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

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-

36 esély 2017/2



Sédndor Aniké: ,,Ugy kell kezelni 8ket, mintha tényleg igazi felnéttek lennének...”

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)

esély 2017/2 41



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

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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