem a lelket.”(Figy édesanya a férjéril,)

Az apa is nagy hatissal lehet a csaladi kapcsolatok, a csalidi élet alakuldsira.
Fontos, hogy az apa timogassa az édesanyat, hogy mellette alljon. Az édesapak-
nak esetenként nehezebben sikeriilt elfogadni, hogy gyermekiik nem egészséges.
Vannak esetek, mikor az apik nem is képesek erre igazin. Interjlalanyaink ko-
Z6tt egy olyan esetet lithattunk, ahol az anya egyediil maradt gyermekével, ami
nagyban befolyisolta a gyermek késébbi fejldését is.

Nemcsak az apa és a séniilt gyermek kozotti kapesolat alakulasa fontos, ha-
fiem hogy mcrmyiben rendezi at a sziilok kapcsolatit gyermekik sziiletése. Ep
gyermek érkezése soran is tapasztalhatjuk, hogy az apak nehezen fogadjak el azt
a helyzetet, hogy a feleség ideje nagy részét az Gjszilottel tolti, igy kevesebb id6
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jut ri. Ez egy sériilt gyermek sziiletése esetén még jobban igaz, az anya szinte
teljes energiait lekoti gyermeke. .

Az interjikban arrél szimoltak be, hogy az édesapik sokat dolgoz’nak, igye-
keznek megteremteni a megélhetés anyagi feltételeit. A gyeﬂncl’mevclles’be tobb-
ségében nem tudnak beleszolni, nehezen vagy csak sok év utan talaltik meg 2
kozos hangot fogyatékkal él6 gyermekiikkel. ) o By

A vizsgilt esetek majdnem mindegyikében, ahol a sziilok egyitt éltek, .kjray
zolddott, hogy az édesapak is érzik, hogy sziikség van az 6 segitségiikre. Mindez
erbsitheti dsszetartozasukat.

A testvérek

JNem volt a testvérének konnyd ag, bigtos, de anydskodott felette. 3 évesen is megvédte mar,
risolt a gyerekre, ha piszkdltik, elhozta a3 iskolabol.”

Fontos szolni a fogyatékos gyermekek tirsas kapcsolatait vizsgélva"a “testvér—
kapcsolatokrol is. Elészor is kiillonbséget lehet tenni azon csaladok k’ozott, ahol
az elsé gyermek sziiletik fogyatékossiggal, vagy azok kozott, ahol,mat van vagy
vannak testvérek. Az elsé gyermek szilletése nagy pillanat a csaladok életében,
jobban megrizza Sket, ha fogyatékos gyermek sziletk. ’

Az édesanyik, édesapik igyekeznek figyelemmel kovetns, hogy a fogya’tek’kal
él6 gyermekitk a csalidban ne jelentsen hatranyt a masik gyerrpek szamara.
Talan elmondhatjuk, hogy ez az egyik legnehezebb feladat, amivel 'm'eg’ kc-ll
kiizdenie a szillsknek. Az ép gyermek is igényli a figyelmet, ezt probzfl]ak is
szem el6tt tartani. Ugyanakkor lattunk olyan esetet is, hogy a tc-stvétek?el pszi-
chés problémik jelentkeztek annak kovetkeztében, hogy nem jutott rajuk elefg
figyelem. fgy tehit uigyelniiik kell arra, hogy 2 fogyatékkal €16 gyer_rnekria fordl—
tott idS ne jelentsen hatrinyt az ép testvér szamara. Meg kell talalni a szuloknelf
a masik utat, amin az ép testvér szimara is pozitiv hozadékai lesznek. Megfeleld
kapcsolat kialakitasival, az ép testveér elfogadast és toleranciat t.anulhat. ’Az ese-
tek tobbségében elmondhat6, hogy szoros kapcsolat alakult ki a testfrerck 'ko’-
2z6tt. Az ép testvér megvédi, jitszik vele, segiti 6t. A késSbbiekben akar aggodo
anyai, apai figyelemmel kiséd testvére életét.

A nagysziilik

ve-. a3, hogy most én itt lehetek és a tibbedik iskoldmat végezhetem, = d segitségiikon
miilik, mert egyébként mit csindinék négy gyerekkel. ..

A nagysziil6k tekintetében is vegyes kép mutatkozik. A szakiroda’lf)mbf')l'istncrt
besorolis alapjan megkiilonboztethetink kilonbozé nagysziil6i attitidoket:
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vannak néz6, védo és vadlé nagyszilék (Kalman és Konczei 2002). Elemzé-
sunk soran lithattunk néz6 nagysziilGket, akik koruknal fogva vagy gyakorlati
okokbol nem képesek beleszolni a gyermeknevelésbe, ennek lehet oka a tavol-
sag is.

Elemzésiink alapjan a nagysziilok t6bbsége védé tipusba tartozik, oroszlan-
ként harcolnak unokijukért. Tiszteletben tartjdk a sziil6k véleményét, sokat
segitenek nekik, vigyaznak a gyerekre, iskolaba, fejlesztésre viszik.

A harmadik tipus a vadl6 nagysziil6. Nem volt jellemzé az élettorténetekre,
hogy az alanyok nagyon negativ kapcsolatrol szamoltak volna be a nagyszilok-
kel. Beszamoltak ugyan olyan nagymamardl, akinek nehéz volt az értelmi fogya-
tékos unokajaval tartalmas kapcsolatot kialakitani, de a masik oldalon pedig volt
olyan nagypapa, aki elment a haziorvosahoz, hogy tajékoztatist kétjen, sziile-
tend6 unokajanak a betegsége mit is jelent.

Tagabb kornyezet

A csaladot kévetben a tigabb komyezet szerepét elemeztik. Osszességében
elmondhatd, hogy nagy hatassal van a sériilt gyermek rehabiliticiojara, fejlodé-
sére.
A fogyatékkal €l6k és csaladjuk szamara nagyon fontos, hogy a tarsadalmi
komyezetiik hogyan viszonyul hozzajuk. A negativ tapasztalatok inkabb a szii-
16ket érintik bantéan.

A tarsadalom nagymértékben hat arra, hogy kirekessze a fogyatékosokat.
Mindennapos lehet a fogyatékkal él6 gyermeket nevel6k szamara, hogy az utcan
az emberek nézik, figyelik Oket, ami természetesen nem feltétleniil parosul
rosszindulattal. Az interjiink alanyai szamos tapasztalatot osztottak meg veltink.
Voltak kirfvoan negativ események, de tobbségében ezeket is megfeleléen tud-
tak kezelni a szuldk.

Természetesen, ahogy az a vizsgalt élettorténetekbdl is megfigyelhetd, van-
nak pozitiv példak is arra, hogy a tirsadalom hogyan viszonyul a sériilt gyerme-
kekhez. Beszamoltak arrél, hogy az emberek mosolyognak, beszélgetnek a gye-
tekekkel, igyekeznek gy allni hozzijuk, mint ép tarsatkhoz. A tarsadalom tavol-
sagtarté magatartasat sokszor a gyerekek nyitottsiga kiizdi le.

A szomszédok, a falubeliek, a baritok és ismerdsok, akik tudnak a problé-
marol, j6 kapcsolat kialakitasara voltak képesek a sérilt gyermekkel.

A down-koros gyermekek sziilei egyértelmien arrol szamoltak be, hogy
gyermekiiket nagyon szeretik a korilottik levék. Mind azt mondtik, hogy na-

gyon szeretnival6ak és kozvetlenek az emberekkel, és ezt a komyezet viszonoz-
za is.

wHat elfogadtik feltétel nélksil. Nagyon szereti mindenki. Hizelgds, nagyon szeretnivals.”
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Intézmények

A sériilt gyermekek életében sziamos olyan intézményrdl kell beszamolni, amely '

hatissal lehet a fejldésiikre. Szerencsés esetben a sziiletéstol elkezdve életik
végéig killonbozé alapitvanyok, szervezetek, szakemberek intézmények segitsé-
gében részesiilnek.

Fejl6désiikben kiilonbozé szakaszokat kiilonithetink el, amelyekhez mas-
mias problémik kapcsolédnak. Ezekhez a szakaszokhoz killonboz6 intézmé-
nyek kapcsolodhatnak. fgy példaul mir a sziiletéskor nagy szerepe van a korha-
zak dolgozéinak, a diagnézist kézl orvosnak. Az interjialanyok csak néhiny
esetben szamoltak be pozitivan az un. »megmondastdl”. A sziilészorvos, a né-
gyogyasz tavolsigtartova valik, egyszeri sziraz tényeket kozolnek a varhaté
élettartamrol, Eletmindségrdl, tarsbetegségekrél. Azon orvosok hozzillisa
viszont, akik ilyen gyerekekkel foglalkoznak nagy tamogatist ad a csaladoknak.

A Magyarorszigon gyerekcipSben jar6 ,,megmondas protokoll” kidolgoza-
sival, rengeteg sériilt gyermeknek adnanak lehetSséget, hogy csalaidban néhes-
senek fel. Ehhez csak egyszer dolgok kellenének, csupan egy fiizetecske a be-
tegségrdl, egy telefonszam és pir biztaté szo. A betegség diagnosztizalasakor
fontosnak tekinthetd példaul egy alapitvany kozremikodése, amely segit a szi-
16knek a feldolgozasiban, a betegség megismerésében és a virhato jovokep
kialakitisaban. A szill6knek timogatast jelenthet az is, hogy hasonl6 helyzetben
1évé csaladdal 1étesitenek kapcsolatot. Ez segit az elfogadisban és megoldasi
alternativakat, stratégiakat nyajt.

Ezt koveti a korai fejlesztési szakasz, ahol killonb6z6 orvosok, gyogypeda-
gogusok segitik a gyermekek minél hatékonyabb felzarkozasit. Ebben a sza-
kaszban rendkiviil nagy kiilonbségek lehetnek két gyermek kozott is. Ezek a
foglalkoztatisok nagymértékben hozzijirulnak a gyermekek rehabilitici6jahoz.
Nagy egyenlStlenségek figyelhetck meg azonban a fejlesztésekhez vald hozzifé-

résben attdl fiiggSen, hogy a csalad milyen tarsadalmi helyzetd és hol él. A szi- =

16k elmondasai alapjin ebben a korban meriilnek fel a legnagyobb koltségek,
mert ezek a fejlesztések fGképp Budapesten és a megyeszékhelyeken talalhatok.

Ezutan lépnek be a csaladok életébe az oktatasi intézmények, elsésorban az
6voda és az iskola. Vilaszthaté az integralt és a szegregilt oktatisi forma. Az
interjt tapasztalatai alapjin megallapithatjuk, hogy a sziildk azt timogatjak, hogy
gyermekeik ép tirsaik kozott legyenek. Az ép gyermekek szimara is el6nnyel
jarhat ez, mert késGbb kevéssé alakulnak ki negativ eloitéletek benniik a fogya-
tékkal €lok felé.

A nagyobb probléma akkor kévetkezik be, amikor a gyermekek kikeriilnek
az oktatasi rendszerbSl. Bz a sziillsknek is nehézséggel jar. Ekkor keresni kell
egy olyan foglalkoztatéi intézményt, amely a gyermek szimara hosszutivon
elfoglaltsagot biztosit. A megfelel6 intézmény megtalilasival a sziilé dolgozhat,
ezaltal fontosnak és hasznosnak érezheti magat.
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Azok, akik mar nem tudnak munkat végezni korukbél vagy egyéb betegsé-
gekbél kifolyolag, a sziilok idésodésével lakootthonok segitségére szorulnak.
Tébben emlitették az interjukban, hogy elgondolkodtak mar gyermekiik j6vo-

jén, tovabba azon is, hogy lakéotthont létesitsenek, ahol a gyermek a sziilok
halala utan is biztonsagban élhet. Erre az életszakaszra — j6llehet sokkal huma-
nusabb korilmények tapasztalhatok, mint korabban — megillapithat6, hogy még
nem szilettek minden szempontot kielégit6 tarsadalmi valaszok.

Az interjuk soran a csaladok a civil szervezetekkel valé kapcsolatukrdl is
peszamoltak. A down-koéros gyermekek esetében, a down-dada program, hasz-
nosnak bizonyul, a sziil6knek, foként az elsé években nyujt segitséget, tana-
csokkal, otletekkel segit. Tobbségében ezek a kapcsolatok megsziintek a gyer-
mek novekedésével.

A tovabbi életszakaszokrol érdeklédve még szamos alapitvany, szervezet,
intézmény, lakéotthon kerilt megemlitésre az interjukban, vegyes tapasztala-
tokkal. Abban minden interjialany egyetértett, hogy a fejlesztésre sziiksége van
ezeknek a gyerekeknek, tehat feltétleniil sziikségesek ezek az intézmények.

Osszefoglalés

Lathattuk, hogy egy fogyatékkal él6 gyermek estében mind a sziikebb, mind a
tagabb kapcsolatrendszer fontos szerepet kap. Nélkiilozésiik hatranyt jelenthet.
Nem mondhatjuk, hogy a csaladi kapcsolat vagy az intézményi kapcsolat 6nma-
giban elegendd lenne. Mindkett6 sziikségeltetik a rehabiliticio sikerességéhez.
Ugyanakkor mégis azt tapasztaltuk, hogy a csaladi kozeg kiemelkedéen fon-
tos a fogyatékkal él6 gyermekek életében és fejlédésében. Ez alitimasztja azt a
szakirodalombol ismert empirikus tapasztalatot is, miszerint a/fogyatékkal élok
szubjektiv életminGsége sok esetben magasabb, mint az a strukturalis tarsadalmi
korilményeikb6l kovetkezne. A magas szubjektiv életminSség — vagyis amikor

- valaki azt érzi, hogy az életének értelme van, mert helye van ebben a tarsada-

lomban, elfogadja illapotit és masok is elfogadjik azt, céljai, kapcsolatai vannak
az életben, mint barki masnak — csakis akkor johet létre, ha az érintettet segito
kapcsolati halé veszi koriil, melyben meghatirozé a csalad (Szabé 2003).
A.szﬁlék tobbsége reméli, hogy gyermeke boldog életet él, és sikeriil neki egy-
fajta 6nallosagot tanitani.

Megoldasi alternativak

AZ’ interji alanyoktél megkérdeztiik azt is, hogy szamukra mi az, ami megkony-
nNyitené az életitket. A kovetkezdket soroltak fel:

= a jogszabalyok és a valosig Gsszehangolisa, timogatisok gordilékenyebb
odaitélése

2010 - tavasz 149



— a diagn6zis kideriilésekor részletes tajékoztatis, alapitvinyokkal val6 kapcso-
latfelvétel segitése

— 2 tirsadalom szélesebb kol informalasa: a fogyatékkal él6k kapjanak tobb
teret, igy a tarsadalom is talilkozhatna velilk, megismerhetné oket, ennek j6
példai lehetnének az iskolai el6adisok, latogatasok

—  az arra alkalmas személyeket nem segéllyel kell csupan ellatni, hanem bizto-
sitani szamukra azokat a feltételeket, amikben 6k is képesek dolgozni.
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Civil tarsadalom — eltér perspektivakbol

BUCHER ESZTER
Civil szervezetek a terilletfejlesztésben

Bevezetés .

azankban a rendszervaltozis ota eltelt 20 év alatt a civil szektor jelentGs

szambeli gyarapodason és fejlodésen ment keresztiil. A szféraban lezajlott
viltozasok eredményeként a civil szervezetek jelentGs tarsadalmi, gazdasagi
tényez6vé valtak. Az uralkodéva valoé mindségi fejlodés eredményekeént a teri-
letfejlesztés meghatarozé szereplGiként jelentek meg az ezredfordulon. A rend-
szervaltozas Ota a teriiletfejlesztés terén a lakopolgaroknak lehet6ségiik van arra,
hogy koz6sségek formajiban meghatirozo szereplSivé viljanak a telepiiléseiket
és térségeiket érintd feladatok alakitasaban. A civil szervezetek, az allami, a piaci
szektor és a tarsadalom tagjai k6zott Osszekots és artikuldlé szerepet toltenek
be, emellett a civil szervezetek olyan helyismereti és kapcsolati tékével rendel-
keznek, amely potolhatatlanna teszi Sket a helyi tigyek szervezésében, fejleszteé-
sekben. Az élheté komyezet kialakitasaban a cél a tirsadalmi szereplok kozott
egylttmikodés, melyet az Eurdpai Unié is timogat. A decentralizacid és a
szubszidiaritis elvei a civil szervezetek bevonasat segitik a teriileti problémak
megoldasaba.

Jelen publikaci6 a tertletfejlesztés kilénbozé szintjein miikédo intézmény-
rendszert vizsgilja a civil szervezetek szemsz6gébdl, a Dél-dunantili régidban.
Elemzi a torvényi kereteket, a civil kezdeményezések szerepeit, érdekérvényesi-
tési lehetSségeit, civil forumok mikodését. A kutatis bemutatja civil szerveze-
tek szerepvillalasat a kilonbo6z6 tetiileti szinteken miikodo fejlesztési tanicsok
munkaiban.

A Dél-dunantdli régi6 nonprofit szektora

Magyarorszigon 2006-ban a Kézponti Statisztikai Hivatal nyilvantartasa (Bocz
Jinos — Kuti Eva — Lochemé Kelédi Ildiké — Mészaros Geyza — Sebestény
Istvin 2006: 30) alapjan 22 464 alapitvany és 35 778 tarsas nonprofit szervezet
mikodott, Gsszesen 58 242. A nonprofit szektor Magyarorszigon viszonylag
tovid id6 alatt gyors mennyiségi novekedésen ment keresztil. A szervezetek
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