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KozmA AGNES

BEVEZETO

A tematikus szdm kettds céllal sziiletett: egyfel6l magyarul is elérhetvé teszi
Schalock és munkatdrsainak 2002-es életmindség konszenzus tanulmdnydt, amely
nemzetkozi szinten meghatdrozé jelent8ségii volt az elmdlt 15 év témdval kapcso-
latos kutatdsaiban, valamint a szolgdltatdsokrél valé gondolkodds fejlédésében.
Masfeldl a forditdshoz kapcsolédva a tematikus szim bemutat a témahoz kapcso-
16d6 néhdny hazai kutatdst és kozli a kutatdsok f6 megallapitdsait. Ezek sokféle-
sége onmagdban is jol illusztrdlja az életmindség-fogalom kiilonbozd aspektusait
és a kiilonb6z8 modszertani megkozelitéseket.

Sdndor Aniké tanulmdnyiban azt vizsgdlja, hogy milyen tdmogatds 4ll ren-
delkezésre ma Magyarorszdgon a magas tdmogatdsi sziikséglettel €16 személyek
szdmdra az 6nrendelkezéshez, és fontos adalékot szolgéltat a kiilonboz8 lakhatdsi
formékban €16 személyek élethelyzetének feltdrdsdhoz és a hatékonyabb tdimoga-
tdsuk megszervezéséhez.

Bogndr Virdg kutatdsinak célja annak feltdrdsa, hogy a stlyos és halmozott fo-
gyatékossdggal é16 felndttek miképpen kapcsolédnak a kornyezetiikhoz; milyen
céljaik, vagyaik vannak, melyekbdl a felnétt timogatdsi szolgdlatok kiindulhat-
nak. Az eredmények alapjdn a kozos sajdtossdgok mellett kirajzolédik egy ‘egyé-
ni tdmogatdsi szitkségleti csomag’ irdnti igény is, ami az elldtdsok szervezésének
alapjdt képezheti. A kutatds t6bb hidnyzé elldtdsra is rimutatott, ilyen példdul
a rendszeres csalddi kornyezeten kiviili napi tevékenység biztositdsa, a kortdrs
kozosségi részvétel, az dtvezetés 6ndllé vagy lakéotthoni életformdra, valamint
a lelki egészség biztositdsa.

Gurbai Sdndor irdsiban fogyatékossdggal €16 személyek szocidlis intézményei-
ben folytatott ombudsmani helyszini ellendrzések tapasztalatai alapjin fogalmaz
meg az ott €16 emberek életmindségére és alapvetd emberi jogainak érvényesiilé-
sére vonatkozé rendszerszint(i kovetkeztetéséket.

Kopasz Marianna szakirodalmi dttekintése az angolszdsz orszdgokban lezajlott
intézménytelenitési folyamatot kisérd, az egyes lakhatdsi formdk elldtdsi kolesé-
geire és életmindség-kimeneteire irdnyul6 kutatdsok fontosabb megallapitdsairdl
ad osszefoglaldt, és veszi szdmba azokat a médszertani dilemmadkat, amelyek az
életmindség- és koltségvizsgalatok tervezése sordn meriilnek fel.

Terjedelmi korldtok miatt a tematikus szimbdl kénytelenek voltunk kihagy-
ni két tanulmdnyt, amelyek vdrhatéan az Esély késébbi lapszémaiban jelennek
majd meg. Ezek koziil az egyik Berndt Anikd és munkatdrsainak tanulménya,
ami Osszehasonlité elemzést nydjt az értelmi fogyatékossdggal, valamint a sd-
lyos és halmozott fogyatékossdggal ¢16 felndteek életmindségérdl harom lakhatdsi
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formdban: nagy létszima bentlakdsos intézetekben, lakéotthonokban és magin-
hdztartdsokban. Az irds értelmezi és elemzi a megallapitdsok lehetséges okali, va-
lamint azok korl4rait.

A misik késébb megjelend tanulmény pedig Petri Gdbor és Kozma Agnes kriti-
kai elemzése, amely egy adott féréhely-kivaltdsi pdlydzat tapasztalatai kapcsdn azt
elemzi, hogy Magyarorszdg miként, milyen kontextusban és milyen eredménnyel
kezdett neki a fogyatékos emberek bentlakdsos intézeteinek lebontdsihoz.

A tematikus szdm akrtualitdsdt a jelenleg foly6 féréhely-kivéltdsi program adja,
amely keretében kordbban nem ldtott méreékd forrds 4ll rendelkezésre a fogyaté-
kossdggal él6 emberek kozosségi életvitelének elémozditdsira. Reményeink sze-
rint az itt kozolt tanulmdnyok ezek tervezéséhez és értékeléséhez hasznos tartalmi
és médszertani szempontokat nytjtanak majd.
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AZ ERTELMI FOGYATEKOSSAGOK ES
FEJLODESI ZAVAROK NEMZETKOZI
TUDOMANYOS TARSASAGA!
'ELETMINOSEG MERESE ES
ALKALMAZASA MUNKACSOPORT-JANAK
KONSZENZUS TANULMANYA?

Ertelmi fogyatékossiggal® él6 emberek életmindsége:
koncepci6, mérés és alkalmazas

A tanulmany az Ertelmi Fogyatékossdgok és Fejlodési Zavarok Nemzetkizi Tu-
domdnyos Tdrsasdga (angolul IASSIDD) *Eletmin8ség mérése és alkalmaza-
sa munkacsoport’ 2000-ben késziilt konszenzus dokumentumdnak magyar
forditdsa. A forditds az értelmi fogyatékossiggal és autizmussal él§ emberek
életmindségének mérését, annak elveit és gyakorlati alkalmazdsinak eleme-
it mutatja be széles nemzetkozi tudomdnyos konszenzus alapjdn. A szove-
get részletes, frissitett szakirodalom-jegyzék zérja, amely hazai olvaséknak az
életmindség tovébbi tanulmdnyozdsihoz adhat kiindulépontot.

Az értelmi fogyatékos emberek életmindsége — torténeti szempontbdl — hdrom
kiilonb6z6 ok miatt keriilt kutatok érdeklédési korébe. Egyrészt: véltozott annak
megitélése, hogy mennyiben vdrhaté el a tudomdnyos, orvosi vagy technoldgiai
fejlédéstdl, hogy jelentdsen javitson egyének életmindségén; ma mdr inkdbb arrdl
beszéliink, hogy a fent emlitett teriiletek fejlédése csak akkor eredményez egyé-
ni, csalddi, koz8sségi és tdrsadalmi szinten is jobb életmindséget, ha értékrendi,
felfogdsbeli és kornyezeti valtozdssal is egyiitt jdr, illetve ha mindezen tényez8k
egymdssal dsszhangban fejlddnek. Mdsrészt: a kozdsségi életvitelt kdzéppontba

' A tudomdnyos tdrsasdg eredeti, angol neve: International Association for the Scientific Study of Intel-
lectual and Developmental Disabilities (IASSIDD), bévebben: https://www.iassidd.org/

2 Conceptualization, Measurement, and Application of Quality of Life for Persons With Intellectual
Disabilities: Report of an International Panel of Experts Robert L. Schalock, Ivan Brown, Roy Brown,
Robert A. Cummins, David Felce, Leena Matikka, Kenneth D. Keith, and Trevor Parmenter Mental Retar-
dation: Vol. 40, No. 6: 457—-470, December 2002.

3 Azeredetiszdvegbenszerepld ‘intellectual disabilities'megfelel8jekéntaz értelmi fogyatékossdg kifejezést
hasznéljuk a magyar forditdsban. Ugyanakkor fontos megjegyezni, hogy a nemzetkézi terminolégidban
és aIASSID munkdjéban megszokott médon ez a kifejezés egyéb fejlédési rendellenességeknek nevezett
fogyatékossdgokra, példdul az autizmusra is vonatkozhat, mint ahogyan az életmindség mérésének
elvei is érvényesek autista emberekre, 14sd a szdveg végi szakirodalom-jegyzéket. Ezért jelen tanulmdny
irdnyadé autista emberek életmindségének méréséhez és alkalmazdsdhoz is. ( ford.)
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helyez8 normaliziciés mozgalom szdmdra az életmindség-kimenetek mérése je-
lentette a logikus fejlédési irdnyt. Harmadrészt: az életmindség mérése a fogyasz-
t6i térsadalomban megjelend polgdri jogi mozgalmak kévetelése is, parhuzamo-
san olyan célokkal, mint az 6nrendelkezés, a személykozponti tervezés és egyéni
életmindség-mutatdk kovetése.

Az 1980-as évektd] kezdddben az életmindség fogalmdt egyre gyakrabban al-
kalmaztdk értelmi fogyatékos emberekre vonatkozdan is. Az életmindség javitdsa
olyan szakmateriiletek szdmadra is kihivdsként jelentkezett, mint példdul az elmé-
leti vagy alkalmazott tdrsadalomkutatds, a szocidlpolitikai tervezés, illetve egyéni
és csoportos szolgdltatdsok tervezése és értékelése. A témdban tapaszalt novekvd
érdeklédés annak is koszonhetd, hogy az életmindségi mutatékat egyre inkabb
alkalmasnak tartottdk és tartjdk szocidlis és egészségiigyi szakpolitikdk, valamint
szolgdltatdsok eredményességének mérésére is.

Ezt tiikrozi az Egészségiigyi Vildgszervezet (WHO) Eletmindség munkacso-
portjanak a tevékenysége az életmindség fogalmdnak meghatdrozdsival és mé-
résével kapcsolatban az 1990-es évektdl kezdédden. A jelen tanulmdny részben
parhuzamos az 6 munkdjukkal, és alapvetéen 6sszhangban van a WHO mun-
kacsoportjanak megkozelitésével, kiilonosen annak tekintetében, hogy ugyan-
azokat az életmindségi kulcsteriileteket azonositja (nevezetesen: fizikai, pszichés,
az 6nallésdg foka, tdrsas kapcsolatok, kdrnyezeti és spiritudlis/egyéni vildgkép),
illetve ugyanigy hangsulyozza, hogy az életmindség mérésekor szubjektiv és ob-
jektiv mutaték alkalmazdsira is sziikség van.

A jelen tanulmdny az értelmi fogyatékossig fogalmdt az IASSID (Interna-
tional Association for the Scientific Study of Intellectual Disability — Ertelmi
Fogyatékossdgok és Fejlédési Zavarok Nemzetkozi Tudomédnyos Térsasdga)
meghatdrozdsdval dsszhangban hasznélja. Eszerint az értelmi fogyatékossdg egy
olyan dllapot, amely befolydsolja az egyén képességét arra, hogy 6nrendelkezd
dontéseket hozzon. A j6 mindségli élethez az értelmi fogyatékos emberek szimdra
sziikséges lehet olyan tdmogatds, ami hasonlé kord vagy hasonlé élethelyzetben
1év6 tdrsaiknak nem feltétleniil kell. Ennek a timogatdsnak ezernyi formdja lehet:
specidlis felkészités, életvezetési tandcsadds, kiilon segitség bizonyos helyzetek-
ben, vagy éppen kornyezeti és térsadalmi adaptdciok sora. Tdrsadalmainkban az
egészségligyi vagy szocidlis szolgdltatdsok tulajdonképpen épp az ilyen tipust td-
mogatdsokra jottek létre. Mindezen tal azonban a fogyatékossdg 1éte, mdra tud-
juk, a tdrsadalmi részvételt is alapvetden érinti, hiszen az értelmi fogyatékossig-
gal él6 emberek mdsok szdmadra dltaldban elérheté dolgok sordhoz (térben vagy
lehetdségek tekintetében) nem férnek hozzd. Az életmindség koriili vitdk egyik
kozponti kérdésévé vale tehdt, hogy biztositani tudja értelmi fogyatékos emberek
szdmdra bizonyos helyek vagy bizonyos eréforrdsok elérését.

Ami az életmindséger mint kifejezést érinti, a ‘'mindség’ szénak tobb jelenté-
se is felrémlik, elsésorban olyan, az emberi értékeket érinté fogalmakkal 6ssze-
fiiggésben, mint példdul a boldogsdg, siker, jolét, egészség és elégedettség — mig
az ’élet’ magdtdl értetédden az emberi létezés alapvetd aspektusa, és jelzi, hogy
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az életmindség-koncepcié az élet minden teriiletére kiterjed. A szdosszetétel azt
is igyekszik jelezni, hogy az életmindség mérésének koncepcidja miért is érinti
az értelmi fogyatékossdgokkal kapcsolatos egyes szakteriileteket, és miért alkal-
mazzdk azt a vildgszerte.

Az életmindség mint kifejezés érzékenyit is, hiszen felhivja a figyelmet, hogy
a f6 referenciapont ebben a kérdésben az értelmi fogyatékossdggal €16 egyén, és az
6 szempontjdbdl kell nézniink a dolgokat, az egyénre és kornyezetére fokuszdlva.
A kifejezés tdrsadalmi tevékenységre is utal, amennyiben azt jelzi, hogy a felada-
tunk az egyén jolléeének? elésegitése, és hogy ennek érdekében tdrsadalmi szint(i
valtozdsra és egylictmiikodésre van szitkség. Végiil az életmindség egy vezértéma
is, amely keretet ad és rendszerbe foglalja az életmindség javitdsira irdnyulé te-
vékenységeket.

Ennek a tanulménynak az alapja a IASSID Eletmingség munkacsoportjanak
a konszenzusépité munkdja. A konszenzusépités sorin hdrom munkacsoportban
dolgoztunk, amelyeket tobbek kozott jelen cikk szerzdi vezették. A munka két
éven keresztiil tartott, és végeredménye a jelen cikk elsé vazlata lett, amely tovab-
bi munkacsoportiiléseken és taldlkozékon keriilt megvitatdsra, illetve irdsban is
érkeztek hozzdszo6ldsok.

A tanulmdny hdrom kiilondlld részre tagolddik, amelyek 6sszefoglaljdk az
életmindség mérésének és gyakorlati alkalmazdsidnak elméleti és gyakorlati szem-
pontjait. A hdrom {8 rész: (a) az életmindség fogalmi meghatdrozdsa az értelmi
fogyatékossdgokkal kapcsolatos nemzetkdzi tudomdnyokban; (4) az életmindség
mérése; (¢) az életmindség fogalmdnak gyakorlati alkalmazdsa. A tanulmdny vé-
gén az életmindség a szakpolitikai intézkedésekre és a fogyatékos emberekkel
kapcsolatos jogi és tirsadalmi reformokra gyakorolt lehetséges hatdsdt tdrgyaljuk.

Az életminGség fogalmi meghatdrozdsa
az értelmi fogyatékossigok terén

Az életmindségnek csaknem minden értelmezésében jelen van hdrom kozds
elem: az egyén 4ltaldnos tapasztalata sajdt jollétével kapcsolatosan; a kozossé-
gi és tdrsadalmi részvétel; és lehetdség az egyén képességeinek a kiteljesitésére.
A szocidlpolitika esetében az életmindséget sokkal inkdbb tekinthetjitk egy ér-
zékenyitd, mint normativ eszkdznek. Ugyanigy érzékenyitd eszkoz lehet szolgil-
tatdsok mindségének az értékelésében, illetve helyi, orszdgos vagy nemzetkozi
programok tervezése sordn. Ugyanakkor, habdr az életmindéség — mint koncepcié
—eredményes dltaldnos, szakpolitikai szinten, lényegi elemei az egyén dltal megéle

)

4 A ,jollét” kifejezés nem azonos a szdalakilag hasonlé ,jélét™-tel. A cikkben haszndle ,jéllét” fogalom
az angolban haszndlatos ,well-being” forditdsa és nem az anyagi ,j6lét”, gazdagsdg, hanem az elégedett-
ség, boldogsdg és biztonsdg 4ltalinos meglétének jelolésére haszndljék. (a ford.)
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valésdgban (és az egyén értékrendjében gyokereznek, ezért egyéni szinten is al-
kalmas a sziikséges tdmogatdsok beazonositdsdra vagy szolgdltatdsok tervezésére.
Sét, a téméval foglalkozé kutatdk korében egyetértés van a tekintetben, hogy az
egyén preferencidi és az egyén dltal megélt valésdg — a személyes, szubjektiv vé-
lemény — az életmindség kulcsfontossdgu vetiiletét adjék. Ez természetesen nem
jelenti azt, hogy objektiv szempontok, mint példdul az egyén gazdasdgi stdtusza
nem fontosak, azt viszont igen, hogy az objektiv mutatdk és a személyes élmények
kozocti sszefiiggés mérsékelt lehet.

Az életmindség fogalma az értelmi fogyatékossdggal kapcsolatos elképzelése-
ink djraértékelését is eredményezheti, és pozitiv hatdsa lehet a teriileten dolgo-
z6kra. Az életmindség Gj értelmezési keretet kindl és hasznos szervezd elv lehet az
értelmi fogyatékos emberek szdmdra biztositott tdmogatdsok, szolgdltatdsok, és
szakpolitikdk tervezéséhez és értékeléséhez. Ennek megfeleléen a kovetkez8kben
bemutatjuk az életmindség f8bb e/méleti elemeit és kulcsfontossdgu alapelveit. Az
életmindség elméleti elemeinek és alapelveinek jelentSsége nyilvinvalé az értékelés
és a gyakorlati alkalmazds tekintetében, amelyeket a tanulmany kés6bbi részében
mutatunk be.

FEébb elméleti elemek

Az életmindség mérésének tobb elméleti elemét azonositja a nemzetkozi tudo-
ményos szakirodalom. Ezen elméleti elemek koziil a legfontosabbak: a jollét
teriiletei; személyes és személykozi valtozékonysdg; személyes kontextus; életut
perspektiva; holisztikus megkozelités; értékek, személyes valasztdsok és kontroll;
megélt valésdg; énkép; és a hatalommal val6 felruhdzds (empowerment).

A jollét teriiletei. A nemzetkozi szakirodalom a jéllét teriileteit a kovetkezd-
képpen hatdrozza meg (bér a teriiletek — mdshol dimenzidk — szdma viltozd, de
azok kozott jelen vannak): érzelmi jollét, személykozi kapcsolatok, anyagi jolét,
személyes fejlédés, testi jollét, 6nrendelkezés, a tdrsadalmi befogadds, valamint
a jogok vagyott édllapota. A szakirodalom azonban azt is megjegyzi, hogy nem
annyira az egyes teriiletek szima a fontos, hanem inkdbb annak felismerése és
elfogaddsa, hogy a személyes jollétnek tobb dimenzidja van, és egyéni dontés kér-
dése, hogy kinek mi fontos. A dimenziék szimdndl igy sokkal lényegesebb, hogy
azok osszességének le kell fednie az életmindség fogalmanak teljességét.

Személyes és személykizi viltozékonysdg. A viltozékonysdg itt azt jelenti,
hogy a személyes jollét egyes teriileteit egyének vagy kulturélisan elkiiloniild cso-
portok eltéréen tapasztalhatjdk meg. Azaz a személyes j6llét az egyén szdmdra
idében véltozé, és egyének kozott is vdltozd, és a ,jo mindségli élet” nagyon is
eltérd dolgokat jelenthet kiilonb6z8 emberek szdmdra.

Személyes kontextus. Az embereket abban a kontextusban lehet a legjobban
megérteni, amely kontextus szimukra legfontosabb: ahol élnek, ahol dolgoznak,
vagy ahol szérakoznak. Az élet egyes szintereire gy kell tekinteni, mint amik
megvéltoztathatok az egyén érdeklédésének, vilasztdsdnak vagy értékrendjének
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megfeleléen. Az egyik kozponti elv az, hogy emberek, helyek és a kornyezet mind
képesek az egyén jollétét befolydsolni és javitani. A gondolatmenetet megforditva
pedig az is igaz, hogy az egyén értékpreferencidi és érdeklédése abbdl az dltala
érzékelt személyes kornyezetbdl szdrmaznak, amelyben él.

Eletiit-perspektiva. Az életminSséggel kapcsolatban alapvetd elvérds a szolgl-
tatdsok és szakpolitikik kumulativ hatdsinak figyelembevétele az egyén élettitja
szempontjdbél. Igy példdul annak felismerése, hogy a fogyatékos gyerekek 4ltal
kapott alapfokd iskolai oktatds milyen hatdssal van késébbi lehetdségeikre, pél-
ddul kézépfokd tanulmdnyaikra, a munkavallaldsra vagy a kozosségi életvitelre.

Holisztikus megkozelités. A holisztikus szemlélet az életmindség esetében azt
jelenti, hogy az egyén életében biarmikor eléfordulhat, hogy egy adott életmi-
ndségi teriilet lényegesen befolydsolja az dsszes tobbi teriiletet. Ezért fontos az
egyes teriiletek kozotti kapesoléddsi pontok és hatdsok figyelembevétele, illetve
a teriiletek kozotti szinergidk erdsitése az egyén aktiv bevondsdval. A holisztikus
szemléletnek nemcsak az egyéni mérés és tervezés, de a szocidlpolitikai és szolgél-
tatdi tervezés és végrehajtds szintjén is meg kell jelennie.

Ertékek, személyes vdlasztdsok és kontroll. Az életmindség a személyes donté-
sekrdl is sz6l, és arrdl, hogy az egyén vilasztdsait, amikor csak lehet, tiszteletben
kell tartani — legyen szé a személyes érdeklédésr8l mindennapi tevékenységek,
lakékornyezet vagy tdrsasdg tekintetében. Az életmindség tehdt emancipatorikus,
és elfogadja a kiilonbozd értékrendeket. Az egyén mint igénybe vevd dontéseinek
elfogaddsa hatdssal van példdul az énképre, az onkifejezésre, a motivdciora, kont-
rollra, valamint a tdgabb értelemben vett egészségre is.

Megélt valdsdg. Az életmindség egyes teriileteinek egyéni érzékelésével kap-
csolatban nem az a kérdés, hogy az az érzékelés helytdllé-e, vagy sem. Azt kell
megérteni, hogy az egyén érzékelése egyurttal arrdl is szél, hogy szdmdra mi
a megélt valésdg az adott pillanatban. Ezek az egyéni érzékelések idben elég-
gé dllanddak tudnak lenni (legtdbbszor annak tlinnek), de véltozhatnak is, ha
példdul valamilyen kiilsé beavatkozds vagy valtozds torténik. Sét, torténetesen
akkor vdrhat6 az egyéni érzékelésben a legkomolyabb viltozds, ha a célzott be-
avatkozds vagy adott rehabilitdciés folyamatok eredményesek voltak.

Itt az is alapvetd a sziil8k, hdzastdrsak, szolgiltaték vagy segitdk véleményének
(javaslataik, dontéseik) figyelembevétele — ugyanakkor fontos annak felismerése,
hogy ezek dontden, [ényegiiket tekintve is kiilonbdzhetnek az érintett egyén sajét
véleményétdl. Ez a tobbféleség a megélt valdsdg érzékelésében sajitos kihivast je-
lent az életmindség mérése szempontjabdl, hiszen az értelmi fogyatékos emberek
jelentds része beszédében erdsen vagy teljesen akaddlyozott. A tobbféle nézépont
figyelembevétele ezért kiilonosen fontos az egyén életmindségének megértéséhez,
és sok esetben kozponti fontossdgt, hogy az egyén vilasztdsait kiilon is azonosi-
tani prébaljuk, példdul — beszédiikben akaddlyozott emberek esetében — az egyén
nonverbdlis kozléseinek figyelembevételével.

Enkép. Az életmindségre vonatkozé barmely programnak célja az, hogy erd-
sitse a pozitiv énképet, és olyan kornyezetet teremtsen, amelyben a fogyatékos
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személy dontéseket hozhat, és életének bizonyos teriileteit sajat maga irdnyithatja.
Mindezen valasztdsokat erésen befolydsolja az egyén értékrendje.

Hatalommal vald felrubdzds (empowerment). Az eddig felsorolt nyolc elmé-
leti elem azt feltételezi, hogy az egyénnek lehet8sége van sajdt érdekei és érdek-
16dése mentén donteni napi tevékenységeirdl, kornyezetérdl vagy az 6t érintd
beavatkozdsokrol (pl. szolgiltatds, terdpia), és mindezek felett irdnyitdst is gyako-
rol. Ez tulajdonképpen a hatalommal valé felruhdzds egy egyéni formdja, amely
lehetdvé teszi nemcsak azt, hogy szolgdltatdsokrol vagy az életét érintd kérdések-
r8l donthessen az illetd, de az egyén dontési lehetdségeit befolydsolé kornyezeti
tényez8ket is figyelembe veszi. Az életmindség tehdt emancipatorikus, elfogadja
az egyéni dontéseket és elismeri az egyéni értékrend jelentSségét. Ez azt is jelenti,
hogy az értelmi fogyatékos emberek életében sziikség lehet olyan tdmogatdsra
vagy szolgdltatdsra, amelyek célja a hatalommal valé felruhdzds. Ennek tartalma,
intenzitdsa, illetve idétartama eltérd lehet — viszont fontos, hogy figyelembe ve-
gye az érintett személy kivinsdgait, és térképezze f6l, hogy ki, mikor és milyen
koriilmények kozott avatkozhat be az egyén életét érinté f8bb kérdésekbe (pl. hol
és kivel él, milyen szolgdltatdsokat vesz igénybe stb.).

Az életmindség alapelvei

Az el6z8ekben bemutatott kilenc elem az életmindség koncepcidjinak torzsét je-
lentik, és egytttal — referenciapontként és ttmutatéként is szolglva — lehetévé
teszik, hogy az egyén szempontjdbél, kornyezetére is dsszpontositva hatdrozzuk
meg az életmindséget. Ugyanakkor a nemzetkdzi szakirodalomban tobb olyan
alapelv is megfogalmazddott, amelyek elésegitik az életmindség mérését és gya-
korlati alkalmazdsdt. Ezek koziil a legfontosabbak:

1. Az életmindség mérése és alkalmazdsa ugyanazokat a teriileteket és sze-
mélykozi kapcesolatokat fedi le az értelmi fogyatékossdggal élék esetében,
amelyek a nem fogyatékos emberek szimadra is fontosak.

2. Az életmindség akkor j6, ha az egyén sziikségletei és vagyai ki vannak
elégitve, és amikor lehet8sége van életének minél gazdagabb megélésére
a szdmdra fontos teriileteken.

3. Az életmindségnek vannak objektiven és szubjektiven megjelend elemei,
de elsdsorban azzal mérhetd, ahogyan az egyén érzékeli az életmindségét
befolydsolé tényezdket.

4. Az életmindség alapjdt az egyén sziikségletei, vdlasztdsai és dontési lehetd-
ségei adjdk.

5. Az életmindség mindig tobbdimenzids, és egyidejlileg befolydsoljak egyé-
ni és kornyezeti tényezdk, példdul intim személyes kapcsolatok, csalddi
élet, bardtsigok, munka, lakékornyezet, a lakdhelyiil szolgdléd telepiilés,
lakdstipus, oktatds, egészségi dllapot, életszinvonal és az egyén lakdhelyéiil
szolgdlé orszdg édltalanos dllapota.
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Az életmindség egyes elemei és alapelvei kihatnak arra, hogyan tekintiink
azokra, akik értelmi fogyatékossdggal élnek tdrsadalmunkban, és arra is, hogyan
viszonyulunk hozzdjuk. Ezen elemek és alapelvek hatdrozzdk meg azt is, hogy
hogyan mérjiik az életmindséget.

Az életmindség mérése

A tanulmédny mdsodik része az értelmi fogyatékos emberek életmindségének mé-
résével kapcsolatos nemzetkozi tudomdnyos konszenzust mutatja be. Az életmi-
n8ség mérése a jelen tanulmdnyban a mérés legaltalinosabban vett jelentésében
értelmezendd (nevezetesen tartalmaz objektiv és szubjektiv mutatdkat, kategori-
kus adatot, megfigyelést és leirdst). Ez a definicié nyilvdnvaléan hangsilyt helyez
nemcsak a kvantitativ, de a kvalitativ mdédszertan adta adatokra is. Habdr vannak
vélemények, amelyek szerint a kvalitativ adatok nem tekinthet8k mérésnek, de 4l-
laspontunk szerint a kvalitativ adatok is lefordithatok kvantitativ (még ha nem is
intervallum-szint(i) kiilonbségekre. Az alkalmazdsrél sz416 alfejezetben a felmérés
sz6 az életmindség fogalmdnak és mutatdinak gyakorlati felhaszndldsdt mutatja
be az életmindség javitdsdval kapcsolatban. A jelen rész célja, hogy dltaldnos Gt
mutatdst adjon az életmindség mérésére vonatkozdan. Ennek a kozponti eleme
az élet jobbitdsdra val6 torekvés, amely vezérld elvvé vélhat a teriileten dolgozdk
munkdjdhoz, 4m a jelen rész egyuttal gyakorlati elveket és szempontokat is ad az
életmindség méréséhez.

Az életmindség mérésének gyakorlata és etikai kérdései

Az életmindség mindenki szimdra egyardnt fontos, és ugyanazt kellene jelentenie
fogyatékos és nem fogyatékos emberek vonatkozdsiban. Ahhoz, hogy megtud-
juk, milyen minéségi életet él valaki, meg kell mérni. A tdrsadalom kirekesztett
csoportjai esetében — mint amilyen az értelmi fogyatékos emberek csoportja — az
ilyen felmérésekre nagyobb szitkség van. Az értelmi fogyatékos embereknek jo-
guk van ahhoz, hogy a mdsok szdmadra is elérhetd magas mindségi életet éljenck.
Annak érdekében, hogy az értelmi fogyatékos emberek életmindsége javulhasson,
fontos megvizsgélni, hogy az mely teriileteken nem megfeleld, és miként lehetsé-
ges — az érintettek szdmadra is elfogadhaté médon — helyzetiikén javitani.

Az életmindség mérése annak elismerése is, hogy a mindségi élet fontos az
emberek szdmdra, és ezért [ényeges a meglévd pozitiv elemek megtartdsa vagy fej-
lesztése, illetve az életmindséget rontd tényezdk kezelése. Az életmindség mérése
sosem jelentheti a rossz mindségt élet elfogaddsit vagy tdmogatdsdt.

A fogyatékos emberek életmindségének mérésénél az alapelv az, hogy min-
den ember, akdr fogyatékossiggal vagy anélkiil él, egyazon emberi tapasztalaton
osztozik, és hogy minden embernek meg kell kapnia a lehetdséget, hogy a lehetd
legjobb életet élje a sajt kdrnyezetében. Az életmindség vizsgilatakor felmeriild
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gyakorlati és etikai kérdésekben, valamint az adatok feldolgozdsdndl és kozzéeé-
telénél is ezt kell irdnymutaténak tartani.

Az életmindség mérése — dltalinos megkozelités

Az életmindség mérése a mindség két kozkeletli jelentésének egyedi keverékébol
tevédik Ossze: ez egyrészt az osszes emberre vonatkozé dltalinos életmindség-fo-
galom, mésrészt az egyes embereknek a sajdt életitkben és sajat kornyezetiikben
értelmezett életmindség. Az el6z dltaldban olyan megbizhatéan megfigyelhetd
és valamelyest egyetemesnek tekinthetd indikdtorok segitségével irhaté le, mint
példdul a tirsadalmi intézmények stabilitdsa, tdrsas kapcsolatok vagy bizonyos
életlehetdségek megléte. Ezzel szemben az egyéni szempontbdl értelmezett élet-
mindség mérésekor rendszerint az adott személy szdmdra kiemelten fontos té-
nyez8ket azonositjuk, majd ezeket dsszevetjitk az érintett egyén dltal érzékelt
elégedettséggel és boldogsdggal. Az életmindség mérésének e két megkozelitését
legtébbszor az ,,objektiv” és ,szubjektiv” vizsgdlatnak nevezziik. Mindkét megko-
zelités egyardnt elengedhetetlen az életmindség méréséhez.

Az eletmindség mérésének alapelvei

1. Az életmindség mérése arra keresi a vdlaszt, hogy az érintettek szdmdra
milyen mértékben adottak a tartalmas élet szimukra fontos lehetéségei.

2. Az életmindség mérése hozzdsegiti az embereket, hogy tartalmas és elége-
dettebb életet élhessenek.

3. Az életmindség mérése mindazon életteriileteket vizsgdlja, amelyek sziik-
ségesek egy teljesebb, térsadalmilag bedgyazottabb élethez.

4. Az életmindség mérése abban a kérnyezetben térténik, ahol az illetd él:
ahol lakik, ahol dolgozik, ahol szabadidejét tolti.

5. Az életmindség mérése egyardnt figyelembe veszi a kozos, emberi tapaszta-
latokat, és a személyes életélményeket.

Utmutaté az életmindség méréséhez
A fenti 6t alapelvhez egyenként tovabbi, konszenzusos javaslatok kapcsolhatdk.

1. Az életmindséggel azt mérjiik, hogy valaki szdmdra milyen mértékben
adottak azok a jelentdséggel bird életkiriilmények, amelyeket az egyén
fontosnak tart.

a) A méréshez haszndlt elméleti keret megalapozott és az élet egyes szinte-
reinek tdgabb szemponta értelmezésén alapul.
— Az elméleti keret dtfogé és multidiszciplindris.

b) A megkozelités elismeri, hogy az élettel kapcsolatos pozitiv tapasztala-
tok idében és kultdrak kozott is vdltoznak.

12 esély 2017/2



Az Ertelmi Fogyatékossigok és Fejlédési Zavarok Nemzetkozi Tudomanyos Térsasdga. ..

¢) A méréshez haszndle értelmezési keret a pozitiv élettapasztalatok és
egyéni értékek azonositdsit célozza.

— Az érékelés médszertana megfeleld kategéridkat és terminoldgidt
nyujt annak leirdsdra, hogy az egyén milyen élettapasztalatainak tu-
lajdonit jelentéséget.

— A mérés képes vildgosan leirni az életmindséget, és vildgos termi-
nolégidt alkalmaz annak leirdsdra, hogy az egyén miként értékeli
életének bizonyos tapasztalatait.

d) Az életmindség kvantitativ mérése az adatokat egy skdldn helyezi el,

a ,legjobb” és ,legrosszabb” kozotti fokozatok mentén.

— A mérés vildgosan értelmezhetd kategéridkat haszndl, és az alkalma-
zott kifejezések egyértelmien kothetdk (elnevezésitkben vagy foko-
zatjellegiikben) a legjobb-legrosszabb kontinuumhoz.

— A mérési skéla egyik végpontjdban a ,legrosszabb”, a mésik végpont-
jiban a ,legjobb” szerepel.

2. Az életmindség mérése lehetdvé teszik, hogy emberek elérhessenek egy szd-
mukra jelentéssel bird, elégedettebb életet.
a) A mérés olyan teriiletekre osszpontosit, amelyek az egyén szdmdra fej-
18dési potencidllal birnak. Példdul:

— Leirja, hogy az alapvet§ sziikségletek milyen mértékben vannak ki-
elégitve.

— Bemutatja, hol dll az egyén tdrsas kapcsolatok és anyagi feltételek
terén.

— Leirja az egyén szdmdra elérhetd, illetve az 4ltala igénybe vett dontési
és egyéb lehetdségeket.

— Bemutatja, hogy az egyén kornyezete milyen mértékben segiti el az
egyén fejlédését.

b) A mérésnek vildgos és gyakorlati célja van, amely az egyén jobb életmi-
ndségének elérését teszi lehetdvé.

— A mérés célja valamilyen gyakorlati végeredmény, példdul jobb ti-
mogatdsi méd, szolgéltatds vagy szakpolitikai fejlesztés.

— Segit azonositani olyan sziikségleteket, amelyek nincsenek kielégit-
ve, illetve segit a megoldds megtaldldsiban.

— Segit azonositani azokat az életteriileteket, amelyek az egyén szimi-
ra j6 mindséglick — és segit ezen teriiletek j6 minéségét fenntartani,
megorizni.

— A mérés bézis- és kimeneti adatokat is szolgéltat, amelyek segitenek
értékelni a kapott terdpids beavatkozds vagy szolgdltatds életmind-
ségre gyakorolt hatdsit.

— A mérés médszertana és tartalma az adott szakmateriilethez (pl. ok-
tatds, szocidlis szolgdltatds, lakhatds, foglalkoztatds) igazodik.
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¢) A mérésnél alkalmazott fogalmi keretben vannak negativ, semleges és
pozitiv fokozatok, igy lehetdvé teszi, hogy elmozdulds torténjen a po-
zitlv irdnydba.
— A mérési eszkdzben van negativ, semleges és pozitiv fokozat is.
— A mérési médszertan haszndl negativ, semleges és pozitiv fokozatok
leirdsdra alkalmas terminoldgidt, illetve kategéridkat is.
d) A mérési eredmények értelmezése az életti-megkozelités keretében tor-
ténik.
— Az ériékelés sordn figyelembe veszi az érintettek életkori jellemzdit.
— Az eredmények értelmezése hozzdjirul az egyes életszakaszok kozot-
ti zokkendmentes dtmenet tdmogatdsdhoz.

3. Az életmindség mérése azt mutatja meg, hogy az egyes életteriiletek milyen
mértékben jirulnak hozzd egy teljesebb, tdrsadalmilag bedgyazottabb
élethez.

a) A mérés az életmindségi teriiletek széles korét lefedi, amely dltaldnosan
elfogadott a teljes és tirsadalmilag bedgyazott élet leirdsdra.

— A hasznilt életmindségi teriiletek széles korben validéltak.

— Az életmindségi teriiletek az érintettek szimdra relevdnsak.

— A teriiletek az életmindség elméleti konstrukcidjinak egy jelentds,
de jol koriilhatdrolhaté részée lefedik.

— A f&bb életmindségi teriiletek azonosak fogyatékos és nem fogyaté-
kos emberek esetében. Bizonyos teriiletek (pl. szocidlis szolgdltats-
sok) azonban valtozhatnak a célcsoport specidlis igényeivel 6sszefiig-
gésben (pl. pszichoszocidlis fogyatékossiggal, sulyos és halmozott
fogyatékossdggal él6 személyek stb.).

b) A kvantitativ mérés olyan {8 indikdtorokat haszndl, amelyek képesek
leirni a teljes és tdrsadalmilag bedgyazott élet egyes teriileteit.

— Egyetértés van abban, hogy a f6 indikdtorok az adott életmindségi

teriiletet érvényesen irjik le.

A f8bb indikdtorok az egyes egyének kozott vltozhatnak életkoruk-

nak megfelel8en.

— A f8bb indikdtorok az egyes egyének kozott valtozhatnak kulturélis

kiilonbségeiknek megfeleléen.

A f&bb indikdtorok az egyes egyének kozott véltozhatnak sajdtos td-

mogatdsi igényeiknek megfeleléen.

¢) A kvalitativ eszkozoket az egyes életmindségi teriiletek sajdtos aspektu-

sainak feltdrdsdra és leirdsdra alkalmazunk.

4. Az életmindség mérése abban a kornyezetben torténik, ahol az illetd él:
ahol lakik, ahol dolgozik, ahol szabadidejér tolti.

a) Helyettes (proxy) vilaszadén keresztiil torténd (azaz a fogyatékos sze-

mélyt nem kozvetlen vélaszadéként bevond) életmindség-mérés nem
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adhat érvényes adatot arrél, hogy az érintett személy — szubjektiven —

milyennek itéli sajdt életmindségét.

— Az olyan személyek életmindségének mérésére, akik nem képesek
maguk kommunikélni sajit véleményiiket, olyan mérési mddszere-
ket kell alkalmazni, amelyek a célcsoport szimdra leginkdbb megfe-
lel8 (pl. strukturdlt vagy résztvevé meghgyelés).

— Az a mérés, amikor nem a fogyatékos személy, hanem valaki mds,
a nevében eljdré egyén nézépontjabdl tudunk meg adatot az érintett
személy életmindségérdl, fontos forrds lehet, példdul ha az illetd va-
lamilyen okndl fogva nem tud sajit maga valaszolni. Mindazondltal,
az ilyen adatot mindig vildgosan jel6lni kell mint mds személy pers-
pektivdjabdl megfogalmazott informdciét.

) A mérés mindig ,,6koldgiai” megkozelitést haszndl, azaz az egyént min-
dig a sajdt — tdrsas vagy fizikai — kornyezetével valé interakciéban ldtja.
— Az eredmények értelmezése mindig az adott egyén személyes kontex-

tusdbdl indul ki, figyelembe veszi kornyezeté.

5. Az életmindség mérése mind a kozos, emberi tapasztalatok, mind az egye-
di, személyes életélmények figyelembe veszi.

a) Egyardnt alkalmaz objektiv és szubjektiv (az egyén dltal észlelt) méré-
seket.

— Haszndlhaté csak kvantitativ, csak kvalitativ, vagy vegyesen: kvanti-
tativ és kvalitativ mérési mddszer.

— Az objektiv elemek mérése olyan kvantitativ eszkdzokkel torténhet,
amelyek alkalmasak a megfigyeléssel gyjtott adatok gyakorisdgi-
nak és szdmossdgdnak a bemutatdsdra. A szubjektiv/észlelési elemek
vizsgélatdra az élet egyes teriileteivel valé elégedettség fokozatait
vagy mds szubjektiv mutatdkat, elbeszéléseket alkalmazunk.

— A szubjektiv mérésnek vannak kognitiv és affektiv elemei is.

b) A mérés lehetévé teszi, hogy a fébb indikdtorokat és teriileteket az
egyéni és csoportos értékek és a nekik tulajdonitott fontossdg alapjin
sulyozzuk. Ha ez mégsem lehetséges, az életmindség mérését az egyén
dltal az egyes teriileteknek tulajdonitott jelentéség illetve érték tiikré-
ben kell értelmezni.

¢) A mérésnek lehetévé kell tenni az egyéni vagy csoportos kulturdlis ér-
tékek szerinti stlyozdst.

d) A legtobb esetben az egyes életmindségi teriiletek mérésekor kapott
értékek vagy leirdsok hasznosabbak és tartalmasabbak, mint az egyes
teriiletek eredményeinek osszesitésével eldéllitotrt dsszevont mutatok.
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Az életmindség fogalmdnak gyakorlati alkalmazdsa

Altaldban elmondhaté, hogy az életminéség fogalménak alkalmazésa képes meg-
véltoztatni az értelmi fogyatékos emberekkel kapcsolatos gondolkoddsunkat és
azt, hogy mit tartunk lehetségesnek veliik kapcsolatban — példdul hogyan se-
githetjiik el6 jobb életmindségiiket, vagy hogyan csokkenthetjiik tirsadalmi el-
szigeteltségiiket. Annak érdekében, hogy az életmindség fogalmanak gyakorlati
alkalmazdsa valéban az érintettek helyzetének javitdsdt szolgélja, ot alapelvet kell
szem el6tt tartani:

1. Az életmindség-fogalom gyakorlati alkalmazdsdnak elsédleges célja, hogy
az értelmi fogyatékos ember(ek) jobb mindségii életet élhessenek.

2. Az életmindség-koncepci6 alkalmazdsakor az egyén kulturdlis és nemzeti/
etnikai hdtterét figyelembe kell venni.

3. Az életmindségre Osszpontosité programoknak és szolgéltatdsoknak az
egylittmiikodést kell 8sztondzni a pozitiv viltozds elémozditdsa érdekében
egyéni, helyi/kozosségi, program- vagy szakpolitikai szinten.

4. A gyakorlati alkalmazdsnak azt kell céloznia, hogy néjon az érintett egyén
személyes kontrollja, és vilasztasi lehetSségei béviiljenek életének f8bb te-
rilletein (mindennapi tevékenységek, kornyezet, szolgéltatdsok).

5. Az életmindség mérésébdl szdrmazé adatoknak kozponti szerepet kell kap-
niuk az egyénre vonatkozé informdcidk kozott, kiilonds tekintettel a jo
mindségli élettel Gsszefliggd tényez8k azonositdsdra, illetve a rendelkezésre
4ll6 forrdsok/tdmogatdsok hatékonysdgianak megdllapitdsdra.

A tdrsadalmi rendszerek és viltozdsuk

Mint a fenti 6t alapelvbdl is ldtszik, a tdrsadalmi rendszernek viltoznia kell az
életmindség-mérés alkalmazdsa nyomdn. Amint azt az 1. dbra is szemlélteti, a f6bb
tarsadalmi rendszerelemekkel kapcsolatos véltozdsokat az életmindség-teriiletek
mentén és a tdrsadalom négy kiilonboz6 szintjén kell elinditani: egyének; progra-
mok szintje; helyi kiozosségek szintje; és orszdgos szint.

Az egyéni szinten emberek vannak, akik jobb mindségii életre vigynak. Er-
telmi fogyatékos emberek mdr magukéva teteék az életmindség koncepcidjénak
alkalmazdsit, példdul az onérvényesitd mozgalmak céljai kdzott szerepel a tdrsa-
dalmi befogadds és az egyenld esélyli hozzaférés kovetelése, vagy az, hogy értelmi
fogyatékos emberek is hozhassanak dontéseket, vélaszthassanak az 8ket érintd
kérdésekben. Szakmai téren az elmult id6szakban nagyobb hangstlyt kapnak
az egyénre szabott szolgéltatdsok, amelyeket a tobbségi kornyezetben igyekeznek
biztositani, de ugyanide tartozik az értelmi fogyatékos emberek fokozottabb be-
vondsa a szolgéltatdsok tervezésébe és nyujtdsdba, a (timogatott) dontéshozatal
vagy a részvételi kutatds formdinak erésodése.
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1. 4bra: Az életmindség alkalmazdsdnak a modellje

Tarsadalmi rendszer

Egyének Proaramok Kozdsségek Orszég

Erzelmi jollét

Térsas kpcsolatok

Anyagi/targyi jolét

Személyes fejlédés

Eletmin6ség-teriileek

Fizikai jollét

Onrendelkezés

Tarsadalmi befogada
arsadalmi befogadas Technikak és folyamatok

vagy
Jogok bizonyiték

A programszinten szdmos olyan eszkdz van, amely az életmindség javuldsit
célozhatja. Ezen eszkdzoket azutdn lehet azonositani, ha megfeleld informécival
rendelkeziink az egyes életmindség teriiletekrdl és arrél, hogy ezek miként fligge-
nek dssze egymadssal. Az egyes teriiletekhez kapcsoléddan a kovetkezd intézkedé-
sek szolgdlhatjik az életmindség javitdsit:

e Erzelmi jollét: biztonsdg, stabil és kiszdmithaté kérnyezet, pozitiv visszacsa-
tolds megléte.

e Tirsas kapcsolatok: személykozi viszonyok, vonzalmak, intimitds, bardtsigok,
interakci6

e Anyagi/targyi jolét: tulajdonjogok, személyes tirgyak, munkavéllalds.

o Személyes fejlédés: oktatds és képzés, célzott tevékenységek, segitd technold-
gia megléte.

e Fizikai jollét: egészségmeglrzés és egészségligyi elldtds, mozgds, erénlét, meg-
feleld tdpldlkozds.

e Onrendelkezés: személyes valasztisok, személyes kontroll, déntéshozatal,
egyén sajdt céljai.

e Térsadalmi befogadds: természetes tdmogatdi hilézat, befogadé kornyezet,
részvétel megléte.

* Jogok: magdnszféra, tulajdonjog, méltdnyos eljirds, korldtozdsoktSl mentes
kornyezet.

A kozdsségi szinten az életmindség javitdsdt szolgdlé programoknak elsésor-
ban a kérnyezeti tényez8k befolydsoldsdt kell célozni. A sikeres programok alap-
elvként fogadjdk el azt, hogy a j6 életmindség az egyén preferencidi és igényei,
mdsrészrdl az erre vdlaszold kornyezeti tényez8k kélcsonhatdsdn malik; tovabba
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azt is, hogy anndl jobb az életmindség, minél kisebb a tdvolsdg az egyén igényei
és kornyezetének ezekre adott vélaszai kozott. Fontos megérteni, hogy mindig
lehetséges annak értékelése, hogy milyen az adott egyén és kdrnyezete kozotti
kapcsolat. Minél nagyobb az egyén elvdrdsai/igényei és kornyezete valaszai kozott
a tdvolsdg, anndl magasabb az egyén tdimogatdsi igénye. Az életmindéség kornyeze-
ti megkozelitésében fontos elem, hogy a kornyezetet igyeksziink az egyén igénye-
inek megfelel6en dtalakitani, példdul felhaszndlébardttd tenni, és csokkenteni az
igények és az arra adott vélaszok kozotti hidtust. Konkrée példdk lehetnek ebben
az esetben: lehetéség a bevondddsra (pl. ételkészités); az udvarra/kertbe egyszer(i
kijutds biztositdsa; a 1épcsSk, csapok vagy kilincsek dtalakitdsa (pl. kapaszkoddk,
csuszdsmentes feliiletek és biztonsdgi tiveg beépitésével); kényelmi dtalakitdsok
(pl. tdjékozbddst megkonnyitd piktogramok vagy szinek); mind az otthoni, mind
a kozosségi terek akaddlymentesitése; érzékelésre hat6 4ralakitds (egyedi butorok,
ablakok); segédeszkozok (szdmitdgépek, informdcids és kommunikdcids segitd
technoldgia, technoldgiailag adaptalt kdrnyezet); valasztdsi lehet8ségek (vildgitds,
fatés, magdnszféra, személyes tér).

Az életmindséget javité programok orszdgos vagy nemzeti szintjén elsésorban
nemzetkozi egyezmények és szerzédések dllnak rendelkezésiinkre. Ezek koziil
néhdny: az ENSZ Nyilatkozata ,,a Szellemi Fogyatékossiggal él6 Személyek Jo-
gairél™ (1971); az ENSZ Nyilatkozata a Fogyatékos Személyek Jogairdl (1975);
a Polgdri és Politikai Jogok Nemzetkdzi Egyezségokmdnya (1976). Az Egyez-
ségokmdny nyomdn 1982-ben elindult a Fogyatékos Emberek Vildgprogramja,
aminek keretében nyilatkozatok, irdnyelvek és szakpolitikai javaslatok sziilettek
a prevenci6, megelézés és esélyegyenldség terén, a fogyatékos emberek tdrsadal-
mi befogaddsit célozva. Az 1980-as évek mdsodik felétd]l a nemzetkdzi kozos-
ség egyre inkdbb eldtérbe helyezte a fogyatékos emberekkel kapcsolatos emberi
jogi kérdéseket, és a fogyatékos emberek mint dllampolgdrok kezdtek emlitddni.
Ennek eredményeképpen 1993-ban az ENSZ elfogadta a Fogyatékos Emberek
Esélyegyenldségérdl Szolé Altalinos Szabdlyokat (Standard Rules). Az ebben fel-
sorolt 22 szabdly koziil nyolc olyan ,fejlesztd” standard, amelyek érintik a nem-
zetkozi (technikai és gazdasdgi) egytittmiikodéseket, az informdciét és kutatdst,
a szakpolitikai tervezést és végrehajtdst, a munkavallaldst, a munkaerd képzését,
a monitoringot és az értékelést. Kiilonos jelentSséggel bir, hogy ebben a jogi do-
kumentumban a 14 an. ,kimenet” szabdly kapcsolédik a fentiekben bemutatott
nyolc életmindség-teriilethez.

Az eddigiek az életmindség javitdsihoz sziikséges tényezSket targyaltdk: az
életmindség {8 teriileteit, az ennek méréséhez szitkséges alapelveket és gyakor-
lati javaslatokat, és hogy ezek gyakorlati alkalmazdsihoz milyen lépések tehet8k
egyéni, helyi, program- vagy orszdgos szinteken. Azonban bdrmilyen tervezés

5> Declaration on the Rights of Mentally Retarded Persons. A tanulmdny irdsakor még nem létezett
az azéta fontos alapelvként tekintett, 2007-ben Magyarorszdg 4ltal is ratifikdle ENSZ-egyezmény
a fogyatékos személyek jogairdl. (z ford.)
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vagy mérés hatdstalan marad, és nem eredményez lényegi vdltozdst két elenged-
hetetlen dolog megléte nélkiil: egyrészt a tdrsadalmi viltozdsok elinditdséhoz
egylittmtkodésekre van szitkség, mdsrészt az elindult vdltozdsokat bemutatd té-
nyekre. A tovdbbiakban e két alapvetd [épésrdl lesz sz4.

Alapvetd lépések

A tdrsadalom négy, az el8z8ekben (v6. 1. dbra) ismertetett szintjét két horizontdlis
tevékenység szeli dt: tdrsadalmi szintli egylittmikodés a véltozdsok érdekében és
a véltozdsok dokumentildsa.

A tdrsadalmi szintii egyiittmiikédés a valtozdsok elinditdsaért akkor lehet si-
keres, ha egyardnt célozza az életmindség-koncepcié elveinek, alkalmazdsdnak
elé6z8ekben targyalt elemeit és mindazon tdrsadalmi szintereket, amelyekben em-
berek élnek. Az életmindség alkalmazdsinak az 1. dbrdban szemléltetett modellje
az egylittmikodés két £8 komponensét tartalmazza: (2) a végrehajtds mikéntje és
folyamata; (4) tények és adatok. A végrehajtdsnak tartalmdban és folyamatdban
is az Osszes életmindség-teriiletet le kell fednie, és a tirsadalomnak mind a négy
emlitett szintjére hatnia kell. A végrehajtds tartalmilag jelenthet kiilonb6z6 prog-
ramokat, beavatkozdsokat, az érintettek érdekeinek védelmét és a mar meglévd
akaddlyozé tényez8k lebontdsat. A tényeknek és adatoknak arrdl kell informdciét
szolgdltatni, hogy a végrehajtds tartalmi és folyamatelemei milyen mértékben vol-
tak hatdssal egyének életmindségének viltozdsdra, javuldsdra, illetve a tdrsadalmi
szintre. Az informdciénak szimos formdja lehet, példdul egyéni értékelés (elége-
dettségmérés), funkciondlis felmérésbdl szdrmazé adatok (pl. adaptiv viselkedés
szintje és készségek), és szocidlis indikatorok (gazdasdgi statusz, egészségre és biz-
tonsdgra vonatkozé mutatdk, varhaté élettartam, végzettségi szint).

Az 1. dbrdban ismertetett modellnek hdrom eleme kiilondsen fontos ezen
alapvetd 1épések tekintetében. Egyrészrdl a nyolc életmindségi teriiletre vonat-
koz6é médszerek és technikdk, és a négy tdrsadalmi szint Gtmutatdst adnak ah-
hoz, hogy mit kell tenni az érintettek életmin@sége javitdsa érdekében. Ennek
megfelelden egy szolgdltaté példdul felteheti a kovetkezd kérdést az érzelmi jol-
léttel kapcsolatban: ,Mit tehetek én annak érdekében, hogy az érintett személy
sziikségletei ki legyenek elégitve, hogy elegendd valasztdsi lehetdsége legyen, és
hogy felszdmoljuk az életmindség javuldsit akaddlyozd tényezdket?” Mdsrészrdl
az életmindség-koncepci6 f6bb elemei értékelési kategoridkként haszndlhatdk an-
nak ellendrzésére, hogy a médszerek és technikdk valéban 6sszhangban vannak-e
a {6 elméleti elemekkel: holisztikus szemlélettel operdlnak; figyelembe veszik az
életut-perspektivit; dontési lehetdséget, ill. személyes kontrollt biztositanak és ké-
pessé tesznek, illetve hatalommal ruhdznak fel; figyelembe veszik az egyéni érték-
rendet és az emberek sokféleségét. A modell tehdt ttmutatéként szolgalhat mind
szakpolitikai fejlesztésekhez, mind szolgdltatdsok tervezéséhez. Ezen a ponton
érkeziink el az életmindség alkalmazdsi modelljének harmadik, kulcsfontossigu
eleméhez: lehetévé teszi, hogy kozos fogalomrendszerben gondolkodjon a részt
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vevd aktorok mindegyike, legyen sz6 jogalkotdsrdl, szakpolitikai és programter-
vezésrél, vagy akdr értékelésrol.

A teljes népesség szintjén egy adott tdrsadalmi csoportra vonatkozé mutatdk
osszevethetdk a teljes népességre érvényes mutatdkkal és eloszldsokkal, és ez meg-
mutatja, hogy az adott csoport helyzete tér el a tobbségtdl, vagyis informdciéval
szolgdl a tirsadalmi egyenl6tlenségekrdl. Ennek megfelelen, ha az értelmi fo-
gyatékos emberek munkaerdpiaci részvételének alacsony ardnydt és szegénységi
mutat6ik kiugréan magas ardnyait nézziik, akkor a beavatkozdsnak azt érdemes
céloznia, hogy névelje szdimukra a lehetdséget a fizetett dlldsokban valé elhe-
lyezkedésre, els8sorban a minimdlbér feletti dlldsokra koncentrdlva. Ugyanigy
az értelmi fogyatékos embereknek a teljes népességhez képest sokkal kevesebb
korosztalyos bardti kapcsolatuk van, ami kezelhet olyan programok és forrasok
bevondsdval, amelyek hosszd tdva bardti kapcsolatok megteremtésére adhatnak
nekik lehetéséget.

A misodik alapvetd [épés a megvalésuld véltozdsokrol sz616 megbizhaté ada-
tok gytjtése és kozzététele — ezen informdcidknak mind az egyén életében beko-
vetkezett véltozdsokra, mind a véltozdsok érdekében tett tdrsadalmi egytittmi-
kodésekre kell vonatkoznia. A tanulmdny mdsodik részében ismertetett életmi-
ndség-mérés mind az egyéni mutatdk, mint a tdrsadalmi hatds mérésére alkalmas
lehet. A mutat6k vonatkozhatnak egyéni éreékelés (elégedettség mérése), funkci-
ondlis felmérésre (pl. adaptiv viselkedés), életvitelre vagy tdrsadalmi szerepekre
vonatkozé (pl. testmozgds, tirsadalmi bedgyazottsdg), illetve tdrsadalmi mérd-
szamokra (pl. iskolai végzettség, egészségligyi, gazdasdgi és tdrsadalmi helyzet).

Szakpolitika és fogyatékossdgiigyi reformok

Hatdrozott meggydz8désiink, hogy az életmindséggel kapcsolatos koncepcionilis
munka mdr kilépett az elméleti keretekbdl, és kezd lényegi véltozdsokat elindita-
ni szakpolitikai és egyéb fogyatékos emberekre vonatokozé reformokon keresztiil
— e reformokban dGtmutatéként és eszkozként is alkalmazva az életmindséget.
A jov8ben a véltozdsok érinthetik az érdekvédelem, a szakemberek, a szolgéltatd-
sok haszndléi, a kozalkalmazottak, a pedagdgusok és terapeutdk, projektmunka-
tarsak és szakpolitikusok, kutatdk és programértékel6k munkdjéc is. Az aldbbiak-
ban azt térgyaljuk, hogy kik szdmdra mit hozhatnak ezek a valtozdsok.

Szolgdltatdsok haszndldi és az érdekvédelem: ez az a csoport, amely a leg-
inkdbb hivatott megfogalmazni azt, milyennek kell lenniiik szolgiltatdsoknak,
vagy példdul hogy mik azok a lépések, amelyek javithatjik az érintettek életmi-
ndségét. A valtozdsok f8 célja itt az lehet, hogy fogyatékos emberek sajdt magukba
vetett hite néjon, hogy elhiggyék, 6k maguk képesek véltoztatni dolgokon, hogy
er8sodjon onrendelkezésiik, és hogy képessé vdljanak arra, hogy maguk hatdroz-
zik meg, milyen célokat akarnak elérni, illetve azokat el is érjék, példdul onérvé-
nyesité/érdekvédelmi munkdval.
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Pedagdgusok és terapeutdk kulesszerepldi lehetnek annak, hogy megvéltozzon
az éreelmi fogyatékos emberekrdl alkotott képiink. A személykdzpontd tervezés,
az egyéni fejlesztés (annak fokuszdban a készségfejlesztés és az 6nrendelkezd élet-
re felkészités), felhaszndlébardt nyelvezet, segité technolégidk és alternativ kom-
munikdcié haszndlata mind az § irdnyitdsukkal vdlhat a valtozdsok eszkdzévé.

Projekt- és programmunkatdrsak szerepe a tdrsadalmi és programszint( vélto-
zdsokban elengedhetetlen. Munkdjuknak el§ kell segiteni, hogy a szolgdltatdsok
jobb mindséglick legyenek: megbizhatd, igényekre vélaszt add, empatikus, dtfo-
g6 és megfeleld szolgdltatdsok miikddjenek értelmi fogyatékos emberek szdmdra.
Ugyancsak 6k lehetnek, akik programszinten segitik az életmindség javitdsit,
egylttmikodést kezdeményeznek szereplék kozote, és értékelik a szolgdltatdso-
kat az életmindség egyéni, személyes kimenetei és az adott szervezet eredményes-
sége és a szolgdltatds hatékonysiga szempontjdbol.

A szakpolitikusoknak el kell fogadniuk, hogy kivétel nélkiil minden ember
j6 mindségli életre vdgyik. Feladatuk, hogy meghallgassik a szolgiltatdsok hasz-
ndléinak és érdekvéddiknek véleményét, és hogy az életmindség-koncepcié f6bb
alapelvei mentén véltoztassanak szakpolitikdkon, kutatdsfinanszirozdson, hogy
ezeken keresztiil késziilhessenek kulturdlisan érzékeny életmindség-mérések, és
hogy a kapott adatokbdl megvalésulhassanak életmindséget javit programok,
amelyeket az életmindség-modellnek megfelelden értékelnek is.

Kutatdk és programértékeldk hatékonyan tudjék tovdbb épiteni az életmind-
ség-koncepciéval kapcsolatos elméleti és gyakorlati tuddst. Itt a valtozdsoknak
arra kell koncentrdlni, hogy megteremtsék a ,felfedezé tudomdny” alapjait, el6-
segitsék a holisztikus megkozelitésen alapulé méddszerek alkalmazdsit az élet-
mindség kutatdsban, a részvételi akcidkutatds beépiilését valamennyi kutatdsi és
éreékelési tevékenységbe, valamint kultdrakézi kutatdsokat az életmindség kon-
cepcidjinak univerzdlis és kulttraspecifikus jellemzdinek feltdrdsdra.

Osszefoglalds

Zirdsul fontos leszogezni, hogy az életmindség értelmezése az értelmi fogyatékos-
sdgok terén kordntsem lezdrt, ma is t6bb vita kiséri mind koncepciondlis, mérési
és gyakorlati aspektusait. Azonban ezen tdl is vannak komoly kérdések, amelyek
ezen vitdk kontextusit adjak. Egyrészt rendszeresen felmeriil a gazdasdgi, kol
ségvetési érv és az, mennyi pénz fordithaté fogyatékos emberekre egy tdrsadalom-
ban; mdsrészt a fogyatékos embereket érintéen komoly reformok torténnek, és
er8sodik az értelmi fogyatékos emberek 6nérvényesité mozgalma is; végiil felme-
riilhet, hogy melyek azok a mutatdk, amelyek alapjin eldonthetd, hogy értelmi
fogyatékos emberek életmindsége javult-e, vagy sem.

A tdgabb kontextus e hdrom eleme (gazdasdgi racionalitds, fogyatékossdgiigyi
reformok és 6nérvényesités, valamint a bizonyité ereji mutaték kérdése) nemcsak
az életmindség mérését és alkalmazdsit fogjdk a jovében befolydsolni, de arra is
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emlékeztetnek minket, hogy kell8 évatossdggal jarjunk el az életmindség-koncep-
cié gyakorlati haszndlatakor.

Az elmalt évtizedekben hatalmas elérelépés tortént az értelmi fogyatékos em-
berekkel kapcsolatos életmindség-koncepcié fejlédésében. Ma mér sokkal tobbet
tudunk arrél, hogy a koncepci6 elemei milyen komoly hatdssal vannak az érintet-
tek életére. Az életmindség-koncepcié mdra mar nemcsak egy egyénre értelmez-
hetd, de komolyan befolydsolta a szolgéltatdi szektort — koncepciéérzékenyitést,
kozos fogalomkészletet és tdrsadalmi rendszerszemléletet kindl. A koncepcié egy-
szerre képes egy mindenki szdmdra érthetd kozos nyelvet megteremteni, és elérni,
hogy az érintettek szempontjibdl ldssuk a dolgokat; széles korben haszndlhaté
referenciakeretet ad ahhoz, hogy az értelmi fogyatékos emberek életmindsége va-
l6ban véltozzon.

E tanulmény szerzdi egyetértenek abban, hogy a jovében a kovetkezd [épése-
ket kell megtenni:

1. az életmindség-koncepcién alapulé szakpolitikai fejlesztéseket kell kezde-

ményezni;

2. olyan tdrsadalmi valtozdsokat kell elinditani, amely figyelembe veszi az

életmindség-mérés és alkalmazds elveit;

3. azértelmi fogyatékos embereknek nyujtott szolgédltatdsoknak el kell kezde-

ni az életmindség-koncepcié alapjén mikodni;

4. aszocidlpolitika, a tdrsadalmi programok, projektek, és a mindennapi élet

teriileteire irdnyuld értékelés és monitoring sordn is az életminéség-kon-
cepci6 alapelvei mentén kell dolgozni.
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SANDOR ANIKO

,UGY KELL KEZELNI OKET, MINTHA
TENYLEG IGAZI FELNOTTEK
LENNENEK...”

Magas tdmogatisi sziikségletd személyek
onrendelkezésének lehetéségei és korlatai

A tanulmdny a fogyatékossdgtudomany elméleti kereteire alapozva a magas
tdmogatdsi sziikséglet( személyek 6nrendelkezésének jellemz8it mutatja be
egy magyarorszagi participativ szemléletd, kvalitativ kutatds alapjén. A ku-
tatds kérdése, hogy milyen tdmogatds dll rendelkezésre ma Magyarorszdgon
a magas tdmogatdsi szitkséglettel él6 személyek szdmdra az onrendelkezéshez a
szdmukra relevins teriileteken. E kérdés nyomdn feltérképezziik az onrendel-
kezés elméleti hdtterét, és javaslatot tesziink olyan koncepciéra, amely minden
ember esetében értelmezhetd, a timogatdsi sziikséglet mértékétdl fiiggetlentil.
Az interjikon és megfigyeléseken alapulé empirikus adatok Mayring-féle kva-
litativ tartalomelemzésének elsd eredményeibdl arra kovetkeztetiink, hogy
a csoport onrendelkezésének egyik legfébb korldtja, hogy a tdmogaté sze-
mélyek az onrendelkezést ondllésigként és fiiggetlenségként értelmezik. Ez
kizdrja az 4ltaluk gyermekeknek tartott személyek 6nrendelkezésének kitelje-
sedését, s igy életmindségiik javuldsit. Az eredmények tovdbbd rendszerszin-
td anomdlidkra, a hdttérben mkddd elnyomé hatalmi mechanizmusokra is
utalnak, és ezek hatdsdra a nem fogyatékos tdmogatok eréforrdsai is erésen
korldtozottak. A kutatds adalékokat kivdn szolgdltatni a kiilonboz6 lakhatdsi
formdkban €18 személyek élethelyzetének feltdrdsdhoz és a hatékonyabb ta-
mogatdsuk megszervezéséhez.

Bevezetés

Jelen tanulmdny a fogyatékossigtudomdny elméleti talajan dllva, a szerzé doktori
kutatdsdnak egy elemét kiemelve szocidlis intézményekben dolgozék interjuinak
elemzésén keresztiil mutatja be a magas timogatdsi sziikséglet(i személyek onren-
delkezésének jellemzdit. Agran és Hughes (2005), valamint Wehmeyer (1998)
felvetéseire tdmaszkodva abbdl indul ki, hogy nem arra kell fékuszélni, hogy
a magas tamogatdsi szitkséglettel é16 személyek lehetnek-e 6nrendelkezék (ango-
lul: ‘can’) vagy arra, hogy hogyan valdsitjdk meg az onrendelkezést (angolul: ‘do’).
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Arra a kérdésre kell ehelyett hangsulyt helyezni, hogy jelenleg milyen timogatds dll
rendelkezésre Magyarorszdgon a magas tdmogatdsi sziikséglettel él6 személyek szdma-
ra az onrendelkezéshez, a szdmukra relevdns teriileteken. A kutatds célja, hogy az
onrendelkezés értelmezését kozosen alakitsa a vizsgdlat résztvevdinek segitségével
és ezéltal tdimogassa a szimukra nyujtott szolgéltatdsok hatékonyabba tételét. Az
aldbbiakban roviden korvonalazzuk a kutatds hdrom kulcsfogalmar (fogyatékos-
sdgtudomdny, magas tdmogatdsi sziikséglet, 6nrendelkezés), majd a kovetkezd
alfejezetekben tovibb drnyaljuk tartalmukat az elmélet és empiria szintjein.

A fogyatékossdgtudomdny (Disability Studies és Critical Disability Studies)
olyan kritikai tdrsadalomtudomdnyi irdnyzatokat dsszefogd diszciplina, amely
a fogyatékossdgot nem egyéni kategériaként, hanem tarsadalmi jelenségként ér-
telmezi. A fogyatékossdgra nem ,személyes tragédiaként”, hanem a ,tdrsadalom
patoldgidjaként” tekint, figyelembe véve ennek politikai és kulturdlis meghatdro-
zottsdgédt (Goodley 2011). Kutatdsunkban a fogyatékossdgtudomany szemléleté-
re alapozva elsdsorban a fogyatékossdggal él6 személyek tapasztalatait és ezeket
kiegészitendd, referenciaszemélyeik szubjektiv véleményét dllitjuk kdzéppontba.
A kutatdsi design mindvégig tekintettel van arra, hogy hogyan tud megvaldésulni
a diszciplina egyik legfontosabb alapelve, az érintett személyek hatalommal valé
felruhdzdsa, az empowerment, és hogyan lehetnek tigyiik sz6sz616i azok, akiknek
,nincsen hangjuk” (Spivak 1988). A mddszertanban ezt a participativ szemlé-
let beemelése fémjelzi.! Ellentmonddsnak tlinhet, hogy az egyéni narrativdkra,
szubjektiv vélekedésekre helyezziik a hangsilyt, mikdzben azt allitjuk, hogy
a fogyatékossdgot alapvetSen a tirsadalmi miikodés hozza létre. Ezt azért tessziik,
mert a fogyatékossigtudomdny legtijabb megkézelitései eltdvolodtak attél, hogy
a tdrsadalmat kizdrélagos tényezinek tekintsék a fogyatékos 1ét” létrehozdsiban.
A fogyatékossigiigyi mozgalmak tagjai maguk jutottak arra a kovetkeztetésre,
hogy az egyéni élethelyzeteket fontos kozéppontba helyezni, és Gjra teret kell adni
annak, hogy a testi dllapotokrdl, akdr fdjdalmakrél, szenvedésekrdl is lehessen
beszélni (Kénczei-Hernddi 2011, Wade 2009).

A magas tdmogatdsi sziikségletii személyek (németiil: ‘Menschen/Personen mit
hohem Unterstiitzungsbedarf’, angolul: ‘people/persons with high support needs’)
a fogyatékossiggal él6 emberek legsériilékenyebb csoportjaként jellemezhetdk.
E csoportot azok a személyek alkotjdk, akiket medikélis megkozelités szerint sd-

1 A participativ médszertani elemre ebben a szévegben més ponton nem reflektdlunk, megemlitjiik it
azonban, hogy a kutatdsban egyenrangu kutatétdrsként jelen volt egy magas tdmogatdsi sziikséglet(i
személy, Zachareszku Richdrd, aki a kutatéhoz fiz8dd bardti kapcsolatdn keresztiil a teljes kutatdsi
folyamatot meghatdrozta. A tervezéstdl az elemzésig tart6 4 éves kutatdsi id8szak alatt egy-két hetente
taldlkoztunk, és megnyilvdnuldsai, kozos tapasztalataink dthatottdk az 8sszes megfigyelési helyzetet
és interjut. A szdveg tobbes szdm elsd személyli megformdldsa ezt figyelembe véve, tudatos déntése
eredménye.
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lyosan értelmi fogyatékosnak,? illetve stlyosan-halmozottan fogyatékosnak ne-
veznek. A torténelem sordn dpoldst, de képzést nem igényld emberekbdl életre
nem érdemes lényekké lettek, akiknek meggyilkoldsa nem biintethetd, hiszen
nem tekinthetdk embereknek (Evans 2010). Késébb képezhetdkké, majd tanks-
telezetté véltak, de az életiik létjogosultsdgdt napjainkban is Gjra meg Gjra meg-
kérdgjelezziik preimplanticids és prenatélis diagnosztikai eljrdsok fejlesztésével
és ezek eredményeként praktizalt szelektiv abortusszal, az életutat dtfogé intéz-
ményes kirekesztéssel vagy a ,,sziiletés utdni abortusz” gondolatdnak publikaldsd-
val (I4sd Giubilini-Minerva 2013). Mivel napjaink mordlfiloz6fusai, mint Peter
Singer, az emberlétet dltaldban nem kérdgjelezik meg, az egyes emberek személy-
stdtuszdt azonban igen, ezért a cimvélasztdsban és a csoport megjelolésében tuda-
tosan a személyek fogalmat vélasztottuk. Ezzel kivanjuk jelezni, hogy a legmaga-
sabb tdmogatdsi sziikséglet esetén is egyszerre tekintjiitk embernek és személynek
a kutatds alanyait. Singer szerint ugyanis azok az emberi lények vagy potencidlis
emberi lények (magzatok), akik nem rendelkeznek ontudattal, tudatossdggal,
racionalitdssal, énrendelkezéssel és érzésekkel, nem tekinthetdk személyeknek.
Morilis stdtuszukat tekintve bizonyos esetekben alacsonyabb rendtiek lehetnek,
mint egyes dllatok. Ebbdl kovetkezik szimdra, hogy vannak olyan emberi lények,
akiknek a meggyilkoldsa nem jelent egyet egy személy megélésével és bizonyos
esetekben egydltaldn nem is jelent bint (Singer 2011).

Onrendelkezésen azt a szociokulturdlis meghatdrozottsigti konstruktumot ért-
juk, ami az ember-mivolt velejiréja, attdl elvdlaszthatatlan sziikséglet és emberi
jog. Kizdrélag szocidlis kontextusban, a mdsik emberrel valé dinamikus egymads-
ra hatds révén értelmezhetd. Reflektdl arra, hogy az egyén elsédleges okozdja és
f8szerepldje lehet-e sajit életeseményeinek és dsszefliggésben 4ll az életmindség
jelenségével (Wehmeyer 2005, Theunissen 2009, Weingirtner 2009). Az dnren-
delkezési lehetdségek bévitése e csoport esetén nem feltétleniil jir jelentds koleség-
csokkenéssel (pl. a timogatds mértékének csokkenthetdsége dltal) és az érintettek
a szubjektiv életmindségiik javuldsdrdl nehezen tudnak visszajelezni. A legtobb
szakirodalmi forrds az onrendelkezés (németiil: ‘Selbstbestimmung’, angolul:
‘self-determination’) és a ritkdbban megjelend autonémia (németiil: ‘Autonomie’,
angolul: ‘autonomy’) fogalmakat szinonimaként haszndlja. A kutatds {6 fogalma
az onrendelkezés lett, mert az autonémia az érintett emberek szdmdra tdlsdgosan
akadémiai-absztrakt hangzdstinak tlinik (Ratzka 1988), és ezdltal erdsitheti a hi-
erarchidt. A rendelkezésre 4116 magyar, német és angol szakirodalom dttekintése
alapjin elmondhatd, hogy a szakmai kozosség a jogaik, 6nrendelkezés és felnétt
emberi szerepeik vizsgélata helyett az egészségiigyi szempontt kérdéseket, a tré-

2 Az értelmi fogyatékossdg kifejezés helyett a tovdbbiakban az intellektudlis fogyatékossig fogalmdval
jelsljiik a jelenséget, tdimogatva az aktudlis kiilfoldi és hazai szakirodalmi torekvést a kordbbi termi-
noldgia megvéltoztatdsira (angolul: ‘intellectual disability’, németiil ‘intellektuelle Beeintrichtigung’).
Tisztédban vagyunk azonban azzal, hogy ez inkdbb az akadémiai vildgban elfogadott megnevezés, ame-
lyet az érintett személyek jellemzden nem haszndlnak a maguk megnevezésére. A fogalomhaszndlat
nehézségeirdl ldsd bévebben Hernddi és munkatdrsainak gondolatait (Hernddi et al. 2016).
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ningeket, fejlesztési lehetdségek felmérését tartja elsédlegesnek. Vizsgdlatok iga-
zoljék, hogy nemcsak a laikusok, hanem a szakteriileten dolgozé munkatdrsak és
a fogyatékossiggal él6 személyek hozzdtartozdi is Ggy vélik, hogy az 6nrendelke-
zés nem relevdns magas tdmogatdsi sziikségletli emberek esetén, holott az 6nbe-
szamoldra képes, intellektudlis fogyatékossiggal él6 érintettek egyértelmiien fon-
tosabbnak tartjdk az 6nrendelkezés szempontjdt a sziileiknél és a szakembereknél
(Wehmeyer—Agran—Hughes 2000, Schalock et al. 2005, Martin et al. 2005).
Kialakulhat az a feltételezés, hogy 6nrendelkezés nem minden ember esetén le-
hetséges, és nem is vdgyott szempont az érintettek szimdra. Egyfels] Wehmeyer
nyomdn feltételezziik, hogy ez a gondolat az 6nrendelkezés konstruktuménak fél-
reértelmezésébdl szdrmaztathaté (Wehmeyer 2005), mdsfeldl kordbbi kutatdsok
és gyakorlati tapasztalatok alapjdn sejtjiik, hogy ez a félreértelmezés a megkérde-
zettek emberképével, fogyatékossdgrol alkotott elképzeléseivel is osszefiiggésben
4ll (Idsd Weingirtner 2009, Theunissen 2012). Tanulmdnyunk a tovdbbiakban
erre az osszefiiggésre fokuszdl. Nem tériink ki jelen szovegben részletesen az on-
rendelkezés jogi megkozelitésére, de megemlitjiik, hogy a jelenség természete-
sen nem értelmezhetd a jogi keretrendszer figyelembevétele nélkiil. Munkdnk
szdmdra elsésorban irdnymutat6 a Fogyatékossiggal €16 személyek jogairdl sz6l6
ENSZ-egyezmény 12. (A térvény elétti egyenlsség) és 19. cikke (Ondlls életvitel
és kozisségbe vald befogadds), melyek a hétkoznapokban egymdstdl elvalasztha-
tatlan jogokat fogalmaznak meg (Quinn 2013). A kutatds alapvetd problémdja,
hogy olyan személyek onrendelkezését vizsgélja, akik szinte kivétel nélkiil cse-
lekvéképességet teljesen korldtoz6 gondnoksdg alatt dllnak, és nem 6nrendelkezd
dontésitk eredményeként keriiltek intézménybe. Tisztdban vagyunk ezzel a di-
lemmadval, de ennek ellenére fontosnak tartjuk, hogy empirikus adalékokkal szol-
géljunk a témdrdl sz6l6 vitdk szdmdra, ezért fenti korldtokat ismerve és elemzési
szempontként szem el6tt tartva valdsitottuk meg a vizsgélatot.

Kutatdsunk djszerti megkozelitése, hogy kizdrélag felndtt személyekre féku-
szdl, és az 6nrendelkezést nemcsak egy vizsgalt dimenziéként jeleniti meg, hanem
kiemelten az dnrendelkezési lehetdségeikbil kiindulva vizsgilja a timogatds lehetd-
ségeit és akaddlyait. Kordbban az 6nrendelkezés vagy autonémia szempontjdval
egy-egy esettanulmdnyban mar taldlkozhattunk (Galambos—Papp—Verdes 2003),
és az onrendelkezési paradigma a kivéltdsi folyamat kapcesin a ’90-es évek 6ta
a szakmai diskurzus részét képezi (Zdszkaliczky 1998). Ismert, hogy az intézetek-
ben él§ személyek nagy ardnyban gondnoksdg alatt dllnak, és jelentds korldtozast
élnek meg a hétkoznapi valasztdsaik, dontéseik terén is (Kozma 2008, Verdes
2009). Szikebben véve azonban, a 2000-es évek els§ évtizedében lefolytatott,
a csoport életmindségét vizsgdld hazai empirikus kutatdsok jellemz8en inkdbb a
csalddok élethelyzetére és a rendelkezésre 4116 szolgdltatdsokra helyezték a hang-
sulyt. Igazoltdk, hogy a magas tdimogatdsi sziikséglet(i gyermeket neveld csalddok
nem tudjik fenntartani kordbbi szocidlis és gazdasdgi stdtuszukat, azaz jellemzd
rdjuk az elszegényedés és a szocidlis kapcsolataik beszikiilése. Az életmindségii-
ket, kiilonds tekintettel a tdmogatdsi szitkségletek lefedettségére, jelentdsen befo-
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lydsolja, hogy az orszdg mely régidjaban élnek (Bass 2004). A komplex, egymdsra
épiilé, sziikségletorientdlt és egyénre szabott szolgdltatdsok megléte és az ezekhez
valé idében t6rténd hozziférés elengedhetetlen és jelentdsen meghatdrozza az
érintett emberek és csalddjaik életkoriilményeit (Mdrkus 2005). A csalddok fenti
akaddlyok miatt nem rendelkeznek jelentds eréforrdsokkal érdekvédelmi tevé-
kenységiik megszervezéséhez. Féként az egyes fogyatékossigi tipushoz kot6dd
szervezeteknek tagjai (pl. MEOSZ, EFOESZ) (Bass 2004). Tobb megyében ta-
ldlhatdak sziildszovetségek és az ezeket tdmoritd Halmozottan Sériiltek Orszdgos
Erdekvédelmi Szovetség. A civil szervezetek tovabbd kapcsolédnak ernyészerve-
zetekhez, példdul az ETA3-hoz is. Témankkal osszefiiggésben fontos kiemelni,
hogy az 6nrendelkezésnek az on-(érdek)érvényesités (angolul: ‘self-advocacy’)
pillére a referenciaszemélyek, szovetségesek és az alacsonyabb tdmogatdsi sziik-
ségletli fogyatékossdggal él6 sz6szolék aktiv kozremiikddése nélkiil nem tud
megval6sulni. Kiilonosen a sziil8k és felndtt testvérek azok, akik a tdmogatdi
halézatnak még hangsilyosabb szerepléi maradnak felnéttkorban, mint mds cso-
portok esetén.

A kutatds elméleti hittere
Kozéppontban a posztmodern onrendelkezd ember

A fogyatékossigtudomdny szdmdra kozponti kérdés a tdrsadalomban uralko-
dé emberkép és az abbdl levezethetd jelenségek kritikus vizsgdlata. Ezt teszi az
onrendelkezés konstruktumdval is. Akkor tudunk mindenki szdmdara befogadé
onrendelkezés koncepcidkat alkotni, ha felfejtjitk a domindns emberképet, ami
megakaddlyozza, hogy bizonyos személyeket a tdrsadalom egyenrangu, felndtt,
aktiv dllampolgdrainak tartsunk. A felviligosodds kordbdl 6rokolt, napjainkban
uralkodé, neoliberilisnak* nevezett emberkép alapja az idealizdlt dllampolgdr
képe, aki ép testli, 6nilld, fuggetlen és produktiv, valamint képes autoném egyé-
ni doéntéseket hozni. Villalkozd, szabad szubjektum, ugyanakkor alkalmas arra,
hogy beilleszkedjen egy erdsen autoritdrius rendszerbe (Goodley 2011, 2014, Da-
vis 2013, Kénczei-Hern4di 2011).

Ennek az emberképnek a tiikre az élet minden teriiletét dthaté ,épségizmus”
(ableism), a normidlisnak tartott dllampolgdrokra szabott elvdrdsok rendszere.
Ez jelen van az oktatds, az egészségiigy és a szocidlis intézmények rendszerében,
mindannyiunk kozos kornyezetének, életfeltételeinek kialakitdsiban, de meg-
jelenik nyelvhasznédlatunkban, kommunikdciénkban, mindennapos interakcié-
inkban is. Ez a jelenség gyakran nyiltan, de legtobbszor rejtett médon ahhoz

3 Ertelmi Sériilteket Szolgdlé Tarsadalmi Szervezetek és Alkapitvanyok Orszdgos Szdvetsége
4 A gazdasdgi és politikai értelemben vett neoliberdlis ideolégidrol és annak félreéreelmezéseirél ldsd pl.
Pogétsa vagy Standing tanulmdnyait (Pogdtsa 2016, Standing 2012).
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vezet, hogy nem emberként gondolkodunk a tirsadalmunk 6sszes tagjarél, ha-
nem megkiilonboztetjitk Magunkat a Mdsiktél, mert vannak Ok és vagyunk Mi.
A fogyatékossdg ebben a rendszerben egyértelmd hidnyossdg, ezzel szemben a
nem fogyatékossdg olyan vdgyott stdtusszd vilik, ami a testek egyformavd tételé-
vel kapcsolatos politikdhoz vezet. A nem fogyatékos stdtusz mellett az idedlis em-
ber tovabbi jellemzdje ebben a tirsadalomban, hogy fiatal, fehér, heteroszexudlis
férf1, aki keresztény, jol szitudlt és, ami kiilondsen fontos szempont: intelligens.
A racionalitdssal, intelligens és jézan miikodéssel kapesolatos elvdrdsok, a kogni-
tiv épségizmus kiildndsen az intellektudlis és pszichoszocidlis fogyatékossdggal €16
emberekkel szemben tdmasztanak gyakran teljesithetetlen feltételeket. Ez a szem-
lélet a tdrsadalomban automatikusan mkodé gyakorlatok ttjdn kizdrja a vizsgilt
csoportot az dnrendelkezd felndtt személyek korébdl (Goodley 2011, 2014, Davis
2013, Konczei-Hernddi 2011). Azokat, akik nem tudjék dllapotukndl fogva el-
keriilni a fuggdséget, igy az id8s és fogyatékos embereket, gyermekként kezdi el
kezelni a kérnyezetiik, rdjuk ruhdzva a gyermekek szerepéhez tartozé sztereotipi-
dkat. A gyermekként kezelt felndttek ki vannak téve a paternalisztikus gondos-
koddsnak, amit a szakirodalomban gyakran az infantilizdcié fogalmadval irnak le
(Kittay 2015). Kutatdsok igazoljik, hogy van azonban jelentds kiilonbség a gyer-
mekekkel és fogyatékos vagy id6s emberekkel valé interakcidkban: a gyermekek
fiiggetlenségi torekvéseit a kornyezet megerdsiti, és dltaldban érzékenyen probal
az aktudlis fejlédési szintjiiknek megfelelden reagdlni (Baltes 1995). Ezzel szem-
ben a tobbi csoportndl a kornyezet a fliggetlenedési térekvéseket megkérddjelezi,
és gyakran tevSlegesen akaddlyozza azokat.

A fent leirt neoliberdlis emberkép helyett a posztmodern emberképre alapoz-
zuk munkdnkat, amelynek kozponti értéke az interdependencia, az egymdstdl
val6 kolcsonos fiiggéség. Ebben az értékrendszerben kulturdlisan meghatdrozott,
természetes dolog, hogy egymds tdmogatdsit kolcsondsen igényelve kozdsség-
ben éliink. Ezen emberkép szerint a jellemz8ink, mint nemiink, szexualitdsunk,
fizikai édllapotaink intervallumok mentén helyezkednek el, és nem ,vagy-vagy”
vélasztdsok eredményei. A fogyatékossig nem az épség ellentettje, hanem dj fo-
galomként megjelenik a diverzitds, azaz a sokszinlség. A sokszinlség pedig ter-
mészetes, normdlis dolog, ami az emberi élet velejdrdja (Mitchell-Snyder 2000,
Seifert—Fornefeld—Koenig 2001, Bruckmiiller 1998, Speck 2001, Goodley—Rap-
ley 2002, Wehmeyer 1999, Wendell 2011).

Mindezekkel 6sszhangban az 6nrendelkezés az emberléthez hozzdtartozé mo-
mentum (Hahn 1999), az ember-mivolthoz tartozé alapvetd sziikséglet (Wilken
1999), elidegenithetetlen alapjog (Feuser 2011), az egyén szubjektumstdtuszdnak
konstitutiv jellemzdje (Waldschmidt 2012, Speck 2001). Az ember egész élete
folyamdn tdrekszik 6nrendelkezésre, életkoratdl és fejlettségi szintjétdl fiigget-
lentil (Hahn 1999). Amennyiben minden embert 6nrendelkezd lénynek tekin-
tiink, ugyanakkor elismerjiik, hogy minden ember timogatdst igényel a teljes
élete sordn, beldthatd, hogy az dndlldsdg és fiiggetlenség nem lehet az onrendelkezés
feltétele. Ebbdl kdvetkezden a magas tdmogatdsi sziikséglet sem akaddlya annak,
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hogy a személy onrendelkezését elismerjiik és tdimogassuk (ldsd bévebben Sin-
dor 2015). A gyakorlatban azonban megneheziti az 6nrendelkezd élet kialakitd-
sat, hogy a magas tdmogatdsi sziikséglettel természetes médon egyiitt jir, hogy
egy mdsik személy villalja 4t az élet legalapvetébb teriiletein az aktivitdst. Az
interdependencia adott kultiridban megszokott egyensulya jelentdsen eltolédik
a kiilsé kontroll irdnydba. Ezt erésithetik a kedvezétlen intézményi strukeardk, a
szakemberek hatalomgyakorldsa és a kommunikdciés akaddlyok is (Weingértner
2009).

Az onrendelkezés mint az életmindség dimenzidja

Az életmindség olyan multidimenziondlis jelenség és szocidlis konstruktum, ami
szoros kapcsolatot mutat az onrendelkezéssel. Ez olyannyira igy van, hogy az
életmindséget vizsgild kutatdsokban az onrendelkezés szokott lenni az egyik
meghatdrozé dimenzié (Wehmeyer—Schalock 2001). Ann és Rud Turnbull tgy
hatdrozzdk meg az 6nrendelkezést mint ,,...az életmindség megélését, ami ossz-
hangban van az adott személy értékeivel, preferencidival, erésségeivel és sziikség-
leteivel” (Turnbull-Turnbull 2001: 58).

A kutatdsok eredményei szerint az 6nrendelkezés, kiilonos tekintettel a vélasz-
tasi lehetdségekre, az életmindséggel és egyéni teljesitményekkel pozitiv osszefiig-
gést mutat: amennyiben megnd az 6nrendelkezés lehetdsége, az életmindség javul
és a készségek is eredményesebben fejlédnek, ellenkezd esetben azonban mind
az életmindség, mind a készségek terén romlé tendencia figyelheté meg (Klauf3
2005, Agran—Hughes 2014, Baker et al. 2000, Nota et al. 2007, Lachapelle et al.
2005). Seifert és munkatirsai a Kolni Eletmin8ség-vizsgdlatban a megfigyelés,
az interju és a dokumentumelemzés mddszerével vizsgdltdk a magas tdmogatd-
si sziitkségletd lakok életkoriilményeit 13 intézményben. A lakék szdmdra kevés
lehet8ség nyilt az értelemmel biré (németiil: ‘sinnvoll’, angolul: ‘meaningful’)
részvételre, amit sulyosbitanak a tdrgyiasité rutinok, a kommunikdcio, kapcsola-
tok és onrendelkezés megtagaddsa és a tdmogatds hidnya a vildg megtapasztaldsiban
(Seifert 2006). A szubjektiv értelemmel bird részvételi lehetdségek jelentdsége az
élet minden teriiletén, hogy e szempont figyelembevétele nélkiil a részvétel ki-
tiresedhet, és gyakran csak a fizikai jelenlétben nyilvinul meg. Ennek elkeriilé-
se érdekében a kommunikdcidt, a kapcsolatokat, a hétkoznapi tevékenységeket
olyan tartalommal kell megtélteni, ami az érintett személy szdmadra szubjektiven
fontos, jelentdségteljes (Carey 2009, Hostyn et al. 2010, Klauf$ 2005).

A felndtt életben megélhetd életmindséget befolydsold tényezd, hogy az egyén
szdmdra a tanulmdnyai sordn volt-e lehetéség az 6nrendelkezd élethez sziiksé-
ges készségek fejlesztésére. A rendelkezésre 4ll6, részben longitudindlis kuta-
tdsokbdl szdrmazé eredmények igazoljdk, hogy azok a tanuldk, akik fiatalabb
korban magasabb értéket értek el az 6nrendelkezés mérésekor, késébb nagyobb
valészintiséggel voltak sikeresek a felndtt életben (Wehmeyer—Schwartz 1997,
Wehmeyer—Palmer 2003). Egy kordbbi forrdselemzd munkdnk feltdrta, hogy
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a pozitiv kiilfoldi tapasztalatok ellenére, erre a teriiletre hazdnkban a neveléstudo-
ményi kutatdsok még nem fékuszdlnak (Sdndor 2016).

Az dnrendelkezés jelenségével kapcsolatos kutatdsokra a késébb réviden vézolt
modszertani nehézségek miatt jellemzd, a kutaték leggyakrabban 6nbeszémoléra
képes, konnyen érthetd kommunikdciéval jél kikérdezhetd személyeket vélaszta-
nak a mintdba, illetve Gn. proxy, helyettes valaszolokkal dolgoznak. Feltételez-
ve azonban, hogy a tdmogatdsi sziikséglettdl fiiggetleniil az emberi sziikségletek
elemi szinten hasonléak, ezek az eredmények jé kiinduldsi alapul szolgdlhatnak
kvalitativ kutatdsok szdmdra, és kdrvonalaznak olyan alapvetd osszefiiggéseket,
mint példdul az életmindség és az onrendelkezés szoros egyiittjdrdsat. A hivatko-
zott vizsgalatokban k6z6s, hogy mind aldtdmasztjak a tdmogats személyek hozzd-
dlldsdnak fontos szerepét a folyamat sordn.

A bevezetSben emlitettiik, hogy Magyarorszdgon az elmdlt évek kutatdsaiban
az onrendelkezés nem 4llt a kutatdsok fokuszédban. 2016 6ta rendelkezéstinkre
4ll azonban a témdban publikdle dtfogd, Térki dltal koordindlt kutatds, amely
a kiilfoldi koncepciékkal 8sszhangban, szerepeltette az dnrendelkezést mint az
életmindség egyik kiemelt dimenzidjit. Az elemzés, kordbbi tapasztalatokat ald-
tdmasztva rdvildgitott, hogy intellektudlis fogyatékossdg esetén, az 6nrendelkezés
lehetésége Gsszeftiggésben dll a lakhatdsi formdval. A legtobb vdlasztdsra, dontésre
a lakéotthonokban van lehet8ség, mig az intézetekben kevesebb. A magdnhdztar-
tasban €18 személyeknek nyilik legkevesebb lehetéségiik arra, hogy a hétkoznapi
életitkhoz kapcsolddd szitudcidkban vélaszthassanak (Kozma—Simonovits—Ko-
pasz 2016b: 81). A szerz6k a magas tdmogatdsi sziikségleti személyek csoport-
jiban tovabbd az taldltdk, hogy az intézményben él§ személyek mindannyian
cselekvbképességet teljesen korldtozé gondnoksdg alatt dllnak. Nem minden sze-
mélynek van lehet8sége arra, hogy akdr kis hétkdznapi dontéseket meghozzon,
példdul a ruhdjit kivélaszthassa. Még kevesebb azoknak a szdma, akik a pénziik
felhasznaldsirdl dontést hozhatnak. Erdekes médon ennél a csoportndl az 6sz-
szevont életmindség-mutatéban nem sikeriilt kiilonbséget kimutatni a lakhatdsi
formak szerint. Munkdnk szempontjdbdl azonban felhivé jellegt a végkovetkez-
tetés, miszerint ,akik kevesebb segitségre szorulnak, jobb életmindséget élveznek,
mint azok, akik t8bb segitségre szorulnak, stlyosabb mértékben sériileek” (Koz-
ma—Simonovits—Kopasz 2016a: 140).

A kutatis modszertana

Az onrendelkezés vizsgdlata magas tdmogatdsi szitkséglet(i személyek esetén két
f6 kihivdsba titkozik. Egyrészt vitathat6 és kérdéses az onrendelkezés mérhetésége
(Haeberlin 1996), mdsrészt nem alkalmazhaté az 6nbeszdmoldra épitd indikdto-
rok alkalmazdsa (Wehmeyer 2005, Seifert 2006). Olyan kvalitativ megkozelitést
alkalmaztunk ezért, amely alkalmas a jellemz&en nonverbdlisan kommunikalé
személyek bevondsdra (résztvevé megfigyelés) és a télitk nyert informdcidkar ki-
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egészitettitk az Sket jol ismerd referenciaszemélyek, timogatdk véleményével (in-
terju). A kvalitativ irdnyzatok koziil legfontosabb hatdst a megalapozott elmélet
(Grounded Theory) gyakorolta kutatdsunkra. Ez a megkézelités elsésorban nem
az elméletek tesztelésére, hanem az elméleti koncepcidk drnyaldsdra, fejlesztésére
irdnyul. Az elméletek elemzését, az adatgy(ijtést és az empirikus adatok feldolgo-
z4sdt nem linedris, hanem egymdsra kolcsonosen hatd, reflexiv, korkords folya-
matként értelmezi. Mindezek kovetkezményeképpen az elmélet létrejotte nem
a kutatdsi folyamat végpontja, hanem a tervezési pillanatoktdl kezdve alakul, bé-
viil és médosul (Glaser—Strauss 2006, Strauss—Corbin 1998).

A kvalitativ paradigmadba illeszkedden, életmindség-dimenzidkra alapozott
résztvevd meghgyeléseket végeztiink, valamint fékuszcsoportos és félig struktu-
ralt egyéni interjikat vettiink fel. Minden tdmogaté személyt lithattunk azokkal
a lakékkal vagy csalddragokkal interakcidban, akikrdl az interjiban beszéltiink,
és ezeket a kiegészitd megfigyeléseket reflexiv kutatdsi napléban folyamatosan
rogzitettitk. A kutatdsetikai szempontok lefedésére megalkottuk a Fogyatékos-
sdgtudomdnyi Doktori Muhelyben a Kutatdsetikai alapvetés a fogyatékossdgtu-
domdnyhoz c. dokumentumot, ami a folyamat sordn irdnymutatéul szolgilt
(Koénczei et al. 2015).

A mintavélasztds nem a reprezentativitdsra torekedett, hanem arra, hogy
a magas tdmogatdsi sziikséglet emberek tipikus élethelyzeteit jelenitsék meg a
résztvevlk: az egyik csoport kis létszdmu vagy nagy létszdmu, bentlakdsos in-
tézményben €l (lakéotthonban vagy 10-12 fénél t5bb férdhellyel rendelkezd
gondozbhdzban, intézetben), a mdsik csoport pedig csalddban. Kutatdsi alanyok
tovabbd a veliik kapcsolatban 4116 hozzitartozok, gondozdk, pedagdgusok, akikre
a szévegben referenciaszemélyekként vagy tdmogaté személyekként fogunk utal-
ni.> Az eredmények szempontjdbdl relevins tényez8, hogy minden kutatdsi alany
18 éves kort betiltitt, felndtt személy volt. Jelen tanulmdnyban az 1. dbrdan 4-es
szammal jelolt kutatdsi 1épésbdl szdrmazd, intézmények munkatdrsaival készitett
interjitk elemzésének elsé bemutatdsdra vdllalkozunk, és nem érintjiik a résztvevd
megfigyelésekbdl, a lakdotthonokban késziilt egyéni és f6kuszcsoportos interjui-
bél, illetve a hozzdtartozok interjuibdl szdirmazé eredményeket.

> A tdmogatd személyek kifejezést a tdmogatdsi szitkségletet elétérbe helyezd szemlélettel és a kiilfoldi
szakirodalom fogalomhasznélatdval 6sszhangban alkalmazzuk. Ez természetesen nem jelenti azt, hogy
ezeknek a személyeknek a tevékenysége minden esetben tdmogatnd az dnrendelkezé élet kibontakozta-
tdsdt, sét: ahogyan az itt bemutatott elemzésbdl is kittinik, gyakran korldtozza azt.
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1. 4bra: A kutatds folyamarta a megalapozott elmélet szemléletében

2.
Medgfigyelés
két 3
lakéotthonban Eqyéni és
1. fokuszcsoportos
Forraselelmzés interjuk
lakéotthonokban

4.
Interjuk kilonb6z6
intézménytipusok
dolgozdival

Korabbi szakmai
tapasztalatok

5.
6. Interjuk
Kvalitativ intézményekben
tartalomelemzés és csalddban él6k
sziileivel

A magas tdmogatdsi szitkséglet(i személyek csoportjihoz tartozé egyének ki-
vélasztdséban nem alkalmaztunk sziikségletre alapozé diagnosztikus eszkdzoket,
és nem haszndltuk fel a rendelkezésre 4ll6 orvosi, gyégypedagogiai és pszicho-
l6giai diagnézisokat sem. Beamer és Brookes, valamint Seifert mintavélasztdsi
szempontjait kdvetve, sajat kritériumokkal kiegészitve azokat tekintettitk magas
tdmogatdasi sziikségletli embereknek, akik

e nem beszélnek vagy nem a beszéd az elsédleges kommunikdcids csatorndjuk;

e intellektudlis fogyatékossiggal élnek, ami szimos esetben mozgdskorldtozott-
sdggal és egyéb fogyatékossigokkal vagy betegségekkel térsul;

e cgyéb cimkéik is vannak, mint példdul a ,viselkedészavar”;

e a hétkéznapjaikban minden teriileten intenziv tdmogatdst igényelnek

(Beamer—Brookes 2001, Seifert 2006); és

e a kornyezetiik szerint a csoporthoz tartozénak tekinthetdk.

Az interjipartnereket f8ként fenntartékon vagy intézményeken keresztiil
kértiik fel. Olyan nagyobb intézményeket kerestiink meg, amelyeknek profilja
a magas tamogatdsi sziikségletd személyek szdmdra nyujtott lakhatdsi szolgalta-
tds. Megkerestiink tovabb4 lakéotthonokat és tdimogatott lakhatdst nydjté szol-
géltatdsokat, amelyek otthont adnak a csoporthoz tartozé legaldbb egy személy-
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nek.® Nem volt célunk homogenitds kialakitdsa, a kivdlasztdsban kizdrélag az
jtszott szerepet, hogy megjelenjenck a kiilonféle lakhatdsi tipusok képviseldi.
Az intézményekben dolgozé személyek kozott ezért végzettségiiket tekintve sem
differencidltunk, de torekedtiink arra, hogy megjelenjenek diplomds, szakképzett
és szakképzetlen személyek egyardnt, amit a szocidlis intézmények jelenlegi, tor-
vények dltal is szabdlyozott sajdtossdgai eleve tdimogatnak. A legtobb interjaalany
az interjikészitést megel8z8en nem ismerte a kutatdt.

Tanulmédnyunk alapjdul 22 interja szolgdl, melyeket kiilonb6z6 intézmények-
ben dolgozé témogatd személyekkel vettiink fel. Az alanyokat 5 olyan intéz-
ménybdl toboroztunk, melyek kiilonbdz8 tipust, bentlakdsos elhelyezést nyuj-
tanak.” Nem volt célunk esettanulmanyok készitése, ezért ebben a fizisban nem
egyes lakokra fékuszélva vilasztottunk kapcesolati személyeket. A dolgozdk az
intézményben él6 magas tdmogatdsi sziikségletl lakéikra vonatkozéan meséltek
tapasztalataikrél. Kivdlasztdsukkor fontos szempont volt, hogy jol ismerjék a cso-
porthoz tartozé lakékat és legaldbb fél éve dolgozzanak az adott intézményben.

Az alanyok 25 és 57 év kozottiek, egy pedagdgus kivételével mindannyian
nék. Az intézményben eltsltott legrovidebb id6 6 hénap, a leghosszabb id6 30
év. Kozilik az interja felvételének idépontjdban 6ten lakéotthonban dolgoz-
nak, a tobbiek pedig 10-12 f6nél nagyobb létszdmu bentlakdsos intézményben.
Végzettségiiket tekintve tizen pedagégiai diplomdval, hatan valamilyen tipusi
gondozdi képzettséggel rendelkeznek (szocidlis asszisztens vagy gondozd, fogya-
tékkal él6k gondozédja, dajka, csecsemdgondozd), ketten egészségiigyi végzett-
séglick (n6vér, diplomds dpold), négyen pedig szakképzetlenek. Munkakoreik
véltozatosak: megszélaltak intézményvezetdk, dpoldsvezetdk, lakdegység- és fog-
lalkoztatdsvezetdk, gondozék és foglalkoztatdk.

Az interjuk 4tlagosan 60 percesek voltak. A hanganyagok gépelését a kutaté
maga, illetve két tovdbbi gépeld végezte. Az elkésziilt leiratokat a Mayring-féle
kvalitativ tartalomelemzés induktiv technikdjdval elemeztiik, ami egy kategori-
dk dltal vezérelt szovegelemzési médszer (Mayring 2015, Mayrin—Gliser-Zikuda
2008). Az interjik elemzésénél az alanyokat betlikkel azonositottuk, a gépelt
szovegek sorait beszdmoztuk, hogy a betli-szim kombindcié alapjin mindvégig
beazonosithatok maradjanak az eredeti idézetek. Tébldzatokba rendezve, elséként
minden interjuszéveget kiilon-kiilén elemeztiink. Az induktiv megkozelités azt
jelenti, hogy nem alakitottunk ki elére meghatdrozott kategéridkat, hanem a szo-
vegekbdl dolgoztuk ki azokat. Els6 lépésben gondolategységekre tagoltuk a szo-
veget (parafrdzis), majd szimpldbb formdra hoztuk az egységeket (generalizicié).

¢ Nincsen pontos informdciénk arrél, hogy hdny magas timogatdsi sziikséglettel él8 ember lakik kis lét-
szdmu otthonokban, de ismerjiik azt a tendencidt, hogy 6k eleve nagyobb eséllyel keriilnek csalddjukbdl
bentlakdsos intézményekbe (Esztdri-Mdrkus 2003, KSH 2015). Kutatdsunk sordn tapasztaltuk, hogy
a lakéotthonokba és tdmogatott lakhatdsba inkdbb azoknak van esélye bekeriilni, akik nagyobb on4l-
16sdgot mutatnak a hétkéznapi tevékenységeikben.

7 Ebbél adédik, hogy a magas tdmogatdsi sziikségletli személyeket az elemzésben a ,lakék” kifejezéssel
fogjuk megnevezni.
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Ebben a fdzisban anonimizdltuk az anyagokat, majd nyelvileg egységesitettiik, az
ismétlésektdl és az élbeszédbdl fakadé toltelékszavakedl megtisztitottuk a szove-
get, azonban tdrekedve arra, hogy minél kevesebb médositds legyen, és a tartalom
ne véltozzon. Az utols6 1épés (redukcid), ami 13 {8 tartalmi kategéria kialakitdsd-
hoz vezetett, az 8sszes szoveg generalizaldsdt kovetden tortént meg.

Az aldbbiakban az emberképhez és felndttségrél alkotott képhez tartozé kate-
g6ridkbol mutatunk be néhdny példdt. Elérebocsdtjuk, hogy nem célunk a meg-
bélyegzés. Az egyének szavaibdl kitling gyakorlat alapjén, adalékokat kivinunk
gyljteni a tdmogaté és akadélyozé tényezdkre vonatkozdan, mert meggy$z8dé-
siink, hogy ezek feltdrdsival érhetjiik el a jov8ben a tdmogarék hatékonyabb td-
mogatdsdt is, ami hosszabb tévon kulcsa lehet annak, hogy az érintett emberek
életmindsége javulhasson.

Eredmények
Emberkép és a felndttségrdl alkotott kép

A cimben szerepld idézet (,,Ugy kell kezelni 8ket, mintha tényleg igazi felndttek
lennének...”) egy gondoz6tdl szdrmazik, és jol dsszefoglalja az interjik sordn ke-
letkezett dtfog6 benyomdsunkra. Mivel a magas tdmogatdsi sziikséglet azzal jir,
hogy a fizikai sziikségletek elldtdsa napi tobb ordt vesz igénybe, ezért a timogatd
személyek nagyon jél ismerik a lakék testi mikodéseit. Nem kérddjelezik meg
biolégiai érettségiiket, hiszen tapasztaljék azt, hogy a férfiakat borotvélni kell,
vagy azt, hogy a nék menstrudlnak, és az id§ el6rehaladtdval mindenkin latjdk
az id8sodést jelzd jeleket. Ugyanakkor éppen ez a magas tdmogatdsi szitkség-
let, az onallétlansdg és nagyfoku fiiggdség az, ami miatt Ugy gondoljék, hogy
ezek az emberek nem tudjdk teljesiteni a felndteség kritériumait. A lakék néha
olyanok, mintha ,igazi” felndttek lennének, de a kérnyezet nehezen tudja ket
igazdn annak tekinteni. A fogyatékossdg medikdlis szemléletéhez kothetd be-
rdgz6dés, hogy megprobaljdk an. ,mentdlis korban” kifejezni a lakok dllapotit.

,Van, aki gyereknek szdmit, mert 2 éves kora 6ta ismerem, a tdbbieck meg
koztes 4llapot, és mindenkivel a szintjéhez mérten kell viselkedni. Kéztes
dllapotban vannak, kamaszok. Van, aki 28 éves, de egy 6 hénapos szintjén
van. Felndtt, de mégsem tgy viselkediink vele.” (C2, gondozé, 90-95)

»Egyik kollégdm fogalmazta meg gy, hogy 6k olyan felndteek, akik varjék

a Mikuldst! Es tényleg varjuk a Mikuldst, és hisziink benne! Mdsban vi-
szont mar prébdlnak felndttek lenni.” (D2, lakdotthon-vezetd, 488—493)
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»A lakdk felndttek, sok gyermekes vondssal. Meg egy alacsony értelmi in-
telligencidval, amibdl sokszor az fakad, hogy gyerekesnek mindsiil a csele-
kedetiik vagy a tevékenységiik.” (E, gondozd, 486—488)

Néhdnyan, kiilonésen a lakéotthonokban dolgozé interjialanyok hatirozot-
tan képviselik, hogy felndtt személyekrdl van sz6, a domindns szemlélet azonban
mégis az, hogy gyerekek, akiknek a timogatdsit ugy kell megszervezni, ahogyan
az a gyermekek esetében elfogadott. S6t, a hatalmi helyzetet tovébb erdsiti, hogy
nemcsak gy kell viselkedni veliikk, mintha gyermekek lennének, hanem ugy,
ahogyan a sziil8 viselkedik sajdt gyermekével.

,Ok gyerekek maradnak. Nem tudjék, hogy mit jelent a pénz vagy a mun-
ka. Van olyan sériilt, aki olyan, mint mi. De az itt lakék megragadtak
a misfél-két, maximum otéves szinten.” (K, gondozé, 327-337)

,En mindig tgy vagyok vele, hogy tgy viselkedjek veliik, ahogy én a sajdt
gyerekemmel viselkedek.” (O, gondozé, 301-307)

»,Nem tudom, hova sorolndm &ket. Nekem gyerekek. En, hogyha valaki
megkérdezi, hogy hol dolgozom, akkor [azt mondom] halmozottan sériilt
gyerekek és fiatalok mellett. Mert tulajdonképpen mindegyikiik fiatal!
Van olyan laké, akirdl szerintem senki nem mondja meg, hogy 8 otven

éves! Ilyen kortalanok...” (P, gondozé, 263-266)

Hozz4 kell tenni, hogy ezeknek a hatdroknak az elkiilénitése a munkatdrsak
szdmdra azért is lehet rendkiviil nehéz, mert tobb intézmény volt a mintdban,
amelyik évtizedek 6ta mikodik és az interjaalanyok kéziil 7 gondozé tobb mint
15 éve dolgozik a munkahelyén. Valéban ismerik a lakdékat gyermekkoruk 6ta,
részt vettek felnevelésiikben. A palydjuk kezdetén még adekvit volt képzettségiik
is (pl. csecsemdgondozd), de nem tdrtént meg a tovabbképzésiik a lakok felndeté
véldsdval.

A gyermeki szerepben valé megtartds, a fogyatékossdg medikdlis megkozeli-
tésével karoltve, ugyanakkor nemcsak egyéni szinten jelenik meg, hanem intéz-
ményesiil is.

»Vannak lakdk, akiket bizonyos szempontbdl lehet felndttnek kezelni.
De nem hagytdk ket felndni. Volt egy nagyon erds egészségiigyi gon-
dozdsi szemlélete, meg még most is van a kollégik egy részének... azért
sem néttek fel, mert a sziil6k meg a sajdt sériiltségiikbdl adédéan, gye-
rekként kezelik 8ket. Es ezt a fajta szemléletet konnyebb a gondozéknak
elfogadni a sziilék oldaldrdl, mint szakmai oldalrdl felnéni hozzd.” (R,
foglalkoztatdsvezetd, 197-208)
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Ezzel 8sszefiiggésben, az aldbbi példa jél illusztrélja, hogy jelen vannak ugyan
az intézményekben olyan munkatdrsak, akik reflektdlnak az intézményes ruti-
nokban rejtett médon megjelend szemléletre, mégis konzekvensen gyereknek ne-
vezik az interjukban a személyeket.

»A 18 év feletti gyerekek még mindig bolcsédébe jirnak, mert mindenki
szdmdra bolesi maradt az intézmény. A munkatdrsak nem nevezik napko-
zinek. A munkatdrsak olyan szinten is bdnnak a gyerekkel, mint hogyha
cuki kicsi gyerek lenne, pedig jécskdn elmalt 18 az ovis, cuki, kicsi gyerek,
meg is nétt. Nem tekintik dket felndttnek, mert értelmi fogyatékos, nin-
csenek felnétt megnyilvdnuldsai.” (A, foglalkoztatd, 88-99)

A tdmogatdk szdmdra problémat okoz a lakék megszélitdsa, és ahol nem ,gye-
rekek”, ott 4ltaliban ,fatalok” vagy ,srécok”. Erdekes jelenség tovibbd, hogy
tobb kozdsségben a tdmogatdsi szitkséglet szerint differencidlt megnevezéseket
haszndlnak: példdul ,felndttek” azok, akik kevesebb tdmogatdst igényelnek és
~gyerekek” azok, akik tobbet. Ugyanezt a logikdt kovetve, mdshol vannak ,ki-
csik” és ,nagyok”, ,fentiek” és ,lentiek”, vagy az egyik csoporthoz az ,okosab-
bak” és az ,0ndlléak” tartoznak, mig a mdsikhoz a ,fekvék”. Ezt a problémidt
prébélja tobb vezetd az ,ligyfél” kifejezés haszndlatdval ellensilyozni.

Az itt vézolt helyzetet tovdbb bonyolithatja, hogy a mintdban szerepld egyes
bentlakdsos intézményekben a felndtt korti személyek mellett élnek kiskort la-
kok is, akik tényleg gyermekek még. Az ilyen vegyes lakécsoportokban nemcsak
az onrendelkezés, hanem az egyéni sziikségletekre alapozott, életkori sajitos-
sagokhoz illeszkedd timogatds biztosithatésiga dltaldnossigban véve is erésen
megkérddjelezhetd.

Lehetdségek és korldtok

A tdmogaté kézeg a legtobb példdnkban nem tekinti tehdt egyértelmien felnéet-
nek a lakdkat, amibél kévetkezik, hogy az onrendelkezést nem tartjik lehetséges-
nek. Féként az intézményvezetSk emlitették, hogy az énrendelkezés tdmogatdsa
alapvetd, mert a lakéknak joguk van hozzd. A lakékkal legtobb id6t toltd gondo-
z0i és foglalkoztatdi munkakdrben dolgozdk beszdmoléiban azonban meghatd-
rozébbak voltak a védelemre és korldtozdsra utal6 kifejezések, mint a feliigyelet,
kezelés, irdnyitds és kontroll.

,Ok azért feliigyeletre szorulnak. Ha egyediil lennének, az kdosz lenne. El
kell ldtni 8ket.” (K, gondozé, 245-251)

»Rengeteg pelenkds van. Minden ember reggel fogat mos, megmosdik,
megfésiilkddik, feloltozik, amihez itt mind id6 kell... ha a haszbdl taldn
egy-két 6néllé van, de, annak is azért az van, hogy meg kell mondani,
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hogy mit csindljon. Tehdt hogy kontrolldlni kell 8ket, meg feliigyelni. (H,
foglalkoztatd, 353-359)

A hétkéznapokban ennek ellenére vannak olyan, nagyon alapvetd, de nem ki-
zdrélag fizikai sziikségletekhez kothetd teriiletek, amelyekben relevansnak tartjdk
a valasztisokat, dontéseket és torekszenek is ezek biztositdsira. A lakdk életében
legfontosabb véleményiik szerint az étkezés, a zenchallgatds és a kirdndulds/ki-
mozdulds az intézménybdl, valamint a csalddokkal valé kapcsolattartds. Az 6n-
rendelkezés dsszetett konstruktumadt leginkdbb a vilasztds elemben tudjék meg-
ragadni. Onrendelkezés tovibbd az, hogy amilyen kisebb hétkoznapi tevékenység
kivitelezésére képesek vagyunk 6ndlldan, azt meg is tehessitk masok beleszéldsa

nélkil.

»~Amit mindenki legjobban szeret, az evés, az okozza a legnagyobb 6romet.
Ezért kivételezni szoktam, és ha valaki nem szeret valamit, csindlok mdst,
mert én is igy néttem fel, hogy nem volt probléma, ha valamit nem ettem

meg.” (C2, gondozé, 99-104)

»Ha el tudnd mondani, neki mi a fontos, azt mondan4, hogy adjatok nekem
zenét, a nap 24 6rdjaban kérné a magnét. Megnyugszik, leolvad a székrél,
mert ez az élete értelme. Es ettd] miért fosztandnk meg?” (D, dpoldsvezetd,

132-135)

Bér csak kisebb létszimu intézményekben figyeltiik meg alternativ kommu-
nikdciés eszkdzok hasznélatdt, a nagyobb intézetek dolgozdi is hangstlyozzék
a kommunikdacié szerepét az 6nrendelkezés tdimogatdsiban. Munkdjukat segiti,
hogy nagyon jél ismerik minden laké nonverbilis jelzéseit, sirdsdt, hangaddsait
és ezért tudjdk, hogy adott helyzetben mit szeretnének. Magas tdmogatdsi sziik-
séglet esetén a bizalom és egymds kolcsonos ismerete valdban elemi fontossdgu,
azonban tudatdban kell lenni, hogy a jelzések mindig a fogadé fél interpreticidjit
igénylik és hosszt évek utdn is félreértelmezhetdk.

,Két perc alatt ki lehet deriteni, hogy a szokdsos problémdkbél melyik mi-
att rdzza a fejét a gyerek, ez bejdratott szokds.”(A, foglalkoztats, 423—-426)

>Ismerjitk a nem beszél6k hangjait. Hogy most oriil, fdj, akar valamit,
vagy nem akar, vagy un mdr minket. Nehéz volt nekem is megismerni, de,

most mér elvagyunk.” (Q, gondozd, 196-199)

A helyettes dontéssel jaré helyzetekben a bejdratott rutinok ellenére sziikség
van reflexiéra, a biztosra vett tudds megkérdéjelezésére.
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,Es akkor az ember prébdlja, amit legjobbnak gondol. De azt mi gondol-
juk, és nem 8. Az ember ritkdn iil le és gondolja 4t tudatosan, amit rutinbél
vagy akdr odafigyeléssel és figyelemmel csindl.” (A2, gondozd, 134-138)

A korlatozdsok hatterét tobb csoportra tudjuk osztani. Az elsé csoportba tartoz-
nak azok a korldtozdsok, amiket az intézményi, intézeti struktira von magdval
(a lakok létszamdrdl fiiggetleniil). Ilyen lehet az, hogy a lakdk egyiitt kell, hogy
étkezzenek, tisztdlkodjanak vagy egyiitt vegyenek részt szabadidds programon,
mert senki nem maradhat egyediil otthon. Ilyenkor nem igazdn érvényesiilhet
a sajit akaratuk, preferencidjuk.

»Szabélyban van, hogy mikor fekszenek le, mikor mennek ki. Van, amirél
megkérdezik Sket, mivel kevesebben vagyunk. Lehet, hogy inkdbb benn
lenne a szobdjdban, de mivel figyelni kell rd, ott tartjdk ket egy helyen,
ezért van a kijdratndl is valaki.” (B, gondozé, 296-298)

A mdsodik csoportba olyan helyzeteket sorolunk, amelyek az egészséget, testi
épséget kockdztatjdk. Tobb alany emlitette példaként, hogy gydgyszer beszedé-
sének vagy az étkezés megtagaddsinak esetén eléfordulhat, hogy kiilsé kontrollt
kell gyakorolniuk, és be kell adni a gydgyszert vagy meg kell etetni a személyr,
amivel azonban nem minden munkatdrs ért egyet. Fontos lenne ilyen esetekben,
hogy a személy érdekében meghozni kivant déntést, a hozzdtartozdt és az érintett
személyt is magiban foglal6 team hozza meg, de ez nem mindenhol 4ll rendelke-
zésre szervezett formdban.

A testi épség megdvdsit szolgidlja a balesetek kozvetlen megel6zése is, példdul
annak megakaddlyozdsa, hogy valaki kilépjen a forgalmas tttestre, aminek sziik-
ségességében inkdbb egyetértenek az alanyok.

»Hogy nem reggelizik a gyerek, abban nem dénthet, mert a gydgyszert be
kell venni és muszdj. Azért sajnos meg vagyunk kotve, ilyen gydgyszersze-
dés, meg ha nem akar inni a gyerek, mert nem szomjas. De ha nem iszik,
akkor berohamozik.” (A, foglalkoztatd, 101-104)

»Az ételt lehlitve adjuk ki, forré tedt meg ilyeneket nem adunk ki. Nem
hagyjuk ott éket a fiird6kddban, folyamatos feliigyelet van. Nem lehet
egyikiiket sem otthagyni, hogy 6ndlléan fiirddjon. Minden feliigyeletet
igényel.” (K, gondozd, 177-182)

A harmadik csoport az el6z6hoz hasonléan a sajit és mdsok testi épségének
megdrzését szolgdlja. Itt azonban a korldtozdsok inkdbb a viselkedészavaroknak
tekintett, 6nsérté vagy mdsokat bantalmazé megnyilvinuldsokhoz kétédnek, és
ezek éreékelése tekinthetd a legkritikusabbnak. A dolgozdk a viselkedészavaro-
kat néhdny esetben tudatosan megel8zik kornyezeti tényez8k médositdsaval, de
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gyakoribb, hogy fizikai korldtozdst alkalmazva akaddlyozzdk meg azokat. A ku-
tatds nem tudja igazolni, hogy kizdrélag az intézményi koériilmények feleldsek
a viselkedésproblémdkért, kiilondsen, mert otthoni kérnyezetben is beszdmol-
tak csalddok hasonl6krol, azonban a nagyobb létszdmu intézményekben sziiletett
szovegekben a leggyakoribb ezek emlitése. T6bb izben meghgyelt példa, hogy
kesztytlk vagy zoknik kézre hiizdsdval vagy a karok rogzitésével probdljdk meg-
akaddlyozni, hogy az érintettek magukat hdnytassik.

,Fizikai korldtozds, hogy néha van, hogy valaki bent van a szobdjiban,
mert {iti a fejét. Ha korldtozva van valamelyik, az & sajdt testi épsége miatt.
Van, akinek keszty(it hizunk a kezére, hogy ne hinyjon. Mert ledugja a
kezét a torkdn. Amugy itt nemigen kell korldtozni.” (Q, gondozé 507-510)

Mis intézményekben a kozos helyiségek bekamerdzdsdval prébdljdk meg-
fékezni az ilyen szitudcidk kialakuldsdt. Alkalmaznak tovédbbd az agressziv és
autoagressziv viselkedés ellen szedativumokat és ,eseti gydgyszert”, altatdt, ha
nem sikeriil megnyugtatniuk a lakét. A lakék dllapotit e tekintetben meghatéro-
z6nak taldltuk. Azoknak a személyeknek, akik n. intellektudlis fogyatékossig-
gal és mozgdskorldtozottsdggal is élnek, kevesebb lehetdségiik van az 6nrendel-
kezésre, mert a fizikai akaddlyok miatt a tdmogatdsuk tobb eréforrds bevondsdt
(tdbb gondozé, segédeszkozok stb.) igényli. Ugyanakkor 8k azok, akik kevesebb
korldtozést is élnek meg, mert nem tudnak olyan aktivan ,zavart” okozni a visel-
kedéstikkel.

Ezeket a jelenségeket tovdbbi vizsgilatnak fogjuk aldvetni, arra is tekintettel,
hogy a viselkedészavarok 6nrendelkezésként valé értelmezése a szakmai diskur-
zusban is vitatott (Idsd Theunissen 2001, Klauf 2008).

Végiil az onrendelkezés korldtainak egy specidlis, negyedik csoportjdr képezik
azok a hatdrok, amiket azért nem lehet 4tlépni, mert mindannyian egy kozdsség
tagjaiként éliink, amelynek szabdlyai vannak. Ezt tulajdonképpen az 6nrendel-
kezés szocidlis kontextusban valé értelmezése, amit leginkdbb lakéotthonokban
tapasztaltunk. Udvézlendd, mert utal arra, hogy a tdmogatisi sziikségletté| fiig-
getleniil vannak elvdrdsok a személyek felé. Ez azért is fontos, mert magas tdmo-
gatdsi szitkséglet esetén eléfordulhat, hogy a tdmogatdk facilitdlé tevékenysége
nélkiil, elvért keretek hidnydban, a személy nem tud élni a ldtszélagos szabadsd-
gdval, és egész nap csak egy helyben il vagy fekszik. Ezt nem tekintenénk mun-
kadefinicidnk szerint 6nrendelkezd életforménak.

»A lakéotthonban is kozdsségben élnek, és az én onrendelkezésem egy csa-
lddban is csorbul, de nyilvdn ugy, hogy meg kell beszélni. Az én 6nrendel-
kezésem nem fdjhat mdsnak és ugyanigy [van ez] a lakoknal. Itt is csorbul
az 6nrendelkezés, mert nem tekerheti fel nagyon a hangfalat, amikor ah-
hoz van kedve, mert mdsok is laknak a hdzban.” (E, gondozé, 111-118)
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»Vannak korldtok, mert tiszteletben kell tartanunk egymads biztonsdgit...
Vannak olyan tdrsas egyiittélési szabdlyok, ami nem azért van, mert fogya-
tékos, hanem azért, mert egyiitt éliink egy albérletben.” (J, lakdotthon-
vezetd, 115-120)

Eréforrdsként értékelhetd emellett, hogy bar a felnSttkor megitélése ambiva-
lens és az 6nrendelkezés értelmezése kihivasokba titkdzik, a dolgozék tobbsége
tdmogatnd a csoport életmindségének javitdsdt szolgdld valtoztatrdsokat.

»~Amig tart az életiik, tdbbet érdemelnének, mint amit most kapnak. Nem
azért mert fogyatékosok, hanem mert emberek. Javitani lehetne az étele-
ken, tobb gondoz kellene és tobb tiirelmiink, energidnk lenne. Ugy élhet-
nének, tisztességesen, ahogy nekik jé. (C, gondozé, 143-147).

Osszegzés

Tanulmédnyunk arra véllalkozott, hogy bemutassa egy tobb részbdl 4116 kvalitativ
kutatds egyik szeletét és elemezze a kiilonbozé tipusu lakhatdst biztosité intéz-
mények dolgozdinak véleményeit. El8szor korvonalaztuk a kutatds hdrom kulcs-
fogalmit (fogyatékossdgtudomany, magas timogatdsi sziikséglet, onrendelkezés),
majd a kovetkezd alfejezetekben kifejtettiik az emberkép és a felndteségrdl alko-
tott kép, valamint az onrendelkezés jelenségének 6sszefiiggéseit és bemutattunk
néhdny kiilfoldi és hazai empirikus kutatdsi eredményt.

Munkédnk mdsodik felében bemutatott interjis vizsgélatunk elemzése meg-
mutatta, hogy a magas tdmogatdsi sziikségletl személyek a tdimogatdk véleménye
szerint nem tekinthetSk felndttnek, mert nem 6ndlléak és fiiggetlenek, hanem
dlland¢ feliigyeletre szorulnak. Vilasztani, donteni csak a legaprobb hétkoznapi
szitudcikban tudnak, aminek a lehet6ségét az interjhalanyok megprébaljik meg-
teremteni. Az dnrendelkezés szubjektiven relevdns teriiletei véleményiik szerint az
étkezés, a zenehallgatds és szabadidg eltdltése, illetve a csalddi kapcsolatok dpold-
sa. Kisebb féréhellyel rendelkezd lakéotthonokban és nagyobb intézményekben
egyardnt taldltunk az 6nrendelkezést komolyan korldtozé tényezdket, bér eddigi
elemzéseink tapasztalata azt mutatja, hogy a lakdotthonokban kevesebb ilyen fi-
gyelhetd meg.

Jelen tanulmdny korldtai kozott emlithetd, hogy még nem villalkozhat az
eredmények értelmezésére a kutatds teljes kontextusiban, hiszen nem jeleniti
meg a legfontosabb szerepldk, az érintett emberek ,hangjait”, illetve nem tér ki
a csalddtagokkal, f6ként sziilékkel készitett interjik eredményeire. Az interjikat
val6jdban csak didaktikus célbdl lehet kategéridnként elemezni, mert a legtobb
oOsszefliggés a teljes kategériarendszert figyelembe véve dolgozhaté csak ki.

A kvalitativ, interjus kutatdsok jellemzdihez illeszkedik, hogy a kutatéi felké-
rést kovetSen, fenntartdi beleegyezés esetén az intézményvezetk vagy féndvé-
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rek, azaz a ,kapudrok” (Nind 2008: 9) vélasztottdk ki az interjipartnereket, ami
a teljes kutatds egyik korldtjdnak tekinthetd. Tobb izben tapasztaltuk, hogy az
elézetes beleegyezést kovetden meggondoltédk magukat az intézmények, és nem
adtak lehetdséget arra, hogy kapcsolatba keriiljiink munkatdrsaikkal vagy a la-
kék hozzdtartozéival. Eléfordult, hogy a ,kapudrok” jelezték, hogy lenne olyan
interjualany, aki nagyon kritikus az intézmény miikodésével kapcsolatban, ezért
vele inkdbb nem teszik lehetdvé a kapcsolatteremtést. Nem tudjuk igazolni, de
sejtjiik, hogy az alanyok kozvetitésében kulcsszerepet jétszé személyek tehdt be-
folydsoltdk, hogy milyen informdcidk juthatnak el a kutatéhoz.

A munkdnk sordn tovdbbd nem keriilhettek ldtdkdriinkbe azok a személyek,
akik nem koétddnek nappali elldtdst vagy bentlakdst biztosité intézményekhez,
ezért feltételezhet8en hidnyzik egy olyan csoport véleménye, amely a bemutatott
nehézségek mellett, tovébbi jelentds akaddlyokat tapasztal meg. Limitdcidnak te-
kinthetd tovdbbd, hogy bdr a nemzetkozi szakirodalom egyre nagyobb hangsulyt
fektet arra, hogy elemezze az 6nrendelkezés kultrdval 6sszefiiggd elemeit, ezek
vizsgélatdra most nem tértiink ki. Nem elemeztiik, hogy a tdimogaté személyek
valamilyen kisebbségi csoporthoz tartozdsa példdul befolydsolja-e azt, hogy ho-
gyan értelmezik az dnrendelkezést, holott ez részét képezheti emberképiiknek,
értékvilasztdsuknak. Specidlis csoportot alkotnak ebbdl a szempontbdl azok
a tdimogatok, akik maguk is fogyatékossiggal élnek.

A kutatds kovetkezd 1épése lesz az intézményi feltételek, a tdgabb kontextus-
faktorok beemelése az értelmezésbe, majd azok dsszevetése a kiilonbozé lakha-
tasi formdkat megtapasztalé csalddtagok gondolataival. Sejthetd ugyanis a sz6-
vegekbdl, hogy az intézményekben dolgozé munkatdrsak maguk is rendszeresen
megélik az elnyomadst, tehetetlenséget és kevés megfeleld eszkoz 4ll rendelkezé-
sitkre a professziondlis segitségnyujtdshoz. Nagyon fontos lesz a késébbiekben
azoknak a beliilrdl jov8 eréforrdsoknak az dsszegyijtése, amelyeket mozgésita-
nak a rendszerszint(i akaddlyokkal valé megkiizdés érdekében.
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BoGNAR ViRAG KATALIN

, PARTNEREK
- TAMOGATASI SZUKSEGLETEK
FELMERESE FELNOTT SULYOS ES
HALMOZOTT FOGYATEKOSSAGGAL
ELO FERFIAK KOREBEN

Biogrifiai megkozelités

Hittér: Jelen kutatds célja az volt, hogy feltdrja, mely pontokon kapcsoléd-
nak a stlyos és halmozott fogyatékossdggal €16 felnSttek a kornyezetiikhoz.
Milyen céljaik, vdgyaik vannak, melyekbdl a felndtt tdmogatdsi szolgdlatok
kiindulhatnak interjizds sordn sokszini AAK-eszkdz6k segitségével.
Moédszer: Hirom csalddi kornyezetben félig strukturdle interjak felvételére
keriilt sor a komplex tdmogatdsi szitkségletekrdl (8sszesen 15 interja). Kom-
munikdcidés szempontbdl adaptdlt interjik késziiltek a stlyos és halmozott
fogyatékossdggal €16 felndtt csalddtaggal, tovdbbd interjik folytak a csalddta-
gokkal és egy kordbban az elldtdsban részt vett szakemberrel, valamint bara-
tokkal, ismerésokkel.

Eredmények: Az elemzés elsd 1épésében egyéni esettanulmdnyok késziiltek
a tdmogatdsi szitkségletekrdl. A mdsodik 1épésben a tartalomelemzés sordn
hdrom téma rajzolédott ki: A ,Sokszinti kommunikdcié: egyenrangii felndtt
partnerként tekinteni” wéma; ,Az életiitvezetés komplex elldtdsi sziikségletei”,
valamint az , Ondllésdg iitjai és csalddi timogatds” téma, mely hirom altémit
foglalt magdban: a ,zdrt csalddi milidk dttorési pontjai’; a ,férfiszerepek dtaddsa
és drvétele” és a ,,csalddbol az ondlldsdg, lakdotthon felé” cimi altémdkat.
Kovetkeztetés: A kozos sajdtossdgok mellett kirajzolédott egy ,egyéni tdmo-
gatdsi sziikségleti csomag”, mely az elldtdsok szervezésének alapjat képezheti.
Hidnyzé elldtdsok voltak a rendszeres csalddi kornyezeten kiviili napi tevé-
kenység biztositdsa, a kortdrs kozosségi részvétel, az dtvezetés 6ndll6 vagy la-
kéotthoni életformdra, valamint a lelki egészség biztositdsa.
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Bevezetés

Az aldbbi tanulmdny fékuszdban az a kérdéskér 4ll, milyen médszerrel mérhetdk
fel hazai kornyezetben egy specidlis célcsoport, a sulyos és halmozott fogyaté-
kossdggal! csalddi kérnyezetben €168 felnéttek tdmogatdsi sziikségletei egy olyan
szemléleti keretben, melyben a fogyatékossiggal él§ felndttek életutvezetésiik
szempontjabdl jelennek meg. A vilasztott célcsoport tobb szempontbdl tekinthe-
t8 specidlisnak: az érintett személyek tobbféle stlyos fogyatékossiggal, sériiléssel
élnek, melyek halmozéddsa intenziv, sajitos dsszetételli és szemléletd tdmogatdst
feltételez (Lanyiné 2001); tovdbbd emellett a sériilések stlyossdga és az élettiton
beliili esetlegesen progrediens (stlyosbodd) jellege kiilonleges figyelmet kivan.

A stlyos és halmozott fogyatékossiggal él6 személyek fogalmdnak lehatdro-
ldsa hazai és nemzetkozi szinten sem egységes. A nemzetkozi megfogalmazdsok
szerint a ,kettd vagy tobb fogyatékossiggal €18 személy” meghatdrozds képezi
a fogalom alapjdt. Az egyik legpontosabb oktatdsi és fejlesztési szaktertiletre ossz-
pontosité jogi megfogalmazds az Egyesiilt Allamok oktatdsi rendszerében? sziile-
tett szabdlyozds. T6bb definicié szerint a halmozott fogyatékossdg esetében nem
kritérium az értelmi akaddlyozottsdg, és szimos esetben akadélyba iitkozik az
intelligenciahdnyados pontos mérése, meghatdrozdsa.’

Ugyanakkor tovdbbra is megmaradt a meghatdrozdsok sokfélesége, példdul
gyakori a sulyos értelmi sériiléssel és halmozott fogyatékossiggal €18 személy
meghatdrozds (‘people with profound intellectual and multiple disabilities’ —
PIMD), mely kifejezést mdr egy 1999-ben Nagy-Britannidban sziiletett jelentés
is dtmeneti fogalomként értékelt, és f6képp azt hangsilyozta, hogy e személyek
pervaziv tdimogatdsi szitkségletiek, fiiggetleniil az intellektudlis képességeiktdl
(Hogg 1999: 10).

Jelen kutatds a stlyos és halmozott fogyatékossdg fogalmdt tekintve két vagy
tobb stlyos fogyatékossdg halmozdddsdt tekinti kritériumnak alapvet8en a fenti
indokok alapjdn: intenziv tdmogatds sziikségessége tobb teriileten, kornyezettel
valé kapcsolat, intellektudlis képességek mérésének akaddlyai.

A célesoport ugyanakkor egyértelmiien gyengébb érdekképviselettel, tovib-
ba a gydgypedagdgiai és szocidlis szakmdn beliil csekélyebb tdmogatd szakmai
emberi eréforrdsokkal rendelkezik. Tobbek kozott e kijelentést is megerdsitette
egy szélesebb kort feltdrd jellegii pilot kutatds a célcsoport hazai elldtdsi helyze-
térdl, melyet a Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozhaszni Nonprofit

! A tanulményban a ’fogyatékossdg’ és ’sériilés’ kifejezéseket szinonimaként haszndlom, tekintettel
a célesoport halmozott fogyatékossdgainak kiilonbdzd jellegére (pl. sziiletési sériilés kovetkezményei).
2 Federal Register Vol. 71, No. 156 Monday, August 14, 2006 / Rules and Regulations § 300.8 (7).
Az Egyesiilt Allamok fogyatékos személyekre vonatkozé térvénye (IDEA Individuals with Disabilities
Education Act, 2004) azonban nem tartalmazza kiilon kategériaként a halmozott fogyatékossigot
(Federal Register Vol. 71, No. 156 Monday, August 14, 2006 / Rules and Regulations, p. 46550.).
http://idea.ed.gov (utolsé letsleés: 2017. 03. 21.)

3 Project IDEAL (Informing and Designing Education For All Learners) Funding: Texas Council for
Developmental Disabilities. http://www.projectidealonline.org (utolsé letsleés: 2017. 03. 21.)
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Kft. valésitott meg 2015 folyamdn. A pilot program inditdsit az 6sztondzte, hogy
a célesoport egyre inkdbb bekeriil a fogyatékos személyeknek nydjtott szolgalta-
tasok ldtokorébe.

A pilot kutatds keretében problématérkép késziile a célcsoportrdl, ezen beliil
kiilonos tekintettel a nem vagy kevés elldtdsban részesiilé érintettekrdl. A prob-
lématérkép hatterét a rendelkezésre a1l statisztikai és intézményi adatok, hazai
és nemzetkdzi publikiciok, szakértdi interjuk, javaslatok, valamint szakértdi £6-
kuszcsoportos tanulmdny, szakmai és érdekvédelmi kerekasztalok, valamint hd-
rom korcsoportban komplex médszertan alapjdn felvett biogrdfiai esettanulmd-
nyok képezték, melyek kozéppontjdban az érintett gyermekek, felndttek 4lltak.
A komplex esettanulmanyok 6sszesen 37 interjut oleltek fel részben érintettekkel
adaptélt interji formdban, valamint a kérnyezeti informdaciéként a csalddtagja-
ikkal és az elldtdsukban részt vevd szakemberekkel. Az interjis kutatdsrél a fo-
gyatékossdggal ¢él§ személy életkora szerint hdrom esettanulmdny késziile: isko-
ldskor elétti (5 éves kor koriil), dltaldnos iskolai és felnétt életkort érintettekrol.
E kutatds eddig kevéssé feltdrt teriileten késziilt, hiszen a kordbbiakban kevéssé

volt jelen interjiis kutatds stlyos beszédfogyatékossiggal él6 személyek korében
(Booth-Booth 1996, Brewster 2004).

Szakirodalmi hdittér

A célcsoport elsé dtfogé hazai szimbavétele 2002—-2003 sordn a Kézenfogva
Alapitviny dltal inditott kutatdsban valésult meg. A program egyik részét egy
gondos és koriiltekintd kivdlasztdssal végrehajtott reprezentativ kérddives felvé-
tel képezte (IV = 237, a célcsoport tdbb mint 1%-4val) (Bass 2004). Késébb ké-
sziilt egy mélyinterjas kutatdst is magdban foglald, a csalddi kornyezet attictdjeit,
nézeteit részletesebben feltdrd, reprezentativ igénnyel felvett (hélabdamédszert
alkalmazd) kutatds (Marketing Centrum 2009). Mindkét kutatds f6képp a csald-
dok, érintettek tdrsadalmi hdtrdnyait térképezte fel.

A Kézenfogva Alapitvany kutatdsa kordbbi szakértdi bizottsdgi adatokra ala-
pozva 8 és 13 ezer f8 kozott becsiilte a felndtt stlyos és halmozott fogyatékossdg-
gal él6 személyek szdmdt (Bass 2004). A Marketing Centrum kutatdsa az igénybe
vett pénzbeli felndtt fogyatékossigi timogatdsokat alapul véve valamivel alacso-
nyabb szdmot, mintegy 6 ezer {6t val6szintsitett (Marketing Centrum 2009).
A tényleges szdm e két szélsé hatdr kozott mozoghat. A Bass Ldszl6 dltal végzett
kutatds kiemelt javaslatai voltak, melyek a felndttek elldtdsit is érintették, hogy
az elldtds a tényleges helyi igényeknek megfeleléen miikodjon; nagyobb osszeg legyen
az otthoni dpolds tdmogatdsa; és az OEP a valds igényeknek megfeleléen alakitsa dr
a segédeszkiz-tdmogatdsi rendszerét. A Marketing Centrum 4ltal késébb, 2009-ben
felvett kutatds kdzéppontjdban egy olyan tovébbi kérdés 4llt, melyet a Bass Lész-
16 dltal végzett kutatdshoz kapcsolédé elemzésekben jelent meg (Verdes 2009):
a sziilék munkaerdpiaci integrdcidja, melynek javuldsdt vértdk attél: amennyiben
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a sériilt gyermek az iskoldban nappali elldtdst kap, akkor az 8t gondozé sziilg is
bekapcsolédhat a munkaerdpiacra.

A Kézenfogva Alapitvany IME# programja a sziildtimogatdst tekintve tovabbi
témdkat is tdrgyalt (Mdrkus 2003, Stummer 2009, Stummer—Esztdri-Mdrkus
2009): a sziilé-szakember kommunikdciét és egyiittmikodést; a sziil6t és a csa-
ladot is magdban foglalé interdiszciplindris teammunkdt, valamint a sziilék és
a csaldd mentdlhigiénés tdmogatdsit. E program végsd kovetkeztetése a sziildk
és szakemberek egyiitemikodésérdl az volt, hogy a szakemberek sszességében
olyan tényezdket hidnyoltak a sziil6kkel val6 kozos munkdbdl, melyeket a sziildk
szintén elvdrdsként fogalmaztak meg.

Tovébbi adalék a téma kutatdsihoz, hogy a fogyatékos emberek csalddi, ba-
rdti, szomszédsdgi kapcsolatait nemcsak a gydgypedagdgiai megsegitéshez, csa-
ladtdmogatdshoz kapcsoléddan vizsgéltik, hanem mint a tdrsadalmi integricié
egyik fontos dimenzidjit is. Ebben az értelemben tdrgyalja Bass Ldszl6 (2011) az
integrdciét, ahol azonban a stlyos és halmozott sériilt célcsoport kiilén nem sze-
repelt, mind@ssze a stlyos fogyatékossdgokkal élé személyek egyiittes csoportjdt
vizsgaltdk a kdzepes, illetve enyhe fogyatékossdggal é16 személyek csoportjaival
egybevetve. Eredményei a stlyosan és halmozottan sériilt emberek magas fel-
ndttkori haldlozdsi adatai mellett rdmutatnak a célesoport felndttkori elszigeteltsé-
gére és a csalddok bezdruldsdra.

A csalddi, rokoni, bardti kapcsolatokat elemezve ugyanebben a Térki-kutatds-
ban a reprezentativ kutatds alapjin tbb, a fogyatékossdig siilyossdgaval dsszefiiggd
sajdtossdgot irtak le (Nagy 2011):

e jellemz§ a felndtt korban is a sziilékkel él6 fogyatékos személyek ardnya (ko-
zeliti a gyermekkordakra jellemzd adatot a stlyosabb helyzettiek korében);

e rokoni hélé dtlagosnal kisebb mérete;

e stlyos fogyatékossdggal €18 személyek korében a kapcsolathdlé nagyobb része
rokoni jellegt;

e sziik bardti kor a sulyos fogyatékossdgok esetében;

e kapcsolattartds a szomszédokkal, a munka, az internet alkalmazdsa és hatdsa

a kapcsolatrendszer dsszetételére és intenzitdsdra, a stlyossigtdl fuggetleniil a

kapcsolatok zdrtsdgat mérsékld tényezdnek bizonyult.

Néhdny djabb kiilfoldi kutatds hatdrozottan hangsilyozta a stlyos és hal-
mozott fogyatékossdggal él6 személyek korében is az 6nallé kezdeményezés, és
a szakemberek részérédl a varakozds jelentdségét (Munde—Vlaskamp 2015). A kom-
munikdcié nagyon fontos kutatdsi téma a célcsoport kdrében, melyrél az Gjabb
kognitiv pszicholégiai kutatdsok olyan kiindulépontokkal szolgélhatnak, melyek

4 IME: Including the Most Excluded, Vonjuk be a legkirekesztettebbeket. 2000 utin indult el az elsd or-
szdgos program a célcsoporthoz kapcsolédéan: a magyarorszagi Kézenfogva Osszefogis a Fogyatékoso-
kért Alapitvdny az ausztriai Chance B Alapitvdnnyal egyiittmikodve az Eurépai Unié Phare ACCESS
programjdnak anyagi timogatdsdval inditotta IME-projektjét 2002 8szén (Horvédth 2003).
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a célcsoport elfogaddsit tdrsadalmi szinten is erdsitheti (pl. Chard—Roulin—
Bouvard 2014).

Az utébbi évtizedben jelentds mértékben elStérbe keriiltek az életmindség-ku-
tatdsok (Vos et al. 2010). Mivel igen gyakran a halmozott fogyatékossdg kom-
munikdcids fogyatékossigot is magdban foglal, igy nem egyértelmii egyéltalin az
életmindség fogalma és mérése sem. Az dltaldban alkalmazott médszer a proxy
hasznélat, példdul harom kozel 4116 személy informdcidja alapjén hatirozzdk meg
az érintett személy életmindségée (Verdugo et al. 2014). A szubjektiv megitélés
mérését tekintve is torténtek elérelépések szintén proxy mddszerrel, valamint meg-
figyeléssel, vagy kizdrélag megfigyeléssel. Az életmindséghez kapcsoldddan jelen-
nek meg az SHS-személyek korében is olyan altémadk, mint a munka, a szabadidé
eltoltése, illetve a fijdalom és a mindennapi élet (van der Putten—Vlaskamp 2011),
és egyre fontosabbd vélik a fizikai és lelki egészség (Sandforth—Hasseler 2014). Az
akeudlis lakékornyezet jellemzdit vizsgdlva egy Gjabb kutatds azt valészindsitette,
a sulyos és halmozott sériiléssel él6 személyek korében szembedllitva az értelmi
sériilt emberekkel, hogy az elébbiek kapcsolati hdléjinak sziik méretével nem 4llt
kapcsolatban a lakékérnyezet, egyediil a kapcsolatok gyakorisdgdval fiiggott dssze
(Kamstra et al. 2015).

Kutatdsi kérdések

A célesoporttal foglalkozé kordbbi reprezentativ kutatdsok (Bass 2004, Marke-
ting Centrum 2009) kevésbé érintik a felndttek elldtdsinak kérdéseit, tovabb4 azt
a témakort, hogy a hidnyosként megfogalmazott kozfinanszirozott szolgaltatdsok
hogyan, milyen médon juttathatdk el a célesoport tagjaihoz a mikrokornyeze-
titkben: a kozszolgaltatdsok logisztikai szervezésével kapcsolatos problémak, az
igénybevevdkkel kialakitott kapcsolat, tdgabban az intézményrendszer és az érin-
tettek viszonya elhanyagolt témdk. A célecsoport felndtt tagjaival osszefiiggésben
nem nagyon jelenik meg a tdmogatott 6ndllé vagy csalddi életvitel kérdése sem
a hazai szakirodalomban.
A 6 kutatdsi kérdések a fentiek nyomdn korvonalazédrak:

e Milyen tartalmakkal irhaté le a stlyos és halmozott fogyatékossdggal é16 fel-
ndtt személy tdmogatdsi sziikséglete, figyelembe véve a személy és mikrokor-
nyezete elképzeléseit?

e Taldlkozik-e jelenleg az érintett személy tdmogatdsi sziikséglete az elldtérend-
szerrel? Ha nem, mivel magyardzhaté a strlédds vagy az dsszetitkozés?

A kutatds hdttere
Az aldbbi esettanulmdny hétterében 6t kiindulépont kdrvonalazdsdra keriilt sor.

Az elsé kiindulbépont az egyéni komplex tamogatisi sziikséglet, mely szerepel a fej-
lesztd nevelés és oktatds irdnyelveit taglal6 jogszabdlyban a stilyosan és halmozot-
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tan fogyatékos tanulék esetében’. A tdmogatdsi sziikségletek felmérésének hdrcte-
rében az a szakirodalom dltal képviselt meggy8z8dés 4ll, hogy a fogyatékossdggal
él6 személy tdmogatdsi sziikségletét az hatdrozza meg, hogyan tud jol tevékeny-
kedni, részt venni sajdt kornyezetében és ehhez milyen tdmogatdsra van sziiksége
(Riches et al. 2009a).

A misodik kiindulépont, hogy e tdmogatasi sziikséglet a kizdsségi hdlozat-
ban keriilt megkozelitésre: a csalddban él6 sulyos és halmozott fogyatékossdggal
él6 felndte elsésorban a csalddtagjaival, bardtaival, ismerdseivel 4ll kapcsolatban,
valamint az elldtdsdban részt vevd szakemberekkel (Nagy 2011). E kozosségben
jelenik meg a tdmogatdsi igénye, és mikroszinten itt fejez8dik ki, itt titkdzik kor-
ldtokba, illetve mikroszinten illeszkedik valamilyen elldtdsi szegmensbe, vagy
éppen konfliktusba keriil egy-egy szegmenssel. Az érintettek szempontjait ebben
a szovedékben szerettiik volna meghatdrozni, és nem kiemelve e hélézatbdl. Az
I-CAN tdmogatdsi sziikségletet mérd eszkozre vonatkozé tudomdnyos vizsgdlat
megerdsitette az egyének szempontjdbdl a tdmogaté teammodellt. Ugyanakkor
épp ezen eszkoz részletesebb vizsgdlata hivta fel a figyelmet arra, hogy az érintett
személyek egyéni nézépontja mellett sziikséges vizsgdlni a kérnyezetben 1év6 hoz-
zatartoz6k, szakemberek percepciéit az érintett személyek tdmogatdsi sziikségle-
teir8l (Horn—Kang 2012, Riches et al. 2009a, 2009b).

A csalddkutatdsban és a csalddokkal foglalkozé szakmdkban régéta alkal-
mazott médszer a csalddi kornyezeti felmérés. Kutatdsunk két szempontbdl tar-
talmazott Uj elemeket: 2) egyrészt a kommunikdcidban stlyosan akaddlyozott,
stlyos és halmozott fogyatékossdggal él6 személyt nem vagy ritkdn vonjik be
egyenrangu partnerként a kutatdsba; 4) mdsrészt a biogrdfiai interjinak a szii-
18k dltal ajanlott szakember is része volt. A harmadik kiindulépontunk tehdt: a
participativ kutatdsi paradigma szemléletének megfeleléen a silyos és halmozort
Jfogyatékossdggal élé személyek bevondsa partnerként a kutatdsba (Bjornsdottir—
Svensdéttir 2008). A kutatds el8készitésekor a szerzd részt vett kozds tevékenysé-
gekben az érintett célesoport kiilonb6zd tagjaival. Az interjik sordn az érintettek
sajit maguk mondtdk el megldtdsaikat arrédl, hogyan ldtjdk helyzetiiket, miben
vérnak tdmogatdst és milyen céljaik vannak, nem csak mdsok nyilatkoztak réluk.
Az esettanulmdnyok szovegét kozlés elétt mind az érintettek, mind a sziil6k és
a szakemberek megismerték, reagilhattak rd. Ugyanakkor a jelen kutatds nem
participativ kutatds a fogalom szigor médszertani értelmében, azaz a fogyaté-
kossdggal ¢16 személyek nem vettek részt a kutatds teljes folyamatdban ,kutaté”
szerepben.

A negyedik kiindulépont szerint kutatdsunkban szerettiik volna kovetni azt a
paradigmaviltdst, mely az elldtds hangsulyait a 20. szézad mdsodik felétd] foko-
zatosan a gondozdsrdl a tdmogatds felé kozelitette. Az érintettek nehézségeiket, hi-
dnyossdgaikat a szimukra rendelkezésre 4116 lehetéségeknek megfeleléen maguk

5> 2/2005. (I1I. 1.) OM rendelet 3. szamt Melléklet: A Stlyos és halmozottan fogyatékos tanulék fej-
lesztd oktatdsdnak irdnyelve.
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is kompenzéljak, a kornyezetben él8k pedig abban tdimogathatjék Sket, hogy sze-
mélyiségiik kibontakozhasson, életcéljaik megvaldsulhassanak (Atkinson 2004).
E paradigmaviltds sordn nemcsak a gondozds alanyai, hanem a gondozdst meg-
val6sitd segit6k szemlélete és tevékenysége, szakmai hitvalldsa is dtalakuléban
van.

Az 6t6dik kiindulépont a médszertanra vonatkozik: a biogrdfiai interjit vi-
lasztottuk, amely képes arra, hogy az interjtialanytél magdtdl és a kornyezetében
éléktd] egyardnt informdciét gydjeve — hédlézati formdban gydjese és értelmezze
a kvalitativ adatokat (Atkinson 2004, Katona 2013).

Moébdszertan

Hérom felnétt érintett férfivel® és mikrokdrnyezetében késziilt biogréfiai interj
a tdmogatdsi sziikségletekrdl és illeszkedésiikrél a helyi ellitérendszerhez. Az in-
terjufelvétel megkezdése eldtt a szerz8 — aki kés6bb az interjikat készitette — te-
repmegfigyelésen vett részt, mely az alternativ és az augmentativ kommunikacié
(AAK) hasznélatdra is kiterjedt fiatal felndtt stilyos és halmozott fogyatékossig-
gal €16 személyek korében (Kdlmdn 20006).

A toborzds elsd szakaszdban a részt vevd csalddokat rekrutdluk. Meghivo-
kat kiildtiink ki stlyos és halmozott fogyatékos személyek nappali elldtdsdval
foglalkozé dllami és civil intézményeknek és tobb érdekvédelmi szervezetnek.
E szervezetek tovibbitottdk meghivéinkat a csalddok szdmdra. Az egyik vidé-
ki elldtShelyrsl két csaldd jelentkezett, egy f6vdrosi intézménytdl négy csaldd
és érdekvédelmi szervezetektdl néhdny tovabbi csaldd. A jelentkezd csalddokbdl
aszerint vélasztottunk, hogy f8vdrosi, vidéki nagyvdrosi és vidéki kistelepiilésen
él6 csaldd is szerepeljen a mintdban. Osszesen négy csalidot kerestiink meg, az
érintettek mind férfiak voltak, ez nem volt elézetesen meghatdrozott szempont.
Az egyik kistelepiilésen megkeresett csaldd nem villalta a részvételt: elzdrt észak-
magyarorszdgi kisteleptiilésen €18, valldsos csalddrél volt sz6 — elmonddsuk szerint
nem szeretnének mikrovildgukbdl kimozdulni.

A rekrutdcié mdsodik fézisdban a csalddokat még az interjuizds el6tt telefonos
beszélgetés sordn arra kértiik, hogy nevezzenek meg egy-egy olyan szakembert,
aki kordbban részt vett gyermekiik elldtdsiban. Ezen instrukcié alapjdn a sziil8k
egy-egy olyan szakembert adtak meg, aki az érintettel is és a csaldddal is j6 vi-
szonyt dpolt vagy dpol. A sziil6i informdcié alapjén kerestitk meg a szakembere-
ket, akik mindhdrom esetben készek voltak a részvételre. Az etikai kérdések tisz-
tdzdsa céljdbdl minden interjialany kézhez kapott a kutatdst indité szervezet dltal
jegyzett tdjékoztatdt a kutatdsrol, egy alapadatokat tartalmazé ivet, valamint egy
Beleegyezd nyilatkozatot a Helsinki Deklardcié ajdnldsainak megfeleléen. A stlyos
és halmozott fogyatékos személyek szdmdra késziilt egy rovidebb, piktogramok-

¢ A tanulminyban fiktiv nevek szerepelnek.
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kal kiegészitett véltozat. Két interjialany aldirta a nyilatkozatot, mdsik két inter-
jualany (az egyik csalddban él§ érintett, valamint egy bardt) pecsétet haszndlt.

Az interjus kutatds sordn el8szor az érintett felndtt személy egyik felnStt hoz-
zétartozdjdval vettitk fel a beszélgetést, mert elézetesen tdjékozddni szerettiink
volna a sulyos és halmozott fogyatékossiggal él§ felndtt személlyel lehetséges
kommunikdciérél, a vele késziild interjihoz szitkséges tdmogatdi szempontokrdl
és az eddigi életttja ivérél. Mivel a kutatds kozéppontjiban az érintett személy
allt, ezére a vele készitett interja kdvetkezett, majd a tovdbbi beszélgetések a mik-
rokornyezetében €16 személyekkel.

Két érintett férfi kozel 40 éves, egy fiatalember 24 éves volt az interjizds ide-
jén. Intellektusuk ép volt, azonban mindennapi életiikben sulyosan akadélyozot-
tak, sulyos fogyatékossiggal élnek mozgdsukat és kommunikdcidjukat tekintve.
Mindhdrman kaptak specidlis oktatdst és fejlesztést dltaldnos iskolai életkoruk-
ban, részben magdntanuldként. Mindegyik férfi csalddban él, ketten sziileikkel és
nincs testvériik; egy interjialany 6zvegy édesanyjdval lakik, azonban kozelében
él testvére és csalddja. Az egyik esetben az interjuk Budapesten, a mdsik esetben
kelet-magyarorszdgi nagyvdrosban, a harmadik esetben nyugat-magyarorszagi
kozségben zajlottak (1. tdbldzar).

1. tabldzat: A biogrédfiai interjis minta néhdny f8bb jellemzgje (fiktiv nevek)

Jellemz§ ‘ Laci Zsolt Robi Egyiitt
Erintett kézvetlen kornyezete szerint

Erintett felndtt 1 1 1 3
Anya 1 1 1 3
Apa 1 1 - 2
Testvér - - 1 1
Szomszéd - 1 - 1
Baridt 1 - - 1
Szakember 1 2 1 4
Lakhely telepiiléstipus szerint

Budapest 1 1 4 6
Vidéki nagyvaros 4 - - 4
Kisvdros, kozség - 5 -

Osszesen 5 6 4 15

Négyféle félig strukturdlt interjavazlat késziilt. Az elsd kulcsinterju az egyik
sziil8vel a fogyatékossdgrol, az érintett személlyel valé kommunikdciérdl, az érin-
tettel koz6s j6 vagy rossz élményrél, az érintett 6ndllésdgdrdl, a timogaté segi-
t8krdl, az elldtdsi életdtrdl, a jelenlegi timogatdsi sziikségletekrdl, hidnyokrél,
akaddlyokrol szélt, és végiil arra is kitért, hogy jelenleg mi hozna a csaldd szdmdra
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megkonnyebbiilést. Az 6ndllésdg fogalma a tanulmdnyban a sajit gondolatokat,
érzéseket, cselekvésmomentumokat (pl. a p6lé bal ujjanak 6n4llé felhtzésa, mig
a jobb ujj felhtzdsihoz tdmogatds sziikséges) egyardnt fedi. A csalddokban az
egyik sziilgvel els6ként felvett interjuk koriilbeliil 60 percesek voltak. A tovabbi
interjuk a csalddtagokkal szintén ezt a vezérfonalat kivették, kivéve az elldtdsi
életutat. A hozzdtartozékkal, bardtokkal, ismerdsokkel felvett interjuk véltozd
hossztsdguiak voltak, 30 és 60 perc kdzott mozogtak.

Ezt kovette egy-egy félords adaptilt interju az érintett személlyel. Mindhdrom
interjualany ép értelmi személy, igy a kérdések megértése szempontjibdl nem
volt akaddly, csak az érintettek dnkifejezése volt akaddlyozott a beszédformalds
sajitossdgai miatt. Stlyos és halmozott fogyatékossdggal él6 személyek személyi
segitdjeként dolgozd, augmentativ és alternativ kommunikdciéban (AAK-ban)
jrtas szakembert vontunk be az el8készités fazisdba. Késziilt elézetesen egy adap-
talt interja-vezérfonal is, mely tartalmazott fényképes és piktogramos vizuilis
segitséget, mely timogatta a kommunikdcidt, és esetleges intellektudlis zavar ese-
tén szitkséges lehet. Ténylegesen erre nem vagy csak kevéssé volt sziikség. Lénye-
gesebbnek bizonyult az interjazds sordn, hogy figyelembe vettiik az érintett dltal
preferdlt kommunikdci6s eszkozt, tovdbbd hogy egy interjun beliil tobbféle kom-
munikdcids eszkdzt is alkalmaztunk, melyek kiegészitették egymadst: bettitabla,
fejegér, rdnézéssel, illetve beszéddel to6rténd kommunikdcié. Az egyik alanynil
az édesanya volt a kommunikdcids segitd, a mdsik két alanyndl a fent emlitett
AAK-ban jirtas személyi segitd miikodott kozre. A segitdk jelenléte elsésorban
abbdl a szempontbdl nyujtott tdimogatdst, hogy jelenlétitkkel megnyugtattdk az
érintetteket, hozzdsegitették a relaxdlt, kommunikativ dllapothoz, bétoritottdk,
motivéltdk Sket. A kérdéseket a kommunikéciés akaddlyozottsdg figyelembevéte-
lével édllitottuk ossze. Az adaptdlt interjik 6t £6 kérdéskort tartalmazeak, melyek
mindegyike kiilon részletezve és képekkel is kidolgozasra keriilt:

1. Hogy érzed magad?

2. Ki segit?

3. Miben segit?

4. Miben szeretnéd, ha segitséget kapnal?

5. A sziiléi kulcsinterja alapjdn meghatdrozott néhdny fontos jelenlegi életre

jellemzd témakor

A tényleges interjik az elézetesen kialakitott kérdéseknél gazdagabb tematika
alapjan folytak, részben az elséként felvett sziiléi interji sordn nyert f6bb infor-
micidkat figyelembe véve. Az érintett személyekkel felvett interjikban néhdny
f8bb, az alany szdmdra jelenlegi életében fontos témdt vetettiink fel. Az alanyo-
kat ugyanakkor nem szerettiik volna semmiképp tdlterhelni: ezért vélasztottuk
a félords intervallumot és a viszonylag korldtozott tematikdt. Az interjik sordn
maguk az alanyok is felvetettek egy-két témat.

A szakemberi interja vezérfonala kdzel azonos tematikdjui volt a sziil6i kulcs-
interja vézlatdval, néhdny a szakemberi szempont szimdra fontos kiegészitéssel:
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1. Mennyi id6 6ta nydjt elldtdst az érintett szdmdra? Milyen elldtdst? Milyen
gyakorisiggal? Milyen koériilmények kozote?

2. Hogyan alakitotta ki az érintett személy esetében az elldtds tervét (vagy ha
nincs ilyen, akkor a médszereket)? Az elldtds eredményeit, sikerességét sze-
rinte hogyan lehetne meghatdrozni az érintett személy esetében?

A biografiai médszer alkalmazdsdval tehdt tobb interjaalany egymast kiegészi-
t8 interjui alapjan dllitottunk 8ssze egy mozaikképet az érintett személy elldtdsi
igényeirdl, és a hidnyokrél, annak lehetséges okairél. Osszesen tobb mint 10 érds
interjianyag késziilt, dtlagosan 40 perces interjukkal. Egy-egy csalddi mikrokor-
nyezetrdl 4, 5, illetve 6 alannyal késziiltek interjak. A beszélgetések mindegyi-
ke hangrogzitésre, majd leirdsra keriilt. A legépelt szovegeket tartalomelemzéssel
dolgozta fel a szerz8 (Graneheim—Lundman 2004).

Az elemzés elsé 1épésében a hirom csalddi mikrokérnyezetrdl kiilon-kiilon
is késziilt esettanulmdny (2. #4bldzat), majd az elemzés mdsodik 1épésében egy
tematikus térkép a tartalomelemzés médszerével a teljes interjanyagrél (3. #db-
ldzat). Egy-egy elkésziilt esettanulmdny sszefoglalé szovegét kozzététel eldtt az
interjaalanyok elolvashattdk, visszajelzést adhattak.

2. tabldzat: Timogatdsi szitkségleti térkép hdrom felndtt silyos és halmozott
fogyatékossdggal €16 férfi esetében biogréfiai megkozelités alapjin

1. Laci

Ut a normélis’ sziil6tél a sziilség tudatos felvillaldsén 4t a terapeuta sziil6ig
Segit8k egymdsba kapcsolédd korei

Az 6nélléség momentumai és az 6ndlldsdg szakemberi értelmezése
Kommunikicié a csalddban: egyiitt kell lenni, érezni

A kiviildllék ha partnerek

Csalddi gondozdsi életidt gorbiiletei

2. Zsolt

Elldt4si élettt-hepehupdkkal

A ’normadlis’ sziil8ség terhei

Mindenki, aki jél ismer: titkos kommunikdcié

Milyen foglalkozdst vélaszthatok?

Elvan, emberek kozott van. ..

A szakember szemével a fejlesztés hosszadalmas és mikroszkopikus: tiirelemjdték
Inspirdlé kornyezet kerestetik

3. Robi

Besziikiild elldtdsi életat

Csaladi és bariti szévedékekben élni
Az anya-gyermek 6sszefonddottsdg jelentése
Logisztikai braviiroktdl a szisztematikus életttelemzésig
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3. tabldzat: Tartalomelemzés a 15 biogrédfiai interji kozds tartalmai alapjin
(érintettek, csalddragok, bardtok, szakemberek)

Témaegységek a 15 interji kozés tartalmai alapjan

1. ’Sokszinti kommunikdcié: egyenrangu felnétt partnerként tekinteni’
1.1 ’Sokszint kommunikd4cié’

1.2 ’Partnerség’

2. Az életititvezetés komplex elldtési sziikségletei’

2.1 ’Elldtds mozaikjai’

2.2 Egészség ingatagsiga’

3. ’Onallésig ttjai és csalddi timogatds’

3.1 "Zdrt csalddi milidk 4ttorési pontjai’

3.2 Férfiszerepek dtaddsa és dtvétele’

3.3 ’Csalddbdl az 6ndllésdg, lakéotthon felé’

Eredmények

A kozs sajdtossdgok alapjdn kialakitdsra keriilt felndtt stlyos és halmozott sé-
rilleséggel él6 személyek tdémogatdsi sziikségleteire vonatkozd tematikus térkép
hdrom f6 témdt tartalmazott.

1. Az els6 téma a ,, Sokszinti kommunikdcid: egyenrangii felndtt partnerként te-
kinteni” cimet viselte, melyen beliil elséként a “Sokszindi kommunikdcié’ altéma
szerepel. A hirom esetben eltér6 médon kommunikéltak az érintettek: az egyik
esetben jobb konyékkel mutatott a fiatal férfi nagyméret(i betiitdbldn, azonban
a kommunikdcids lehet8ségei tédgabbak voltak — szdmitégépezni fejpalcaval szo-
kott, tovdbbd a fejpdlcit betitdbldval is tudja haszndlni, emellett néhdny szét
jol érthetden is ki tud mondani, 4m a legfontosabb 6nkifejezési eszkoze a ténc.
A misik esetben az érintett nehezen érthetd beszéddel kommunik4lt. Kommuni-
kaci6jét legerdsebben az érdekl8dési teriiletei szabjak meg: az dltala ismert filmek-
re, konyvekre, érdekl8dési teriiletekre valé utaldsokkal tudja legjobban kifejezni
magit, és igy lehet hozzd legkonnyebben kapcsolédni. A harmadik esetben a 24
éves fiatalember még tanulja a szdmitégép-hasznilatot, és mozgds-korldtozottsd-
gdbél addédban § csak rinézéssel tudott kommunikélni, tovabbd kommunikacids
ajdnlatok megerdsitésén keresztiil tudta kifejezni magdt. E hdrom eset alapjdn is
a kommunikdciés modok és eszkdzok sokszinliségérdl beszélhetiink.

(Kérdezd) ,Ha 1-10-ig tarté skdldn nézed, akkor most szerinted hol tar-
tasz a szamitogépezésben?”

(Segitd) ,Legyen ez az 1 és ez a tiz” [mutat egy tdvolsigot, amire Zs rd tud
nézni]
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(Zs): [rdnéz egy pontra]; (Segitd) ,6-7" — (Zs): [fejbélintds jelzi az igent]

Tovabbi altémaként jelent meg a "Partnerség’ az interjikban a sziil8k, a szak-
emberek és az érintettek korében. Az interjik tantsdga szerint a legfontosabb ta-
pasztalat a kommunikdciéval kapcsolatban az, hogy a kommunikdciés partnerek
az érintetteket valéban felntt partnerként fogadjik el.

(L. édesanyja) ,Mostandban az a szokdsa, hogy megyiink az utcdn és min-
denkire mosolyog, féleg a gyermekekre vagy fiatalabb gyermekekre. Es
meg van sértédve, hogy nem mosolyognak vissza. Mdrpedig az emberek
nagy része ugy van, hogy inkabb rd se nézek, mert mit mondjak a gyere-
kemnek, hogy mi baja van annak az embernek, mert iil abba a kocsiba,
hanem csak htizza a gyereket és viszi. Es akkor néz rim a fiunk, hogy ak-
kor most mi van. Hit mondom, hogy nem értik a helyzetet: van, aki érd,
van, aki nem érti.”

(Szakember) ,Rébertet kell megkérdezni, mit gondolsz magadrél Robi,
beszélj magadrél. (...) Ami a legjobban hidnyzik ezeknek az embereknek,
hogy valaki ne Ggy nézzen rdjuk, ne az utdn itélje meg, ahogyan kinéz,
hanem a gondolatai utdn. Vird meg tiirelemmel, délj hdtra. Cstssz le
a széken, vagy fekiidj le mell¢, vird meg... Obeléle jon ki, mert eziltal
megismerem az értelmét, a logikdjit, minden, ami j6 és minden, ami rossz,
megismerem. Téle kérdezném, hogy mesélj Robi... ”

2. A mésodik téma , Az életiitvezetés komplex elldtdsi sziikségletei” cimet viselte.
Altémaként jelent meg az ’Elldtds mozaikjai’ cimi tematikus egység. Mindha-
rom esetben az érintett férfiak életében jelen voltak mozaikszerd elldtdsok — 4m
ezek tobbnyire csak idénként jelentettek elfoglaltsdgot. Az érintettekkel késziile
interjik sordn rakérdeztiink a rendszeresen végzett és a vdgyott tevékenységek-
re, célokra egyardnt. Mindegyik esetben megjelentek olyan motivaciék, amelyek
a kiilvildghoz forduldst céloztdk, és ezek voltak az interjuk pozitiv csticspontjai.
Azonban érezhet8en hidnyzott az érintettek életébdl a kortdrs kozosség.

(Kérdezd) ,,Mondta anyukdd, hogy te javasoltad, hogy irjuk be a kivdnatos
dolgok listdjaba a programokat? Mire gondoltdl? Kulturdlis programra?”
(Robi) ,Mozi, szinhdz, ... kidllitds, koncert.” [jél érthetéen mondja]

A mindennapi rendszeres tevékenységek és célok mint szervezett egész — ha az
otthoni ritmusban bizonyos rendszer szerint létezett is — hidnyzott a felnSttek éle-
tébél: nincs olyan csalddi otthonon kiviili hely, ahova rendszeresen jarnak; olyan
hasznos, *értelmes’ tevékenység melyet végezhetnek, és olyan kozdsség, amelyhez
kotddhetnek a csalddon kiviil.
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(N&vér) ,Ez a rendszeresség, hogy igy megsziint a az életében, és nem tar-
tozik szervezetileg sehovd sem, ez nagyon fdjdalmas dolog neki, mert kife-
jezetten szerette. (...) Ez egy dontés volt. Mert nagyon iiresek voltak mdr
azok a napok, és inkdbb kellemetleniil és ny(igosen érezte magdt, és még
akkor is, mégis tartozott valahovd, ha mds nem gondolati szinten. (...)
S igy amikor mondta, hogy nem akar tobbet odajirni, még az anyukdm
erbltette egy csomd ideig, még mondjuk egy éven keresztiil, és amikor
ldtta, hogy annyira ellendll, akkor beleegyezett, de mégis akkora vikuum
keriilt oda...”

A sziil8k, csalddok gondoljdk dt logisztikailag és szervezik az érintettek életét
— természetesen az érintett csalddtagot is bevonva a dontésekbe, azonban a sziil6i
beszdmol6kbdl ldthaté volt, hogy a csalddi kornyezeti élethelyzetbdl adéddan el-
sésorban a sziil6k hatdrozzdk meg a mindennapi élet kereteit, korldtait és lehetd-
ségeit. Mindhdrom esetben szinte 100 szdzalékban a sziil6k végzik a mindennapi
gondozdsi tevékenységeket, melyre az onelldtd tevékenységeket tekintve (étke-
zés, 6ltozkodés, tisztdlkodds, kozlekedés, kommunikdcié) mindegyik érintettnek
teljes mértékben sziiksége van, egyes tevékenységeknél két személy segitségére.
Fontos szempontként meriilt fel, hogy a nappali szolgdltatds rugalmasan legyen
elérhetd: az érintett és a csaldd igényei alapjdn napi vagy mds ritmusban, azaz
illeszkedjen a csaldd programjaihoz.

(Edesanya) »Valami foglalkozdst biztositsanak neki, nem az hogy a neve-
18k elbeszélgetnek egymadssal, 8k meg »jdl tilnek? — jél tilnek, hdt hagy-
juk 8ket«. Vagy letil mellé, és olvasnak valamit, kornak megfeleléen va-
lamit, prébédlkozni lehetne veliik. Lehet, hogy ilyen problémdja van, vagy
olyan problémdja van, de az nem biztos, hogy nem fogja fel agyilag azokat
a dolgokat, amirdl beszélgetiink. Birmennyire is nem tudja magdt kifejez-
ni. Vagy odaiilni vele egy szdmitégép elé, és segiteni neki abban, amiben
esetleg szitksége lenne ott. Nem olyan (...) hogy sok helyen az van, hogy
megy a tévé, »hadd nézzék, majd jon érte a sziilg, és elviszi«. (...) Nem
lenne neki elég.”

Kiilon altémaként jelent meg az ’Egészség ingatagsdga’ cimii tematikus egy-
ség. Az interjik sordn felkeresett érintettek egészséges felnétt férfiak, az interjik
idején nem voltak betegek. Egyikiik azonban nemrégiben hosszabb, tébb héna-
pon it tarté komplex megbetegedésen esett dt, egészsége akkoriban megrendiilt,
és csak lassan sikeriilt felépiilnie. A betegség sordn tobbféle szakorvost is fel kel-
lett keresnie. A felépiiléshez lelki szempontbdl is gondozdsra volt sziiksége. Mdsik
esetben az édesapa nemrég hunyt el, a gydszidészak még tartott a csalddban,
az érintett férfi esetében is, akinek jé és szoros kapcsolata volt az édesapjdval.
Sok kozds élmény, érdekl8dési teriilet, kozos vildgldtds kototte Sket egymdshoz.
A harmadik esetben a fiatalemberrel késziilt interji sordn is kideriilt, hogy félti
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édesapjdt, és szeretné valamiképp tehermentesiteni attdl, hogy fizikai erejét meg-
feszitve végezze a gondozdsi feladatokat. Az egészségbeli érintettség kiilonbozd
személyeknél jelent meg az interjik sordn: van, ahol az érintett esetében, van,
ahol a sziil8, testvér is utalt ezekre, van, ahol a szakemberek emeltek ki fizikai és
lelki egészséggel kapcsolatos timogatasi sziikségleteket.

(Kérdezd) ,Mit gondolsz, mi kénnyitene a csaldd helyzetén?”

(Szakember) , Azt veszem észre, hogy az édesapjdnak nehéz mér az eme-
1és. Mivel az autéjuk olyan, hogy nincs benne emel8szerkezet, amivel fel
tudndk tenni az autéra. Igy az édesapja veszi karba, és teszi be az autéba,
és veszi ki. En azt gondolom, hogy ez elég megterhelé amiatt is, hogy az
interjialany folyamatosan fesziti az izmait, és mindenképpen egy olyan
dolog kellene, ami megkiméli az édesapdt, mert & sem lesz mindig fiatal.”

3. Az interjianyag tovabbi tematikus fékuszpontjit képezték azok a tartalmak,
melyek a harmadik témdban az ,,Ona’llo’sa’g Utjai és csalddi tdmogatds” cimi té-
maegységben siirisodtek dssze. Altémaként volt meghatdrozhat6 a “Zdrt csalddi
milidk dttorési pontjai’ cimi egység. Mindhdrom esetben voltak az érintettek-
kel késziilt interjik alapjén olyan pontok, amelyek a zdrt csalddi miliék dttorési
pontjainak tekinthetdk, valéjiban jelentds mértékben kiegyenstlyozé hatdstak
voltak, és kiilonb6z8 formdban jelentek meg: a kontakttdncban, a szdmitgép-
haszndlatban, a nagycsalddi életformdban, az 6ndllé érdekl8dési teriiletben, és
a személyes életcélokban voltak e kiegyensilyozé momentumok tetten érhetdk.

(Kérdezd) , Te mit mondandl a Robira, ha kisebb dologban is, milyen terii-
leten mondhaté § 6ndllénak?”

(Szakember) ,Az érdeklédése — ha ez szdmit. Fizikai akaddlyai vannak
szinte mindennek, ami az dtlagvildgban elérhetd. Gondolataiban, gondo-
latainak szdrnyaldsdban, az 6 egész lényében 6ndllé — ha 6t hagyjék, ez is
az egyik cél a kommunikdcidéban, hogy hagyom, hogy kifejezze magit,
mindent megteremtek azért, hogy megértsem, hogy mit akar. Ne magya-
rdzzam, ne mondjam el helyette.”

Az egyik esetben a kontakttdnc volt a fiatal férfi onkifejezési teriilete — nem
teljesen elszakadva a sziiléi kornyezettdl, hiszen legutolsé tdncukat a partner,
az érintett, a sziil6k és a koreogréfus kozds csapatként kompondltik. Ebben az
esetben az érintetti és a sziildi interjukbdl, tovabba a partnerrel kordbban ké-
sziile rddids interji bevondsdval egyértelmiien kideriilt az iizenet, hogy az érintett
a biztonsdgos tdmogat6 kornyezetbdl a sziikebb-tdgabb nagykézonség szdmdra
szeretne 6ndlléan értékeket felmutatni, kdzvetiteni, és hogy ez a tdnc a megkom-
pondldsdban részt vevSk kozos alkotdsa, az érintett fiatalember sajit maga dltal
akart és alkotott érték.
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A csalddi kornyezeteken beliil kiilondsen jelentésnek tlint az apa és a fia kozotti
kotelék, igy masodik altémaként a "Férfiszerepek dtaddsa és dtvétele’ cimi egység
jelent meg. A felvett biogrdfiai interjuk a csalddokban az apa-fit kapcsolat jelen-
t6ségét példdztdk. Az egyik esetben az édesapa tudja a fizikai gondozds nagyobb
részét véllalni, és lelki kapcsolat szempontjabdl is nagyon kozel 4ll fidhoz, ugyan-
akkor igyekszik 6t tigy kezelni, mintha nem élne fogyatékossdggal, ugyantgy 4t
adni neki azokat a szerepeket, tartalmakat, amelyeket egy édesapa dtad a fidnak.

(Edesapa) ,Van olyan hely, ahova szeret menni, van, ahova nem, mert nem
kedves a vezetd. Mondtam neki: »Kisfiam van az életnek naposabb oldala,
és van rosszabb oldala. Mindkettét meg kell élni, el kell viselni. Az életben
nem csak a napos oldal van.«”

A harmadik altéma a jovébeli perspektivdkra vonatkozott, és a *Csalddbdl az
ondlldsdg, lakdotthon felé’ cimet viselte. Mindhdrom csalddi kornyezetben a szii-
18k, hozzdtartoz6k, ismerdsdk és szakemberek is beszéltek arrél a kérdésrdl, hogy
a jelenlegi csalddi kornyezetben folytatott élet utdn milyen lehetdségek vannak.
Arra a kérdésre, hogy ,Mi kénnyitene leginkdbb a csaldd helyzetén?”, a megkér-
dezett sziildk egyontetlien gy vdlaszoltak, hogy egy olyan lakhatdsi elldtdsi lehe-
t8ség, amelyet biztonsdgosnak, megnyugtatonak éreznének a fiuk szdimdra arra az
idére, mikor 8k mar nem tudnak réla gondoskodni. Mindhdrom esetben a sziil8k
lakéotthoni életformdt képzeltek el, és mar beszéleek errél az érintettekkel is, akik
az interjuk alapjdn jelenleg eltéré mértékben tekinthetSk felkésziilenek.

Mindhédrom esetben a sziil6k olyan lakéotthoni elhelyezéseken gondolkodtak,
amelyek most vagy a kdzeljovében keriilnének megépitésre. A sziildk szdmdra
tobbféle indok dllt a lakéotthoni életforma valasztdsa mogott: az egyik esetben
az édesapa egy egyhdzi lakéotthon humdnumdt hangsilyozta, amelyrdl gy vél-
ték, megfeleld emberi, lelki, gondozdsi kornyezet lenne a fiuk szdmdra, folyta-
tdsa annak a légkornek, melyet a csalddi otthon biztositott. A kozségi esetben
hangstlyos szempont volt az is, hogy a kozelben épiilne ilyen lakéotthon, ahova
az ¢érintett fokozatosan illeszkedhetne be, el8szor csak heti néhdny napban, és
a sziil6kkel szoros kapcsolatban maradhatna. Az aldbbi idézet az egyik érintett
fiatalember kordbbi bardtjival készitett interjubdl szérmazik, az interjaalany szin-
tén sulyos és halmozott fogyatékossdggal é16 39 éves férfi, sziileitd] fiiggetlen ma-
ganhdztartdsban lakik személyi segitSjével.

[B bettitablan mutat] ,,El kell tudni jénni a sziiléktdl... Fdj, de kell... Nem
lesz mindig sziil8.”

(Kérdezd) ,,Arrél beszélj egy picit, hogy Nélad hogyan zajlott az elkéltozés
a sziil6ktSl?” [B nagyot nevet]

[B bet(itdblin mutat] ,,Sok vita, de én nyertem... Szerintem mindenkinek
ott van a lehet8ség. Konnyebb sirni. (...) Nekiink kell 1épni. Szerintem
csak igy megy.”
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Megbeszélés

A kutatds sordn hdrom felndtt stlyos és halmozott fogyatékossiggal é18 férfi
mikrokdrnyezetében késziiltek félig strukturale biogrédfiai interjik arrdl a kérdés-
r6l, hogy az érintett felndttek esetében miképp hatdrozhaték meg a timogatdsi
szitkségletek (Riches et al. 2009a, 2009b), és hogyan illeszkednek az aktudlis
elldtorendszerhez. Az egyedi eseteket aszerint elemeztiik, hogy milyen komplex
tdmogatdsi sziikségleti mintdzat irhatd le a kiilonb6z8 informdcidk alapjén. Az
elldtérendszerhez val6 illeszkedést tekintve az egyes esetek alapjén kirajzolédtak
kozos problémék és sajitossigok.

Partnerség. A felvett interjuk alapjan — melyek adaptalt formédban az érintet-
tel is zajlottak, és amelybdl az elemzés kiindult, hozzévéve a kdrnyezettdl kapott
informdciékat — hirom nagyobb témaegység rajzolédott ki. Az elsé témaegy-
ség az érintett fiatalemberek kommunikécidjit célozta, és ezen beliil megjelent
a kommunikdcidjuk sokszin(isége — a kommunikdcié médjainak, eszkdzeinek és
tartalmdnak szempontjabdl. Egyikiik a bet(itabldjin konyékkel mutatta a szavak
bettiit, és fejpdlcdjival szdmitdégépén is tudott mutatni, 4m féképp mosolydval,
testtartdsdval kommunikdlt, és a legfontosabb kifejez8eszkoze a kontakttdncban
jelent meg. Mdsikuk szavakkal kommunikalt, dm ehhez rengeteg gyakorldsra volt
szitksége, és a beszélgetés lassan ment. Az § kommunikdcidjaban sokkal nagyobb
teret foglalt el a személyiségéhez kdthetd kulturilis jelek kozvetitése, melyeket ha
vett’ valaki, ezek segitségével komplex tartalmakra tudott utalni, és egy konyv-
cim, egy ismert konyvszerepl vagy esemény felidézése valamely szitudciéban
meg tudta teremteni a kozds nyelv élményét. A harmadik fiatalember alapveten
kommunikdcids segitd révén tudta kifejezni magit, és az § esetében nagy szerepe
volt a zenének. Mindhdrom fiatalember életében a szdmitdgépes kommunikdacié
jatszott valamekkora szerepet, 4m 8k maguk és a kdrnyezetiikben él6k is azt az
tizenetet kiildeék: a veliik valé kommunikdcidban az a legfontosabb, hogy part-
nerként fogadjk el Sket.

A kutatds eredményei tehdt a tobbféle kommunikdcids csatorna hasznilatdt
erdsitették. Sulyos és halmozottan sériilt felndttek kognitiv képességeinek meg-
hatdrozdsihoz jarult hozzd egy wjabb kutatds is, melynek eredményei szerint
a vizudlis alapt segédeszkozok haszndlata igéretes lehet (Chard—Roulin—Bouvard
2014). Ugyanakkor egy szintén nemrégiben publikilt kutatds rdmutatott, hogy
az érintettek dltal kezdeményezett tevékenységek nagyobb eséllyel vezettek siker-
re, mint a segitd személyek dltal kezdeményezett tevékenységek. Az eredmény
a segitd személyek szempontjdbdl a vdrakozdis jelentdségét emelte ki az érintettek
reakcidira (Munde—Vlaskamp 2015).

Az életiitvezetés lefedetlen tdmogatdsi sziikségletei. Az interjuk alapjin mind-
hdrom esetben kirajzolédott valamely ,egyéni tdmogatdsi sziikségleti csomag”.
Kideriilt, hogy jelenleg nincs olyan szakember egyik csaldd kérnyezetében sem,
aki egy ilyen tdmogatdsi sziikségleti csomagot 6ssze tudna dllitani, figyelembe
véve az érintett és a csalddi kornyezet tdmogatdsi szitkségleteit. Ugyanakkor
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a jelzett mozaikszer(, esetleges, leggyakrabban véletlen utakon, ismerdsi hal6za-
tokon keresztiil megismert elldtdsok nem fedték le az érintettek legfontosabb td-
mogatdsi sziikségleteit sem, mint példdul a rendszeres csalddi kornyezeten kiviili
napi tevékenység, a kortdrs kozosség, az dtvezetés timogatott 6ndll6 életvitel vagy
lakéotthoni életformdra, valamint a lelki egészség biztositdsa.

A nem vagy nchezen elérhet$ szolgéltatdsok kozott vannak olyan minden-
napi szolgéltatdsok is, melyek nem elérheték az érintettek szdmdra, ezért ezek
kozvetitése is fontos logisztikai feladat: példdul ilyen szolgaltatds lehet a fodrdsz,
a massz3r, a fogdszat, uszoda, kulturdlis intézmények, programok stb.

Az otthoni kornyezetben €18 stlyosan és halmozottan fogyatékos személyek
szdmdra a vizsgdlt hdrom eset interjui alapjin egyardnt szitkség van otthoni sze-
mélyi segitkre, akik a sziil6k, csalddtagok igénye alapjin tudnak személyi gon-
dozdsi (pl. fiirdetés, evés stb.), illetve tdimogatdsi (pl. beszélgetés, szdmitdgépezés)
szolgdltatdst nyujtani. Ugyanakkor ennek kiegészitése a nappali elldtohelyeken a
kozosségi tevékenység. Mindkét forma sziikségességére rimutattak az interjuk.
A szolgiltatdsok igénybevételét novelheti, ha a hangsily nem a szolgdltatds folya-
matossdgdn, hanem a rugalmassdgdn és a szinvonaldn van, mely az egyéni komp-
lex sziikségletek mentén keriil meghatdrozdsra, és ehhez kapcsolédé rugalmas
egyéni tdimogatdsokra lenne sziikség példdul utikoltség-tdmogatdsra, amennyiben
az adott szolgéltatds nem hozzaférhetd helyben.

A hazai kordbbi kutatdsok rendszerszint(i elldtdsok biztositdsdt hangstlyoz-
tak (Bass 2004, Konczei 20092, 2009b). Jelen kutatds eredményei az elldtdsokat
tekintve felhivja a figyelmet az egyéni tdmogatdsi sziikségletek 6sszedllitdsdénak
szitkségességére, mely ebben a célcsoportban kiilondsen fontos lehet, hiszen min-
den sulyos és halmozott sériilés egyéni kombindcidt jelent (Lanyiné 2001). Cso-
portszinti sajitossdgok nem vagy igen korldtozottan irhatok le a diagnézisok em-
pirikus vizsgdlata alapjin (Mdrkus 2005). Az egyéni tdmogatisi sziikségleti csomag
alapjdn a hazai, sok esetben mozaikszer(i elldtdsi palettdn a helyi kornyezetben
elérhetd szolgdltatdsok korének meghatdrozdsdra lehet sziikség, mely rugalmasan
illeszkedpet az érintettek és a csalddok igényeihez.

Lelki és fizikai egészség. A nemzetkozi szakirodalomban névekvd a figyelem
a stlyos és halmozott fogyatékossiggal €18 személyek fizikai és mentélis egészsé-
gére (Sandforth-Hasseler 2014). A sziilékkel és szakemberekkel késziilt interjik
egyardnt rdmutattak arra, hogy az egészségiigyi rendszer nincs felkésziilve sem
a hdziorvosi, sem a szakorvosi, sem a kérhdzi elldtds sordn a silyosan és halmo-
zottan fogyatékos személyek fogaddsdra. Alapvetd problémit jelent a kommuni-
kaci6, az AAK-médszerek, -eszkdzok hasznélata, ahogyan a stlyos és halmozott
fogyatékossdggal él6 személyek egy része kommunikdlni tud — ezek szdmos eset-
ben nem ismertek az egészségligyi személyzet és az orvosok szdmdra. A stlyos és
halmozott fogyatékossdg mint dllapot sem ismert dltaldnosan az egészségiigyben.
Sziikség lehet informdcidkra, felkésziilésre e téren a fogyatékossdggal kapcsolat-
ban, a kommunikdciét tekintve, és az érintettek és csalddjaik mindennapi életét
tekintve is, hogy az egészségligyi terdpidk elérhessék céljukat.
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Indokolt lehet annak vizsgélata, hogy mely diagnézisokra kell az orvosi elld-
tds sordn figyelni, amelyek valdszin(sithetik a stlyosan-halmozottan sériile 4lla-
potot. A célesoport elldtdsdval kapcsolatban interjus és kérdSives kutatds (Bass
2004, Marketing Centrum 2009), a jogsegélyszolgdlat tapasztalatainak elemzése
(Gazsi et al. 2009), valamint dltalinossigban a stlyos fogyatékossdggal €16 sze-
mélyek kérében reprezentativ felmérés (Nagy 2011) is megerdsitette a problémd-
kat az egészségiigyi elldtdssal, valamint a hidnyzé tdjékoztatdssal kapcsolatban az
dllapotot érintden a csecsemdkori diagnézist kovetden.

Ondlléssig és csalddi tdmogatds. A biogrifiai interjik hozadéka volt a ku-
tatdsban, hogy segitett azonositani tobb tényezdt is, mely a csalddi kapcsolatok
zartsdgdt kiegyensulyozhatja. Mindegyik interjaalany életében voltak 6ndll6 t6-
rekvések — a kontakttdnc segitségével a miivészi kifejezés; az egyéni érdeklédés
valamely szakteriilet irdnt; a zenei programok 6sszedllitdsa —, melyek tilmutattak
a zért csalddi milién (Kdlmdn 2002), ugyanakkor csalddi, sziiléi tdmogatdst is
magukban foglaltak. Mindegyik fiatalember életében fontos volt az apdval valé
kapcsolat, és ennek kapesdn férfi szerepek dtvétele — elsésorban a gondolkodds-
ban, a vildghoz valé viszonyuldsban.

Egy nemrégiben publikélt kutatds a sulyos és halmozott fogyatékossdggal él6
személyeket (V= 200) vizsgalta abbdl a szempontbdl, hogy informilis tdrsas kap-
csolati héléjukra a lakékdrnyezet milyen hatdssal van. Azt raldledk, hogy a stlyos
és halmozott fogyatékossdggal él6 személyek esetében a lakékdrnyezetnek nincs
olyan szdmottevd befolydsa az informalis kapcsolati hdlék méretére, ezek viszony-
lag sziikek maradnak, dm a gyakorisdgra igen, mig az intellektudlis zavarral él6
személyek esetében tdbb kedvezd hatds tapasztalhatd, mely a lakékornyezet figg-
vénye. Az eredmény arra utal, hogy a tdimogat6 személyeknek korai életkortdl és
folyamatosan kell célozniuk a tdrsas kapcsolathdlok méretének bévitését a salyos
és halmozott fogyatékossiggal él6 személyek korében (Kamstra et al. 2015).

Egyfeldl a csalddi kornyezet, hozzdtartozok, bardtok bevondsa az elldtdsba
az intézmény, illetve a szolgdltatdsok részérél, masfeldl a szakemberek bevondsa
a csalddi, bardti kornyezetbe egyardnt eldmozdithatja az egyiittmikodést. E *be-
vondsnak’ mindkét oldalrél szimos formdja lehet, és nem sziikséges, hogy a kiilon-
féle csalddokban pontosan ugyanolyan médon torténjen. Hiszen lehetnek olyan
sziil8k, akik magasabb szint(i aktivitdssal szeretnének a gondozisi feladatokban
részt venni, mdsok egyéb formakat részesitenének elényben. E mikrokdrnyezetek
kozeledése egymis felé a tirsadalmi integrici6 egyik formdja lehet — azaz maga az
elldté intézmény és a csaldd is fokozatosan nyitottabbd vélhat e folyamatok sordn.

Korldtok, jovdbeli kutatdsi irdnyok, médszertani tanulsdgok. A felvett inter-
juk egy nagyobb kutatds részét képezték, melyben az interjik felvétele sordn nem
tudtuk figyelembe venni a szaturdcid, azaz a téma tartalmi telitettségének szem-
pontjait, és egy a szakirodalomban gyakran eléfordulé minimum interjiszdémot
céloztunk meg, mely valdszintsithetden kozelitheti a szaturdciét. Tovabbi kuta-
tdsok nagyobb mintdn sziikségesek lehetnek. Az alanyok kdzott nem szerepelt
nd, a késébbi kutatdsok ezt pétolhatnik.

72 esély 2017/2



Bognir Virdg Katalin: Partnerek...

Moédszertani szempontbdl a lezajlott biografiai interjuk megerdsitették, hogy
a sulyos és halmozott fogyatékossiggal ¢él§ személy tdmogatdsi szitkségleteinek
a kutatds fékuszpontjdba helyezése megalapozott és lehetséges olyan médszer
révén, amellyel az érintett személyt a lehetd legnagyobb mértékben bevonjuk
a kutatdsba vagy ugy, hogy vele magdval készitiink interjat (sziikség esetén adap-
talt interjat), vagy agy, hogy kifejezetten az 6 perspektivdjit deritjiik fel a vele
egylitt é16 gondozé sziild kérdezésével.

Az egyik legfontosabb mddszertani tanulsdg, hogy az interjizdst megelézze
egy olyan el8készitd taldlkozd, amelynek sordn az érintett személlyel kiépiil a bi-
zalom, és pontositsuk a kommunikdcié mdédjait, eszkozeit. Az esettanulmdnyok
lehet6vé tették a kutatdsi kérdések életszerti, gyakorlatias és személykozpontu
megkozelitését. Az érintettek személyisége kibontakozhat az interji sordn, melyre
mds médszerrel nem adédik lehetdség.

Néhdny tovébbi kutatdsi kérdés is felmeriile, melyek beintegralhaték a tdmo-
gatdsi szitkségletek felmérésébe, de valéjaban 6ndllé kutatdst igényelnek: a csald-
dok j6 mitikddésének tényezdi, az érintettek és testvéreik kapesolata, valamint az
érintett stlyosan és halmozottan sériilt személyek és az apak kapcsolata, a sztil6k
és a gyermekek szimbiotikus kapcsolatait fellazité tényezdk feltdrdsa. Az érintet-
tek sziik kapcsolati héldja, a kapcsolati eréforrdsok fontossiga is indokol olyan
témdju kutatdst, mely a kapcsolathdldk jellegét és miikodését vizsgélja.

Irodalom?’

Atkinson, Dorothy (2004): Research and empowerment: involving people with
learning difficulties in oral and life history research. Disability & Society, 19
(7), 691-702.

Bass Ldszl6 (szerk.) (2004): Jelentés a siilyosan és halmozottan fogyatékos embe-
reket neveld csalddok életkioriilményeirél. Budapest: Kézenfogva Alapitvany.
http://www.wesley.hu/sites/default/files/fajlok/cikk%20Bass-SHF-Kezenf.pdf

Bass LdszI6 (2011): A fogyatékos emberek integrciéja. In Nagy Z. E. (szerk.):
Az akaddlyozott és az egészségkdrosodott emberek élethelyzete Magyarorszdgon.
Kutatisi eredmények a TAMOP 5.4.1 projekt kutatési pillérében. Nemzeti
Csaldd- és Szocidlpolitikai Intézet, TAMOP 5.4.1./08/1-2009-0002 szamt
kiemelt projekt, 143—160. www.ncsszi.hu/download.php?file_id=1904

Booth, Tim — Booth, Wendy (1996): Sounds of Silence: narrative research with
inarticulate subjects. Disability & Society, 11 (1), 55—69.

Brewster, Stephanie ]. (2004): Putting words into their mouths? Interview-
ing people with learning disabilities and little/no speech. British Journal of
Learning Disabilities, 32 (4), 166—169.

7 A megadott internetes hivatkozdsok utolsé letdltésének idépontja a kézirat lezdrdsinak ddtuma: 2017.
03. 21.

esély 2017/2 73


http://www.wesley.hu/sites/default/files/fajlok/cikk Bass-SHF-Kezenf.pdf
http://www.ncsszi.hu/download.php?file_id=1904

ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ES SULYOS-HALMOZOTT FOGYATEKOSSAGGAL ELG
FELNOTTEK ELETMINOSEGE: ELMELETI KERETEK ES JELENLEGI KUTATASOK

Bjornsdéttir, Kristin — Svensdéttir, Aileen S. (2008): Gambling for capital:
learning disability, inclusive research and collaborative life histories. British
Journal of Learning Disabilities, 36 (4), 263-270.

Chard, Melissa — Roulin, Jean-Luc — Bouvard, Martine (2014): Visual habitu-
ation paradigm with adults with profound intellectual and multiple dis-
abilities: A new way for cognitive assessment? Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 27 (5), 481—488.

Gazsi Adrienn — Halmos Szilvia — K4d4r Andrds Krist6f — Molndr Agnes
(2009): Esetjogi tanulmdnyfiizet I1.: az értelmi fogyatékos, autista és hal-
mozottan fogyatékos emberek szdmdra miikddtetett Ne hagyd magad!
antidiszkrimindci6s jelz8rendszer tapasztalatai. Budapest: Kézenfogva Ala-
pitvany.

Graneheim, Ulla H. — Lundmann, Berit (2004): Qualitative content analysis in
nursing research: concepts, procedures and measures to achieve trustworthi-
ness. Nurse Education Today, 24 (2), 105-112.

Hogg, James (1999): People with profound intellectual and multiple disabilities:
Understanding and realising their needs and those of their carers. Paper pre-
pared for the Scottish Executive Review of Services for People with Learning
Disabilities. http://www.gov.scot/resource/doc/1095/0001692.pdf

Horn, Eva — Kang, Jean (2012): Supporting young children with multiple dis-
abilities: what do we know and what do we still need to learn? Topics in Early
Childhood Special Education, 31 (4), 241-248. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/
pmc/articles/PMC3932659/pdf/nihms547132.pdf

Horvith Rita (2003): Stilyosan és halmozottan sériiltek programja. Osszefoglalé
a Kézenfogva Alapitvény stlyosan, halmozottan sériilt emberekért inditott
programjdrdl sajtétdjékoztatdjuk alapjin. In Horvéth R. (szerk.): Kapcsolatok.
A Magyar Gyégypedagégusok Egyesiilete Ertelmileg Akadalyozottak Szak-
osztilydnak kiadvdnya. Budapest, janudr—junius, 3—4.

Kdlmén Zséfia (2002): A csaldd. In Kdlmédn Zséfia — Kénczei Gyorgy: A Tai-
getosztdl az esélyegyenliségig. Budapest: Osiris Kiad6, 365-430. http:/www.
tankonyvtar.hu/hu/tartalom/tamop425/2011_0001_520_a_taigetosztol/adatok.
html

Kalmdn Zséfia (2006): Missal — hangzdk... Az augmentativ és alternativ kom-
munikdci6 alapjai. Budapest: Bliss Alapitviny.

Kamstra, Aafke — van der Putten Annette A. J. — Post, Wendy J. — Vlaskamp,
Carla (2015): Informal social networks of people with profound intellectual
and multiple disabilities: Relationship with age, communicative abilities and
current living arrangements. Journal of Applied Research in Intellectual Dis-
abilities, 28 (2), 159-164.

Katona Vanda (2013): ,,...mindent megkapunk, csak, mondom, a szabadsdg
hidnya...” felndtt értelmi fogyatékos személyek életttjainak feltérképezése.
In Zaszkaliczky, Péter: A tdrsadalmi és az iskolai integrdcid feltételrendszere és

korldtai. Budapest: ELTE BGGYK, 115-177.

74 esély 2017/2


http://www.gov.scot/resource/doc/1095/0001692.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3932659/pdf/nihms547132.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3932659/pdf/nihms547132.pdf
http://www.tankonyvtar.hu/hu/tartalom/tamop425/2011_0001_520_a_taigetosztol/adatok.html
http://www.tankonyvtar.hu/hu/tartalom/tamop425/2011_0001_520_a_taigetosztol/adatok.html
http://www.tankonyvtar.hu/hu/tartalom/tamop425/2011_0001_520_a_taigetosztol/adatok.html

Bognir Virdg Katalin: Partnerek...

Konczei Gyorgy (sorozatszerk.) (2009a): A sitlyos és halmozott fogyatékossiggal él6
emberek helyzete Magyarorszdgon. Tanulmdnykotet. I. rész. Budapest: ELTE
BGGYK. http://mek.oszk.hu/09500/09511/09511.pdf

Konczei Gyorgy (sorozatszerk.) (2009b): A silyos és halmozott fogyatékossdggal él6
emberek helyzete Magyarorszdgon. Tanulmdnykotet. 1. rész. Budapest: ELTE
BGGYK. http://mek.oszk.hu/09500/09512/09512.pdf

Lényiné dr. Engelmayer Agnes (2001): Fogyatékos gyermekek jogai; halmozott
fogyatékossdg; halmozottan fogyatékosok; halmozottan fogyatékosok neve-
lése; normalizdcids elv — szécikkek. In Mesterhazi Zs. (szerk.): Gydgypedago-
giai lexikon. Budapest: ELTE BGGYK, 83., 108-111., 137-138.

Marketing Centrum (2009): S#lyosan-halmozottan fogyatékos embereket neveldk
munkaeré-piaci helyzete. Budapest: Orszdgos Piackutat6 Intézet. http:/www.
meoszinfo.hu/doc/zarotanulmany_szulok_helyzete.pdf

Mirkus Eszter (2003): IME — Ismerkedés, megéreés, egytittlét. Stlyos-halmo-
zott fogyatékossdggal él6 emberek életének kisérése. Budapest: Kézenfogva
Alapitvény.

Markus Eszter (2005): Sulyosan-halmozottan fogyatékos gyermekek nevelésének
elméleti és gyakorlati problémdi. Doktori értekezés. ELTE Pedagégiai és Pszi-
cholégiai Kar, Neveléstudomanyi Doktori Iskola.

Munde, Vera — Vlaskamp, Carla (2015): Initiation of activities and alertness in
individuals with profound intellectual and multiple disabilities. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities, 59 (3), 284-292.

Nagy Zita Eva (2011): A kapcsolatrendszer, a kapcsolathalé jellemzéi az akada-
lyozott és az egészségkdrosodott emberek életében. In ué (szerk.): Az akadd-
lyozott és az egészséghkdrosodott emberek élethelyzete Magyarorszdgon. Kutatdsi
eredmények a TAMOP 5.4.1 projekr kutatdsi pillérében. Nemzeti Csaldd- és
Szocidlpolitikai Intézet, TAMOP 5.4.1./08/1-2009-0002 szdmd kiemelt pro-
jekt, 161-181. http://www.ncsszi.hu/download.php?file_id=1904

Riches, Vivienne C. — Parmenter, Trevor R. — Llewellyn, Gwynnyth — Hind-
marsh, Gabrielle — Chan, Jeff (2009a): [-CAN: A new instrument to classify
support needs for people with disability: Part I. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 22, 326-339. http://sid.usal.es/idocs/f8/art17085/i_can.
pdf

Riches, Vivienne C. — Parmenter, Trevor R. — Llewellyn Gwynnyth — Hind-
marsh, Gabrielle — Chan, Jeff (2009b): The reliability, validity and practical
utility of measuring supports using the I-CAN instrument: Part II. Journal
of Applied Research in Intellectual Disabilities, 22, 340-353.

Sandforth, Elisabeth — Hasseler, Martina (2014): Gesundheitsférderung bei
Menschen mit geistigen und mehrfachen Behinderungen. Eine theoreti-
sche Diskussion und Reflexion. Privention und Gesundheitsforderung, 9 (2),
80—84. https://www.researchgate.net/publication/271741088_Gesundheitsforde-
rung_bei_Menschen_mit_geistigen_und_mehrfachen_Behinderungen

esély 2017/2 75


http://mek.oszk.hu/09500/09511/09511.pdf
http://mek.oszk.hu/09500/09512/09512.pdf
http://www.meoszinfo.hu/doc/zarotanulmany_szulok_helyzete.pdf
http://www.meoszinfo.hu/doc/zarotanulmany_szulok_helyzete.pdf
http://www.ncsszi.hu/download.php?file_id=1904
http://sid.usal.es/idocs/f8/art17085/i_can.pdf
http://sid.usal.es/idocs/f8/art17085/i_can.pdf
https://www.researchgate.net/publication/271741088_Gesundheitsforderung_bei_Menschen_mit_geistigen_und_mehrfachen_Behinderungen
https://www.researchgate.net/publication/271741088_Gesundheitsforderung_bei_Menschen_mit_geistigen_und_mehrfachen_Behinderungen

ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ES SULYOS-HALMOZOTT FOGYATEKOSSAGGAL ELO
FELNOTTEK ELETMINOSEGE: ELMELETI KERETEK ES JELENLEGI KUTATASOK

Stummer Mara (2009): Sziilék és szakemberek egyiittmiikodésének egy kiemelt
teriilete: a sziil8k lelki egészségvédelme. In Konczei Gy. (sorozatszerk.):

A siilyos és halmozott fogyatékossiggal él6 emberek helyzete Magyarorszdgon.
Tanulmdnykotet. II. rész. Budapest: ELTE BGGYK, 76-90. http://mek.oszk.
hu/09500/09512/09512.pdf

Stummer Mara — Esztdri Erzsébet — Mdrkus Eszter (2009): A kommunik4cié
és az egylittmiikddés jelent8sége a stilyosan-halmozottan sériilt emberekkel
foglalkozé segit6k kozott. In Konczei Gy. (sorozatszerk.): A silyos és halmo-
zott fogyatékossdggal él6 emberek helyzete Magyarorszdgon. Tanulmdnykitet. 11,
rész. Budapest: ELTE BGGYK, 67-75. http://mek.oszk.hu/09500/09512/09512.
pdf

van der Putten, Annette — Vlaskamp, Carla (2011): Pain assessment in people
with profound intellectual and multiple disabilities; a pilot study into the
use of the Pain Behaviour Checklist in everyday practice. Research in Devel-
opmental Disabilities, 32 (5), 1677-1684.

Verdes Tamds (2009): Stlyosan, halmozottan fogyatékos gyermekek és fiatalok
a kozoktatdsban. In Kénczei Gy. (sorozatszerk.): A silyos és halmozott fogyaté-
kossdggal él6 emberek helyzete Magyarorszdgon. Tanulmdnykotet. I. rész. Buda-
pest: ELTE BGGYK. 86-152.http://mek.oszk.hu/09500/09511/09511.pdf

Verdugo, Miguel A. — Gomez, Laura E. — Arias, Benito — Navas, Patricia —
Schalock, Robert L. (2014): Measuring quality of life in people with intel-
lectual and multiple disabilities: Validation of the San Martin scale. Research
in Developmental Disabilities, 35 (1), 75—80.

Vos, Pieter — De Cock, Paul — Petry, Katja — Van Den Noortgate, Wim — Maes,
Bea (2010): What makes them feel like they do? Investigating the subjective
well-being in people with severe and profound disabilities. Research in Devel-
opmental Disabilities, 31, 1623-1632.

76 esély 2017/2


http://mek.oszk.hu/09500/09512/09512.pdf
http://mek.oszk.hu/09500/09512/09512.pdf
http://mek.oszk.hu/09500/09512/09512.pdf
http://mek.oszk.hu/09500/09512/09512.pdf
http://mek.oszk.hu/09500/09511/09511.pdf

esély 2017/2

77



ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ES SULYOS-HALMOZOTT FOGYATEKOSSAGGAL ELO
FELNOTTEK ELETMINOSEGE: ELMELETI KERETEK ES JELENLEGI KUTATASOK

GURBAI SANDOR

,SZERETJUK, MERT MUSZAJ
SZERETNI”

Ombudsmani nagyité alatt az értelmi fogyatékos
személyek bentlakdsos intézményei

Az értelmi fogyatékos személyeket gyakran fosztjdk meg a szabad mozgdshoz
és a tartdzkoddsi hely szabad megvilasztdsihoz valé jogdtdl, és helyezik ket
tartds bentlakdst nydjt6 nagy létszdma intézményekbe. Ez az irds egy dundn-
tali, egy Duna-Tisza kozi és egy tiszdntuli intézményben, 2015-ben folytatott
ombudsmani helyszini vizsgélat eredményeit 6sszegzi oly médon, hogy az ott
él6 értelmi fogyatékos személyek és az intézményi személyzet egyéni tapasz-
talatain keresztiil rendszerszintt kovetkeztetéseket és észrevételeket fogalmaz
meg. Mindezek mellett a tanulmdny kritikai megjegyzéseket tesz az ombuds-
mani jelentéseket érintéen is.

Ombudsmani nagyité
Ombudsmani hatdskirok

Az alapvetd jogok biztosdrdl sz6l6 2011. évi CXI. torvény (a tovdbbiakban: Ajbt.)
lehetéséget nydjt az ombudsman szémadra, hogy hivatalbdl inditott (ex officio) és
panasz alapjdn torténd (ad instantiam) eljirdsokat folytasson le. Amennyiben az
utébbi eljirdsit folytatja le az alapvetd jogok biztosa, akkor ezt megteheti ugy,
hogy a panaszos kilétét felfedi, de ha a beadvdnyt benyujté személy kéri, ak-
kor anonimitdsdt az ombudsman megérzi [Ajbt. 18. § (8) bekezdés]. Eléfordul
az is, hogy a panaszos névtelen beadvdnnyal fordul a biztoshoz. Ilyen esetben
az ombudsman diszkreciondlis jogkore, hogy a beadvdnyt elutasitja, vagy ugy
dont, hogy vizsgélatot folytat le [Ajbt. 20. § (3) bekezdés]. A dundntili intézmény
vizsgilatdra egy olyan beadvany miatt keriilt sor, amelyet a panaszos névteleniil
nyujtott be az alapvetd jogok biztosdhoz.

A Duna-Tisza kozi és a tiszdnttli intézményekben tett ldtogatdsokat hivatal-
bél inditott eljirds keretében végezte az alapvetd jogok biztosa. E két vizsgélat
hatdskéri alapjdt az Ajbt. 2. § (6) bekezdése jelentette, melynek értelmében Ma-
gyarorszdgon, 2015. janudr 1-jétdl az ombudsman elldtja a kinzds és mds kegyet-
len, embertelen vagy megaldz6 bindsméd vagy biintetés elleni ENSZ-egyezmény
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fakultativ jegyzdkonyve! (a tovabbiakban: OPCAT?) szerinti nemzeti megeldézd
mechanizmus (ldsd OPCAT 3. cikk) feladatait. Ennek keretében az alapvetd jo-
gok biztosa az OPCAT szerinti fogvatartdsi helyeken a szabadsiaguktdl megfosz-
tott személyekkel valé bindsmédot beadvany és felmeriilt visszdssdg hidnydban is
rendszeresen vizsgdlja [Ajbt. 39/B. § (1) bekezdés].

Az OPCAT nem éllit fel listdt arrél, hogy melyek a fogvatartdsi helyek, viszont
meghatdrozza, hogy ezek olyan helyek, ahol ,embereket valamely dllami hatésig
utasitdsdra, kezdeményezésére, hozzdjiruldsival vagy elfogaddsival megfosztjék
vagy megfoszthatjik személyes szabadsdguktél” (OPCAT 4. cikk 1. bekezdés).
Az OPCAT szerint a szabadsdgelvonds nemcsak a bortonokben valdsulhat meg,
hanem minden olyan kérnyezetben, amelyet az érintett személy ,valamilyen bi-
16i, kozigazgatdsi vagy mds hatésdg utasitdsira nként nem hagyhat el” (OPCAT
4. cikk 2. bekezdés).

Azzal osszefiiggésben, hogy a fogyatékos személyek bentlakdsos intézmé-
nyei fogvatartdsi helyként értelmezenddek, széles korti egyetértés érvényesiil. Az
ENSZ Kinzds Elleni Bizottsdga (a tovabbiakban: Kinzds Elleni Bizottsdg) 2. szd-
mu Altaldnos Kommentdra hangstlyozza, hogy a részes dllamoknak meg kell
tiltaniuk, meg kell el8zniiik és orvosolniuk kell a kinzdst és rossz bdndsmédot
tobbek kozott olyan intézményekben, amelyek gyermekek, id8s, mentdlisan be-
teg vagy fogyatékos személyek szdmdra nyujtanak elldtdst (Kinzds Elleni Bizott-
sdg 2008: 15. bekezdés). Tovabbd az ENSZ Kinzds és Mds Kegyetlen, Embertelen
vagy Megaldzé Bindsméd vagy Biintetés Megel6zési Albizottsdga (a tovdbbiak-
ban: Megel6zési Albizottsdg) a hatodik éves jelentésében tugy foglale dlldst, hogy
az OPCAT 4. cikke szerinti ,fogvatartdsi helyek” fogalmat tdgan kell értelmezni,
mely magiban foglalja tébbek kozott a pszichidtriai intézményeket és a szocidlis
elldtdst nydjté intézményeket is (Megel6zési Albizottsdg 2013: 67. bekezdés).

Habdr a hdrom ldtogatds alapjdt két kiilonbozd hatdskori rendelkezés jelenti,
mégis kozos metszetet képez az ombudsman azon feladata, hogy tevékenysége
sordn — kiilonésen hivatalbdl inditott eljdrdsok lefolytatdsdval — megkiilonboz-
tetett figyelmet fordit a Fogyatékossdggal él6 személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-
egyezmény? (a tovabbiakban: CRPD?) végrehajtdsinak segitésére, védelmére és

ellendrzésére [Ajbt. 1. § (3) bekezdés].

1 Kihirdette a 2011. évi CXLIII. térvény.

2 A tanulményban a kinzds és mds kegyetlen, embertelen vagy megaldzé bdndsméd vagy biintetés
elleni ENSZ-egyezmény fakultativ jegyzékényve roviditésére e dokumentum angol nyelvi cimébdl
(Optional Protocol to the Convention Against Torture) képzett mozaikszét (OPCAT) hasznélom.

3 Kihirdette a 2007. évi XCIL. térvény.

4 A ranulmdnyban a Fogyatékossiggal €18 személyek jogairél sz6l6 ENSZ-egyezmény roviditésére e
dokumentum angol nyelvli cimébél (Convention on the Rights of Persons with Disabilities) képzett
mozaikszét (CRPD) haszndlom.
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Modszertan

Az alapvet jogok biztosa mindhdrom intézmény esetében helyszini vizsgdlator
folytatott le, amelyre eldzetes bejelentés nélkiil keriilt sor. A litogatds folyamdn
az ombudsman munkatdrsai megvizsgiltdk az intézmények helyiségeit, ideértve
a kiils6-belsd helyszineket, a fogyatékos személyek és a személyzet dltal hasznilt
egységeket. A vizsgdlat résztvevéi iratokba tekintettek be — igy tobbek kozott
a szervezeti és miikodési szabdlyzatba, a hdzirendbe, a szakmai programba, az
érdekképviseleti férum szabdlyzatdba és jegyzS8konyveibe, a legutdbbi fenntartdi
ellenérzés dokumentumaiba, a személyes szabadsdg korldtozdsdra vonatkozé in-
tézkedések protokolljiba és az ez alapjdn kitoltott adatlapokba, valamint az egyé-
ni gondozdsi tervekbe — és ezekrdl mdsolatot készitettek kés@bbi elemzés végett.
Az ombudsman munkatdrsai mindemellett bizalmas kortilmények kozott — azaz
biztositva a megkérdezettek anonimitdsdt — interjut készitettek az intézményben
élé fogyatékos személyekkel, az intézmény vezetdségével, valamint a beosztott
szakmai és technikai munkatdrsakkal. A ldtogatdsok sordn fontos informdaciéfor-
rds volt az intézményben él6 személyek, valamint e személyi kor és az intézmény
munkatdrsai kozotti kapcsolat, bindsméd, tovdbbd az elhelyezési kortilmények
megfigyelése is.

A dundntdli intézmény vizsgélata sordn a helyszini vizsgélat lefolytatdsa mel-
lett, az ombudsman tdjékoztatdst kért a Szocidlis és Gyermekvédelmi Féigazga-
tosdg f8igazgatdjatdl, az illetékes elldtottjogi képviselStdl, a beadvannyal érintett
személy gondnokdtél, valamint az ELTE Bdrczi Gusztdv Gyégypedagdgiai Kar
dékdnjatdl. A mdsik két helyszin vizsgdlata kizdrélag a ldtogatdsok tapasztalataira
és az ott beszerzett informdciék elemzésére épiilt. Az eltéré metodolégia tobbek
kozote abbél fakad, hogy a dundntili intézményben és a két mdsik helyszinen
végzett vizsgélatnak eltérd volt a jellege abbdl a szempontbdl, hogy az elébbi re-
aktiv, mig az utdbbiak proaktiv jellegli vizsgdlatok voltak.

A részben kiilonb6z6 metodolédgia és az eltéré jelleg e hdrom intézmény vizs-
gélata sordn abbdl fakadt, hogy mig a dundntuli ldtogatdsra kizdrélag egy be-
advdnyra adott reakciéként keriilt sor, addig a Duna-Tisza kozi és a tiszdntali
intézményekben az OPCAT-ldtogatdsokra jellemz8, beadvinyhoz nem kotott,
szabad helyszinvalasztds érvényesiilt (vé. OPCAT 20. cikk ¢) pont). Ez a meg-
dllapitds annak ellenére igaz, hogy a Duna-Tisza kézi intézményldtogatdst egy
konkrét beadviny is megalapozta, melyet az Ertelmi Fogyatékossiggal Elék és
Segitéik Orszdgos Erdekvédelmi Szévetsége nydjtott be az alapvetd jogok bizto-
sahoz. Mindemellett mindkét tipust vizsgdlat esetében érvényesiilt a preventiv
szemléletmdd elétérbe helyezése (Haraszti 2016: 11).

A ldtogatécsoport szakmai dsszetétele szintén eltérést mutatott a kée kiilonbs-
26 jellegli litogatds sordn. Mig a ,tradiciondlis” jellegli ombudsmani litogatdsban
kizdrélag jogdszok vettek részt, addig az OPCAT-ldtogatdsokon a jogdszok mel-
lett pszicholégusok és az egyik vizsgdlat sordn pszichidter is jelen voltak.
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A meglétogatott intézményekrdl

A dundntdli intézmény pontos nevét és elhelyezkedését nem hozta nyilvinossdg-
ra az alapvetd jogok biztosa, azt azonban tudjuk, hogy a fogyatékos személyek,
pszichidtriai és szenvedélybetegek integralt intézménye egy nyolc hektdr teriile-
td, gondozott parkban helyezkedik el. Az intézmény fenntartdja a Szocidlis és
Gyermekvédelmi Féigazgatésig. Az AJB-779/2016. szimd jelentés kiemeli, hogy
»az Intézmény a 2013-2015 kozotti id8szakban folytatott fenntartdi vizsgalatok
alapjdn ideiglenes miikodési engedéllyel rendelkezik a személyi feltételek hidnya
és a gondozottak nem megfeleld elhelyezési koriilményei miatt” (AJB-779/2016.
3). A tdrgyi feltételek hidnyossdgai a 2015. év utdn is fenndlltak. Az érintett intéz-
ményben 95 felndtt kort értelmi fogyatékos és 6 szenvedélybeteg személy él. Az
intézményi adatok szerint a felndtt korti értelmi fogyatékos személyek koziil 7-en
pszichidtriai betegek és 87-en halmozottan fogyatékos személyek.

A Duna-Tisza kozi intézmény egy, a fogyatékos személyek dpoldsdt és gondo-
zdsit elldtd otthon, amely a helyszini ldtogatds idépontjdban egy dtmeneti helyszi-
nen miikodott az eredeti épiilet feldjitdsa miatt. A ldtogatds idején — 2015. junius
23-dn —az intézmény 6nkormdnyzati fenntartdsiban miikodott, jelenlegi — 2016.
december — fenntartéja a Szocidlis és Gyermekvédelmi Féigazgatésdg. Az intéz-
ményben az engedélyezett férdhelyek szima 100 £8, azonban a litogatds idején 94
értelmi fogyatékos személy tartézkodott az épiiletben. A szakmai program szerint
enyhe, kozépsilyos és stlyos értelmileg akaddlyozott, valamint mds fogyatékos-
saggal él6 személy dpoldsit-gondozdsit végzik az otthonban (AJB-1686/2015. 6).

A tiszdntuli intézmény egy olyan szocidlis otthon, ahol pszichidtriai beteg és
értelmi fogyatékos személyek dpoldsa ds gondozdsa folyik. Az intézmény a Szoci-
dlis és Gyermekvédelmi Féigazgatésdg fenntartdséban mikodik, azonban 2013.
janudr 1-jét megel6z8en dnkormdnyzati fenntartdséban ldtta el a feladatdr. A 13-
togatdst — 2015. janudr 28. — megel6z6 utolsd, 2014. februdr 19-i keltezést fenn-
tartdi értékelés szerint ,az intézmény az elldtottak szdmdra a teljes kor(i elldtdst
megfelelden biztositotta [a 2013. évben]” (AJB-372/2015. 7). A ldtogatds napjin
az intézményben 200 pszichidtriai beteg személy és 51 értelmi fogyatékos személy
volt elhelyezve.

Ombudsmani megillapitisok és kovetkeztetések,
valamint ezek hidnyossdgai

Az Ajbt. 28. § (1) bekezdése értelmében ,[a]z alapvetd jogok biztosa az dltala
lefolytatott vizsgélatrdl jelentést készit, amely tartalmazza a feltdrt tényeket, az
ezeken alapulé megallapitdsokat és kovetkeztetéseket”. A megdllapitdsok és ko-
vetkeztetések kiemelten fontos részét képezi az alapvetd jogokkal kapcsolatos
visszdssdgok leirdsa. Az ilyen szitudcidk lényegi eleme, hogy ezeket az érintett
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személy vagy személyek alapvetd jogdnak, illetve jogainak sérelme vagy annak
kozvetlen veszélye jellemzi [Ajbt. 18. § (1) bekezdés].

Mieltt részleteiben vizsgdlndnk a jelentések kozos és eltérd vondsait, rd kell
mutatnunk arra, hogy az emberi jogok amellett, hogy egyetemesek, egymdssal
osszefiiggenek, és dllandé kolesonhatdsban vannak. Eppen ezért az emberi jo-
gok oszthatatlanok is. Mindebbél az kovetkezik, hogy ha a fogyatékos személyek
szdmdra biztositva lenne — a CRPD 19. cikkében foglalt — 6ndllé életvitelhez és
a kozdsségbe vald befogaddshoz vald joguk, akkor ez a jog csak és kizdrélag tgy
valésulhatna meg a maga teljességében, ha mdsokkal azonos alapon biztositott
lenne szdmukra példdul

e az akaddlymentesség,

® a sajat dontés meghozataldhoz és a megfeleld tdimogatdsok igénybevételéhez,
valamint az ehhez szorosan kapcsol6dé maganélet tiszteletben tartdsdhoz valé
jog,

e a szabadsighoz és személyi biztonsighoz valf jog,

e kinzds és mds kegyetlen, embertelen, megaldzé bdndsmdédedl vagy biintetéstsl
valé mentesség,

e a csalddi élethez vald jog ideértve a hdzassigkotéshez vald jogot és azt, hogy
szabadon és feleldsségteljesen donthessenek a gyermekvéllaldsrdl,

e a munkdhoz val6 jog, és

e a vilasztdjog.

Mindebbdl az is kévetkezik, hogy amikor egy fogyatékos személy személyes
szabadsdgdhoz valé jogdt tgy korldtozzdk, hogy tartés bentlakdsos szocidlis in-
tézményben helyezik el, akkor ez szimos egyéb emberi jog sérelmét idézi, illetve
idézheti el8. A teljesség igénye nélkiil ezekre f6kuszal az alibbi elemzés.

Az emberi méltdsdghoz vald jog

Mindhdrom jelentés megéllapitotta, hogy a vizsgdlt intézményben sériilt az em-
beri méltdsdghoz valé jog, melyet a CRPD 3. cikk 2) pontja és az Alaptdrvény I1.
cikke deklardl. A Duna-Tisza kozi intézményben ¢l egy halldssériilt személy, aki-
nek a hallékésziiléke a ldtogatds idépontjdban nem mikodott. Errdl a vezetdség
négy nappal kordbban értesiilt. Az intézményi dlldspont az volt, hogy az érintett
személy anyagi koriilményei nem teszik lehetévé 4j hallokésziilék beszerzését, és
kozgyogyellatds keretében sem kaphatja azt meg. A halldssériilt személy mind-
emellett nagyon erds szemiiveget is visel és szdjrél olvas. A helyszini vizsgélatkor
az 4gyén fekiide, hallokésziiléke nem volt, és a beszélgetéskezdeményezésre nem
reagdlt. A litogatécsoport észlelése szerint a hallokésziilék hidnya és a ldtdssériilés
gyakorlatilag kizdrta az érintett személyt a kommunikdcié valamennyi médjédbol.
A nem megfelelé gondoskodds — azaz a hallokésziilék megjavitdsinak vagy aj ké-
sziilék beszerzésének hidnya — az emberi méltésighoz fiz8d§ joggal dsszefiiggd
visszdssdgot okozott. Az ombudsman az ajinldséban felkérte az intézmény ve-
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zetdjét, hogy ,gondoskodjon a halldssériilt személy elromlott hall6késziilékének
pétlésdrdl” (AJB-1686/2015. 27).

Szintén ennek az alapjognak a sérelmét jelentette, hogy a beteg fogyatékos
személyek a betegségiikrél és az dltaluk szedett gydgyszerekrdl toreénd tdjékoz-
tatdsa nem toreént meg az egészségiigyrdl sz6l6 1997. évi CLIV. torvény relevins
rendelkezéseinek megfeleléen. Az ombudsman az ajinldsdban az intézmény fenn-
tartdjat és vezetdjét felkérte: ,gondoskodjanak arrdl, hogy a beteg elldtottakat
a betegségiikrdl és a részitkre adott gydgyszerekrdl a fogyatékossdgukat figyelem-
be véve tdjékoztassik oly médon, hogy a tdjékoztatdst megértsék és az elldtottak
tdjékozott beleegyezés alapjdn szedjék gyodgyszereiket” (AJB-1686/2015. 28).

A tiszdntali intézmény esetében dtfogéan keriilt megillapitdsra az emberi
méltésdghoz valé jog sérelme, mig a dundntdli intézmény esetében az érintett
személy habilitdcidjaval, illetve rehabilitdcidjdval osszefiiggd kortilmények osszes-
sége eredményezte az emberi méltdsdghoz val6 joggal osszefliggd visszdssdgot. Ez
utébbi megallapitis az egyenlé bandsmdd kivetelményével és a fogyatékos személyek
kiemelt védelmének dllami kitelezettségével kapcsolatosan is visszdssigot okozott.

Amint fentebb rdmutattunk, a dundntili intézmény esetében a panaszos név
nélkiili jelzésére indult az ombudsmani vizsgélat. ,A beadvany szerint a szocidlis
intézmény egyik részlegén egy rdccsal elldtott, kiviilrdl nyithaté ajtéval elldtott
lakészobdban tartanak’ egy személyt, ruhdtlanul, mezitelen dllapotban. A szoba
berendezése egy padldhoz rogzitett vasdgy, matrac nélkiil, egy pokréc. Panaszos
ottjartakor egy tdlat és egy kanalat ldtott a f6ldon. Kitére arra is, hogy az ott el-
ldtott személy — tudomadsa szerint — hossza évek 6ta él ilyen koriilmények kozott,
megesik, hogy a sajdt tiriilékében tartézkodik ebben az elkiilonitett helyiségben;
a lakdk elmonddsa szerint a férfi sokszor kétségbeesetten iivélt, de nem szoktdk
kivinni sétdlni, leveg8zni sem” (AJB-779/2016. 2).

A dundntdli intézmény vizsgdlata sordn — a habilitdcidval, illetve rehabilitdci-
6val osszefliggésben — feltdrtdk, hogy az érintett személlyel kapcsolatos fejlesztési
terv megidllapitdsai hidnyosak voltak. Ezek a dokumentumok 3 éven keresztiil
ugyanazzal a tartalommal késziiltek el, nélkiilozve a fejlesztés tobb szakmai ele-
mét, igy tobbek kozott a viselkedésproblémdk — agresszié — okainak feltdrdsat;
az agresszié el6zményének, lefolydsdnak és kovetkezményeinek objektiv konkrét
viselkedéses szint(i leirdsit; a szocidlis kapcsolatteremtés gyégypedagégiai mod-
szerekkel t6rténé motivaldsdt; valamint a testkép, énkép alakitdsdt. A jelentés rd-
mutatott arra is, hogy a fejlesztési terv ,inadekvdt médszereket tartalmaz, eseten-
ként keveredik a fejlesztés célja és feladata, illetve tdl nagy [épésekben tervezett,
mindez elérevetiti a kudarcos kimenetet. Az elldtott személy tevékenységének
megfigyelésénél havi bontdsban csak pdr sor olvashatd, ez azonban nem ad kell$
jellemzést az Elldtott aktudlis dllapotrdl — nem objektiv, el8re rogzitett megfi-
gyelési szempontok szerint, nem a viselkedés szisztematikus elemzésével késziilt”
(AJB-779/2016. 19). Ezek a hidnyossigok tehdt tobbek kozott az emberi mélts-
saghoz valé joggal 6sszefiiggd visszdssdgot okoztak. Az ombudsman, ajinldsai
kozott — egyebek mellett — felkérte a Szocidlis és Gyermekvédelmi Féigazgatdsig
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f8igazgatdjit, hogy ,rendelkezzen egy specidlis szakértdi csoport feldllitdsdrdl és
miikodésérdl annak érdekében, hogy az ligyben érintett személy egyedi igénye-
ihez és szitkségleteihez igazodé habilitdcidban és rehabilitdcidban részesiiljon”

(AJB-779/2016. 22).
A kinzds, valamint az embertelen és megaldzd bandsmdd tilalma

Mindhédrom jelentés stlyos megallapitdsokat tett a kinzds, valamint az emberte-
len és megaldzd bandsmdd tilalmdval Ssszefiiggésben, amely tilalmat a CRPD 15.
cikke és az Alaptorvény III. cikkének (1) bekezdése deklardl. Mig az embertelen
bdndsmdd — az Emberi Jogok Eurépai Birésiga gyakorlatdban — erds testi és lelki
szenvedést okoz, de nem feltétleniil jar testi sériiléssel, addig a megaldz6 bénds-
mdéd olyan erds félelmet, lelki gydtrelmet és alsobbrendiségi érzést vale ki, ami
alkalmas arra, hogy az érintett személy testi és lelki ellendlldsdt megtorje (EJEB
1978: 167. bekezdés). A kinzds tilalma e bdndsmddokhoz képest ,olyan stlyos és
szdndékos kegyetlenséget feltételez, amit komoly testi-lelki sériilések hidnydban
nem lehet megillapitani” (Haraszti 2016: 10).

A tiszdntuli intézményrél késziile jelentésében az ombudsman rdvildgitott
arra, hogy a fogyatékos személyek intézményi elhelyezése izoldcidhoz vezet, vala-
mint dllandésitja a stigmatizdciét és a marginalizdciét. Az alapvetd jogok biztosa
élldspontja szerint ez nemcsak a CRPD torvény elStti egyenl8ségrdl szolé 12.
cikkébe, valamint az 6nallé életvitelrdl és a kozosségbe valé befogaddsrél sz6l6
19. cikkébe iitkozik, de — Manfred Nowakot, az ENSZ kinzds elleni kiizdelem-
mel foglalkozé kiilonleges jelentéstevdjét (2004-2010) idézve — felveti a kinzds és
mds kegyetlen, embertelen vagy megaldz6 bindsméd vagy biintetés tilalmdnak
sérelmét is (Nowak 2008a: 37—41. bekezdés).

A rossz bidndsmddokkal kapcsolatos egyik legstlyosabb sérelmet a tiszdntuli
intézmény esetében akkor dllapitotta meg az ombudsman, amikor az intézmény-
vezetdséget idézve raimutatott a fogamzdsgitldssal és abortusszal kapcsolatos visz-
szaélésekre. A vezetdség ugy fogalmazott, hogy ,a fogamzdsgétldst rogton intéz-
zik”. Az AJB-372/2015. szdmu jelentés szerint ,[e]z a gyakorlatban azt jelenti,
hogy néket csak akkor vesznek fel az intézménybe, ha a fogamzdsgatldshoz bele-
egyezésitket adjak. Négydgydsz adja be a Depo-Provera injekciét, mely egy hosz-
szihatdst fogamzdsgdtls. Az intézmény a mellékhatdsokrdl azért nem ad felvild-
gositdst, mert az injekciét nem az 6 munkatdrsuk, hanem egy négyégydsz adja
be. Ha az injekcié nem adhaté, akkor hurkot (spirdlt) helyeznek fel. Eléfordult,
hogy valakinek véralvaddsi problémdja volt, igy a n8gydgydsz a Depo-Provera he-
lyett spirdlt alkalmazott” (A]JB-372/2015. 21-22). A férfiak nem kapnak 6vszert
az intézményben, 6k nem védekeznek a ,nem kivint” terhesség ellen. A Duna—
Tisza kozi intézményben szintén minden fogyatékos holgy szdmdra kotelezd
a fogamzdsgitlds, de ott tabletta formdjiban. A holgyek elmonddsa szerint azért
szednek fogamzdsgitlét, ,mert azt mondtdk, szedni kell, itt mindenki szedi”

(AJB-1686/2015. 25).
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Specidlisabb a helyzet a cselekvlképességet teljesen vagy részben korldtozd
gondnoksdg alatt 4116 személyek esetében. Olyan eset is el6fordult a tiszdntuli
intézményben, hogy egy fogyatékos holgynek a tudta nélkiil helyeztek fel mé-
hen beliili fogamzdsgitl$ eszkozt. Mivel az illetd személy gondnoksdg alatt 4llt,
a gondnoka — aki az érintett személy édesanyja volt — adott hozzdjdruldst a be-
avatkozdshoz. Az intézményben folytatott beszélgetésekbdl kideriilt, hogy az
érintett holgy szeretett volna gyermeket véllalni, ezért mindossze arrdl tdjékoz-
tattdk, hogy n8gydgydszati vizsgdlaton kell részt vennie.

A fentiekben kifejtettek ellenére az ombudsman sem a Duna—Tisza kizi, sem
pedig a tiszdntili intézményrdl szold jelentésében nem dllapitott visszdssdgot azzal
dsszefiiggésben, hogy az intézmény az oda — akdr sajdt maga, akdr a gondnok kez-
deményezésére — felvételiiket kérd személyektdl megkoveteli, hogy a fogamzdsgitldsba
egyezzenek bele. Meglitdsunk szerint ez a gyakorlat azon tul, hogy a kinzds, em-
bertelen, megaldz6 bdndsmdéd tilalmdval osszefliggd visszdssdgot okoz, a CRPD
torvény eldtti egyenldségrédl sz016 12. cikkével, a kinzds és mds kegyetlen, em-
bertelen vagy megaldzé bindsmdd vagy biintetés tilalmdrdl sz6l6 15. cikkével, az
egyén integritdsinak védelmérdl sz616 17. cikkével, valamint az otthon és a csaldd
tiszteletben tartdsardl sz6l6 23. cikkeivel is ellentétes.

Habdr az AJB-372/2015. szdmu jelentés idézi Manfred Nowak aggodalmit
azzal kapcsolatosan, hogy az itt emlitettekhez hasonlé jellegli gyakorlatok, me-
lyeket fogyatékos személyek ellen kovetnek el, lithatatlanok maradnak vagy iga-
zoldst nyernek, és nem ismerik el ezeket kinzds vagy mds kegyetlen, embertelen
vagy megaldzé bandsméd vagy biintetés tilalmdba titk6zének (Nowak 2008a:
41. bekezdés), az ombudsman nem viszi végig a gondolatmentet, és nem mu-
tat rd a teljesen korldtozé gondoksdg jogintézményének az alapvetd emberi jo-
gok sérelmét el6idézd természetére. Ezt azért is szitkséges itt kiemelniink, mert
Manfred Nowak az idézett A/63/175. szdmu id6kozi jelentésében kiemeli, hogy
megldtdsa szerint a kinzds, mely a személyes integritdshoz és a méltdsighoz vald
emberi jog legstlyosabb megsértése, egy olyan tehetetlenségi dllapotot feltételez,
amelyben az dldozat egy mdsik személy teljes irdnyitdsa alatt dll. A fogyatékos
személyek gyakran taldljdk magukat ilyen helyzetekben, példdul akkor, amikor
diszkriminativ torvények és gyakorlatok elveszik déntéshozataluk gyakorolhaté-
sdgdt és cselekviképességiiket (Nowak 2008a: 50. bekezdés). Az ENSZ kinzds
elleni kiizdelemmel foglalkozé kiilénleges jelentéstevdje rdmutat, hogy az dllam
hallgatélagos beleegyezésének szdmos formdja lehet a fogyatékos személyek elleni erd-
szakkal osszefiiggésben. Ilyenek a diszkriminativ jogszabilyi keretek és gyakorlatok,
mint példdaul azok a jogszabdlyok, amelyek megfosztiik a fogyatékos személyeket
a cselekviképességiikrél (Nowak 2008a: 69. bekezdés).

A helyszini vizsgélat a tiszdntdli intézményben azt is feltdrta, hogy a kény-
szer-fogamzdsgdtlds ellenére az egyik fogyatékos holgy varandés lett, azonban
terhességmegszakitdsra keriilt sor 4gy, hogy az erre irdnyulé jognyilatkozatot a
gondnok terjesztette el8. A hatdlyos magyar jogi szabdlyozds nem zdrja ki, hogy
a gondnokolt személy akarata ellenére keriilion sor a terhesség megszakitdsdra. Jelen-
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tésében az ombudsman ismételten idézi Manfred Nowakot, aki az A/HRC/7/3.
szdmu jelentésében hangstlyozta, hogy a fogyatékos nék a tdrsadalom kiilons-
sen sériilékeny tagjai, és sterilizdcijuk, valamint a magzatuk kényszerabortusza
kinzdst vagy rossz bindsmdédot valdsithat meg még akkor is, ha ezek a beavatko-
zésok olyan jogszerii eljdrdsokon alapulnak, melyekre a gondnoknak az érintett
személyek akarata ellenére t6rténd dontése alapjan keriil sor (Nowak 2008b: 38.
bekezdés).

R4 kell mutatnunk arra, hogy az alapveté jogok biztosa megillapitotta ugyan,
hogy a ,kinzds, embertelen, megaldzé bandsmdd vagy biintetés tilalmdval osszefiig-
gésben visszdssdgot vet fel, hogy a gondnok az érintett személy szabad és tdjékoztatd-
son alapuld beleegyezése hidnydban is hozzdjdrulhat ahhoz, hogy az orvos a fogyaté-
kossdggal él¢ személy esetében méhen beliili fogamzdsgdtlé eszkizt alkalmazzon, vagy
a magzatdinak életét megszakitsa,” azonban ajanldsai kozott nem kérte sem az Eiitv.,
sem a magzati élet védelmérdl szolé 1992. évi LXXIX. torvény, sem pedig a magzati
élet védelmérdl szdlé 1992. évi LXXIX. torvény végrebajtdsdrdl szolé 32/1992. (XII.
23.) NM rendelet médositdsdt, hanem minddssze egy ,eljrdsrend kidolgozdsit
azon esetekre, amikor a gondnoksdg ald helyezett személy és gondnoka kozott
méhen beliili fogamzdsgitlé eszkdz alkalmazdsdval, mavi meddévé tétellel, vala-
mint a gondnokolt személy magzatin végrehajtandé abortusszal osszefiiggésben
véleménykiilonbség van” (AJB-372/2015. 33).

A Duna-Tisza kozi intézményben az embertelen és megaldzé bandsméd ti-
lalmaval 6sszefliggd visszdssdg megallapitdsdt vonta maga utdn a fogyatékos sze-
mélyek lakdszobdinak szlik — az dggyal egyiitt szamitott 3,5-4 m2/f6 — élettere,
a zuhanyz6- és mosddhelyiségek, valamint a nemenként elkiilonitetlen illemhe-
lyek leromlott dllapota, mely tobbek kozott magdban foglalja a haszndlhatatlan
csapokat, a balesetveszélyes lefolyét, a falban taldlhaté lyukakat, a rozsdds radid-
torokat és a leszerelt WC-iil8kéket, valamint a WC-papir, WC-kefe és a tisztdlko-
dé eszkozok hidnydt. Hasonlé megallapitdsokat tett az ombudsman a tiszdntdli
intézményben is, és kiemelte: az a tény, hogy az intézményben laké fogyatékos
személyek nem vélaszthatjak, meg kivel kivinnak egy szobdban lakni, szintén az
embertelen, megaldzé bindsméd tilalméba tickozik.

Ezen visszdssagokkal osszefliggésben az alapvetd jogok biztosa tobb ajdnldst
is megfogalmazott, igy a tiszdntdli intézmény fenntartdjit és vezetdjét példdul
arra kérte fel, ,biztositsdk az Intézményben, hogy a lakészobdkban egy elldtottra
legaldbb hat négyzetméternyi lakéteriilet jusson; tiz elldtottra legaldbb egy fiirds-
kad vagy zuhanyzo, valamint nemenkénti illemhely legyen biztositva; a lakészo-
baban legfeljebb négy személy keriiljon elhelyezésre; és gondozdsi egységenként
legyen biztositva egy legalibb 20 m2 alapteriiletli kozosségi egyiittlétre szolgdld
helyiség” (A]JB-372/2015. 34). A biztos hozzétette: ,mindezt nem az épiilet re-
novéldsdval, bévitésével kell elérni, hanem az elldtotti létszdm folyamatos csok-
kentésével és az elldtottak oly médon torténd segitésével, hogy felkésziilhessenek
— kozosségi alapu szolgdltatdsok biztositdsival — az 6ndll6 életvitel folytatdsira”
(AJB-372/2015. 34). Ezeken ttilmenden az ombudsman azt is kérte a fenntartétdl
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és az intézményvezetStdl, hogy készitsenek rovid tdvi tervet az intézményben
lakok kitagoldsdra.

A megaldzé bdndsmdd tilalmdnak sérelmét dllapitotta meg tovabbd az om-
budsman a Duna-Tisza kozi intézményben annak kapcsin, hogy az elldtottak
egy része egyaltalin nem hagyhatja el az intézmény teriiletét, és a sulyosabb
fogyatékossdggal é16 személyek szimdra nem biztositott a megfelel§ timogatds
nyUjtdsa az intézmény napkdzbeni elhagydsa tekintetében. Hasonlé rossz bands-
modot valdsit meg az is, hogy az intézménybdl valé szokéseket, engedély nélkiili
eltdvozdsokat felelGsségre vonds koveti az okok feltdrdsa és lehet8ség szerinti or-
vosldsa helyett (AJB-1686/2015. 14). A tiszdntuli intézményben a kimendmegvo-
ndst biintetésként alkalmaztdk, amely a megaldzé bdndsmdd és biintetés tilalmd-
val dsszefiiggésben, valamint a szabad mozgashoz valé jog tekintetében okozott
visszdssigot (A]JB-372/2015. 30).

A megaldz6 bandsmdéd tilalmdnak sérelmét jelentette az is, hogy mivel az in-
timszobdt vagy mds helységet nem tudtak igénybe venni, két fogyatékos személy
arra kényszeriilt, hogy — 2015. janudr végi ldtogatds idején — a tiszdntdli intéz-
mény kertjében, a hidegben, mdsok tekintetének kitetten kozosiiljenek. A veze-
t6séggel folytatott beszélgetésbdl kideriilt, hogy ez a pdr, ha akarta volna, akkor
sem vehette volna igénybe az intimszobdt, mert tudomdsuk szerint ez egy alkalmi
kapcesolat volt, és az intimszobdt csak azok haszndlhatjik, akik legaldbb 3 héna-
pig, illetve mds informdcidk szerint 3 hétig parkapcsolatban élnek. A Duna-Tisza
kozi intézményben egydltaldin nem volt intimszoba.

Mindezek mellett, a kiilonb6z6 korldtozé intézkedések — igy a dundntuli in-
tézményben az érintett fogyatékos személy dllandé jellegti elkiilonitése, a tiszdn-
tali intézményben az egyik fogyatékos személy tobb mint 3 hétig tarté megfi-
gyelészobdban valé elkiilonitése, valamint a felndtt rdcsos dgyak haszndlata — az
embertelen, megaldzé bdndsméd tilalmdval osszefiiggésben, valamint a személyi
szabadsdghoz valé joggal 6sszefliggésben okozott visszdssigot. Ezen korldtozd
intézkedésekkel kapcsolatosan az ombudsman ajdnldsokat fogalmazott meg az
intézmény vezetSje szdmadra, és — tdbbek kozott — a ,felndtt rdcsos dgyak” hasz-
nalatdnak azonnali megsziintetését kérte (AJB-372/2015. 35).

A magdn- és csalddi élet tiszteletben tartdsihoz flizédd jog

A magdn- és csalddi élet tiszteletben tartdsdhoz f(iz6d6 jogot a CRPD 22. és
23. cikke és az Alaptorvény V1. cikk (1) bekezdése deklardlja. Az alapvetd jogok
biztosa kiemelte, hogy a magin- és csalddi élet tiszteletben tartdsahoz fiizddé joggal
oOsszefliggd visszdssdgot valdsit meg az, hogy a Duna-Tisza kozi intézményben
laké fogyatékos személyek kozote kialakult pérkapesolatok fenntartdsdra, a ki-
alakult élettdrsi kapcsolatok dpoldsdra, a pdrok elhelyezésére szolgdld kétdgyas
szobdk nem 4llnak a megfelelé szimban rendelkezésre. Hasonlé helyzetet tart fel
az ombudsman a tiszdntdli intézményben is, ahol az egyik fogyatékos holgy és
a pdrja — akik stabil parkapcsolatban élnek az intézmény falai kozott, és rendsze-
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resen haszniljdk az intimszobdt — szeretnének kiilon szobdba koltézni, azonban
ezt az Intézmény nem tdmogatja” (AJB-372/2015. 11). Az intézmény vezetSségé-
nek ezzel kapcsolatos véleménye az, hogy ,szeretnének kozos szobdt, de nem tud-
ndk teljesiteni a kovetelményrendszert” (AJB-372/2015. 24). A jelentés kiemeli,
hogy ,a kévetelményrendszer semmiféle dokumentumban sincs megfogalmazva®
(AJB-372/2015. 24).

Az 4llampolgdri jogok biztosa a tiszdntdli intézmény vezetdjét arra kérte fel
ajanldsai kozott, hogy mindazon személyek szdmadra, akik kdzos szobdban torténd
elhelyezésre irdnyulé akaratukat kifejezésre juttatjdk, legyen biztositott a kozos
szobdban valé elhelyezés, még abban az esetben is, ha nem kototeek hdzassdgot, de
az érzelmi kozosség kozottiik fenndll. A Duna-Tisza kézi intézményben a biztos
az intimszoba kialakitdsdt kérte ajdnldsiban.

A magin- és csalddi élet tiszteletben tartdséhoz fiz8d4 jog szimos aspektusdt
lehetne még itt bemutatni, azonban

e az érintett személy akararta ellenére t6rténd intézményi elhelyezéseket,
e a szobatdrsak megvalasztdsinak tilalmit,
e a kényszer-fogamzdsgdtldst,
e a kényszerabortuszt és
e a gondnoksdg jogfosztd jellemz3it
e tanulmdny egyéb alfejezeteiben elemezziik bévebben.

A panasztételhez flizddd jog

Mind a tiszdntdli, mind pedig a Duna-Tisza kézi intézményben sériilt a pa-
nasztételhez flizédd jog, melyet a CRPD 13. cikke és az Alaptorvény XXV. cikke
deklardl. Bar a dundntili intézmény esetében az ombudsmani vizsgélat fékusza
a korldrozé intézkedések és a habilitdcié-rehabilitdcié kérdéskorée érintette, a pa-
naszmechanizmussal kapcsolatosan is fontos megéllapitdst tett. E szerint ,,meg-
alapozott panasz évek 6ta nem érkezett sem az Intézményvezet6hoz, sem a Fenn-
tartéhoz, sem az Erdekképviseleti Férumhoz, sem az Elldtottjogi képvisel6hoz.
Az elldtottak problémdikat a gondozéknak jelzik, akik a jelezett problémdkat
azonnal prébéljik orvosolni” (AJB-779/2016. 3). Hasonlé észrevételt tett az alap-
vetd jogok biztosa a tiszdntdli és a Duna—Tisza kozi intézményben is.

A Duna-Tisza kozi intézményben nem volt kihelyezett panaszldda (AJB-
1686/2015. 15), a tiszdntdli intézményben tett litogatdsrdl sz616 jelentésében az
ombudsman pedig arra mutatott rd, hogy ,[a] panaszliddt nem ismerik az elldtot-
tak” (AJB-372/2015. 17). Egy kozépkoru férfi, aki 15 éve él az intézményben, azt
mondta, hogy senkinek sem tud szélni, ha baj van. Ugyanerrdl a fogyatékos sze-
mélyrdl megjegyzi a jelentés, hogy ,[a]z elldtott senkiben sem bizik annyira, hogy
merne, akarna hozzéfordulni a bajban. A szobatdrsaitdl fenyegetve érzi magdt, de
nem tudja, kit8l kérhetne, kaphatna segitséget” (AJB-372/2015. 17). Ugyanezen
intézménnyel kapcsolatosan emelte ki az ombudsman, hogy az Erdekképviseleti
Férum szabdlyzata értelmében az elndk hivja ossze az tiléseket és 6 elnskél, azon-
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ban a — rendkiviil révid — jegyzdkonyvek szerint az elnoki feladatokat az intéz-
ményvezetd ldtja el, aki nem is tagja az Erdekképviseleti Férumnak.

A dundntuali intézményben a beadvdnnyal érintett fogyatékos személy ,,8 éve
él a fogyatékos személyek elldtdsdra kijelolt épiilet elkiilonitett részlegén; az ajtd
kilincs hijan nem nyithaté beliilrdl, igy adott esetben a szobdhoz tartozé mellék-
helyiségben sem tudnd sziikségleteit onalldan elvégezni. Az egyik dpold elmon-
ddsa szerint az Elldtott akkor tudja elhagyni a szobdt, ha kiengedik; ha valamire
szitksége van — igy adott esetben a mellékhelyiség haszndlatdra —, jeleznie kell
az dpoléknak. Figyelemmel azonban arra, hogy — az dpolék elmonddsa szerint
— ketten ldtnak el 50 f8t, ami meglehet8sen nagy terhelést jelent, igy nem garan-
talhat6 az Elldtott megfelel§ elldtdsa. Az Elldtott helyzetét az sem kénnyiti meg,
hogy a szomszédos lakészobdkban verbdlisan nem kommunikélé személyeket he-
lyeztek el, akik az Elldtott jelzéseit nem tudjék tovébbitani az dpoléknak” (AJB-
779/2016. 16). Ebben az esetben tehdt a panaszmechanizmus miikddésée az is
neheziti, hogy az esetleges sorstarsi jelzések fontossigdra nem fektet hangsilyt az
intézmény. Mindemellett az elldtottjogi képviseld az ombudsmani megkeresésre
azt a vdlaszt adta, hogy az elsé — az ombudsmani vizsgilatot egy évvel megel6z6
— fogaddérdjat kovetden, a tapasztaltak kovetkeztében, széban észrevételt tett az
érintett személynél alkalmazott korldtozé intézkedésekkel kapcsolatosan. Ebben
az esetben a panaszmechanizmus nem mikodétt hatékonyan, mivel egy év eltel-
tével is ugyanugy jértak el az intézmény alkalmazottai, mint az elldtottjogi képvi-
sel§ jelzése el6tt. Az elldtottjogi képviselSt az esettel kapcesolatosan az intézmény
munkatdrsai koziil senki nem kereste fel.

Osszefoglalsul sziikséges rimutatnunk a panasztételhez valé joggal ossze-
fiiggésben arra, hogy a megfeleld hatékonysiggal m(ikodd panaszmechanizmus
egy olyan garanciarendszer része, amely nemcsak a reaktiv jellegi sérelem-kivizs-
géldsra és orvosldsra nyujt lehet8séget, de preventiv jelleggel szerepet jdtszik az
alapjogi visszdssigok kialakuldsinak el8segitésében is. Ennélfogva ezen alapjog
sérelme szdmos alapjog sérelméhez vezethet. Ezért is bir kiilonos relevancidval,
hogy az ombudsman a panaszmechanizmus hidnyossdgaival 6sszefiiggésben fon-
tos ajdnldsokat tett a sérelmek orvosldsira (AJB-1686/2015. 27; AJB-372/2015.
34-35).

A személyi szabadsdghoz valé jog

A személyi szabadsighoz vald jog sérelmét, melyet a CRPD 14. cikke és az Alap-
torvény IV. cikk (1) bekezdése deklardl, mindhdrom jelentés megéllapitotta.
A dundntdli és a tiszdneali intézmény esetében a korldtozé intézkedések koré-
ben alkalmazott elkiilonités alapozta ezt meg, a Duna—Tisza kozi intézményben
viszont a beadvénnyal is érintett cselekvSképességében részlegesen korldtozott
gondnoksdg ald helyezett személy akarata ellenére torténd intézményi elhelyezé-
se jelentette a személyi szabadsdg sérelmét.
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Szignifikdns kortilményt tdrt fel az ombudsman a tiszdntdli és Duna-Tisza
kozi intézményrdl késziilt jelentésében, amikor kiemelte, hogy a tiszdntuli intéz-
ményben €18 251 fogyatékos személy koziil a birdsdg 239 személyt gondnoksig
ald helyezett. Koziilitkk 100-an cselekv8képességet részlegesen korldtozd, 139-en
pedig cselekviképességet teljesen korldtozé gondnoksdg alatt dlltak. A teljesen
cselekvbképes lakok esetében a gondnoksdg ald helyezési eljards 2 személynél fo-
lyamatban volt. A Duna-Tisza kozi intézmény 91 lakéja koziil pedig 4 £6 kivéte-
lével mindenki cselekviképességet teljesen vagy részlegesen korldtozé gondnok-
sdg alatt dllt. A dundntdli intézmény esetében a jelentés nemesak azt emelte ki,
hogy a beadvdnnyal érintett személy gondnoksdg alatt 4ll, hanem azt is, hogy az
érintett gondnoknak tovabbi 21 gondnokoltja ¢l a kérdéses intézményben.

A Duna-Tisza kozi intézményrdl sz6l6 jelentésében az alapvetd jogok biz-
tosa a szocidlis igazgatdsrol és szocidlis elldtdsokrdl sz6lé 1993. évi II1. torvény
moédositdsdt kérte az emberi eréforrdsok miniszterétdl annak érdekében, hogy
a cselekviképességében részlegesen korldtozort gondoksdg ald helyezett személyt a sa-
jat nyilatkozata hidnydban tartésan ne helyezhessék el bentlakdsos intézményben.
A biztos arra kérte a minisztert, hogy a gondnokolt személynek — a gondnok 4lta-
li — azonnali intézkedést igényld esetben bentlakdsos intézményi elhelyezését 30
nap elteltét kdvetden vizsgdljak feliil, és az elhelyezéséhez szerezzék be a gondokolt
személy nyilatkozatdt (AJB-1686/2015. 29). Az ajinlds kovetkeztében a szocidlis
igazgatdsrol és szocidlis elldtdsokrdl sz6l6 torvény 2017. janudr 1-jét8l médosult,
és a 94/C. § kiegésziilt a (2a) bekezdéssel, melynek értelmében az intézményi
elhelyezésrél sz616 ,megillapodds megkotéséhez az elldtdst igényld személy sze-
mélyes jognyilatkozata sziikséges, ha cselekvéképes vagy cselekvSképességében
a szocidlis elldtdsok igénybevételével 6sszefiiggd jognyilatkozatok tekintetében
részlegesen korldtozott. A cselekvBképességet teljesen korldtozé gondnoksdg alatt
4ll6 személyt a megdllapodds megkdtését megelézéen meg kell hallgatni és véle-
ményét a lehetd legteljesebb mértékben figyelembe kell venni”

Az ombudsman a gondnoksdg ald helyezések és az intézményi elhelyezések ko-
z0tti szoros dsszefiiggéssel a tiszdntili intézményrél szolé jelentésében nem foglalko-
zott, és nem mutatott rd a gondnoksdg jogintézményének jogfosztd természetére sem.
A CRPD - torvény eltti egyenléségrdl szolé — 12. cikke megkéveteli, hogy a
fogyatékos személyeket az élet minden teriiletén masokkal azonos alapon megil-
lesse a jog- és cselekvbképesség. A CRPD Bizottsig Magyarorszdg 2012-es feliil-
vizsgalatit kovetden aggodalmat fejezte ki a gondnoksdggal kapcsolatos helyettes
doéntéshozatali rendszerrel kapcsolatosan (CRPD Bizottsdg 2012: 25. bekezdés),
és felhivta a Kormdnyt, hogy tegyen azonnali [épéseket a gondnoksdg intézmé-
nyétdl valé eleérés irdnydban, annak érdekében, hogy a helyettes dontéshozataledl
elmozduljanak a tdimogatott déntéshozatal felé, mely tiszteletben tartja a személy
autonémidjdt, akaratdt és vdlasztdsait (CRPD Bizottsdg 2012: 26. bekezdés, vo.
CRPD Bizottsig 2014).

Kiemelendd tovdbbd, hogy 2013 jaliusdban az akkori alapvetd jogok biztosa
az AJB-2580/2013. szdmd inditvdnydban kezdeményezte az Alkotmdnybirdsig
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elote a cselekviképesség teljes korldtozdsdrdl sz816 Prk. 2:22. § (1) és (2) bekezdései
alaptorvény-ellenességének, valamint nemzetkozi szerzédésbe titkozésének meg-
dllapitdsdt és megsemmisitését. Az emlitett jogszabdlyhely értelmében:

»2:22. § [A cselekvképtelen nagykort jognyilatkozata]

(1) A cselekvképtelen nagykort jognyilatkozata semmis, nevében
gondnoka jdr el.

(2) A cselekvéképtelenség miatt nem semmis a cselekvéképtelen nagy-
koru dltal kotote és teljesitett csekély jelentdségli szerz6dés, amelynek meg-
kotése a mindennapi életben tomegesen fordul el§ és kiilondsebb megfon-
toldst nem igényel.”

A 11/2014. (IV. 4.) AB hatdrozat ezt az inditvdnyt elutasitotta. Ezzel 6sszefiig-
gésben — megldtdsunk szerint — mdr joval kordbban, de akdr az e tanulmdnyban
elemzett jelentésekben is, az ombudsmannak rd kellett volna mutatnia arra, hogy
az Alkotmdnybirdsdg — bdr kotelezettsége e tekintetben nem volt — nem vette
figyelembe a nemzetkozi szerz8désbe iitkdzés vizsgilata sordin a CRPD Bizott-
sagnak Magyarorszdg elsé idészakos jelentésére vonatkozdan tett zdrd észrevé-
teleit. Tovdbbd, az Alkotmdnybirésdg az emlitett hatdrozatban még nem tudott
tekintettel lenni a CRPD Bizottsdgnak a CRPD 12. cikkérdl szol6 1. szdma 4l-
taldnos kommentdrjdra, hiszen ez az instrumentum mdsfél hénappal a 11/2014.
(IV. 4.) AB hatdrozat elfogaddsit kovetden keriilt kozzétételre. Az 1. szdmu 4l-
taldnos kommentdr tobbek kozott rdmutat arra, hogy a kizdré/teljesen korldtozd
gondnoksdg intézménye azon helyettes-dontéshozatali rendszerek részét képezi,
amelyeket el kell t6rolni és tdmogatott dontéshozatali rendszerekkel kell felvél-
tani. A CRPD Bizottsdg hangsilyozza, hogy a tdmogatott dontéshozatali rend-
szerek olyan médon toreénd kialakitdsa, amely ezzel parhuzamosan fenntartja
a helyettes dontéshozatali rendszereket is, nem elégséges a CRPD 12. cikkével
valé 6sszhang megteremtése érdekében (CRPD Bizottsdg 2014: 27-28. bekezdés;
ldsd még 50-52. bekezdést).

Nils Muiznieks, az Eurépa Tandcs emberi jogi biztosa, a 2014. jaliusi magyar-
orszdgi ldtogatdsdt kovetden is hasonléan foglalt dlldst (Muiznieks 2014: 120. be-
kezdés), és arra hivott fel, hogy a CRPD 12. cikkében foglalt kovetelményeknek
valé miel8bbi megfelelés érdekében, elsd 1épésként el kell torélni a teljesen kor-
ldtoz6 gondnoksdg jogintézményét (uo.: 127. bekezdés). Ugyanezen jelentésében
Nils Muiznieks hangsilyozta, hogy a CRPD 19. cikkének implementicidjdnak
elsd 1épéseként ,,azonnal meg kell tiltani az intézményekben torténd 4j elhelyezé-
seket” (uo.: 123. bekezdés).

Mindezekre vald tekintettel — megldtdsunk szerint — az intézményi elhelyezések-
kel dsszefiiggésben az ombudsmannak meg kellett volna dllapitania, hogy a cselek-
vbképességet teljesen korldtozd gondnoksdg jogintézménye amellett, hogy ellentétes
a CRPD 12. cikkével, visszdssdgot okoz a magdnszférahoz vald joggal dsszefiiggésben
is. Tovdbbd rd kellett volna mutatnia arra, hogy nemcsak a cselekvéképességiikben
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részlegesen korldtozott gondoksdg ald helyezett személyek, akaratuk ellenére torténd
intézményi elhelyezése aggilyos, de a cselekviképességiikben teljesen korldtozott sze-
mélyek ilyen jellegii intézményi elbelyezése is. Véleményiink szerint ebben az ilyen
esetek visszdssdgot eredményeznek a személyi szabadsdghoz vald joggal kapcsolatosan.

Ezen megallapitdsokat, megldtdsunk szerint azért is meg kellett volna tennie
az ombudsmannak, mert a jelentések t6bb izben rdvildgitottak a gondnoksig ald
helyezett személyek intézményi elhelyezésével kapcsolatos visszaélésekre (AJB-
372/2015. 10):

»Az intézményvezetdség szerint véltozd, hogy ki kezdeményezi az intéz-
ményi elhelyezést, de inkdbb a gondnokok és jellemzéen a hivatdsos gond-

nokok.”

»Az egyik, cselekvlképességet teljesen korldtozé gondnoksdg alatt 4116 el-
ldtott arrél szdmolt be, hogy abbél az intézménybél, ahol kordbban élt,
a gondnoka “ideutalta.’ Allitdsa szerint 6t err8l a gondnoka meg sem kér-
dezte. Szeretne kikeriilni az Intézménybél és a sziileivel élni, de 6k nem
akarnak gondoskodni réla.”

»Szeretjiik, mert muszdj szeretni.”

»Egy mdsik id8sebb elldtott azért van az Intézményben, mert »az 6ccse és
a névére bebaszta ide (sic!), felhivtdk a hdziorvost, aki elintézte.«”

»Egy mdsik fiatal elldtott gy fogalmazott, hogy &t a sziilei ide "beirattdk’.”

Osszegzés

Kétségtelen tény, hogy a vizsgalatok sordn tapasztalt koriilmények és a Jelentések
dltal feltdrt visszdssdgok osszefliiggenek az intézmények, és tigabb értelemben véve
a szocidlis elldtérendszer személyi és tdrgyi kapacitdshidnydval (AJB-779/2016.
21). Tény az is, hogy az ombudsman jelentds lépéseket tett, amikor a megilla-
pitdsaira alapozottan eléremutaté jogszabdly-mddositdsokat kezdeményezett, és
az intézményi lét jobbitdsdra irdnyulé gyakorlatformalé ajanldsokat tett mind az
érintett intézmények, mind pedig azok fenntartéi szdmadra.

Hidnyossdgként kell azonban rdmutatnunk arra, hogy az alapvetd jogok biz-
tosa nem tett meg mindent azért, hogy a CRPD 4dltal képviselt paradigmaviéltdst
— amely nem mint a gondoskodds tdrgyaira, hanem mint jogok alanyaira tekint
minden fogyatékos személyre — a lehetd legteljesebb és leghatékonyabb médon
segitse, védje és ellendrizze [Ajbt. 1. § (3) bekezdés], amikor elmulasztott rdmu-
tatni az intézményi léttel kapcsolatosan arra, hogy
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e a kényszer-fogamzdsgdtlds,

® a teljesen korldtozé gondnoksdg, valamint

e valamennyi érintett személy akarata ellenére torténd intézményi elhelyezése
a CRPD és az Alaptorvény rendelkezéseibe titkozik. Ennek kovetkezményeként,
az alapvetd jogok biztosa nem tudott megfogalmazni olyan ajénldsokat sem, ame-
lyek hatékonyan el8segithették volna e visszaélésekkel valé kiizdelmet.

Tovdbbi hidnyossigként sziikséges megemliteniink azt is, hogy bir az om-
budsman a kényszerabortusszal és az azt lehetévé tevd jogszabdlyi kornyezettel
kapcsolatosan visszdssdgot dllapitott meg a tiszdntdli intézményrdl sz6l6 jelenté-
sében, ajdnldsai kozott nem kérte a kényszerabortuszt lehet6vé tevd rendelkezések
hatdlyon kiviil helyezését.

Irodalom’

Az alapvetd jogok biztosdnak — mint OPCAT nemzeti megelézd mechanizmus —
Jelentése az AJB-372/2015. szdmii iigyben (AJB-372/2015.). Budapest. http:/
www.ajbh.hu/documents/10180/1957691/Jelent%C3%A9s+a+Debrecen+Ter%C3
%A1pi%C3%A1s+H%C3%A1z+OPCAT+I%C3%A1togat%C3%A1s%C3%A1r%C3%B
31+372_2015/be1de12d-ad60-40b9-b54a-ab3afe04d148;jsessionid=05438CD9244B3
DCC115971135047FA64?version=1.0

Az alapvetd jogok biztosdnak Jelentése az AJB-779/2016. szdmii iigyben (A]B-
779/2016.). Budapest. https://www.ajbh.hu/documents/10180/2500969/Jelent%
C3%A9s+egy+fogyat%C3%A9kos+szem%C3%A9lyek+otthon%C3%ATnak+m%C5%
B1k%C3%B6d%C3%A95%C3%A9r%C5%9114+779_2016/1ba6471f-e065-484a-b93d-
6cbc0a68c178?version=1.0

Az alapvetd jogok biztosa mint OPCAT nemzeti megelézd mechanizmus Jelentése
az AJB-1686/2015. szdmii iigyben (AJB-1686/2015.). Budapest. https:/www.
ajbh.hu/documents/10180/2324818/Jelent%C3%A9s+az+Eg%C3%A9s25%C3%A9g
%C3%BCgyi+%C3%A95+5z0ci%C3%A1lis+Int%C3%A9zm%C3%A9Inyek+lgazgat%C
3%B3s5%C3%A1ga+Plat%C3%A1n+0tthon+fogyat%C3%A9kos+r%C3%A9szleg%C3
%A9Nnek+vizsg%C3%A1lat%C3%A1r%C3%B3I+1686_2015.pdf/c9750d27-ff2b-4143-
8fd6-faa0c87c50db

Emberi Jogok Eurépai Birésdga (EJEB) (1978): Ireland v. the United Kingdom.
(Application no. 5310/71). Judgment: Strasbourg, 18 January 1978. https:/
www.unodc.org/tldb/pdf/CASE_OF IRELAND_v._ THE_UNITED_KINGDOM.doc

> A megadott internetes hivatkozdsok utolsé letsltésének iddpontja a kézirat lezdrdsdnak ddtuma: 2017.
03.22.

esély 2017/2 93


http://www.ajbh.hu/documents/10180/1957691/Jelent%C3%A9s+a+Debrecen+Ter%C3%A1pi%C3%A1s+H%C3%A1z+OPCAT+l%C3%A1togat%C3%A1s%C3%A1r%C3%B3l+372_2015/be1de12d-ad60-40b9-b54a-ab3afe04d148;jsessionid=05438CD9244B3DCC115971135047FA64?version=1.0
http://www.ajbh.hu/documents/10180/1957691/Jelent%C3%A9s+a+Debrecen+Ter%C3%A1pi%C3%A1s+H%C3%A1z+OPCAT+l%C3%A1togat%C3%A1s%C3%A1r%C3%B3l+372_2015/be1de12d-ad60-40b9-b54a-ab3afe04d148;jsessionid=05438CD9244B3DCC115971135047FA64?version=1.0
http://www.ajbh.hu/documents/10180/1957691/Jelent%C3%A9s+a+Debrecen+Ter%C3%A1pi%C3%A1s+H%C3%A1z+OPCAT+l%C3%A1togat%C3%A1s%C3%A1r%C3%B3l+372_2015/be1de12d-ad60-40b9-b54a-ab3afe04d148;jsessionid=05438CD9244B3DCC115971135047FA64?version=1.0
http://www.ajbh.hu/documents/10180/1957691/Jelent%C3%A9s+a+Debrecen+Ter%C3%A1pi%C3%A1s+H%C3%A1z+OPCAT+l%C3%A1togat%C3%A1s%C3%A1r%C3%B3l+372_2015/be1de12d-ad60-40b9-b54a-ab3afe04d148;jsessionid=05438CD9244B3DCC115971135047FA64?version=1.0
http://www.ajbh.hu/documents/10180/1957691/Jelent%C3%A9s+a+Debrecen+Ter%C3%A1pi%C3%A1s+H%C3%A1z+OPCAT+l%C3%A1togat%C3%A1s%C3%A1r%C3%B3l+372_2015/be1de12d-ad60-40b9-b54a-ab3afe04d148;jsessionid=05438CD9244B3DCC115971135047FA64?version=1.0
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2500969/Jelent%C3%A9s+egy+fogyat%C3%A9kos+szem%C3%A9lyek+otthon%C3%A1nak+m%C5%B1k%C3%B6d%C3%A9s%C3%A9r%C5%91l+779_2016/1ba6471f-e065-484a-b93d-6cbc0a68c178?version=1.0
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2500969/Jelent%C3%A9s+egy+fogyat%C3%A9kos+szem%C3%A9lyek+otthon%C3%A1nak+m%C5%B1k%C3%B6d%C3%A9s%C3%A9r%C5%91l+779_2016/1ba6471f-e065-484a-b93d-6cbc0a68c178?version=1.0
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2500969/Jelent%C3%A9s+egy+fogyat%C3%A9kos+szem%C3%A9lyek+otthon%C3%A1nak+m%C5%B1k%C3%B6d%C3%A9s%C3%A9r%C5%91l+779_2016/1ba6471f-e065-484a-b93d-6cbc0a68c178?version=1.0
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2500969/Jelent%C3%A9s+egy+fogyat%C3%A9kos+szem%C3%A9lyek+otthon%C3%A1nak+m%C5%B1k%C3%B6d%C3%A9s%C3%A9r%C5%91l+779_2016/1ba6471f-e065-484a-b93d-6cbc0a68c178?version=1.0
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2324818/Jelent%C3%A9s+az+Eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgyi+%C3%A9s+Szoci%C3%A1lis+Int%C3%A9zm%C3%A9nyek+Igazgat%C3%B3s%C3%A1ga+Plat%C3%A1n+Otthon+fogyat%C3%A9kos+r%C3%A9szleg%C3%A9nek+vizsg%C3%A1lat%C3%A1r%C3%B3l+1686_2015.pdf/c9750d27-ff2b-4143-8fd6-faa0c87c50db
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2324818/Jelent%C3%A9s+az+Eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgyi+%C3%A9s+Szoci%C3%A1lis+Int%C3%A9zm%C3%A9nyek+Igazgat%C3%B3s%C3%A1ga+Plat%C3%A1n+Otthon+fogyat%C3%A9kos+r%C3%A9szleg%C3%A9nek+vizsg%C3%A1lat%C3%A1r%C3%B3l+1686_2015.pdf/c9750d27-ff2b-4143-8fd6-faa0c87c50db
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2324818/Jelent%C3%A9s+az+Eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgyi+%C3%A9s+Szoci%C3%A1lis+Int%C3%A9zm%C3%A9nyek+Igazgat%C3%B3s%C3%A1ga+Plat%C3%A1n+Otthon+fogyat%C3%A9kos+r%C3%A9szleg%C3%A9nek+vizsg%C3%A1lat%C3%A1r%C3%B3l+1686_2015.pdf/c9750d27-ff2b-4143-8fd6-faa0c87c50db
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2324818/Jelent%C3%A9s+az+Eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgyi+%C3%A9s+Szoci%C3%A1lis+Int%C3%A9zm%C3%A9nyek+Igazgat%C3%B3s%C3%A1ga+Plat%C3%A1n+Otthon+fogyat%C3%A9kos+r%C3%A9szleg%C3%A9nek+vizsg%C3%A1lat%C3%A1r%C3%B3l+1686_2015.pdf/c9750d27-ff2b-4143-8fd6-faa0c87c50db
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2324818/Jelent%C3%A9s+az+Eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgyi+%C3%A9s+Szoci%C3%A1lis+Int%C3%A9zm%C3%A9nyek+Igazgat%C3%B3s%C3%A1ga+Plat%C3%A1n+Otthon+fogyat%C3%A9kos+r%C3%A9szleg%C3%A9nek+vizsg%C3%A1lat%C3%A1r%C3%B3l+1686_2015.pdf/c9750d27-ff2b-4143-8fd6-faa0c87c50db
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2324818/Jelent%C3%A9s+az+Eg%C3%A9szs%C3%A9g%C3%BCgyi+%C3%A9s+Szoci%C3%A1lis+Int%C3%A9zm%C3%A9nyek+Igazgat%C3%B3s%C3%A1ga+Plat%C3%A1n+Otthon+fogyat%C3%A9kos+r%C3%A9szleg%C3%A9nek+vizsg%C3%A1lat%C3%A1r%C3%B3l+1686_2015.pdf/c9750d27-ff2b-4143-8fd6-faa0c87c50db
https://www.unodc.org/tldb/pdf/CASE_OF_IRELAND_v._THE_UNITED_KINGDOM.doc
https://www.unodc.org/tldb/pdf/CASE_OF_IRELAND_v._THE_UNITED_KINGDOM.doc

ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ES SULYOS-HALMOZOTT FOGYATEKOSSAGGAL ELG
FELNOTTEK ELETMINOSEGE: ELMELETI KERETEK ES JELENLEGI KUTATASOK

ENSZ Fogyatékossdggal é16 személyek jogainak bizottsiga (CRPD Bizottsdg)
(2014): General Comment No. 1 on Article 12: Equal recognition before the
law. CRPD/C/GC/1. (1. szdmt Altaldnos Kommentir a CRPD 12. cikkérél
— Torvény elétti egyenléség, CRPD/C/GC/1.). http://daccess-ods.un.org/ac-
cess.nsf/Get?Open&DS=CRPD/C/GC/1&Lang=E

ENSZ Fogyatékossdggal é16 személyek jogainak bizottsiga (CRPD Bizottsdg)
(2012): Concluding observations on the initial periodic report of Hungary.
CRPD/C/HUN/CO/1. (Zaré észrevételek Magyarorszdg elsd idészakos
jelentésére vonatkozéan, CRPD/C/HUN/CO/1.). http://docstore.ohchr.org/
SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAghKb7yhsmg8z0DX-
eL2x2%2fDmZ9jKJskZ6Y9eRc83PT5FhFy95TQZkyGQot9vWZBNEfOeAwWM4AH
O0py5P0KQ9jmr6ZHdZ17dn4AxaZuB%2fl4BvCq5iiAPQU

ENSZ Kinzés elleni Bizottsiga (Kinzds Elleni Bizottsdg) (2008): General Com-
ment No. 2: Implementation of Article 2 by States Parties. CAT/C/GC/2. (2.
szamt Altalinos Kommentdr a 2. cikk Részes dllamok 4ltali végrehajtésardl,
CAT/C/GC/2.). http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc
=6QkG1d%2fPPRiICAghKb7yhskvE%2bTuw1mw%2fKU18dCyrYrZhDDP8yaSRi%
2fv43pYTgmQ5n7dAGFdDalfzY TJnWNYOXONSZ6uGWalvpYtHxbW2HXyoBMrL
H41vksBooRoaQPgb

ENSZ Kinzds és Mds Kegyetlen, Embertelen vagy Megaldz6 Bindsméd vagy
Biintetés Megel6zési Albizottsdga (Megeldzési Albizottsdg) (2013): Sixth
annual report of the Subcommittee on Prevention of Torture and Other Cruel,
Inhuman or Degrading Treatment or Punishment. CAT/C/50/2. (Az ENSZ
Kinzds és Mds Kegyetlen, Embertelen vagy Megaldzé Bandsméd vagy Biin-
tetés Megel6zési Albizottsigdnak 6. éves jelentése, CAT/C/50/2.). http://
docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAgh
Kb7yhsp778dnmT1emtC2bNTtZn21xMFuB4YPMqO7fJYhV4VDBOoygoFWES5LF1
b2DkcOcvMgfAKmEWXhRMjcWTegbX20zICz2vLzmUz9kkuSGfDkrl

Haraszti Margit Katalin (szerk.) (2016): Az alapvetd jogok biztosdnak 2015. évi
dtfogo jelentése az OPCAT nemzeti megelézd mechanizmus tevékenységérdl.
Budapest: Alapvetd Jogok Biztosinak Hivatala. https://www.ajbh.hu/docu-
ments/10180/2537582/0OPCAT+Els%C5%91%20%C3%89ves+Jelent%C3%A9s+
v%C3%A9gleges.pdf/5b4bcdc7-bc38-461c-b42e-9f4333651dd6

Muiznieks, Nils (2014): Report following his visit to Hungary from 1 to 4 July
2014. CommDH(2014)21, Strasbourg. (A 2014. juliusi magyarorszdgi lato-
gatdsdt kovetden kiadott CommDH(2014)21. szdm jelentés). https://wcd.
coe.int/com.instranet.InstraServlet?command=com.instranet.CmdBlobGet&Instran
etlmage=2831773&SecMode=1&Docld=2218468&Usage=2

Nowak, Manfred (2008a): Interim report of the Special Rapporteur on torture and
other cruel, inhuman or degrading treatment or punishment. AI63/175. (Az
ENSZ kinzis elleni kiizdelemmel foglalkozé kiilonleges jelentéstevéje 2008.
évi A/63/175. szamt id6kézi jelentése). https://documents-dds-ny.un.org/doc/
UNDOC/GEN/N08/440/75/PDF/N0844075.pdf?OpenElement

94 esély 2017/2


http://daccess-ods.un.org/access.nsf/Get?Open&DS=CRPD/C/GC/1&Lang=E
http://daccess-ods.un.org/access.nsf/Get?Open&DS=CRPD/C/GC/1&Lang=E
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsmg8z0DXeL2x2%2fDmZ9jKJskZ6Y9eRc83PT5FhFy95TQZkyGQot9vWZBNEf0eAwM4AH0py5P0KQ9jmr6ZHdZ17dn4AxaZuB%2fI4BvCq5iiAPQU
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsmg8z0DXeL2x2%2fDmZ9jKJskZ6Y9eRc83PT5FhFy95TQZkyGQot9vWZBNEf0eAwM4AH0py5P0KQ9jmr6ZHdZ17dn4AxaZuB%2fI4BvCq5iiAPQU
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsmg8z0DXeL2x2%2fDmZ9jKJskZ6Y9eRc83PT5FhFy95TQZkyGQot9vWZBNEf0eAwM4AH0py5P0KQ9jmr6ZHdZ17dn4AxaZuB%2fI4BvCq5iiAPQU
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsmg8z0DXeL2x2%2fDmZ9jKJskZ6Y9eRc83PT5FhFy95TQZkyGQot9vWZBNEf0eAwM4AH0py5P0KQ9jmr6ZHdZ17dn4AxaZuB%2fI4BvCq5iiAPQU
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhskvE%2bTuw1mw%2fKU18dCyrYrZhDDP8yaSRi%2fv43pYTgmQ5n7dAGFdDalfzYTJnWNYOX0NSZ6uGWaIvpYtHxbW2HXyoBMrLH41vksBooRoaQPgb
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhskvE%2bTuw1mw%2fKU18dCyrYrZhDDP8yaSRi%2fv43pYTgmQ5n7dAGFdDalfzYTJnWNYOX0NSZ6uGWaIvpYtHxbW2HXyoBMrLH41vksBooRoaQPgb
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhskvE%2bTuw1mw%2fKU18dCyrYrZhDDP8yaSRi%2fv43pYTgmQ5n7dAGFdDalfzYTJnWNYOX0NSZ6uGWaIvpYtHxbW2HXyoBMrLH41vksBooRoaQPgb
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhskvE%2bTuw1mw%2fKU18dCyrYrZhDDP8yaSRi%2fv43pYTgmQ5n7dAGFdDalfzYTJnWNYOX0NSZ6uGWaIvpYtHxbW2HXyoBMrLH41vksBooRoaQPgb
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsp778dnmT1emtC2bNTtZn21xMFuB4YPMqO7fJYhV4VDB0oygoFWE5LF1b2Dkc0cvMgfAKmEwXhRMjcWTegbX2OzICz2vLzmUz9kkuSGfDkrl
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsp778dnmT1emtC2bNTtZn21xMFuB4YPMqO7fJYhV4VDB0oygoFWE5LF1b2Dkc0cvMgfAKmEwXhRMjcWTegbX2OzICz2vLzmUz9kkuSGfDkrl
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsp778dnmT1emtC2bNTtZn21xMFuB4YPMqO7fJYhV4VDB0oygoFWE5LF1b2Dkc0cvMgfAKmEwXhRMjcWTegbX2OzICz2vLzmUz9kkuSGfDkrl
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPPRiCAqhKb7yhsp778dnmT1emtC2bNTtZn21xMFuB4YPMqO7fJYhV4VDB0oygoFWE5LF1b2Dkc0cvMgfAKmEwXhRMjcWTegbX2OzICz2vLzmUz9kkuSGfDkrl
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2537582/OPCAT+Els%C5%91 %C3%89ves+Jelent%C3%A9s+v%C3%A9gleges.pdf/5b4bcdc7-bc38-461c-b42e-9f4333651dd6
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2537582/OPCAT+Els%C5%91 %C3%89ves+Jelent%C3%A9s+v%C3%A9gleges.pdf/5b4bcdc7-bc38-461c-b42e-9f4333651dd6
https://www.ajbh.hu/documents/10180/2537582/OPCAT+Els%C5%91 %C3%89ves+Jelent%C3%A9s+v%C3%A9gleges.pdf/5b4bcdc7-bc38-461c-b42e-9f4333651dd6
https://wcd.coe.int/com.instranet.InstraServlet?command=com.instranet.CmdBlobGet&InstranetImage=2831773&SecMode=1&DocId=2218468&Usage=2
https://wcd.coe.int/com.instranet.InstraServlet?command=com.instranet.CmdBlobGet&InstranetImage=2831773&SecMode=1&DocId=2218468&Usage=2
https://wcd.coe.int/com.instranet.InstraServlet?command=com.instranet.CmdBlobGet&InstranetImage=2831773&SecMode=1&DocId=2218468&Usage=2
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/N08/440/75/PDF/N0844075.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/N08/440/75/PDF/N0844075.pdf?OpenElement

Gurbai Sdndor: ,Szeretjiik, mert muszdj szeretni”

Nowak, Manfred (2008b): Promotion and protection of all human rights, civil,
political, economic, social and cultural rights, including the right to develop-
ment. Report of the Special Rapporteur on torture and other cruel, inhuman
or degrading treatment or punishment. AITHRC/7/3. (Az ENSZ kinzés elleni
kiizdelemmel foglalkozé kiilonleges jelentéstevéje A/HRC/7/3. szdm jelen-
tése). http://daccess-ods.un.org/access.nsf/Get?Open&DS=A/HRC/7/3&Lang=E

esély 2017/2 95


http://daccess-ods.un.org/access.nsf/Get?Open&DS=A/HRC/7/3&Lang=E

ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ES SULYOS-HALMOZOTT FOGYATEKOSSAGGAL ELO
FELNOTTEK ELETMINOSEGE: ELMELETI KERETEK ES JELENLEGI KUTATASOK

Korasz MARIANNA

ELETMINOSEG ES ELLATASI KOLTSEGEK
INTEZETI ES KOZOSSEGI LAKHATASBAN
ELO ERTELMI FOGYATEKOS
FELNOTTEK KOREBEN

A korabbi kiilfoldi kutatisok médszertani szempontd attekintése

Az értelmi fogyatékossdggal él6 személyek intézeti és kozosségi lakhatdsi for-
mdkon beliili életmindsége és elldtdsdnak koleségei kulesfontossdgu kérdések
az intézménytelenitési (férdhelykivdledsi) folyamat kezdetén jir6 orszdgok,
s kozottitk Magyarorszdg szdmdra is. A tanulmdny célja, hogy dctekintse
az angolszdsz orszdgokban lezajlott intézménytelenitési folyamatot kiséré, az
egyes lakhatdsi formdk elldtdsi koltségeire és életmindség-kimeneteire irdnyu-
16 kutatdsok fontosabb megéllapitdsait. A vizsgdlatok eredményeinek puszta
ismertetése helyett hasznosabbnak t{inik a téma problémaorientalt tdrgyala-
sa. Ennek megfelel8en a cikk azokat a mddszertani dilemmadkat veszi szdmba,
amelyek az életmindség- és koltségvizsgalatok tervezése sordn felmeriilnek.
A cikkben kiilon is foglalkozunk azzal a kérdéssel, hogy az értelmi fogyaté-
kossaggal €16 személyek életmindsége és elldtdsi koltségei hogyan fuggenek
ossze bizonyos egyéni és létesitményi szint(i jellemzdkkel.

1. Bevezetés!

Az értelmi fogyatékos? személyek életmindségének és elldtdsi koleségeinek lak-
hatdsi formak kozti osszehasonlité vizsgdlata mindenekeldtt az angolszdsz orszé-
gokban kapott jelentds hangsulyt. Az ezen a kordn kiviili orszdgokban sziiletett
tanulmdnyok és cikkek mennyisége a mai napig viszonylag csekélynek mondhato.
Az intézetek és a kozosségi lakhatds koltségeinek, illetve koltséghatékonysdganak
elemzése az Egyesiilt Kirdlysigban és az USA-ban az 1990-es években és a 2000-

! A tanulmdny a ,Fogyatékossdggal él6 emberek életmindsége és elldtdsi koltségei kiilonbszé lakhatdsi
formdkban” cimi kutatdsi jelentés 2.2. fejezetén alapul, annak 4tdolgozott és kiegészitett véltozata
(Kopasz et al. 2016). A szerzd eziton is kdszéni Kozma Agncsnek a tanulmdny kordbbi véltozatdhoz
flzote érékes észrevételeit, illetve az ahhoz tett kiegészitéseit.

2 Ebben a tanulmdnyban az értelmi fogyatékos kifejezést dtfogé értelemben haszndljuk — &sszhangban
a nemzetkozi irodalomban is elterjedt gyakorlattal —, beleértve a stilyosan, halmozottan fogyatékos és
az autizmus spektrumzavarral él§ személyeket.
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es évek legelején volt kozponti kérdés. Ezt kovetden a szakirodalmi érdeklédésben
elmozdulds volt megfigyelhetd. Ennek hdtterében az intézménytelenitési folya-
mat lezajldsa, illetSleg ezzel osszefiiggésben j lakhatdsi formdk térnyerése 4llt.
Ahogyan Mansell és Beadle-Brown fogalmaz: ,Ezekben az orszdgokban (értsd:
Az USA-ban, Kanaddban, az Egyesiilt Kirdlysdgban és a skandindv orszdgokban)
az intézeti versus kozosségi elldtds szakpolitikai vita jobbdra elddlt” (Mansell-
Beadle-Brown 2009a: 1). Az utébbi évtizedben folyt kutatdsok mér sokkal in-
kabb a kozosségi lakhatds kiilonboz8 formdinak egymdssal val6 osszehasonlitdsdt
helyezték kozéppontba. A legutdbbi idékben mdr maga a vizsgdland6 kérdés is
modosult, és az érdekl8dés homlokterében mdr nem az 4ll, hogy melyik lakha-
tasi forma keriil kevesebbe. A helyes kérdésfeltevés személykdzponta: ,,Mire van
szitksége a konkrét egyénnek? Hol elégithetSk ki legjobban ezek a sziikségletek?”
és ,milyen koltség mellett?” (Walsh—Kastner—Green 2003: 117).

Ugy véljiik, hogy a féréhelykivltasi folyamat kezdetén jar6 orszdgok szaméra
kiemelten hasznos lehet az intézménytelenitést kordbban véghez vivé orszdgok ta-
pasztalatait 8sszegezni. Ennek a tanulmdnynak ezért az az elsédleges célja, hogy
bemutassa az intézeti és kozosségi lakhatdsi formak életmindség-outputjait és kolt-
ségeit elemzb nemzetkozi irodalom fontosabb megallapitdsait. Mivel mds orszd-
gok tapasztalatai alapjdn az dltaldnositds csak bizonyos korldtok kozott lehetséges,
érdemesebbnek ldtszik a kordbbi kutatdsok eredményeinek egyszer(i ismertetése
helyett a fékuszt az ezek kapcsdn felmeriilé médszertani dilemmdkra és bukta-
tokra helyezni. Reményeink szerint egy ilyen mddszertani szempontd dctekintés
haszndra vélik a jov6ben sziiletend$ hazai empirikus kutatdsok szdmara is.

A tanulmdny 2. és 3. fejezetében a kiilonboz6 lakhatdsi formdkban él6 értelmi
fogyatékos felndttek életmindségére vonatkozd kiilfoldi kutatdsi eredményeket
kiséreljitk meg 6sszegezni. Vilaszt kerestink arra a szakpolitikai szempontbdl fon-
tos kérdésre is, hogy milyen tényezdk dllnak az életmindség terén megnyilvdnulé
kiilonbségek hitterében. A 4. fejezetben rdtériink a lakhatdsi formak koleségeinek
vizsgdlatdra. A kutatdsi elézmények révid Gsszegzését kovetden az 5. fejezetben
azokat a médszertani szempontokat és problémdkat jdrjuk koriil, amelyek tar-
gyaldsa nélkiilozhetetlen a kérdés szakirodalmdban valé tdjékozéddshoz. A lak-
hatdsi formdk koltségeinek kiilonbségeit magyardzé tényezbket a 6. fejezetben
vessziitk géresé ald. Kiilon fejezetet szenteliink azoknak a vizsgédlatoknak, amelyek
az intézeti és a kozosségi lakhatds koltségeinek, illetve koltséghatékonysdgdnak
elemzését kifejezetten a stlyosan értelmi fogyatékos személyek korében végeziék.
A tanulmdny utolsé fejezetében 8sszefoglaljuk a szakpolitikai szempontbdl leg-
fontosabb megdllapitdsokat.
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2. Az életmindség lakhatdsi formdk kozti kilonbségei

A fejezet célja, hogy révid, mdédszertani szempontokat is kidomborité szakirodal-
mi dttekintést nyujtson a kiilonbdz8 lakhatdsi formdkban él§ értelmi fogyatékos
személyek életmin@ségére irdnyuld vizsgédlatokrdl. Noha késziiltek t6bb orszdgot
dtfogd ismertetések is e témdban (ldsd pl. Kozma—Mansell-Beadle-Brown 2009),
e helyiitt — a terjedelmi korldtokat is szemmel tartva — célravezet8bbnek ldtszik
a kutatdsi eredményeket orszdgonként bemutatni, illetve egymdssal dsszevetni.
Olyan cikkekre épitiink tehdt, amelyek maguk is szintetizdlé igénytiek, azaz egy
adott orszdgban (nevezetesen az USA-ban, az Egyesiilt Kirdlysigban és Ausztrd-
lidban) meghatdrozott idészak alatt publikdlt kutatdsi eredményeket foglalnak
ossze. Bar néhdny mds orszdgban is jelentdsen el6rehaladt az intézménytelenitési
folyamat, ezt kordntsem kisérte olyan kitiintetett kutatdi figyelem, mint az elébbi
orszdgokban. Kanaddban példdul a szovetségi kormdnyzat mdr az 1980-as évek
eleje 6ta timogatja az intézménytelenitést, mégis meglehetdsen kevés ezzel fog-
lalkoz6é — nem pedig a tobbi angolszdsz orszdg kutatdsi termését Gsszefoglalé —
tanulmdnyra akadtunk az irodalom felkutatdsa sordn (lisd pl. Gascon—Morin
2010).

Kim és kollégdi azokat az Amerikai Egyesiilt Allamokban 1980 és 1999 ko-
zott megjelent tanulmdnyokat tekintették 4t, amelyek a féréhelykivaltdsnak az ér-
telmi fogyatékos személyek adaptiv magatartdsdra (adaptive behaviour) gyakorolt
hatdsdt elemzik (Kim-Larson—Lakin 2001). A 250 &sszegyijtott munkdbdl 33
felelt meg a kutatdésmédszertani kovetelményeknek, igy a tovabbiakban csak eze-
ket vontdk be a vizsgdlatba. A kutatdsok tobbsége (25 db) longitudindlis médszert
alkalmazott, vagyis ugyanazon kliensek esetében elemezte az intézetbdl kisebb
létszama lakhatdsi formdba valé koltozéssel jaré véltozdsokat, mig a fennmara-
dék (12 db) a kikéltozdket egy intézetben maradé kontrollesoporttal vetették
ossze. (Ahogyan a szdmokbdl is ldtszik, egyes kutatdsok a két mddszert egyszerre
vetették be.) Az dttekintett tanulmdnyok koziil dsszesen 19 taldlt szignifikdns
javuldst a kliensek adaptiv magatartdséban (azaz csdkkent a tdimogatdsi igényiik)
az dthelyezést kovetden, mig kettd ennek ellenkezdjérdl, szignifikins hanyatldsrdl
szdmolt be. Az adaptiv magatartds alakuldsa mellett a kutatdsok a magatartdsza-
varban (challenging behaviour) bekovetkezd valtozdsokat is figyelemmel kisér-
ték. Ebben a tekintetben vegyesebb a kép: hirom munka mutatott ki szignifikdns
javuldst (6, 9, 36 és 72 hénappal az dtkoltozés utdn), kettd szignifikdns rosszab-
boddst, mig a tobbi esetben nem bizonyult szignifikinsnak a valtozds.

Emerson és Hatton (1996) nagyszdmu, osszesen 71 kutatdsi jelentést dolgozott
fel, melyek mindegyike 1980 és 1994 kozott jelent meg, és az intézménytelenités
hatdsait tanulmdnyozta az Egyesiilt Kirdlysigban és frorszdgban. Arra voltak
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kivdncsiak, hogy a tobbé-kevésbé intézeti (kérhdzi)® kornyezetben él6 értelmi
fogyatékos személyek valamilyen kozosségi lakhatdsba torténd atkoltoztetése
milyen kévetkezményekkel jér az életmindségiikre nézve. Az intézeti kdrnyezet-
bél kevésbé intézeti koriilmények kozé keriilésnek hdrom alesetét kiilonbozerték
meg: (i) intézetbdl szillokba vagy lakdegységekbe (hostels or units); (ii) intézetbdl
lakéotthonokba, azaz 24 6rés segitéi jelenléttel miikddd hdzakba (staffed houses);
valamint (iii) a sz4ll6kbdl vagy lakéegységekbdl lakéotthonokba valé dtlépést.
A munkdk az életmindség-indikdtorok igen véltozd korét hasznéltdk. Fébb megal-
lapitdsaikat a tanulmdnyokban leggyakrabban eléfordulé hat értékelési szempont
alapjdn foglaljuk ssze: (1) a mindennapi tevékenységekbe valé bekapcsolédds;
(2) a személyzettel valé kapcsolat; (3) kozosségi részvétel; (4) adaptiv magatar-
tds; (5) viselkedési probléma a segité (vagy mds szakember) beszdmoldja alapjdn;
(6) viselkedési probléma kozvetlen megfigyelés alapjin. A tanulmanyok t6bbnyi-
re az aldbbi pozitiv hatdsokrdl szdmolnak be a kevésbé intézeti jellegti lakhatdsi
forma vonatkozdsdban: ) a lakék inkdbb bekapcsolédnak az ott folyd tevékeny-
ségekbe; &) tobb kontaktusuk van a segitd személyzettel; ¢) javul a kozosségi rész-
vételiik; ) fejlédik az 6ngondoskoddsra valé képességiik (adaptiv magatartds);
valamint e¢) csékken a magatartdszavar, legaldbbis, ha kozvetlen meghigyeléssel
mérjiik. A segitd (vagy mds szakember) beszdmol6ja alapjan mért magatartdsza-
var ugyanakkor tobbnyire nem véltozik szignifikdnsan az intézeti tipusu lakha-
tasbol a kozosségi tipusba valé dtlépéssel.

Young és szerzétdrsai (1998) az Ausztrélidban 1985 és 1995 megjelent intéz-
ménytelenitéssel foglalkozé irodalom dttekintésére villalkoztak. Osszesen 13
munkdt vontak be a vizsgélatba. Az osszehasonlitdsndl két lakhatdsi formdt kii-
l6nitenek el egymdstdl, az intézetet és a kozosségi lakhatdst. Az ,intézet” gyjtd-
fogalma ald soroltak be minden, 30-200 személy gondozdsdt megvaldsit tdme-
ges lakhatdsi formdt (congregated setting), ami az egyes konkrét tanulmdnyok
esetében egyardnt lehetett tartds elhelyezést nydjeé kérhdz, intézet, dpoldotthon
(nursing home), szall6 (hostel) vagy kérhazi osztdly, kérterem (ward). Ezzel szem-
ben a kozosségi lakhatds fogalmdba az olyan, legfeljebb 6 f6s egységek keriiltek,
amelyek nem egy kordbbi intézet teriiletén helyezkednek el, hanem telepiilések
teriiletén, integréltan, és amelyek a lakéotthonoktdl (group home) kezdve, a meg-
osztott timogatott lakhatdson dt (shared accomodation) az 6ndllé életvitel kiilon-
b6z6 tipusait (independent living arrangements) foglaljdk magukban. A Young és
kollégdi 4ltal dttekintett tanulmdnyok tébbsége (9 db) tgy jart el, hogy a kliensek
felmérését elvégezte a kikoltozés eldtt (az intézeti viszonyok kozott) és utdna is

3 A kdnnyebb érthetdség kedvéért roviden felvazoljuk az intézménytelenitési folyamat f8bb dllomésait.
Az Egyesiilt Kirdlysdg nagy létszdmu intézetei a Nemzeti Egészségiigyi Szolgdlathoz (National Health
Service) tartoztak, ezért is utaltak rdjuk kérhdzkéne (long-stay hospital). A kivéltdssal ezek nagy része
bezdrt, és a féréhelyek az dnkormdnyzatokhoz keriiltek 4t. Az dnkormdnyzatok a féréhelyeket kiilonbo-
28 kozosségi elldrdsi formdban, eleinte — elsdsorban az enyhébb értelmi fogyatékos személyek szdmdra
szdlldst nyujtd — szdllok, majd lakéotthonok forméjdban tartottdk/tartjak fenn. A Nemzeti Egészség-

iigyi Szolgdlatndl maradé féréhelyek nagy része is dtalakult id8kdzben, sokszor dn. ,kapun beliili” ki-
véltdssal, amelynek sordn a régi intézet teriiletén Gj lakdegységeket hoztak létre (errél 1dsd még késdbb).
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(a kozosségi lakhatdsban). Ez az elSteszt-utdteszt (pretest-posttest) kutatds kiva-
l6an alkalmas az intézménytelenités egyéni szintli hatdsinak éreékelésére. Egy
tanulmdny ezek koziil az eldteszt-utdteszt mddszert kiegészitette még egy intézet-
ben maradé csoport (kontrollcsoport) bevondséval is. Hirom kutatdsban ugyan-
akkor csak a kikoltozés utdn méreék fel az érintettek koriilményeit és életmind-
ségiiket, azaz ezek szigortian nem is tekinthetSk az intézménytelenités hatdsait
felméré munkdknak. A fennmaradé kutatds keresztmetszeti vizsgdlat volt, azaz
egy intézetben és egy kozosségi lakhatdsban él§ csoport életmindségée hasonli-
totta dssze egymdssal. Habdr a csoportok életkor és a fogyatékossdg foka szerint
OsszevethetSk voltak, az alkalmazott minta nem volt sem illesztett, sem véletlen
minta. A rendelkezésre 4116 vizsgélatok viszonylag kis szdma és a t6bb tanulmdny
kapcsdn meghigyelhetd — Young és kollégdi dltal is hangsulyozott — médszertani
gyengeségek miatt dvatossdg ajdnlott az eredmények interpretdldsakor. Mind-
azondltal ugy tinik, hogy a kozosségi lakhatds tobbnyire az adaptiv magatartds
javuldsdt és élénkebb kozosségi részvételt tesz lehetévé a lakok szdmadra. A vizsgdle
cikkek mintegy fele szdmolt be ilyen hatdsokrdl. Tébb tanulmdny mutatta ki
azt is, hogy a kozosségi lakhatds formdiban elégedettebbek a kliensek, és jobb
a csalddragokkal, bardtokkal valé kapcsolatuk is. A magatartdsi problémakat te-
kintve ugyanakkor nem jelent a kozosségi lakhatds az intézetihez képest pozitiv
elmozdulist.

Az amerikai, egyesiilt kirdlysdgi és ausztrdliai kutatdsi eredményeket Gssze-
gezve megéllapithatjuk, hogy azok hasonlé kovetkeztetésekre jutottak az intézeti
lakhatds kozosségi lakhatdssal val6 kivéltdsinak egyéni szint(i hatdsaival kapcso-
latosan. Dacdra az eltérd kutatdsi dizdjnnak és az alkalmazott médszereknek (mig
Anglidban f8leg a kozvetlen meghigyelés, addig az USA-ban a szabvanyositott esz-
kozok (instrumentumok) haszndlata az elterjedtebb, ldsd errél Emerson—Hatton
1996), a férdhelykivaltds kliensekre gyakorolt hatdsai nem mutatnak lényeges kii-
16nbséget az orszdgok kozott. A kozdsségi lakhatds tobbnyire egyiitt jar az érintett
fogyatékos személyek adaptiv magatartdsinak fejlédésével. Az is ismert ugyanak-
kor, hogy a kozosségi lakhatdsi formadba valé dtlépés adaptiv magatartdsra kifej-
tett kedvezd hatdsdban a kezdeti id8szakot kdvetden megtorpands kovetkezhet
be (ldsd pl. Felce—Emerson 2001). Egybehangzdéak az eredmények bizonyos élet-
mindség-aspektusok javuldsdt illetden is. Megjegyzendd, hogy ezeket a kiilénbo-
28 életmindség-dimenzidkban jelentkezd pozitiv hatdsokat az egy-egy orszdgra
fékuszdlé munkdk mellett a tobb orszdgra kiterjedd dttekintések is megerdsitik
(ldsd pl. Kozma—Mansell-Beadle-Brown 2009). Az intézménytelenitésnek a ma-
gatartdszavarra vonatkozo hatdsa ugyanakkor nem egyértelmtien pozitiv. Ha van
is ilyen, az jobbdra csak megfigyeléses mddszerrel kimutathatd. Azt is meg kell
jegyezni, hogy a témdban végzett egyedi kutatdsok azonositottak néhdny olyan
teriiletet is, amelyen a kozosségi lakhatds nem hoz javuldst, vagy esetleg még
romldssal is jarhat. Ilyen példdul a kliensek egészségmagatartdsa (dohdnyzds, ét-
kezés, fizikai aktivitds) (ldsd pl. Kozma—Mansell-Beadle-Brown 2009), ami né-
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hdny szerz§ szerint a vélasztisi szabadsdg elkeriilhetetlen velejaréja (Felce et al.
2008, idézi Tatlow-Golden et al. 2014).

A fenti megallapitisokhoz mindazoniltal érdemes néhdny megjegyzést fiizni,
amelyek 6vatossdgra intenek az 4ltaldnositdst illetéen. Elészor is, szem el6tt kell
tartanunk, hogy mdig sincs konszenzus a téma kutatéi kozott a lakhatdsi formdk
osztilyozdsit illetden; és nincsenek szabvdnyositva azok a jellemzdk (valtozdk),
amiket fontos lenne mérni és leirni a kutatds tdrgydt képezd lakhatdsi forma ese-
tében (Felce—Perry 2007: 411). Igy eléfordul, hogy a vizsgdlat ald vont lakhar4si
formdk olykor nem elég jél definidltak, illetve mds jelentést hordoznak a kiilénbo-
z8 orszdgokban (ldsd pl. az intézet fogalmadt). Mdsodszor, a ,kozosségi lakhatds”
gytjtéfogalma maga is sok egymdstél meglehetésen eltérd formdt takar.* Ennek
megfeleléen nem kizdrhat6, hogy kozosségi lakhatdsi szolgdltatdsok némelyike
alacsonyabb mindségi szinvonalat képvisel, mint egy-egy jol menedzselt (tegyiik
hozzd: nem til nagy létszdmi) intézet (Tatlow-Golden et al. 2014). Harmad-
szor, a kozosségi lakhatdsnak az intézetekkel szemben — az adaptiv magatartds
és az életmindség kiilonbozd aspektusai terén — meglévd elényeit nem szerencsés
egyszertien a kisebb méretd lakéegységek nagyobb mérettickhez képest mutat-
kozé elényeként értékelni. A létszdm ugyanis csak egyike a két lakhatdsi formdt
elvélasztd szdmos jellemzdnek, kezdve a lakdegység fekvésétdl és az alkalmazott
épitészeti megolddsoktdl, a kulcsfontossdgti szolgaltatdsok elérhetdségén dt a sze-
mélyzet nagysigdig és munkamédszereiig (Felce—Perry 2007).

3. Az életminGség-kimeneteket magyardzé tényez6k

Szakpolitikai szempontbdl lényeges kérdés, hogy milyen tényezék magyardzzak
az értelmi fogyatékossiggal é16 személyek életmindségében megjelend kiilonbsé-
geket. Felce és munkatdrsai (2000) egy walesi kutatdsuk sordn azt kisérelték meg
feltdrni, hogy az életmindség eltérései mennyiben vezethetdk vissza a szolgalta-
tast igénybe vevék egyéni szintli sajitossdgaira és a bentlakdsos elldtdst nyujtd
létesitmény jellemz8ire a stilyosan fogyatékos és a legstlyosabb magatartdszavart
mutaté kliensek korében. Osszesen 17 hagyomdnyos lakhatdsi formdban (inté-
zetben) és 17 Gj, kozosségi lakhatdsi formdban €18 egyént vontak be a vizsgi-
latba. A kliensek életmindségét négy indikdtorral méreék: (1) az autonémidval;
(2) a mindennapi hdztartdsi tevékenységekben valé részvétellel; (3) a kozossé-
gi aktivitdssal (pl. mozi, koncert, sportesemény); és (4) a tdrsas tevékenységekbe
valé bekapcsolddéssal (pl. vendégfogadds, kirdndulds csalddi vagy bardti korben).
Ezekre vonatkozdan tobbvéltozds regresszids egyenleteket irtak fel, hogy megbe-
csiiljék az olyan véltozok életmindségre gyakorolt hatdsdt, mint a kliensek egyéni

4 A kozosségi lakhatds kiilonbozé formdi kézotei eligazoddst segitendd javasoljuk Mansell és Beadle-
Brown (2009b) tipolégidjit, amelyben a lakhatdsi formdk kozotti kiildnbségtétel legfontosabb kritériu-
ma az, hogy azok klaszterszertick vagy a telepiilésen beliil elszértan elhelyezkeddk.
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sajitossdgai (6ndllésdg, magatartdsi problémdk), a létesitmény paraméterei (pl.
lakhatdsi forma, létszdm, személyzeti elldtottsdg, a személyzet és a lakok kozti
interakcid), a szolgéltatdsi folyamat jellemzdi (pl. a személyzettel valé kontaktus)
és végiil a lakhatdsi kéltségek. Ezek alapjén a kovetkezd megéllapitdsokat tették.
A négy életmindség-viltozé meghgyelt variancidjat hasonlé tényezék magya-
razzak (a magyardzott variancia mértéke 65% és 83% kozotti az egyes véltozék
esetében). A lakék képessége minden életmindség-aspektus esetében fontos ma-
gyardzderbvel bir; a kliensek jobb képessége magasabb életmindséggel jir egyiitt.
A magatartdszavar mértéke ugyanakkor nem mutat osszefiiggést az életmindség
dimenzi6ival, 4m ezt okozhatja a minta homogenitdsa (emlékeztetiink r4, hogy
minden mintdba keriilt kliens stlyos magatartdszavarral jellemezhet6). A létesit-
ményszintd ismérvekre dttérve, a lakhatdsi forma (vagy egy esetben a létszdm)
hatdsa szignifikinsnak bizonyult minden életmindség-valtozd esetében, kivéve
a tdrsas tevékenységekbe valé bevonéddst. E szerint a kozosségi lakhatds jobb
életmindséggel kecsegtet, mint az intézet — ami az el8z8 részben vézolt kutatdsi
eredményekkel egybevdgd megéllapitds. A személyzeti elldtottsdg (személyzet/
kliens ardny) hatdsa az életmindségre csak akkor szignifikins, ha nem kontrol-
ldlunk a lakhatdsi modellre (azaz nem Iéptetjiik be a regressziés egyenlet magya-
rdzé valtozoi kozé a lakhatdsi modell vdltozér). Ha viszont figyelembe vessziik
a lakhatdsi formdt, a személyzeti elldtottsdg valtozdja mdr csak az életmindség
egyetlen aspektusdra, az autonémidra van hatdssal, mégpedig: az alacsonyabb
személyzet/kliens ardny nagyobb fokd autonémidval jir. (Ezek az eredmények
azt jelzik, hogy személyzeti elldtottsdg az intézet és a kozosségi lakhatds kozti
distinkci6 fontos eleme). Végiil érdemes kiemelni, hogy nem mutatkozott szig-
nifikdns 6sszefiiggés a lakhatdsi koltségek és az életmindség kozott (vagyis a na-
gyobb kiaddsok nem feltétleniil eredményeznek jobb kimenetet az életmindség
ezen aspektusai szempontjdbdl).

Felce és kollégdi (2000) mellett mds kutatdk is megerdsitik, hogy a magukat
kevésbé elldtni képes kliensek jellemzéen szerényebb életmindség-kimeneteket
tapasztalnak meg, mint a kevesebb tdmogatdst igényl6k. Példdul a kozosségi
lakhatdshoz tdrsitott olyan életmindségbeli elénydk, mint a vdlasztds lehetdsége
és a tevékenységekbe valé bekapcsolédds, elenyészéek a képességeikben legin-
kabb korldtozott egyének szimdra (Beadle-Brown—Mansell-Kozma 2007, idézi
Tatlow-Golden et al. 2014). Ezekbdl egyenesen kovetkezik az, hogy a lakdk ké-
pességjellemz8i nem hagyhaték figyelmen kiviil, amikor a lakhatdsi forma és az
életmindség kozti kapcsolatot tanulmanyozzuk. Azaz, ha két olyan lakhatdsi for-
miéban végziink vizsgdlatot, amelyek koziil az egyikben jobb képességii, magukat
sokkal jobban elldtni képes kliensek élnek, mint a mdsikban, akkor az eltérd
lakéosszetétel problémdjdt kezelni sziikséges (ldsd késébb).

Azt is ldttuk, hogy az életmindség aspektusaiban tapasztalhaté kiilonbségek
nem csak az egyéni jellemz8kkel figgenek ossze. Az eltérd életmindség kime-
netek visszatiikrozik a szolgdltatdsok tervezésében meglévd kiilonbségeket is
(Felce—Perry 2007). Mansell és Beadle-Brown (2009a) kiilonosen a személyzet
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teljesitményében mutatkozé kiilonbségekre hivja fel a figyelmet. Az idevdgé ku-
tatdsi eredmények alapjdn arra a kdvetkeztetésre jutnak, hogy az intézetek kivél-
tdsa kozosségi elldtdsokkal csak sziikséges, de 6nmagdban nem elégséges feltétele
a lakék életmindség-javuldsdnak. Ehhez a lakhatdsi modell mellett a személyzet
dltal nydjtott timogatdsnak is valtoznia kell.

4. A lakhatdsi formdk koltségei

Elsljaréban érdemes megjegyezni, hogy mig az életmindség lakhatdsi formdk
kozti osszehasonlitdsa terén bévelkediink a kutatdsi beszamolékban, tanulmad-
nyokban, addig a lakhatdsi formdk elldtdsi koltségeinek elemzése kapcsdn ez td-
volrél sem mondhaté el. Ennél is kevesebb a koltséghatékonysdg-elemzés, vagyis
az olyan vizsgdlat, amelynek célja, hogy dsszevesse a kiilonb6z8 lakhatdsi model-
lek esetében ugyanazon életmindség elérésének koltségeit, vagy — ami ennél vala-
mivel életszer(ibb —, hogy 6sszevesse lakhatdsi formdk koltségeinek kiilonbségeit
az életmindség-kimenetek terén mutatkozé kiilonbségeikkel (ldsd errél Knapp
1995, Knapp et al. 2008). Az idegvdgé irodalom felkutatdsa sordn ilyen tipust
munkdkra jobbdra csak két orszdg — az USA és az Egyesiilt Kirdlysig — vonatko-
zéséban akadtunk.

Mig a lakhatdsi formédk 4ltal képviselt életmindség-kimenetek tekintetében
a kiilonboz4 orszdgokban folyt kutatdsok eredményei tobbnyire egy irdnyba mu-
tatnak, addig merében mds helyzet tdrul elénk, ha a hozzdjuk tartozé elldtdsi
koleségeket tekintjitk. A munkdk egy része a kozosségi lakhatdst, mdsik része az
intézeteket hozza ki kéltségesebbnek, mig a fennmaraddk csak minimélis eltérést
jeleznek a két lakhatdsi forma kozott (Walsh—Kastner—Green 2003: 104). Any-
nyi mindenesetre kirajzolédni ltszik, hogy az USA-ban sziiletett kutatdsi ered-
mények szerint a kozosségi lakhatds kevésbé kéltséges (Idsd pl. Campbell-Heal
1995, Knobbe et al. 1995, Stancliffe~Lakin 1998), mikdzben a brit tanulmdnyok
alapjin drdgabb, mint az intézet (Mansell-Beadle-Brown 2009a). A lehetséges
okokat t6bb cikk is boncolgatja (ldsd pl. Mansell-Beadle-Brown 2009a, Walsh—
Kastner—Green 2003, Tatlow-Golden et al. 2014). Abban, hogy az USA-ban
a kozosségi lakhatds az intézetnél kevésbé driginak bizonyult, szerepet jétsz-
hatott, hogy az ott foglalkoztatottak bére alacsonyabb volt, mint az intézetben
dolgozdké (pl. Wieck—Bruininks 1980, idézi Mitchell-Braddock—Hemp 1990).
Ennek azért van nagy jelentdsége, mivel a személyi koltségek a teljes koltség fon-
tos elemét képezik (Felce 1994, Campbell-Heal 1995). A magas intézeti kolt-
ségek okai kozote arra is rdmutattak, hogy — a vizsgdlatok idején — sok édllami
intézet miikodott alacsony kihasznéltsdggal, jéval kevesebb klienst litva el, mint
amennyinek a gondozdsdra tervezték. Az intézménytelenités kovetkeztében igy
a viszonylag dllandénak tekinthetd intézeti infrastruktdra és tizemeltetés kolesé-
gei alacsony és egyre zsugorodé létszdmra oszlottak szét (Stancliffe-Emerson—
Lakin 2000). Mindezek mellett az intézeti koltségek amiatt is emelkedtek, hogy
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ebben az idészakban jelentds eréfeszitéseket tettek az intézeti szolgdltatdsok szin-
vonaldnak emelése érdekében (Mansell-Ericsson 1996).

Amikor a kordbbi vizsgdlatok alapjdn 4ltaldnositani kivinunk, szembe kell
nézniink azzal, hogy sok tanulmdny egyedi akdr a mddszertana, akir a kontex-
tusdt tekintve, ahogyan arra Mitchell-Braddock—-Hemp (1990) is rimutat. Igy
az egyes vizsgilatok alapjin kovetkeztetéseket csak a szolgéltatdsok rendszeré-
ben és a gazdasigi kornyezetben meglévd kiilonbségekre reflektdlva vonhatunk
le (Hallam et al. 2006). Az egymdssal ellentétes eredmények rdvildgitanak arra,
hogy a kévetkezetések levondsakor tekintettel kell lenni egyfeldl a szolgéltatdsok
rendszerének orszdgok kozti eltéréseire, mdasfeldl pedig arra is, hogy a lakhatdsi
formdk koltségeinek elemzése az intézménytelenitési folyamat mely szakaszdban
torténik (errdl ldsd még az 5. fejezetet). Végiil, hasznosak abbdl a szempontbdl is,
hogy rdirdnyitjdk a figyelmet a lakhatdsi szolgédltatdsok koltségeit formdld ténye-
28k fontossigdra, amelyekkel részletesen a 6. fejezetben fogunk majd foglalkozni.

5. A koltségelemzések kapcsdan felmeriil6 problémadk

Ebben a fejezetben pontokba szedtitk azokat a médszertani jellegli kérdéseket,
amelyek megkeriilhetetlenek a lakhatdsi modellek koltségeivel foglalkozé iro-
dalomban valé tdjékozéddshoz, és ahhoz is, hogy képesek legyiink eldénteni,
mennyire 4ltaldnosithaték egy-egy kutatds megallapitdsai, illetve milyen korldtok
kozott lehetséges kovetkeztetéseket levonni belélitk. Hasonld, problémaorien-
talt szakirodalmi dttekintést nydjt Mitchell és szerzétdrsainak 1990-es, illetSleg
Walsh és kollégdinak 2003-as, els6sorban az amerikai koltségvizsgalatokat ko-
zéppontba helyezd cikke. Konkrét koltségelemzéseket ezt kdvetden, a tanulmdny
6. és 7. fejezetében ismertetiink.

Az dsszehasonlitds ideje
— az intézménytelenités dinamikdjdbil fakadd problémdk

A szolgaltatdsi modellek koltségei idében is szimottevSen véltozhatnak. Példd-
ul, egy intézet egy lakora vetitett koltsége emelkedik, ha a féréhelykivéltds fo-
lyamdn a leginkdbb 6nelldtdsra képes klienseket kikoltoztetik és kozdsségi lak-
hatds keretében helyezik el (Walsh—Kastner—Green 2003). Ismeretes, hogy az
amerikai intézetek egy elldtottra jut6 koleségei drasztikus mértékben emelkedtek
a kozosségi lakhatds elterjedésének id8szakdban (ldsd pl. Stancliffe—Lakin 1998).
Ebben visszatiikroz8dik egyrészt az, hogy kezdetben a kevésbé stlyosan fogya-
tékos személyek koltoztek dt kozosségi lakhatdsba, mdsrészt pedig az, hogy rea-
gélva a folyamatos kritikdra, id6kdzben megkisérelték az intézeti gondozds mi-
ndségének javitdsit (Mansell és Ericsson 1996). Ezzel 6sszeftiggésben egyre nétt
a gondozd személyzet 1étszdma, mig végiil az intézetek koltségei meghaladtdk a
kozosségi lakhatdsét. Az intézménytelenités folyamata (illetve pontosabban an-
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nak elérehaladdsa) 6nmagdban is megdrdgithatja az intézeteket, mivel a csok-
kend létszimmal szemben az intézményi infrastruktira és tizemeltetés viszony-
lag dllandé kéltségei dllnak (Idsd pl. Stancliffe-Emerson—Lakin 2000). Fontos
tehdt hangsilyozni az idétényezd hatdsit a koltségvizsgdlatok eredményeire. Ez
fokozottan érvényes akkor, ha a vizsgilatok nem longitudinalis koltségadatok-
kal dolgoznak. A koltségelemzések eredményeit igy mindenképpen csak a tdgabb
intézményi kontextust (pl. az intézménytelenités elérehaladottsigdt) figyelembe
véve tandcsos interpretdlni.

A, hasonlét a hasonléval” elv
— avagy az eltérd kliensisszetétel problémdja az dsszehasonlitdsban

Nem ritka, hogy a kiilonb6z6 lakhatdsi formdk — ilyen vagy olyan okbdl — sz-
mottevd kiilonbségeket mutatnak a lakék tdimogatdsi igényét illetden. Mansell és
kollégdi ramutattak példdul, hogy a stlyosabb fogyatékossdggal éléket torténeti
okokndl fogva nagyobb valészintséggel gondozzdk a tdmeges lakhatdsi formdk-
ban (Mansell et al. 2007, idézi Tatlow-Golden 2014). Emerson és munkatdrsai
(2000) az Egyesiilt Kirdlysdgban szignifikdns osszeftiggést mutattak ki a kliensek
adaptiv magatartdsa (és magatartdszavara) és a lakhatdsi forma kozott. Mikozben
az arrafelé mdra leginkdbb elterjedtté vélt — magyarra sz6 szerint nehezen for-
dithaté — an. ,dispersed housing™ a képességek széles skdldjdn lévéknek nyujt
szolgdltatdst, addig a régi intézetek teriiletén Gjonnan létrehozott lakéegységek-
ben (residential campus) tipikusan nagyobb tdmogatdsi igény (stlyosabb fokban
fogyatékos) személyek laknak.

A kliensek lakhatdsi formdnként eltéré adaptiv magatartdsi szintje azért is
fontos, mert az idevdgé kutatdsi eredmények szerint ez jelentésen kihat a szolgél-
tatdsok koltségeire. Ezzel a kérdéssel részletesebben is foglalkozunk a 6. fejezet-
ben. Mdr ezen a ponton megel8legezzitk mindazonéltal, hogy a kutaték tobbsége
szignifikdns osszeftiggést taldlt a lakék adaptiv magatartdsi szintje és a szolgalta-
tasok koltsége kozott. E tekintetben egybevidgdak az Egyesiilt Kirdlysdgban (pl.
Emerson et al. 2000, Felce et al. 2000) és az USA-ban (pl. Campbell-Heal 1995,
Rhoades—Altman 2001) kapott eredmények. A fentick fényében nyilvinvald,
hogy konny elhibdzott kdvetkezetésre jutni, ha olyan lakhatdsi formak kolesé-
geit hasonlitjuk egymdshoz, amelyek a lakdik tdmogatdsi igénye szempontjabdl
egymdstdl jelentSsen eltérnek. Mddszertani szempontbdl akkor jarunk el helye-
sen, ha az osszehasonlitds a ,hasonlét a hasonléval” elv mentén torténik. Fujiura
(1988) a szelekcids torzitds elkeriilésére két modszert javasolt: illesztett mintdk
(matched samples) alkalmazdsdt a ,,csak utdteszt” (posttest-only) dizdjn esetében,
valamint az el8teszt-utdteszt (pretest/posttest) dizdjnt, amikor az egyéneknek egy
meghatdrozott csoportjat vizsgdljdk intézeti koriilmények kozote, illetdleg a ki-

> Ezalatt a lakhatdsi modell alatt a telepiilésen beliil elszértan elhelyezkedd, a kdzdsségbe integralédé
lakéegységeket értiink.
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koltozést kovetSen (ldsd pl. Knobbe et al. 1995, Hallam et al. 2006). A csak uté-
teszt feldllds esetén kontrolldlni kell az olyan kliensjellemzdkre, amelyek hatdssal
vannak a kéltségekre (ilyen mindenekel6tt az adaptiv magatartds). Ezeknek a jel-
lemzdknek a korét illetden nincs konszenzus az irodalomban. A koltségvizsgdla-
tok dttekintésénél és értékelésénél fontos figyelembe venni, hogy megkiséreltek-e
kontrolldlni a koltségeket alakité kliensjellemzdkre.

A kiltségelemzéshez figyelembe vett kiltségek kire

A koltségek mérésénél fontos alapelv, hogy az dsszes relevdns szolgéltatdst tekintet-
be vegyiik (Knapp 1995). Az azonban, hogy egy adott kutatds sordn ténylegesen
a koltségek milyen korét vesszitk szdmba (mérjiik), a konkrét kutatdsi cél figg-
vénye is (Knapp 1995, Knapp et al. 2008). Altaldban véve a kéltségek négy nagy
tipusdt kiilonithetjiik el egymdstdl: (1) a fogyatékos személyek szdmdra nyujtott
egészségligyi szolgaltatdsok kdzvetlen koltségeit (direct costs); (2) az ezeket kiegé-
szitd kdzvetett koltségeket (indirect costs); (3) a rejeett, de pénzben kifejezhetd
(hidden costs) koltségeket, amelyek nem kozvetleniil azonosithaték, mint amilyen
példdul a csalddi vagy onkéntes tdimogatds koltsége; és végiil (4) a pénzben nem
kifejezhetd koltségeket (immeasurable costs), mint amilyenek a gondozds pszichés
terhei (Knapp 1995).

Az az dltaldnos tapasztalat ugyanakkor, hogy a koltségvizsgdlatok sordn fi-
gyelembe vett koltségek kore tobbnyire a f8 szolgdltatdsnyjténdl jelentkezd koz-
vetlen koltségekre korldtozédik, amelyek nagy része kdzvetlen személyi koltség.
A koleségek szambavételekor tobbnyire kimaradnak az egyéb olyan koltségek,
amelyek mds szolgaltatokndl meriilnek fel (vagyis nem a lakhatdsi szolgaltatdst
nyujténdl) (Tatlow-Golden et al. 2014). Fujiura (1988) arra mutatott rd, hogy sok
vizsgélat hagyja figyelmen kiviil a t6kekoltségeket az intézetek esetében, mikoz-
ben elszdmolja a bérleti dijat a kdzosségi lakhatds vonatkozdsédban. Jellemzd prob-
léma tovibbd, hogy ritkdn veszik figyelembe a vizsgdlatok az olyan ,rejtett kdltsé-
geket” (hidden costs), mint amilyen a nem fizetett segitdk, onkéntesek, vagy akar
maguk a kliensek dltal végzett munka (Heal-Laidlow 1988, Mansell et al. 2007),
valamint a gondozds olyan megfoghatatlan kéltségeit (immeasurable costs), mint
amilyenek a stressz okozta megbetegedések (Mansell et al. 2007). Mindezek arra
utalnak, hogy a koltségvizsgdlatok tendencidjukban aldbecsiilik a gondozds teljes
koleségét (Tatlow-Golden et al. 2014). Emellett ezek a példdk arra is felhivjdk
a figyelmet, hogy a koltségvizsgalatok egymadssal valé 6sszevetésekor arra is tekin-
tettel kell lenni, hogy az egyes munkdk mely koltségektdl tekintettek el.

Egyéni versus létesitmény szintii koltségadatok

Nem mellékes az a kérdés sem, hogy az egyes kutatdsok az dsszehasonlitdshoz
milyen szinten gydjtotték a gondozdsi kéltségeket: az intézmény vagy a kliensek
szintjén. Mivel a koltségek nem fiiggetlenek az elldtott egyének sajdtossdgaitdl (td-
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mogatdsi igényeiktdl, illetve magatartdsi problémdik méreékétdl), indokolt egyéni
szint(i adatokbdl kiindulni. Ritka ugyanakkor az olyan vizsgdlat, mint a Rhoades
és Altman szerzépdrosé (2001), amelyik a koleségek osszevetéséhez egyéni szint(
koltségadatokat vesz figyelembe. Ennek viszonylag egyszerti oka van: ahogyan
Stancliffe és Lakin (1998) is megjegyzi, gyakran lehetetlen az intézeti kiaddsok
egyéni szintre val6 lebontdsa. Ok példdul az intézeti és a kozosségi lakhatds kolt-
ségeinek Osszehasonlitdsakor aggregdlt intézeti adatokat vetettek Ossze egyéni
szintl kozosségi lakhatdsra vonatkozé adatokkal. Ennek megfelel6en csak a ko-
z6sségi lakhatdsra vonatkozdan elemezhették, hogy miként befolydsoljak a kolt-
ségeket a kliensek egyéni jellemzdi, illetve a lakdegység kiilonb6z8 paraméterei.

6. A koltségeket magyardzé tényezGk

Tobb vizsgélat is megerdsiti, hogy nemcsak az egyes lakhatdsi formak koltségei
kozott vannak szdmottevd eltérések, hanem az ugyanahhoz a lakhatdsi formdhoz
tartozd létesitmények koltségei, s6t még a kliensek egyéni szintd koltségei kozott
is (1asd pl. Felce 1994, Hallam et al. 2002). Ezek mellett a kiilonbségek mellett
nem szabad elmenni, ahogyan arra a koltséghatékonysdg elemzésrél sz6l6 tan-
anyagok is figyelmeztetnek (ldsd pl. Knapp 1995). Jollehet, a koltségek eltérései
mogott meghizddé tényezdk feltdrdsa szakpolitikai néz8pontbdl is fontos lenne,
ez a kutatdsi kérdés mégsem kap kells hangsulyt (Hallam et al. 2002). Az aldb-
biakban az idevdgd — nem tal nagy szimban rendelkezésre 4116 — brit és amerikai
vizsgalatok eredményeit mutatjuk be.

Az Egyesiilt Kirdlysdgban 1996 és 1998 kozott, az Egészségiigyi Miniszté-
rium (Department of Health) megbizdsdbdl folyt egy nagyobb kutatds, amely
a kozosségi lakhatds kiilonb6z6 formdinak koltségeit és mindségi aspektusait ér-
tékelte, 500 értelmi fogyatékos felndtt bevondsdval. A kutatds tdbb, témdnkba
vagd folydiratcikkel zdrult. Emerson és kollégdi (2000) hdrom lakhatdsi forma
koltségeinek (és életmindség kimeneteinek) vizsgdlatdr végezték el. A vizsgdlat-
ba bevont személyek koziil 86 6 élt faluszeri kozosségi lakhatdsban® (village
community), 133 6 a régi intézetek teriiletén Gjonnan lécrehozott, a Nemzeti
Egészségligyi Szolgdltatds (National Health Service) dltal mikodtetett lakéegy-
ségekben (residential campus), mig 281 6 telepiilésen beliil elszértan (dispersed
housing), lakéotthonokban vagy timogatott lakhatdsban. Azt a kovetkeztetést
vontdk le, hogy a telepiilésen beliil elszért lakhatdst biztosité modell (lakéotthon
vagy tdmogatott lakhatds) 15 szdzalékkal keriil t6bbe, mint az intézeti jellegli
lakhatds és 20 szdzalékkal drdgabb, mint a faluszer lakhatdsi modell.

Hallam és szerzétdrsai (2004) ugyanennek a vizsgalatnak a keretein beliil —
és ugyanezen a mintdn — arra véllalkoztak, hogy megmagyardzzak a lakok 4ltal

6 Ezek sok esetben olyan nkéntes kozdsségek, mint példdul a Camphill mozgalom keretében miksdé
szolgéltatdsok, de hasonlithatjuk 8ket a magyarorszdgi autista majorsdgokhoz is.
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igénybe vett szolgéltatdsok koltségeinek eltéréseit. Minden egyes egyénre vonat-
kozdan lakhatdsi formdtdl fliggetleniil meghatdroztdk az dlala igénybe vett szol-
géltatdsok korét, vagyis a teljes szolgdltatdscsomagot, amit be is draztak. Ehhez
nemcsak a lakélétesitmény keretei kozote nydjtote gondozdst vették tekintetbe,
hanem a lakélétesitménytél fliggetleniil kapott szolgaltatdsokat is (nappali tevé-
kenységek, korhdzi és kozosségi elldtdsok). Ezutdn tobbvéltozés elemzéseket vé-
geztek a koltségek eltéréseit magyardzé tényezdk feltdrdsa érdekében. Vizsgaltdk
ezek kozort a lakok egyéni sajdtossdgait (pl. nem, kor, képesség, el8z8 lakhatdsi
forma stb.) és a szolgdltatdsokra vonatkozé paramétereket (pl. lakhatdsi forma,
létszdm, a személyi dllomdny képzettsége, a deperszonalizicié szintje stb.). Meg-
allapitottdk tobbek kozott, hogy a kliensek gyengébb képessége és tobb maga-
tartdsi problémdja magasabb koltségekkel jir egytitt. (Ez arra is utalhat, hogy
a szolgdltatdsok a személyes szitkségletekre szabottak, ahhoz illeszkednek.) A 1¢-
tesitményszint( jellemz8kre vonatkozé eredmények koziil itt csak hdrmat emel-
nénk ki: a létszdm, a szolgdltatdsi modell és a gondozéi személyzet képzettségének
hatdsdt. Hallam és kollégdi (2002) azt taldledk, hogy ahol kevesebb a lakd, ott
valészintileg magasabb a gondozds koltsége. A szolgdltatdsi modell vonatkozi-
saban azt kaptdk, hogy a tdmogatott lakhatdsi formdban és a lakéotthonokban
koltségesebb az elldtds, mint a faluszerd kozosségi lakhatdsban. Pozitiv 6sszefiig-
gést mutactak ki a gondozdi személyzet képzettsége és a koltségek kozote, ami
nem meglepd, mivel a képzettebb személyzet fizetése is magasabb. A szerz8k
a vizsgdlt magyardz6 valtozokkal a koleségek megfigyelt variancidjénak 38 szd-
zalékdt tudtdk magyardzni. Ezt figyelembe véve az eredmények interpretdldsakor
nem drt az dvatossag.

Knapp és munkatdrsainak (2005) angliai kutatdsa szintén arra irdnyul,
hogy milyen tényez8k magyardzzdk a kiilonboz8 lakhatdsi formdkban €18 ér-
telmi fogyatékos személyek dltal igénybe vett szolgdltatdsokat és azok kéltségét.
Az elemzésnél olyan szolgiltatdsokat is figyelembe vettek, amelyeket a lakhatdsi
szolgdltatdsoktdl elkiiloniilten nydjtanak és finansziroznak. A vizsgilat felolel-
te az dltaldnos kérhdzi szolgdltatdsokat (jardbeteg- és baleseti elldtds), a nappali
tevékenységekkel kapcsolatos szolgdltatdsokat (pl. klub, képzés, foglalkoztatis),
illetve az egészségiigyi alapelldtds keretében nyujtott szolgaltatdsokat és a kozds-
ségi timogatdst. Mindenekel6tt arra a kérdésre keresték a vélaszt, hogy miként
véltoznak az egyéni koltségek a fogyatékossdg foka és a magatartdsi zavar fiiggvé-
nyében. A t6bbviltozés médszerekkel végzett elemzéseik azt jelzik, hogy a kolt-
ségek dltaldban nagyobbak azokndl, akiknek a fogyatékossiga sulyosabb, illetve
akiket stlyosabb magatartdszavar jellemez (bdr a kapcsolatok nem linedrisak és
interdependensek). A fogyatékossidgnak a koltségekre valé hatdsa a létesitmény
mérete és a fenntartd tipusa dltal kdzvetitett, mégpedig oly médon, hogy a fo-
gyatékossdg mértékének a koltségekre gyakorolt hatdsa gyengébb az dllami fenn-
tart6ji és nagyobb létszdmu létesitmények esetében. A szerzék mindazoniltal
felhivjdk a figyelmet arra, hogy az elemzett minta déntéen dllami fenntartdsa
létesitményekbdl szirmazott, ami korldtozza az eredmények dltaldnosithatésdgat.
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Emellett megjegyzendd, hogy az elemzéssel a koltségek megfhigyelt variancidjdnak
minddssze a harmaddr sikeriilt megmagyardzniuk.

Felce és munkatdrsai (2000) az életmin8ség kapcsdn fentebb mér hivatkozott
walesi kutatdsukban a lakhatdsi koltségeket magyardzé tényezdk feltdrdsival is
megprobdlkoztak. Ahogyan mdr kordbban emlitettiik, stlyosan fogyatékos és
a legstilyosabb magatartdszavart mutatd, intézetben és kozosségi lakhatdsban €16
személyeket vontak be a vizsgdlatba (17-17 f6t). A koltségeket el6rejelz8 ténye-
28k kozott tanulmdnyoztdk a kliensek sajdtossdgait, a létesitmények paramétereit,
a gondozdsi folyamat jellemzdit és az életmindséget. Eredményeiket az aldbbiak-
ban osszegezhetjiik. A lakhatdsi forma és a kliensek adaptiv magatartdsa egyiit-
tesen a koltségek meghgyelt variancidjdnak felét magyardzza. A koltségek ala-
csonyabbak az intézetben, és magasabbak azokndl az egyéneknél, akik kisebb
onallésdgra képesek. A két kimutatott hatds koziil tgy tdnik, a lakhatdsi modell
hatdsa az er8sebb (az adaptiv magatartds csak akkor szignifikdns, ha beléptetjiik
az egyenletbe a lakhatdsi modell véltozét). Ez azt sugallja, hogy az intézetek és
a kozosségi lakhatds koleségei kozote a kliensek képességeitdl fiiggetlen kiilonb-
ségek is vannak, de mindkét lakhatdsi formdn belil fenndll az, hogy a gyengébb
adaptiv magatartds magasabb koltséget implikdl. Megjegyzendd, hogy ehhez
a kéttényezds (lakhatdsi modell, adaptiv magatartds) modellhez tovédbbi magya-
razé valtozdkat hozzdadva nem javul a modell magyardzéereje. Kiemeljitk tovab-
b4, hogy az eredmények szerint a létesitmény méretének kisebb a magyardzéereje,
mint a lakhatdsi formaé.

Az USA-ban sziiletett kutatdsi eredmények ennél valamelyest ellentmonddso-
sabbak. Campbell és Heal (1995) dél-dakotai vizsgilata négy tényezécsoportnak
a koltségek (napi szolgdltatdsi koltségek) alakuldsira kifejtett hatdsde vizsgaledk:
(1) a hely demogréfiai-gazdasdgi jellemzdi; (2) a szolgdltaté paraméterei; (3) az
elldtottak jellemzdi; és (4) a finanszirozds forrdsa, illetve a létesitmény tipusa (ez
utdbbi kettd részben egymadssal dtfedd kategéridk). A kutatds 1295 egyénre és
osszesen 79 szolgéltatdsi egységre terjedt ki. Hierarchikus regresszidéelemzést vé-
gezve a szerzdk azt kaptdk, hogy a koltségek variancidjic 10,6 szdzalékban a helyi
jellemz8k (teleptilésméret, munkanélkiiliségi rdta) magyardzzdk. Az elldtotrak
jellemzdi (értelmi fogyatékossdg foka, az adaptiv készségek, orvosi elldtds irdnti
igény stb.) jelentds mértékben, mintegy 73 szdzalékra emelik a megmagyardzott
variancidt.” Végiil, a létesitmény ismérveit (méret, illetve a nyolc megkiilonbézte-
tett lakhatdsi modell valamelyikébe valé tartozds) és a finanszirozdsi forrast is be-
vonva a regresszids egyenlet magyardzé viltozéi kozé, a koltségek variancidjidnak
91,7 szdzalékit sikeriilt megmagyardzniuk. Legdragdbbnak az dllami tulajdond
intézményeket taldltdk, mig a legkevésbé koltségesnek az 4llami forrdsbdl finan-
szirozott kozosségi elldtdst. A kozosségi elldtdsra vonatkozdan U alakd dsszefiig-

7 Ez az eredményiik azért is kiemelt jelentdségii, mivel kordbban Ashbaugh és Nerney (1990) azt
a kovetkeztetést vontdk le, hogy az egyéni jellemzék nincsenek hatdssal a kéleségekre (ldsd errdl Walsh—
Kastner—Green 2003).
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gést mutattak ki a létszdm (agency size) és a koltségek kozott; azaz a kozepes lét-
szam kisebb koltségek von maga utdn, mint az anndl kisebb vagy annal nagyobb.

Stancliffe és Lakin (1998) egy minnesotai vizsglatban az elldtdsi koltsége-
ket magyardzé tényezdk elemzésekor a fentiektdl eltérd megéllapitdsra jutott.
E szerint a kliensek személyes jellemz8i nincsenek szignifikdns hatdssal a kolt-
ségek alakuldsira. Megjegyzendd ugyanakkor, hogy az dltaluk elemzett mintd-
ban csak kozosségi lakhatdsban él8k szerepeltek (miutdn az intézetben élSkre
vonatkozéan csak aggregilt koltségadatokkal rendelkeztek egyéni szinti adatok
helyett). Emellett a minta meglehetdsen homogén volt; az enyhén vagy kozepesen
sulyosan fogyatékos személyek ardnya minddssze kérdezettek 14 szdzaléka volt.
Erre a vizsgélatra a 7. fejezetben még visszatériink.

Rhoades és Altman (2001) — szemben a fentebb emlitett két szerz8pdrossal — or-
szdgos adatokon végezte el a kdltségek becslését tobbvaltozds regresszidelemzéssel.
Céljuk nem a lakhatdsi formdk egymdssal valé 6sszehasonlitdsa volt, hanem kife-
jezetten annak el8rejelzése, hogy milyen egyéni jellemzdk, illetve egyéni, létesit-
ményszintl és helyi szintl jellemz8k kombindcidja alakitja a szolgdltatdsnydjtds
egy fére jut6 koleségeit. Eredményeik alapjdban véve Campbell és Heal (1995) dél-
dakotai kutatdsinak megéllapitdsaival csengenek egybe. Mindhdrom tényezdcso-
port (egyéni, létesitmény- és helyi szint(i jellemzdk) vonatkozdsdban szignifikdns
hatdst mutactak ki. Az egyéni jellemz8k hatdsdval kapcsolatban azt taldledk, hogy
a nagyobb tdmogatdsi igény (kettd vagy tobb napi hétkdznapi tevékenységben
val6 korldtozottsdg) és a stlyosabb fogyatékossig novelik a napi koltségeket. Azt
is megmutattdk, hogy a fliggéség hasonlé foka mellett is vdltoznak a koltségek
a fogyatékossdg sulyossdga és annak révén a kommunikiciés képesség, illetve a
segit6kkel valé egytittmi(ikddés készsége fliggvényében. A magatartdszavar eseté-
ben ugyanakkor nem taldltak szignifikdns hatdst. A létesitményjellemz8k koziil
a nonprofit és a kormdnyzati hdttér (szemben a for profit hdctérrel), valamint a
nagyobb létszdm?®
ki. A szerzdk felhivjak a figyelmet arra, hogy az elemzés nem foglalkozik a léte-
sitményen beliili lak6dsszetétel hatdsival (case mix).

Mi sziirhetd le ezekbdl a kutatdsi eredményekbdl? Elészor is, a fentebb bemu-
tatott tanulmdnyok dontd tobbsége azt tdimasztja ald, hogy a koltségeket megha-
tarozé tényezdk sordban fontos szerepe van az elldtott személyek egyéni sajtos-
sdgainak, mindenekel6tt az adaptiv magatartdsnak (vagy tdmogatdsi igénynek).
Mégpedig a gyengébb adaptiv magatartdshoz és a nagyobb tdimogatdsi igényhez
magasabb koltségek kapcsolédnak. Emellett t6bb tanulmany jelzett sszefiiggést
a magatartdszavar foka és a koltségek kozott is.

A vizsgalatokbdl az is kideriil, hogy a szolgaltatdst igénybe vevdk egyéni sa-
jatossdgai mellett az intézményi szintii jellemzéknek is szerepe van a koltségkii-
16nbségek magyardzatdban. Elsd korben a lakhatdsi forma koltségekkel mutatott
osszefliggését kell alahtznunk. A lakhatdsi modell tipusa minden vizsgdlatban

és a tdgabb szolgdltatdsi paletta koltségnoveld hatdsit emeljitk

8 Alétszdm kapcsdn megemlitendd, hogy a legtobb 1étesitmény 3-15 dgyas volt.
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szignifikdnsnak bizonyult, ahol csak szerepelt a regresszids egyenlet magyardzé
véltoz6i kozoet. Szem eldee kell persze tartanunk, hogy a széban forgé tanulma-
nyok mds és mds lakhatdsi modelleket (pl. alkalmasint a kozosségi lakhatds ti-
pusait) hasonlitottak 6ssze egymdssal. Mivel e helyiitt az intézetek és a kozosségi
lakhatds reldciéja 4ll a f6kuszban, ennek kapcsdn az Egyesiilt Kirdlysdgban és az
USA-ban kapott egymdsnak ellentmondé eredményekre utalunk vissza.

A létszdm hatdsdt illetden a legkevésbé sem mondhaté egybehangzénak az
dltalunk dttekintett irodalom. A kévetkeztetések levondsit eleve nem kénnyiti
meg, hogy az egyes kutatdsok egymadstdl jelentdsen eltéré mérettartomdnyokba
esd létesitményekre vonatkoznak. Hallam és szerz8tdrsai (2002) angliai adatokon
szignifikdns, negativ el8jeli kapcsolatot mutattak ki (vagyis e szerint a kisebb
létszdm magasabb koltségeket implikal). Felce és kollégdinak (2000) tanulmd-
nydbdl az latszik, hogy a méret a lakhatdsi formdt is figyelembe véve mdr nem
bir 6ndllé magyardzoerdvel, vagyis kevésbé jé elérejelzdje a koleségeknek, mint
a lakhatdsi modell.” Rhoades és Altman (2001) ugyanakkor amerikai adatokon
végzett elemzésiik alapjin pozitiv eljeli 6sszefiiggésrél szimolnak be.

Taldn kevesebb egymdsnak ellentmondé eredménybe iitkoziink, ha figyel-
miinket a kisebb létszdma lakéegységekkel kapesolatos eredményekre forditjuk.
Raynes és munkatdrsai (1994) nyomdn feltételezhetd, hogy a 6 f6nél nagyobb
lakéegységekben mdr nem érvényesiil a méretgazdasigossdg hatdsa (idézi Felce
et al. 2000). Ha nem is teljesen vdgnak egybe ezzel Campbell és Heal (1995)
fentebb kozolt eredményei, abba az irdnyba mutatnak, hogy egy adott létszdm
folott médr nem beszélhetiink ilyen hatdsrdl (sét szerintiik épp az ellenkez8jérél
van sz6). Felce és Emerson (2005), illetve Lakin és Stancliffe (2005) egyardnt
arra a kovetkeztetésre jutnak, hogy a méretgazdasdgossignak alapvetden nincs
jelentds szerepe a kozosségi lakhatds koleségeinek alakuldsdban, kivéve azt az egy
helyzetet, amikor a lakdegység nagyon kis létszama, és sziikség van a gondozdi
személyzet folyamatos jelenlétére (idézi Tatlow-Golden et al. 2014).

Ezek a kutatdsi eredmények is azt sugalljak, hogy a lakhatdsi formdk kozti
vélasztds problémdjit az egyén szempontjibdl kell megkozeliteni, a legidedlisabb
lakhatdsi formdt a kliens egyéni sajdtossdgai és a szolgdltatdst nyujtd jellemzdinek
egylittes figyelembevétele alapjan kell megtaldlni (Walsh—Kastner—Green 2003).

9 Felce és szerzdtdrsainak (2000) fentebbi munkdjdban a létszdm és a kéleségek kozdtti kapesolat szin-
tén negativ el8jeld.
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7. A sulyosabban fogyatékos célcsoportok
ellatdsanak koltségei és koltséghatékonysdga

Fentebb ldttuk, hogy a kliensek adaptiv magatartdsa, vagy mdsképpen szélva,
tdmogatdsi igénye a koltségeket meghatdrozé f6 tényezdk egyike. Erdemesnek
ldtszik ezért kiilon is megnézni azokat a kutatdsokat, amelyek kifejezetten a sa-
lyosabb fogyatékossdggal él8kkel dsszefliggésben folytak. Az aldbbiakban el8szor
két amerikai, majd egy brit vizsglatot mutatunk be részletesebben.

Knobbe és kollégdi (1995) olyan stlyosan vagy halmozottan sériilt értelmi
fogyatékos személyek mintdjin tanulmdnyozta az intézeti és a kozosségi lakhatds
koleségeit, akik magatartdszavart és/vagy mentdlis egészséggel kapcsolatos prob-
lémédkat mutattak. A minddssze 11 fére kiterjedd kutatds eréssége az ilyen jellegii
munkdkban relative ritkdn alkalmazott longitudindlis megkdzelités volt, neveze-
tesen az, hogy — a case mix probléma elkeriilése érdekében — a kutaték kovették a
nagy, centralizdlt dllami lakhatdsbdl egyenként 3 f8s kozosségi lakhatdsba kolto-
z6 klienseket. A kutatds valamivel olcsébbnak taldlta a kozosségi lakhatdst, mint
a tomeges lakhatdst.

A misik, szintén (f6ként) stlyosabban fogyatékos személyek korében vég-
zett kutatdst Stancliffe és Lakin (1998) jegyzi. A minnesotai mintdba 116 4llami
intézetbdl valamilyen kozosségi lakhatdsba dtlépd és 71 intézetben maradé kli-
ens keriilt be. A szerz8k koltséghatékonysdg elemzést végeztek, vagyis a kutatds
a koltségek mellett az életmindség-kimenetekre is kiterjedt. A vizsgélat azzal a
megdllapitdssal zdrult, hogy a kozosségi lakhatdsba keriilés kedvez8bb kimenetet
eredményez a kliensek szimdra minden 4ltaluk vizsgéle életteriileten. Ezek kozé
tartozott (1) az egyén dltal felkeresett kiilonb6z8 kozosségi helyek; (2) a térsas te-
vékenységek szdma az elmult 30 nap folyamdn; (3) a kozosségbe val beilleszkedés;
(4) a csalddragokkal valé kapcsolattartds az elmult 6 honapban; és (5) a valasztds
lehetSsége. Ez a kozosségi lakhatdsban elért jobb életmindség dtlagosan az intézeti
ellatds koltségének kevesebb mint 75 szdzalékdba keriil. Azt is kimutattdk, hogy
a kozosségi lakhatdsban az alacsonyabb koltségek ellenére is kedvezdbb a segitd
személyzettel val6 elldcottsdg. Ezek a megillapitdsok azért fontosak, hangsulyoz-
zék a szerz8k, mivel arra a célcsoportra vonatkoznak, amelyiknek a segitése az
intézménytelenitési folyamat kritikusai szerint a legnagyobb kéltséggel jdr, és ame-
lyik szdmdra a legkevésbé esélyes a kozosségi lakhatds elényeibél valé részesiilés.

Ahogyan az értelmi fogyatékos személyekre dltaldban, gy a sulyos értelmi
fogyatékossdggal él6k csoportjdra is ll, hogy az USA-ban és az Egyesiilt Kirdly-
sdgban kapott eredmények nem végnak egybe. Felce és kollégdi (2000) walesi
— szintén sulyosan fogyatékos és magatartdszavaros személyek kdrében végzett —
vizsgilatdnak fontosabb megallapitdsait mar kordbban, részint az életmindség-
outputokat, részint pedig a koltségeket meghatdrozé tényezdk tdrgyaldsa kapesin
bemutattuk. gy itt most csak a kéltséghatékonységra vonatkozé eredményeiket
foglaljuk 6ssze. E szerint a kozosségi lakhatds a vizsgélt négybdl két életmindség-
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dimenzidban bizonyult jobbnak: a kliensek autonémidja és a mindennapi hdztar-
tasi tevékenységekben val részvétele terén. Emellett egy harmadik életmindség-
dimenzi6 vonatkozdsiban is kimutathaté kozvetett kapcsolat: a tdrsas tevékeny-
ségekbe valé bekapcsolddds terén is elénydsebb outputot eredményez a kozosségi
lakhatds, mégpedig a lakék és a gondozdk kozotti gyakoribb interakciék révén.
Az eredmények ugyanakkor azt tiikrozik, a kozosségi ellatds tobbe keriil, mint az
intézeti, ahogyan arrél a kordbbi brit kutatdsok is beszdmoltak.

8. Osszegzés és kovetkeztetések

Az angolszdsz orszidgokban az intézménytelenitési folyamattal egy idében folyt
kutatdsok hozadéka alapjin egyértelmiinek ldtszik, hogy a koz6sségi lakhatds szd-
mos életmindséggel kapcsolatos pozitiv valtozdst hoz magdval az intézeti elhelye-
zéshez képest. Tanulmdnyrdl tanulmdnyra valtozik a vizsgdlat sordn figyelembe
vett életmindség-aspektusok kore, amelynek ismertetésére e helyiitt nem villal-
kozhatunk. Amit taldin mégis érdemes kiemelni az amerikai, egyesiilt kirdlysagi
és ausztrdl kutatdsok eredményeibdl, az az értelmi fogyatékos személyek adaptiv
magatartdsiban bekovetkezd javulds. A kiilonboz vizsgdlatok szerint ugyanak-
kor a szdmos egyéb életteriileten megfigyelhetd kedvezd irdnyt véltozds mellett,
ha nem is nagy szémban, de akadnak olyan aspektusok is, ahol a féréhelykivaltds
hatdsa ellentmonddsos megitélésti (magatartdszavar), vagy negativ is lehet (pl. az
egészségmagatartds indikdtorai terén).

Azt is lattuk, hogy az értelmi fogyatékos személyek életmindsége a lakhatd-
si forma mellett egyéni szint(i jellemzdktdl is figg. A kutatdsi eredmények azt
jelzik, hogy a gyengébb adaptiv magatartdst mutatd, azaz nagyobb tdmogatdsi
igényt kliensek — minden egyéb valtozatlansdga mellett — jellemz8en szerényebb
életmindséget tapasztalnak meg, mint az 6ndllobb, kevesebb tdmogatdst igényld
tarsaik (ldsd pl. Felce et al. 2000). Ennek az 6sszeftiggésnek a birtokdban kiilons-
sen fontos az a kérdés, hogy a féréhelykivéltds életmindségre gyakorolt kedvezd
hatdsai vajon a legstlyosabb fokban fogyatékos személyek esetében is kimutatha-
tok-e. Egy amerikai (Stancliffe és Lakin 1998) és egy walesi (Felce et al. 2000)
kutatds egyardnt arrdl tantskodik, hogy a fér8helykivéltissal az értelmi fogya-
tékos egyéneknek ebben a kérében is javulds kovetkezik be az életmindség tobb
kiilonb6z6 dimenzi6jdban.

Nehezebb dolgunk van, ha a lakhatdsi formak koltségeit tekintve prébalunk
kovetkeztetéseket levonni. Mig a lakhatdsi formak éltal képviselt életmindség-
kimenetekkel osszeftiggésben viszonylag konzisztensek az eredmények, addig
a hozzdjuk tartozé kéltségeket illetden ezzel épp ellentétes a helyzet. Mikozben a
kutatdsok az USA-ban a kozdsségi lakhatdst hoztdk ki olesébbnak, addig az Egye-
silt Kirdlysdgban az intézetet. A lehetséges konkrét (részben orszdgspecifikus,
részben az intézménytelenités dinamikdjébdl fakadd) okok ecsetelése helyett ér-
demesebbnek tlinik azzal az dltaldnosabb és szakpolitikai szempontbdl lényeges
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kérdéssel foglalkozni, hogy milyen egyéni és létesitményi szinti jellemzdkkel
magyardzhatdk az egy fére juté koltségekben tapasztalhatd kiilonbségek. Ezek
az eltérések, ahogy kordbban ldttuk is, nemcsak az egyes lakhatdsi formdk kozott
vannak meg, hanem az adott lakhatdsi formdt képviseld kiilonboz8 lakdegységek,
s6t még az egyes elldtottak kozott is. A szakirodalomban egybehangzénak téinik
az a megillapitds, hogy a kliensek kisebb 6ndllésdga nagyobb kéltségeket von
maga utdn. T6bb tanulmdny szerint emellett a nagyobb fokd magatartdszavar is
emeli az egy f6re jutd koleségeket. A koleségek magyardzatdban az egyéni szint(i
sajdtossidgok mellett fontos szerepe van a létesitmény jellemzdinek is. Ezek koziil
kiemelendd a fentebb érintett lakhatasi forma. Erdekes azonban, hogy a létesit-
mény mérete és a koltségek kozott tavolrdl sem egyértelmi az 6sszefiiggés. Nem
lenne tehdt helytdllé a lakhatdsi formdk koltségei kozott mutatkozé eltéréseket
pusztdn az elldtottak szdmadra visszavezetni (és dltaldban véve sem tandcsos a lét-
szdm hatdsdt talhangstlyozni a lakhatdsi formdkat egymadstdl elvélaszté szdmos
jellemzd koziil). Anndl is inkdbb, mivel Ggy tlnik, hogy a létesitmény mérete
kisebb magyardzderdvel bir a koltségek alakuldsiban, mint a lakhatdsi forma.
Abhelyett, hogy megismételnénk az egymdsnak ellentmondé eredményeket, érde-
mesebbnek tlinik a kdzosségi lakhatdsra vonatkozé vizsgélatokra visszautalni. Ha
formélédé konszenzusrdl nem is beszélhetiink ezen a téren, megkockdztathaté az
a megallapitds, hogy a méretgazdasdgossdg hatdsa relative alacsony létszdm mel-
lett érvényesiil, és akkor, ha a lakéegység folyamatos személyzeti jelenlét mellett
mukodik.

A fenti eredményekkel kapcsolatban érdemes ramutatni arra az 6sszefiig-
gésrendszerre, aminek fontos ,,szerepldje” az ellatott értelmi fogyatékos sze-
mélyek adaptiv magatartasa (6nmaguk ellatasara valo képességiik). Lattuk,
hogy a kevésbé intézeti koriilmények az adaptiv magatartas javulasaval jar-
nak egyiitt. Ugyanakkor az, hogy a kliensek a kedvezébb életmindség egyes
aspektusaibol ténylegesen mennyit tapasztalnak meg, szintén nem fiiggetlen
az adaptiv magatartasi szintjiikt6l. Az elonyok — minden egyéb valtozatlan-
sadga mellett — altaldban nagyobbak azoknal, akik magasabb fokban 6nalldak.
A kutatasi eredmények fényében az is jol latszik, hogy a kliensek adaptiv ma-
gatartdsa nemcsak az életmindséget befolyasolja, hanem az ellatas koltségeit
is. A gyengébb adaptiv magatartas ceteris paribus noveli a koltségeket.

Ennek kapcsin végiil taldn nem felesleges a jov6ben sziiletendd kutatdsok fi-
gyelmébe ajdnlani, hogy a lakhatdsi formdk koltségeinek és/vagy életminéségének
vizsgalatdban akkor jarunk el ,fair” médon, ha nem éliink azzal a megalapozat-
lan eléfeltevéssel, hogy a kiilonb6z6 tipust létesitményekben megegyezik a lakék
adaptiv magatartds szerinti osszetétele, hanem épp ellenkezdleg, gy vilasztjuk
meg az alkalmazott kutatdsi médszereket (mintavétel, elemzési médszerek), hogy
azok alkalmasak legyenek az eltérd lakddsszetétel problémdjénak kezelésére (1dsd

5. fejezet).
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Conceptualization, Measurement, and Application of Quality of Life
for Persons With Intellectual Disabilities: Report of an International
Panel of Experts

In this article a number of issues involving the concept of quality of life as applied
to persons with intellectual disabilities are summarized, and a number of agreed-
upon principles regarding its conceptualization, measurement, and application
are presented. We realize that the concepts and models presented in this article
will vary potentially from country to country, and even from area to area within
countries. The cross-cultural understanding of the concept of quality of life is in
its infancy, and we hope that the discourses resulting from the material presented
in this article will facilitate both cross-cultural understanding and collaborative
work. The article reflects current thought about the conceptualization, measure-
ment, and application of this increasingly important and widely used concept in
the field of intellectual disabilities and sets the stage for its continuing develop-
ment.

Aniké Sdandor: “You have to treat them as if they were real adults...”
'The possibilities and limitations of the self-determination of persons
with high support needs

The paper presents the possibilities and limitations of self-determination for
adules with high support needs in Hungary, based on a qualitative, participa-
tory research in the theoretical field of Disability Studies. Through the research
question — “What support is provided in Hungary for persons with high sup-
port needs to be self-determined, in the areas relevant for them?” — it examines
the theories of self-determination and suggests a concept, that can include every
human being, regardless of their support needs. The research was based on semi-
structured interviews and participant observations in different living arrange-
ments (community-based living, group homes, residential homes and living with
parents). The qualitative content analysis of the interviews has shown, that the
most important barrier of a self-determined life is that the support persons inter-
preted self-determination as independence, self-reliance and self-sufficiency. The
results also indicate that the anomalies in the social system and the oppressive
structures disempower the non-disabled supporters, so they cannot provide ef-
fective assistance. Goal of the research is to learn about the understandings of
self-determination in different living arrangements, to detect the relevant and
meaningful ways of performing it, and also to gain initial experiences about par-
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ticipatory research with the group, so that further development can be done to-
gether with them, rather than for them.

Virdg Katalin Bogndr: Partners — analysis of support needs of adult men
with severe and multiple disabilities. A biographical approach
Background: The goal of the research was to explore the key points through
which people with severe and multiple disabilities are connected to the world.
What their goals and desires are that adult support services can reveal by inter-
views. Communication was adapted by means of augmentative and alternative
communication via several communication channels.
Method: 15 semi-structured interviews were conducted in three families about
the complex support needs. Semi-structured interviews were conducted with the
adult family member with severe and multiple disabilities, their parents, friends
and neighbours, as well as with one professional.
Results: During the first step of the analysis case studies were prepared about the
individual support needs. In the second step three overall themes emerged from
the content analysis of the interview texts: The Multifaceted communication:
considering them as adult partners’ theme; ’Complex support needs of managing
one’s life’ and the 'Roads of independence and the family support’ theme, the
latter contained three sub-themes: ’breaking the closed family environments’,
transmitting and assuming the male role’ and ‘out of the family towards inde-
pendence and a residential home’.
Conclusion: Besides the common support needs the analysis revealed the impor-
tance of ’individual support need packages’ which can serve as the basis of the
service organization. Lacking services were the provision of daily activities out-
side the family, programs with peers, help in the transition process towards the
supported independent living or a residential home, and finally ensuring mental

health.

Sdndor Gurbai: “We love it, because we have to”. Residential institutions
for persons with intellectual disabilities are under Ombudsman’s
scrutiny

Persons with intellectual disabilities are often deprived of their freedom of move-
ment and their right to free choice of residence and are placed in large residential
institutions providing long-term care. This paper summarizes the findings of the
Ombudsman’s inquiries based on on-site inspections carried out in 2015 in three
institutions located in different geographical parts of Hungary (Trans-Danube
area; area between the Danube and the Tisza rivers; Trans-Tisza area). The article
draws systemic conclusions and makes comments based both on personal experi-
ences of persons with intellectual disabilities living in the inspected institutions
and also on personal accounts of institutional staff. In addition, the paper pre-
sents critical remarks on the Ombudsman’s reports.
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Marianna Kopasz: Costs and outcomes of residential services for adults

with intellectual disabilities in institutional and community living.

A methodological review of the literature
The quality and costs of residential support for people with intellectual disabili-
ties in institutional and community living are important issues for countries at
the outset of the deinstitutionalization process, such as Hungary. The aim of this
study is to review the research on the quality and costs of residential alternatives
conducted mainly in the U.S. and UK during the deinstitutionalisation process.
Taking a problem-oriented approach, we discuss the methodological challenges
researchers face when studying the costs and quality outcomes of living arrange-
ments for people with intellectual disabilities. Also, we look at how different cli-
ent and setting characteristics influence the quality of life and the costs of care
for persons with intellectual disabilities.
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SZERZOINK FIGYELMEBE!

1. A bekiildétt és a lap jellegének megfeleld irdsokat szakére8k bevondsdval a Szer-
kesztébizottsdg birdlja el. A kdzlésre benyujrott tanulmdny még nem publikdle és mds
folydiratndl elbirdlds alatt nem 1évé, eredeti {rdsmi lehet.

2. A folyéiratban megjelent cikkek szerzdi joga a Kiadét illeti, beleértve az interneten
valé megjelentetés jogit is.

3. A tanulmény szovegét Word-dokumentumban kérjiik e-mailben megkiildeni.

4. A szoveg elsd lapja a cimlap, amelyen a szerz8(k) neve, foglalkozdsa, végzettsége,
munkahelyének megnevezése, e-mail cime, a cikk cime (alcime) szerepeljenek és az esetle-
ges kdszonetnyilvanitdsok *-gal jeldlt lapalji jegyzetben.

5. A szdvegtorzshoz csak olyan ldbjegyzetek kapcsolddjanak, amelyek a f8szoveghez
flznek megjegyzéseket, kiegészitéseket stb. Pusztdn irodalmi hivatkozdsokat tartalmazé
lébjegyzetek ne legyenek. A ldbjegyzeteket lapalji jegyzetként kezeljiik. Az irodalmi hivat-
kozdsok a f8szévegben szerepeljenek a kovetkezd formédban:

— ha a hivatkozott m{ szerzdje szerepel a szdvegben, a név utdn zdrdjelben legyen
a hivatkozott ml megjelenésének éve és sziikség esetén a hivatkozott oldalszdm(ok), pl.:
Piroska (1999: 15-16);

— egyéb esetekben (idézet stb.) zdréjelben szerepeljen a szerz(k) neve, a megjelenés
éve ¢és szitkség esetén a hivatkozott oldalszdm(ok), pl.: (Tébids—Benedek 1999: 13).

6. A szdvegben szerepld tdbldzatokat szdmozva, cimmel elldtva kérjitk. A tdbldzatok
cime, az oszlopok és sorok megnevezése, a magyardzatok a cikk nyelvén {rédjanak. Nem
fogadjuk el tehdt az adatelemzd, adatfeldolgozd programokbdl kikeriilt nyers, szerkesz-
tetlen, a szovegbe pusztdn beillesztett tébldzatokat. Amennyiben a szerzd 4bric kivdn
kozolni, ezt kiilén lapon, a kivdnt formdban megrajzolva kérjiik leadni. A diagramokat
szerkeszthetd formdban is kérjiik (pl. Excel).

7. A szdvegtorzs utdn, kiildn lapon kezdve kérjiik az irodalomjegyzéket. Az irodalom-
jegyzék a szerz8k neve szerint betlirendben tartalmazza a szévegtdrzsben és a ldbjegyzet-
ben hivatkozott teljes irodalmat oly médon, hogy a szévegbeli hivatkozdsokat az iroda-
lomjegyzékben azonositani lehessen. Az irodalomjegyzék ne tartalmazzon a szévegben
nem hivatkozott mivet. Az irodalmi hivatkozdsokat az aldbbiak szerint kérjitk megadni:

— kényv: Szerzé(k) (a megjelenés éve): A mii cime. A kiadds helye: a kiadé neve;

— folyéiratcikk: Szerzd(k) (a megjelenés éve): A cikk cime. A folydirat neve, az évfo-
lyam sorszdma (a szdm sorszdma), a cikk kezdd és befejezd oldalszdma;

- gyljteményes kdtetben szerepld irds: A szerz8(k) neve (a megjelenés éve): A cikk
cime. In A gyijteményes kotet szerkesztdjé(i)nek neve (szerk., vagy ed(s)., vagy Hrsg.):
A kotet cime. A kiadds helye: a kiadé neve, a hivatkozott {rdsmi kezd§ és befejezd oldal-
szdma.

— Tobb szerzd esetén a neveket gondolatjellel ( — ) kossék dssze. Legfeljebb hdrom
szerzd nevét adjak meg, ha t6bb szerzd van, akkor az elsg szerzdnév utdn et al.-t {rjanak.

— Az internetes hivatkozdsokat az utolsé megtekintés id8pontjdval egészitsék ki, pl.:
(utolsé letoltés: 2014. 05. 05.)

8. Kiilon lapon kérjiik mellékelni a tanulmdny legfeljebb 200 szét tartalmazé tartalmi
osszefoglal6jét (abstract) magyar és angol nyelven.
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