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Bevezetés

,,Soha ne nézz szanakozva engem,
én is az élet szépségét zengem,
lenn a mélyben osszeér a lelkiink
Isten hivasara egyszerre keltiink.”
(Urgyan Tibor Gyorgy)

Minden tarsadalomnak, nemzetiségtdl, nyelvtdl, hovatartozastol fliggetleniil vannak
segitségre szorulod tagjai. Ahhoz, hogy az 6 ¢letiik is teljes mértékben ki tudjon teljesedni
sziikség van arra, hogy az allam ¢és a tarsadalom megfeleld figyelmet forditson a specialis
sziikségleti populaciora.

A dolgozat a sajatos nevelési igényli gyermeket neveld csaladok életkoriillményeit
vizsgalja Karpataljan ¢s Magyarorszagon. A témavalasztast tobb indok is vezérelte. Karpataljat
érintd magyar sajatos nevelési igényli gyermeket neveld csaladokat vizsgdlo kutatdsok nem
lelhetéek fel sem magyar, sem ukrdn nyelven, ezért a kutatds hidnypotlonak tekinthetd.
Gyakorlati tapasztalataim alapjan az ukran gydgypedagdgiai rendszer kiépitettsége jelentésen
elmaradott, a tdrsadalom szemléletmodja stigmatizaciokkal teli. Ebbdl kovetkezden a dolgozat
célja, hogy megismerjem ¢és Osszehasonlitsam milyen kiilonbségek ¢€s hasonlosagok
mutatkoznak a Karpataljan és az Anyaorszagban €10 sajatos nevelési igényli gyermeket neveld
csaladok életkoriilményeit tekintve. Tovabba célja, hogy javaslatokat tegyen a fennallo
problémak kikiiszobolésére, megoldasara.

A dolgozat elméleti részbdl, primer, illetve szekunder kutatasbol all. A szekunder kutatas
a primer kutatds megalapozasara késziilt. Az elméleti hattérben korabbi kutatdsok és
szakirodalmak segitségével megvizsgaltam a csalad fogalmat, a sajatos nevelési igényl
gyermek érkezésének a csalad életére gyakorolt hatdsat, a feldolgozés folyamatat és a sziil6k
pszichoszomatikus és mentalis egészségét. A primer kutatas elvégzését a szekunder kutatissal
alapoztam meg.

A szekunder kutatdsban az ukrdn és a magyar rendszer Osszehasonlitdsat végeztem,
kiilonboz6 forrasok, dokumentumok elemzésével. Tanulmanyoztam a sajatos nevelési igény
fogalmanak meghatarozasat, a szakvélemény kiallitdsanak rendszerét, a fogyatékossag alapjan
igénybevehetd timogatasokat, illetve az oktatasi és fejlesztési rendszer kiépitettségét. Az ukran
szakirodalmakat én forditottam le, hiszen ezek nem érhetdek el sem magyar sem angol nyelven.

Az Ukrajnaban hasznalatos szakkifejezések tekintetében nehézséget okozott a forditds. Az



ukran nyelvrél magyarra forditva a kifejezések nem egyeznek a Magyarorszagon hasznalatos

crer

az annak megfeleld Magyarorszdgon hasznalatos kifejezést. Minden ilyen kifejezés az aktuadlis
részben részletezésre kertil.

A primer kutatisban kvalitativ, félig strukturalt interjis moddszert alkalmaztam.
Osszesen 40 6 sziil6t vontam be a kutatasomba, mindannyian magyar szdrmazasaak és 7-18
év kozotti fogyatékos gyermeket nevelnek. Ukrajnaban Karpataljara, Magyarorszagon Hajdu-
Bihar Varmegyére szlkitettem a vizsgalatban szereplok korét. A karpataljai sziildi
valaszadasokat, szakemberekkel készitett interjukkal egészitettem ki, annak érdekében, hogy

pontosabb ¢€s atfogdbb képet kapjak a Karpataljan €16k helyzetérdl, illetve az ottani oktatési

rendszer mukodésérol.



1.Elméleti hattér

1.1. A csalad, mint rendszer

1.1.1. A csalad fogalmanak értelmezése

A csaldd fogalma nem egységes a tudomanyteriiletek kozott, abban viszont a
definidlasok hasonlitanak, hogy a csaladot tekintik a szocializacio elsddleges bolcsdjének. A
csalad fogalma tobbféleképpen meghatirozhaté. Az els0 meghatarozas egy 1926-os
tanulmanyban jelent meg, melynek szerzdje — Emest W. Burgess — mar a cimben definialta a
csalad jelentését: ,,A csaldd, mint az interakcioban allo személyiségek egysége” (Cseh-
Szombathy, 1990). A szociologia teriilete csaladnak nevezi az olyan egyiitt €16 kisebb csoportot,
amelynek tagjait Osszekoti a hazassagi vagy leszarmazasi kapcsolat, kiilonleges esetekben
orokbefogadasi kapcsolat. A jogtudoméany megkozelitése leginkabb a csaladon beliili hatalmi
viszonyokra fekteti a hangsulyt, illetve annak megoszlasat vizsgélja. A szociologiahoz
hasonldan a csalddot a néprajzi teriilet is a hazassdghoz koti a csalad fogalmat.

Primer nevelési tényezonek nevezziik, hiszen a legkorabbi ¢letszakasztol kezdve hat a
gyermek mentalis és fizikai fejlodésére, az érzelmi kotelékek hatdsa megalapozza a viselkedési
modelleket, amelyeket a késdbbi életében is tovabb visz, illetve kozvetiti a csaladi és tarsadalmi
értékrendszert (Bagdy, 1999). Mindezek hozzéjarulnak ahhoz, hogy az egyén teljes értékiien
részt vegyen a tarsadalom miikddésében. Ennek értelmében a csaldd egy korforgasban ¢él,
egymasra folyamatosan kolcsondsen hatnak. A gyermek fejlodése nagymértékben fligg a sziilok
viszonyatol, érzelmi vilagatol, attitiidjétdl, €letvitelétol a fogantatas pillanatatol kezdve (Kis,
2016).

A Magyarorszagon hasznalt meghatirozas 6sszhangban van az Egyesiilt Nemzetek altal
ajanlott definidlassal, mely feltételnek tekinti a csalad kialakuldsdhoz a héztartdsi viszonyt, a
csalad magjanak nevezi. Ezzel ellentétben az Egyesiilt Allamokban csaladnak tekintik a kozos
haztartasban ¢él6 személyeket, akik kozott valamilyen kapcsolat fenndll. A fent emlitett
szociologiai megfogalmazas értelmében magyarorszagi népszdmlalasok soran alkalmazott
csaladmag értelmezése nem tekinthetd szocioldgiai természetli konstrukcionak (Cseh-
Szombathy, 1990). Az Ukrajndban elfogadott meghatiarozas hasonldo a Magyarorszagon
elfogadotthoz. Az Ukrajna Csalddjogi Kddexe 1.fejezetének 3. cikke csalddnak nevezi az olyan

személyek egyiittélését, akiket kozos élet kot dssze, kdlecsonds jogokkal és kotelezettségekkel



rendelkeznek, hazassag, rokonsag, 6rokbefogadas, valamint egyéb torvény altal nem tiltott és a

tarsadalom elveivel nem ellentétes okok alapjan jon létre.

1.1.2. A sajatos nevelési igényi gyermek érkezése a csaladba

A sziilok a gyermek fogantatdsanak pillanatatél kezdve tervezik életének minden
mozzanatat. ,, Akar fiu, akar lany az ujsziilott a sziilok hiedelmei és elvarasai fogjak a gyermekre
adott valaszokat alakitani mar azeldtt, hogy a csecsemé barmilyen igazi megkiilonbozteto
tulajdonsagrol tehetne tanubizonysagot” (Cole, 2006:136). Idedlis esetben mindkét sziil6t, de
kiilonosen az anyat, hatalmas odafigyelés jellemzi, annak érdekében, hogy a sziiletendd
gyermekét megovja minden negativ hatdstol. Ennek értelmében szoros kotddés jellemzi a
sziilo-gyermek kapcsolatot, amelyet barmilyen hatas éri, akkor annak kovetkezménye a csalad
minden tagjat érinteni fogja. Azokban a csaladokban, ahol fogyatékossaggal ¢l6 gyermek
sziletik, ¢lethosszig tartd teherrel kell megkiizdeniiik (Illyés, 2000).

A fogyatékossag kialakulhat a prenatalis (méhen beliili sziiletés el6tti), perinatalis
(sziiletés koriili) és posztnatalis (sziiletést kovetd, szerzett vagy oroklott) idészakban (Mezd és
Mez0, 2017). A fejlett orvostudomanynak koszonhetéen a gyermek fogyatékossagara mar a
magzati kor korai szakaszaban fény deriilhet. Mikor a sziil6 szembesiil a gyermeke allapotaval,
hatalmas sokként ¢li meg, hiszen ez rendszerint egy nem vart esemény, amely kizokkentheti a
szlloi szerepbdl, negativan hat a csaladi atmoszférara (Kis, 2016). Legtobb esetben a sziilot a
szembesiilés utani idészakban félelem, aggodalom és tehetetlenségérzet jellemzi. A kiilonleges
gyermek érkezése atalakitja a csaladi attitiidot, hiszen nem csak maga a gyermekvallalés
nehézségeivel kell szembenézniiik, de minden szignifikansan sokszorozddik gyermekiik eltérd
fejlédésmenete kovetkeztében.

A feldolgozas folyamata nagyban fiigg attél, hogy hogyan torténik a diagnoziskozlés,
de minden esetben egy sokkrol beszéliink (Kalman, 2004). A diagnoziskozlés nagy
pszichologiai tudést igényel, hiszen tobb tényezodre is figyelni kell, mindazonaltal a sziilok
reakcidjara is megfeleloképpen kell reagalni (Fogarasi, Kranicz, Haldsz, Barta és Hambuch,
2021). Meghatarozo tényez6 emellett, hogy a sziilk altal mutatott sokkos allapot kezelve van-
e, hiszen a gyermek fejlesztése és kezelése mellett, sziikséges a sziild szdmara is megsegitést
nyUjtani (Belsky 1989; Garai és Kovacs,2014; Kalman, 2004; Kis, 2016). Ugyanakkor kdzponti
tényez6 az is, hogy a sziildket korbevevd kornyezet milyen szerepet tolt be az életiikben.

Kardinalis tényezd a sziik és a tag csaladi kor tdmogatésa, els@sorban érzelmi szempontbdl



tdmaszt nyujtva szdmukra, illetve, hogy ne tavolodjanak el a kiilvilagtol, hiszen t6liikk kaphatjak
a legtobb segitséget, informaciot a csalad jollétének érdekében (Kis, 2016). Tovabbi
problémakat eredményezhet, hogy informéciohiany kovetkeztében keletkezik egyfajta

bizonytalansag, amely meghosszabbodott gyaszmunkahoz vezethet. (Mezo és Mezo, 2017).

1.1.3. A feldolgozas folyamata

A fogyatékossag tényének feldolgozasa évekig is eltarthat a csaladban, mivel nincsenek
tapasztalataik, el0zetes mintaik arra vonatkozoan, hogy hogyan is kezeljék sériilt gyermekiiket
(Mez6 és Mezd, 2017). A feldolgozasi folyamat lényegi értelemben nem kiilonbozik az
elfogadas, gyasz feldolgozasdnak folyamatatol (Karpaty, 2002). Az elképzelt gyermek
elvesztése €s az ennek okan keletkezett hianyérzet miatt gydszfolyamatot €lnek meg a sziilok
(Kis, 2016; Kalman, 2004; Garai és Kovacs, 2014; Mez6 és Mezd, 2017). Schmutzler (1995 id.
Mez6 ¢és Mez6, 2017) a sziiléi gyadszfolyamat hat szakaszat kiiloniti el egymastol:
bizonytalansag; bizonyossag; lazadas; egyezkedés a sorssal, szomortsag, aktiv tudatos
elfogadas.

Kélméan (2004) és McKeith (id. Radvanyi, 2013) irdsaikban négy f6 valsagiddszakot
kiilonitenek el. Az els6 valsagiddszak akkor kezdddik el, mikor a sziild szembesiil gyermeke
massaganak tényével, tehat ez mar jelen van a diagno6ziskozlés pillanatatol kezdve. Az, hogy
ez, hogyan torténik meg nagyban befolyasolja a sziilok reakcidjat, illetve a feldolgozas idejét
is. Nehéz helyzetben vannak, hiszen megrendiil az elképzelt sziilé6 mivoltuk (Borbély, 2008;
Garai ¢és Kovacs, 2014). El6fordulhat, hogy targyilagos és monoton modon kozlik a diagnozist,
vagy éppen bagatellizalva vetitik el6 a fogyatékos gyermek jovojét ahelyett, hogy vigasztalast
nyujtananak a sziil6k szamdra. Az elhangzott diagndzis utan a sziilék jellemzden sokkos
allapotba keriilnek, amely sok esetben azt valtja ki a sziil6bdl, hogy minden més elhangzott
tényt ignoral (Radvanyi, 2013). A szakemberek nagy szerepiik van a feldolgozés folyamataban,
hiszen a sziilok legtobbszor ugy érik senki nem érti meg dket vagy épp nem tudjak kihez is
fordulhatnénak.

A masodik fazis az, amikor a gyermek szolgaltatasokat kap. Normal fejlédésmenetii
gyermek esetében is teljesen megvaltozik a csalad napi rutinja, amikor a gyermek elkezd
bolcsddébe, Ovodaba vagy iskoldba jarni. Sajatos nevelési igényll gyermek esetében ez
nagymértékii valtozast jelent, féleg abban az esetben, ha a gyermek egészen a korai szakasztol
kezdve fejlesztést kap (Radvanyi, 2013). Emellett bizonyos esetekben felmeriilhet az integralt

és inkluziv oktatas kérdése is. El6fordul, hogy az intézmények nincsenek felkésziilve sajatos
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nevelési igényli gyermek fogaddsara. Ebben az iddszakban kiemelt tdimogatast igényel a csalad
a kornyezettdl €és a szakemberektdl egyarant, hiszen nem csak a gyermek massaganak tényével
kell megkiizdeniiik, hanem fejlesztésekre, terapidkra esetleg kiillonbozd vizsgalatokra vald
iddigényes tevékenységek soraval is. A tobblet id6 €s az extrém energia befektetés hatdsa nem
csak egy kiemelt iddszakra jellemzd, hanem a gyermek sziiletésétol fogva. Az 6nalldésodas
folyamata jobb esetben kisebb mértékben meghosszabodik vagy nehézségeket mutat, rosszabb
esetben jelentden késik, sulyos esetben nem kdvetkezik be, 6k életiik végéig gondoskodast
igényelnek. ,, A megnovekedett gondozoi feladatok sikeres menedzselése a hosszutdavu
alkalmazkodas kulcsa. ” (Garai és Kovacs, 2014: 254). Egy mésik oldal szempontjabdl, viszont
eléfordulhat az 1is, hogy a sziilok nem értesiilnek, tajékozatlanok, ezért nem élnek a
lehetdségekkel, nem tudjdk hova ¢€s kihez tudnak fordulni. Egyfajta bortonszerti frusztracios
helyzetet élnek meg, ugy érzik stigmatizacionak, elszigeteltségnek vannak kitéve (Kereki,
2017; Kalman, 2004).

A harmadik krizis az iskola elhagyasaval kezdddik, hiszen 1jra egy
egyensilykeresésben taldlja magat a csalad. Ujabb kihivast jelent a sziil6 szamaéra az, hogy
megfeleld elfoglaltsagot tudjon talalni gyermekének, de kifejezetten nehéz helyzetben vannak
azok, akiknek gyermeke stulyosan és/vagy halmozottan fogyatékossaggal ¢16. Az allapotatol
fliggden eltérd az onalldésodasi hajlandosaguk, amely jelentheti a csaladrdl levalas problémajat,
nehezitettségét mind a szild és a gyermek részérdl is. Sulyosan ¢és halmozottan
fogyatékossaggal €10 személyek esetében nem all fenn olyan mértékii pszichoszocialis jelenlét,
amely a sziilokrol valo levalas igényléséhez elegendd lenne (Radvanyi, 2013; Kalman, 2004).
A nappali €és bentlakasos felndttkora fogyatékossaggal €éloket ellatd intézmények nincsenek
felkésziilve arra, hogy halmozottan sériilteket fogadjanak (Galik, Széke, Dobo €s Verba, 2020).

Anegyedik valsagiddszak akkor jelenik meg, amikor a sziild korabodl fakadéan mar nem
tudja gondjat viselni gyermekének. Eléfordulhat, hogy a sziilé egészségi allapota romlasdnak
kovetkeztében korhdzba keriil és maga is apolast igényel, amely azt eredményezheti, hogy
gyermekét egy szamukra ismeretlen otthonba szallitjak (Radvanyi, 2013). Ez halmozottan jelen
van abban az esetben, ha a gyermek oOnallosaga nem, vagy csak részlegesen alakult ki,
fogyatékossaga kovetkeztében. Ebben az esetben felmeriilhetnek anyagi problémak is, hiszen
nem mindenkinek van lehetdsége arra, hogy egy bentlakasos otthont tudjanak biztositani
gyermekiik szdmara. Allami intézmények esetében gyakran a helyek hamar betelnek,

varolistara keriilnek, amely Gjabb bizonytalansagot és nehézséget tesz az életiikbe.



1.2.A sajatos nevelési igényii gyermek sziilokre gyakorolt hatasa

1.2.1. Stresszfaktorok és a sziil6i hozzaallas tipusai

A sziilok a feldolgozas folyamatdban és egész hatralévd életiikben kiillonbozo
stresszforrasoknak vannak kitéve, amelyek a krizishelyzettel egyiitt jarnak. Néhany esetben
ezeket a stresszforrasokat van, hogy sajat maguknak generaljak, illetve a kornyezetiik idézi el6.
Komlosi (1992) kilenc pontban Osszegezte azokat a stresszfaktorokat, amelyek a sziiloket
érhetik: a csaladi kapcsolatok megterhelddése; a csaladi aktivitas €s célok modosuléasa; iddbeli
kotottség; novekvOd anyagi terhek; lakaskoriilmények modosulédsa; izolaltsag; kezeléssel
kapcsolatos gondok; iskolaztatasi nehézségek; altalanos szomorusagérzet.

Obeid és Daou (2015) négy tipusat kiilonbozteti meg a sziiléi hozzaallasnak:
Vizsgélatuk szerint, gyakori, amikor az apa magara hagyja az anyat, érzelmileg kiilonvalik
toliik. Ennek oka valdsziniileg az, hogy legtobb esetben a fogyatékos gyermek édesapja lesz a
csalad egyediili fenntartdja, az édesanya pedig a nevelési-gondozasi feladatokat latja el (Garai
¢s Kovacs; 2014). Az anya-gyermek kapcsolat mindig is nagyon kiilonleges nem eltéréen
fejlodé gyermekek esetében is. A kozottiik kialakuld szimbidzis a gyermek felndttkoraig
fennmaradhat, hiszen az anya szemében 6rok gyermek marad. Ezt azt eredményezi, hogy az
anya Onfelaldozova valik és gyermekét mindenek elé helyezve, ezzel gatolva a csalad tobbi
tagjaval valo kapcsolatot (Radvanyi, 2013). Jellemz6, hogy az apa nem tudja feldolgozni
gyermeke massagat, tehetetlennek érzi magat és bilintudatot érez, amely akar a csalad
elhagyasanak utjara is terelheti (Kalman, 2004; Bass, 2004; Kis, 2013).

A sziilok kozosen dontenek arrol, hogy a gyermekiiket valamilyen intézménybe
helyezik. Ez legtobbszor akkor torténik meg, ha a gyermek stlyosan halmozottan
fogyatékossaggal €10, hiszen ez esetben az intézmény tudja a legtobb segitséget nyujtani (Galik,
Szbke, Dobo és Verba, 2020). A sziilok til nagy tehernek érzik a gyermek specialis gondozasat.
Dontésiiket befolyasolhatja, ha van mar gyermekiik vagy szeretnének még gyermeket. Ma mar
létezik olyan lehetdség, hogy kollégiumba, otthonba helyezik az eltérden fejlodd gyermekiiket,
ahol a sziil6 barmikor latogathatja, kapcsolatot tarthat vele. Ez sok esetben a gyermek szamara
a lehet6 legjobb dontés a szocializacio és allando fejlesztés érdekében, amellett, hogy a sziild
is tehermentesitve van.

Harmadik hozzaallasi tipusként emlitik, amikor a gyermek gondozésa, nevelése mellett
minden eltdrpiil és 6t helyezik a kdzéppontba. A sziildi hozzaallas ezen tipusanal a sziil6 teljes
izoléacidja jellemzd, amely azt jelenti, hogy minden létez6 idejiiket és energidjukat a gyermek
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allapotanak fejlesztéséhez hasznaljak fel, ezzel elutasitva a kornyezetiiket, barataikat,
rokonaikat (Kis, 2013). A csalddok izolaldédasa a gyermekhez, a helyhez kotottségbdl indul ki,
a sziilok érzelmi vilaganak instabilitdsdhoz, leépiiléséhez vezethet (Bass, 2004). Az izolacio €s
a zarkézottsdg viszont negativ attitlidot eredményezhet, hiszen a gyermek massaga okozta
valtozasokat ¢€s nehézségeket, illetve a krizisek tartéssagat nagyban meghatarozza a tagabb
kornyezet, csokkentve a negativ tényezdket (O’Brien, 2007). Emellett kozrejatszanak a
megnovekedett anyagi terhek, hiszen a megtakaritdsok hianya miatt nem tudnak dnmagukra,
kikapcsolodasra, szérakozasra vagy mas tevékenységekre kolteni (Galik, Szoke, Dobd és
Verba, 2020).

Az idealis hozzaallds az az, amikor a sziilok Osszefognak a gyermekiik jollétének
érdekében ¢és torekednek a normal csaladmodellekhez hasonldan €lni. A hézastarsi tamogatas
az, amely a legfontosabb tdmogatd elem lehet a csaldd kapcsolatrendszerében, hiszen a
nehézségek aran még szorosabb kapcsolat alakulhat ki kozottiik (Belsky, 1989; Borbély, 2008;
Kis, 2016;) Ez a feldolgozas folyamatanak sikeres befejezése is lenne egyben. Nem feledkeznek
meg kapcsolataikrél, 6nmagukrol €s a vilagrol, amelyben ¢lnek. Nagyon nehéz felallitani az
idealis egyensulyt, fiiggetleniil attol, hogy a gyermek milyen mértékii fogyatékossaggal €l.
Azok a sziilok, akik fokozottan szoronganak és kildtastalannak érzik a csaldd jovojét,

alacsonyabb ¢életmindségrol szamolnak be (Lawoko és Sanders, 2003).

1.2.2. A sziil6 pszichoszomatikus és mentalis egészsége

Kéalméan (2004) kutatasi eredményei alapjan ramutat, az eltéréen fejlodd gyermek
amellett, hogy a csaladi ¢élethelyzetet instabilla teszi, nagymértékben befolyasolja a sziilo
pszichoszomatikus és mentalis egészségét. A mindennapi tevékenység terhe a sziild minden
idejét és energidjat feloleli, amely altalanos kimeriiltséghez, faradtsdghoz vezet. Legtobbszor a
szlll6 szdmara mar oly mértékben természetessé¢ valik, hogy nem is gondol a sajat jollétére.
Kevés 1dot forditanak Onmaguk pihenésére, apolasara, egészségiik fenntartdsara, emiatt
megvaltozik énképiik is. Az anydk tobbsége arrdl szamol be, hogy fél tiikkorbe nézni és ez
megmutatkozik a férjével vald kapcsolatdban. A férfiak nagy része nem mondja ki, de azt
gondolja, hogy a felesége felemészti magat a gyermeke gondozéaséaval, anyanak csodélatos, de
sajnos feleségnek mar nem alkalmas, elfelejtik mi is volt az oka, hogy Osszehazasodtak
(Kalmén, 2004).

Amikor a sziil6k a diagno6ziskozlés utan tandcsot és segitséget kérnek elsésorban az

orvosoktol, leginkabb arra irdnyitjak valaszukat, hogy ha meg akarja Orizni hézassagat,
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gyermekét helyezzék allami gondozas ala (Radvanyi, 2013). Az ehhez hasonl6 kozlések miatt
gondolhatja a tarsadalom, hogy azok a sziilok, akik eltérden fejlddé a gyermeket nevelnek,
valdsziniileg elvalnak. Gallagher és Bristol (1984) szerint ez abban az esetben kovetkezik be,
ha a sziild kapcsolata mar a gyermek megsziiletése elétt sem volt kellden stabil, ahhoz, hogy
barmilyen nehézséget is egyiitt és egymast szeretve at tudjanak €lni. Ha a parkapcsolati életiik
szeretetteljes és érzelmileg, mentalisan stabil, akkor a gyermek okozta nehézségek, csak a
kapcsolatuk javara fordithato: dsszetartozast, egytittmiikodést eredményez.

A MENCAP (Royal Society for Mentally Handicapped Children and Adults) vizsgalata
(2001, in Tadama — Vlaskamp 2009) szerint, azok a sziilok, akiknek gyermeke sulyosan értelmi
fogyatékos, 60%-a napi 18 6rat a leglényegesebb gondozasi feladatokra, terdpids és oktatasi
tevékenységekre forditja. Ebbdl a sziilok 60%-a azt nyilatkozta, hogy napi 10 orat a fizikai
gondozésok olelik fel, legalabb haromszor felkelnek éjszakanként, 48%-uk a csaladon kiviilrdl
nem kap segitséget, 78%-uk alig (id. Radvanyi, 2013). Kiilondsen szembetiind, hogy altalaban
a megnovekedett terhek az anyat érintik (Radvanyi, 2013).

A sajatos nevelési sziikségletekhez alkalmazkodva a sziil6k érzelmi-fizikalis kimertilése
is megjelenhet, de ha a megkiizdési stratégia hatékony atértékelik a sziiléi szerepet (Garai €s
Kovacs, 2014; Bognar 2010). Bass Laszl6 (2004) kutatdsa soran a sziilok valaszai ramutattak
arra, hogy bar ezt inkdbb elhallgattdk, de a csaladok 17%-anal kideriilt, hogy az egyik sziild
pszichiatriai kezelésre szorult, 5%-4andl pedig Ongyilkossagi kisérlet is eléfordult, melyet
legtobbszor az édesapak kovettek el. Vyshnevsky (1985) és Mairyman (1995) szerint az anyakra
jellemzodek a pszichoszomatikus tiinetek megjelenése, példaul menstruacios zavar, vérnyomas
ingadozas, hészabalyozasi zavarok, gyakori €s erds fejfajas, sziv- €s érrendszeri problémak.
Minél idésebb a gyermek, annal tobb egészségiigyi probléma jelenhet meg az anya életében,
foleg, ha sulyosan vagy sulyosan halmozottan fogyatékos gyermeket nevel, hiszen itt a

stresszfaktorok sokszoros megndvekedése van jelen.
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2. Kutatas

2.1.1. A kutatas célja és kérdései

A kutatds célja, hogy megismerjik, illetve feltérképezziik a Karpataljan és
Magyarorszagon €16 sajatos nevelési igényli gyermeket neveld csaladok életkoriillményeit. A
kutatési célok megvalositasa érdekében primer €s szekunder kutatast végziink.

Hazai kutatasi eredmények (Bass, 2004; Fonai — Pasztor — Zolnai, 2007) ramutatnak,
hogy a fogyatékos gyermeket neveld csaladok életkoriilményei rosszabbak, életviteliik eltérd,
mint a normal fejlédésmenetii gyermeket neveld csaladok esetében. Ukrajnaban €16 karpataljai
magyar csaladok élethelyzetére vonatkozdéan nincsenek rendelkezésre 4llo kutatasi
eredmények. Ez a tény aldtdmasztja, hogy a kutatas hidnypotlonak tekinthetd.

Kutatdsom soran harom kutatasi kérdésre kerestem a valaszt:

1. Milyen kiilonbségek vannak Kérpatalja és Magyarorszag kozott a sajatos nevelési igényl
gyermekek szdmara biztositott oktatasi rendszer és fejlesztési lehetdségek tekintetében?

2. Milyen kiilonbségek vannak a sajatos nevelési igényli gyermeket neveld csaladok
¢letkoriilményeiben a két régidban?

3. Mutatkoznak-e kiilonbségek a sajatos nevelési igényli gyermeket neveld csaladok tarsas
kapcsolatai, a tarsadalmi ¢letbe torténd bekapcsolodasa, integracioval kapcsolatos

tapasztalatait illetéen?

2.1.2. A minta bemutatasa

Az empirikus kutatasban Osszesen 40 f0 vett részt, mind Magyarorszagon, mind
Karpataljan 20-20 fot kérdeztiink meg. A kutatdsi minta és eredmények bemutatasa sordn a
karpataljai interjualanyokat K1-20-ig torténd jeloléssel, a magyarorszagi interjialanyokat M1-
20-ig torténd jeloléssel lattuk el. Karpataljan lehetdségiink volt megkérdezni két
gyermekfejlesztéssel foglalkozd szakembert is, hogy atfogobb képet kaphassak a
lehetdségekrdl. Az 6 valaszaikat SZ1, illetve SZ2 jeldléssel fogom feltiintetni. Szdmukra el6re
megtervezett kérdéssort nem allitottam Ossze, a sziil6kkel valo beszélgetések alapjan tettem fel
néhany kérdést. Tobbek kozott kitértiink a gyermekfejlesztd kozpont megalakuldsara,
fenntartdjara, a képzettségiikre és tapasztalataikra.

Magyarorszagon beliil, egy varmegyét emeltiink ki, amely Hajda-Bihar varmegye lett.

A megkérdezett csalddokban a beszélgetést minden esetben édesanydk vallaltak, akiknek
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¢letkora 28-58 év kozott van. A gyermekek €letkorat iskolaskorra korlatoztuk, igy a legfiatalabb

érintett gyermek hat, a legidésebb pedig tizennyolc éves volt (2. tdblazat).

A sziilok Asziilok | A sziilok A sziilok A A gyermek
monogramja | életkora | végzettsége | munkavallalasa | gyermek diagnozisa
életkora
K1 45 Felsofoku | Teljes munkaidd 18 Halmozottan sériilt
K2 31 Felsoéfoku Munkanélkiili 10 ADHD
K3 36 Fels6foku | Teljes munkaidd 7 Down — Szindroma
K4 46 Alapfokt | Részmunkaidd 18 Down — szindréma
K5 27 Kozéptokti | Munkanélkiili 8 Down — szindroma
K6 38 Kozéptoku Héztartasbeli 8 Autizmus
K7 38 Kozéptoku | Teljes munkaidd 8 ADHD
K8 39 Fels6foku Haztartasbeli 6 Halmozottan sértilt
K9 37 Kozéptoku | Teljes munkaidd 11 Egyéb pervaziv
fejlodési zavar
K10 33 Fels6foku Munkanélkiili 11 Halmozottan sériilt
K11 44 Felso6foku | Teljes munkaidd 11 Autizmus
K12 36 Felso6foku | Teljes munkaidd 6 ADHD
K13 28 Felso6foku | Teljes munkaidd 10 Autizmus
K14 41 Felso6foku | Teljes munkaidd 6 Autizmus
K15 44 Kozépfokti | Munkanélkiili 13 Down-szindroma
K16 34 Fels6foktl | Teljes munkaid6 14 ADHD
K17 29 Fels6fokt | Teljes munkaidd 13 Egyéb pervaziv
fejlodési zavar
K18 35 Fels6fokii | Részmunkaidd 12 Autizmus
K19 47 Alapfoku Munkanélkiili 16 Down — szindroma
K20 32 Kozépfokti | Munkanélkiili 9 Down-szindroma

3.tablazat A kutatasban résztvevd karpataljai interjualanyok jellemzoi

(Forras: sajat kutatds)

Karpatalja tekintetében az édesanyak koziil tizenkét fonek felséfoku, hat fOnek

kozépfoku, illetve két fonek alapfokil végzettsége van. A munkaerdpiacon tiz {6 teljes
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munkaiddben, két f6 részmunkaidében tudott elhelyezkedni, hat f6 munkanélkiili, két f6 pedig

haztartasbeli. Az érintett gyermekek koziil hdrom f6 halmozottan sériilt, 6t f6 autizmus

spektrum zavarral, hat {6 Down-szindromaval, két f6 egyéb pervaziv fejlddési zavarral, négy

f6 ADHD-val diagnosztizalt (3. tablazat).

A szillok Aszillok | A sziillok A szillok A gyermek A gyermek
monogramja | életkora | végzettsége | munkavallalasa | életkora diagnozisa
Ml 47 Kozépfokti | Részmunkaidd 10 Down-szindroma
M2 38 Kozeépfokti | Héaztartasbeli 12 Enyhe értelmi
fogyatékos
M3 47 Fels6foku | Teljes munkaidd 17 Down szindroma
M4 58 Kozeépfokti | Héztartasbeli 18 Down-szindroma
M5 31 Kozeépfokti | Héztartasbeli 8 Autizmus
M6 38 Alapfoku Héztartasbeli 12 Autizmus
M7 31 Fels6foku Haztartasbeli 9 Autizmus
MS 44 Kozéptokti | Részmunkaidd 15 Egyéb pervaziv
fejlodési zavar
M9 40 Felso6foku | Teljes munkaidd 17 ADHD
MI10 45 Felso6foku | Teljes munkaidd 12 Autizmus
MI11 33 Alapfoku Héztartasbeli 15 Halmozottan sériilt
M12 33 Felso6foku | Teljes munkaidd 10 Enyhe értelmi
fogyatékos
M13 30 Kozépfokti | Részmunkaidd 7 Autizmus
M14 36 Fels6fokt | Teljes munkaid6 12 ADHD
M15 38 Kozépfokti | Részmunkaidd 9 Egyéb pervaziv
fejlodési zavar
MI16 44 Alapfoku Héztartasbeli 17 Halmozottan sériilt
M17 45 Alapfoku Haztartasbeli 15 Autizmus
M18 41 Felséfoku | Teljes munkaidd 11 ADHD
M19 39 Felséfoku | Teljes munkaidd 13 ADHD
M20 28 Kozépfoktt | Részmunkaidd 8 Down — szindroma

4.tablazat A kutatasban részt vevo magyarorszagi személyek adatai

(Forras: sajat kutatds)
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Hajda-Bihar Varmegye tekintetében nyolc f6 édesanyanak fels6foku, kilenc fonek
kozépfoku, illetve harom fonek altalanos iskolai végzettsége van. A munkaerdpiacon négy fo
részmunkaidében, nyolc f6 teljes munkaidében dolgozik, nyolc {6, pedig nem dolgozik,
haztartasbeli. Az érintett gyermekek koziil két f6 halmozottan fogyatékossaggal, két f6 enyhe
értelmi fogyatékossaggal, hat f6 autizmus spektrum zavarral, négy f6 Down-szindromaval, két

6 egyéb pervaziv fejlodési zavarral, négy {6 ADHD-val diagnosztizalt (4. tablazat).

2.2.3. A kutatas modszerének és koriilményeinek bemutatasa

A vizsgéalat sordn mind primer, mind secunder kutatasi modszert alkalmaztam. Secunder
kutatds  keretében forras- ¢€s dokumentumelemzés segitségével vizsgaltam  és
Osszehasonlitottam a két orszadg fogalomhasznalatat, oktatasi €s képzési rendszerének, szocialis
ellatasi rendszerének sajatossagait, kiemelten fokuszalva a sajatos nevelési igényli gyermeket
neveld csaladok élethelyzetét érintd teriiletekre. Ezt magyar, illetve ukran internetes forrasok,
jogszabalyok, rendelek és torvények segitségével végeztem el. Az Ukrajnat illetd forrasok
tanulmanyozasa soran sziikség volt arra, hogy ukran nyelvrol leforditsam magyarra, hiszen ezek
sem magyarul, sem angolul nem érhetdek el.

Empirikus primer kutatds soran kvalitativ félig strukturalt interji moddszerét
alkalmaztam. Az interju kérdéssor 0sszeallitasa a feldolgozott szakirodalmak alapjan tortént (1.
szamu melléklet). A kvalitativ félig strukturalt interju azért alkalmas moddszer, mert egy olyan
érzékeny kérdéskort vizsgalunk, amely a legtobb esetben nagyon személyes és érzelmekkel teli
a szillék szamara. Ugy vélem, hogy az interjui modszere lehetdséget teremt arra, hogy az
alanyok jobban megnyiljanak, ¢és kézlékenyebbé valjanak.

Az interjlizas 2023 szeptember végétdl 2023 november végéig tartott. A sziilok
beleegyezésével hangfelvételt készitettiink a beszélgetésrdl. Az anonimitast minden esetben
biztositottam, és tdjékoztattam Oket arrol, hogy a beszélgetéstdl barmikor elallhatnak. Az
interjukat online vagy személyes formaban valositottuk meg. A Kérpataljan késziilt interjukbol
17 interju személyes harom online formaban valosult meg. Ebbdl tiz interjut egy
gyermekfejleszté kozpontban vettem fel, Osszesen harom napot toltdttem el ott. Mig a
gyermekek fejlesztésen voltak, addig nekem egy nyugodt, csendes szobaban lehetdségem nyilt
a sziildvel beszélgetni. A tobbi interjualanyt ismeretségi korbdl, illetve a klasszikus holabda

modszert alkalmazva sikeriilt megtaldlnom. Magyarorszdg tekintetében 15 interji online
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valosult meg 6t interju pedig, személyes formaban. A klasszikus holabda modszer segitségével
talaltam meg minden interjualanyt.

Az interju soran igyekeztem nyugodt és kellemes 1égkort teremteni annak érdekében,
hogy minden probléma nélkiil alakuljon. Minden sziilének 27 kérdést tettem fel, négy
kérdéskorhoz kapcsolodoan (1. szamu melléklet). Miutan feltettem egy kérdést, mindig
hagytam id6t a valaszadasra, sziikség esetén megmagyaraztam. Ha kozben felmeriilt
valamilyen kérdés az elhangzottak kapcsan, akkor a valaszadas utan azt is feltettem. A legtobb
esetben a sziilok a kérdések feltétele nélkiil is megvalaszoltak kérdéseimet, szinte mindannyian
nagyon kozlékenyek voltak. A karpataljai valaszadok elérzékenyiilve, tobbszor konnyekkel
kiizdve valaszoltak.

A kutatési kérdések megvalaszolasadhoz négy kérdésblokkot alkalmaztam:

1. Demografiai kérdések — 4 kérdés
A gyermek allapotaval, fejlesztésével, oktatasaval kapcsolatos kérdések — 13 kérdés

A csalad ¢letkoriilményeivel kapcsolatos kérdések — 7 kérdés

> » D

A csalad kapcsolatrendszerét feltard kérdések - 3 kérdés

Az elsé kérdéskorben demografiai kérdéseket tettem fel, hogy az interjhalanyt is
megismerhessem. A masodik kérdéskor teljes mértékben a gyermek oktatasarol, fejlesztésérol
¢s allapotarol szolt. A harmadik és negyedik kérdéskorben a csalad életkoriilményeit és
kapcsolatrendszerét probaltam feltarni.

Véleményem szerint minden sziild szivesen vett részt a kutatasban. A karpataljai
beszélgetések soran sok sziil elérzékenyiilt mikor a gyermeke allapotarol beszéltiink, ennek
ellenére mégis folytatni szerették volna az interjit. Minden beszélgetést megkdszontek és
halasak voltak azért, hogy valakinek gatlasok nélkiill megtudtak nyilni. Magyarorszagi
interjualanyok esetében nem tapasztaltam elérzékenyiilést, minden sziild természetességgel

besz¢Elt a helyzetiikrdl és igy gondoltdk ez nem egy eltitkolandd dolog.

2.2.Szekunder kutatas eredményei
2.2.1. A sajatos nevelési igény fogalmanak meghatarozasa

A fogyatékossaggal tarsuld emberi 1étrél, mar bibliai torténetekben is taldlkozhatunk
kiilonboz6 szituacidkban, kiillonb6zé megnevezésekkel, ahol leginkabb a testi fogyatékossag

jelenik meg, mint példaul a béna, vak, siket, nyomorék, beteg ember személyében. A

fogyatékossag, azéta 1étezik a F6ldon, midta maga az ember is, ennek ellenére mégsem létezik
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a vildgon a tudomanyteriiletek kozott egységes fogalom. Minden tudomanyteriilet mas
megfogalmazast haszndl, de egységesen megemlitik, a fizikai, mentalis vagy érzékszervi
karosodast, esetlegesen halmozott sériilésrél beszélnek (Illyés, 2000). A gydgypedagbdgia
szakkifejezés megalkotdja Jan Danial Georgens €s Heinrich Marianius Deinhardt (Mesterhazi,
2004).

Magyarorszagon és Karpataljan (Ukrajndban) is hasznélatos a fogyatékossag fogalma
mellett a sajatos nevelési igény (SNI) fogalma, amelyet leginkabb az oktatasban alkalmaznak
Az SNI definicioja folyamatosan valtozik, de minden fogalom a gyermek altal igénybevehetd
differencialt és sokrétli szolgaltatasok igénybevételére helyezi a hangstlyt. Magyarorszagon
a 2011. évi CXC. torvény a nemzeti koznevelésrdl szerint sajatos nevelési igényli gyermek,
tanulo: ,, Az a kiilonleges banasmodot igénylo gyermek, tanulo, aki a Szakértoi Bizottsag
szakertoi véleménye alapjan mozgdsszervi, érzékszervi, értelmi vagy beszédfogyatékos, tobb
fogyatékossag egyiittes elofordulasa esetén halmozottan fogyatékos, autizmus spektrum
zavarral vagy egyéb pszichés fejlodési zavarral (sulyos tanulasi, figyelem vagy
magatartasszabalyozasi zavarral) kiizd.” Ukrajndban a 2017. évi Oktatasi Torvény 1.
cikkének 20. bekezdése szerint: ,, Sajatos nevelési igenyii az a személy, akinek tovabbi allando
vagy ideiglenes tamogatdsra van sziiksége a tanulasi folyamatokban, annak érdekében, hogy
teljesitse az oktatashoz valo jogat”.

A két régio megfogalmazasa jelentdsen kiilonbozik: mig a magyarorszagi oktatdsban
hasznalatos fogalom kitér részletesen, hogy kiket tekintiink sajatos nevelési igényl
gyermeknek, addig az ukrén térvény szerinti fogalom csak annyit emlit, hogy a tanulonak
tovabbi segitségre van sziiksége. Az ukran megfogalmazas leirja, hogy a segitségre azért van
sziikség, hogy a tanuld érvényesiteni tudja, a tanuldshoz valé jogat, mig a magyar

megfogalmazas nem emlit jogokat.

2.2.2. A szakvélemény kiallitasanak rendszere, szerepe

Magyarorszagon a legfrissebb adatok a 2022-es népszamlalas adatgyljtés
eredményeibdl érhetdek el. A Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) népszamlalasi eredményei
szerint 2022-ben a lakossag szama 9 603 634 {6 volt, amelybdl 273 558 {6 fogyatékossaggal
¢él6 személy (19, 113). Ez a lakossag 3%-at jelenti (1.4bra). Ukrajndban az Index 2022-es
statisztikai adatai alapjan lakossag szama 41 167335 f6, amelybdl 2 700000 f6
fogyatékossaggal €16 személy (112). Ez a lakossag 6%-at jelenti (1. abra). A statisztikai adatok
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alapjan jelentds kiilonbség mutatkozik a két orszagot illetden, hiszen Ukrajnaban 3%-kal tobb

a fogyatékossaggal ¢l0k szama, mint Magyarorszagon.

. .
Magyarorszag Ukrajna
m Lakossag m Lakossag
m Fogyatékossaggal m Fogyatékossaggal
€16 személy ¢l6k szama

1. abra Magyaroroszag és Ukrajna lakossdaga a fogyatékossaggal él6 populacio

tekintetében (forras: 19, 112 és 113 alapjan sajat szerkesztés)

Fontosnak tartom kiemelni a Karpataljara és Hajdi-Bihar Varmegyére vonatkozo
adatokat, hiszen a kutatasomban e két régidt fogom Osszehasonlitani. Hajdu-Bihar
Varmegyében a 2022-es KSH adatok szerint a lakossag szdma 519 141 {6, amelybdl 15 124 {6
fogyatékossaggal €16 (110, 111). Ez a lakossag 3%-at jelenti. (2.4bra) Karpatalja népessége
2022-es adatok szerint 1 244 476 6, amelybdl az Ukran Egészségligyi Minisztérium adatai
alapjan 76 800 {6 fogyatékossaggal €16 (112, 114). Ez a régio teljes lakossaganak 6,2%-at jelenti.
(2. abra). A statisztikai adatok Osszehasonlitasakor ijabb szembetling kiilonbséget figyelhetiink

meg, hiszen Hajdu-Bihar Varmegyében a fogyatékossaggal €16k szama 3%-kal kevesebb, mint

Kérpataljan.
2 2 1 Hajdu - Bihar Varm
Karpatalja jdu egye
6% ® [ akossag Ml
u Fogyatékossaggal = Iésqg?'?te:l\;osséggal
L ¢l6k szama 16k szama

2. abra Karpatalja és Hajdu — Bihar Varmegye népessége a fogyatékossaggal élok
tekintetében (forras: 110, 111, 112, 114 alapjan sajat szerkesztés)

Magyarorszagon a KSH adatai szerint, a 2022/23-as tanévben 99 588 0 sajatos nevelési

igényl tanulé volt (I1, 12), amely a tanulok 5%-at jelenti (3. &bra). Ukrajna Oktatasi és
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Tudomanyos Minisztériuma altal kdzolt adatok szerint a sajatos nevelési igényti tanulok szdma
a2022/23-as tanévben 33 861 {6 volt (13), amely a tanuldk 1%-at jelenti (3. dbra). A statisztikai
adatokbol megéllapithatjuk, hogy Magyarorszagon 4%-kal tobb a sajatos nevelési igényli
tanulok szama. Karpatalja tekintetében jelenleg nem lelhetdek fel statisztikai adatok a sajatos

nevelési igényl tanulok szamat illetden.

Magyarorszag Ukrajna

m Tanulok szama m Tanulok szdma

| Sajatos nevelési
igényl tanulok
szama

| Sajatos nevelési
igényt tanulok
szdma

3. abra Magyarorszag és Ukrajna statisztikai adatai a tanulokra vonatkozoan

(forras: 111, 12, I3 alapjan sajat szerkesztés)

A karpataljai és magyarorszagi régidban egyarant komplex vizsgalatot kovetden sziiletik
diagnozis a személy allapotarol, viszont a folyamat jelentds kiilonbségeket mutat.
Magyarorszagon 15/2013. (Il. 26) EMMI rendelet a pedagogiai szakszolgalati intézmények
mukodésérél meghatarozza, hogy a diagnozist a szakértdi bizottsag allapitja meg részletes
szakértoi véleményben, amelyet komplex pedagogiai, pszichologiai, gyogypedagogiai €s orvosi
vizsgalat alapjan készit el (4. abra).

A karpataljai régioban sokkal bonyolultabb rendszer miikodik. A 2011. évi Ne561 EM
rendelet jovdhagyasa alapjan a diagnézist az ,Menuko-coliaibHa  €KCIIEpTHA
xomicis (MCEK)”, magyarul az Orvosi €és Szocialis szakértoi bizottsag (MSEK) allapitja meg,
miutan az ,Jlikapceko-koHcynbratuBHa kowmicis (JIKK)”, magyarul az orvosi tandcsadd
bizottsdg (LKK) ezt inditvanyozta (4. abra). A MSEK munkdja a Szakértéi Bizottsag
munkéjdhoz hasonlithato. Az LKK bizottsagba az egészségiigyi intézmény fOorvosa és mas

orvosai tartoznak.
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Magyarorszag

Javaslatot tesz: orvos, védénd,
gyamhatdsag, nevelési-oktatasi,

Karpatalja

Javaslatot tesz: egészségligyi
intézmény

gyermekvédelmi, gyermekjoléti
vagy szocidlis intézmény
Engedélyezi: sziild, gondviseld

LKK orvosi tanacsado bizottsag
vizsgalatot készit

Ha észlelnek barmilyen
rendellenességet tovabbitjak
a MSEK-hez

Engedélyezi: sziild, gondviseld

Ha nem észlelnek
rendellenességet
a vizsgalatot
lezarjak

Szakértdi Bizottsag komplex
pszichologiai-gydgypedagogiai-
orvosi vizsgalatot készit

D e o, A MSEK vizsgalatot készit és
Szakertoi Bizottsag részletes felallitja a diagnozist és rogziti

szakértOi véleményt készit

A sziil6, gondviseld 1
honapon beliil fellebbezhet

Sziilo, gondviseld fellebbezhet 15
napon beliil

4. dbra: Magyarorszag és Karpatalja (Ukrajna) osszehasonlitasa a
diagnozismegallapitas folyamatat tekintve (forras: 2017. évi Ne 2145-VIII. torveny
az oktatasrol, 15/2012. (II. 26.) EMMI rendelet, 2011. évi CXC. torvény a nemzeti

koznevelésrol alapjan sajat szerkesztés )

Magyarorszagon a 15/2013. (11.26.) EMMI rendelet szerint gyogypedagogiai
tanacsadas, korai fejlesztés és gondozas elkezdddhet szakértdi vélemény nélkiil is, de javaslatot
a szakértoi bizottsag tesz. Amikor a gyermek bet6lti a harmadik életévét és a szakértdi bizottsag
véleménye alapjan nem részesiilhet 6vodai nevelésben, folytathatjdk korai fejlesztését 6 éves
koraig. Ha a gyermek valamilyen elldtdsban részesiil a korai fejlesztést és gondozast az
intézményben kell ellatni, amennyiben a sziikséges feltételek adottak. A gyermek
képességeinek allapotan kiviil, amelyet a komplex vizsgalat alapjan mértek fel, javaslatokat
tesznek a fejlesztend? teriiletekre, illetve a gyermek szadmara megfeleld intézményt is kijelolik.
Ha a vizsgalat alapjan a gyermeknél nem allapitanak meg sajatos nevelési igényt, sem tanulasi
vagy magatartast nehézségeket, de eredményes oktatasahoz és neveléséhez fejlesztése indokolt,
megfeleld ellatasardl szintén a Szakértéi Bizottsag gondoskodik. A gyermek szamara a sajatos
nevelési igényéhez igazodo megfeleld ellatast a szakértdi véleményben meghatarozottak szerint

kell biztositani.
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Ukrajnéban 2017. évi Ne 2145-VIIL. oktatasi torvény szerint, ha a MSEK bizottsag
valamennyi tagja egyetért abban, hogy egy személynek valamilyen fogyatékossaga van alairja
a 088/o trlapot, amely egy beutaldlap. Ezt kovetden hét napon beliil a személynek egy MSEK
altali vizsgalaton kell részt vennie. Ha a személy vagy a sziil6 nem ért egyet a diagnozissal egy
honapon beliil kérheti a feliilvizsgalatot, mig Magyarorszdgon erre csak 15 nap all
rendelkezésre (4. abra). A gyermek diagnodzisar6él a szakemberek dontésiiket a korhazi
betegtabldzatban, szakvéleményben vagy kortorténeti kivonatban rogzitik. Miutan megkapjak
az igazolast, amely szerint a gyermek, személy fogyatékossaggal €10, javaslatot kap egy egyéni
rehabilitdcios programra is. A program a karosodott funkciok helyreallitasara, fejlesztésére
iranyul6 intézkedések Osszessége. A gyermek fogyatékossaganak mértéke meghatarozza az
igénybevehetd egészségiigyi szolgaltatasokat: altalanos orvosi ellatds, otthoni apolas, kérhazi
kezelés. Tovabba a sziildknek lehetdségiik Inkluziv Erdforrds Kozpontokba jelentkezni
fliggetleniil attol, hogy a gyermeknek van e mar diagnézisa vagy nem. A torvény 19. cikke
szerint az allami hatdésagoknak és a helyi onkormanyzatoknak kotelességiik megteremteni a
sajatos nevelési igényli gyermekek szdmara az oktatasukhoz sziikséges koriilményeket.

Magyarorszagon ¢és Ukrajnaban is az FNO (ICF) rendszere hasznélatos. (1. tablazat) Az
FNO (a funkcioképesség, fogyatékossag és egészség nemzetkdzi osztalyozédsa) szerint a
funkcioképesség €és a fogyatékossag is egy gylijtéfogalom: a funkcidoképesség minden testi
funkciot, tevékenységet és részvételt felolel, a fogyatékossdg, pedig minden kérosodas
tevékenység akadalyozottsag vagy részvételi korlatozottsag. Ezt kiegésziti egy masik
osztalyozasi rendszer, a BNO-10, a betegségek ¢és az egészséggel kapcsolatos problémak
nemzetkozi statisztikai osztalyozdsa. Az FNO ¢és a BNO kodrendszert célszerii egyiitt
alkalmazni annak érdekében, hogy a diagndzis atlathatobb és atfogobb legyen, illetve az
egyértelmiiség hasznossaga miatt.

Ukrajnadban leginkabb mégis az 1317-es meghatdrozas szerinti fogyatékossagi
csoportokat alkalmazzdk (1.tdblazat). A csoportok meghatdrozzdk a szervezet funkcidinak
tartds zavaranak mértékét, amelyet betegség, trauma vagy velesziiletett rendellenességek
okoztak. Az I. csoportba azok a legsulyosabb egészségi allapotu személyek tartoznak, akik
ongondoskodasra teljesen képtelenek, allandd feliigyeletre, segitségre szorulnak. A II.
csoportba tartozo személyek szervezetében betegség, sériilés vagy velesziiletett rendellenesség
altal okozott tartés, sulyos funkciondlis karosodasokban szenvednek, amelyek jelentds
korlatozottsaghoz vezetnek, de az ember ugyanakkor képes lehet az Onallésodasra. A III.
csoportba azok a személyek tartoznak, akik kozepesen stlyos funkciondlis zavarokkal

kiizdenek, de szocidlis segitségre és védelemre szorulnak.
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Magyarorszag Karpatalja (Ukrajna)
Osztalyozasi | 1.FNO (ICF), a funkcioképesség, | 1.,M®K” (ICF), funkcidképesség,

rendszer fogyatékossag és egeészség | fogyatékossag és egeszseg
nemzetkodzi osztalyozas nemzetkdzi osztalyozasa

2.BNO, a Dbetegségek ¢és az|2. Torvényi szabalyozds (2009.
egészséggel kapcsolatos problémak | december 3, 1317. hatarozat) 1., 1.,

nemzetkdzi statisztikai osztalyozasa | II1. csoportok

1. tablazat Magyarorszag és Karpatalja osztalyozasi rendszerének osszehasonlitasa
(forras: 2009. december 3, 1317. hatdarozat, 32/2012 (X. 8.) EMMI rendelet, 15/2013.
(11. 26.) EMMI rendelet alapjan sajat szerkesztés )
A diagnozis és a szakvélemény kiallitdsdnak rendszerébdl, illetve a kodrendszerek
hasznalatabol lathatd, hogy Ukrajndban még mindig orvosi szemszogbdl kozelitik meg a
fogyatékossag mivoltat. Ezzel szemben Magyarorszagon holisztikus szemléletmdddal

vizsgaljak az eseteket és probalnak komplex, atfogd képet nyujtani.

2.2.3. Fogyatékossag alapjan igénybe veheto pénzbeli tamogatasok

A sajatos nevelési igényli gyermek azon kiviil, hogy specidlis nevelésben és oktatasban
részesiil, pénzbeli tamogatasra is jogosult mindkét régid esetében. A tdmogatasok célja, hogy a
szilo/gondviseld, illetve maga a fogyatékossaggal ¢él6 személy helyzetét konnyitsék az
elszegényedés megakadalyozasa érdekében. Megkiilonboztetiink  pénzbeli, illetve
természetbeni timogatasokat.

Magyarorszagon kilenc igénybevehetd pénzbeli tdmogatast kiilonboztetiink meg
fogyatékossag esetén: emelt Gsszegli csaladi potlék, gyermekgondozast segitd ellatas, dpolasi
dij, gyermekek otthongondozasi dija, tartos apolast végzok iddskori tdimogatasa, fogyatékossagi
tdmogatas, rokkant ellatas, rehabilitacios ellatas, rokkantsagi jaradék, aktiv koruak ellatisa. Az
emelt Osszegll csaladi potlékot (max. 25 900 Ft) a hozzatartozo, térvényes képviseld veheti
igénybe, mig a sulyosan fogyatékossaggal ¢16 gyermek, be nem t6lti tizennyolcadik életévét.
A gyermekgondozast segitd ellatas a fogyatékos gyermeket neveld csaladok szamara elérhetd,
amelyet a gyermek tizedik életévéig kaphatnak meg (max. 28 500 Ft). Az apolasi dij szintén a
hozzatartozok szamara érhetd el, amelyet 18 év alatti gyermek esetén igényelhetnek abban az
esetben, ha tartos és allando apolast igényel (max. 78 130 Ft). A gyermekek otthongondozési

dija (GYOD) hasonloan az apolasi dijhoz egy pénzbeli ellatas, viszont joval magasabb Osszeg.
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A GYOD a minimalbér 6sszegével azonos (200 000 Ft). A tartds apolast végzok iddskori
tdmogatdsa (max. 50 000 Ft) mar a nyugdijkorhatart elért személyek tudjak igényelni, akik
legalabb 20 éven keresztiil sajat haztartdsukban €16 fogyatékossaggal ¢l6 vagy tartds beteg
gyermeket gondoztak. A fogyatékossagi tamogatds (max 33 020 Ft) célja, hogy felndtt,
tizennyolc év feletti fogyatékossaggal €16 személyeket tdmogassa (Balazs-Foldi, 2022). Ezen
kiviil vannak biztositasi jogviszonnyal Osszefliggd pénzbeli ellatdsok: rokkantellatas és
rehabilitacios ellatas, aktiv kortak ellatsa, illetve rokkantsagi jaradék, természetbeni ellatasok:
kozgyogy ellatas, parkolasi igazolvany, rendszeres gyermekvédelmi kedvezmény,
egeészségligyi szolgaltatasok, illetve kedvezmények: adodalapot csokkentd csaladi kedvezmény,
gépjarmiiadd kedvezmény, személyi kedvezmény, védendd fogyasztd esetében kedvezmény a
foldgaz-, villamosenergia-, vizikozmi-ellatasban (14).

Ukrajnaban és Karpataljan harom pénzbeli ellatast kiilonboztetiink meg: allami szocialis
segély vagy rokkantsagi nyugdij, ellatas €s apolasi dij. Az allami szocidlis segélyre és nyugdijra
a gyermekkoruktol fogyatékossaggal €10k jogosultak, amelyet a sziiloknek és gondviseloknek
itélnek oda (max. 2093 Hr = 21000 Ft). Az apolési dijban az 1. fogyatékossagi csoportba tartozo
személyek, valamint a tizennyolc éven aluli fogyatékos gyermeket neveld egyediilallo sziilo,
gondviseld részesiilhet (max 4186 Hr = 42 000 Ft). Pénzbeli ellatasokon kiviil kedvezményes
feltételekkel nyujtott szolgaltatasok is igénybevehetdek, mint az egyéni rehabilitacids program
alapjan szocialis, haztartasi €s egészségiigyi szolgaltatasok, gydgyaszati termékek, megfeleld
orvosi vélemények alapjan elektromos meghajtasu kerekesszék is, kedvezményes utazas,
valamint parkol6 (16).

A tamogatasok mértékének kiilonbsége szembetlind, hiszen Karpataljan jelentosen
kevesebb igényelhetd pénzbeli tdmogatas van, de természetbeni tdmogatasok terén vannak
hasonlosagok Magyarorszaghoz képest: joguk van igényelni a gyogyaszati segédeszkdzoket
ingyenesen, illetve kedvezményesen, van szdmukra kialakitott parkold, emellett utazasi
kedvezmény 1is biztositott. Utazds szempontjabol Magyarorszagon mar ritka az olyan
kozlekedési eszkoz, amely nem akadalymentesitett, de Kéarpataljarol az ellenkez6je mondhaté
el. Hort (2022) tobb aktivistat is megkérdezett mit gondolnak arr6l, hogy a megye mennyire
alkalmazkodik a fogyatékossaggal ¢l6k helyzetéhez. Legtobben, koztink Yana is, a
paraeréemelés sportmesterjeloltje, azt nyilatkozta, hogy sem Ungvar, sem Kdarpatalja mas
vérosai, nem alkalmazkodnak a fogyatékossaggal €16k jogaihoz és ugy tesznek, mintha ez lenne

a normalis (I5).
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2.2.4. Fejlesztési és oktatasi lehetoségek

A sajatos nevelési igényl tanulok oktatasara, fejlesztésére €s nevelésére szakositott
szakemberek a gyogypedagogusok. Magyarorszagon dsszesen 67 felsdoktatasi intézmény van,
amelybdl tiz intézmény indit gydgypedagdgus képzést (I17). Ukrajndban 366 felsGoktatasi
intézmény van, amelybdl 38 egyetem kinalataban van defektologus (gyogypedagogus) képzes
(I8). Az emlitett intézményekbdl ketté Karpataljan talalhatd, de a képzés egyik helyen sem
magyar nyelvii. Ebbdl kifolyolag Karpataljan csekély szdmban taldlhatéak magyar anyanyelvii
szakemberek, foként defektologusok (gyogypedagogusok). Feltételezhetd, hogy a magyar
anyanyelvil sajatos nevelési igényli tanulok Karpataljan nem kapjak meg szamukra a megfeleld
oktatast €s nevelést, hiszen a magyar nyelvll defektologus (gydgypedagdgus) nagy mértékben
hidnyszakmaként értelmezhetd. Ukran anyanyelvii szakemberek megtaldlhatoak az
intézményekben, ez viszont szadmos nehézséget jelenthet a magyar anyanyelviieknek.
Logopédia szempontjabol a beszédhibak, kommunikaciés nehézségek fejlesztése nem
lehetséges, vagy csak bizonyos mértékben sikeres, hiszen az ukran hangok képzése jelentdsen
kiilonbozik a magyar nyelv hangképzésétol. Mas fejlesztések szempontjdbol is nehézséget
jelenthetnek a nyelvi hatranyok, hiszen azok a karpataljaiak, akiknek az anyanyelve magyar,
magyar iskoldkba jartak, az ukran, vagy esetleg orosz nyelvet csak masodlagos nyelvként
tanultak. Emiatt olyan emberekre van sziikségiik, akik segitségiikre vannak a forditasban. Sok
esetben ez azt jelenti, hogy Ujabb kiadasok keletkeznek, hiszen a forditokat meg kell fizetniiik.
Tovabbi kérdéseket vethet fel a jelenleg fennallé héborus helyzet is. Hiszen egész Ukrajna
teriiletén, ezzel egyiitt Karpataljan is, jelentés mértékben csokkent a népesség szama a
menekiilés miatt. Ezzel egylitt megfogyatkozott a képzett szakemberek szama, amely 0jabb
nehézségeket sziilhet.

Mindkét régioban a defektologusok, gydgypedagdgusok képzésének keretein beliil,
kiilonb6z6 szakiranyokat kiilonboztetliink meg.

Magyarorszagon a  gyogypedagdgian beliil megkiillonboztetiink  logopédia,
pszichopedagdgia, szomatopedagogia, autizmus zavar pedagogidja, tanuldsban akadalyozottak
pedagogidja, értelmileg akadalyozottak pedagdgidja, hallassériiltek pedagogidja, latassériiltek
pedagogidja szakiranyokat. Ezzel szemben Ukrajnaban 6t szakirany létezik: tiflopedagogus
(latassértiltek pedagdgusa), siketek-tanara, oligofrénpedagogus (értelmileg akadalyozottak

pedagbégusa), logopédus, ortopéd-tandr (szomatopedagdgus) (2.tabldzat). A szakirdnyok
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hianyébdl lathatd, hogy azok a sajatos nevelési igényli személyek, akik szamadra nincs képesitett

szakember, valosziniileg nem kapjak meg a szamukra megfeleld képzést és oktatast.

Ukrajna Magyarorszag
tiflopedagogus logopédia
oligofrénpedagogus pszichopedagdgia
siketek - tanara szomatopedagogia
ortopéd — tanar autizmus zavar pedagogiaja
Szakiranyok logopédus tanulasban  akadalyozottak
pedagdgidja

értelmileg  akadalyozottak
pedagogiaja
latassériiltek pedagogiaja

halassériiltek pedagogiaja

2.tablazat Szakiranyok ésszehasonlitasa a szakemberképzésben (forras: 15/2006. OM rendelet
az alap- és mesterképzési szakok képzési és kimeneti kovetelményeirol - X. 4. Gyogypedagogia

és 115 alapjan sajat szerkesztés)

A fogyatékos gyermekek oktatdsa Ukrajnaban, ezért Karpataljan is nagyon rovid multra
tekint vissza, hiszen csak 2017. szeptember 5-én fogadtak el Ukrajna 0j oktatasi torvényét,
amely kimondja, a sajatos nevelési igényli tanuld szamara biztositani kell az oktatashoz valo
jogot. A torvény 35. cikkének maésodik része az atfogod altalanos kozépfoku oktatasrol
részletesen leirja, hogy az oktatast kiilonb6z6 intézmények biztosithatjak e specialis csoport
szamara: specialis iskoldk, oktatasi és rehabilitacids kdzpontok vagy részesiilhetnek inkluziv
oktatdsi rendszerben. Az Inkluziv Eréforraskézpontok olyan intézmények, amelyek 2-18 év
kozotti sajatos nevelési igényli gyermekek oOvodai, iskolai nevelését és oktatdsat nyujtod
intézmények. Feladatuk a gyermek pszichologiai és pedagdgiai felmérése, korrekcios és
fejlesztd szolgaltatasok nyujtasa. A felmérést pszichologusok végzik. Korabbi kutatdsok
(Lapkovszkij, Janiv; 2013) szerint ez viszont tobb oldalrél is problémaba iitk6zott. Manapsag
elszigetelt tudomanyos jelentések sziiletnek az értelmileg akadalyozott gyermekek allapotanak
vizsgalatarol, a specialis altalanos nevelési intézményben tanuld gyermekeket figyelmen kiviil
hagyjék. Elégedettséget csak azok a sziil6k mutatnak, akiknek a gyermekénél a pszichofizikai

zavar mérsékelten vagy minimalisan all fent. A beregszaszi Jarasi Eréforraskozpontban példaul,
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csak egy defektologus - oligofrénpedagogus (gyodgypedagogus — értelmileg akadalyozottak
pedagbgusa), rehabilitologus (gyodgytornédsz), gyakorld pszichologus és logopédus latja el a
fogyatékossaggal ¢éloket (Knobloch, 2020). Teljna (2021) kutatdsdban a valaszadok 65%-a
szerint hidnyoznak a képzett pedagdgusok, a valaszadok nagy része szerint csak papiron létezik
befogadas. A legtobb gyermek a befogadd osztalyokban egyaltalan nem vesznek részt a
tarsaikkal vald szocializacioban. Teljna, (2021) kutatdsi eredményei alapjan arra a
kovetkeztetésre jutott, hogy a lakossag felkésziiletlen a sajatos nevelési igényli gyermekek
fogadasara. Ha a tarsadalom nem all készen az jelentdsen befolyasolja a gyermek fejlodését,
ezért fel kell tarni azokat a lehetdségeket, amelyek segitségével beilleszthetdek a tarsadalomba.
(Sevcsenko, 2018). A gyakorlat azt mutatja, hogy a tanarok 80%-a nem ismeri az inkluziv
oktatas 1ényegét (Matveeva, 2021).

Magyarorszagon mar az 1961. évi III, torvény is foglalkozik a fogyatékos emberek
iskolaztatasi jogaval, de igazadn nagy attorést az 1993. évi LXXIX. térvény hozott, amely
meghatarozta a stlyosan értelmi fogyatékos személyek ellatasat is, illetve a pedagogiai
szakszolgalatok €s azok miikodését. A 32/2012. (X. 8.) EMMI rendelet leirja, hogy kotelezd az
ovodai nevelés haroméves kortol. Mar az 6vodaban is van lehetOség integralt és szegregalt
formara, viszont specialis intézményben csak a Szakértdi Bizottsag megallapitasa utan lathatjak
el a gyermeket. Amikor elfogadtdk az 1998. évi XXVI. fogyatékos személyek jogairdl és
es¢lyegyenlOségérol szolo torvényt Magyarorszagon rohamos fejlédésnek indult az integracios
folyamat (Banfalvy, 2009). Az 6vodas kort megeldzheti a korai fejlesztés, amely 0-6 éves korig
tart. Ertelemszeriien akkor kezdddik el, amikor felfedezték a gyermek eltérd fejlodését,
specialis igényeit. A2011. évi CXC. térvény a nemzeti koznevelésrdl 3. § (6) bekezdése szerint:
., A koznevelés feladata az iskolat megelozo kisgyermekkor fejlesztés, tovabba a sajatos nevelési
igényii és a beilleszkedési, tanuldsi, magatartasi nehézséggel kiizdo gyermekek, tanulok
specidlis igényeinek figyelembevétele, egyéni képességeikhez igazodo, legeredményesebb
fejlodeésiik  eldsegitése, a minél teljesebb tdarsadalmi beilleszkedés lehetoségeinek
megteremtése.” A specialis oktatasi haldzatot egyre tobb kritika éri a tarsadalmi beilleszkedés
(Banfalvy, 2008). Szaboné (2022) eredményei szerint nem jelenthetd ki, hogy a
gyogypedagogiai intézmények nem készitik fel a tanuldkat kell6képpen az életre. Kutatasaban
lathatova valt, hogy tobben sikeresen bekapcsolodtak a munkaerdpiacra és mas aspektusokat
figyelembe véve is boldogsagrdl szamoltak be. Kutatasi eredményei alapjan megfogalmazza,

hogy a pedagogusoknak nagy szerepe van a sikeres integracioban. Habar a pedagogusjeldltek
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képzésében jelen vannak a gyogypedagdgiai vonatkozasi tantargyak, még mindig nem

elegendd mélységgel tanulnak rola (Szaboné, 2022).
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2.3. Empirikus kutatas eredményei

2.3.1. A gyermek érkezésének hatasa a csaladra

Els6 korben az édesanyédkat a varanddssag €élményérdl kérdeztem. Magyarorszagon a
legtobb esetben tiinetmentesek voltak, minden eredményiik rendben volt és a sziikséges
vizsgalatokon részt vettek. Két anyuka szamolt be arrol, hogy a terhessége vége felé kozeledve
mar nagyon megterhel0 volt szdmara, bevizesedett és fajtak a labai. Hairom anyuka a terhessége
elején tapasztalt rosszulléteket, de ez normalizalddott. Mivel a 20 sziildbdl 18 tobb gyermekes
¢desanya volt igy arra is ratértem, hogy éreztek-e barmilyen kiilonbséget a tobbi terheséghez
viszonyitva. A kérdésre a valasz minden esetben nem volt. A Down-szindromaval diagnosztizalt
gyermekek esetében megkérdeztem, hogy a genetikai vizsgalatokon részt vettek-e és volt-e
barmilyen jele, de minden sziil6t6l azt a valaszt kaptam, hogy természetesen részt vettek,
mégsem lattak semmilyen eltérést. Esetiikben a gyermek sziiletése utan dertilt ki, hogy Down-
szindromas. Karpataljan az édesanyak koziil tizenketten szamoltak be rossz €lményekrol,
példaul rendszeres fajasokrol, labdagadasrdl, rosszullétekrdl, kiilonb6zo betegségekrol. A
Down-szindromas gyermeket neveld sziilok esetében itt is megkérdeztem, hogy részt vettek-e
genetikai vizsgalatokon. Négy f6 azt nyilatkozta, hogy nem volt ilyen vizsgalata terhesség alatt
¢s 0 nem is tudott errdl a lehetdségrol. Minden esetben sziiletés utdn deriilt fény a gyermek
allapotara.

Az interju soran kitértem arra, hogy milyen élmény volt szdmukra a diagnéziskozlés.
Kivéancsi voltam ki kozolte és milyen modon, illetve hogyan érezték magukat kozben.
Karpatalja és Magyarorszdg kozott nagy mértékli eltéréseket tapasztaltam. Szinte minden
magyarorszagi sziild pozitiv tapasztalatokrol szdmolt be. Valaszaik alapjan a szakemberek
kedvesek ¢s informativ jelleglieck voltak. Minden lehetdségrdl tajékoztattak a sziilt és
segitették dket, hogyan tovabb. Két sziild, akiknek a gyermeke Down-szindromas az orvosokon
szégyenérzetet ¢és eltavolodast tapasztalt a sziilést kovetd pillanatokban, amelyrdl
megdobbentem szamoltak be. Az egyik édesanya azt nyilatkozta, hogy legkozelebb, ha ilyen
eset van megkérte az orvosokat, hogy hivjak be 6t, 6 szivesen elmond az anyukaknak mindent,
mert senkinek sem kivanja azt a kilatastalan érzést, amit 6r érzett. Ugy gondoltak az empatikus
tajékoztatasra nagyobb figyelmet kellene forditaniuk az orvosoknak.

., A sziiloorvos kozolte, meg sem mutattak, mikor megsziiletett. Vartam volna valamit,

mert meg voltam ijedve, mert nem volt a kornyezetiinkben ilyen. Nem jol kezelték a korhazban
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a dolgot, nem, hogy kozolték, hanem a sebész megkérdezte tudok-e rola. Az engem sokként ért.
Nem volt senki mellettem, senki nem nézett felem.” (M1)

., A sziiléesz — nogyogyasz kozolte, de a korhazban szo nélkiil otthagytak, senki nem jott a
kozelembe sem. Féltek a pertol.” (M3)

,»Megcsinaltak egy genetikai vizsgalatot, hogy legyiink biztosak benne, hogy mi van.
Nekiink 3 hétig bent kellett fekiidni. A genetikus kozolte, nagyon kedves volt, oltari jo orvosok
vannak ott.” (M4)

A pszichiater kozolte, nem volt semmilyen megalaztatas, tajékoztattak minket
mindenrol.” (M5)

Karpataljat a diagnoziskozlést illetden soksziniiség jellemzi. Minden eset kiilonb6zd
volt, tobbségében negativ tapasztalatokkal. Az interjualanyok valaszait elkiilonitettem és harom

csoportba osztottam: pozitiv, negativ és kozOmbos €rzést add valaszok. (5. tablazat).

Tapasztalatok | Fo Valaszok

Negativ 8 | ,, Az orvos, azt mondta olyan lesz, mint egy kis novény, ellesz a
hazban, nem kell majd vele kiilonosebben foglalkozni, de nem lesz
probléma vele. Nagyon sok mindent mondott, hogy majd folyni fog a
nyadla, tulsulyos lesz.” (K11)

»INagyon lekezelo volt, el6szor behivtak a férjemet és azt mondtak,
hogy ilyen gyermeket nem szoktak hazavinni és mondta a férjemnek,
hogy mondja azt nekem, hogy a gyermek meghalt. Majd a
gvermekorvos is behivott engem és mondta, hogy mondjunk le

rola. ”(K4)

Ko6z6mbos 7 | ,,Kaptunk egy papirt és igy deriilt ki ez a Down-szindroma. Nem volt
semmi, igazabdl csak ideadtak, hogy ez van és kész.”(K35.)
., Igazabol egyik orvos sem akarta kimondani a diagnozist, csak

annyit mondtak hordjuk fejlesztésre.” (K8)

Pozitiv 5 ., Igazabol nagyon kedvesek voltak, nem mondhatunk semmit rajuk, de
kentiik is a keziiket.” (K6)
,,Nagyon kedvesek és rendesek voltak, nem volt megaldazo egyaltalan.

Torték a magyar nyelvet, kerestiink mi magyart, de nem taldltunk.”

(K13)

5. tablazat Karpataljai sziilok valasza a diagnoziskozlést illetéen
(Forras: sajat kutatas)
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A ko6zombos érzés alatt egy olyan érzelmi megnyilvanulast értek, amikor a sziil6k nem
tarsitottdk sem pozitiv, sem negativ élményekhez a diagnoézis kozlését és az azt kovetd
idészakot. Tobbnyire Uigy nyilatkoztak roéla, hogy ,.ez van és kész”, ezzel egyiitt kell élnitik,
nem okozott szdmukra kiilondsebb torést a mindennapjaikban. Tobb édesanya is arrdl szamolt
be, hogy orvosi hanyagsidg miatt gyermeke allapota egyre rosszabbodott. Kiemelném K1
gyermekének esetét, aki fenilketontridval sziiletett. Gyermekének allapotat két honappal a
hatodik sziiletésnapja elott diagnosztizaltak, amikor mar a romlas visszafordithatatlan volt.
Ennek kovetkeztében gyermeke halmozottan sériilt, sulyos értelmi fogyatékos lett.

., Hat évig mérgeztem a gyermekemet, mert nem tudtik megmondani, hogy mi a baja.
Allandéan félrekezelték. Most olyan lehetne, mint én vagy te.” (K1)

A halmozottan fogyatékos gyermekekbdl két gyermeket Magyarorszagon
diagnosztizaltak és mentettek meg halal kozeli allapotbol.

A gyermekét minden sziild6 nagyon varta, €ppen ezért €rte mindannyiojukat teljes
sokként, hogy a gyermeke mas. Mindkét régioban azonos tapasztalatok sziilettek, fiiggetleniil
attol, hogy milyen élmény volt szamukra a diagno6ziskozlés €s hogy mi a gyermeke diagnozisa.
Hatalmas fajdalomrol, csalodasrol és megdobbenésrdl szamoltak be €s sokaig reménykedtek,
hogy ez visszafordithat6. Karpataljai valaszadok kozott volt olyan, aki sok év elteltével is abban
reménykedik, hogy ez az allapot el fog mulni. Keresték az okokat, a miérteket, nem értették,
hogy miért pont veliikk torténik ez. Magyarorszagi interjialanyok koziil egy sziilé orvosi
hanyagsag miatt gyanakszik a kialakult allapotra.

., Nagyon megtortiink, hogy miért pont veliink tortént ez, nehéz ez és fel is vagyunk
hdborodva. Ot hdrom hénaposan elkezelték, oxigénhianyos dllapot lépett fel. Kapott két
gvogyszert, amelyek titotték egymast, kiizdott a levegoért. Az tigyeletet hivtuk, de nem keltette
fel a doktor urat az asszisztens. Hajnalban jétt ki az orvos, szaladtak az intenzivre vele és
megmentették az életét. Majd kikialtottak értelmi fogyatékosnak.” (M2)

., Nem értettiik, hogy miért pont mi, miért nala. Semmilyen kdros szenvedélyem nem volt,
vigyaztam magamra, minden értékem rendben volt.” (M6)

Karpatalja esetében tovabbi nehézséget okoz a nyelvhasznalat is. Magyar szakemberek
nagyon korlatozott szdmban érhetdek el a lakosok szdmara. Sokan oroszul beszélnek, amelyet
az ukran tarsadalom elutasit. Ennek kovetkeztében sokuknak segitséget kellett kérni egy olyan
embert6l, aki tudott tolmécsolni az orvos és kozte, hiszen az orvosok ukranul kell, hogy
beszéljenek. K13 csaladjanak esetében az édesapa hetente magantanarhoz jar, hogy

megtanuljon ukranul, annak érdekében, hogy gyermekiik megkapja a megfeleld ellatast.

30



. Munkacsrol atkiildtek minket Ungvarra gyermekorvoshoz, idegorvoshoz, majd
Beregszdszba is voltunk. Irtak fel gyogyszert, de mdar nem kell azt sem. Apa kommunikdlt az
orvossal, mert & ukran volt, én nem értettem. Eloszor nem is érttetem mi ez, de utana
elmagyardztik. Rogton azt kérdeztem meg lehet-e gyégyitani. En az internetrdl informdlédtam
és konyvet hozattam Magyarorszagrol.” (K7)

Arra a kérdésemre, hogy melyik iddszak volt szamukra a legnehezebb, minden
magyarorszagi sziild és a karpataljaiak nagy része a diagno6ziskozléshez kozeli idészakot emelte
ki. Sokuk arrdl szamolt be, hogy a diagnozis egyfajta megnyugvast jelentett szamukra.
Kérpataljan tovabbi nehézségeket sziilt az orvosok ¢és szakemberek elérhetetlensége vagy a
szilok altal megfogalmazott komolytalansag.

,, Két hétig semmit nem is csinaltak vele, nagyon lepukkant korhaz volt, bogar maszkalt
a falon, végig sirtuk. Rosszabbodott az dllapota. Tébbszor is felkiildték a leletét Kijevbe, de nem
tudtak diagnosztizalni.” (K10)

,Szerettiik volna, ha Magyarorszagon miitik meg, de nem sikeriilt elintézni, ezért
Kijevben miitotték. A kozelben gyereket nem is vallalnak.” (K35)

Hét esetben a sziilok Magyarorszagra fordultak segitségért, két esetben a gyermekek
¢letét is ott mentették meg.

A tiszteletesasszony inditott el minket Debrecenbe, még aznap mikor bementiink mar
kideritették, hogy leukémidja van. Még aznap elkezdték ndla a kezelést. Eppen évodabdl
ballagott volna. Azt mondtak, ha egy nappal is késobb viszem nem éli tul.” (K10)

Az interjukbol kideriilt az is, hogy Karpataljan a szolgaltatasok igénybevétele specialis
feltételekhez kotott. A sziilok tobbszor is emlegették, hogy pénz ellenében kaphattak barmit is
az elejétdl kezdve. Ha nem kaptak pénzt a szakemberek normal hangnemre sem méltattak oket.
Ez tovabbi nehézségeket sziilt szdmukra, hiszen azokat az 6sszegeket nem tudték sajat erébdl
elteremteni, ezért segitséget kellett kérniiik. Legtobbjiik csalddon beliil megoldotta, de volt,
aki az egyhaztol vagy egy alapitvanytol kért segitséget.

,, Visszakiildtek Kijevbe és ott kozolték veliink, hogy miitét elott egy honapot be kell
fekiidni. Ott mikor kozélte, hogy 10 000 dollar, nagyon meglepédtem és tudtam, hogy nagy baj
van. Majd akkor vettiik fel a kapcsolatot az egyhazzal és alapitvannyal ok segitettek. De igy sem
tudtuk finanszirozni a miitétet, ami elvileg ingyen kellene, hogy legyen. Elindultunk masfél év
utan Budapestre, ott megvizsgaltak ki is irtak a miitétet.” (K11)

Magyarorszagon a sziilok nem szamoltak be arrdl, hogy gyermekiik allapota anyagi

nehézségiiket okozott volna. Megemlitették, hogy voltak nehéz iddszakok, de mindig
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megtudtak oldani, soha nem kellett semmirdl sem lemondani, ha a gyermeknek valamilyen
specialis dologra, gydgyszerre vagy kezelésre volt sziiksége.

Mikor megkérdeztem, hogy mi segitett szamukra a feldolgozasban a karpataljaiak
tobbnyire azt valaszoltdk, hogy a parjukkal vald tamogaté kapcsolat, Istenbe vetett hitiik,
néhanyan pedig, lelkigondozasra jarnak. A magyarorszagi szildk ettdl eltérd valaszokat adtak,
mint példaul, hogy a parjuk, a csaladd, szakemberek és mas hasonl6 helyzetben 1év6 sziildk.

., Nagyon nehezen viseltem, sokdig magamat hibaztattam és nem értettem, hogy miért
veliink torténik ez, mivel vagyok én rosszabb. Nehéz volt elfogadni, hogy 6 mas. Megkellett
tanulnom tiirelmesnek lenni. Jelen én jarok lelkigondozdsra, tul sok a stressz és a feladat. Tul
nagy elvardsokat tamasztottam magam elé.” (K15)

,»Nagyon nehéz volt ezt feldolgozni, bar mi mar ezt sejtettiik. Magamat én valamilyen
szinten hibaztattam, hogy valamit én ronthattam el. Odadig még nem jutottam el, hogy ez nem
igy van, de probalom elfogadni és csak arra gondolni, hogy mivel segithetem 6t.” (K13)

Ebbdl kifolyodlag ratértem arra is, hogy mennyire tartjak sorstarsakkal a kapcsolatot. A
két régid kozott markans kiilonbség jott ki, hiszen a kéarpataljaiak kétharmada arrél szamolt be,
hogy nincsenek barataik, nem tartjak senki hasonlo helyzetben 1évdvel a kapcsolatot, maximum
facebook csoportokban. Ennek oka a sziilok szerint, az hogy az emberek ezt tabu téméanak
tekintik. Ha valakirél megtudjak, hogy fejlesztésre vagy orvoshoz hordjak a gyermekiiket,
olyan dolgokat feltételeznek, hogy 6 nem fog o6nallo életet €lni, nem kapja majd meg az
oltasokat, képtelen lesz ellatni magat. A sajatos nevelési igényli gyermeket neveld sziilok
nagymértékli megbélyegzést és kirekesztést éreznek. A megkérdezettekbdl 11 sziilo tapasztalt
megbélyegzést kollégaktol, ismerdsoktol. K11 és K14 esete kivételt képez. K11 maga arrol
nyilatkozott, hogy ha 6 értesiil egy csaladrol, aki segitségre szorul, rogton felkeresi és
megprobalja tdmogatni, irdnyitani, hova is kellene forduljanak. Ez sajnos sok esetben viszont
kudarcba fulladt, mert elfordulast tapasztalt a sziilokt6l. K14 a férjével egy alapitvanyt hozott
1étre.

»van egy alapitvanyunk, ahol idénként osszejarunk auti gyermeket nevel6 sziilokkel. Az
mindig egy loketet ad, mert itt tényleg megértjiik egymast, csak mi tudjuk milyen ez. Jo
megbeszélni ki, hogyan all és sokszor egyiitt nevetiink. Tobbnyire ukranok jarnak ide. Mivel
lattuk, hogy allambacsi nem segit, tudtuk, hogy lépni kell és Ossze kell fogni és ezt csak
szervezeti szinten lehet csindlni. Bar most vegetalunk, mert szakember nincs. Sajnos ez féluton
bedoglétt, dolgozunk azon, hogy kimozduljon errdl a holtpontrol.” (K14)

Mikor megkérdeztem, hogy nyilvanos helyen tapasztaltak-e megbélyegzést olyan

vélaszokat kaptam, hogy nem vagy nagyon ritkan, hiszen a gyermek tobbnyire otthon van, nem
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jar sehova. Magyarorszag esetében az ellenkezdjét tapasztaltam. Az édesanydk fontosnak
tartottdk, hogy a gyermekiik szocializalédjon. Tobb esetben is eléfordult, mikor bizonyos
helyeken a gyermek a normaltdl eltéré modon viselkedett, példaul visitott, vagy kezét a szajaba
tette, hogy az iddsebb generacid megprobalta tanitani vagy éppen kritizalta viselkedését.
Ezekben az esetekben az anyukdk elmagyaraztak, hogy a gyermekiik allapota mi, és miért is
viselkedik ugy. Tapasztalataik alapjan ez inkabb az idésebb generacio régi nevelési elvei miatt
vannak jelen. A magyarorszagi édesanyak ugy gondoljak, hogy ebben semmi szégyellnivalo
nincs, ha megnézik vagy megszoljak az azért van, mert nem ismerik, nem tudjdk milyen az 6
helyzetiik. Nem gondoljak, hogy ha valakinek a gyermeke mas, akar lathatd vagy masok
szamara lathatatlan jelei vannak a gyermeke fogyatékossaganak, titkolni kellene azt.

., Nekik az a fura, hogy az én gyerekem, hogy viselkedik, nekem pedig az, hogy az ovék
hogy viselkedik. Mi nem tudjuk milyen az ¢ helyzetiik és ok sem a miénket.” (M3)

,,Nem gondolom azt, hogy ezt titkolni kellene, ha kérdezik megmagyarazom, de azért

egy polot sem adnék ra, hogy autista vagyok.” (M13)

2.3.2. A gyermek allapotianak hatasa a hazastarsi kapcsolatokra

Az anya-gyermek kapcsolat miatt az édesanyakat minden esetben nagyon megviseli, ha
a gyermekiik ¢életében valami nem ugy halad, ahogy 6k azt megalmodtak. Ennek ellenére az
¢desapak szamara kiilondsen szivszoritd megélni a nehézségeket, néha még nehezebben is
dolgozzak fel ezeket. Mindkét régidoban eléfordult olyan eset, ahol az édesapa révid ideig
tagadasban €It és nehezebben fogadta el gyermeke madassagat, mint az édesanya. Ez a
magyarorszagiak koziil csak két esetben fordult eld, mig a karpataljaiak koziil 6t esetnél.

., Amikor bekeriilt a gyermekpszichiatriara az nagyon nehéz volt, nem lattam a sajat
gverekem, mikor a szemébe néztem. A kapcsolatunkra is ranyomta a bélyeget, fesziiltek,
idegesek voltunk. Taldan neki kicsit nehezebb volt.” (M6)

., El6szor mikor emlitettem neki nem akarta elfogadni. Majd mikor mas gyerekekkel
talalkoztunk latta, hogy valami nincs rendben. Utana nagyon sokat olvasott errdl és 6 lett az,
aki vinni akarta mindenhova.” (K13)

Karpatalja tekintetében egy édesanya arrol szdmolt be, hogy az édesapa még mindig
nem érti s nem lehet eldtte szoba ejteni sem a gyermek allapotat, 11 év elteltével sem.

Az a nehéz, hogy az apuka nem tudja elfogadni, diihkitérései vannak és az orvosokat

hibaztatja. Felteszi a kérdéseket, hogy mégis miért jarunk fejlesztésekre, nincs értelme. Mikor
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probalom neki megmagyarazni ¢ inkabb hatat fordit és elmegy valahova. Nagyon nehéz ezt
elviselni és vegig nézni.” (K11)

Mikor megkérdeztem, hogy milyen a kapcsolata a gyermek édesapjaval a két régidban
csak egy-egy esetben fordul eld, hogy a sziilok elvaltak. Viszont kiemelendd, hogy egyik valas
sem a gyermek allapota miatt tortént, hanem el6tte, vagy kicsivel a gyermek sziiletése utan. A
hazassagukban mar a gyermek megsziiletése eldtt is voltak nehézségek. A magyarorszagiak
esetében mindenki nagyon jé kapcsolatrdl szamolt be az édesapaval, kivéve azt a két személyt,
ahol jelen volt az édesapa tagadasa. Miutan feldolgoztdk az édesapédk és tudatosult benniik,
hogy az 6 gyermekiik sajatos nevelési igényli, a kapcsolatuk is harmonikussa valt €s
megprobaltak mindent megtenni a gyermek fejlodésének érdekében. A karpataljaiak esetében a
tagadas két édesapanal még mindig jelen van, amely ranyomja a bélyeget a hazastarsi
kapcsolatukra. Harom esetben a magyarorszagi sziilokhoz hasonldéan az édesapak miutan
feldolgoztak az allapotot, elkezdtek dolgozni azon, hogy az életiilk minél jobb legyen. A sziilok
nagy része itt is nagyon tdmogaté €s szeretetteljes kapcsolatrdl szamolt be az édesapaval. Tobb
¢desanya ugy nyilatkozott, hogy néha ugy érzi a parja jobban szereti a gyermeket, mint 0.
Megjelentek olyan szivmelengetd helyzetek is, ahol az édesapa ¢€s a gyermek kozott nagyon
kiilonleges kapcsolatok alakultak ki.

,, Vannak apa — fia dolgaik, példaul egyiitt mennek fodraszhoz, biciklizni és vannak kézés
zenéik is.” (M7)

,,Sok dolgot csak az apjatol fogad el. Nagyon szeretik egymast.” (M6)

Az interji sordn kitértem arra is, hogy tudnak e kettesben id6t eldonteni. A
magyarorszagi megkérdezett sziilok kétharmadanal ez megvaldsult és nagy figyelmet
forditanak erre. Ez legtobbszor a nagysziilok segitségével valdosul meg, hiszen addig Ok
vigyaznak a gyerekekre. A karpataljaiak részérdl az ellenkezdjét tapasztaltam. Az édesanyak
tobbsége arrdl nyilatkozott, hogy nincs idejiik egymdsra, maximum a kerti munka kdzben vagy
ha egyiitt elmennek bevasarolni. Ot sziil6 szamolt be arrél, hogy a nagysziilék segitségével
tudnak egymasra és magukra is id6t forditani.

,,Nagyon jo a kapcsoltunk, mindent egyiitt csinaltunk végig. Nagyon osszezartunk.
Kettesben idot nem tudunk eltélteni, ez nem errél szol.” (K12)

., Kettesben egyaltalan nem tudunk lenni sajnos, csak gyerekkel, nélkiiliik sehova.” (K5)

., Inkabb télen, mikor nem kell ennyit dolgoznunk a mezégazdasagban. Vasarnap van
egy kis pihenonk, de hétkoznap semmi idonk nincs. Foleg most a haboru miatt nem tudunk

Jjarkalni sehova.” (K10)
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,Sok idot toltiink kettesben, addig a nagysziilok vigyaznak ra. Szoktunk elmenni
étterembe, ide-oda.” (K12)

Mikor kitértiink a szabadidd eltoltéseinek lehetdségeire mar a karpataljaiaknal is
pozitivabb valaszokat tapasztaltam. Bar még mindig csak a sziilok fele szamolt be arrél, hogy
szokott a csalad kozosen kirandulni, programokat szervezni, esetleg nyaralni. Féleg a haboru
kezdete ota ez nehezen megvaldsithatd, hiszen az édesapa vagy kiilfoldon tartozkodik vagy nem
mozdulhat ki otthonrdl, hiszen a haborus helyzetre val6 tekintettel nem mernek kockaztatni a
besorozastol valo félelem miatt. Mindemellett kozrejatszik az, hogy ha mindkét sziild dolgozik,
nagyon kevés szabadidejiik van. Ha az édesapa a csaladfenntartdé 6 nagyon sokat dolgozik, a
haztartasbeli €s gyermeknevelési feladatokat pedig az anyuka latja el, igy ebben az esetben sem
jut idejiik kikapcsolddasra.

., Semmi szabadidonk nincs sajnos. Jelenleg sehovda nem tudunk elmenni sem, nagyon
sokat dolgozik a férjem. A pici baba sem annyira engedi, és a haboru sem.” (K13)

»Miota nagyobb mar eltudunk menni kirandulni, ide- oda, de eldre le kell szogezni a
szabalyokat.” (K17)

Magyarorszagon a valaszok mindegyike pozitiv volt. Minden csalad igyekszik
megoldani, hogy egy évben legalabb egyszer elmenjenek egylitt nyaralni akar kiilfoldre, akar
belfoldre. Tobb csalad nagyon figyelmet fordit arra is, hogy legalabb havonta szervezzenek
kisebb programokat, példaul egy f6zést, mozizast vagy kisebb kirandulast. Nehézséget négy
esetben az okozott, hogy gyermekiik nem mutatott érdeklddést a program vagy a hely irant.

., Kirandulni nem szoktunk, nyaralni minden évben el szoktunk menni, ha nem is
kiilfoldre, de belfoldre mindenképp.” (M1)

., Szoktunk kirandulni, nyaralni, de Bellat nagyon nehéz boldogga tenni, ot nem igazan
erdekli semmi.” (M2)

Mikor megkérdeztem, hogy felmeriilt-e a gyermek 4allami gondozédsba helyezése,
minden esetben nem volt a valasz. A sziilok mindannyian azt vdlaszoltak, hogy mig 6k élnek a
gyermekiik nem keriilhet semmilyen otthonba és probalnak mindent megtenni azért, hogy
boldog életiik legyen. Torekednek az onallosdgra nevelésre annak érdekében, hogy megalljak

a helytiket nélkiiltik is.
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2.3.3. A gyermek allapotanak hatasa a csalad kapcsolatrendszerére

A kutatas soran fontos témakor volt az is, hogy megismerjem a csaladok kozvetlen
kornyezetére, rokoni és barati kapcsolataira milyen hatdssal volt az, hogy gyermekiik sajatos
nevelési igényl. A két régid esetében eltérd eredményeket tapasztaltam.

Magyarorszag esetében 16 édesanya arrél szamolt be, hogy a nagysziilokkel nagyon jé
a kapcsolatuk, mindenben szamithatnak rajuk. Néhany esetben nehéz volt szamukra is
feldolgozni, hogy a szeretett és varva vart unokdjuknak milyen nehézségekkel kell
megkiizdenie, de ennek ellenére nagyon odaadd nagysziilok. Két esetben kellemetlen
helyzeteket sziilt a csalad szdmara az, hogy a gyermekiiknek agressziv viselkedésjegyei voltak,
amely miatt a nagysziilok az elején féltek. Kiilon feladat volt szdmukra, hogy megtanuljak
kezelni a gyermek allapotat. Egy esetben tapasztaltak olyat a sziilok, hogy az egyik rokonuknak
miutan sajat gyermeke lett félve engedte kozel az ¢ sajatos nevelési igényli gyermekéhez ¢€s
soha nem hagyta 6ket kettesben jatszani.

Az elején anyukam félt tole, néha mikor rajott a diihroham, nem tudtak kezelni,
megijedt, egyediil nem is vallalta be. Anyosomék engem hibdztattak, hogy miattam lett ilyen a
gverek. Végiil is most mar hozza szoktak, elfogadtak.” (M6)

., Nem kellett megélniink azt, hogy barki is eltavolodik, nagyon sok segitséget kaptunk
érzelmi részen is. Az én sziileim feltétel nélkiil szeretik, de a paroméké jobban hangsulyozzak
azt, hogy ot jobban kell szeretni, mint a kicsit. Van olyan csaladtagunk, aki a sajat gyerekét félti
az enyémtol, miota sajat gyermeke van. A barataink teljesen elfogadtak.” (M7)

Kérpatalja esetében harom kiilonbozé tipusi hozzaallas is sziiletett a csalad

kapcsolatrendszerét illetoen (6. tablazat).

Tipusok Fo Valaszok

Tamogato 10 | ,, Nem tudom mi lenne veliink keresztanyu nélkiil. Mindenben segit” (K4)
kapcsolat

Részleges 8 | ,, Az én csaladommal mindent meglehet beszélni, de a férjemével nem.
izolaltsag Ok teljesen mashogy viselkednek, rogton terelnek, szégyenkeznek. Nem

is nagyon tartjuk a kapcsolatot.” (K6)
Teljes 2 ., Nalunk inkabb az volt, hogy mi zartunk be a vilag el6l. ”(K15)

izolacid ., Minket hibaztattak. Aki meg is értette allandoan sajndlkozott.”(K18)

6. tablazat A karpataljai csaladok és rokoni viszonyaik
(Forras: sajat kutatds)
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A csaladok 10 esetben nagyon jo rokoni kapcsolatokrdl szamoltak be. Ha felvigyazasra,
anyagi tamogatasra vagy barmilyen mas segitségre volt szlikségiik, akkor azt feltétel nélkiil
megkaptak. Szamomra meglepd moédon, de nyolc esetben részleges izolaltsag alakul ki,
mégpedig a férj rokonainak részérol. Osszefiiggéseket nem talaltam az esetek kozott. Két
esetben az édesapa részérdl voltak mas fogyatékossaggal €10k, Ok is elzarkdztak. Két esetben
teljes izolacié alakult ki, de mindkét eset kiillonbdzod volt. K15 csalddjanal ez az ¢ dontésiik
miatt alakult igy, jobbnak vélték a sajat kis burkukban élni. K18 csaladja esetében mar az
ellenkezdje tortént, a nagysziilok és a rokonok nagyon elutasitoak voltak.

Barati kapcsolatokrdl a megkérdezettekbdl csak harom sziild szdmolt be a karpataljaiak
koziil. Mikor megkérdeztem, hogy ez a sajatos nevelési igényti gyermekiik miatt alakulhatott-
e igy, harom sziil6 valaszolta azt, hogy valoszinlinek tartja, hogy igen. A tobbi esetben maga a
csaladalapitas, néhany esetben a kiilfoldre koltozés alakitotta ki ezt a helyzetet. Csalad mellett
megnovekedtek a feladatok €s a kotelezettségek, ezért fokozatosan eltdvolodtak a barataiktol.
A karpataljaiak nagy része munka mellett mezdgazdasdggal foglalkozik, amely a
gyermekvallalas egyiitt minden idejliket feliil irta.

,»Ha csalad van, nincs id6 baratkozasra.” (K4)

A magyarorszagiak tekintetében eltérd dolgokat tapasztaltam. A megkérdezettekbdl 15
szulo szamolt be barati kapcsolattartasrol. Minden esetben azonnali elfogadast és tamogatast
tapasztaltak a barataik részérdl. Néhany esetben kozos csaladi programokat is szerveztek a
gyerekkel egylitt, de sokszor a gyerekek nélkiil is. Ez a nagysziilok segitségével valosult meg,
6k vigyaztak a gyerekekre, mig a sziilok tavol voltak. Ot sziilé esetében nem volt jelen barati

kapcsolattartas, a karpataljaiakhoz hasonloéan 1d6 hidnyara hivatkozva.

2.3.4. A gyermek oktatasa és fejlesztése

A kutatés fontos alappillére volt az, hogy megismerjem milyen lehetdségeik vannak a
csaladoknak a két régidban, ha gyermekiiknek valamilyen specidlis terapiara vagy fejlesztésre
van sziiksége. A megkérdezettek alapjan Karpataljaval kapcsolatban az éllapithatdo meg, hogy
fejlesztési lehetdségek a gyermekek szamara csak korlatozott szdmban elérhetéek. Ennek oka
pedig az, hogy nincsenek magyar nyelvli szakemberek, hiszen Karpataljan nem képeznek
magyar nyelvll gyoégypedagogusokat. A fejlesztd kozpont munkatarsai sem gyogypedagogusok,

kiilonboz6 képzéseket végeztek el, hogy tudjanak valamilyen segitséget nytjtani a sziiléknek.
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En egy hat hénapos képzést végeztem el. Egy Szegeden tanult lanyt kértek meg, hogy
Jjojjon haza és tartson egy gyorstalpalot logopédiabol. Mindig elmondom a sziil6knek, hogy mi
az én kapacitasom, miben tudok segiteni. Ezt a képzést hatan végeztiik el, de mar csak ketten
dolgozunk.” (SZ1)

,.Nekem nincs gy6gypedagégus végzettségem. En paszpotrdlpszichologidt végeztem egy
ukran egyetemen és kiilonbozo par oras képzéseket csindltam meg, példaul a NILD és a Tomatis
— terapeuta képzést. Igyekszem olyan modszereket keresni, amivel segithetek ezeken a
gverekeken.” (SZ2)

A szakemberekkel vald beszélgetés soran kideriilt, hogy a kozpont sem allami
fenntartasu, hanem egyhazi, illetve alapitvanyi tamogatasokkal tud miikodni. Mindez azt
igazolja, hogy ezt a lehetdséget sem az allam biztositja, tehat nem tudja a jogszabalyba
foglaltakat teljesiteni.

Tovabbi problémakat sziilt a haborts helyzet, hiszen a kevés magyar nyelvii szakember
helyét ukran szakemberek vették at. Ez nagyban megneheziti a sziilok dolgat, mivel még ok
sem besz€lik a nyelvet, kiilonds nem értik a szakszavakat, amelyeket mondjuk egy orvos
hasznalhat. A valaszok alapjan ugy vélem a sziilok tobbsége minden lehetdséget megragadott,
minden alternativ fejlesztést kiprobalt a gyermekiik érdekében. A valaszadok koziil volt olyan
¢desanya, aki hetente kétszer 70 kilométert utazik oda vissza azért, hogy gyermekét valamilyen
fejlesztéshez juttassa.

»Probalunk minden lehetéséget megragadni. Nem az a célunk, hogy professzort
neveljiink beldle, hanem, hogy tudjon énallo lenni. ”(K12)

. (...)-bol legalabb 100 kellene, hogy az itt elo gyermekeket letudjuk fedni szakemberrel.
Mindig nagyon be van tablazva. Egy ember nem tud egész Karpataljanak segiteni.” (K9)

Mikor megkérdeztem, hogy gyermekiik milyen fejlesztésre jar, hatan a Tomatis terapiat
emlitették, hatan nem tudtdk megnevezni a fejlesztést, a lovasterdpiat négyen probaltak ki,
illetve a hidroterapidhoz hasonld viz alatti torndkat és masszazsokat négy sziil¢ emlitett. Harom
sziil6 pedig arrdl szamolt be, hogy 6 nem ismer semmilyen fejlesztési lehetdséget a kornyéken,
csak gyogyszeres kezelést irt fel az orvos. Két sziil6 uszasra is hordja gyermekét, volt, aki azt
tekintette a legjobb terdpianak. K12 gy érzi szamara megnyugvast is jelent, hiszen olyan
gyermekeket 14t ott, akik sulyos problémékkal kiizdenek, példaul nem beszélnek, nem hallanak
jol vagy valamilyen viselkedésproblémai vannak. Az Gszasoktatd mindig azzal biztatja, hogy
¢rezze szerencsésnek magat, hiszen az 6 gyermeke lat, hall, beszél, nincsenek semmi
fogyatékossagra utald jelei. Ugy fogalmaz, hogy ,nincs a te gyermekednek semmi baja”. A

Tomatis terapidrdl nagyon pozitiv véleménnyel voltak az édesanyadk, mindegyikiik ugy
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gondolja, hogy az nagy valtozast hozott gyermekiik fejlddésében. A sziilok nagyrésze viszont
negativ tapasztalatokrdl szamolt be és ugy gondoljak, hogy nincsenek lehetdségeik annak
ellenére, hogy a torvény miket ir el az 6 gyermekeik szamara. Néhany sziil6 arr6l nyilatkozott,
hogy nem kapjak meg azokat, amiket az dllamnak biztositani kellene, vagy csak alkalmanként.
A szolgaltatasokért minden esetben fizetni kell.

L Itt nincs olyan, hogy gyogypedagogia. Fogalmam sincs miért lehet ilyen fejletlen
Karpatalja. Elment a magyar logopédus, utana ukran lett, nem tudtuk vinni. Ilyen tornara,
amikor hordtuk, akkor az segitett neki, de ez masfél éves koraban volt.”(K6.)

Magyarorszagra fordult segitségért hét sziild. Volt, aki miitétek miatt, volt, aki specialis
eszkozok beszerzése miatt, de volt, aki fejlesztés miatt. Tobbek kozott a TSMT terdpia, amit
alkalmaztak, Hajd(i — Bihar Varmegye €s Borsod — Abatij — Zemplén Varmegyében talalhato
szakemberek felkeresésével. Az egyik édesanya elvégezte az ABA-terapeuta képzést és 6 maga
fejlesztette gyermekét.

A Magyarorszagon megkérdezett sziilokbdl 16 pozitiv tapasztalatokrol szdmolt be.
Minden lehetdséget kihasznalva a gyermekek kiilonbozd fejlesztésekre  jartak
koragyermekkoruktdol kezd6déen, mint példaul TSMT terdpia, Dévény modszer,
Neurofeedback, gyogypedagogiai fejlesztések, logopédia, kutyaterdpia, lovasterapia. Két sziild
arrél szamolt be, hogy az dvoddban nem kapta meg a szamara eldirt plusz fejlesztést, ezért
maganuton hordtak gydgypedagodgiai fejlesztésre. Az ingyenesen igénybevehetd szolgaltatasok
mellett hat sz{il6 maganuaton is keresett fel gyogypedagdgust. A sziilok tapasztalatai alapjan az
iskolaban nagyobb figyelmet forditanak arra, hogy a gyermekek megkapjak a szamukra eldirt
fejlesztéseket, mint az 6vodaban.

., Ugy gondolom minden fejlesztést megkap amire sziiksége van. Az iskola mindent
biztosit a szamara.”(M4)

., Korai fejlesztésre jartunk, de eldszor is Dévényeztiink és szerintem emiatt is lett ilyen
tigyes. Bélcsibe nem akartak felvenni, merthogy harom helyet foglal, de végiil felvették és ott
nem kapott semmilyen fejlesztést. Mentiink oviba, ott mdr nem volt gond, de ott sem kapott
fejlesztést. Mikor az elso altalanos iskolaba jart kapott logopédiai fejlesztést, de asszisztenst ott
sem. Jartunk babauiszdsra, zeneterapidara, de most a specidlis iskolaban mindent megkap. ”(M3)

Oktatas terén jelentds kiilonbségek mutatkoztak meg a kutatds soran. Karpataljan a
sziilok mindegyike negativ élményekrdl szamolt be, mig Magyarorszdgon ez csak harom sziild
esetében fordult el6 (7.tdblazat). Az kiilonbségek tobbnyire az oktatds mindségére irdnyultak,
illetve az oktatas tipusara. A karpataljai régioban harom tipus, mig Hajdu — Bihar Varmegyében

két tipus jelent meg.
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Sziilé véleménye
Régio Oktatas tipusa

pozitiv negativ

1.magantanul6

2.inkluziv nevelésben résztvevo
Karpatalja o 0 20
3.tobbségi iskolaban normal

oktatasban résztvevo

Hajdua-Bihar l.integralt 3
17
Varmegye 2.szegregalt

7.tablazat Az oktatasi lehetoségek dsszehasonlitasa a két régioban (forras: sajat

kutatas)

Magyarorszagi gyermekek mindannyian a Szakértéi Bizottsag altal szamara kijelolt
intézménybe jartak. Integralt oktatdsban négy gyermek részesiilt, mig gyogypedagogiai
modszertani oktatasban 16 gyermek. A valaszokbol adoddan a sziilok szamara az a
legfontosabb, hogy gyermekiik mosolyogva megy ¢és mosolyogva jon haza az iskolabol.
Amellett, hogy a fejlesztések kapcsan megvannak elégedve gyermekiik fejlodésével, azt az
allaspontot erdsitették meg, hogy az oktatas megfeleld keretek kozott képzett szakemberekkel
torténik.

»leljesen kiborul, ha beteg vagy valami mas ok miatt hianyoznia kell.” (M4)

A negativ élmények kiilonb6z6 okokbodl sziilettek. M12 esetében a negativumok nem az
oktatas mindségére iranyultak, hanem arra, hogy a pedagogusok az édesanyaval nem tual
egylittmiitkodéek. M9 negativ tapasztalatai szintén nem az oktatds mindségére iranyultak,
hanem arra, hogy nem forditottak elég figyelmet a tanulok érzékenyitésére. Nehezen fogadtak
el a gyermeke viselkedését, emiatt kirekesztették. M3 viszont mar Ggy vélte, hogy az oktatas
mindsége csokkent, miota a gyermeke osztalyfonoke lecserélddott, kevésbé is szeret azota
iskolaba jarni. A feladatok, illetve a gyermeke altal elmesélt élményei altal arra a megéllapitasra
jutott, hogy a pedagogus mar kiégett és nem tud tigy foglalkozni a tanulokkal, hogy az szamukra
modern és élménydus legyen, illetve 6romforrast jelentsen.

A karpataljai megkérdezettek valaszai alapjan harom tipusu oktatasi lehetOséget
kiilonitettem el egymadstol: inkluziv oktatds, magantanuloi statusz, illetve tobbségi iskolaban
torténd normal oktatas (6.tablazat). Az inkluziv oktatds az 6 esetiikben ugy valdsult meg, hogy
a gyermekek kaptak maguk mellé egy asszisztenst, aki naponta négy - 6t drat vele van és segiti
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a tanuldsban. Ez a fajta oktatds ot csalad esetében fordult eld, de a gyakorlatban csak négy
csalad kapta meg. Az édesanyak koziil viszont volt, aki hatranynak érezte ezt, hiszen a sziilok
elmondasa szerint, ha gyermekét az altaldnos iskoldig kiséri a segitdje, akkor nem tanulhat
tovabb és nem lehet jogositvanya sem. Osszesen harom pozitiv tapasztalat sziiletett az inkluziv
oktatasrol.

,Inkluziv tanitdsi rendszerben részesiil. Ez azt jelenti, hogy van egy segitdje, aki
naponta négy-ot orat segit neki.” (K12)

, Inkluziv oktatasban kellene, hogy részesiiljon, de ezért még harcolnom kell. Az
igazgato azt mondta, hogy elfelé kiildik az embereket, nem hogy plusz embert vesznek fel egy
gyverek miatt.” (K3)

A magantanul06 statuszt kaptak meg a legtobben, 6sszesen kilencen. A torvény szerint az
iskolanak biztositania kellene egy pedagdgust, aki kijar a csaladhoz €s tanitja a gyermeket, de
ez a legtdbb esetben vagy nem valosult meg, vagy kudarcba fulladt. Az édesanyak tobbsége
pedagogusként dolgozik és emiatt nem is varjak el a kollégaiktol, hogy ezt a terhet magukra
vallaljak, hiszen nincs meg hozza a megfeleld képzettségiik, mddszertanuk. A fesziiltség
elkeriilése miatt nem erdltetik, mert azt tapasztaltak, hogyha lelkesen meg is probaljak tanitani
a sajatos nevelési igényll gyermeket, miutan megtapasztaltdk milyen is 6, inkabb otthagyjak.
Héarom esetben még jar pedagogus a gyermekhez, de az édesanyak elmondasa szerint nem
tudnak mit kezdeni vele. A gyermek nem fogadja el, nem csindlja a feladatokat és nem érdekli
egyaltalan. Az édesanyak ebben az esetben sem hibaztatjak a pedagdgust, hiszen nem tud;jak,
hogyan kezeljék a gyerekeket. Két édesanya teljes mértékben meg volt elégedve a
pedagogusokkal. Egyik interjum soran jelen volt a gyermek is, 6rommel elkezdte szavalni a
verset, amit legutobbi 6ran tanultak. Az 6 esetiikben pszicholdgus is jar hozzajuk, heti két
alkalommal. Mig a haboru nem kezdddott el gyermekiik gydgymasszazst is kapott, de azota
sajnos kikoltozott a szakember és mas embert nem talaltak a helyére.

., Hivatalosan magantanulo, be kell iskolaztatni, benne van a rendszerben, de a
kollégak, mikor megnézik mi ez, nem vallaljak. Ez a modszertan nincs itt jelen. Még az itt
kiképzett pszichologusok és defektologusok sem latjak itt a probléma gyokerét, nem hogy egy
tanar. Ehhez egy belsé késztetés kell, hogy ezt végig tudjak csindlni, amit én meg is értek, hogy
ezt nem vdallaljak. Nekem nem célom az, hogy 6 mondjuk tudjon derivalni vagy, hogy mutassa
meg hol van a Himaldja. Nalunk autista diagnozissal kilencedik osztdlyig lehet jarni, egy
autista sem fejezheti be a kozépiskolat, hiaba legjobb képességii.”(K15)

., Jar hozza egy sima tandr itthonra, még csak idén kezdhetett el, eddig nem ajanlotta az

orvos. Nagyon ritka, ha 6t le tudja kotni. Nem tudom, hogyan lesz tovabb.” (K5)
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. Egy fél évet kint voltunk Magyarorszagon, ott az (...) jart, azt nagyon szerettiik. Egy
csoda hely. Beirattam itthon iskolaba és hdzhoz jar hozza a tanitond heti harom alkalommal
és pszichologus is jar hozza heti kétszer. Egyéni tanulo. Nagyon szeretjiik, ugy érzem kihozzak
belole, amit csak lehet.” ( K10)

A megkérdezettek koziil hat édesanya elmondésa szerint gyermeke tobbségi iskolaban
tanul normal keretek kozott. Nem biztositanak szadmara asszisztenst vagy barmilyen fejlesztést.
Ugyantgy és ugyanazokkal a modszerekkel tanitjadk oOket, mint normal fejlodésmenetii
tarsaikat. Az édesanydk mindegyike igy gondolja ez nem megfeleld gyermeke szdmdara. A
tananyag til sok ¢és til nehéz szdmukra, emiatt gyakoriak a kudarcélmények, illetve az, hogy a
gyermekek kevésnek érzik magukat tarsaikhoz képest. Egyik anyuka a nyelvtanuléast emelte ki,
hiszen Karpataljan harom nyelven tanulnak a gyerekek els6 osztaly 6ta: ukranul, magyarul és
angolul. Véleményem szerint ez egy normal fejlddésmenetii gyermek szamara is nagyon nehéz,
nemhogy egy ADHD-val vagy autizmussal kiizd6 gyermek szamara.

,Jelenleg masodik osztdlyos, ugyanugy tanul, mint a tobbi gyerek. Nem kap semmilyen
plusz fejlesztest ott. ”(K7)

., Normalis iskolaba jar, de ez nagyon nehéz neki. Sokat sir, hogy érzi, hogy 6 mas.”
(K12)

Annak ellenére, hogy az oktatdsban milyen kiilonbségek vannak, abban mégis
megegyezett a megkérdezettek valasza, hogy nem terveznek nagyon elére, egyeldre nem latjak
gyermekiik jovojét. Mindannyian arra torekednek, hogy gyermekiik minél nagyobb 6nallosagra
tegyen szert.

A valaszok alapjan megfigyeltem, hogy az édesanyak mennyire hasznaljak a gyermek
allapotahoz, oktatdsahoz és fejlesztéséhez kothetd kifejezéseket, amelyeket a jogszabalyok is
megfogalmaznak. A karpataljai édesanydk tobb, mint kétharmada nem hasznalt semmilyen
szakkifejezést. Nem tudtdk megnevezni a szakembereket, a terapidkat, az intézményeket,
fejlesztéseket, ahova esetlegesen jartak vagy jelenleg jarnak is. Probaltdk megmagyarazni,
illetve alternativ kifejezéseket hasznaltak, amibdl esetleg kovetkeztetni tudok, hogy mire is
gondolhat. Tobb sziild részérdl is elhangzott a ,.komisszid™ kifejezés, amikor arrdl beszéltek,
hogy valamilyen vizsgalaton vagy felmérésen vettek részt. Azt a kovetkeztetést vontam le, hogy
vagy a MSEK bizottsdgarol vagy az Inkluziv Eréforrasrol beszélhetnek. Mikor megkérdeztem,
hogy azt esetleg tudjék-e kik voltak azok a szakemberek, tobbnyire olyan valaszokat kaptam,
hogy nem tudjak, orvosok, pszichologusok. Ez az édesanyak nagyfoku tdjékozatlansagéra utal.
A defektologus (gyogypedagdgus) kifejezés egy esetben sem hangzott el. Szakemberként

leginkdbb az orvos, pszichologus, illetve a logopédus kifejezések hangzottak el. A
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magyarorszagi megkérdezettek valaszaibol az ellenkezd kovetkeztetést vontam le. Az
édesanyak megnevezték a fejlesztéseket, a szakembereket, kiemelték a gyogypedagdgus
szerepét.

A nagyfoku szakemberhiany és tajékozatlansag miatt a gyermekek alapvetd, oktatashoz-
fejlesztéshez valo jogai nem teljesiilnek, mivel nincs kiépiilt intézményi haldzat, amely segitené
Oket. Annak ellenére, hogy ezeket jogszabalyok, torvények, rendeletek szabalyozzak, az adllam
nem tudja biztositani ezeket a feltételeket, a sziilok pedig nem tudnak kihez fordulni. Nem

tudjak megvédeni sem gyermekiik, sem sajat jogaikat.

2.3.5. Tamogatasi rendszerek

Az interju utolsd részében arra kerestilk a valaszt, milyen tamogatasokat tudnak
megigényelni, illetve ezek mennyire elérhetdek szdmukra. Véltem felfedezni néhany
hasonldsagot és kiilonbséget is a két orszag kozott. Hasonldsag példaul az, hogy egy bizonyos
fogyatékossagi tipustdl kezdddden jogosultak a csaladok kedvezményesen igénybe venni a
tomegkozlekedési eszkozoket, tudnak parkoldkartyat kérni, illetve kedvezményesen juthatnak
hozz4 kiilonb6z6 gyogyaszati segédeszk6zokhoz, illetve gydgyszerekhez. Az mar mas kérdeés,
hogy ez mennyire valosul meg a gyakorlatban. Magyarorszagon a kedvezményes
tomegkozlekedést biztositd kartydval mindenki rendelkezik, de Karpataljan egy sziilé sem. A
parkolokartyaval Karpataljan is tobben rendelkeznek, de Magyarorszagon minden sziild, aki
sajat autdval rendelkezik. Jobban preferaljak a sajat autos kozlekedést, hiszen konnyebben és
gordiilékenyebben el tudnak jutni barhova. Akar messzebb telepiilésekre is tudjak hordani
gyermekiiket iskolaba, mivel jogosultak utazasi tamogatasra. Karpatalja esetében ez nem
valdsul meg, a sziilok gyermekiiket sajat koltségen utaztatjak.

A gybgyészati eszkozokhoz vald hozzajutisra vonatkozoan eltérd valaszok sziilettek.
Magyarorszagon az édesanyak nagyon haldsak azért, hogy ingyen vagy kedvezménnyel tudjak
megvasarolni gyermekiik pelenkéjat sziikség esetén. Azoknak, akiknek barmilyen mas
segédeszkozre, példaul gyogycipdre van sziikségiik, minden nehézség nélkiil megkapjak.
Karpataljan ugyanezek a dolgok szintén igénybevehetdek, de a sziildk szdmara a legtobb
esetben mégis elérhetetlen, vagy csak részlegesen valosul meg. K1 szdmara hatalmas
nehézséget okoz az, hogy a torvény szerint gyermeke szamara a specialis étrendhez sziikséges

dolgokat ingyen meg kellene, hogy kapja, de a gyogyszertarban sokszor nem rendelik meg neki
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feledékenységre hivatkozva. Gyakran Magyarorszagon €16 ismerdseitol kér segitséget, hogy a

., Négy par labbelit kellene kapnunk, de kettot kapunk.” (K11)

., Ott dlltam a szekrény eldtt az utolso specialis tésztaval a kezemben és nem tudjam
holnap hogyan tovabb. Tobbszori kérésre sem rendelték meg nekem a gyogyszertarakban, én
pedig nem tudok kifizetni kétmillio hrivnyat, hogy megvegyem. Majd jott az iizenet a
baratnomtol, hogy Budapesten felkeresett egy alapitvanyt, akiknek a segitségével telepakoltik
a kocsit és mar indul is haza vele. A jo Isten mindig segitett nekiink.” (K1)

., Kapnank gyogyszereket is, de mi ezeket nem szoktuk igénybe venni, mert az emberben
megall az iito, ha elolvassuk mi is az.” (K19)

Anyagi tamogatasok esetében jelentds kiillonbségek figyelhetok meg a két régio kozott.
Magyarorszagon a fogyatékos gyermekiik gondozéasat vallalo édesanyak részére nyujtott
juttatasok biztos jovedelmet jelentenek szamukra, és az édesapa fizetésével egyiitt tudjak
fedezni a csalad kiadasait. Mindemellett egyéb anyagi tamogatdsokat is igénybe tudnak venni,
amelyek szintén havi rendszerességiliek, ezért nagyban megkonnyiti az ¢letiiket. Az édesanyak
néhany esetben ugy nyilatkoztak, hogy bar kordbban nem ismerték ezeket a juttatasokat, de az
orvosuk vagy a gyermekiik osztalyfonokétol értesiiltek és kaptak segitséget az ligyintézéshez.

Karpataljan ezek az 6sszegek olyan alacsonyok, hogy a csalddok a tobbletkiadasokat
sem tudjak fedezni beldle, példaul a pelenkat, esetleg gyogyszereket. Tapasztalataim szerint
néhany sziilo ezeket a csekély Gsszegeket sem intézi el, mert szamdara nagy terhet jelent az
utanajaras. Sok esetben az allam feladatat leginkabb civil szervezetek, alapitvanyok és egyhazi
szervezetek tevékenységei probaljak helyettesiteni. Tobb sziil6 kért segitséget, hogy a specialis
sziikségletek miatt keletkez6 kiadasokat fedezni tudjak.

., Kapjuk a rokkantsagi nyugdijat, de ez az dsszeg a toredékét fedezné, annak, amire
nekiink sziikségiink lenne. Ez ilyen 8000 hr (80 000 Ft).” (K14)

., Kapja ezt a rokkantsagi nyugdijat én pedig az apolasi dijat kapom rad, de még csak 2
éve. A gyogyszereit én veszem, nincs ingyen. Pelenkat is vennem kell. Mire ezeket megveszem
madr szinte nincs is a tamogatdsbol. 7000 (70 000 Ft) hr-t kapok ra.” (K10)

»2800 hr-t kapok ra minden honapban, de amugy semmi mas segélyt nem kapok ra.
Nekem nincs idoém ra, hogy utana jarjak. Senki nem segit, senki nem mond semmit, hogy kihez
kellene fordulni. Nagyon ritka, ha a gyerekeket a nagysziilokre tudom hagyni. Amikor volt a
miitét is a férjem testvére segitett finanszirozni. De segitenek a nagysziilok, ahogy tudnak, de

nem sokat. A férjem el se fogadna, mert mondta, hogy utana nem akarja visszahallani.” (K5)
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A vélaszok alapjan gy gondolom az ukran dllam nagyban megneheziti a Karpataljan
€16 sajatos nevelési igényli gyermeket neveld csaladok helyzetét. Hat sziil6 arrdl szamolt be,
hogy nehézségeiket a haboru tetdzte, hiszen minden megdragult, a lehetdségeik kevesebbek
lettek és mozgasban is nagyban korlatozottak lettek. Az inflaciéo kovetkeztében nem tudnak

félretenni, minden keresetiiket felélik.

2.4. Kovetkeztetések

Az interjuk készitése soran valaszt kaptam a kutatds kérdéseire. A kutatasom annak
feltarasara iranyult, hogy mi jellemzi a magyarorszagi, illetve a karpataljai sajatos nevelési
igényli gyermeket neveld csaladok életkoriilményeit. A vizsgalat legfontosabb célja az volt,
hogy Osszehasonlitsam, hogy milyen hasonlosdgok és kiilonbségek vannak a két régio
rendszerei kozott.

A vélaszok alapjan megallapithato, hogy régiotol, allamtol, nemzetiségtdl fliggetlen az,
hogy a csaladokat mennyire viseli meg, ha gyermekiik specidlis igényli. Nem szamit, hogy
diagnozisuk sziiletés elott, utdn vagy mar iskolds koraban deriil ki, minden esetben
megvaltoztatta a csalad életritmusat és mitkodését mindkét minta esetében. Egy sokként,
varatlan eseményként érintette 6ket, amely utan tobb honapos gyasz €s feldolgozas kovetkezett.
Kérpatalja a kutatasi eredményekben abban kiilonbozott, hogy gyakrabban eléfordult az, hogy
az édesapa nehezebben dolgozta fel a diagnozist vagy még jelenleg is tagadasban él. A
feldolgozasban mindkét minta esetében a leggyakoribb valasz az volt, hogy a parjukkal valo
kozeli kapcsolat €s a hit volt az, ami atsegitette dket. Tovabbi kiilonbségként mutatkozott meg
az, hogy magyarorszagi minta esetében megjelent a sorstarsak segitsége, mig a karpataljai
mintaban alig.

Hasonlosdg mutatkozott a jovére vonatkozoan is a két régid kozott. A kutatdsi
eredmények alapjan megallapithato, hogy annak ellenére, hogy az oktatasi rendszerben milyen
nagy kiilonbségek mutatkoznak, abban viszont megegyeznek a valaszadasok, hogy a sziildk a
jovOvel kapcsolatban kilatastalanok. Nincsenek terveik, csak és kizarolag a jelenre
koncentralnak, és arra torekednek, hogy gyermekiik onallosdgat minél jobban eldsegitsék.
Abban is teljes mértékli megegyezést lattam, hogy allami gondozasba helyezésen nem
gondolkoznak és el sem tudjak képzelni, hogy gyermekiik bentlakasos intézményes nevelését.

Kiilonbségek mutatkoztak a diagnéziskozlést illetden a két régio kozott. A kutatasi

eredmények alapjan elmondhatd, hogy a diagnéziskozlés sokkal mélyebb nyomot hagyott a
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karpataljai sziilokben, mint a magyarorszagiakban. A szakemberek durvabb kozlési moddal
tajékoztattak oket €és minden informéciod nélkiil magara hagytdk a csalddot. J6 banasmddban
csak paraszolvencia esetében részesiilhettek. Tovabbi nehézséget okozott az, hogy talaljanak
egy olyan szakembert, akinek megfeleld kompetencidi vannak és hozzaértéen vallalja a
diagnozis megallapitasat. Magyarorszagon kevés eset volt, Osszesen kettd, ahol a
diagnoziskozlés negativ élményt okozott a sziilok szamara.

A legnagyobb kiilonbség az oktatasi és fejlesztési lehetdségek terén mutatkozott meg.
Magyarorszagon minden gyermek részesiilt fejlesztésben és a sziildk tobbsége pozitiv
tapasztalatokrol szamolt be ezeket illetden. A fejlesztések nem jelentenek szamukra sem anyagi,
sem utazasi vagy lelki terheket. A karpataljaiak szemszogeébdl ez ellenkezé6 modon valdsult
meg. A sziildk tijékozatlansdguk miatt minden alternativ lehetOséget kiprobaltak, orakat
utaztak, alapitvanyokkal, egyhazi ¢és civil szervezetekkel vették fel a kapcsolatot, hogy
lehetdségiik legyen gyermekiik fejlesztésére. Az oktatds minden esetben egy negativ élmény az
¢letiikben, hiszen a torvény altal eldirt inkluziv oktatas, magantanuloi statusz nem, vagy csak
részlegesen valosul meg. A kutatas eredményei alapjan azt a kovetkeztetést vontam le, hogy
ennek elsddleges oka a szakemberhiany. A vélaszok alapjan a magyar sajatos nevelési igényl
gyermekek szamara Karpataljdan nem tudnak olyan Ilehetdségeket biztositani, amelyek
megkozelitenék a magyarorszagi oktatasi strukturat. A defektologusok (gyogypedagogusok)
helyét tanitokkal probaljak betolteni, de ez csak ujabb kudarcokat sziil, hiszen nem
rendelkeznek azzal a modszertani felkésziiltséggel, amellyel el tudnak latni a sajatos nevelési
igényli gyermekek oktatasat. A sziilok ennek kovetkeztében tehetetlennek érzik magukat,
jogorvoslati lehetdségiik nincs. Mindez ahhoz vezet, hogy a gyermekek kiszorulnak az
oktatasbol, sériilnek jogaik. A szakemberekkel valo beszélgetés is igazolta azt, hogy az allam
nem tudja ellatni a feladatait, ezzel megnehezitve, hogy a gyermekek oktatashoz, fejlesztéshez
val6 jogukat teljesitsék.

Kiilonbségek mutatkoztak a tarsadalmi szemléletmdodban, mivel a kutatasi
eredményekbdl megéllapithatd, hogy a magyarorszagi szemléletmdéd modernebb és
elfogadobb, mint a karpataljaiaké. A csalad kapcsolatrendszerében mindkét minta esetében
lathatdak nehézségek, amelyek a sajatos nevelési igényli gyermek érkezését kovetden jelentek
meg, de a Karpataljan ¢l csaladok esetében ez hangsulyosabba valt. A magyarorszagiak
esetében jellemzd, hogy tobb kozos kirdndulast, nyaraldst szerveznek, illetve barataikkal
rendszeresen tartjak a kapcsolatot, akar a gyermek jelenlétében is. Nagyobb mértékben volt
tapasztalhatd a nagysziilok részérdl és a csalad barati tarsasaganak részérdl is eltavolodas a

kéarpataljai csaladokat illetden. A valaszokbol kideriilt, hogy elditéletekkel fordulnak a
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tarsadalom tagjai a fogyatékossaggal €16 tarsaikhoz, ezért megbélyegzést tapasztalnak
kozvetlen kornyezetiiktdl is. Felmeriil a kérdés ezekben a csaladokban, hogy hogyan is fogadja
el a kornyezet a gyermek massagat, ha az dllam nem biztositja a 1étezéséhez sziikséges
megfelelo feltételeket?

A masodik legnagyobb kiilonbséget a tdmogatési rendszereket érinté kérdések soran
tapasztaltam, hiszen a kutatdsi eredmények szerint megallapithatd, hogy Karpataljan
alacsonyabb szintli, mint Magyarorszdgon. A magyarorszagi interjialanyok nyilatkozatai
alapjan Ggy gondolom az igénybevehetd szolgaltatdsok nagyban megkonnyitik a csaladok
¢letét, hiszen megtehették azt, hogy az egyik sziild nem vallal munkéat, nem kellett lemondaniuk
semmirdl, tudnak félretenni, évente legalabb egyszer nyaralni. Ha tdvolabbi telepiilésre
szerették volna hordani gyermekiiket fejlesztésre a magyarorszagi csaladok vallalni tudték az
ezzel jaro kiadasok ellenére, mig a karpataljai csaladok szamara ez mar elviselhetetlen anyagi
terhet jelentett. Bar ugy érzik az egészségiigyi jarulékok tekintetében mar kevesebb iligyletet
tudnak ingyen vagy kedvezményesen megvasarolni, de ha a pelenkat tudjak a gyermekiik
szamara biztositani, az 1is hatalmas segitséget jelent. A karpataljai megkérdezettek
szemsz0gebol az ellenkezdje mondhatd el. Térvény szerint jarnak bizonyos dolgok szamukra,
de ez a valosagban nem valosul meg. A gyogyszertari dolgozok részérdl is elutasitast
tapasztalnak, arra hivatkoznak, hogy elfelejtették, szamukra ez nem éri meg vagy, hogy nem az
0 hataskoriikbe tartozik. Ha bizonyos dolgokat biztositanak szamukra az hatalmas utanajarassal
jar, illetve azt sem kapjak meg teljes egészében. Az anyagi tdmogatasok olyan csekély
Osszegeket jelentenek, amelyek a csaldd szdmdra maximum a pelenka vagy a specialis
gyogyszerek Osszegét fedezik egy honapban, de sok esetben még azt sem. Mindezek mellett
néhany tamogatast csak abban az esetben vehetnek a csalddok igénybe hogyha, a sziilé
munkanélkiili.

A kutatasi eredmények alapjan megallapithat6, hogy a Karpataljan €16 sajatos nevelési
igényli gyermeket neveld csalddok életkdriilményei tobb tekintetben rosszabbak a
Magyarorszagon ¢lokhoz képest. Mind az oktatds, a fejlesztési lehetdségek, tdmogatasi
rendszerek, a szakemberek elérhetdsége és képzettsége, illetve a tarsadalmi szemlélet

szempontjabol jelentds eltérések fedezhetdek fel.
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Befejezés

A dolgozatom témadja a Karpataljan és Magyarorszagon €16 sajatos nevelési igényl
gyermeket neveld csaladok életkoriilményei. Célja, hogy feltarjam milyen kiilonbségek ¢és
hasonl6sagok mutatkoznak Karpatalja és az Anyaorszdg kozott az oktatdsrendszert és a
fejlesztési lehetdségeket, a csalddok ¢letkdriillményei, illetve kapcsolatrendszerét illetden.
Attekintettem tobbek kozott ukran, magyar és angol nyelven irodott kiilfoldi és magyarorszagi
szakirodalmakat, amelyek segitségével atfogd képet kaphattam a sajatos nevelési igényti
gyermeket neveld csalddok lehetdségeirdl, helyzetérdl.

A szakirodalmi feldolgozast kovetden szekunder, illetve primer kutatast készitettem. A
szekunder kutatasban Osszehasonlitottam a két régid jogszabalyi rendszerét, a
fogyatékossaghoz €s sajatos nevelési igényhez kapcsolhato rendszerek kiépitettségét. A primer
kutatas soran kvalitativ, félig strukturalt interjik készitésével kerestem a valaszokat kutatési
kérdéseimre. A valasztasomat az indokolta, hogy ugy eldzetes tapasztalatok, illetve a
szakirodalmi hattér alapjan a sziilok szdmara ez egy érzékeny téma, ezért egy személyes
beszélgetés soran konnyebben megnyilnak.

A mintaban 20 karpataljai és 20 magyarorszagi sajatos nevelési igényli gyermeket
neveld szilo vett részt. Karpataljan egy gyermekfejleszté kdzpontban vettem fel tiz interjut, a
tobbi interjualanyt pedig ismeretségi korbol és a klasszikus holabda mddszer alkalmazasaval
sikeriilt megtalalnom. A megkeresésemre két esetben nem kaptam valaszt. Magyarorszagon
teljes mértékben a klasszikus holabda modszert alkalmazva sikeriilt megtaldlnom az Osszes
interjlalanyt. Mindegyikiiknek 27 kérdést tettem fel négy kérdéskorhoz kapcsolddoan,
amelyeket a kutatasi kérdések koré épitettem.

Az eredmények alapjan megéllapithatd, hogy a sajatos nevelési igényli gyermek
érkezése minden esetben egy probatétel elé allitja a csaladokat, fiiggetleniil att6l, hogy az mikor
deriilt ki. Annak ellenére, hogy minden interju sordn mas €s mas életutat ismerhettem meg,
sikeriilt a valaszokat kategorizalni és kovetkeztetéseket levonnom bel6liik. Tobb tekintetben is
kiilonboznek a karpataljai eredmények a magyarorszagitdl: oktatdsi rendszerben, a csalad
¢letkoriilményeiben, kapcsolatrendszerében, a tarsadalmi szemléletben, illetve a
szocialpolitikai timogatasok elérhetéségében. Ugy gondolom, hogy mivel az allam nem fordit
eléggé nagy figyelmet a sajatos nevelési igényll gyermekekre és a fogyatékossaggal €16
populéciéra az emberekben egyfajta itélkezd, szégyenkezd és stigmatizald gondolkoddsmod
alakulhatott ki, mas eurdpai orszagokhoz képest. Ez abbdl is latszott a kutatdsban, hogy az

édesanyak nem vitték a gyermekiiket szocialis kornyezetbe, nem ismerték a lehetdségeiket vagy
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nem is voltak lehetdségeik. Felmeriil a kérdés, hogy hogyan is érezhetnék azt, hogy az 6
gyermekiik is teljes életet tud élni, ha nincs a kornyékiikon lehetdség, nincs szakember, aki
tudna ebben segiteni nekik? Azt a kovetkeztetés vontam le, hogy Karpatalja jelentdsen
elmaradott Magyarorszaghoz képest mind az oktatasi rendszer, mind a tamogatasok ¢és a
tarsadalmi nézdpont tekintetében. Ennek ellenére mégis tigy gondolom, hogy mindkét minta
esetében pozitiv értékként rajzolddott ki, hogy a sziilok célja az, hogy gyermekiik minél
teljesebb és 0nallobb életet tudjon majd élni.

Jelentés valtozast idézne eld, ha a gyermekilk szdmdara elérhetd lenne a
Magyarorszaghoz hasonl6 szintli oktatasi és tdmogatési rendszer. Ezek hianyaban gyermekeiket
nehezen tudjak integralni a tarsadalomba, nem kapjak meg a sziikséges fejlesztéseket, amellyel
attorést eérhetnének el az ¢letiikben. Ez tovabbi nehézségeket sziilhet, hiszen a megfeleld
ismeretek nélkiil nem fog majd tudni elhelyezkedni a munkaerdpiacon sem. Ezeket a tényeket
a tdmogatasi rendszer csekély lehetdségei csak fokozzak. A csaladok nem engedhetnek meg
maguknak kiilonb6zd szabadidds €s kikapcsolddasi tevékenységeket, mert a bejovo dsszeg még
arra sem elég, hogy a specialis sziikségleteket fedezzék. Sziikség lenne a nagyobb volumenii
szakemberképzésre, magyar nyelvii képzésre és a tamogatasi rendszerek atértékelésére. Ugy
gondolom, hogy ezek az intézkedések javitananak a csalddok €letmindségén.

A szakirodalmi hattér €s a kutatési vizsgalatok 0sszesitését kovetden elmondhat6, hogy
hatalmas sziikség van a tarsadalom elfogadéasara és tdmogatasara. A sajatos nevelési igényl
gyermekek, a fogyatékossaggal ¢l6 személyek ugyanugy jogosultak arra, hogy az életiiket
megfeleld koriilmények kozott éljék, mint ahogy a tobbségi tarsadalom tagjai. Mindehhez arra
lenne sziikség, hogy az allami rendszer nagyobb figyelmet forditson arra, hogy egyenld
es¢lyeket biztositson a specidlis sziikségletli emberek szdmara. Tovabbi kutatasi terveim kozé
tartozik, hogy a minta elemszamat bdvitsem, illetve korosztalyonként is megvizsgaljam, annak

érdekében, hogy atfogobb képet kapjak a két régio helyzetét illetden.
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Mellékletek
1. melléklet

Interjukérdések
Demografiai kérdések:
- On hany éves?
- Mi a legmagasabb iskolai végzettsége?
- Mi a foglalkozasa?
- Hany gyermekiik van?
A gyermek allapotaval, fejlesztésével, oktatasaval kapcsolatos kérdések:
- Milyen volt a varanddssag 1doszaka?
- Hany éves az érintett gyermek?
- Mi a pontos diagnozisa?
- Mikor deriilt ki a diagnozis?
- Ki kozolte a diagnodzist és milyen €lmény volt ez szamukra?
- Mikor megtudtak felmeriilt a gyermek allami gondozasba helyezése?
- Mennyire 6nall6 a gyermekiik?
- Jelenleg milyen intézménybe jar a gyermek?
- Jartak valamilyen fejlesztésekre?
- Jelenleg jar valamilyen fejlesztésre?
- Milyen terveik vannak a jovovel kapcsolatban?
- Milyen a kapcsolata a testvérével?
- Mas gyerekekkel milyen a viszonya?
A csalad ¢letkoriilményeivel kapcsolatos kérdések:
- Hogyan érintette Ondket a diagnozis, voltak nehezebb idészakaik?
- Mi segitett Ondknek a feldolgozasban?
- Milyen a kapcsolata a mésik sziilgvel?
- Tudnak kettesben 1d6t eltolteni?
- Hogyan toltik a szabadidejliket?
- Okozott anyagi problémékat a specidlis nevelési sziikséglet?
- Milyen tamogatasokat tudnak igénybe venni?
A csalad kapcsolatrendszerét feltard kérdések:
- Hogyan ¢érintette a kozvetlen kornyezetet, a csaladot a gyermek allapota?

- Ereztek-e barmikor is megbélyegzést?
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Sorstarsakkal tartjak a kapcsolatot?
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