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ABSZTRAKT A tanulmany célja, hogy attekintse a gyerekkori fogyatékossag és a szegénység osszefliggé-
seivel foglalkozd eurdpai kutatasi eredményeket. Habar e tényez6k kozotti kapcesolat régota kutatott, a
mogotte rejlé hatasmechanizmus magyarazata nem egységes. A kutatasi eredményekbdl tobb iranyzat
rajzolddik ki: a tanulmanyok egyik csoportja a fogyatékossaggal él6 gyerek szlletésének és nevelésének
csaladi kovetkezményei kozott emliti az elszegényedést, a masik csoport pedig epidemiolégiai vizsga-
latokra alapozva a csalad kedvezotlen tarsadalmi-gazdasagi helyzetét, tarsadalmi kirekesztettségét a
fogyatékossag kialakulasanak okai kozott sorolja. Ugyanakkor igen kevés olyan komplex megkozelitésti
vizsgalat van, amely e kétirany( kapcsolatot atfogéan elemzi. A kutatasi eredmények fliggnek attél, mi-
lyen kérdésfelvetéssel, milyen adatokbol, milyen céllal késziilt a kutatas, amely kozli azokat.
Kulcsszavak: gyerekkori fogyatékossag, szegénység, tarsadalmi kirekesztettség

Associations between childhood disability and poverty in Europe

ABSTRACT The aim of this study is to provide an overview on the European literature about the asso-
ciations between childhood disability and poverty. Although the connection between these factors has
been well researched, the explanation for the causal mechanisms behind is not clearly addressed. More
interpretations emerge from the recent international research: one group of studies mentions poverty
as one of the 'family consequences’ of the birth and upbringing a child with disability, another stated
unfavorable socio-economic situation and social exclusion as one of the causes of childhood disability.
Meanwhile, there is a lack of complex approach studies that comprehensively analyze this two-way
relationship, so the research results depend to a large extent on the question, the data, and the purpose
of the research.

Keywords: childhood disability, poverty, social exclusion

BEVEZETES

A fogyatékossaggal él6 gyerekeké kiilonosen sériilékeny tarsadalmi csoport, mert gyerekek és
fogyatékossaggal élnek. Koriikben az atlagos gyerekekhez képest magasabb a szegénység és
tarsadalmi kirekesztettség kockazata, nagyobb mértékben vannak kitéve stigmatizacionak és
bantalmazasnak, kevesebb kortars kapcsolatuk van, korlatozottan férnek hozza szolgaltata-
sokhoz, magas minGségl oktatashoz, gyakran korai iskolaelhagyok (Eurdpai Bizottsag 2021;
UNICEF 2012, 2013). Sziikségleteik heterogének, fliggenek a fogyatékossag tipusatol, a tamo-

! Készlilt az EFOP-1.4.1-15. projekt keretei kozott a Tarsadalomtudomanyi Kutatokézpontban.
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gatasi szitkségleteik mértékétdl, illetve a csaladi jellegzetességektdl és kortlményektdl is. Ez
utébbi oka, hogy a csaladoknak kritikus szerepiik van a gyerekek ellatasaban és az érdekkép-
viseletben, mégis, gyakran informacio- és tudashiannyal, emberi és pénzbeli eréforrasok hia-
nyaval néznek szembe. Mindez hosszabb tavon magas stressz-szinthez és a csaladi jollét csok-
kenéséhez vezethet (Hsiao 2018, Vanegas — Abdelrahim 2016). A vonatkozd nemzetkozi kuta-
tasok azt mutatjak, hogy a fogyatékossaggal él6 gyerekek haztartasaiban a csaladtagok
rosszabb életmindségrdl, fizikai és mentalis egészségi allapotrdl szamolnak be, rosszabb anya-
gi korilmények kozott élnek, mint a nem fogyatékossaggal él6 gyereket nevel6k, valtoznak a
szll6k csaladon beliili szerepei, id6beosztasa, magasabb a valas és alacsonyabb a tovabbi gye-
rekvallalas valészintisége (Clarke — McKay 2008, Giulio et al. 2014, Hogan et al. 2012).

A tanulmany e tényezék kozul egyre fokuszal: a gyerekkori fogyatékossag és a szegénység,
illetve tarsadalmi-gazdasagi status Osszefliggéseire. E tényezOk vilagszerte erGs Gsszefliggést
mutatnak egymassal, a fogyatékossaggal él6 embereket és csaladjaikat gyakran cimkézik a
»szegények legszegényebbikeként” (Elwan 1999, Pinilla-Roncancio 2015). Habar a kapcsolat
erdsebb és szélesebb korben kutatott az alacsonyabb jovedelmi orszagokban (lasd pl. Banks
et al. 2017), fennall a magasabb jovedelmi orszagokban is. Az iras célja, hogy bemutassa, kii-
[6nboz6 kutatasi megkozelitések miként magyarazzak a fogyatékossaggal él6 gyereket nevel6
és fogyatékossaggal él6 gyereket nem nevel6 csaladok tarsadalmi-gazdasagi helyzete kozotti
kulonbségeket. Narrativ irodalomattekintés soran nemzetkozi adatbazisokban kulcsszavas ke-
resést alkalmaztam (families with/raising children with disabilities, poverty, socio-economic
status/position social exclusion), 2010-2021 kozo6tt megjelent, angol nyelvii, nem csak lekto-
ralt folydiratcikkeket, de szisztematikus attekintéseket is bevonva a keresésbe (Onwuegbuzie
— Frels 2016). Bevalogatasi kritérium volt, hogy a kutatas valamely eurdpai orszagra vonatkoz-
zon és maganhaztartasban él6 gyerekek csaladjait érintse. A tanulmany elsé felében réviden
attekinti a fogyatékossaggal él6 gyereket nevel6 csaladokkal foglalkozo6 kutatasokat torténeti
kontextusban, majd dsszegzi a gyerekkori fogyatékossag és a csalad szociodkondmiai pozicio-
janak osszefliggéseivel foglalkozo kutatasi eredményeket.

ROVID TORTENETI KITEKINTES: A FOGYATEKOSSAGGAL ELO
GYEREKEKET NEVELO CSALADOKAT CELZO KUTATASOK

A fogyatékossaggal él6 emberekrol, gyerekekrol és csaladjaikrol sz6l6 kutatasok megkozelité-
stikben, és igy kérdésfelvetésiikben nagyon kiilonbozhetnek egymastél, annak fliggvényében,
hogy hol, mikor, mi célbdl késziiltek. Enhez a kiilonboz6séghez a fogyatékossag megkozelitése
korili torténeti valtozasok is hozzajarultak. A fogyatékossagnak kiilonb6z6 definicioi, megko-
zelitései léteztek és léteznek, amelyek koziil négy elméleti, nagy jelentéségli modell emelkedik
ki: a mordlis, a medikalis, a tarsadalmi, illetve az emberi jogi modellek (Konczei — Hernadi
2011, Kénczei — Kalmén 2002).

Az 6korra és a kozépkorra visszanyulo moralis fogyatékossag-megkozelités szerint a fogya-
tékossag elkeriilhetetlen biintetés, amiért az ember isten ellen vétett — igy a fogyatékossaggal
szlilet6 gyerek a sziil6k blinos életvitelének — megérdemelt — kdvetkezménye. A fogyatékos
ember megvetésre, sajnalatra szorul, ,akik (...) csenevésznek sziilettek, egy megkdozelithetetlen,
titkos helyen annak rendje és modja szerint eltiintetik” (Platdn Az dllam ciml miivébél idézi
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Konczei — Hernadi 2016: 39), hogy ne mutassak és ne vigyék tovabb a moralisan elfogadhatat-
lan életmddot és annak kovetkezményeit (Farber — Rowitz 1986, Ferguson 2001). Ez a magya-
razat bar elavultnak tekinthet6, bizonyos kultarakbol és tarsadalmakbdl a 21. szdzadra sem
tlint el, a 18-19. szazadig jelentésen formalta azt is, miként fogadtak a sziil6k a fogyatékossag-
gal él6 gyerekiik szliletésének tényét (Ferguson et al. 2000).

Az 1800-as évek kozepétdl a fogyatékossag személyes tragédiaja moralisbol orvosi,problé-
mava” valt, amire megoldasként a fogyatékos test meggyogyitasa kinalkozott. A moralis és
medikalis modellekben koz6s, hogy a fogyatékossagot individualizaljak, de mig a moralis meg-
kozelitésben javithatatlan allapot, addig a medikalisban a szakemberek ,normalissa tehetik” a
gyereket, igy a csaladot (Snyder — Mitchell 2006). Ez az a modell, ami a fogyatékossaggal él6
gyerekek csaladjairdl sz6l6 kutatasokat leginkabb athatotta (Lalvani — Polvere 2013). A csaladi
nehézségekeért a felelGsség a szlil6krol a gyerekekre szallt. A huszadik szazad kozepére egyre
nagyobb szamban sziilet6 kutatasi eredményeket a negativ érzelmek dominaltak: a sziil6k
lelkiismeretfurdalasara, kronikus szomorusagara, magas stressz-szintjére, depressziora valo
hajlamara és hosszu ideig tarté gyaszfolyamatara iranyult a figyelem. Ezeket a kutatasokat
Ferguson (2002) a stressz és megkiizdés irodalmanak nevezte, amelyekben a negativ érzelmek
és félelmek, koztiik el6sorban a gyasz és a tagadas egyértelmiien és kizardlag a gyerek fogyaté-
kossagabol eredtek. A korszak egyik legjelentGsebb kutatasaban Farber (1962) azt talalta,
hogy azok a sziil6k, akik intézményi gondozasba adtak a gyerekiiket, nagyobb harmoéniaban,
nyugodtabb és aktivabb életet éltek.

Hogy mi hianyzik ezekbdl a kutatasokbol és kérdésfelvetésekbdl, arra a fogyatékossag tar-
sadalmi és emberi jogi modelljei adjak meg a valaszt. A hatvanas évektdl kezd6déen kezdték
felismerni, hogy a fogyatékossag nem egy tarsadalmi kornyezettdl fliggetlen, patologikus alla-
pot, az ember pedig nem csak bioldgiai adottsagok Osszessége (Goodley 2019). A kutatok
ahelyett, hogy azt a kérdést tették volna fel, hogy milyen hibai, hianyossagai vannak a gyerek-
nek (és igy a csaladnak), azt kezdték vizsgalni, hogy milyen korlatok allnak a teljes tarsadalmi
részvétel elétt. A tarsadalmi modell szerint az akadalyokat nem a fogyatékossag, hanem a
kornyezet allitja az ember elé: a tarsadalom mUikodése tehetd felel6ssé, nem a gyerek és nem
a szulé. Amit a fogyatékos gyereket nevel6 csaladokrél sz616 kutatasok nem vettek figyelembe
a hatvanas-hetvenes évekig, azok a tarsadalmi, hatalmi viszonyok, példaul, hogy milyen — tar-
sadalmilag konstrualt — értékeket és hiedelmeket tarsitanak a csaladtagok a gyerek fogyaté-
kossagahoz, amikor negativ érzelmekrdl szamolnak be. Nem tértek ki arra, hogy a fenyegetett-
ség érzése, a stressz, a félelem vagy a tagadas vajon biztosan a gyerek fogyatékossaganak szol-
nak-e, vagy inkabb annak a szociokulturalis és intézményes kozegnek, amelyben a gyerek a
massag cimkéjét hordozza; a stigmatizacionak, a tarsadalmi kirekesztésnek, vagy épp a szocia-
lis védéhald hianyossagainak (Ferguson et al. 2000, Lalvani 2011).

A nyolcvanas évektdl kezdve a szlldk stressz-szintjével foglalkozo (szocialpszichologiai)
kutatasok tulstilya megmaradt, kiegésziilve a rezilienciaval, valamelyest meghaladva a tradicio-
nalis megkozelitést, hogy a fogyatékossaggal él6 gyerek sziiletésének ne lehetnének pozitiv
kimenetei a csalad jollétére nézve (lasd pl. Stainton — Besser 1998). Az emberi jogi mozgal-
maknak koszonhetéen bontakozott ki az fogyatékossag-felfogas, ami a fogyatékossaggal él6
személyek elidegenithetetlen emberi jogait helyezte fokuszba: kozosségként felel6sségilink,
hogy a fogyatékossaggal él6 emberek is aktiv, agens allampolgarként élhessenek (lasd 2007. évi
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XCIL. torvény a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl sz616 egyezmény és az ahhoz kapcso-
16d6 Fakultativ Jegyz6konyv kihirdetésérdl). A fogyatékos gyerekekrdl valé gondoskodas is
mas megvilagitasba keriilt: a tragédia, veszteség narrativak helyébe egyre inkabb az autoné-
mia, a tarsadalmi részvétel kérdéskore Iépett (Nagy 2021). A fogyatékossag legszélesebb kor-
ben elfogadott megkozelitése szerint, az emberi élet része, amely az egyén egészségi allapota-
nak és a kornyezeti-tarsadalmi tényez6inek (példaul attit(idok, az akadalymentesség hianya, a
szocialis védelem hianya stb.) kdlcsonhatasaként értelmezhetd (Egészséguigyi Vilagszervezet
2004, 2011). A fogyatékossag és az egészségkarosodas kozott tehat nem tehet6 egyenlGség.

A modern fogyatékossag-kutatasokban komoly elméleti és mddszertani kihivas elé allitja a
kutatokat, hogy miként mérhet6 az egyéni karosodas és a tarsadalmi kornyezet kdlcsonhata-
sa, vagyis miként operacionalizalhaté a fogyatékossag — ez kiilondsen igaz a gyerekekre (lasd
példaul Cappa et al. 2015, Palmer — Harley 2012). Ennek részleteire ebben az irasban nincs
mad kitérni, azonban a fogyatékossag és a szegénység kapcsolatat tekintve a tarsadalmi és
emberi jogi modelleknek van egy fontos lizenete: a szegénység és tarsadalmi kirekesztettség is
lehet olyan tényezd, ami fogyatékossaghoz vezethet (Burchardt 2003). A fogyatékossaggal em-
berek helyzetével foglalkozo vilagjelentésében az Egészségligyi Vilagszervezet (2011) a sze-
génységet és a tarsadalmi-gazdasagi statust gy azonositotta, mint ami a felndttek korében
oka és kovetkezménye is lehet a fogyatékossagnak. A gyerekekre vonatkozéan ugyanakkor
kevés kutatas bocsatkozik hasonld egyértelm(i magyarazatokba (Spencer et al. 2015).

A FOGYATEKOSSAGGAL ELO GYEREKEK ES CSALADJAIK
TARSADALMI-GAZDASAGI HELYZETE EUROPABAN

A gyerekkori fogyatékossag és gyerekek, valamint csaladjaik tarsadalmi-gazdasagi statusanak
Osszefliggéseit tobb kvantitativ kutatas is érintette az utobbi években Eurdpa-szerte, elsésor-
ban és legnagyobb aranyban az Egyesiilt Kiralysagban, tovabba Franciaorszagban, Belgium-
ban, Lengyelorszagban, Hollandiaban, lrorszdgban és az északi orszagokban. Az alacsonyabb
és magasabb tamogatasi sziikségletek, a kiilonboz6 fogyatékossagtipusok, azok esetleges
halmozddasa a szegénység és kirekesztettség eltérd szintjeivel jarhatnak egyiitt — ez a fogyaté-
kossag definiciojan tul a nemzetkozi Osszehasonlitasok egyik ismert modszertani korlatja
(Washington Group on Disability Statistics é. n.). Ugyanakkor valamennyi kutatas egyontet(i-
en a fogyatékossaggal él6 és fogyatékossaggal nem él6 gyereket nevel6 csaladok tarsadal-
mi-gazdasagi helyzete kozotti — jelentds — kiilonbségekrol szamol be. A fogyatékossaggal él6
gyerekek nagyobb aranyban élnek alacsony jovedelmi haztartasokban, rosszabb lakaskortil-
mények kozott, deprivalt teriileteken és eladdsodott haztartasokban. A nem fogyatékos gye-
reket nevel6 csaladokhoz viszonyitva a tartds szegénység valoszinlisége szignifikansan na-
gyobb, a kitorés valdszinlisége kisebb, és a szegénység koriikben nagyobb mértékben mélyiil.
Mivel sem a fogyatékossagnak, sem a szegénységnek nincs nemzetkozileg egységes definicioja
és mérészama, az attekintésbe bevont kutatasok és eredményeik igen heterogének. Az atte-
kintett tanulmanyokat az 1. tablazat foglalja 6ssze, amiben az is latszik, hogy azok milyen
kérdéssel, milyen célcsoportban vizsgalodtak, és miként mérték a szegénységet vagy a tarsa-
dalmi-gazdasagi statust.
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A kutatasok viszonylag széles kore ellenére a tarsadalmi-gazdasagi status és a gyerekkori
fogyatékossag Osszefliggésének magyarazata és az Osszefiiggés iranya nem teljesen tisztazott.
A nemzetkozi kutatasok korében tobb, egymastol nem fliggetlen és egymast nem kizaré ma-
gyarazat azonosithatd. A kozgazdasagtaninak cimkézheté megkozelitések szerint a fogyaté-
kossaggal él6 gyerek jelenléte a csaladban noveli az elszegényedés, és csokkenti a szegénység-
bol valo kitorés valoszinliségét, mivel az érintett gyerekek nevelése, ellatasa, a nem fogyatékos
gyerekekhez képest tobb tipusu és nagyobb mérték kiadast jelent a csaladi kasszabol. Ebben
a szemléletben a szegénység a gyerek fogyatékossaganak (egyik) kovetkezménye. Masrészt, a
haztartas tarsadalmi-gazdasagi statusa az egyik olyan valtozo, amit a (szocio)epidemioldgiai
kutatasok hasznalnak, amikor az egyes fogyatékossagok el6fordulasat vizsgaljak: ezekbél a ku-
tatasokbdl az dertil ki, hogy a szegénység noveli az egészségkarosodas, a potencialis fogya-
tékossag kockazatat mind sziiletéskor, mind a gyerekek késobbi életszakaszaiban, vagyis az
egyik oka lehet a fogyatékossagnak. Ebbe a logikaba illeszkednek azok a kutatasok, amelyek
Ugy érvelnek, hogy a fogyatékossaggal él6 gyereket nevel6 csaladok eleve rosszabb statustak,
és a gyerek szliletésétdl, nevelésétdl fluiggetlenlil is ki vannak téve az elszegényedés és a status-
romlas kockazatanak (Shahtahmasebi et al. 2011). Ezek a statusktlonbségeket magyarazé té-
nyezék ugyanakkor nem csak azt tizenik, hogy egyértelmi oksagi magyarazatokba csak na-
gyon korlatozottan lehet bocsatkozni, hanem azt is, hogy a fogyatékossag és egyéb tarsadalmi
hatranyok Osszekapcsolédhatnak, felerGsithetik egymast, ezzel tovabb erGsitve az érintett
csaladok kirekesztettségét.
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1. tablazat A szegénység/tarsadalmi-gazdasagi status és a gyerekkori fogyatékossag dsszefliggéseivel
foglalkozo, vizsgalt eurdpai kutatasok (2010-) adatforrasai, kutatasi kérdései, mérési indikatorok

fogyatékossaggal él6 gyere-
ket nevel6 csaladok korében
a szegénység atorokitésében?

Blackbourn et al. | UK Orszagos, Miként jellemezhetSk a fo- | Ekvivalens haztartasi j6-
2010 reprezentativ | gyatékossaggal él6 gyerekek | vedelem, lakas tulajdon-
survey és életkoriilményeik (kor, jog, Laekeni indikatorok
nem, etnicitas, fogyatékossag
tipusa, csaladi korilmé-
nyek)?
Blackbourn et al. | UK Kohorsz- Mi a kapcsolat a szociooko- | Tarsadalmi-gazdasagi
2013 vizsgalat noémiai hatranyok és a gyer- | hatrany-index tarsadal-
mekkori fogyatékossaghoz | mi osztaly, lakastulaj-
vezetd egészségkarosodasok | don, gépjarmutulajdon
bekovetkezése kozott? alapjan
Bteszyniski - PL Esettanul- Milyen életminGségrol és tar- | Elégedettség a gyermek
Ortowska 2016 many sadalmi-gazdasagi statusrdl | sziikségleteinek kielégi-
szamolnak be az autizmus- | tettségével
ban érintett, szegregalt 6vo-
daba jaro gyerekek sziilei?
Brekke — Nadim |N Adminiszt- Milyen hatasa van a fogya- | Foglalkoztatottsag, éves
2017 rativ adatok | tékossaggal él6 és kronikus | munkajovedelem
(orszagos beteg gyerekek gondozasi
regiszter) sziikségleteinek a szilék
munkaerdpiaci részvételére?
Brown - Clark | UK, S, Szisztema- Milyen egyéni és intézmé- Munka-csalad egyensuly
2017 N, NL' tikus iroda- | nyes tényezdk befolyasoljak
lom-atte- a munka-csalad egyensulyt
kintés fogyatékossaggal él6 gyere-
kek sziileinek korében?
Culinan — Rody [ IRL Orszagos Milyen osszefliggés van a Munkaerdpiaci részvétel,
2015 survey fogyatékossaggal él6 gyerek | iskolai végzettség, tarsa-
nevelése és a csalad tarsa- dalmi osztaly, jovedelem,
dalmi-gazdasagi helyzete anyagi nehézségek
kozote?
Delobel-Ayoub | FR Adminiszt- Milyen osszefiiggés van a European Index of
etal. 2016 rativadatok | csalad tarsadalmi-gazdasagi | Deprivation mérészam
(orszagos hattere és a gyermekkori
regiszter) autizmus spektrumzavar,
illetve az értelmi fogyatékos-
sag kozote?
Emersonetal. |UK Orszagos, Milyen kiilonbségek vannak | Ekvivalens haztartasi
2010 reprezentativ |az értelmi fogyatékossaggal |jovedelem és anyagi
survey él6 gyereket nevel6 és a nem | nehézségek (arucikkek-

hez és tevékenységekhez
val6 hozzaférés)

? Valamint USA, Kanada, Ausztralia és Tajvan.
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szlil6k foglalkoztatottsaga-
nak, tarsadalmi hatterének
és a célzott pénzbeli transz-
fereknek?

Melnychuk et al. | UK Orszagos, Mekkorara becsiilhet6 a Laekeni indikatorokon
2018 reprezentativ | fogyatékossaggal él6 gyerek | alapulé életszinvonal-
survey nevelésének koltsége az index, haztartasi jove-
azonos életszinvonalon él6, | delem
nem fogyatékos gyereket
nevel6 csaladok kiadasaihoz
képest?

Rai et al. 2012 SE Orszagos Van-e osszefliggés a szilék | Haztartasi jovedelem,
reprezentativ | gyerek szliletése el6tti ala- szll6i foglalkoztatottsag
survey csony tarsadalmi-gazdasagi

statusa és a sziiletendo gyer-
mek autizmus spektrum-
zavara kockazata kozott?
Shahat - Greco | UK, DK, [Szisztemati- | Milyen és mekkora kiadaso- | A fogyatékos gyerekek
2021 SE, kus irodalom- | kat tarsitanak egyes kutata- | ellatasaval azonosithato,
IRL, NL? | attekintés sok a fogyatékossaggal él6 becsiilt heti, éves, életre
gyerekek ellatasahoz a fejlett |sz6l6 csaladi és GDP-
és fejl6dd orszagokban? aranyos koltségvetési
koltségek mértéke

Shahtahmasebi | UK Orszagos, Milyen hosszui tava Gsszeflig- | Ekvivalens haztartasi j6-

etal. 2011 reprezentativ | gések vannak a fogyatékos- | vedelem, eréforrasokhoz
survey saggal él6 gyerek ellatasa és | vald hozzaférés, anyagi

a csalad szegénysége, illetve | nehézségek
anyagi nehézségei kozott?

Solmi et al. 2018 | UK Orszagos, Mekkora kiadasokkal jar a Laekeni indikatorokon
reprezentativ |fogyatékossaggal él6 gyere- | alapulé életszinvonal-
survey kek és fiatal felndttek ellatasa | index, tarsadalmi és

a csaladok szamara? munkajovedelem

Spencer et al. UK, Fl, | Szisztemati- | Milyen osszefiiggések vannak | Jovedelmi szegénység,

2015 DK, NO, |kusirodalom- | a csalad tarsadalmi-gazdasa- |iskolai végzettség, foglal-

SE,NL, [attekintés gi statusa és a gyermekkori, | koztatottsag, lakastulaj-
DE,SP | meta- fogyatékossaghoz vezetd donlas, munkaintenzitas,
BL, IT? elemzéssel kronikus egészségkarosoda- | anyagi nehézségek,

sok kozott? eladdsodottsag

Vinck - Van BL Orszagos Mennyiben magyarazhatd | A sziil6k iskolai végzett-

Lancker 2020 survey és a szllék foglalkoztatottsagi | sége (ISCED),
cenzus ada- | helyzete a gyermek fogyaté- | fogyatékossag-specifikus
tok kossagaval és/vagy a csalad | transzferek, a haztartas

tarsadalmi-gazdasagi hat- munkaintenzitasa
terével?

Vinck 2021 BL Orszagos Magasabb szegénységi koc- | AROP
survey és kazattal jellemezheték-e a
cenzus ada- | fogyatékossaggal él6 gyere-
tok kek? Milyen szerepe van a

? Es egyéb, Eurépan kiviili orszagok.
3 Es USA, Uj-Zéland, Ausztrélia, Kanada.
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A SZEGENYSEG MINT A GYEREK FOGYATEKOSSAGANAK
EGYIK ,,CSALADI KOVETKEZMENYE”

A kutatasok népes tabora foglalkozik a fogyatékossaggal é16 gyerekek szliletésének és nevelé-
sének ,csaladi kovetkezményeivel” (family consequences), vagyis, hogy miként befolyasolja a
csaladi élet egyes dimenzidit (példaul a sziil6k hazassagat, a nemi szerepeket, vagy a tovabbi
gyerekvallalasi aspiraciokat), a nem fogyatékos gyerek sziiletéséhez és neveléséhez képest.
Ezek kozott a dimenzidk kozott a haztartasi kiadasok is gyakran megjelennek. Valamennyi
vonatkozé tanulmany arrél szamol be, hogy a fogyatékossaggal él6 gyerekek csaladjai jelentds
és alapvet6 pénzligyi-gazdasagi hatranyokkal néznek szembe — ideértve a direkt kiadasokat a
csaladi kasszabol és az indirekt koltségeket, mint példaul a csokkent munkaerépiaci részvételi
lehet&ségek — még az univerzalis egészségligyi, oktatasi, szocialis és kozszolgaltatasokat bizto-
sitd orszagokban is (Shahat — Greco 2021). Ezekben a kutatasokban tulajdonképpen azt a
kérdést teszik fel, hogy mekkora a gyerek fogyatékossaganak ,koltsége”: melyek azok a (tobb-
let)kiadasai a csaladoknak, amelyek kozvetetten vagy kozvetlentil a gyerek fogyatékossagahoz
kothetok és magyarazhatjak a csaladok statuskilonbségeit.

DIREKT TOBBLETKOLTSEGEK

A direkt koltségek kozott leggyakrabban a gyerekek fejlesztésével (példaul terapia vagy segéd-
eszkozok koltségei), feliigyeletével és egészségligyi ellatasaval kapcsolatos kiadasok (gyogysze-
rek, vizsgalatok), oktatasi, utazasi, étkezési koltségek meriilnek fel (Bteszynski — Orfowska
2016; Egészségligyi Vilagszervezet 2011; Stabile — Allin 2012). Csak néhany eurdpai kutatd
vallalkozott arra, hogy minden moédszertani nehézség ellenére megbecsiilje a fogyatékossag-
hoz kothet6 kozvetlen tobbletkoltségek atlagos mértékét. Az Egyesilt Kiralysagban példaul
2018-ban heti 56 és 79 font (a kutatas évében kb. 20 000 és 28 000 forint) kozé becsiilték, ami
azt jelenti, hogy a fogyatékossaggal é16 gyerekek csaladjainak — hetente — ennyivel tobb anya-
gi forrasra volt vagy lett volna sziikségiik ahhoz, hogy ugyanolyan életszinvonalon élhessenek,
mint azok a csaladok, amelyeknek nincs fogyatékossaggal él6 gyerek tagja. A kiilonbségek a
legalacsonyabb jovedelmU, magas tamogatasi szlikségletl gyereket nevelGk esetében a leg-
markansabbak (Melnychuk et al. 2018).

A kiadasok tekintetében figyelemre mélto kiilonbség latszik a gyerek érintettsége mentén:
az extra koltségek magasabbak lehetnek az értelmi, mint a testi akadalyozottsagban érintett
gyerekek esetében. Solmi és munkatarsai 2018-as kutatasi eredményei szerint az Egyesiilt Ki-
ralysagban az értelmi fogyatékossaggal él6 gyerekek ellatasa hetente atlagosan 49,31 font volt,
magas tamogatasi sziikséglet esetén 57,56 font tobbletkiadast jelentett, miga mozgasszervi és
érzékszervi fogyatékossaggal egyiitt jard tobbletkoltség mérsékelten kevesebb, heti 35,86 font.
Az anyagi deprivacio a killonbségeket e szerint a kutatas szerint is tovabb noveli, ebben az
esetben az extra kiadasokat 59,28 és 81,26 font kozé becsiilik értelmi, 42,18 font koriilire moz-
gas- és érzékszervi akadalyozottsagok esetében (Solmi et al. 2018).
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INDIREKT TOBBLETKOLTSEGEK

A nem fogyatékos gyereket nevel6 csaladokhoz képest a nehezebben megragadhaté kozve-
tett tobbletkoltségek a megndvekedett gondoskodasi id6vel, és ebbdl kdvetkezben a szlilk/
gondvisel6k korlatozott munkaerGpiaci részvételével fiiggnek Ossze. A fogyatékossaggal él6
gyerekek elsddleges gondviseldi jelentdsen kisebb eséllyel tudnak elhelyezkedni a munkaeré-
piacon és jelentGsen nagyobb valoszinliséggel utasitanak vissza munkalehetdségeket, mint
azok, akik nem fogyatékossaggal él6 gyereket nevelnek (Cullinan — Roddy 2015).

A gondozasi sziikségletek kielégitése nagyobb mértékben az anyak munkavallalasat nehe-
ziti (Bteszynski — Ortowska 2016). Az anyak munka-csalad egyensulyat befolyasolé tényezok
elsGsorban a gyerek kora, fogyatékossaganak tipusa és tamogatasi sziikségletének mértéke, a
testvérek szama, a gyerekjoléti szolgaltatasok elérhetdsége, a parkapcsolati status, illetve a
munkahelyi pozicidval kapcsolatos percepcidk (Brown — Clark 2017). Ez esetlikben nem csak
nehezebb elhelyezkedést és tartds foglalkoztatasi viszony fenntartast, hanem alacsonyabb bé-
reket is jelenthet. Norvégiaban, ahol a fogyatékos és nem fogyatékos gyereket nevel6 nok fog-
lalkoztatasi rataja kozel azonos, Brekke és Nadim (2017) erés negativ dsszefiiggést talalt a fo-
gyatékos gyerek nevelése és az atlagjovedelem kozott, amely 6sszefliggés nem all fenn az apak
korében. Emogott azt valdszinlsithetjik, hogy bar az érintett anyak munkaviszonya nem
szlint meg, a keresetcsokkenés a munkaido rovidiilésével fugghet Gssze.

Ugyan az egyes fogyatékossagok mentén a kutatok eltér6 eredményekre juthatnak, abban
egyetértés latszik, hogy minél magasabb a gyerek tamogatasi sziikséglete, annal nehezebb az
anyaknak fizetett munkat vallalni. A gyerek id6sodésével egylitt a fogyatékossaggal é16 gyere-
ket nevelé anyak munkaerdpiaci részvétele — a nem érintett gyerekeket nevel6 anyakéval el-
lentétben - altalaban nem valtozik, mivel a tamogatasi sziikségletek jellemz6en nem csokken-
nek, s6t, idénként nének is (Brown — Clark 2017).

A JOLETI TRANSZFEREK SZEREPE

A fogyatékossaggal él6 gyerekek tamogatasaval 6sszefliggo direkt és indirekt kiadasok egy ré-
szét az adott orszagokban elérhets joléti transzferek és szolgaltatasok is fedezhetik, amelyek-
nek igy elhanyagolhatatlan szerepe lehet a jovedelmi szegénység enyhitésében és megel6zésé-
ben.

Vinck (2021) Belgiumban a fogyatékos gyereket nevel6 csaladok szocialis hatterét és a szii-
16k munkaerdpiaci statusat vizsgalta, és az érintett csaladok korében e valtozok mentén, a
varakozasokkal ellentétben, alacsonyabb szegénységi kockazatot talalt, mint a nem fogyaté-
kos gyereket nevel6 csaladok esetében. Ez egy fontos szakpolitikat érinté eredmény, hiszen a
kilonbség a pénzbeli ellatasok — amelyek kozott vannak a fogyatékossaggal él6 gyerekeket
célzé és univerzalis formak is — kimutathaté hatasanak készonhetd. A transzferek nélkiil a fo-
gyatékossaggal él6 gyerekek haztartasainak jovedelme olyan mértékben csokkenne, hogy a
szegénységi kockazat koriikben 199 szazalékkal néne, szemben a becsiilt 58 szazalékos nove-
kedéssel a nem fogyatékos gyereket nevel6 csaladok esetében. A pénzbeli juttatasok jelen-
tésen nagyobb pozitiv hatast gyakorolnak az alacsonyabb jovedelmu csaladokban, mint a jo-
vedelemeloszlas tetején. Ezzel egyiitt, a célzott transzferek kihasznalatlansagat Belgiumban 10
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szazalék kordlire becsulik, ami leginkabb a ,lathatatlan” fogyatékossagtipusokat (elsGsorban
az autizmus, az értelmi és a pszichoszocialis fogyatékossag) érinti (Vinck et al. 2019).

A SZEGENYSEG HATASA A FOGYATEKOSSAGRA

A kutatasok masodik csoportjaba a (szocio)epidemioldgiai vizsgalatokat, és az azokbdl kiin-
duld elemzéseket sorolhatjuk, amelyek a fogyatékossagok kialakulasanak magyarazataval fog-
lalkoznak. Valamennyi ilyen vizsgalat magyarazo valtozoként vizsgalja a szegénység, vagy a
tarsadalmi-gazdasagi status bizonyos dimenzidit is, koztiik elsésorban a sziilék foglalkozta-
tottsagat, iskolai végzettségét, illetve a haztartasi jovedelmet. Ez a megkdzelités a gazdasagi
fokuszl vizsgalatokhoz képest épp ellenkez6 logikara éplil: a szegénység az egyik oka lehet az
egészségkarosodas, igy potencialisan a fogyatékossag kialakulasanak.

Széles korben kutatott és ismert az az Osszefliggés, hogy a szegénységben él6 emberek
nagyobb valoszintséggel valnak kronikus beteggé, atmenetileg vagy tartdsan egészségkaroso-
dotta. Ebben jelentds szerepet jatszik az egészségiigyi szolgaltatasok hozzaférhetdsége, az
egészségi allapotban mutatkozo, novekvo egyenlétlenségek (Marmot 2013, OECD - EU
2016). Az osszefiiggés a gyerekekre kiilonosen igaz. Empirikus bizonyitékok tamasztjak ala,
hogy mind a haztartas tarsadalmi-gazdasagi statusat, mind a lakokdrnyezet deprivaltsagat
tekintve a szegénység rosszabb egészségkilatasokat jelent a gyerek sziiletésekor és késobbi
életszakaszaiban egyarant (Blumenshine et al. 2010; Bonet et al. 2013). A magasabb jovedel-
mu orszagokban szegénységben él6 gyerekek nagyobb valdszinlséggel hunynak el életiik elsé
évében, sziiletnek korabban és alacsonyabb sullyal, kevesebben részesiilnek anyatejes taplalas-
ban, nagyobb eséllyel lesznek alultaplaltak és valnak tulsulyossa, valamint nagyobb valdszin(i-
séggel lesznek haztartasi balesetek dldozatai (Wickham et al. 2016). A kedvezétlen anyagi ko-
rilmények a gyerekek egészségi allapotan tul a kognitiv képességeikre, a tarsas, viselkedési
mintazataikra is negativan hatnak (Letourneau et al. 2013). Raadasul minél hosszabb ideig él-
nek alacsony jovedelm(i haztartasban, annal mélyebb a szakadék a magasabb statusu kortar-
saiktol (Cooper — Stewart 2013).

Az orvosi-epidemioldgiai kutatasok sziikségszerlien medikalis megkozelitéstiek, a céljuk
azon tényezOk feltarasa, amelyek ismeretében egyes betegségek, sériilések, egészségkarosoda-
sok el6fordulasa is mérsékelhetd. Mikozben az egészségi allapotromlasok nem jelentenek fel-
tétlenlil fogyatékossagot (lasd korabban a modern fogyatékossag-felfogast), jelentGsen nove-
lik a kialakulasanak valoszin(iségét, igy a szegénységet a rizikotényezék (magyarra nehezen
fordithatd disabling tényez6k) kozott tarthatjuk szamon. Az Gsszefliggések mogott belathato,
hogy a szegénység a gyerekekre nemcsak kozvetleniil, hanem a sziil6k életmddjan, (egészség)
magatartasan, lehetéségein, az (egészségligyi) szolgaltatasok hozzaférhetéségén keresztiil
kozvetetten is hatassal lehet.

Blackburn és munkatarsai (2013) longitudinalis kutatasukat az els6 olyan kisérletnek te-
kintik, amiben a tarsadalmi-gazdasagi statust a gyerekkorban kialakuld, fogyatékossaggal 6sz-
szefliggd kronikus egészségkarosodasok (disabling chronic conditions) okai kozott vizsgaltak.
Azok a gyerekek, akik életiik els6 10 évében hatranyos helyzet( haztartasban éltek, nagyobb
valoszintséggel valtak 10 és 20 éves koruk kozott — 6ket mindennapi tevékenységeik végrehaj-
tasaban korlatozd mértékben (disabling) — egészségkarosodotta, mint a jobb korilmények
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kozott é16 gyerekek; a fogyatékossa valas esélye a hatranyos helyzet mélylilésével egyre né.
Spencer és munkatarsai (2015) 126 tanulmanyt befoglalé metaanalizise alapjan az derdl ki,
hogy a magas jovedelmi orszagokban valamennyi, fogyatékossaggal Osszefliggd kronikus
egészségkarosodas kialakulasa 6sszefliggésben all a csalad alacsony tarsadalmi-gazdasagi sta-
tusaval. A legvaldszin(ibb magyarazatnak az tlinik, hogy a fogyatékossaghoz vezet6 egészség-
karosodasok kialakulasa (koztiik tobbek kozott az asztma és a kognitiv képességek lemarada-
sa) mogott a terhességben és a gyerekek korai életszakaszaban fennallo kedvezétlen kornye-
zeti kortilmények allhatnak.

Spencer és munkatarsai (2015) gyljtésébdl az is latszik, hogy a pszichoszocialis és értelmi
érintettségek el6fordulasa a szlletést megel6zéen alacsony statust haztartasokban a magas
statustiakhoz képest megkozelitdleg kétszeres. A szegénység és tarsadalmi-gazdasagi helyzet
kozotti ilyen irany oksagi kapcsolatot keresé kutatasok korében az értelmi fogyatékossag-
ban, illetve autizmusban érintett gyerekek vizsgalatanak tulstlya fedezhet6 fel. Részben valo-
szinlileg azért is, mert az Egyesiilt Allamokban a kapcsolat Eurépahoz képest kevésbé kimu-
tathatd. Rai és munkatarsai (2012) Svédorszagban az autizmus el6fordulasaban a prenatalis
id6szakban a jovedelmi szegénységgel és a sziilok foglalkoztatottsagaval talaltak osszefiiggést.
Franciaorszagban mind az autizmus, mind az értelmi fogyatékossag el6fordulasa szignifikan-
san magasabb a leginkabb leszakado térségekben é16, alacsonyabb statust csaladok korében
(Delobel-Ayoub et al. 2015).

POTENCIALIS KOZBEJOVO VALTOZOK -
UTON AZ INTERSZEKCIONALIS MEGKOZELITES FELE

Alapvetéen hasonlo logikara épiilnek, mégis egy lépéssel tovabb mennek azok a kutatasok,
amelyek gy érvelnek, hogy elhamarkodottan itél az a kutatd, aki nem vizsgalja meg az un.
»potencialis kozbejové valtozdkat” (Emerson — Hatton 2010: 37), amikor a szegénység és a
gyerekkori fogyatékossag kapcsolatat vizsgalja (Shahtahmasebi et al. 2011). Ezek olyan ténye-
26k, amelyek mind a gyermekkori fogyatékossaggal, mind a szegénységi kockazattal korrelal-
nak, igy akar fuggetleniil a fogyatékossaggal él6 gyerek nevelésétél is, (részben) magyarazhat-
jak az érintett csaladok szegénységét, elszegényedését. A vonatkozd kutatasokban négy ilyen
szociodemogragiai tényezot talalunk: a fogyatékossaggal él6 gyereket neveld sziiloknek jel-
lemz&en alacsonyabb az iskolai végzettsége (Vinck 2021), a haztartasban gyakran élnek tovab-
bi fogyatékossaggal él6 csaladtagok, akik sok esetben maguk a sziil6k/gondvisel6k (Black-
bourn et al. 2010), koriikben feliilreprezentaltak az egysziilés haztartasok (Giulio et al. 2014,
Hogan et al. 2012), illetve bizonyos esetekben gyakoribb az etnikai csoporthoz tartozas
(Shahtahmasebi et al. 2011). Egyrészt, az eurdpai gyerekszegénység kockazati tényez6i kozott
a sziil6k iskolazottsaga donto jelentdségli: az EU atlagaban az altalanos iskolai végzettségli és
a diplomas szilok gyerekeinek szegénységi rataja kozotti kiilonbség hatszoros, a stlyos anyagi
deprivacios rata kozotti kiilonbség pedig tizenharomszoros volt 2016-ban. Mig a magasabban
iskolazott sziil6k gyerekeinek helyzete alig valtozott 2008 6ta, a legalacsonyabb végzettségli
csaladokban szignifikansan romlott az eurdpai orszagok tilnyomé tobbségében (Gabos et al.
2020). Masrészt, a feln6tt fogyatékossaggal €16 emberek munkaerdpiaci részvétele valamennyi
eurdpai orszagban jelentdsen elmarad a nem fogyatékossaggal €16 munkavallalokhoz képest,
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anyagi jollétiik nagymértékben fligg a szocialis transzferektdl, gyakran élnek alacsony munka-
intenzitasu haztartasokban, igy koriikben — gyerekiik fogyatékossagatdl fiiggetleniil is — ma-
gas a szegénység és a tarsadalmi kirekesztettség kockazata (Grammenos 2020). Harmadrészt,
habar az egyediilall6 sztl6k abszolut helyzete az EU-ban 2010 és 2018 kozott javult, azokhoz
a csaladokhoz képest, ahol két szul6 él egylitt, rajuk alacsonyabb munkaintenzitas, magasabb
AROP és magasabb anyagi deprivacios rata jellemzd. Javulé foglalkoztatottsaguk mogott tobb
a részmunkaidds és hatarozott idejli szerz6dés, a munkaviszony nem garantalja a biztonsagot
az elszegényedéssel szemben (Nieuwenhuis 2020). Negyedrészt, bar ezen a teriileten minden-
képp tovabbi kutatasokra volna szlikség, fellelhet6k olyan vizsgalatok, amelyek szerint a fo-
gyatékossaggal él6 gyereket nevel6 csaladok kozott nagyobb ardnyban vannak marginalizalt
helyzetben 1év6 kisebbségi, etnikai csoportokhoz tartozdk, bevandorldk (Blackburn et al.
2010). Ktlonosen igaz ez az értelmi fogyatékossag és az autizmus esetében, amely célcsoport-
ban egyre tobb kutatas szamol be magasabb prevalenciarél az Eurépaban él6, bevandorlo
csaladok korében (lasd Kawa et al. 2017).

Ezek az Osszefliggések egyrészt valdban arra engednek kovetkeztetni, hogy az érintett csa-
ladok a fogyatékossaggal él6 gyerek sziiletését és nevelését megel6zGen is ki voltak/lehettek
téve a szegénység és a tarsadalmi kirekesztettség kockazatanak, ezzel arnyaljak azokat az érve-
ket, amelyek a csalad elszegényedését a gyerek fogyatékossagara vezetik vissza. Ugyanakkor,
jollehet nem egyszer(ien arrél van szd, hogy kozbejové valtozoként vannak jelen a gyerekkori
fogyatékossag és a szegénység kozotti Osszefliggésben: a csaladokra egyszerre, egymast felerd-
sitve is nehezedhetnek a szegénységbdl, kirekesztettségbdl és a gyerek fogyatékossagabol ere-
dé korlatok.

A fogyatékossaggal él6 gyerekek és csaladjaik halmoz6dé tarsadalmi hatranyait az inter-
szekcionalitas lencséjén keresztiil lehet érdemes vizsgalni (McCall 2005, Liasidou 2013). Az
interszekcionalis vizsgalatok annak feltarasara 6sszpontositanak, hogy a tarsadalmi és kultura-
lis jellegzetességek miként fonddnak Gssze és vezetnek elnyomashoz, diszkriminaciéhoz, kire-
kesztéshez bizonyos tarsadalmi csoportokban. Az interszekcionalitas olyan alternativ megko-
zelitést kinal a korabbi individualis, direkt vagy indirekt a sziil6k vagy a gyerekek felelsségét
sugalld, deficit-megkozelitésekkel szemben, ami segithet abban, hogy a fogyatékossaggal él6
gyereket neveld csaladok hatranyait minél komplexebb médon tudjuk megragadni, feltarva a
tarsadalmi-gazdasagi-kulturalis-politikai kornyezet kirekeszté mechanizmusait. A szakirodal-
mi attekintésbe kertilt tanulmanyok koziil egy olyan volt, amelyik célzottan interszekcionalis
megkozelitésben vizsgalta kvantitativ adatokon a fogyatékossaggal él6 gyereket neveld sziil6k
munkaerdpiaci helyzetét (Vinck — Van Lacker 2019). A kutatok azt talaltak, hogy mikdzben a
fogyatékossaggal él6 gyerek nevelése onmagaban is csokkenti a munkavallalas valészin(iségét,
a gyerekkori fogyatékossag Osszefliggésben all mas olyan tarsadalmi tényezdkkel, amelyek
szintén csokkentik a szlilok munkaerdpiaci részvételi lehetGségeit, ideértve (1) az egyediilalld
szlil6séget, (2) az alacsonyabb iskolai végzettséget, és (3) a haztartasban €16 tovabbi fogyaté-
kossaggal él6 csaladtagot. A gyerekkori fogyatékossag és a sziil6 foglalkoztatottsaga valtozok
kozotti negativ dsszefliggést mindharom alkategdriaban még erésebbnek talaltak. A szakpoli-
tikara nézve ez azt jelenti, hogy az érintett csaladok hatranyainak mérsékléséhez azokat a
strukturalis problémakat is kezelni sziikséges, amelyek a munkaerdpiaci szempontbol hatra-
nyos helyzetl személyek foglalkoztatottsaga el6tt allnak.
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A korabban felvetett, szegénységgel és a gyerekkori fogyatékossaggal is dsszefliggd négy
tényezOt tekintve, a sziil6k nézépontjabdl hasonld mondhaté el: a fogyatékossaggal él6 gye-
rek nevelése, direkt és indirekt tobbletkoltségein keresztlil Gnmagaban is jelentheti a kirekesz-
tettség megtapasztalasat, e tarsadalmi tényezdkkel 6sszekapcsolddva, az egyes alcsoportok-
ban (alacsony végzettségli sziilok, egyedulallo szulék, fogyatékossaggal €16 szulok, etnikai
csoporthoz tartozo, bevandorld sziilok esetében) pedig a csaladok relativ hatranya tovabb
er6sodhet. Ahhoz tehat, hogy a fogyatékossaggal él6 gyerekeket nevel6k hatranyai mogott
hiz6dé hatasmechanizmusokat megértsiik (ezen keresztill jol célzé szakpolitikai eszkdzoket
alkalmazzunk), olyan kutatasokra van sziikség, amelyek nem 6nmagaban a gyerek fogyatékos-
sagaval mint okkal vagy kovetkezménnyel, sokkal inkabb azzal a komplex kdrnyezettel, egyéni
és strukturalis tényezdk interakcidjaval foglalkoznak, amelyben a csaladok élnek. Erre az inter-
szekcionalis megkozelitésii vizsgalatok kinalhatnak egyfajta lehetGséget.

OSSZEGZES

A 2010-es évektdl sziiletd, gyerekkori fogyatékossag és szegénység kapcsolataval foglalkozo
kutatasokbdl nem kapunk egyértelmi valaszokat a hatasmechanizmusokra, de harom kér-
désfelvetést, ezen keresztiil magyarazat-kisérletet azonosithatunk. A kutatok egyik csoportjat
az érdekli, hogy milyen tobbletkoltségeik vannak a fogyatékossaggal él6 gyereket nevel6 csa-
ladoknak. E kiadas-fokuszi megkozelitések kozos jegye, hogy szohasznalatukat tekintve gyak-
ran csaladi (és tarsadalmi, ellatorendszereket érint8) ,terhekrol”, ,korlatokrdl” (burden) be-
szélnek, amely terhet a gyerek (fogyatékossaga, tamogatasi sziikséglete) helyezi a csaladra — és
a kozosségre. Ezek a kutatasok kimutatjak a kapcsolatot a fogyatékossaggal él6 gyerek nevelé-
se és a jovedelmi szegénység kozott, megbecsiilik a gondozas kozvetlen és kozvetett koltsé-
geit, ezaltal ravilagitanak egy fontos tarsadalmi problémara; mégis, empirikus adatokkal még
senki sem bizonyitotta a gyerek fogyatékossaganak kozvetlen hatasat a csalad (nem csak jove-
delmi) szegénységére, tarsadalmi kirekesztettségére (Shahtahmasebi et al. 2011). Az epidemio-
logiai kérdésfelvetések korlatja, hogy tobbségében szliken értelmezik a fogyatékossagot, igy a
vizsgalatbol jellemzéen kimarad azoknak a kdrnyezeti jelenségeknek az azonositasa, amelyek
az érintett gyerekeket — testi-mentalis allapotukon tul — korlatozzak a teljes tarsadalmi rész-
vételben. Kiilondsen azokban az orszagokban, ahol a szegénységbdl valo kitorés valoszin(isé-
ge, a tarsadalmi mobilitas esélye alacsony, a tarsadalmi kirekesztés elleni kiizdelem nem csak
azért jelentds, hogy megel6zhetok legyenek a magzat- és kisgyerekkori betegségek, a gyerekek
egészségi allapotanak romlasa, hanem azért is, hogy csokkentsiik azoknak a kornyezeti ténye-
z6knek a (disabling) hatasat, amelyek novelik a fogyatékossag valoszin(iségét.

Az atfogo, potencialis kdzbejovo valtozok feltarasara is torekvo kutatasok arra vilagitanak
ra, hogy a szegénység kockazata a fogyatékossaggal él6 gyerekek csaladjaiban is er6sen ossze-
fligg a tarsadalmi rétegz6déssel (Vinck 2021). Olyannyira, hogy néhany korabban idézett ku-
tatas magaban hordozza annak esélyét, hogy akar tul is becstilheti, elhamarkodottan magya-
razhatja a gyereki fogyatékossag és a szegénység egymasra gyakorolt hatasat (Spencer et al.
2015). A rendelkezésre all6 kutatasok azt sugalljak, hogy a fogyatékossaggal él6 gyereket neve-
16 alacsony iskolai végzettségl, egyediilallo, fogyatékossaggal él6 és kisebbségi csoporthoz
tartozo szilok hatranya kiilonosen jelentds lehet Eurdpaban. Hatranyaik csokkentéséhez azo-
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kat a rendszerszintl problémakat is sziikséges azonositanunk és kezelnlink, amik nem feltét-
lentil kozvetlen okai vagy kovetkezményei a gyerek fogyatékossaganak (példaul a fogyatékos-
saggal él6 felnottek foglalkoztatasi helyzete, az alacsony iskolai végzettségti feln6ttek munka-
erdpiai részvétele, az egyediilallé anyak munka-gyereknevelés egyensulyanak problémai stb.).
Ehhez tobb komplex, (kohorsz)vizsgalatra volna szlikség.

Mindez azt is jelenti, hogy kutatoként felel6sséglink van abban, hogy — minden korabban
emlitett elméleti és mddszertani megfontolast figyelembe véve — miként és milyen adatokat
gy(jtiink, vagyis, hogy milyen mennyiségl és minGségli empirikus és elméleti tudast terme-
ltink — amely tudas alapjaul szolgalhat a szakpolitikai intézkedéseknek, ezen keresztiil a fogya-
tékossaggal €16 gyereket nevel6 csaladok szegénységének csokkentéséhez, jollétének novelé-
séhez.
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