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VEZETOI OSSZEFOGLALO

A sulyosan, halmozottan fogyatékos gyermekiiket gondozd szilék el6bb-utébb mind
szembesilnek ugyanazzal a kérdéssel: mi lesz a gyermekikkel, ha 6k mar nem tudnak
gondoskodni réla? A jelen elemzés egy 85 fos kérdGives felmérés és két, érintett sziil6kkel
folytatott fokuszcsoportos beszélgetés eredményeit foglalja 6ssze, mely egyben a tervezett
szlil6férumok szakmai alapjat is adja.

Az igy kirajzolodé kép egyszerre megrendité és cselekvésre hivo: a sziil6k pontosan tudjdk,
milyen fontos lenne felkészilni, mégis jellemz6en magukra maradva, érdemi tanacsadas és
biztonsagot nyljtd szolgaltatasi halé nélkil préobdlnak megbirkdzni egy olyan feladattal, amelyet
egyediil nem lehet megoldani.

A felmérés legfontosabb tanulsagai:

e Oriasi a szakadék a szandék és a felkésziiltség kozott. A sziil6k 4,75-6s atlaggal (6tfoku
skalan) tartjdk fontosnak, hogy tudatosan felkésziiljenek, mikozben a tényleges
felkészlltség atlaga minddssze 1,74. A valaszaddk kozel 80%-a egydltalan nem, vagy csak
kis mértékben érzi magat felkésziltnek.

¢ A jové miatti aggodalom allandéan jelen van. A szll6k tébb mint fele (56%) szinte naponta
gondol arra, mi lesz a gyermekével, ha 6 mar nem tud gondoskodni réla.

e Hianyzik a természetes tamogatoi halé. A vdlaszaddok 86%-anak nincs olyan személy a
kornyezetében, vagy nem tud olyan személyrél, aki hosszu tavon atvdllalnd a gyermeke
gondozdasat.

¢ A lakhatas kérdése a legnagyobb fehér folt. Ez a legfontosabbnak itélt teriilet (4,78-as
atlag), mégis a sziil6k donté tobbsége még nem tett konkrét Iépéseket gyermeke jovibeli
lakhatasa érdekében.

¢ A fogyatékossaggal él6 csaladtag jovobeni ellatasaval kapcsolatos legnagyobb félelmek
nem elsGsorban anyagi természetiiek. A legerGsebb aggodalmak a gyermekikkel vald
emberséges banasmadd, az esetleges bantalmazas, kihasznalds, az életmindség romlasa
koril vannak.

¢ Van igény a segitségre, csak nincs hova fordulni. A sziil6k kozel haromnegyede még soha
nem beszélt szakemberrel a gyermeke jovGjér6l, de 65% kifejezetten szeretné ezt
megtenni. A legnagyobb akadaly érzelmi természet(, ezt koveti az informacidhiany: nem
tudjak, hol kezdjék a felkészilést.



A PROJEKT ES A MODSZERTAN

A felmérést a Halmozottan Sériiltek Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége (tovabbiakban HSOESZ)
végezte, a FOF2025 palyazati program tamogatasaval. *

A projekt harom, egymasra épiilé elembdl all: (1) kérdGives adatgydijtés, (2) két, masfél oras
fokuszcsoportos beszélgetés sziilGkkel, valamint (3) sziil6férumok, amelyeken szakért6k adnak
informaciét és valaszolnak a felmerilt kérdésekre. Jelen elemzés az els6 két elem eredményeit
dolgozza fel, és egyuttal a szll6férumok szakmai alapjat adja.

777

A kérdoives felmérés

A kérdSivet a HSOESZ juttatta el a tagszervezetein keresztiil a fogyatékossaggal é16
gyermekiiket gondozd sziil6khoz, tovabba kozdsségi oldalakon is elérhetd volt.? Az adatfelvétel
2026 marciusaban zajlott.

A kitoltés anonim modon tortént, 6sszesen 85 érintett sziil6 részvételével. A kérdGiv a csaladi
hattértél és a természetes tdmogatoi halotdl indulva érintette a krizishelyzeteket, a gyamsag és
gondnoksag, az anyagi és vagyoni tervezés, az ellatasi dokumentacid, a lakhatds és a digitalis
tgyek témakoreit, majd a félelmeket, az informdcidigényt és az akadalyokat is feltérképezte. A
zart kérdések mellett szdmos nyitott kérdés biztositott lehet6séget a sziil6k sajat
megfogalmazdsanak; az alabbi elemzésben szerepl6 idézetek szd szerint, a valaszaddk eredeti
szOhasznalatdval keriltek feltlintetésre.

Kit tekintlink stlyosan halmozottan fogyatékos személynek

A felmérésben alkalmazott meghatarozds tekintetében fontos kiindulépont, hogy
Magyarorszagon a hasznalt fogalom nem teljesen egységes. Erre iranyuld torekvés kormanyzati
intézkedési terv szintjén is megjelent és rogziti, hogy a sulyos és halmozott fogyatékossag
tekintetében 0Ossze kell hangolni az egyes dagazatokban ,eltéré tartalommal” alkalmazott
definicidkat.

A fogyatékos személy altalanos jogi fogalmat a fogyatékos személyek jogairdl és
esélyegyenldségiik biztositasardl szolé 1998. évi XXVI. torvény adja meg. A torvény alapjan
,fogyatékos személy az, aki tartdésan vagy véglegesen érzékszervi, kommunikacids, fizikai, értelmi
vagy pszichoszocidlis karosodassal — illetve ezek barmilyen halmozddasaval — él, és ez a

1 Projektazonositd: FOF2025-A-5201

2 Az eredmények értelmezésekor fontos szem elGtt tartani, hogy a megallapitdsok nem altalanosithatoak a
célcsoportra vonatkozéan. A minta korlatja, hogy a kérddiv szervezeteken keresztiil, valamint digitalis csatornakon
(e-mailen és kozosségi médian keresztiil) volt elérhetd, igy a digitalis eszk6zoket nem hasznald, vagy szervezethez
szorosan nem kapcsolédé csalddok kimaradtak az adatgydijtésbél. Ok jellemzSen a nehezen elérhetd, idésebb és
leginkabb elszigetelt csaladok.



kornyezeti, tarsadalmi, valamint egyéb akadalyokkal egyitt korlatozza vagy gatolja a masokkal
egyenl6 tarsadalmi részvételét.”

A fogyatékossagi tdmogatas szempontjabdl a térvény kiilon meghatdrozza a sulyosan fogyatékos
személyek korét, vagyis a torvényben felsorolt sulyos fogyatékossagok kozil legaldbb kettd
fennall, illetve bizonyos esetekben a hallasveszteség mellett mas fogyatékossag is jelen van. A
jogosultsaghoz az is szlikséges, hogy az allapot tartésan vagy véglegesen fenndlljon és az érintett
0nallé életvitelre ne legyen képes, vagy masok allandé segitségére szoruljon.

A végrehajtasi rendelet 3— a mindgsitéshez fogyatékossagi tipusonként orvos-szakmai mutatdkat
rendel és kimondja, hogy a halmozottan fogyatékos allapot minGsitésénél az adott
fogyatékossagi tipusokra vonatkozo orvos-szakmai mutatdkat kell értelemszerien alkalmazni.

A legfontosabb szakmai elem tehat nem énmagdaban a diagndzis, hanem a kdrosodasok egyuttes
fennallasa, sulyossaga, tartdssaga és az ebbdl kovetkezé komplex tdmogatasi sziikséglet. A 2025-
ben elfogadott fogyatékossagligyi program is kiemeli, hogy a sulyos, halmozott fogyatékossaggal
él6 személyek esetében személyes szlikségletekhez igazitott, tobb agazatot — szocidlis,
egészséglgyi, oktatasi, foglalkoztatasi, rehabilitacios, kulturdlis és szabadidGs szolgaltatasokat —
magaba foglald szolgdltatasi gydrdlre van sziikség.

Ezért jelen felmérés a sulyosan-halmozott fogyatékossagot olyan komplex |étdllapotnak tekinti,
melyben tobb, rendszerint sulyos mértékil fogyatékossag, illetve funkcidkarosodas egyidejlileg
és egymassal kolcsonhatdsban van jelen, és ezek egylttes hatasa alapvetGen befolyasolja a
személy fejlédését, tanuldsat, kommunikacidjat, mozgasat, onellatdsat és tarsadalmi részvételét.
A sulyosan-halmozottan fogyatékos személyek csoportja rendkiviil heterogén; jellemzé lehet a
sulyos mozgdskorlatozottsag, a kommunikacio jelentds akadalyozottsaga, az érzékelési-észlelési
funkcidk érintettsége, valamint az intellektualis m(ikédés sulyos zavara, ugyanakkor az utdébbi
mértékének megitélését a motoros és kommunikdciés akaddlyozottsag jelent&sen
megnehezitheti. A fogalom ezért nem értelmezhetd pusztan az egyes diagndzisok 6sszegeként:
meghatdrozo a kiilonb6z6 karosodasok kdlcsénhatdsa, valamint az ezekbdl kovetkezé komplex,
tartds és intenziv tamogatasi sziikséglet, amely a mindennapi élet legtobb teriiletén személyre
szabott segitséget tesz sziikségessé.*>®

A fokuszcsoportok

A kérdéivek eredményeit két fokuszcsoportos beszélgetés egészitette ki, két tagszervezetiink
kozrem(ikodésével egy budapesti és egy vidéki nagyvarosi helyszinen. Mindkét csoportban

$141/2000. (V1. 9.) Korm. rendelet

4 Markus, E. (2003). A sulyos-halmozott fogyatékossag meghatarozasanak problémai nevelési és szociélis
szempontbdl. Gydgypedagdgiai Szemle, 31(3), 176-182.

SMarkus, E. (2005). Stlyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek nevelésének elméleti és gyakorlati problémdi
[Doktori értekezés, E6tvos Lorand Tudomanyegyetem].

6 Nakken, H., & Vlaskamp, C. (2007). A need for a taxonomy for profound intellectual and multiple disabilities.
Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 4(2), 83—87. https://doi.org/10.1111/j.1741-
1130.2007.00104.x



sulyosan, halmozottan fogyatékos vagy magas tamogatasi sziikségletli gyermekiiket gondozd
szUl6k vettek részt. A beszélgetések a kérddiv legfontosabb témait jartak korul és bontottak ki —
a jelen krizishelyzetektdl a lakhatdson és intézményi elhelyezésen at a gyamsag/gondnoksagig, a
vagyoni tervezésig és a szakért6ktél vart segitségig —, és kilon hangsulyt kaptak az érintett szil6k
és szervezetek sajat, mar mikod6 megoldasai, j6 gyakorlatai.



A VALASZADOK BEMUTATASA ES OSSZETETELE

A kérd6ivet a HSOESZ a tagszervezetein és partnerszervezetein keresztil juttatta el a
fogyatékossaggal él6 gyermekiiket gondozd szlil6khoz, és a kozosségi médidban is elérhetévé
tette. A felmérés keretében Osszesen 85 valasz érkezett.

Kit6lto sziil6k és haztartasok jellemzdi

Avdlaszaddk kozel haromnegyede (74%) 46 évnél id6sebb, tobb mint harmaduk (38%) pedig mar
betoltotte az 56 életévet. Anyagi helyzetiiket tekintve a tobbség sziikésen él, a valaszadodk
csaknem fele (48%) szamara a megélhetés ugyan biztositott, de megtakaritasra ritkan nyilik
lehet6ség, tovabbi 21% pedig éppen csak fedezni tudja a mindennapi kiadasait. Vagyis tizbdl hét
csalad (70%) gyakorlatilag tartalék nélkiil él, ami kozvetleniil korlatozza a jovébeli — lakhatasi és
jogi tervezés anyagi mozgasterét. A vdlaszadd szll6k kozil mindodssze nyolcan tudnak
rendszeresen félretenni.

A kitolt6k kétharmada (64%) hazassagban vagy élettarsi kapcsolatban él, mig 36%-uk nem él
parkapcsolatban (elvaltak, 6zvegyek, egyediilallok). Ez utébbi csoportban a gondozasi feladatok
terhe tulnyomorészt egyetlen emberre nehezedik. Ennek megfelel6en a vdlaszaddk nagy része
jellemz6en 3-4 f6s haztartasban él (két szl és 1-2 gyermek), mellettik kisebb aranyban két f6s
haztartasok (1 szul6 és egy fogyatékossaggal él6 gyermek) jellemzéek, valamint egy-egy egyedi
esetben pedig tovabbi rokonok, sziil6k is élnek k6zos haztartasban.

A vdlaszadok lakhelye nagyjabdl egyenletesen oszlik meg a telepiiléstipusok kozott: 26-an élnek
a févarosban, 20-an megyeszékhelyen, 20-an kdzségben vagy faluban, 17-en egyéb varosban (2
f6 nem valaszolt a kérdésre). Telepllésméret szerint kozel felik (46%) 100 ezer f6 feletti
nagyvarosban él, ugyanakkor jelentGs a kistelepilési ardny is, a valaszaddk negyede (24%) él 5000
f6 alatti kozségben. Ez azért killébndsen l1ényeges, mert a kisebb telepiiléseken a fogyatékossaggal
é16 embereket segit6 szolgaltatasok jellemzéen hidnyoznak vagy nehezen elérhetdék.

Fogyatékossaggal é16 csaladtag jellemzéi

A valaszadd csalddok fogyatékossdggal él6 csaladtagjainak 92%-a sulyosan, halmozottan
fogyatékos személy, azaz legaldbb két fogyatékossagiill. funkcidteriileten érintett, amelyek kozl
legaldbb az egyik esetben a legsulyosabb mindsités all fenn. A leggyakrabban jelzett
fogyatékossag az értelmi fogyatékossag (77 emlités) és a mozgaskorlatozottsag (69), ezt koveti
az érzékszervi (latas, hallas) fogyatékossag (25 emlités) majd az autizmus spektrum zavar (12). A
valaszadok kisebb szamban pszichidtriai betegséget, beszédzavart, illetve epilepsziat is
megjeloltek. A magas tamogatasi szikségletet az Onellatdsra vonatkozé eredmények is
egyértelmden tikrozik. A fogyatékossaggal é16 csalddtag négyotode (82%) teljes kérl gondozast
igényel, tovabbi 15 személy (18%) jelent6s tamogatasra szorul a mindennapi tevékenységek
elvégzésében. Mindossze egyetlen személy képes némi segitséggel ellatni 6nmagat és egyetlen
érintett sem volt, aki nagyrészt 6nalléan ellatnd magat.



Az érintett csaladokban él6 fogyatékos személyek atlagéletkora kozel 23 év, életkoruk azonban
rendkiviil széles tartomanyban mozog: a legfiatalabb 1, a legid6sebb 56 éves. Tobbségiik (56%)
mar nagykoru, kovetkez6képpen oszlik meg a korcsoportonként:

1-14 éves 27%
15-18 éves 18%
19-25 éves 18%
26-30 éves 12%
31-40 éves 17%
40 évnél id6sebb 8%

1. tablazat. A vdlaszadd csaladokban é16 fogyatékossdggal él6 csalddtag kora

A valaszado sziil6k szinte mindegyikének (94%) a gyermeke vele egyiitt, a csaladi otthonban él.
Mindossze 4 valaszado jelezte, hogy gyermeke allandd jelleggel vagy hétkdznapokon bentlakasos
intézményben tartdzkodik, 1 személy pedig a kérddiv kitdltésekor kérhazi elldtasban részesiilt.
Mindez azt mutatja, hogy a tartds gondozas és tdmogatas feladata dontéen a csalddokra, azon
beliil els6sorban a szil6kre harul.

Az érintettek leggyakrabban fejleszt6 nevelést-oktatast végz6 intézményhez (37 emlités), illetve
fogyatékos személyek nappali ellatasahoz kapcsolédnak (20 emlités). Kisebb szdmban évodai
vagy iskolai ellatast, fejleszt6 foglalkoztatdst, tdmogatd szolgaltatast vagy bentlakdsos intézményi
ellatast is megjeldltek. Kilon figyelmet érdemel, hogy 12 valaszadé azt jelezte, hogy gyermeke
egyetlen intézményhez vagy szolgaltatashoz sem kapcsolddik, 6k gyakorlatilag minden kiils6
tdmasz nélkil, otthon latjak el a gyermekiiket. Ez az érintettek és csalddjaik szolgaltatasi
rendszerbdl vald kiszorulasanak, illetve ellatatlansaganak kockazatara utalhat.

Kitolt6k életkora (N=85, %) Gyermeke onallatasi szintje (N=85, %)

2%
Teljes kord gondozast igényel 81%

24%

25-35 éves

36-45 éves

46-55 éves 36% Némi segitséggel onellatd | 1%

56-65 éves 25%

Jelentds tamogatast igényel a
mindennapi tevékenységekben 18%
65 év felett 13%

1. dbra. A minta dsszetétele: a sziil6k életkora és a gyermekek énelldtdsi szintje



A két adatsor alapjan az is lathatd, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek gondozasi sziikséglete
tartésan magas, mikozben az elsédleges gondozdi szerepet betdlté szil6k maguk is egyre
id6sebbé valnak. A valaszaddk 38%-a mar 56 éves vagy idésebb, kozillik 13% betdltotte a 65.
életévét.

Az eredmények ezért nemcsak a csaldadokra nehezedd jelenlegi gondozasi terhet mutatjdk,
hanem a jov6beni ellatasbiztonsag kockdzatara is rdiranyitjak a figyelmet.

SZUK TERMESZETES TAMOGATOI HALO, HIANYZO MEGOLDASOK
KRIZISHELYZETEKRE

Hianyzo vagy besziikiilt természetes tamogatdi kozeg

A valaszadok jelentds része gyakorlatilag nem, vagy csak korlatozottan rendelkezik olyan stabil
természetes tamogatdéi haléval, amely a mindennapi gondozasban, krizishelyzetben vagy
hosszabb tavon érdemi segitséget tudna nydjtani szamukra. A tdmogatoi hattér hidnya a csaladok
teherbirdsa, az ellatas folytonossaga és a jov6tervezés szempontjadbdl meghatarozé jelentdségd,
ezért részletesebben is kérdeztiik a szlil6ket lehet&ségeikrél és megoldasaikrol.

A mindennapi gondozasban a vélaszaddk természetesen leggyakrabban a hazastarsukra vagy
partneriikre tudnak tamaszkodni (51 emlités). Rajtuk kivil az id6s6d6 nagyszildk (27) és a
fogyatékossaggal él6 személy testvérei (22) jelennek meg leggyakrabban természetes
tdmaszként. Tobben fizetett gondozot, személyi segit6t, asszisztenst vagy babysittert is igénybe
vesznek (21).

Ugyanakkor 13 f6 jelezte, hogy a mindennapi gondozasban gyakorlatilag senkire nem tud
tdmaszkodni. A baratok, szomszédok (11) és a tdgabb rokonsag (7) pedig csak ritkan jelennek
meg segitségforrasként. A valaszok alapjan a természetes tdmogatdi halé még ott is rendkivil
sz(ik és sérllékeny, ahol egyaltalan rendelkezésre all. Tobbnyire néhany kozeli hozzatartozéra —
els6sorban a hazastarsra vagy partnerre, illetve a nagyszil6kre — korlatozddik. Ez a hattér
azonban hosszu tavon bizonytalan, mivel a nagyszilék, illetve sok esetben maguk a gondozd
szul6k is id6sodnek. A testvérek potencidlis szerepe sem tekinthet6 automatikusan rendelkezésre
allé erdforrasnak, hiszen bevonddasukat sajat élethelyzetilk és tehervéllalasi lehetGségeik
egyarant meghatarozzak.

A fékuszcsoportos beszélgetések arra is ravilagitottak, hogy a fizetett, kiilsé segitség lehetGségei
is egyre szlikiilnek. A szul6k tapasztalata szerint a kordbban heti két-hdrom alkalommal is
elérhet6 hazi tehermentesits (,,fecske") szolgdlat mara sok esetben nehezen vagy gyakorlatilag
elérhetetlenné valt, a helyettesitésre érkez6 segit6k felkésziiltsége pedig nem minden esetben
felel meg a sulyosan és halmozottan fogyatékos személyek 6sszetett tdmogatasi sziikségleteinek.
A vidéki nagyvarosban é16 szil6k ugyanezt élik meg a piaci alapu gondozéknal: , kih(lt a szakma",
a megbizhatd, csalddtagként is mikodd segité évekkel ezel6tt eltlint, és — ahogy fogalmaztak —
,rettenetes pénzekért sem" talalni embert, killonosen, ha emelni is kell. A szakemberhiany, a
kiégés és az alulfizetettség tehat nem absztrakt probléma: kozvetleniil korlatozza a szll6k fizetett
rendszeres tehermentesitését.



A valaszaddk tobb mint fele (58%) ugy érzi, egyaltalan vagy inkabb nincs kire tamaszkodnia a
nehéz élethelyzetekben. Minddssze minden 6todik személy, a valaszaddk 18%-a itélte meg
kedvez8en tdmogatdi hatterét erre a kérdésre, és csupdn 8% érzi ezt kiemelten erésnek.

Mennyire érzi Gigy, hogy van kire tamaszkodnia
nehéz élethelyzetekben? (N=85, %)

| 1 - Egyaltalan nem
2
3

58%-nak
nincs kire

4
W5 - Teljes mértékben

B NA

2. dbra. Mennyire érzi ugy, hogy van kire tdmaszkodnia nehéz élethelyzetekben?

Szakemberek tekintetében legnagyobb aranyban mas érintett sziilékre (35 jeldlés)
tdmaszkodnak az ellatdsok, szolgdltatasok szervezésében, igénybevételében. Ez feltehetéen
erGsen Osszefligg azzal, hogy sokan olyan civil szervezetekhez kapcsolddnak, amelyeket érintett
szil6k hoztak létre. A valaszok alapjan 22 f6 gyégypedagdgusra vagy terapeutdra, 17 f6 civil
érdekvédelmi szervezetek munkatarsaira, 14 f6 pedig egészségligyi szakemberekre szamithat a
mindennapokban.

Kilon kiemelendd, hogy a valaszaddk 41%-a ugy érzi, hogy szakemberekre egyaltalan nem tud
tamaszkodni. A kifejezetten ezt a feladatot elldté intézményi szerepl6é — a csalad- és
gyermekjoléti szolgdlat fogyatékossagligyi tandcsaddja — gyakorlatilag fel sem merilt a
valaszokban.

A sziil6k tapasztalata szerint a szolgaltatasi halé szinte lathatatlan szamukra; a tényleges
segitséget elsGsorban a sorstarsak és a civil szervezetek nyujtjak.
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Mely szakmai szervezetekre tud tamaszkodni gyermeke
ellatasanak szervezésében? (N=85, valaszadok %)

Gydgypedagdgus, terapeuta _ 26%
Civil, érdekvédelmi szervezetek munkatarsai _ 20%
Egészségligyi szakember _ 17%

Csaldd- és gyermekjoléti szolgalat/kzpont 1%

42%

Gyakorlatilag senkire

NA I]_%

3. dbra. Mely szakemberekre tud tamaszkodni gyermeke elldtdsdnak szervezésében?

Krizishelyzet és a legnagyobb félelem

A beszlikilt természetes és szolgdltatdi haldval osszefliggésben a sziil6k egyik legnagyobb
félelme, hogy nem tudjdk, mi lesz a gyermekikkel, ha a sziil6 — akdr csak atmenetileg — kiesik a
gondozasbdl. Ez a kérdés szinte minden megszdélaldsban visszatér.

,Nincs, aki gondjdt viselje, ha torténik velem valami. Jévére betélti a 23. életévét, nincs nappali
napkozi, ahova elhelyezhetem, pedig én teljes dlldsban dolgozom."

A félelem mogott valds, kozvetlen probléma all: a valaszaddk jelentds része bizonytalan abban,
hogy egy atmeneti krizishelyzet esetén (pl. a sz(il6 megbetegszik, kdrhazba keril, mdtét valik
szlikségessé), akar néhany napra is biztosithatd lenne-e gyermeke megfelel6 ellatdsa. A kérdésre
vdlaszol6 84 sziil6 kozil 26 6 (31%) biztosan nem ismer olyan személyt, aki révidtavon at tudnd
vdllalni a gondozast, tovabbi 21 f6 (25%) pedig nem tudja, lenne-e ilyen segitsége. Tehat a
valaszaddk 56%-anak biztosan nincs el6re tervezhet6 megoldasa, vagy nagyon bizonytalan
abban, hogy gyermeke ellatasa akar egy néhany napos sziil6i kiesés esetén is folyamatosan
biztosithaté lenne.

A valaszaddk kozlil mindossze 22 f6 (26%) szamithat biztos segitségre, jellemz6en a parja,
hazastarsara vagy kozeli hozzatartozdjara, tovabbi 15 f6 szamara (18%) pedig volt mar ra példa,
és feltételezhetGen a jov6ben is ugyanigy lenne.



Van-e olyan személy, aki ROVID TAVON &t tudna vallalni a gondozast, ha
On mér nem tudna? (N=85, %)

M Igen: biztosan tudna valaki segiteni

56%-nak

nincs megoldasa,
vagy nem tudja

M Igen: volt is mar ra példa és a jovében is ugyanigy lenne

m Nem: biztosan nincs ilyen személy
Nem tudom

NA

4. Gbra. Van-e olyan személy, aki ROVID TAVON dt tudnd vdllalni a gondozdst

Hosszu tavu krizis esetén lényegesen kedvez6tlenebb a kép. 10-bdl 9 sziilénél (87%) a helyzet
kritikus: 63%-nak biztosan nincs olyan személy, aki a sz(il6 haldla vagy tartds egészségromldsa
esetén at tudna vallalni a gyermekének gondozasat, 24% esetén pedig a sziil6 nem tudja, lenne-
e ilyen segitsége.

Mindossze 4 sziil6 (5%) gondolja tigy, hogy biztosan van ilyen személy, tovabbi 7 sziil6 (8%)
pedig ugy érzi, talan van, de err6l még nem beszéltek. A valaszadok 87%-anak tehat nincs
hosszu tavu megoldasa, vagy nem tudja, hogy kire szamithatna ilyen helyzetben.

Van-e olyan személy, aki HOSSZU TAVON &t tudna vallalni a
gondozast, ha On mar nem tudna? (N=85, %)

M Igen, biztosan van

H Talan van, de nem beszéltiink rdla

3 87%'na|§ B Nincs ilyen személy
nincs megoldasa,
vagy nem tudja
&y ! Nem tudom
NA

5. dbra. Van-e olyan személy, aki HOSSZU TAVON Gt tudnd vdllalni a gondozdst

Osszességében az dtmeneti és hosszU tavu krizishelyzetekre adott valaszok alapjan a sziil6k
jelent6s szazaléka a fogyatékossaggal é16 gyermekiik gondozdsat nem tudja megoldani. A , révid
tdvon megy, hosszu tdvon nem" minta jellemz6: azok kozil, akik az atmeneti helyzetet valamilyen
formaban megoldjak, csak toredékiik tudnd ugyanezt egy hosszu tavu krizis esetén is biztositani.
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Az eredmények alapjan a csaladok donté tobbségében a fogyatékossaggal él6 személy jovGbeni
ellatasa kizardlag a gondozd sziilé folyamatos jelenlététél fligg. A sziil6 tartds kiesése igy nem
pusztan csaladi nehézséget, hanem azonnali és sulyos ellatasi krizist idézhet el6.

Megélt krizishelyzetek és egyedi megoldasok példakkal

A nyitott kérdésekre adott valaszok alapjan a krizishelyzetek tobbnyire és leggyakrabban a
gondozast elsédlegesen végz6 sziil6 egészségi allapotdhoz kdtédnek (mitét, baleset, betegség).
A beszamoldk azt mutatjak, hogy ezekre a helyzetekre a csalddok tobbségének nincs el6re
kialakitott krizisterve vagy kiszdmithatdan igénybe vehetd segitsége. A megoldas szinte mindig
esetleges volt: a masik sz(il6 szabadsdgot vesz ki, a nagysziil6k veszik at a gondozast vagy — nem
ritkdn — a helyzet athidalasa mindenféle valédi segitség nélkil torténik.

A leggyakoribb forgatokonyv, hogy a masik sziil6 veszi at a terhet, jellemz6en a munkdja
rovasara, vagy ahol nincs partner, ott altaldban a nagysziil6k allnak helyt — mik6zben 6k maguk
is egyre kevesebbet birnak életkoruk miatt.

Tobb valaszbdl kideriil, hogy a krizisek nem elszigetelten jelentkeznek, hanem egymasra is
torlédhatnak, és csak a tdgabb csaldd sszefogasaval oldhatdk meg:

»Tavaly a kisfiammal kérhdzban voltunk, PEG szonddt kellett berakni neki. Amikor vittem az egyik
vizsgdlatra, a korhdz udvardn rosszul léptem, eltért a térdem. Mliiteni kellett. Amig én a
korhdzban voltam, addig édesanydam volt a kisfiammal a gyermekkorhdzban."

A legmegrendit6bb valaszokban egydltalan nem volt megoldas: a szil6 egyszerlien nem tudta
felvallalni a sajat egészségligyi kivizsgaldsat, mert nem volt kire hagynia a gyermeket.

,Beteg lettem, tébbszori rosszullét, kimeriiltség. Nem volt segitség, nem tudtam korhdzba
menni."

,Baleset miatt kérhdzba kellett volna maradnom, de nem tudtam vdllalni. Igy 2 naponta jdrtam
kétozésre."

Van, aki ugy oldotta meg, hogy nem valt el a gyermekétdl — a kérhdzba is magdval vitte:

,Korhdzba keriiltem, mitétek miatt. A férjem ldtta el, de a fiirdetést nem tudta megoldani, ezért
behozta hozzam a kdrhdzba. Ott fiirdettem és oltéztettem dt."

Az is visszatér@ tapasztalat, hogy még egy egyszerii, tervezheté beavatkozas is aranytalan
szervezést igényel:

»Egyszerl fizikoterdpids kezelést is tébb honapnyi szervezéssel ugy tudtuk megoldani, hogy a
férjem szabadsdgot vett ki"

A krizisek nem mindig a szll6t érintik: tébben a gyermek akut allapotat irtak le, amely
masodpercek alatt életveszélybe fordulhat, és amelyet csak a sziil6 tud kezelni:
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»A legborzasztdbb krizishelyzet az az életlinkben amikor nem jut levegéh6z, hangtalanul fullad,
hany, lilul és nekem kell azonnal segiteni rajta a valadék leszivasaval. Nem mindig sikeriil azonnal.
Azok a pillanatok egy 6rokkévaldsagnak tlinnek."

A fokuszcsoportos beszélgetések ugyanezt a képet erdsitették meg, és ramutattak, hogy a
csaladok szamara elérheté segitség valodi id6horizontja sokszor csak egy-két orara jelent
tényleges megoldast.

A beugré segité — legyen rokon vagy szomszéd — nem rendelkezik azokkal az ismeretekkel és
gyakorlati tapasztalatokkal, amelyek egy nem beszél6, magas tamogatdsi szikségletl személy
biztonsagos ellatasahoz szikségesek. Egy nem beszél6, magas tamogatdsi szikségletd
gyermekkel gyakran azért nem boldogul, mert nem ismeri kommunikdcios jelzéseit, nem érti
sziikségleteit, nem tudja, hogyan kell vele banni. Nem feltétlenll ismeri a fogyatékos személy
egyéni igényeit, szokdsait, megnyugtatasdanak maédjat vagy a kockazatot jelenté helyzeteket,
ezért hosszabb id6re nem tudja felelGsen atvenni a gondozast.

A probléma sulyossagat jol érzékelteti annak a sziil6nek a beszamoldja, aki akut rosszulléte
ellenére addig nem tudott beszallni a ment6autéba, amig meg nem érkezett valaki, aki atvette
gyermeke felligyeletét. A csalddok mozgdsterét tovabb szlkiti a nappali ellatasok korlatozott
nyitvatartdsi ideje, amelyek jellemz6en csak 8 és 14-16 6ra kozott tartanak nyitva, hétvégén
pedig egydltalan nem. Hasonld korldtok jellemzik a tdmogatd szolgalatok igénybevételének
lehetdségét is. Emiatt a szolgaltatas sem a késé délutani, esti vagy éjszakai, sem a hétvégi
krizishelyzetekben nem jelentenek valédi megoldast. Ez kiiléndsen nehéz helyzetbe hozza a teljes
allasban dolgozo, sokszor egyediilalld sziil6ket, akik szamara egy hétkdznap délutani vagy hétvégi
varatlan krizis helyzet esetén nincs intézményes megoldas.

A JOVOTERVEZES - FONTOS, DE KEVES A VALODI CSELEKVES

Altalanos viszonyulas: gyakorisag, fontossag, felkésziiltség

A jovbtervezés, a jov6beli gondoskodas kérdése szinte folyamatosan jelen van a sziil6k életében,
és minél idésebbek a szil6k és a gyermekeik, annal gyakrabban foglalkoztatjak ket a késébbi
élethelyzetekhez kapcsolédd aggodalmak. A valaszaddk 56%-at rendszeresen, szinte naponta
foglalkoztatja, mi lesz a gyermekével, ha 6 mar nem tud gondoskodni réla; tovabbi 12% hetente
tobbszor, 22% havonta néhanyszor gondol erre — a tobbiek pedig ritkdbban, évente par
alkalommal (7%), vagy szélsGséges esetben szinte soha (2%).

A szil6k szinte egyoOntetlien kiemelt jelent&séget tulajdonitanak a jovére valé tudatos
felkésziilésnek: az otfoku skalan atlagosan 4,75-re értékelik a fontossagat. Ezzel szemben a
tényleges felkésziltség atlaga mindossze 1,74. Ez a fontossag és a felkésziltség kozotti szakadék
az egész elemzés kdzponti eredménye.
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Mennyire FONTOS tudatosan Mennyire FELKESZULT valéjaban?

késziilni? (N=85, %) — atlag: 4,75 (N=85, %) — atlag: 1,74

90% 81% 90%
80% 80%
70% 70%
60% 60% 539
50% 50%
40% 40%
30% 30% 26%
20% 14% 20% 16%
10% 0% 1% 4% 10% 4% 1%
0% [ | 0% [ |

1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

6. dbra. A fontossdg és a felkésziiltség kézotti szakadék

Bar a téma fontos, a leggyakoribb valasz az, hogy a sziil6 gyakorlatilag semmilyen konkrét |épést
nem tett, vagy nem tudja, mit tehetne. Akik mégis tesznek |épéseket, jellemzben pénzt probalnak
félretenni, intézményi elhelyezési lehet6ségeket keresnek, vagy varolistara jelentkeznek.
Néhdnyan sziil6tarsakkal 6sszefogva k6zO0s megoldasok kialakitdsan gondolkodnak. A szlil6k
tisztdban vannak a jov6tervezés szlikségességével, de tobb fronton elakadnak — mert nincs
serejik” elkezdeni komolyan foglalkozni a témaval, sok esetben nem rendelkeznek elegendé
informdacidval a konkrét Iépések megtételéhez, nem férnek hozza az elérhet szolgaltatasokhoz,
hidnyzik a személyes tamogatas, valamint a valddi valasztasi lehet6ség.

Arra a kérdésre, hogy ,milyen konkrét helyzetekre szeretne felkészilni", a valaszok feltlinGen
egységesek: a szlil6k els6sorban sajat betegségiikre, mtétjukre, kérhazi kezelésiikre, idGskori
leromlasukra és haldlukra szeretnének felkészilni, sokszor egyetlen felsoroldsban. Emellett
meghatarozd igényként jelenik meg az atmeneti, krizishelyzeti elhelyezés, valamint a
fogyatékossdggal él6 csalddtag hosszu tavu, biztonsdgos lakhatasanak és tamogatasanak
megtervezése.

A JOVOTERVEZES TERULETEI — SZANDEK ES VALOSAG

A tovabbiakban terlletenként mutatjuk be, hol tartanak a sziil6k a tervezésben és a
felkészulésben. Az egyes teriiletek egységes mintazatot rajzolnak ki: a sziil6k szinte valamennyi
kérdéskor tudatos rendezését kiemelten fontosnak tartjak, tehat a fontossag szinte minden
teriileten kiemelked6en magas — a digitalis ligyek kivételével —, a tényleges el6rehaladas
azonban szerény. Erdemi |épések leginkabb az anyagi megtakaritds teriiletén toérténtek, mig a
fontossag és a tényleges felkésziiltség kozotti legnagyobb eltérés a jovGbeni lakhatas
megszervezésében mutatkozik.
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Hol tartanak a sziil6k az egyes teriileteken? (N=85,
valaszaddk %-a)

J6v6beli lakhatas (fontossag: 4,78) 24% 36% 19%
Anyagi biztonsag (fontossag: 4,74) 18% 24% 15%

Gyamsdg/gondnoksag (fontossdg: 4,57) 39% 36% 10% 34
Elldtdsi dokumentdcié (fontossag: 4,26) 23% 40% 24%
Digitalis Ugyek (fontossag: 2,78) 4%
B Nem foglalkoztam még vele W Tervezem, de még nem kezdtem el
Folyamatban van ® Mar konkrét |épéseket tettem

Nem relevans

7. dbra. A tervezés dllapota teriiletenként, az adott terlilet fontossdgdval egyiitt

Lakhatas és szolgaltatasi halé

A jov6beni lakhatas rendezése valamennyi vizsgalt kérdéskor koziil messze a legfontosabb
(4,78-as atlag). A kiemelked6 fontossaghoz képest azonban alacsony a tényleges el6rehaladas. A
csalddok 60%-a vagy nem foglalkozott a kérdéssel, vagy egyel6re csak tervezi a sziikséges |épések
megtételét. A valaszaddk 19%-a esetén van folyamatban valamilyen konkrét intézkedés, és
mindosszesen 13%-uk tett mar konkrét lépést a jovGbeni lakhatas (vardlistara jelentkezés,
intézményvalasztas) megszervezése érdekében. Ez kiilondsen alacsony arany ahhoz képest, hogy
a lakhatas a vizsgalt témak kozlil messze a legfontosabbnak bizonyult. A nyitott valaszokbdl az
rajzolodik ki, hogy sokan keresnek megoldast, de nem taldlnak megnyugtatét:

4 sziil6vel 6sszefogtunk, hogy valamilyen mddon létrehozunk egy lakéotthont a
gyermekeinknek.”

LA lakhatds. Jo lenne hogyha mdr nem tudom elldtni, akkor egylitt bemehessiink egy
otthonba, igy nem szakadndnk el egymdstol”

A lakhatds megtervezését akaddlyozo tényezbk a legdsszetettebbek, és harom f6 tertilet koré
rendezédnek a szoveges valaszok alapjan.

Els6ként tizenhatan jelezték, hogy nem tudjak, milyen lehetéségek vannak, tovabbi tizenhatan
pedig azt emelték ki, hogy érzelmileg nehéz szembenéznilik ezzel a kérdéssel.

Tovabbi tizennégy valaszban jelent meg az ismeretlentdl vald félelem és az intézményi
elhelyezéstél valé félelem. Tobben arrdl is beszamoltak, hogy nem taldltak gyermekik
sziikségleteinek megfelel6 lakhatasi format, vagy épp a tul hosszu vardlistakra panaszkodtak,
emiatt nem latnak redlis lehetGséget az elhelyezésre.

Minden tizedik szUl8 hatarozottan kijelentette, hogy soha nem adna intézménybe a gyermekét.
Néhanyan pedig arrdél szamoltak be, hogy nem tudnak megfizetni a szolgaltatast. Ebben az



esetben tehat nem pusztan a sziil6 tehetetlensége, hanem a szolgdltatasi és anyagi korlatok
egyarant kozvetlenll akadalyozzdk a tervezést.

A jovotervezés elmaraddsa ezért nem egyszeriien a sziilGi elakadas kovetkezménye, hanem az
informaciohiany, az érzelmi nehézségek, a szolgaltatasi hianyok és az anyagi korlatok egyiittes
eredménye.

A fokuszcsoportos beszélgetésekben szintén a lakhatas kapta a legtobb figyelmet. Visszatéré
tapasztalat volt a fér6helyhiany, az irredlisan hosszu varakozasi id6 a bejutdsra, az allami
intézmények minGségi problémai, valamint az ez irdnyba tapasztalt dltaldnos bizalmatlansag. A
résztvevék kiilondsen bizonytalannak itélték azoknak a sulyosan és halmozottan fogyatékos
személyeknek a helyzetét, akik teljes kor(i gondozdst, intenziv tdmogatast vagy folyamatos
feligyeletet igényelnek.

JelentGs kihivast jelent sokaknak a varhaté pénzbeli teher, mivel véleményiik szerint egy ,jobb
ellatast” biztosito kis |étszamu intézmény igénybevételekor szamolni kell a tébb milliés belépési
hozzajaruldssal és egy viszonylag magas havi téritési dijjal — mindemellett a csalad elvesziti a
GYOD-ot.

Sokan inkadbb a szil6i 6sszefogasban, a kis l1étszamu, csalddias otthonban, tdmogatott lakhatas
létrehozdsdban 1atjdk a kiutat. Itt jelent meg a tervezés egyik legnehezebb belsé konfliktusa is:
minél tovabb marad a gyermek a szil6i hazban, minél tovabb él egyiitt a sz(il5 és gyermeke, annal
szorosabba valik a kapcsolat és annal nehezebb lehet az elvalds. Ugyanakkor a fokozatos levalast
és az Uj lakhatasi kornyezethez valé alkalmazkodast akkor lehetne a legnagyobb biztonsaggal
el6késziteni, amikor a szil6 még aktivan részt tud venni a dontésekben, fel tudja mérni a
lehet6ségeket, és tdmogatni tudja gyermekét az dtmenet sordn, vagy akar egy lakhatdsi
szolgaltatasba vele egyitt tudna bekdltozni

A fokuszcsoportos beszélgetésekben tobb példat is hoztak a szlil6k a legéget6bb témakra. Az
egyik a varodlistak abszurditdsa: egy szil6 gyermeke nyolc éven at szerepelt egy intézmény
vardlistajan, évente kapott értesitést, hogy ,,még a vardlistan van", majd ,kidregedett" rdla
anélkil, hogy valaha bekerilt volna. Egyéb sulyos problémaként jelent meg, hogy a szil6k
tapasztalatai szerint a legtobb szolgaltatd éppen a legmagasabb tamogatasi szlikségletl
személyek felvételét utasitjdk el, mert magatartasi, kommunikacids, egészségligyi, illetve
gondozasi nehézségeik miatt nem tudjak biztositani ellatasukat.

Ennek kovetkeztében azok a csaladok maradhatnak leginkabb szolgaltatas nélkil, akiknek erre a
legnagyobb sziikségiik lenne. Mindez erésiti a sziil6i 6sszefogasban valé reményt a megoldasra,
viszont itt is felmerlilnek bizonyos aggdlyok. A fékuszcsoportok résztvevéi attédl tartanak, hogy
egyes magankezdeményezések mogott nem minden esetben all megfelel6 szakmai felkésziiltség,
atlathatd mikodés és stabil finanszirozas. A fér6helyek létrehozasa dnmagaban nem jelent
megoldast, ha azokhoz nem tarsul elegend6 szamu felkésziilt szakember, személyre szabott
tdmogatas, szakmai ellenérizhetGség és hosszu tavu miikddési biztonsag.
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Anyagi biztonsag és felkésziilés

Az anyagi biztonsdag megteremtése a masodik legfontosabbnak itélt teriilet, amelynek
jelent6ségét a valaszadok az otfoku skalan atlagosan 4,74 pontra értékelték. A lakhatassal
Osszehasonlitva ezen a terilileten mar tobb csaldd — a vdlaszaddk mintegy 39%-a — tett konkrét
|épéseket megtakaritds, biztositds, vagy befektetés formajaban. Ez érthetd, hiszen a
takarékoskodds az a terilet, amely leginkdbb a szlil6k sajat elhatdarozdsan mulik, igy ezen a
teriileten tudnak leginkabb szabadon donteni. Ahol mégis elmaradt, ott az ok tébbnyire anyagi
természetd: 23-an jelolték, hogy a jelenlegi helyzetiik nem teszi lehetévé a megtakaritast, 13-an
pedig nem tartjak még aktualisnak. Az eredmények arra is rdmutatnak, hogy a megtakaritds nem
minden csaldd szdmadra jelent ténylegesen elérhets lehetlséget. ToObb esetben nem a tervezési
szandék hianyzik, hanem az ehhez sziikséges, szabadon felhasznalhatd jovedelem.

A vagyoni-tulajdoni kérdések — kiléndsen az ingatlan jov6beni sorsa, oroklése vagy
tulajdonjoganak rendezése — atgondoldsa mar joéval bizonytalanabb, mint a rendszeres
megtakaritas. A valaszaddk kozil 29-en gondolkodtak rajta, de még nem tettek konkrét |épést.
Tovabbi 22-en csak elkezdtek gondolkodni rajta, mig Ujabb 22-en még nem foglalkoztak vele.
Minddssze 12-en gondoltak at részletesen az ingatlanvagyon jovGjét és tett ezzel kapcsolatban
jogi lépéseket. A vagyoni tervezés Osszetett feladat. A sziikséges jogi ismeretek hidnya, valamint
a dontések hosszu tavu kovetkezményeivel kapcsolatos bizonytalansag egyarant jelentdsen
hatraltatja a cselekvést.

A fokuszcsoportokban élesen megfogalmazédott a sziil6k dilemmaja: miként biztosithato, hogy
a gyermekik tulajdonaba ker(il6 vagyon vagy ingatlan valéban az 6 hosszu tavu biztonsagat és jo
életmindségét szolgalja. A bentlakdsos ellatdssal kapcsolatban az is kérdésként meril fel, hogyan
hasznalhatd fel a megtakaritas vagy az 6rokolt ingatlan ugy, hogy annak haszna ellenérizhet6
maddon a fogyatékossaggal él6 személy mindennapi szlikségleteit és életmindségét szolgalja.

A sz(il6k dont6 tobbsége tartalék nélkll él, igy a vagyoni tervezésnél valdjaban nem a javakrél
vald rendelkezés mikéntje, hanem sok esetben annak hianya a kiindulédpont. Szamukra a vagyoni
tervezés kiinduldpontja a mindennapi megélhetés biztositasa és a fogyatékossaggal 6sszefliggd
tobbletkiadasok fedezése.

Gyamsag és gondnoksag

A fogyatékossaggal él6 személy jovébeli torvényes képviseletének (gyamsdg, gondnoksag)
rendezését a sziil6k kiemelten fontosnak tartjak (4,57-es atlag), a tényleges helyzet mégis ezen
a teriileten tortént a legkisebb el6relépés: a valaszaddk 75%-a vagy egyaltalan nem foglalkozott
még vele, vagy csak tervezi, konkrét |épést minddssze 8% tett.

A leggyakoribb ok a tdjékozatlansag (25-en jel6lték, hogy nem tudjdk pontosan, milyen
lehet6ségek allnak rendelkezésre) illetve az, hogy még nem tartjak aktudlisnak a kérdést (24 f6).
A szoveges valaszokbol kitlinik a legfajdalmasabb akadaly is: szdmos csaladban nincs olyan
hozzatartozd vagy mas bizalmi személy, aki a jov6ben vallalni tudnd a torvényes képviselettel és
a személyes ligyek tdmogatasaval jaré feladatokat. llyenkor a szil6k szamara tobbnyire csak az
allam 4altal kijelolt hivatdsos gondnok marad lehetGségként. Van, akinek mar maga a téma is
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elviselhetetlen, az egyik valaszado ugy fogalmazott, hogy ,,ragondolni sem szeretek, nagyon félek
téle".

A fokuszcsoportok két olyan megolddsi iranyt is felszinre hoztak, amelyek a kérddives
valaszokban csak ritkan jelentek meg. Az egyik a helyettes gondnok lehetdsége, amelyet a
gyamhivatalndl lehet kezdeményezni. Egy résztvevd részletesen beszamolt az Ugyintézés
folyamatardl, beleértve a gydmhivatalban torténé személyes megjelenést és azonositast. A masik
lehetdség a végrendeleti Uton torténd rendezés: tobben lGgyvéddel készittettek végrendeletet,
amelyben a gyermek jovGjér6l és a vagyon sorsardl is rendelkeztek. Ugyanakkor élesen
megfogalmazddott a sziil6k legmélyebb félelme — megeréGsitve a kérdbives eredményeket: ha
nincs a csaladban olyan személy, aki vallalja a gondnoki szerepet, akkor az allam altal kijelolt
hivatasos gondnok dont majd gyermekiik sorsarol — a sziil6k nem biznak abban, hogy 6 jol kezeli
majd a gyermekiik javait.

Ellatas és gondozas (dokumentacid)

A fogyatékossaggal él6 csalddtag napi rutinjardl, szokasairdl és egészségligyi szlikségleteirdl sz616
részletes dokumentdcidé fontossdgat valamivel alacsonyabbra értékelték (4,26) mint a tobbi
terlletet, ugyanakkor ez az érték még mindig magasnak tekinthetd.

A gyakorlati felkészililés ezen a terlleten is jelentésen elmarad: 40% tervezi a dokumentacid
elkészitését, 24%-ndl a folyamat mar megkezd6dott (tobbnyire beszélgetnek, tajékozddnak,
egyeztetnek ismer&sokkel, elkezdtek 6sszeallitani dokumentumokat), 23% még nem foglalkozott
vele, és 13% tett konkrét 1épést (pl. konkrét dokumentaciot allitott 6ssze, dtadta valakinek stb.).
A kiilon feltett kérdésre adott valaszok alapjan a valaszaddk csaknem fele (41 f6) egyetlen ilyen
dokumentumot sem készitett el. Ahol mégis tortént el6relépés, ott leggyakrabban az
egészségligyi adatok dsszegydljtése tortént meg (36 emlités), majd ezt kbvette a napi rutin (20)
és a gyogyszerek, kezelések dokumentaldsa (19). A legérzékenyebb kérdések maradtak a
legkevésbé érintettek: a gyermek életvégi ellatasaval kapcsolatos kivansagok megbeszélését 8 f6,
a sulyos betegség esetére sz016 el6zetes rendelkezést minddssze 4 6 jeldlte meg.

Ezen a terlileten mar egyértelm(, hogy az érzelmi nehézségek jelentik a legf6bb akadalyt a
dontések meghozataldban. Huszonharom valaszadod jelolte akadalyként, hogy érzelmileg nehéz
szembenézni ezzel a jov6beli helyzettel, hiszan még nem tartjak aktualisnak a dokumentacio
elkészitését, tizenharom f6 pedig még nem tudja, hogyan kezdjen neki. Néhany valaszadd arra a
gyakorlati nehézségre is felhivta a figyelmet, hogy a gyermekiik allapota és gydgyszerelése
folyamatosan valtozik, ezért a dokumentacié gyorsan elavul.

A fokuszcsoportos beszélgetések ugyanakkor a dokumentdcié korlatjaira is ramutattak: az
irdsban rogzitett dokumentumok 6nmagukban nem elegendéek. A sulyosan, halmozottan sériilt
vagy ritka betegséggel é16 gyermekek esetében a gondozast ,meg kell tanulni”. Az ellatast atvevé
személynek ténylegesen meg kell ismernie a fogyatékos személy egyéni sziikségleteit, jelzéseit
és reakcidit. Ezért a leirdas mellett a fokozatos atadas és a , beszoktatds” is elengedhetetlen. Egy
ceglédi édesanya, aki orvos, ugy fogalmazott: hidba ir a gyermekérél egy egész dossziét, ha az
atvevd személy nem ismeri Gt. Eppen ezért a kiillonéls édesapat is arra ,kotelezi", hogy

19



kéthetente vegye at a gyermek ellatasat, nehogy kiessen a gyakorlatbdl és elveszitse a
gondozashoz sziikséges jartassagot.

Digitalis szolgdltatasokhoz valé hozzaférés

A digitdlis Gigyekhez — kiilondsen a kdzosségi média, e-mail fiokok, streamingszolgaltatasokhoz —
vald hozzaférés rendezése a vizsgdlt jov6tervezési teriiletek kozil a legalacsonyabb fontossagu
értéket kapta, vagyis a megkérdezettek legkevésbé fontosnak itélt teriilete (atlag 2,78). A
valaszok ugyanakkor erésen megoszlottak: sokan a skala legalacsonyabb, mig mdasok a
legmagasabb értékét jelolték.

Ennek oka a vizsgdlt célcsoport sajatossagaiban keresendd. A valaszadok 80%-a jelezte, hogy
gyermeke egyaltaldan nem haszndl ilyen szolgdltatasokat. A digitalis jelenlét csupan kisebb kérben
jellemz6:  kozosségimédia-fiok  haszndlatdrél  heten, e-mail haszndlatarél  hatan,
streamingszolgaltatas igénybevételérdl pedig 6ten szamoltak be.

Ennek megfelel6en a tobbségnél (46 f6) a kérdés nem relevans, huszan még nem foglalkoztak
vele, nyolcan pedig nem is tervezik a digitdlis hozzaférések rendezését, minddssze néhany csalad
jelezte, hogy mar tett konkrét |épéseket, vagy megkezdte a tdjékozddast. A digitalis Ggyek
rendezése ennél a célcsoportndl a legalacsonyabb prioritdsu teriilet, ugyanakkor nem
elhanyagolhato azoknal a csaladokndl, ahol a gyermek aktivan hasznal ilyen szolgaltatasokat.

MI A TENYLEGES CSELEKVES AKADALYA?

Ha a szandék ennyire erés — a szlil6k szinte naponta gondolnak a jévére, és kiemelten fontosnak
tartjak a felkészllést —, joggal meril fel a kérdés: mi akadalyozza 6ket abban, hogy tényleges
lépéseket tegyenek? A valaszok alapjan négy akadaly rajzolédik ki és ezek tobbnyire nem egymas
helyett, hanem egymasra rakddva, egymast er@sitve fejtik ki a hatasukat és nehezitik a cselekvést.

A legerGsebb és leggyakrabban megjelen6 akadaly érzelmi természet. A valaszaddk tobb mint
fele jelezte, hogy egyszer(ien nehéz szembenézni a témaval: a sajat halanddsagukkal valé
szembenézés, valamint a gyermek szil6 nélkili jévGjének végig gondolasa olyan lelki terhet
jelent, amely miatt sokan — érthet6 modon — halogatjak a tervezés megkezdését. Ezt erGsiti, hogy
a téma a csaladon beliil is tabu, vagyis gyakran kimondatlan marad. Sok sziil6nek a kornyezete, a
partnere vagy a tdgabb csalad sem beszél szivesen a témardl, igy a feldolgozdsban sem kap
tdmaszt. A tervezés elmaraddsa mogott tehat jellemzéen nem kdzony all, hanem éppen az
érintettség mélysége: a kérdés annyira fajdalmas, hogy a gondolat elinditdsa maga is segitséget
igényelne.

7 sr

A masodik visszatéré akadaly az informdacidhiany. A vélaszaddk nagyjabdl harmada nem tudja,
hol kezdje el a tervezést, mi legyen az elsG |épés, illetve mely intézményhez, hova vagy milyen
szakemberhez fordulhatna; masoknak a teljes folyamat tlnik atlathatatlanul bonyolultnak. Ezek
a szlil6k jellemz6en nem a tervezést utasitjak el, hanem a kiindulépontnal akadnak el. Nincs egy
kozérthetd fogddzd, amely megmutatna, milyen lépésekre van sziikség, és milyen sorrendben
érdemes haladni.
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A harmadik akadaly az anyagi lehet6ségek korlatozottsaga: 23-an jel6lték, hogy a jelenlegi
élethelyzetiik egyszerlien nem teszi lehet6vé a tervezéshez kapcsolédd kiadasokat — legyen sz6
megtakaritasok felhalmozasardl, jogi tanacsadasrél vagy a lakhatas finanszirozdsardl. Ez
0sszecseng a minta szocidlis 6sszetételével: a valaszadd csaladok donté tobbsége tartalék nélkiil
él, igy a tervezés anyagi mozgastere eleve sz(k.

Végezetiil tizenharom valaszadé az id6- és energiahianyt nevezte meg akadalyként. A gyakran
teljes korti és folyamatos, napi gondozas teljes embert kivano terhe mellett egyszerlien nem vagy
alig marad kapacitds a hosszu tdvu jové megszervezésére. Néhany valaszadé egyéb, egyedi
okokat jelolt meg.

Milyen akadalyokat taoasztal a jovore valé felkséziilésben?
(Tobb valasz) (N=85, valaszadak %)

Erzelmileg nehéz szembenézni

53%

Nem tudom, hol kezdjem el

39%

Nem talalok megfelel8 szakembert

31%

Pénziigyi akadalyok 27%

Tul bonyolultnak tdinik 24%

Nincs ra id6m / energiam

15%

Csalddom nem beszél errél szivesen

Nincs akadaly - 5%

8. dbra. A jovére valo felkésziilés akaddlyai

14%

A fdékuszcsoportok megerdsitették, hogy a cselekvés hidnya mogétt nem a nemtor6domség,
hanem érzelmi gat és tdjékozatlansag all. A résztvevGk tobbszor megfogalmaztdk, hogy a
haldlhoz, az elmuldshoz valé viszonyunk eleve tabu, a sajat elmuldasuk végig gondolasa pedig
kilondsen nehéz akkor, amikor a sajat, teljesen kiszolgaltatott gyermeke jovéje a tét. Az egyik
budapesti valaszadd szerint a haldlhoz valé viszonyuldasunk ,nagyon erds tabu", és nem ugy
készlllink ra, ,mint az élet szerves részére". Ehhez kapcsolddik a fékuszcsoportok egyik
kulcsfelismerése, amely a tudas jellegére mutat ra. A sziil6k ismeretei toredékesek és ezek csak
akkor allnak 6ssze haszndlhatd tuddssa, ha megosztjak egymassal tapasztalataikat. Sokak
szdmdra mar maga az elsé 1épés — hogy egyaltalan elkezdjenek gondolkodni ezen is — segitséget
igényelne. Ahogy a beszélgetésben elhangzott, van egy ,nulladik |épés", amely éppen azt
tdmogatna, hogy a szil6 egyaltaldn sziikségét érezze a gondolkodasnak, tervezésnek.



A FELELMEK ES AGGODALMAK

Mitél félnek leginkabb a szlil6k, amikor gyermekiik jov6éjére gondolnak? Az eredmények alapjan
a legerGsebb félelmek elsésorban nem az anyagi problémdkra iranyulnak, hanem a
fogyatékossaggal é16 hozzatartozd életminéségéhez, biztonsdgadhoz, méltdsagahoz és az emberi
bandsmddhoz kapcsolédnak. Els6é helyen a vdlaszaddk gyermekeik boldogsagaval,
életminGségével kapcsolatos aggodalmaik (80%) 4allnak. Ezt koveti, hogy jo, megfelel6
intézménybe keriil-e (79%), hogy megfelel§ lesz-e az ellatdsa (76%), hogy kihaszndljak vagy
visszaélnek-e kiszolgaltatottsagdval (76%), hogy ki gondozza majd (76%), hol fog élni (73%), és
hogy megtakaritdsok kimerilése esetén megsziinik-e az intézményi ellatdsa (71%)
gyermekiknek.

Mi aggasztja leginkabb a gyermeke jovéjével kapcsolatban? (N=85, %)

J6 intézménybe keril? 76% 8% .
Kihasznaljak, visszaélnek vele? I
Milyen lesz a bolgodsaga, életmindsége? 78% 6% .

Ha elfogy a megtakaritasa, kiteszik? 69% 12% .
Raforditjak-e a rahagyott vagyont? 49% 20% -
Ki lesz a gondnoka? 44% 14% -

N Nagyon aggaszt M Inkabb aggaszt Inkabb nem aggaszt W Egyaltalan nem aggaszt Nem tudom / Nem valaszolok

9. dbra. ,,Mi aggasztja leginkabb?”

Ehhez képest a tisztan anyagi-jogi kérdések viszonylag hatrébb sorolédnak: A valaszadok 49%-at
nagyon aggasztja, hogy gyermekiik hozzafér-e a hatrahagyott vagyonhoz, és azt valéban az 6
sziikségleteire forditjdk-e. A leend6 gondnok személyének kérdését a valaszaddk 44% tartja
nagyon aggaszténak. Mindez nem azt jelenti, hogy ezek a kérdések lényegtelenek lennének,
inkabb arra utal, hogy sok csalddnal ezek a kérdések még meg sem fogalmazddtak konkrétan —
ahogyan azt a gondnoksagroél sz6l6 rész is mutatta. A sziil6k els6dleges félelme tehdt nem anyagi-
jogi természetl, hanem az, hogy gyermekiilk emberhez méltd, szeretetteljes banasmddban fog-e

részesulni.

A nyitott kérdésekre adott vdlaszok ugyanezeket a félelmeket megrendité pontossaggal
fogalmazzdk meg. Visszatér6en megfogalmazdédik a félelem, hogy a fogyatékossaggal él6



csaladtagjuk nem kap majd mélté ellatast, rossz helyre keril, kihasznaljak, visszaélnek
kiszolgaltatott helyzetével vagy elhanyagoljdk, és hogy egyszer(ien nincs olyan intézmény,
amelyre nyugodt szivvel rabizndk:

,Kiszolgdltatott lesz és nem fog emberhez mélté bandsmodban részestilni."
,Nincs olyan intézmény, ahova be tudndm adni joszivvel."

,Szeretni fogjdk-e?"

,Az anyai szeretetet semmi sem tudja potolni."

,Feltehetéen begyodgyszerezve vdrja a haldlat egy intézetben."

A félelmek mogott gyakran nem a tehetetlenség, hanem a szolgdltatoi hald elégtelen mikodése
all. Sok szil6 nem azért nem tesz konkrét |épéseket, mert hidnyzik belGle a szandék, hanem mert
ugy érzi, ugy tapasztalja, hogy nincs mit tenni, nincs valddi lehet6sége a cselekvésre. Nincs vagy
nem érhetd el krizisellatds, vagy dtmeneti elhelyezés, a vardlistak tobbévesek, az intézmények
pedig a gyermekeik allapotdnak sulyossagdra, vagy magas tamogatdsi szikségletre hivatkozva
elutasitjdk. Tobben arrél szamoltak be, hogy segitségkérésiik soran mindenhol falakba ttkoztek.
A megfelel6 szolgdltatdsok hidnya egyes csalddokat rendkiviili személyes és anyagi er6forrasokat
igénylé vagy szélsGséges megoldasi kisérletek keresésére késztet. Ilyen példaul a kilféldre
koltozés, maganintézmény alapitdsa, vagy a szll6k 6sszefogdsaval létrehozott, és sajat igényeikre
szabott tamogatott lakhatds kialakitdsa.

Ezek a kezdeményezések egyszerre mutatjdk a helyzet kilatastalansdgat és a sziil6k erds tenni
akarasat. A valaszaddk arra is ramutattak, hogy az 6ndllé megoldaskeresés lehetdsége elsGsorban
azok szamara adott, akik rendelkeznek az ehhez sziikséges energiaval, anyagi er6forrasokkal és
egylttmUkodé tarsakkal.

A valaszadék sajat szavai jol érzékeltetik ezeknek a félelmeknek az érzelmi silyat:
,Semmi lehetdség nincs. Mindenhol falakba (itkézik a sziil6."
,Nincs krizisellatds."

,Sok kérelmet nyujtottam be, és sok helyen papir alapon, diagndzisokra hivatkozva
elutasitottdk.”

A harmadik visszatér6 téma a rendkiviili érzelmi és fizikai kimeriltség. A szlil6k egy része nyiltan
megfogalmazza azt, hogy a folyamatos gondozas terheit mar nem birja — sem testileg, sem
lelkileg, néhanyan pedig ugy érzik, mar elérték vagy meghaladtak sajat teljesit6képességiik felsé
hatdrat. Ezek a legnehezebb, de a tamogatdsi sziikségletek feltardsa és a segitség megtervezése
szempontjabdl a legfontosabb valaszok, mert kézvetlenil mutatjdk, hogy a csalddok segitése nem
korlatozédhat a gyermekik ellatasanak megszervezésére. Elengedhetetlen a sziil6k mentalis
egészségének védelme, lelki tdmogatasa, rendszeres iddszakos tehermentesitése és sziikség
esetén azonnal elérhet§ krizissegitség biztositasa is.
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, Testi és lelki 'nyomorékként' mdr nem tudjuk tisztességesen elldtni a sziiletésiik ota
sulyosan halmozottan sériilt gyerekeinket."

,Gyakran gondolok arra, hogy ha mdr nem birnam... 6nkezlileg vetnék véget mindketténk
életének."

A fékuszcsoportos beszélgetések tobb olyan félelmet is felszinre hoztak, amelyekre a kérdégiv
nem tér ki kozvetlenll. Ezek egyike a korhazi ellatashoz kapcsolédé kiszolgaltatottsag
krizishelyzete, ahol a nem beszél6, kooperaciora képtelen és a szdmdra idegen helyzetekben,
valamint az egyuttmikodésben jelentésen akadalyozott személy kiilondsen kiszolgaltatott. A
szUl6k tapasztalata szerint az egészségligyi személyzet sincs felkésziilve a sllyosan és
halmozottan fogyatékossaggal él6 emberek ellatasara. Volt olyan eset, ahol egy egyszeri
vérvételhez harom emberre volt sziikség ahhoz, hogy lefogja a nem egylttmd{koédd, fogyatékos
beteget. Egy szil6 elbeszélése szerint olyan is el6fordult a COVID-19 jarvany idején, hogy a
szabdlyzatra hivatkozva kisérd nélkil akartak vizsgdlatra vinni gyermekét annak ellenére, hogy
allapota és kommunikacios szikségletei miatt nélklldzhetetlen volt egy 6t ismerd személy
jelenléte.

Tovabbi visszatér6 aggodalomként meriilt fel a szocidlis ellatérendszert érintéen a
szakemberhiany, a kiégés és az alulfizetettség a szocidlis szférdban, amely kézvetleniil rontja az
ellatdas mindségét. A sziil6k megitélése szerint ezek a kdrilmények kozvetleniil befolydsoljak az
ellatas hozzaférhetGségét, folyamatossdgat és mindségét, ezaltal tovdabb novelik a gyermek
jovGjével kapcsolatos bizonytalansagot.

Kilonosen érzékeny kérdésként jelenik meg az egészséges testvérre nehezedd felelGsség
kérdése is: a szll6k tobbsége hatarozottan nem szeretné, hogy a gondozas felel6ssége a masik
gyermek életét terhelné, és ez korlatozna annak sajat életét, kapcsolatait vagy lehet8ségeit.

Ahogy az egyik valaszadd édesanya megfogalmazta, a testvérnek annyi legyen a dolga, hogy
idénként ,,ranézzen", de ,,ne 6 nevelje". A legmélyebb félelmet talan ez az egy mondat sdriti:

,Rettegek attdl, mi lesz vele, ha meghalok. Es rettegek attdl, mi lesz velem, ha én veszitem
el 6t."
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TAMOGATASI LEHETOSEGEK

Informacids igények és lehetdségek

A felmérés azt is vizsgalta a félelmek mellett, hogy a szil6k kaptak-e mar szakmai segitséget
gyermekik jovéjének megtervezéséhez, és kihez tudnak fordulni. A helyzetkép egyértelm(: a
valaszadok kozel haromnegyede (73%) még soha nem beszélt szakemberrel — lgyvéddel,
pénziigyi tandcsaddval, szocidlis szakemberrel — gyermeke jovéjér6l. A szakmai segitség
igénybevételének elmaraddsa a legtdbb esetben nem elzarkézast jelent. Otvendt valaszadd
kifejezetten azt jeldlte, hogy ,,nem, de szeretnék", és minddssze heten mondtak, hogy nem is
tervezik. Tényleges szakmai tdmogatasban huszonharom valaszadé részesiilt, akik beszéltek mar
szakemberrel (tizen tobbszor is, tizenharom f6 egyszer-kétszer). A tervezés elakadasanak egyik
oka tehdt nem a motivacié hidnya, hanem a megfelel6 szakmai segitség korlatozott elérhetGsége,
illetve az, hogy a szlil6knek nincs hova fordulniuk, vagy nem tudjak, hogy milyen kérdéssel, melyik
szakemberhez fordulhatnak.

A megfogalmazott tdmogatasi igények pontosan tiikrozik a kordbban feltart bizonytalansagokat
és hidnyossagokat. A leggyakrabban kért segitség a kiilonb6z6 lakhatasi lehet6ségek bemutatdsa
(61 emlités). Ezt kdvette a végrendeletre és gondnoksagra is kiterjed6 jogi tanacsadds (58) és az
intézményi elhelyezésrél sz616 informacid (57). Erds igény mutatkozik a konkrét, |épésrdl 1épésre
haladd utmutatora, ellenérzélistara (37) és a mas érintett sziil6kkel vald tapasztalatcserére (36)
is. Ezt koveti a pénzligyi tandcsadas (28), a dokumentumok 6sszegyljtésében nyujtott segitség
(25), a személyre szabott tervezési segitség (22) és a pszicholdgiai tamogatds (21).

Milyen informacio, tdmogatas segitene, hogy nyugodtabban
tekintsen a jovébe? (Tobb valasz) (N=85, valaszaddk %)

Lakhatasi lehet8ségek 72%

Jogi tanacsadas 68%

Informacio intézményi elhelyezésrdl 67%

Konkrét utmutato, checklist 44%

Tapasztalatesere

42%

Pénziigyi tandcsadas 33%

Segitség dokumentumok 8sszegydijtésében 29%

26%

Személyes segitség

Pszicholdgiai tandcsadas 25%

10. abra. Milyen informdcio, tdmogatds segitene?



A fékuszcsoportos beszélgetések pontositottak, hogy a szil6knek valdjaban milyen szakemberre
és milyen tipusu tdmogatdsra van szikségik. Visszatérd tapasztalatként jelent meg, hogy egy
altaldnos jogasz vagy pénziigyi tanacsadé altalaban nem tud érdemben segiteni, mert nem ismeri
kell6 mélységben a fogyatékossaggal él6 emberek sajatos élethelyzetét, valamint az ehhez
kapcsolédd jogi és szocidlis szolgdltatasi kornyezetet. A szil6k ezért kifejezetten olyan
szakembereket keresnek, akik tobb szakterlletet atfogd ismeretekkel rendelkeznek, akik
jartassak a fogyatékossagligy, a gondnoksdg, az oroklés, a vagyontervezés és a hosszu tavu
ellatasszervezés kérdéseiben. Raadasul a legintimebb kérdésekrél — vagyonrdl, az 6roklésrél és
az elengedésrdl — a szlil6k csak bizalmi alapon, személyes ajanlas utjan mernek megnyilvanulni,
igy nem elég, ha létezik megfelelS szakember: a csalddoknak tudniuk kell réla, és olyan személy
ajanlasdra is szikségiik van, akiben megbiznak.

Felkésziilés krizishelyzetekre

A fékuszcsoportos beszélgetések soran ez a témakor hozta felszinre a legtébb gyakorlati, mas
férumokon ritkdn megfogalmazott tapasztalatot. A résztvev6k megosztottak egymassal azokat a
stratégidkat, amelyek sajat tapasztalataik alapjan alakitottak ki, vagy mas érintett csalddoktdl
vettek at. A beszélgetésekbdl egyértelmUien kirajzolédott, hogy a krizisre valé felkészilés nem
egyetlen intézkedést jelent, hanem tudatos tervezést, amely a mindennapi élet részévé valhat.
Ezek a szll6férumok egyik legértékesebb, azonnal tovabbadhatd tartalmat és eredményét
adhatjak.

A felvetések négy nagy teriilet koré rendezheték.
1. Informacidk, amelyek életet menthetnek

Tobb szil6é hangsulyozta, hogy krizishelyzetben a legfontosabb informacidéknak azonnal
elérhetének kell lenniiik. Ennek egyik lehetséges eszkdze a krizisutlevél vagy kommunikacids
krizismappa, amely roviden Osszefoglalja a fogyatékossaggal él6 személy egészségi allapotat,
kommunikacios sajatossagait, gyogyszereit, megnyugtatasanak madjat és az ellatds sordn
figyelembe veendd legfontosabb tudnivaldkat. Tobben felvetették annak lehet6ségét is, hogy
ezek az informaciok QR-kdddal ellatott karkotén keresztiil is elérhetSk lehetnének, megfelels
adatvédelmi garanciak mellett.

2. Ki segit, ha baj torténik?

A beszélgetések mdsik hangsulyos témaja az volt, hogy a krizishelyzetekben nem elegendé tudni,
mit kell tenni — azt is el6re tisztazni kell, ki mit vallal. Ennek része lehet egy el6re egyeztetett
riadélanc, a mindig becsomagolt krizistaska, az esést érzékel6 okosdra a vészhelyzeti
kontaktriasztasara, a tartalék lakaskulcs biztonsagos elhelyezése vagy a pénzigyi Ugyintézés
el6zetes rendezése. A sziilGk utdbbira a szamla feletti meghatalmazast, a kifejezetten erre a célra
nyitott szamlat vagy a készenlétben tartott készpénzt emlitették. A résztvevék szerint a fenti
kérdések gyakran csak akkor kerilnek el6, amikor mar késé.
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3. A kornyezet felkészitése

Tobb csalad nemcsak sajat magat, hanem a kdrnyezetét is igyekszik felkésziteni egy varatlan
helyzetre. Volt, aki az autdban vagy a ruhazaton elhelyezett informacids kartyat hasznal (példaul:
,autista vagyok”), mas YouTube-videdkkal vagy irdsos utmutatdkkal segiti a segitGket abban,
hogyan tudjdk megnyugtatni gyermekét, ha 6 maga nem lehet jelen.

4. A krizisre is lehet készilni

Taldn a legfontosabb felismerés az volt, hogy a krizisre valo felkésziilés maga is tanulhaté
folyamat. Tébben hangsulyoztdk, hogy nem elegendé egy listat késziteni a teendékrél. Ahhoz
hasonléan, ahogyan az Ujraélesztést is rendszeresen gyakorolni kell, a csaladoknak is sziikséglik
lenne olyan gyakorlati utmutatdkra és helyzetgyakorlatokra, amelyek segitenek végiggondolni a
lehetséges forgatdkdnyveket. Ennek része lehetnek a tudatosan szervezett, révid kilonlétek is,
amelyek lehetGséget adnak arra, hogy a fogyatékossaggal é16 csaladtag biztonsagos koriilmények
kozott tapasztalja meg a gondozé sziil6jétél vald dtmeneti tavollétet.

A beszélgetések ugyanakkor egy rendszerszintl hidnyossagra is ramutattak. Toébb résztvevd
szamolt be arrél, hogy rendkivil nehéz naprakész informaciét taldlni az atmeneti vagy
krizisfér6helyekrél. Egy orszagosan elérhetd, folyamatosan frissitett nyilvantartds nemcsak a
csaladok tajékozdédasat segitené, hanem a szakmai elldtérendszer mikodését is kiszamithatobba
tehetné.

A fékuszcsoportos beszélgetések egyik legfontosabb tanulsdga az volt, hogy a krizisre vald
felkésziilés 6dnmagdban is tanulhatd készség. Tobb sziil6 hangsulyozta, hogy nem elegendd
csupan atadni egy teenddlistat: azt is meg kell tanulni, hogyan lehet elGre végiggondolni és
tervezni a lehetséges krizishelyzeteket. Tobben ezt az Ujraélesztés oktatdsahoz hasonlitottak,
ahol nem pusztan az ismeretek ataddsa a cél, hanem azok gyakorlasa is. Ennek tamogatasara
hasznos lenne egy olyan, ,Mi torténik, ha...?” helyzetekre épilil6 Utmutatd vagy szituacids
feladatgyljtemény, amely |épésrél lépésre segiti a csaladokat a lehetséges forgatdkonyvek
atgondolasaban, és kiindulépontot ad sajat krizisterviik elkészitéséhez.

JAVASLATOK SZULOFORUMOK TERVEZESEHEZ (ELETUT, ELETVEGI TERVEZES
TEMABAN)

A fbékuszcsoportos beszélgetések egyik legfontosabb tanulsdga, hogy csaladoknak
parhuzamosan kétféle segitségre van sziikségiik: egy mindenki szamara hozzaférhetd,
kozérthet6 tuddasbazisra, valamint egy személyre szabott, bizalmi kapcsolatra épiilé
tanacsadasra. A két tamogatasi forma nem helyettesiti, hanem kiegésziti egymast. Az altalanos
tdjékoztatds segiti az eligazodast és a tervezés megkezdését, mig az egyéni konzultacié pedig
lehet6vé teszi, hogy a csaldd sajat élethelyzetére alkalmazza a megszerzett ismereteket.
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Milyen informdacidkra van sziikségiik a csaladoknak?

A fékuszcsoportok résztvevdi kozil sokan gy gondoltdk, hogy nincs atfogd képiik arrdl, milyen
dontéseket kell meghozniuk, milyen lehet6ségek allnak rendelkezésiikre, és egy-egy kérdéssel
hova fordulhatnak segitségért. Ezért olyan, kdzérthetd és rendszeresen frissitett tuddsbazisra
lenne sziikség, amely videdk, irdsos utmutatok és sziléférumok segitségével tamogatja a
tdjékozodast.

A forgatékonyv-alapu megkozelités

A fékuszcsoportos beszélgetések alapjan a tdjékoztatds akkor lehet a leghasznosabb, ha a konkrét
élethelyzetekbdl indul ki. Példaul a sziil6k azt akarjak tudni, hogy ,,Mi térténik, ha...". Mi torténik,
ha korhazba keriilok? Mi torténik, ha meghalok? Mi torténik, ha gyermekemnek siirg6sen
elhelyezésre van sziliksége? A tuddsbazisnak ezekre a helyzetekre kellene |épésrdl |épésre
valaszokat adnia.

Krizisfelkésziilés. A krizisutlevél, a kommunikdcios krizismappa, a riaddlanc és a krizistaska
Osszedllitdsanak bemutatdsa, valamint a pénzigyi és személyes biztonsagot szolgdld el6zetes
intézkedések (példaul szamla feletti meghatalmazas, célszamla, esésérzékel6 okosdra, letétbe
helyezett lakaskulcs) ismertetése. A cél, hogy a csalddok még nyugodt korllmények kozott
végiggondolhassak, hogyan reagalnanak egy varatlan helyzetben, és milyen el6késziletek tehetik
biztonsagosabba a krizisek kezelését.

Gyamsag és gondnoksag. A kilonboz6 jogintézmények kozotti killonbségek, az eljardsok menete,
a lehetséges gondnok személyére vonatkozd el6zetes rendelkezések, valamint a hivatdsos
gondnok szerepének és felelGsségének kozértheté bemutatasa. A tdjékoztatasnak arra is ki kell
térnie, hogy az egyes megoldasok miként befolydsoljdk a fogyatékossaggal él6 személy
onrendelkezését és jogainak gyakorlasat.

Vagyon és pénziigyek. A végrendelet készitésének lehetdségei, az 6roklés, a tulajdonviszonyok
rendezése, valamint a gondnoksag mellett torténé vagyonkezelés szabalyai. A fékuszcsoportok
tapasztalatai alapjan ezen a tertileten kiléndsen fontos a csalad helyzetét ismer6 jogi és pénziigyi
szakemberek bevonasa, mivel a dontések hosszu tdvon meghatarozzak a fogyatékossaggal é16
csaladtag biztonsagat.

Lakhatasi lehetdségek, intézményi elhelyezés. A kilonb6z6 lakhatasi formdk — tadmogatott
lakhatas, lakootthon, &apoldst-gondozast nyujtd intézmények — jellemz6inek, igénybevételi
feltételeinek és a vardlistara keriilés folyamatanak bemutatasa. Fontos, hogy a tajékoztatas ne
csak a lehet8ségeket, hanem azok korlatait is &szintén ismertesse. A résztvev6k hangsulyoztak,
hogy a nagyfoku 6nalldsagra vagy munkavégzésre épité modellek sok esetben nem felelnek meg
a sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek sziikségleteinek, ezért sziikség van a kozosségi
lakhatasi formak célcsoportspecifikus tovabbfejlesztésére. Tobben felvetették azt a lehetdséget
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is, hogy jo lenne, ha az idGsellatast nydjtd intézmények az id6s sziil6t és fogyatékossaggal €16
gyermekét egylitt fogadnak, erre a helyzetre a szakmai felkésziiltségiik megfelel6 lenne.

Informacio elérése. A valaszadok megfogalmaztak igényliket egy rendszeresen frissitett orszagos
adatbdzisra a krizis- és dtmeneti elhelyezési lehet6ségekrél. Jelenleg informalis kapcsolatokon
keresztil prébdlnak segitséget taldlni, gyakran kevés sikerrel.

A fdkuszcsoportos beszélgetések alapjan a csaladok egyik legerGsebb igénye az ,életut
tervezéshez” eqgy lépésrél lépésre haladd utmutato vagy munkafiizet, amely a felkésziilés teljes
folyamatan végig vezeti a hasznalodjat. Egy ilyen, ellenérzélistara (checklistre) épil6é segédanyag
segithet, hogy milyen életszakaszban mely dontéseket sziikséges meghozni, ehhez hol, milyen
segitséget lehet igénybe venni.

Tovabba hasznosnak taldljak a sziil6k azokat a kisebb |étszdmu tdjékoztato forumokat, melyek
alkalmaval lehet6ség van kérdezésre, tapasztalatokat megosztani, a fent leirt témakhoz atfogd
informacidkat kapni.

Egyéni igények és sziikségletek

A fokuszcsoportos beszélgetések egyértelm(ivé tették, hogy az altalanos tdjékoztatas 6nmagdban
nem elegendé. Minden csalad élethelyzete, er6forrasai, természetes tdmogatdi haldja és jovébeli
elképzelései kilonbozéek, a konkrét dontéseket csak személyre szabottan lehet meghozni. Az
olyan érzékeny kérdésekrél — mint példaul a vagyon, 6roklés, az elengedés — a szlil6k tébbnyire
nem beszélnek csoportos helyzetekben vagy nyilvdnosan. Ezért a férumok mellett sziikség van
olyan, egyéni keretre is, ahol a szil6 a sajat élethelyzetére kaphat valaszt, és ahol a tervezési
folyamat végig kisérhet6. Az altalanos tdjékoztatd a kiinduldpont, az egyéni tanacsadas pedig a
személyre szabott megvaldsitast jelenti.

Személyre szabott, egyéni tanacsadas

A szil6k egyértelml igényt fogalmaztak meg jogi, pénziigyi, lakhatasi és pszicholdgiai
tandcsaddsra. A beszélgetések alapjan azonban nem 6nmagdban a szakember elérhetGsége
bizonyult meghatdrozéonak, hanem az, hogy rendelkezik-e a fogyatékossaggal él6 emberek
élethelyzetére vonatkozé gyakorlatiismeretekkel. Tobben szamoltak be arrél, hogy altalanos jogi
vagy pénziigyi tandacsadds soran nem kaptak hasznalhaté segitséget, mert a szakemberek nem
ismerték kell6 mélységben a sajatos élethelyzetbdl fakadd kérdéseket.

Legaldbb ilyen fontosnak bizonyult a bizalom. A sziil6k t6bbsége személyes ajanlas alapjan fordul
szakemberhez, ezért jelentds segitséget jelenthetne egy olyan, megbizhaté szakemberekbdl allo
halézat, amelyhez a civil szervezetek kdzvetitésével lehet kapcsolddni.

Kilon figyelmet igényel a pszicholdgiai tamogatas igénye. A beszélgetések alapjan ez két irdnyban
is szlikséges lehet: egyrészt a szll6k lelki felkészitésében az elengedés folyamatdra, masrészt a
fogyatékos csalddtag tamogatdsdban a valtozasok elfogaddsdahoz. A fdékuszcsoportos
beszélgetések soran tobben hangsulyoztdk, hogy a tudatosan tervezett, rovid ,rdhangold”
tavollétek el6segithetik, hogy mas gondozd személyeket is elfogadjon a fogyatékos csalddtag, és
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ne kizarélag egyetlen személyhez két6djon. Ha ezekre az alkalmakra még nyugalmi id6szakban
keril sor, a fogyatékossaggal él6 személy fokozatosan tapasztalhatja meg, hogy mds gondozé
mellett is biztonsagban érezheti magat, ami egy kés6bbi, elkerllhetetlen valtozas esetén
csokkentheti a bizonytalansagot és a krizishelyzetek érzelmi terhét.

A civil szervezetek szerepe

A felmérés egyik legfontosabb tanulsdga, hogy a csaldadok ma is elsésorban egymastél és a civil
szervezetek vezetGitdl, szakembereitdl kapjak a legtobb gyakorlati segitséget. Ez egyszerre jelent
felel@sséget és lehetdséget is a HSOESZ és tagszervezetei szdmara is.

Fontos azonban hangsulyozni, hogy a civil szervezeteknek nem dolga a hidanyzé vagy nem
megfelel6en mikod6 allami szolgaltatdsok feladatainak atvallaldsa. Szereplink els6sorban a
csaladok Osszekapcsoldsaban, a megbizhaté informacidk 6sszegylijtésében, kozvetitésében, a
szakemberekhez vezet§ utak megkonnyitésében, valamint az érintett csaladok érdekeinek
képviseletében ragadhatd meg.

e A szil6k tamogatdsa és Osszekapcsoldasa. A fokuszcsoportos beszélgetések
megerdsitették, hogy a sorstarsi kozosség a szlil6k legfébb erGforrdsa. A tapasztalatcsere,
a szllSklubok és a kolcsonds segitségnyujtds megszervezése olyan feladat, amely
viszonylag kis raforditdssal is jelent&s tdmogatast nyujthat. Ebben a folyamatban a sziil6k
nem csupan segitséget kapnak, hanem sajat tudasukkal és tapasztalataikkal sorstarsaik
tdmogatasaban is aktiv szerepet vallalnak.

o JO gyakorlatok Osszegylijtése és megosztasa. A fékuszcsoportok megmutattak, hogy a
haszndlhato tudas jelenleg is rendelkezésre all, csak elszértan. Az egyik szul6 elkészitette
a krizisutlevelet, a masiknal mar megtortént a helyettes gondnok kijel6lése, a harmadik
szUl6 bentlakdsos intézményi megoldast taldlt gyermekének, amelynek tapasztalatai
masok szamara is fontosok lehet. Ezeknek a j6 megoldasoknak és tapasztalatoknak az
Osszegyl(jtése, rendszerezése és kozérthet6 formaban torténé megosztasa — példaul
videdk, szlil6féorumok vagy irdsos segédanyagok segitségével — olyan koz6s tudasbazist
teremthet, amelybd&l minden csalad profitalhat.

¢ A megbizhaté szakemberekhez vezet6 ut megkonnyitése. A beszélgetések alapjan a
szll6k els6sorban bizalmi alapon, személyes ajanlds utjan fordulnak jogi, pénzlgyi,
pszicholdgiai vagy szocialis szakemberekhez. A szakért6i kor kiépitése és folyamatos
gondozdasa tipikusan az erny@szervezet szintjén értelmezhet6 feladat lehet, amely
egyuttal tehermentesitheti is a kevesebb eréforrassal rendelkezé tagszervezeteket.
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o Az érdekképviselet megerdsitése. A civil szervezetek sajatos szerepe abban rejlik, hogy
képes az altala képviselt emberek egyéni problémait, sziikségleteit Osszegydjteni,
rendszerezni, majd mindezek alapjan vildgos és megalapozott érdekképviseleti
Uzeneteket artikulalni a jogalkotoék felé.

A felmérés eredményei hozzdjarulnak célcsoportunk problémainak, sziikségleteinek jobb
megismeréséhez, mely alapjan képesek vagyunk szolgaltatasaink adekvat tervezésére.
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