
119esély 2017/2

ABSTRACTS

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

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

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

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

Virág Katalin Bognár: Partners – analysis of support needs of adult men 
with severe and multiple disabilities. A biographical approach

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

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

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

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

kesztőbizottság bírálja el. A közlésre benyújtott tanulmány még nem publikált és más 
folyóiratnál elbírálás alatt nem lévő, eredeti írásmű lehet.

2.	A folyóiratban megjelent cikkek szerzői joga a Kiadót illeti, beleértve az interneten 
való megjelentetés jogát is.

3.	 A tanulmány szövegét Word-dokumentumban kérjük e-mailben megküldeni.
4.	 A szöveg első lapja a címlap, amelyen a szerző(k) neve, foglalkozása, végzettsége, 

munkahelyének megnevezése, e-mail címe, a cikk címe (alcíme) szerepeljenek és az esetle-
ges köszönetnyilvánítások *-gal jelölt lapalji jegyzetben.

5.	 A szövegtörzshöz csak olyan lábjegyzetek kapcsolódjanak, amelyek a főszöveghez 
fűznek megjegyzéseket, kiegészítéseket stb. Pusztán irodalmi hivatkozásokat tartalmazó 
lábjegyzetek ne legyenek. A lábjegyzeteket lapalji jegyzetként kezeljük. Az irodalmi hivat-
kozások a főszövegben szerepeljenek a következő formában:

−− ha a hivatkozott mű szerzője szerepel a szövegben, a név után zárójelben legyen  
a hivatkozott mű megjelenésének éve és szükség esetén a hivatkozott oldalszám(ok), pl.: 
Piroska (1999: 15–16);

−− egyéb esetekben (idézet stb.) zárójelben szerepeljen a szerző(k) neve, a megjelenés 
éve és szükség esetén a hivatkozott oldalszám(ok), pl.: (Tóbiás–Benedek 1999: 13).

6.	A szövegben szereplő táblázatokat számozva, címmel ellátva kérjük. A táblázatok 
címe, az oszlopok és sorok megnevezése, a magyarázatok a cikk nyelvén íródjanak. Nem 
fogadjuk el tehát az adatelemző, adatfeldolgozó programokból kikerült nyers, szerkesz-
tetlen, a szövegbe pusztán beillesztett táblázatokat. Amennyiben a szerző ábrát kíván 
közölni, ezt külön lapon, a kívánt formában megrajzolva kérjük leadni. A diagramokat 
szerkeszthető formában is kérjük (pl. Excel).

7.	 A szövegtörzs után, külön lapon kezdve kérjük az irodalomjegyzéket. Az irodalom-
jegyzék a szerzők neve szerint betűrendben tartalmazza a szövegtörzsben és a lábjegyzet-
ben hivatkozott teljes irodalmat oly módon, hogy a szövegbeli hivatkozásokat az iroda-
lomjegyzékben azonosítani lehessen. Az irodalomjegyzék ne tartalmazzon a szövegben 
nem hivatkozott művet. Az irodalmi hivatkozásokat az alábbiak szerint kérjük megadni:

−− könyv: Szerző(k) (a megjelenés éve): A mű címe. A kiadás helye: a kiadó neve;
−− folyóiratcikk: Szerző(k) (a megjelenés éve): A cikk címe. A folyóirat neve, az évfo-

lyam sorszáma (a szám sorszáma), a cikk kezdő és befejező oldalszáma;
−− gyűjteményes kötetben szereplő írás: A szerző(k) neve (a megjelenés éve): A cikk 

címe. In A gyűjteményes kötet szerkesztőjé(i)nek neve (szerk., vagy ed(s)., vagy Hrsg.):  
A kötet címe. A kiadás helye: a kiadó neve, a hivatkozott írásmű kezdő és befejező oldal-
száma.

−− Több szerző esetén a neveket gondolatjellel ( – ) kössék össze. Legfeljebb három 
szerző nevét adják meg, ha több szerző van, akkor az első szerzőnév után et al.-t írjanak.

−− Az internetes hivatkozásokat az utolsó megtekintés időpontjával egészítsék ki, pl.: 
(utolsó letöltés: 2014. 05. 05.)

8.	 Külön lapon kérjük mellékelni a tanulmány legfeljebb 200 szót tartalmazó tartalmi 
összefoglalóját (abstract) magyar és angol nyelven.


