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Értelmi fogyatékossággal és súlyos-halmozott fogyatékossággal élő  
felnőttek életminősége: elméleti keretek és jelenlegi kutatások

Sándor Anikó

„ÚGY KELL KEZELNI ŐKET, MINTHA 
TÉNYLEG IGAZI FELNŐTTEK 

LENNÉNEK…”
Magas támogatási szükségletű személyek 
önrendelkezésének lehetőségei és korlátai

A tanulmány a fogyatékosságtudomány elméleti kereteire alapozva a magas 
támogatási szükségletű személyek önrendelkezésének jellemzőit mutatja be 
egy magyarországi participatív szemléletű, kvalitatív kutatás alapján. A ku-
tatás kérdése, hogy milyen támogatás áll rendelkezésre ma Magyarországon  
a magas támogatási szükséglettel élő személyek számára az önrendelkezéshez a 
számukra releváns területeken. E kérdés nyomán feltérképezzük az önrendel-
kezés elméleti hátterét, és javaslatot teszünk olyan koncepcióra, amely minden 
ember esetében értelmezhető, a támogatási szükséglet mértékétől függetlenül. 
Az interjúkon és megfigyeléseken alapuló empirikus adatok Mayring-féle kva-
litatív tartalomelemzésének első eredményeiből arra következtetünk, hogy  
a csoport önrendelkezésének egyik legfőbb korlátja, hogy a támogató sze-
mélyek az önrendelkezést önállóságként és függetlenségként értelmezik. Ez 
kizárja az általuk gyermekeknek tartott személyek önrendelkezésének kitelje-
sedését, s így életminőségük javulását. Az eredmények továbbá rendszerszin-
tű anomáliákra, a háttérben működő elnyomó hatalmi mechanizmusokra is 
utalnak, és ezek hatására a nem fogyatékos támogatók erőforrásai is erősen 
korlátozottak. A kutatás adalékokat kíván szolgáltatni a különböző lakhatási 
formákban élő személyek élethelyzetének feltárásához és a hatékonyabb tá-
mogatásuk megszervezéséhez.

Bevezetés

Jelen tanulmány a fogyatékosságtudomány elméleti talaján állva, a szerző doktori 
kutatásának egy elemét kiemelve szociális intézményekben dolgozók interjúinak 
elemzésén keresztül mutatja be a magas támogatási szükségletű személyek önren-
delkezésének jellemzőit. Agran és Hughes (2005), valamint Wehmeyer (1998) 
felvetéseire támaszkodva abból indul ki, hogy nem arra kell fókuszálni, hogy  
a magas támogatási szükséglettel élő személyek lehetnek-e önrendelkezők (ango-
lul: ‘can’) vagy arra, hogy hogyan valósítják meg az önrendelkezést (angolul: ‘do’). 
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Arra a kérdésre kell ehelyett hangsúlyt helyezni, hogy jelenleg milyen támogatás áll 
rendelkezésre Magyarországon a magas támogatási szükséglettel élő személyek számá-
ra az önrendelkezéshez, a számukra releváns területeken. A kutatás célja, hogy az 
önrendelkezés értelmezését közösen alakítsa a vizsgálat résztvevőinek segítségével 
és ezáltal támogassa a számukra nyújtott szolgáltatások hatékonyabbá tételét. Az 
alábbiakban röviden körvonalazzuk a kutatás három kulcsfogalmát (fogyatékos-
ságtudomány, magas támogatási szükséglet, önrendelkezés), majd a következő 
alfejezetekben tovább árnyaljuk tartalmukat az elmélet és empíria szintjein. 

A fogyatékosságtudomány (Disability Studies és Critical Disability Studies) 
olyan kritikai társadalomtudományi irányzatokat összefogó diszciplína, amely  
a fogyatékosságot nem egyéni kategóriaként, hanem társadalmi jelenségként ér-
telmezi. A fogyatékosságra nem „személyes tragédiaként”, hanem a „társadalom 
patológiájaként” tekint, figyelembe véve ennek politikai és kulturális meghatáro-
zottságát (Goodley 2011). Kutatásunkban a fogyatékosságtudomány szemléleté-
re alapozva elsősorban a fogyatékossággal élő személyek tapasztalatait és ezeket 
kiegészítendő, referenciaszemélyeik szubjektív véleményét állítjuk középpontba. 
A kutatási design mindvégig tekintettel van arra, hogy hogyan tud megvalósulni 
a diszciplína egyik legfontosabb alapelve, az érintett személyek hatalommal való 
felruházása, az empowerment, és hogyan lehetnek ügyük szószólói azok, akiknek 
„nincsen hangjuk” (Spivak 1988). A módszertanban ezt a participatív szemlé-
let beemelése fémjelzi.1 Ellentmondásnak tűnhet, hogy az egyéni narratívákra, 
szubjektív vélekedésekre helyezzük a hangsúlyt, miközben azt állítjuk, hogy  
a fogyatékosságot alapvetően a társadalmi működés hozza létre. Ezt azért tesszük, 
mert a fogyatékosságtudomány legújabb megközelítései eltávolodtak attól, hogy 
a társadalmat kizárólagos tényezőnek tekintsék a „fogyatékos lét” létrehozásában. 
A fogyatékosságügyi mozgalmak tagjai maguk jutottak arra a következtetésre, 
hogy az egyéni élethelyzeteket fontos középpontba helyezni, és újra teret kell adni 
annak, hogy a testi állapotokról, akár fájdalmakról, szenvedésekről is lehessen 
beszélni (Könczei–Hernádi 2011, Wade 2009). 

A magas támogatási szükségletű személyek (németül: ‘Menschen/Personen mit 
hohem Unterstützungsbedarf ’, angolul: ‘people/persons with high support needs’) 
a fogyatékossággal élő emberek legsérülékenyebb csoportjaként jellemezhetők.  
E csoportot azok a személyek alkotják, akiket medikális megközelítés szerint sú-

1  A participatív módszertani elemre ebben a szövegben más ponton nem reflektálunk, megemlítjük itt 
azonban, hogy a kutatásban egyenrangú kutatótársként jelen volt egy magas támogatási szükségletű 
személy, Zachareszku Richárd, aki a kutatóhoz fűződő baráti kapcsolatán keresztül a teljes kutatási 
folyamatot meghatározta. A tervezéstől az elemzésig tartó 4 éves kutatási időszak alatt egy-két hetente 
találkoztunk, és megnyilvánulásai, közös tapasztalataink áthatották az összes megfigyelési helyzetet 
és interjút. A szöveg többes szám első személyű megformálása ezt figyelembe véve, tudatos döntése 
eredménye.
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lyosan értelmi fogyatékosnak,2 illetve súlyosan-halmozottan fogyatékosnak ne-
veznek. A történelem során ápolást, de képzést nem igénylő emberekből életre 
nem érdemes lényekké lettek, akiknek meggyilkolása nem büntethető, hiszen 
nem tekinthetők embereknek (Evans 2010). Később képezhetőkké, majd tankö-
telezetté váltak, de az életük létjogosultságát napjainkban is újra meg újra meg-
kérdőjelezzük preimplantációs és prenatális diagnosztikai eljárások fejlesztésével 
és ezek eredményeként praktizált szelektív abortusszal, az életutat átfogó intéz-
ményes kirekesztéssel vagy a „születés utáni abortusz” gondolatának publikálásá-
val (lásd Giubilini–Minerva 2013). Mivel napjaink morálfilozófusai, mint Peter 
Singer, az emberlétet általában nem kérdőjelezik meg, az egyes emberek személy-
státuszát azonban igen, ezért a címválasztásban és a csoport megjelölésében tuda-
tosan a személyek fogalmat választottuk. Ezzel kívánjuk jelezni, hogy a legmaga-
sabb támogatási szükséglet esetén is egyszerre tekintjük embernek és személynek 
a kutatás alanyait. Singer szerint ugyanis azok az emberi lények vagy potenciális 
emberi lények (magzatok), akik nem rendelkeznek öntudattal, tudatossággal, 
racionalitással, önrendelkezéssel és érzésekkel, nem tekinthetők személyeknek. 
Morális státuszukat tekintve bizonyos esetekben alacsonyabb rendűek lehetnek, 
mint egyes állatok. Ebből következik számára, hogy vannak olyan emberi lények, 
akiknek a meggyilkolása nem jelent egyet egy személy megölésével és bizonyos 
esetekben egyáltalán nem is jelent bűnt (Singer 2011). 

Önrendelkezésen azt a szociokulturális meghatározottságú konstruktumot ért-
jük, ami az ember-mivolt velejárója, attól elválaszthatatlan szükséglet és emberi 
jog. Kizárólag szociális kontextusban, a másik emberrel való dinamikus egymás-
ra hatás révén értelmezhető. Reflektál arra, hogy az egyén elsődleges okozója és 
főszereplője lehet-e saját életeseményeinek és összefüggésben áll az életminőség 
jelenségével (Wehmeyer 2005, Theunissen 2009, Weingärtner 2009). Az önren-
delkezési lehetőségek bővítése e csoport esetén nem feltétlenül jár jelentős költség-
csökkenéssel (pl. a támogatás mértékének csökkenthetősége által) és az érintettek 
a szubjektív életminőségük javulásáról nehezen tudnak visszajelezni. A legtöbb 
szakirodalmi forrás az önrendelkezés (németül: ‘Selbstbestimmung’, angolul: 
‘self-determination’) és a ritkábban megjelenő autonómia (németül: ‘Autonomie’, 
angolul: ‘autonomy’) fogalmakat szinonimaként használja. A kutatás fő fogalma 
az önrendelkezés lett, mert az autonómia az érintett emberek számára túlságosan 
akadémiai-absztrakt hangzásúnak tűnik (Ratzka 1988), és ezáltal erősítheti a hi-
erarchiát. A rendelkezésre álló magyar, német és angol szakirodalom áttekintése 
alapján elmondható, hogy a szakmai közösség a jogaik, önrendelkezés és felnőtt 
emberi szerepeik vizsgálata helyett az egészségügyi szempontú kérdéseket, a tré-

2  Az értelmi fogyatékosság kifejezés helyett a továbbiakban az intellektuális fogyatékosság fogalmával 
jelöljük a jelenséget, támogatva az aktuális külföldi és hazai szakirodalmi törekvést a korábbi termi-
nológia megváltoztatására (angolul: ‘intellectual disability’, németül ‘intellektuelle Beeinträchtigung’). 
Tisztában vagyunk azonban azzal, hogy ez inkább az akadémiai világban elfogadott megnevezés, ame-
lyet az érintett személyek jellemzően nem használnak a maguk megnevezésére. A fogalomhasználat 
nehézségeiről lásd bővebben Hernádi és munkatársainak gondolatait (Hernádi et al. 2016).
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ningeket, fejlesztési lehetőségek felmérését tartja elsődlegesnek. Vizsgálatok iga-
zolják, hogy nemcsak a laikusok, hanem a szakterületen dolgozó munkatársak és 
a fogyatékossággal élő személyek hozzátartozói is úgy vélik, hogy az önrendelke-
zés nem releváns magas támogatási szükségletű emberek esetén, holott az önbe-
számolóra képes, intellektuális fogyatékossággal élő érintettek egyértelműen fon-
tosabbnak tartják az önrendelkezés szempontját a szüleiknél és a szakembereknél 
(Wehmeyer–Agran–Hughes 2000, Schalock et al. 2005, Martin et al. 2005). 
Kialakulhat az a feltételezés, hogy önrendelkezés nem minden ember esetén le-
hetséges, és nem is vágyott szempont az érintettek számára. Egyfelől Wehmeyer 
nyomán feltételezzük, hogy ez a gondolat az önrendelkezés konstruktumának fél-
reértelmezéséből származtatható (Wehmeyer 2005), másfelől korábbi kutatások 
és gyakorlati tapasztalatok alapján sejtjük, hogy ez a félreértelmezés a megkérde-
zettek emberképével, fogyatékosságról alkotott elképzeléseivel is összefüggésben 
áll (lásd Weingärtner 2009, Theunissen 2012). Tanulmányunk a továbbiakban 
erre az összefüggésre fókuszál. Nem térünk ki jelen szövegben részletesen az ön-
rendelkezés jogi megközelítésére, de megemlítjük, hogy a jelenség természete-
sen nem értelmezhető a jogi keretrendszer figyelembevétele nélkül. Munkánk 
számára elsősorban iránymutató a Fogyatékossággal élő személyek jogairól szóló 
ENSZ-egyezmény 12. (A törvény előtti egyenlőség) és 19. cikke (Önálló életvitel 
és közösségbe való befogadás), melyek a hétköznapokban egymástól elválasztha-
tatlan jogokat fogalmaznak meg (Quinn 2013). A kutatás alapvető problémája, 
hogy olyan személyek önrendelkezését vizsgálja, akik szinte kivétel nélkül cse-
lekvőképességet teljesen korlátozó gondnokság alatt állnak, és nem önrendelkező 
döntésük eredményeként kerültek intézménybe. Tisztában vagyunk ezzel a di-
lemmával, de ennek ellenére fontosnak tartjuk, hogy empirikus adalékokkal szol-
gáljunk a témáról szóló viták számára, ezért fenti korlátokat ismerve és elemzési 
szempontként szem előtt tartva valósítottuk meg a vizsgálatot.

Kutatásunk újszerű megközelítése, hogy kizárólag felnőtt személyekre fóku-
szál, és az önrendelkezést nemcsak egy vizsgált dimenzióként jeleníti meg, hanem 
kiemelten az önrendelkezési lehetőségeikből kiindulva vizsgálja a támogatás lehető-
ségeit és akadályait. Korábban az önrendelkezés vagy autonómia szempontjával 
egy-egy esettanulmányban már találkozhattunk (Galambos–Papp–Verdes 2003), 
és az önrendelkezési paradigma a kiváltási folyamat kapcsán a ’90-es évek óta  
a szakmai diskurzus részét képezi (Zászkaliczky 1998). Ismert, hogy az intézetek-
ben élő személyek nagy arányban gondnokság alatt állnak, és jelentős korlátozást 
élnek meg a hétköznapi választásaik, döntéseik terén is (Kozma 2008, Verdes 
2009). Szűkebben véve azonban, a 2000-es évek első évtizedében lefolytatott,  
a csoport életminőségét vizsgáló hazai empirikus kutatások jellemzően inkább a 
családok élethelyzetére és a rendelkezésre álló szolgáltatásokra helyezték a hang-
súlyt. Igazolták, hogy a magas támogatási szükségletű gyermeket nevelő családok 
nem tudják fenntartani korábbi szociális és gazdasági státuszukat, azaz jellemző 
rájuk az elszegényedés és a szociális kapcsolataik beszűkülése. Az életminőségü-
ket, különös tekintettel a támogatási szükségletek lefedettségére, jelentősen befo-
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lyásolja, hogy az ország mely régiójában élnek (Bass 2004). A komplex, egymásra 
épülő, szükségletorientált és egyénre szabott szolgáltatások megléte és az ezekhez 
való időben történő hozzáférés elengedhetetlen és jelentősen meghatározza az 
érintett emberek és családjaik életkörülményeit (Márkus 2005). A családok fenti 
akadályok miatt nem rendelkeznek jelentős erőforrásokkal érdekvédelmi tevé-
kenységük megszervezéséhez. Főként az egyes fogyatékossági típushoz kötődő 
szervezeteknek tagjai (pl. MEOSZ, ÉFOÉSZ) (Bass 2004). Több megyében ta-
lálhatóak szülőszövetségek és az ezeket tömörítő Halmozottan Sérültek Országos 
Érdekvédelmi Szövetség. A civil szervezetek továbbá kapcsolódnak ernyőszerve-
zetekhez, például az ÉTA3-hoz is. Témánkkal összefüggésben fontos kiemelni, 
hogy az önrendelkezésnek az ön-(érdek)érvényesítés (angolul: ‘self-advocacy’) 
pillére a referenciaszemélyek, szövetségesek és az alacsonyabb támogatási szük-
ségletű fogyatékossággal élő szószólók aktív közreműködése nélkül nem tud 
megvalósulni. Különösen a szülők és felnőtt testvérek azok, akik a támogatói 
hálózatnak még hangsúlyosabb szereplői maradnak felnőttkorban, mint más cso-
portok esetén. 

A kutatás elméleti háttere

Középpontban a posztmodern önrendelkező ember 

A fogyatékosságtudomány számára központi kérdés a társadalomban uralko-
dó emberkép és az abból levezethető jelenségek kritikus vizsgálata. Ezt teszi az 
önrendelkezés konstruktumával is. Akkor tudunk mindenki számára befogadó 
önrendelkezés koncepciókat alkotni, ha felfejtjük a domináns emberképet, ami 
megakadályozza, hogy bizonyos személyeket a társadalom egyenrangú, felnőtt, 
aktív állampolgárainak tartsunk. A felvilágosodás korából örökölt, napjainkban 
uralkodó, neoliberálisnak4 nevezett emberkép alapja az idealizált állampolgár 
képe, aki ép testű, önálló, független és produktív, valamint képes autonóm egyé-
ni döntéseket hozni. Vállalkozó, szabad szubjektum, ugyanakkor alkalmas arra, 
hogy beilleszkedjen egy erősen autoritárius rendszerbe (Goodley 2011, 2014, Da-
vis 2013, Könczei–Hernádi 2011). 

Ennek az emberképnek a tükre az élet minden területét átható „épségizmus” 
(ableism), a normálisnak tartott állampolgárokra szabott elvárások rendszere. 
Ez jelen van az oktatás, az egészségügy és a szociális intézmények rendszerében, 
mindannyiunk közös környezetének, életfeltételeinek kialakításában, de meg-
jelenik nyelvhasználatunkban, kommunikációnkban, mindennapos interakció-
inkban is. Ez a jelenség gyakran nyíltan, de legtöbbször rejtett módon ahhoz 

3  Értelmi Sérülteket Szolgáló Társadalmi Szervezetek és Alkapítványok Országos Szövetsége
4  A gazdasági és politikai értelemben vett neoliberális ideológiáról és annak félreértelmezéseiről lásd pl. 
Pogátsa vagy Standing tanulmányait (Pogátsa 2016, Standing 2012).
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vezet, hogy nem emberként gondolkodunk a társadalmunk összes tagjáról, ha-
nem megkülönböztetjük Magunkat a Másiktól, mert vannak Ők és vagyunk Mi.  
A fogyatékosság ebben a rendszerben egyértelmű hiányosság, ezzel szemben a 
nem fogyatékosság olyan vágyott státusszá válik, ami a testek egyformává tételé-
vel kapcsolatos politikához vezet. A nem fogyatékos státusz mellett az ideális em-
ber további jellemzője ebben a társadalomban, hogy fiatal, fehér, heteroszexuális 
férfi, aki keresztény, jól szituált és, ami különösen fontos szempont: intelligens.  
A racionalitással, intelligens és józan működéssel kapcsolatos elvárások, a kogni-
tív épségizmus különösen az intellektuális és pszichoszociális fogyatékossággal élő 
emberekkel szemben támasztanak gyakran teljesíthetetlen feltételeket. Ez a szem-
lélet a társadalomban automatikusan működő gyakorlatok útján kizárja a vizsgált 
csoportot az önrendelkező felnőtt személyek köréből (Goodley 2011, 2014, Davis 
2013, Könczei–Hernádi 2011). Azokat, akik nem tudják állapotuknál fogva el-
kerülni a függőséget, így az idős és fogyatékos embereket, gyermekként kezdi el 
kezelni a környezetük, rájuk ruházva a gyermekek szerepéhez tartozó sztereotípi-
ákat. A gyermekként kezelt felnőttek ki vannak téve a paternalisztikus gondos-
kodásnak, amit a szakirodalomban gyakran az infantilizáció fogalmával írnak le 
(Kittay 2015). Kutatások igazolják, hogy van azonban jelentős különbség a gyer-
mekekkel és fogyatékos vagy idős emberekkel való interakciókban: a gyermekek 
függetlenségi törekvéseit a környezet megerősíti, és általában érzékenyen próbál 
az aktuális fejlődési szintjüknek megfelelően reagálni (Baltes 1995). Ezzel szem-
ben a többi csoportnál a környezet a függetlenedési törekvéseket megkérdőjelezi, 
és gyakran tevőlegesen akadályozza azokat. 

A fent leírt neoliberális emberkép helyett a posztmodern emberképre alapoz-
zuk munkánkat, amelynek központi értéke az interdependencia, az egymástól 
való kölcsönös függőség. Ebben az értékrendszerben kulturálisan meghatározott, 
természetes dolog, hogy egymás támogatását kölcsönösen igényelve közösség-
ben élünk. Ezen emberkép szerint a jellemzőink, mint nemünk, szexualitásunk, 
fizikai állapotaink intervallumok mentén helyezkednek el, és nem „vagy-vagy” 
választások eredményei. A fogyatékosság nem az épség ellentettje, hanem új fo-
galomként megjelenik a diverzitás, azaz a sokszínűség. A sokszínűség pedig ter-
mészetes, normális dolog, ami az emberi élet velejárója (Mitchell–Snyder 2000, 
Seifert–Fornefeld–Koenig 2001, Bruckmüller 1998, Speck 2001, Goodley–Rap-
ley 2002, Wehmeyer 1999, Wendell 2011).

Mindezekkel összhangban az önrendelkezés az emberléthez hozzátartozó mo-
mentum (Hahn 1999), az ember-mivolthoz tartozó alapvető szükséglet (Wilken 
1999), elidegeníthetetlen alapjog (Feuser 2011), az egyén szubjektumstátuszának 
konstitutív jellemzője (Waldschmidt 2012, Speck 2001). Az ember egész élete 
folyamán törekszik önrendelkezésre, életkorától és fejlettségi szintjétől függet-
lenül (Hahn 1999). Amennyiben minden embert önrendelkező lénynek tekin-
tünk, ugyanakkor elismerjük, hogy minden ember támogatást igényel a teljes 
élete során, belátható, hogy az önállóság és függetlenség nem lehet az önrendelkezés 
feltétele. Ebből következően a magas támogatási szükséglet sem akadálya annak, 
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hogy a személy önrendelkezését elismerjük és támogassuk (lásd bővebben Sán-
dor 2015). A gyakorlatban azonban megnehezíti az önrendelkező élet kialakítá-
sát, hogy a magas támogatási szükséglettel természetes módon együtt jár, hogy 
egy másik személy vállalja át az élet legalapvetőbb területein az aktivitást. Az 
interdependencia adott kultúrában megszokott egyensúlya jelentősen eltolódik  
a külső kontroll irányába. Ezt erősíthetik a kedvezőtlen intézményi struktúrák, a 
szakemberek hatalomgyakorlása és a kommunikációs akadályok is (Weingärtner 
2009).

Az önrendelkezés mint az életminőség dimenziója

Az életminőség olyan multidimenzionális jelenség és szociális konstruktum, ami 
szoros kapcsolatot mutat az önrendelkezéssel. Ez olyannyira így van, hogy az 
életminőséget vizsgáló kutatásokban az önrendelkezés szokott lenni az egyik 
meghatározó dimenzió (Wehmeyer–Schalock 2001). Ann és Rud Turnbull úgy 
határozzák meg az önrendelkezést mint „…az életminőség megélését, ami össz-
hangban van az adott személy értékeivel, preferenciáival, erősségeivel és szükség-
leteivel” (Turnbull–Turnbull 2001: 58).  

A kutatások eredményei szerint az önrendelkezés, különös tekintettel a válasz-
tási lehetőségekre, az életminőséggel és egyéni teljesítményekkel pozitív összefüg-
gést mutat: amennyiben megnő az önrendelkezés lehetősége, az életminőség javul 
és a készségek is eredményesebben fejlődnek, ellenkező esetben azonban mind 
az életminőség, mind a készségek terén romló tendencia figyelhető meg (Klauß 
2005, Agran–Hughes 2014, Baker et al. 2000, Nota et al. 2007, Lachapelle et al. 
2005). Seifert és munkatársai a Kölni Életminőség-vizsgálatban a megfigyelés, 
az interjú és a dokumentumelemzés módszerével vizsgálták a magas támogatá-
si szükségletű lakók életkörülményeit 13 intézményben. A lakók számára kevés 
lehetőség nyílt az értelemmel bíró (németül: ‘sinnvoll’, angolul: ‘meaningful’) 
részvételre, amit súlyosbítanak a tárgyiasító rutinok, a kommunikáció, kapcsola-
tok és önrendelkezés megtagadása és a támogatás hiánya a világ megtapasztalásában 
(Seifert 2006). A szubjektív értelemmel bíró részvételi lehetőségek jelentősége az 
élet minden területén, hogy e szempont figyelembevétele nélkül a részvétel ki-
üresedhet, és gyakran csak a fizikai jelenlétben nyilvánul meg. Ennek elkerülé-
se érdekében a kommunikációt, a kapcsolatokat, a hétköznapi tevékenységeket 
olyan tartalommal kell megtölteni, ami az érintett személy számára szubjektíven 
fontos, jelentőségteljes (Carey 2009, Hostyn et al. 2010, Klauß 2005).

A felnőtt életben megélhető életminőséget befolyásoló tényező, hogy az egyén 
számára a tanulmányai során volt-e lehetőség az önrendelkező élethez szüksé-
ges készségek fejlesztésére. A rendelkezésre álló, részben longitudinális kuta-
tásokból származó eredmények igazolják, hogy azok a tanulók, akik fiatalabb 
korban magasabb értéket értek el az önrendelkezés mérésekor, később nagyobb 
valószínűséggel voltak sikeresek a felnőtt életben (Wehmeyer–Schwartz 1997, 
Wehmeyer–Palmer 2003). Egy korábbi forráselemző munkánk feltárta, hogy  
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a pozitív külföldi tapasztalatok ellenére, erre a területre hazánkban a neveléstudo-
mányi kutatások még nem fókuszálnak (Sándor 2016). 

Az önrendelkezés jelenségével kapcsolatos kutatásokra a később röviden vázolt 
módszertani nehézségek miatt jellemző, a kutatók leggyakrabban önbeszámolóra 
képes, könnyen érthető kommunikációval jól kikérdezhető személyeket választa-
nak a mintába, illetve ún. proxy, helyettes válaszolókkal dolgoznak. Feltételez-
ve azonban, hogy a támogatási szükséglettől függetlenül az emberi szükségletek 
elemi szinten hasonlóak, ezek az eredmények jó kiindulási alapul szolgálhatnak 
kvalitatív kutatások számára, és körvonalaznak olyan alapvető összefüggéseket, 
mint például az életminőség és az önrendelkezés szoros együttjárását. A hivatko-
zott vizsgálatokban közös, hogy mind alátámasztják a támogató személyek hozzá-
állásának fontos szerepét a folyamat során.

A bevezetőben említettük, hogy Magyarországon az elmúlt évek kutatásaiban 
az önrendelkezés nem állt a kutatások fókuszában. 2016 óta rendelkezésünkre 
áll azonban a témában publikált átfogó, Tárki által koordinált kutatás, amely 
a külföldi koncepciókkal összhangban, szerepeltette az önrendelkezést mint az 
életminőség egyik kiemelt dimenzióját. Az elemzés, korábbi tapasztalatokat alá-
támasztva rávilágított, hogy intellektuális fogyatékosság esetén, az önrendelkezés 
lehetősége összefüggésben áll a lakhatási formával. A legtöbb választásra, döntésre 
a lakóotthonokban van lehetőség, míg az intézetekben kevesebb. A magánháztar-
tásban élő személyeknek nyílik legkevesebb lehetőségük arra, hogy a hétköznapi 
életükhöz kapcsolódó szituációkban választhassanak (Kozma–Simonovits–Ko-
pasz 2016b: 81). A szerzők a magas támogatási szükségletű személyek csoport-
jában továbbá az találták, hogy az intézményben élő személyek mindannyian 
cselekvőképességet teljesen korlátozó gondnokság alatt állnak. Nem minden sze-
mélynek van lehetősége arra, hogy akár kis hétköznapi döntéseket meghozzon, 
például a ruháját kiválaszthassa. Még kevesebb azoknak a száma, akik a pénzük 
felhasználásáról döntést hozhatnak. Érdekes módon ennél a csoportnál az ös�-
szevont életminőség-mutatóban nem sikerült különbséget kimutatni a lakhatási 
formák szerint. Munkánk szempontjából azonban felhívó jellegű a végkövetkez-
tetés, miszerint „akik kevesebb segítségre szorulnak, jobb életminőséget élveznek, 
mint azok, akik több segítségre szorulnak, súlyosabb mértékben sérültek” (Koz-
ma–Simonovits–Kopasz 2016a: 140).

A kutatás módszertana

Az önrendelkezés vizsgálata magas támogatási szükségletű személyek esetén két 
fő kihívásba ütközik. Egyrészt vitatható és kérdéses az önrendelkezés mérhetősége 
(Haeberlin 1996), másrészt nem alkalmazható az önbeszámolóra építő indikáto-
rok alkalmazása (Wehmeyer 2005, Seifert 2006). Olyan kvalitatív megközelítést 
alkalmaztunk ezért, amely alkalmas a jellemzően nonverbálisan kommunikáló 
személyek bevonására (résztvevő megfigyelés) és a tőlük nyert információkat ki-
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egészítettük az őket jól ismerő referenciaszemélyek, támogatók véleményével (in-
terjú). A kvalitatív irányzatok közül legfontosabb hatást a megalapozott elmélet 
(Grounded Theory) gyakorolta kutatásunkra. Ez a megközelítés elsősorban nem 
az elméletek tesztelésére, hanem az elméleti koncepciók árnyalására, fejlesztésére 
irányul. Az elméletek elemzését, az adatgyűjtést és az empirikus adatok feldolgo-
zását nem lineáris, hanem egymásra kölcsönösen ható, reflexív, körkörös folya-
matként értelmezi. Mindezek következményeképpen az elmélet létrejötte nem  
a kutatási folyamat végpontja, hanem a tervezési pillanatoktól kezdve alakul, bő-
vül és módosul (Glaser–Strauss 2006, Strauss–Corbin 1998).

A kvalitatív paradigmába illeszkedően, életminőség-dimenziókra alapozott 
résztvevő megfigyeléseket végeztünk, valamint fókuszcsoportos és félig struktu-
rált egyéni interjúkat vettünk fel. Minden támogató személyt láthattunk azokkal 
a lakókkal vagy családtagokkal interakcióban, akikről az interjúban beszéltünk, 
és ezeket a kiegészítő megfigyeléseket reflexív kutatási naplóban folyamatosan 
rögzítettük. A kutatásetikai szempontok lefedésére megalkottuk a Fogyatékos-
ságtudományi Doktori Műhelyben a Kutatásetikai alapvetés a fogyatékosságtu-
dományhoz c. dokumentumot, ami a folyamat során iránymutatóul szolgált 
(Könczei et al. 2015). 

A mintaválasztás nem a reprezentativitásra törekedett, hanem arra, hogy  
a magas támogatási szükségletű emberek tipikus élethelyzeteit jelenítsék meg a 
résztvevők: az egyik csoport kis létszámú vagy nagy létszámú, bentlakásos in-
tézményben él (lakóotthonban vagy 10–12 főnél több férőhellyel rendelkező 
gondozóházban, intézetben), a másik csoport pedig családban. Kutatási alanyok 
továbbá a velük kapcsolatban álló hozzátartozók, gondozók, pedagógusok, akikre 
a szövegben referenciaszemélyekként vagy támogató személyekként fogunk utal-
ni.5 Az eredmények szempontjából releváns tényező, hogy minden kutatási alany 
18 éves kort betöltött, felnőtt személy volt. Jelen tanulmányban az 1. ábrán 4-es 
számmal jelölt kutatási lépésből származó, intézmények munkatársaival készített 
interjúk elemzésének első bemutatására vállalkozunk, és nem érintjük a résztvevő 
megfigyelésekből, a lakóotthonokban készült egyéni és fókuszcsoportos interjúi-
ból, illetve a hozzátartozók interjúiból származó eredményeket.

5  A támogató személyek kifejezést a támogatási szükségletet előtérbe helyező szemlélettel és a külföldi 
szakirodalom fogalomhasználatával összhangban alkalmazzuk. Ez természetesen nem jelenti azt, hogy 
ezeknek a személyeknek a tevékenysége minden esetben támogatná az önrendelkező élet kibontakozta-
tását, sőt: ahogyan az itt bemutatott elemzésből is kitűnik, gyakran korlátozza azt.
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1.  ábra: A kutatás folyamata a megalapozott elmélet szemléletében
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A magas támogatási szükségletű személyek csoportjához tartozó egyének ki-
választásában nem alkalmaztunk szükségletre alapozó diagnosztikus eszközöket, 
és nem használtuk fel a rendelkezésre álló orvosi, gyógypedagógiai és pszicho-
lógiai diagnózisokat sem. Beamer és Brookes, valamint Seifert mintaválasztási 
szempontjait követve, saját kritériumokkal kiegészítve azokat tekintettük magas 
támogatási szükségletű embereknek, akik 

•• nem beszélnek vagy nem a beszéd az elsődleges kommunikációs csatornájuk;
•• intellektuális fogyatékossággal élnek, ami számos esetben mozgáskorlátozott-
sággal és egyéb fogyatékosságokkal vagy betegségekkel társul;

•• egyéb címkéik is vannak, mint például a „viselkedészavar”;
•• a hétköznapjaikban minden területen intenzív támogatást igényelnek 
(Beamer–Brookes 2001, Seifert 2006); és

•• a környezetük szerint a csoporthoz tartozónak tekinthetők.

Az interjúpartnereket főként fenntartókon vagy intézményeken keresztül 
kértük fel. Olyan nagyobb intézményeket kerestünk meg, amelyeknek profilja  
a magas támogatási szükségletű személyek számára nyújtott lakhatási szolgálta-
tás. Megkerestünk továbbá lakóotthonokat és támogatott lakhatást nyújtó szol-
gáltatásokat, amelyek otthont adnak a csoporthoz tartozó legalább egy személy-
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nek.6 Nem volt célunk homogenitás kialakítása, a kiválasztásban kizárólag az 
játszott szerepet, hogy megjelenjenek a különféle lakhatási típusok képviselői. 
Az intézményekben dolgozó személyek között ezért végzettségüket tekintve sem 
differenciáltunk, de törekedtünk arra, hogy megjelenjenek diplomás, szakképzett 
és szakképzetlen személyek egyaránt, amit a szociális intézmények jelenlegi, tör-
vények által is szabályozott sajátosságai eleve támogatnak. A legtöbb interjúalany 
az interjúkészítést megelőzően nem ismerte a kutatót. 

Tanulmányunk alapjául 22 interjú szolgál, melyeket különböző intézmények-
ben dolgozó támogató személyekkel vettünk fel. Az alanyokat 5 olyan intéz-
ményből toboroztunk, melyek különböző típusú, bentlakásos elhelyezést nyúj-
tanak.7 Nem volt célunk esettanulmányok készítése, ezért ebben a fázisban nem 
egyes lakókra fókuszálva választottunk kapcsolati személyeket. A dolgozók az 
intézményben élő magas támogatási szükségletű lakóikra vonatkozóan meséltek 
tapasztalataikról. Kiválasztásukkor fontos szempont volt, hogy jól ismerjék a cso-
porthoz tartozó lakókat és legalább fél éve dolgozzanak az adott intézményben.

Az alanyok 25 és 57 év közöttiek, egy pedagógus kivételével mindannyian 
nők. Az intézményben eltöltött legrövidebb idő 6 hónap, a leghosszabb idő 30 
év. Közülük az interjú felvételének időpontjában öten lakóotthonban dolgoz-
nak, a többiek pedig 10–12 főnél nagyobb létszámú bentlakásos intézményben. 
Végzettségüket tekintve tízen pedagógiai diplomával, hatan valamilyen típusú 
gondozói képzettséggel rendelkeznek (szociális asszisztens vagy gondozó, fogya-
tékkal élők gondozója, dajka, csecsemőgondozó), ketten egészségügyi végzett-
ségűek (nővér, diplomás ápoló), négyen pedig szakképzetlenek. Munkaköreik 
változatosak: megszólaltak intézményvezetők, ápolásvezetők, lakóegység- és fog
lalkoztatásvezetők, gondozók és foglalkoztatók. 

Az interjúk átlagosan 60 percesek voltak. A hanganyagok gépelését a kutató 
maga, illetve két további gépelő végezte. Az elkészült leiratokat a Mayring-féle 
kvalitatív tartalomelemzés induktív technikájával elemeztük, ami egy kategóri-
ák által vezérelt szövegelemzési módszer (Mayring 2015, Mayrin–Gläser-Zikuda 
2008). Az interjúk elemzésénél az alanyokat betűkkel azonosítottuk, a gépelt 
szövegek sorait beszámoztuk, hogy a betű-szám kombináció alapján mindvégig 
beazonosíthatók maradjanak az eredeti idézetek. Táblázatokba rendezve, elsőként 
minden interjúszöveget külön-külön elemeztünk. Az induktív megközelítés azt 
jelenti, hogy nem alakítottunk ki előre meghatározott kategóriákat, hanem a szö-
vegekből dolgoztuk ki azokat. Első lépésben gondolategységekre tagoltuk a szö-
veget (parafrázis), majd szimplább formára hoztuk az egységeket (generalizáció). 

6  Nincsen pontos információnk arról, hogy hány magas támogatási szükséglettel élő ember lakik kis lét-
számú otthonokban, de ismerjük azt a tendenciát, hogy ők eleve nagyobb eséllyel kerülnek családjukból 
bentlakásos intézményekbe (Esztári–Márkus 2003, KSH 2015). Kutatásunk során tapasztaltuk, hogy  
a lakóotthonokba és támogatott lakhatásba inkább azoknak van esélye bekerülni, akik nagyobb önál-
lóságot mutatnak a hétköznapi tevékenységeikben.
7  Ebből adódik, hogy a magas támogatási szükségletű személyeket az elemzésben a „lakók” kifejezéssel 
fogjuk megnevezni.
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Ebben a fázisban anonimizáltuk az anyagokat, majd nyelvileg egységesítettük, az 
ismétlésektől és az élőbeszédből fakadó töltelékszavaktól megtisztítottuk a szöve-
get, azonban törekedve arra, hogy minél kevesebb módosítás legyen, és a tartalom 
ne változzon. Az utolsó lépés (redukció), ami 13 fő tartalmi kategória kialakításá-
hoz vezetett, az összes szöveg generalizálását követően történt meg. 

Az alábbiakban az emberképhez és felnőttségről alkotott képhez tartozó kate-
góriákból mutatunk be néhány példát. Előrebocsátjuk, hogy nem célunk a meg-
bélyegzés. Az egyének szavaiból kitűnő gyakorlat alapján, adalékokat kívánunk 
gyűjteni a támogató és akadályozó tényezőkre vonatkozóan, mert meggyőződé-
sünk, hogy ezek feltárásával érhetjük el a jövőben a támogatók hatékonyabb tá-
mogatását is, ami hosszabb távon kulcsa lehet annak, hogy az érintett emberek 
életminősége javulhasson.

Eredmények

Emberkép és a felnőttségről alkotott kép

A címben szereplő idézet („Úgy kell kezelni őket, mintha tényleg igazi felnőttek 
lennének…”) egy gondozótól származik, és jól összefoglalja az interjúk során ke-
letkezett átfogó benyomásunkra. Mivel a magas támogatási szükséglet azzal jár, 
hogy a fizikai szükségletek ellátása napi több órát vesz igénybe, ezért a támogató 
személyek nagyon jól ismerik a lakók testi működéseit. Nem kérdőjelezik meg 
biológiai érettségüket, hiszen tapasztalják azt, hogy a férfiakat borotválni kell, 
vagy azt, hogy a nők menstruálnak, és az idő előrehaladtával mindenkin látják 
az idősödést jelző jeleket. Ugyanakkor éppen ez a magas támogatási szükség-
let, az önállótlanság és nagyfokú függőség az, ami miatt úgy gondolják, hogy 
ezek az emberek nem tudják teljesíteni a felnőttség kritériumait. A lakók néha 
olyanok, mintha „igazi” felnőttek lennének, de a környezet nehezen tudja őket 
igazán annak tekinteni. A fogyatékosság medikális szemléletéhez köthető be-
rögződés, hogy megpróbálják ún. „mentális korban” kifejezni a lakók állapotát.

„Van, aki gyereknek számít, mert 2 éves kora óta ismerem, a többiek meg 
köztes állapot, és mindenkivel a szintjéhez mérten kell viselkedni. Köztes 
állapotban vannak, kamaszok. Van, aki 28 éves, de egy 6 hónapos szintjén 
van. Felnőtt, de mégsem úgy viselkedünk vele.” (C2, gondozó, 90–95)

„Egyik kollégám fogalmazta meg úgy, hogy ők olyan felnőttek, akik várják 
a Mikulást! És tényleg várjuk a Mikulást, és hiszünk benne! Másban vi-
szont már próbálnak felnőttek lenni.” (D2, lakóotthon-vezető, 488–493)
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„A lakók felnőttek, sok gyermekes vonással. Meg egy alacsony értelmi in-
telligenciával, amiből sokszor az fakad, hogy gyerekesnek minősül a csele-
kedetük vagy a tevékenységük.” (E, gondozó, 486–488)

Néhányan, különösen a lakóotthonokban dolgozó interjúalanyok határozot-
tan képviselik, hogy felnőtt személyekről van szó, a domináns szemlélet azonban 
mégis az, hogy gyerekek, akiknek a támogatását úgy kell megszervezni, ahogyan 
az a gyermekek esetében elfogadott. Sőt, a hatalmi helyzetet tovább erősíti, hogy 
nemcsak úgy kell viselkedni velük, mintha gyermekek lennének, hanem úgy, 
ahogyan a szülő viselkedik saját gyermekével.

„Ők gyerekek maradnak. Nem tudják, hogy mit jelent a pénz vagy a mun-
ka. Van olyan sérült, aki olyan, mint mi. De az itt lakók megragadtak  
a másfél-két, maximum ötéves szinten.” (K, gondozó, 327–337)

„Én mindig úgy vagyok vele, hogy úgy viselkedjek velük, ahogy én a saját 
gyerekemmel viselkedek.” (O, gondozó, 301–307)

„Nem tudom, hova sorolnám őket. Nekem gyerekek. Én, hogyha valaki 
megkérdezi, hogy hol dolgozom, akkor [azt mondom] halmozottan sérült 
gyerekek és fiatalok mellett. Mert tulajdonképpen mindegyikük fiatal! 
Van olyan lakó, akiről szerintem senki nem mondja meg, hogy ő ötven 
éves! Ilyen kortalanok…” (P, gondozó, 263–266)

Hozzá kell tenni, hogy ezeknek a határoknak az elkülönítése a munkatársak 
számára azért is lehet rendkívül nehéz, mert több intézmény volt a mintában, 
amelyik évtizedek óta működik és az interjúalanyok közül 7 gondozó több mint 
15 éve dolgozik a munkahelyén. Valóban ismerik a lakókat gyermekkoruk óta, 
részt vettek felnevelésükben. A pályájuk kezdetén még adekvát volt képzettségük 
is (pl. csecsemőgondozó), de nem történt meg a továbbképzésük a lakók felnőtté 
válásával. 

A gyermeki szerepben való megtartás, a fogyatékosság medikális megközelí-
tésével karöltve, ugyanakkor nemcsak egyéni szinten jelenik meg, hanem intéz-
ményesül is. 

„Vannak lakók, akiket bizonyos szempontból lehet felnőttnek kezelni. 
De nem hagyták őket felnőni. Volt egy nagyon erős egészségügyi gon-
dozási szemlélete, meg még most is van a kollégák egy részének… azért 
sem nőttek fel, mert a szülők meg a saját sérültségükből adódóan, gye-
rekként kezelik őket. És ezt a fajta szemléletet könnyebb a gondozóknak 
elfogadni a szülők oldaláról, mint szakmai oldalról felnőni hozzá.” (R, 
foglalkoztatásvezető, 197–208)



42 esély 2017/2

Értelmi fogyatékossággal és súlyos-halmozott fogyatékossággal élő  
felnőttek életminősége: elméleti keretek és jelenlegi kutatások

Ezzel összefüggésben, az alábbi példa jól illusztrálja, hogy jelen vannak ugyan 
az intézményekben olyan munkatársak, akik reflektálnak az intézményes ruti-
nokban rejtett módon megjelenő szemléletre, mégis konzekvensen gyereknek ne-
vezik az interjúkban a személyeket.

„A 18 év feletti gyerekek még mindig bölcsődébe járnak, mert mindenki 
számára bölcsi maradt az intézmény. A munkatársak nem nevezik napkö-
zinek. A munkatársak olyan szinten is bánnak a gyerekkel, mint hogyha 
cuki kicsi gyerek lenne, pedig jócskán elmúlt 18 az ovis, cuki, kicsi gyerek, 
meg is nőtt. Nem tekintik őket felnőttnek, mert értelmi fogyatékos, nin-
csenek felnőtt megnyilvánulásai.” (A, foglalkoztató, 88–99)

A támogatók számára problémát okoz a lakók megszólítása, és ahol nem „gye-
rekek”, ott általában „fiatalok” vagy „srácok”. Érdekes jelenség továbbá, hogy 
több közösségben a támogatási szükséglet szerint differenciált megnevezéseket 
használnak: például „felnőttek” azok, akik kevesebb támogatást igényelnek és 
„gyerekek” azok, akik többet. Ugyanezt a logikát követve, máshol vannak „ki-
csik” és „nagyok”, „fentiek” és „lentiek”, vagy az egyik csoporthoz az „okosab-
bak” és az „önállóak” tartoznak, míg a másikhoz a „fekvők”. Ezt a problémát 
próbálja több vezető az „ügyfél” kifejezés használatával ellensúlyozni.

Az itt vázolt helyzetet tovább bonyolíthatja, hogy a mintában szereplő egyes 
bentlakásos intézményekben a felnőtt korú személyek mellett élnek kiskorú la-
kók is, akik tényleg gyermekek még. Az ilyen vegyes lakócsoportokban nemcsak 
az önrendelkezés, hanem az egyéni szükségletekre alapozott, életkori sajátos-
ságokhoz illeszkedő támogatás biztosíthatósága általánosságban véve is erősen 
megkérdőjelezhető.

Lehetőségek és korlátok

A támogató közeg a legtöbb példánkban nem tekinti tehát egyértelműen felnőtt-
nek a lakókat, amiből következik, hogy az önrendelkezést nem tartják lehetséges-
nek. Főként az intézményvezetők említették, hogy az önrendelkezés támogatása 
alapvető, mert a lakóknak joguk van hozzá. A lakókkal legtöbb időt töltő gondo-
zói és foglalkoztatói munkakörben dolgozók beszámolóiban azonban meghatá-
rozóbbak voltak a védelemre és korlátozásra utaló kifejezések, mint a felügyelet, 
kezelés, irányítás és kontroll.

„Ők azért felügyeletre szorulnak. Ha egyedül lennének, az káosz lenne. El 
kell látni őket.” (K, gondozó, 245–251)

„Rengeteg pelenkás van. Minden ember reggel fogat mos, megmosdik, 
megfésülködik, felöltözik, amihez itt mind idő kell… ha a húszból talán 
egy-két önálló van, de, annak is azért az van, hogy meg kell mondani, 
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hogy mit csináljon. Tehát hogy kontrollálni kell őket, meg felügyelni. (H, 
foglalkoztató, 353–359)

A hétköznapokban ennek ellenére vannak olyan, nagyon alapvető, de nem ki-
zárólag fizikai szükségletekhez köthető területek, amelyekben relevánsnak tartják 
a választásokat, döntéseket és törekszenek is ezek biztosítására. A lakók életében 
legfontosabb véleményük szerint az étkezés, a zenehallgatás és a kirándulás/ki-
mozdulás az intézményből, valamint a családokkal való kapcsolattartás. Az ön-
rendelkezés összetett konstruktumát leginkább a választás elemben tudják meg-
ragadni. Önrendelkezés továbbá az, hogy amilyen kisebb hétköznapi tevékenység 
kivitelezésére képesek vagyunk önállóan, azt meg is tehessük mások beleszólása 
nélkül.

„Amit mindenki legjobban szeret, az evés, az okozza a legnagyobb örömet. 
Ezért kivételezni szoktam, és ha valaki nem szeret valamit, csinálok mást, 
mert én is így nőttem fel, hogy nem volt probléma, ha valamit nem ettem 
meg.” (C2, gondozó, 99–104)

„Ha el tudná mondani, neki mi a fontos, azt mondaná, hogy adjatok nekem 
zenét, a nap 24 órájában kérné a magnót. Megnyugszik, leolvad a székről, 
mert ez az élete értelme. És ettől miért fosztanánk meg?” (D, ápolásvezető, 
132–135)

Bár csak kisebb létszámú intézményekben figyeltük meg alternatív kommu-
nikációs eszközök használatát, a nagyobb intézetek dolgozói is hangsúlyozzák 
a kommunikáció szerepét az önrendelkezés támogatásában. Munkájukat segíti, 
hogy nagyon jól ismerik minden lakó nonverbális jelzéseit, sírását, hangadásait 
és ezért tudják, hogy adott helyzetben mit szeretnének. Magas támogatási szük-
séglet esetén a bizalom és egymás kölcsönös ismerete valóban elemi fontosságú, 
azonban tudatában kell lenni, hogy a jelzések mindig a fogadó fél interpretációját 
igénylik és hosszú évek után is félreértelmezhetők.

„Két perc alatt ki lehet deríteni, hogy a szokásos problémákból melyik mi-
att rázza a fejét a gyerek, ez bejáratott szokás.”(A, foglalkoztató, 423–426)

„Ismerjük a nem beszélők hangjait. Hogy most örül, fáj, akar valamit, 
vagy nem akar, vagy un már minket. Nehéz volt nekem is megismerni, de, 
most már elvagyunk.” (Q, gondozó, 196–199)

A helyettes döntéssel járó helyzetekben a bejáratott rutinok ellenére szükség 
van reflexióra, a biztosra vett tudás megkérdőjelezésére.
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„És akkor az ember próbálja, amit legjobbnak gondol. De azt mi gondol-
juk, és nem ő. Az ember ritkán ül le és gondolja át tudatosan, amit rutinból 
vagy akár odafigyeléssel és figyelemmel csinál.” (A2, gondozó, 134–138)

A korlátozások hátterét több csoportra tudjuk osztani. Az első csoportba tartoz-
nak azok a korlátozások, amiket az intézményi, intézeti struktúra von magával 
(a lakók létszámától függetlenül). Ilyen lehet az, hogy a lakók együtt kell, hogy 
étkezzenek, tisztálkodjanak vagy együtt vegyenek részt szabadidős programon, 
mert senki nem maradhat egyedül otthon. Ilyenkor nem igazán érvényesülhet  
a saját akaratuk, preferenciájuk. 

„Szabályban van, hogy mikor fekszenek le, mikor mennek ki. Van, amiről 
megkérdezik őket, mivel kevesebben vagyunk. Lehet, hogy inkább benn 
lenne a szobájában, de mivel figyelni kell rá, ott tartják őket egy helyen, 
ezért van a kijáratnál is valaki.” (B, gondozó, 296–298)

A második csoportba olyan helyzeteket sorolunk, amelyek az egészséget, testi 
épséget kockáztatják. Több alany említette példaként, hogy gyógyszer beszedé-
sének vagy az étkezés megtagadásának esetén előfordulhat, hogy külső kontrollt 
kell gyakorolniuk, és be kell adni a gyógyszert vagy meg kell etetni a személyt, 
amivel azonban nem minden munkatárs ért egyet. Fontos lenne ilyen esetekben, 
hogy a személy érdekében meghozni kívánt döntést, a hozzátartozót és az érintett 
személyt is magában foglaló team hozza meg, de ez nem mindenhol áll rendelke-
zésre szervezett formában. 

A testi épség megóvását szolgálja a balesetek közvetlen megelőzése is, például 
annak megakadályozása, hogy valaki kilépjen a forgalmas úttestre, aminek szük-
ségességében inkább egyetértenek az alanyok.

„Hogy nem reggelizik a gyerek, abban nem dönthet, mert a gyógyszert be 
kell venni és muszáj. Azért sajnos meg vagyunk kötve, ilyen gyógyszersze-
dés, meg ha nem akar inni a gyerek, mert nem szomjas. De ha nem iszik, 
akkor berohamozik.” (A, foglalkoztató, 101–104)

„Az ételt lehűtve adjuk ki, forró teát meg ilyeneket nem adunk ki. Nem 
hagyjuk ott őket a fürdőkádban, folyamatos felügyelet van. Nem lehet 
egyiküket sem otthagyni, hogy önállóan fürödjön. Minden felügyeletet 
igényel.” (K, gondozó, 177–182)

A harmadik csoport az előzőhöz hasonlóan a saját és mások testi épségének 
megőrzését szolgálja. Itt azonban a korlátozások inkább a viselkedészavaroknak 
tekintett, önsértő vagy másokat bántalmazó megnyilvánulásokhoz kötődnek, és 
ezek értékelése tekinthető a legkritikusabbnak. A dolgozók a viselkedészavaro-
kat néhány esetben tudatosan megelőzik környezeti tényezők módosításával, de 
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gyakoribb, hogy fizikai korlátozást alkalmazva akadályozzák meg azokat. A ku-
tatás nem tudja igazolni, hogy kizárólag az intézményi körülmények felelősek  
a viselkedésproblémákért, különösen, mert otthoni környezetben is beszámol-
tak családok hasonlókról, azonban a nagyobb létszámú intézményekben született 
szövegekben a leggyakoribb ezek említése. Több ízben megfigyelt példa, hogy 
kesztyűk vagy zoknik kézre húzásával vagy a karok rögzítésével próbálják meg-
akadályozni, hogy az érintettek magukat hánytassák. 

„Fizikai korlátozás, hogy néha van, hogy valaki bent van a szobájában, 
mert üti a fejét. Ha korlátozva van valamelyik, az ő saját testi épsége miatt. 
Van, akinek kesztyűt húzunk a kezére, hogy ne hányjon.  Mert ledugja a 
kezét a torkán. Amúgy itt nemigen kell korlátozni.” (Q, gondozó 507–510)

Más intézményekben a közös helyiségek bekamerázásával próbálják meg-
fékezni az ilyen szituációk kialakulását. Alkalmaznak továbbá az agresszív és 
autoagresszív viselkedés ellen szedatívumokat és „eseti gyógyszert”, altatót, ha 
nem sikerül megnyugtatniuk a lakót. A lakók állapotát e tekintetben meghatáro-
zónak találtuk. Azoknak a személyeknek, akik ún. intellektuális fogyatékosság-
gal és mozgáskorlátozottsággal is élnek, kevesebb lehetőségük van az önrendel-
kezésre, mert a fizikai akadályok miatt a támogatásuk több erőforrás bevonását 
(több gondozó, segédeszközök stb.) igényli. Ugyanakkor ők azok, akik kevesebb 
korlátozást is élnek meg, mert nem tudnak olyan aktívan „zavart” okozni a visel-
kedésükkel.  

Ezeket a jelenségeket további vizsgálatnak fogjuk alávetni, arra is tekintettel, 
hogy a viselkedészavarok önrendelkezésként való értelmezése a szakmai diskur-
zusban is vitatott (lásd Theunissen 2001, Klauß 2008).

Végül az önrendelkezés korlátainak egy speciális, negyedik csoportját képezik 
azok a határok, amiket azért nem lehet átlépni, mert mindannyian egy közösség 
tagjaiként élünk, amelynek szabályai vannak. Ezt tulajdonképpen az önrendel-
kezés szociális kontextusban való értelmezése, amit leginkább lakóotthonokban 
tapasztaltunk. Üdvözlendő, mert utal arra, hogy a támogatási szükséglettől füg-
getlenül vannak elvárások a személyek felé. Ez azért is fontos, mert magas támo-
gatási szükséglet esetén előfordulhat, hogy a támogatók facilitáló tevékenysége 
nélkül, elvárt keretek hiányában, a személy nem tud élni a látszólagos szabadsá-
gával, és egész nap csak egy helyben ül vagy fekszik. Ezt nem tekintenénk mun-
kadefiníciónk szerint önrendelkező életformának.

„A lakóotthonban is közösségben élnek, és az én önrendelkezésem egy csa-
ládban is csorbul, de nyilván úgy, hogy meg kell beszélni. Az én önrendel-
kezésem nem fájhat másnak és ugyanígy [van ez] a lakóknál. Itt is csorbul 
az önrendelkezés, mert nem tekerheti fel nagyon a hangfalat, amikor ah-
hoz van kedve, mert mások is laknak a házban.” (E, gondozó, 111–118)
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„Vannak korlátok, mert tiszteletben kell tartanunk egymás biztonságát…
Vannak olyan társas együttélési szabályok, ami nem azért van, mert fogya-
tékos, hanem azért, mert együtt élünk egy albérletben.” (J, lakóotthon-
vezető, 115–120)

Erőforrásként értékelhető emellett, hogy bár a felnőttkor megítélése ambiva-
lens és az önrendelkezés értelmezése kihívásokba ütközik, a dolgozók többsége 
támogatná a csoport életminőségének javítását szolgáló változtatásokat.

„Amíg tart az életük, többet érdemelnének, mint amit most kapnak. Nem 
azért mert fogyatékosok, hanem mert emberek. Javítani lehetne az étele-
ken, több gondozó kellene és több türelmünk, energiánk lenne. Úgy élhet-
nének, tisztességesen, ahogy nekik jó. (C, gondozó, 143–147).

Összegzés

Tanulmányunk arra vállalkozott, hogy bemutassa egy több részből álló kvalitatív 
kutatás egyik szeletét és elemezze a különböző típusú lakhatást biztosító intéz-
mények dolgozóinak véleményeit. Először körvonalaztuk a kutatás három kulcs-
fogalmát (fogyatékosságtudomány, magas támogatási szükséglet, önrendelkezés), 
majd a következő alfejezetekben kifejtettük az emberkép és a felnőttségről alko-
tott kép, valamint az önrendelkezés jelenségének összefüggéseit és bemutattunk 
néhány külföldi és hazai empirikus kutatási eredményt. 

Munkánk második felében bemutatott interjús vizsgálatunk elemzése meg-
mutatta, hogy a magas támogatási szükségletű személyek a támogatók véleménye 
szerint nem tekinthetők felnőttnek, mert nem önállóak és függetlenek, hanem 
állandó felügyeletre szorulnak. Választani, dönteni csak a legapróbb hétköznapi 
szituációkban tudnak, aminek a lehetőségét az interjúalanyok megpróbálják meg-
teremteni. Az önrendelkezés szubjektíven releváns területei véleményük szerint az 
étkezés, a zenehallgatás és szabadidő eltöltése, illetve a családi kapcsolatok ápolá-
sa. Kisebb férőhellyel rendelkező lakóotthonokban és nagyobb intézményekben 
egyaránt találtunk az önrendelkezést komolyan korlátozó tényezőket, bár eddigi 
elemzéseink tapasztalata azt mutatja, hogy a lakóotthonokban kevesebb ilyen fi-
gyelhető meg.

Jelen tanulmány korlátai között említhető, hogy még nem vállalkozhat az 
eredmények értelmezésére a kutatás teljes kontextusában, hiszen nem jeleníti 
meg a legfontosabb szereplők, az érintett emberek „hangjait”, illetve nem tér ki 
a családtagokkal, főként szülőkkel készített interjúk eredményeire. Az interjúkat 
valójában csak didaktikus célból lehet kategóriánként elemezni, mert a legtöbb 
összefüggés a teljes kategóriarendszert figyelembe véve dolgozható csak ki. 

A kvalitatív, interjús kutatások jellemzőihez illeszkedik, hogy a kutatói felké-
rést követően, fenntartói beleegyezés esetén az intézményvezetők vagy főnővé-
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rek, azaz a „kapuőrök” (Nind 2008: 9) választották ki az interjúpartnereket, ami 
a teljes kutatás egyik korlátjának tekinthető. Több ízben tapasztaltuk, hogy az 
előzetes beleegyezést követően meggondolták magukat az intézmények, és nem 
adtak lehetőséget arra, hogy kapcsolatba kerüljünk munkatársaikkal vagy a la-
kók hozzátartozóival. Előfordult, hogy a „kapuőrök” jelezték, hogy lenne olyan 
interjúalany, aki nagyon kritikus az intézmény működésével kapcsolatban, ezért 
vele inkább nem teszik lehetővé a kapcsolatteremtést. Nem tudjuk igazolni, de 
sejtjük, hogy az alanyok közvetítésében kulcsszerepet játszó személyek tehát be-
folyásolták, hogy milyen információk juthatnak el a kutatóhoz. 

A munkánk során továbbá nem kerülhettek látókörünkbe azok a személyek, 
akik nem kötődnek nappali ellátást vagy bentlakást biztosító intézményekhez, 
ezért feltételezhetően hiányzik egy olyan csoport véleménye, amely a bemutatott 
nehézségek mellett, további jelentős akadályokat tapasztal meg. Limitációnak te-
kinthető továbbá, hogy bár a nemzetközi szakirodalom egyre nagyobb hangsúlyt 
fektet arra, hogy elemezze az önrendelkezés kultúrával összefüggő elemeit, ezek 
vizsgálatára most nem tértünk ki. Nem elemeztük, hogy a támogató személyek 
valamilyen kisebbségi csoporthoz tartozása például befolyásolja-e azt, hogy ho-
gyan értelmezik az önrendelkezést, holott ez részét képezheti emberképüknek, 
értékválasztásuknak. Speciális csoportot alkotnak ebből a szempontból azok  
a támogatók, akik maguk is fogyatékossággal élnek.

A kutatás következő lépése lesz az intézményi feltételek, a tágabb kontextus
faktorok beemelése az értelmezésbe, majd azok összevetése a különböző lakha-
tási formákat megtapasztaló családtagok gondolataival. Sejthető ugyanis a szö-
vegekből, hogy az intézményekben dolgozó munkatársak maguk is rendszeresen 
megélik az elnyomást, tehetetlenséget és kevés megfelelő eszköz áll rendelkezé-
sükre a professzionális segítségnyújtáshoz. Nagyon fontos lesz a későbbiekben 
azoknak a belülről jövő erőforrásoknak az összegyűjtése, amelyeket mozgósíta-
nak a rendszerszintű akadályokkal való megküzdés érdekében. 
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