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1. BEVEZETES

A bevezetd fejezetben a kutatas kiindulo problémajat €s célkitizéseit s ezzel egy hidnypotlo
kvalitativ kutatds korvonalait ismertetjiik. Amellett érveliink, hogy a kiilonb6z6 rokon
fogalmak sokasagabdl az onrendelkezés lehet az a tarsadalmunk €s kultirank altal konstrualt
jelenség, amely alkalmas a magas tamogatasi sziikséglettel €16 felndtt személyek
¢lethelyzetének elemzésére.

Az alapfogalmaink (magas tamogatasi sziikségletli személyek, onrendelkezés,
kovetden bemutatjuk az empirikus kutatést iranyité kérdéseket és eléfeltevéseket.

A harmadik alfejezetben a tudoményos kutatdsok fogyatékossagtudomanyi
kritériumairol és jellemzdirdl gondolkodunk, €s ratekintiink a fogyatékossag értelmezésének
néhany modelljére. Ezzel megalapozzuk azt az elméleti kontextust €s emberképet, amelyre

elemzéseink soran tamaszkodunk.

1.1. Problémafelvetés és célkitiizés
A dolgozat a fogyatékossagtudomany elméleti kereteire alapozva a magas timogatasi
sziikségletli személyek onrendelkezésének jellemz6it mutatja be kiilonbozd lakhatési
tipusokban, egy magyarorszagi participativ szemléletii, kvalitativ kutatas alapjan.
Kiindulasi alapja, hogy a Magyarorszag altal a 2007. évi XCII. torvénnyel ratifikalt
A fogyatékossaggal élé személyek jogairol szolo ENSZ-egyezmény (tovabbiakban:
Egyezmény) kimondja: a részes allamok kiemelt alapértékként kezelik az egyének
Korabbi, a tdmogatott dontéshozatali modellre fokuszald vizsgalatunk azonban
utalt ra: ahhoz, hogy képesek legyliink minden ember jog- és cselekviképességérol
gondolkodni, olyan tagabb kontextusra van sziikség, amely nem sziikiti le a vizsgalat
terepét kizarolag az onrendelkezés jogi aspektusaira (Sandor, 2012). Az 6nrendelkezési
jog ¢érinthetetlenségének feltétlen elfogadasa mellett a jelenséget torténeti, szocidlis és
kulturdlis szempontbol, kiilonbozd diszciplindk perspektivajabdl kell vizsgalni. Meg kell
figyelni, hogy a rendelkezésre allo6 elméletek és gyakorlatok kialljak-e a probat a
legmagasabb tamogatasi sziikséglettel €16 személyek esetén is. Hiszen az elmélet olyan,
mint egy szerszamosdoboz, ami nem Onmagaért van, hanem a gyakorlatban kell

hasznosithatonak lennie (Foucault és Deleuze, 1972).



Az Egyezmény torvény elotti egyenliségrol szolo 12. cikke nem értelmezhetd az
onallo életvitelhez és a kozosségbe valo befogadashoz valo jogrol szolo 19. cikke nélkiil.
Gerard Quinn a 19. cikket a 12. cikkre nyildé ablakként, a 12. cikket pedig a 19. cikk
horgonyaként értelmezi (Quinn, 2013), ezért a kutatast a kiilonboz6 lakhatasi formak
kontextusaba agyazva folytattuk.

A kiilonb6z6 rokon fogalmak sokasagabdl az énrendelkezés lehet az a tarsadalmunk
¢s kultarank altal konstrudlt jelenség, amely alkalmas a magas tdmogatasi sziikségleti
emberek ¢lethelyzetének megkozelitésére, szemben a fliggetlenség vagy az 6nalldsag tipikus
hivoszavaival. Az onrendelkezés azt jelenti, hogy az egyén hatarozza meg, életében mi,
mikor, hogyan és kiknek a részvételével torténjen, ily modon kontrollt gyakorolva az
¢leteseményei folott. Ez ilyen egyszerii, egyuttal ugyanennyire Osszetett kérdés is. A
Klasszikus értelmezések az onrendelkezést alapveté emberi jogként, specialis viselkedések
halmazaként, illetve a specialis viselkedések céljaiként hatarozzak meg (Wehmeyer, 1999).
Mindharom megkozelités tilsagosan leegyszerisiti a jelenséget, ¢s nem veszi figyelembe az
altalunk vizsgalt csoport jellemzdit.

A magas tamogatasi sziikséglettel élé személyek a fogyatékossaggal €16 emberek
legelhanyagoltabb, legsériilékenyebb csoportjaként jellemezhetok. A torténelem soran
apolast, de képzést nem igénylé emberekbdl életre nem érdemes 1ényekké valtak, akiknek
meggyilkolasa nem biintethetd, hiszen nem tekintheték embereknek (Evans, 2010). Késébb
képezhetokké, majd tankdtelezetté valtak a nyugati tipustt tarsadalmakban, de a
tapasztalatok szerint 6k azok, akik még mindig nehezebben tudjak igénybe venni a nekik
jaro szolgaltatasokat. Megfigyelhetd, hogy nem a tarsadalom nem veti ki magdbo6l, hanem a
tarsadalmon beliil, s6t, a fogyatékossagiigy rendszerén beliil rekeszti ki ezeket a személyeket
(Fornefeld, 2008c; Dederich, 2008). Eletiik 1étjogosultsagat napjainkban is tjra meg wjra
megkérddjelezziik preimplantacids és prenatdlis diagnosztikai eljarasok fejlesztésével és
ezek eredményeként praktizalt szelektiv abortusszal, az é¢letutat atfogd intézményes
kirekesztéssel vagy a ,,sziiletés utani abortusz” gondolatanak publikalasaval (Giublini és
Minerva, 2013). Mivel napjaink moralfilozofusai, mint Peter Singer, az emberlétet altalaban
nem kérddjelezik meg, az egyes emberek személystdatuszat azonban igen (Singer, 2011),
ezért a cimvalasztasban és a csoport megjeldlésében tudatosan a személyek fogalmat
valasztottuk. Ezzel kivanjuk jelezni, hogy a legmagasabb tdmogatasi sziikséglet esetén is
egyszerre tekintjiik embernek és személynek a kutatas alanyait.

Az onrendelkezési lehetdségek bdvitése e csoport esetén nem feltétleniil jar jelentds

koltségesokkenéssel a tamogatérendszer szamara (pl. a tamogatds mértékének
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csokkenthetdsége altal), az érintettek pedig a szubjektiv életmindségiik javulasarél nehezen
tudnak visszajelezni. A rendelkezésre allo szakirodalom attekintése alapjan elmondhato,
hogy a szakmai k6zosség a jogaik, onrendelkezésiik és feln6tt emberi szerepeik vizsgalata
helyett az empirikus kutatdsokban az egészségiigyi szempontu kérdéseket, a tréningeket, a
fejlesztési lehetdségeket tartja elsddlegesnek, s ezaltal a sziikségleteiket medikalizalja.

Egyetértve Theo KlauB3 gondolataival, a magas tamogatasi sziikségletli emberek
onrendelkezésének vizsgalataval nem egy szitk csoport szamara relevans részérdekekert,
szocial-romantikus megfontolasbol  kiizdiink  (Klaufl, 2005a). A magas tamogatasi
sziikségletli emberek rendszeresen megélik az elnyomas kiilonbozd arcait, igy a
marginalizaciét, a hatalomnélkiiliséget és az erészakot (Young, 1990). Ezért amikor roluk
besz¢liink, egyidejiileg az alacsonyabb tdmogatasi igényrdl, az idéskorrdl, a gyermekkorrol,
a betegségrol, az etnikai csoportokrol: a tarsadalmunkban jelen 1év6 szolidaritasrol és
felelosségvallalasrol, tehat a tarsadalom minden egyes tagjat érint6 alapvetd kérdésekrol is
sz6 van. A magas tamogatasi sziikséglettel €16 személyek az onrendelkezés olyan elemeit
hozzak felszinre, amelyek egyébként rejtve maradnanak, hiszen nemfogyatékos személyként
automatikusan teljesitjiik azokat a feltételeket, amelyeket a tarsadalom latens modon minden
felnott tagjaval szemben tadmaszt. Nemfogyatékos személyek esetében nem is meriil fel
annak a lehetdsége, hogy az Onrendelkezéshez vald jogukat megkérddjelezzék. ,,Ebbol a
szemszogbdl nézve, a fogyatékossag nem egy kiilonleges élethelyzetet reprezental; sokkal
inkabb gy viselkedik, mint egy gyiijtélencse, amely az individualis 6nrendelkezés altalanos
feltételeit napvilagra hozza” (Waldschmidt, 2012, p. 9). A magas tamogatasi sziikségletii
személyek kihivast jelentenek az Onrendelkezési elv szamdra, mert probara teszik annak
gyakorlati alkalmazhatosagat, teherbirasat. S kihivast jelentenek etikai szempontbol is a
mindennapi gyakorlatban 6ket tamogato kornyezet szamara (Seifert, Fornefeld és Koenig,
2001; Antor és Bleidick, 2000).

Elfogadott alapelv, hogy a magas tamogatasi sziikségletli emberek képesek
megnyilvanulni, a kornyezetiikkel kommunikalni és a velik kapcsolatba 1ép6 személyekre
hatast gyakorolni. Kevés olyan kvalitativ vizsgélat all rendelkezésiinkre, amely feltarna
esetlikben az onrendelkezés értelmezési lehetdségét, a gyakorlatban felmeriild korlatozo és
tamogato tényezOok tipusait, valamint az onrendelkezés és az ¢letmindség, a kommunikacio
¢és a problémasnak tekintett viselkedések dsszefliggéseit (Klaul3, 2005b). Olyan kutatasra van
tehat sziikség, amely az onrendelkezést az adott személy és csaladja perspektivajabol, a
kulturdlis megkozelitéseket figyelembe véve, a sokszinliségre valo tekintettel vizsgalja, és

bevonja a csaldd fontos tdmogatoit oly modon, hogy integralja a résztvevok eltérd
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tapasztalati bazisat és viszonyitasi rendszerét is (Hagen, 2007). Bar az onrendelkezés
elméleti koncepcidinak viszonylag gazdag tarhdzdval rendelkeziink, gyakorlati
tapasztalatunk alig-alig van ezek alkalmazhatosagarol, féként magas tamogatasi sziikséglet
esetén (Bambara, Cole és Koger 1998), ezért a bemutatott kutatas hianypotlonak tekinthetd.

Az 6nbeszamolora képes, intellektualis fogyatékossaggal ¢16 emberek a sziileiknél
¢s tandraiknal szignifikdnsan fontosabbnak tartjdk az onrendelkezést, mikozben ezek a
tamogato személyek ugy vélik, hogy az onrendelkezés kérdese egyaltalan nem relevans az
erintettek életében (Wehmeyer, Agran és Hughes, 2000; Schalock et al., 2005; Martin,
Woods, Sylvester és Gardner, 2005). Wehmeyer nyoman feltételezziik, hogy ez a gondolat
az onrendelkezés konstruktumdnak félreértelmezésébdl szarmaztathatd (Wehmeyer, 2005),
¢s sejtjiik, hogy a megkérdezettek emberképébdl, fogyatékossagrol alkotott elképzeléseibol
és sajat szerepértelmezésébdl is fakad (Weingédrtner, 2009b; Theunissen, 2012; Emerson,
Hasting és McGill, 1994; Hellzen, Asplund, Sandman és Norberg, 2004; Bigby, Clement,
Mansell és Beadle-Brown, 2009; Walker et al., 2011). Ennek érdekében feltarjuk a
félreértelmezések hatterében allo, neoliberdlisnak nevezett emberképet, €s bemutatjuk a
csoport sziikségleteire jobban reflektdld posztmodern emberkép jellemzdit.

A fenti diszkrepancia alatamasztja, hogy sziikséges koriiljarnunk az érintettek és
kapcsolati személyeik, tamogatoik kozotti hatalmi viszonyok és hatalmi eltoloddsok kérdését
is. Fontos kiindulopontunk az az érintettek altal megfogalmazott tapasztalat, hogy a
szakemberek munkdja kovetkeztében sokkal inkabb targyaknak és nem alanyoknak, nem
aktiv résztvevoknek érzik magukat, ami létrehozza ¢és folyamatosan konstrualja a
fogyatékossagukat (Barton, 2005). Tekintettel vagyunk arra, miszerint ahhoz, hogy valaki
szubjektumma valhasson, olyan partnerekre van sziiksége, akik akként kezelik 6t, és akiket
6 is akként kezel. Theunissen nyoman az empowerment (Theunissen, 2009), az életvilag és
szocialis téri orientacio koncepcidiba (Theunissen, 2012) agyazva korvonalazzuk az 1
tamogatasi paradigma legfontosabb értékeit, alapelveit és gyakorlati megfontolasait.

Kutatasunk ujszerti megkdozelitése, hogy kizarolag felndtt személyekre fokuszal, és
az Onrendelkezést nemcsak egy vizsgalt dimenzidként jeleniti meg, hanem kiemelten az
onrendelkezési lehetéségeikbdl kiindulva vizsgélja a tamogatas lehetdségeit és akadalyait. A
téma relevans, mert tobb ezer €s a kapcsolati személyekkel egyiitt tobb tizezer f0s csoportrol
van sz0, amely atfogoan, az élet legtobb teriiletén altalaban hatranyokkal szembesiil a
mindennapok soran. Kordbban az Onrendelkezés vagy az autondmia szempontjaval mar
talalkozhattunk egy-egy hazai esettanulmanyban (Galambos, Papp és Verdes, 2003), s az

onrendelkezési paradigma a ’90-es évek Ota a szakmai diskurzus részét képezi
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(Zaszkaliczky, 1998). Ismert, hogy az intézetekben ¢l6 személyek nagy aranyban
gondnoksag alatt allnak, és jelentds korlatozast élnek meg hétkdznapi valasztsaik,
dontéseik terén is (Kozma, 2008; Verdes, 2009). Sziikebben véve azonban a 2000-es évek
elsé évtizedében lefolytatott, a csoport ¢letmindségét vizsgald hazai empirikus kutatasok
jellemzdéen kvantitativ megkozelitéssel, inkabb a csalddok élethelyzetére €s a rendelkezésre
allo szolgaltatasokra helyezték a hangsulyt. Igazoltak, hogy a magas tdmogatasi sziikségletli
gyermeket neveld csaladok nem tudjak fenntartani korabbi szocidlis és gazdasagi
statuszukat, azaz jellemz0 rajuk az elszegényedés ¢és a szocialis kapcsolatok beszlkiilése.
Eletmindségiiket, kiilonds tekintettel a timogatasi sziikségletek lefedettségére, jelentdsen
¢épiild, sziikségletorientdlt és egyénre szabott szolgaltatdsok megléte és az ezekhez valod
idében val6 hozzaférés elengedhetetlen, és jelentdsen meghatarozza az érintett emberek és
csaladjaik életkoriillményeit (Markus, 2005). Bass és Markus munkai ramutattak, hogy fenti
folyamat kovetkeztében kimeriilnek a csaladok eréforrasai, amelyek az onrendelkezést és
onérvényesitést lehetévé tennék, igy indokolt a téma mélyebb rétegeinek feltarasa kvalitativ
kutatéssal is.

A kutatas fogyatékossagtudomanyi (angolul: Disability Studies és Critical Disability
Studies) alapokra helyezve vizsgalja, miként értelmezhetd a kodzponti fogalom magas
tdmogatasi sziikségletli emberek esetében, és feltarja, hogy meghatarozott lakhatasi formak
igénybevétele esetén milyen lehetdségei vannak ma hazankban egy magas tdmogatasi
sziikséglettel €16 felndtt embernek az onrendelkezésre. Mindvégig tekintettel van arra, hogy
miként tud megvalosulni a fogyatékossagtudomany egyik legfontosabb alapelve, az érintett
személyek hatalommal vald felruhazasa, az empowerment, és hogyan lehetnek {igyiik
sz0sz0101 azok, akiknek nincsen hangjuk. A kutatas lehetséges értelmezéseket vizsgal, s
torekszik ra, hogy a résztvevok tapasztalatait szintetizalva 0 szempontokat szolgaltasson a
valasztott csoport Onrendelkezésének értelmezési keretéhez. Az Onrendelkezés mint
koncepci6 lehetéséget ad arra, hogy a magas tdmogatasi sziikségletli emberek
tamogatasanak rendszerét megvaltoztassuk, forradalmi médon megujitsuk (Baker, Horner,
Sappington és Ard, 2000), am csak akkor, ha a hangzatos cimszavakat sikeriil megtolteniink
az érintettek és hozzatartozoik szamara jelentOségteljes, a gyakorlatban hasznosithato
tartalommal (Mansell és Beadle-Brown, 2012).

A kutatassal Magyarorszagon elszor adunk valaszokat arra a kérdésre, miként
keriilhetjiik el, hogy ez a diszciplina csak a kiemelkedden tehetséges fogyatékos embereket

képviselje (Zaszkaliczky, 2014), mert meggy6z6désiink, hogy a magas timogatasi
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sziikséglettel élé személyek csoportjat 1S lehetséges és sziikséges a fogyatékossdagtudomany
szemléletébe integralni. Torténeti és kulturalis kontextusba dgyazva gondolkodunk arrol,
hogy az advokatorikus szerepvallalas miként férhet meg és alkothat egységet az altalunk
képviselt alapelvekkel. A szakirodalmi megalapozashoz beemeljiik a fogyatékossagiigyh6z
kapcsolodo mas szakteriiletek, igy pl. a gyogypedagdgia vagy a szociologia forrasait is.

A vizsgalat célja tobbiranyu. Nem kizardlag helyzetfeltarast végez, hanem konkrét
valtozasokat is general a kutatas altal és annak eredményeként. Ezzel célunk, hogy kozelebb
keriiljiink a magas tamogatasi sziikségletli személyek onrendelkezését hazankban jelenleg
eldsegitd és korlatozo tényezdkhoz, ami hosszu tavon hozzajarulhat ahhoz, hogy a szamukra
nyujtott szolgaltatasok fejlddhessenek, ezaltal az életmindségiik javulhasson. Az elnyomod
hatalmi mechanizmusok, struktirdk vizsgalata és lathatova tétele terveink szerint
hozzajarulhat a csoport empowerment-folyamataihoz, és tamogathatja az érdekvédelmi
munkat is. A kutatas soran kiprobalt fejlesztési folyamat tapasztalatainak megosztasa pedig
konkrét gyakorlati segitséget nyujthat a tamogatok szamdara ahhoz, hogy tevékenységiiket
hatékonyabban végezhessék. Ehhez a késdbbiekben a tamogaték szdmara egy jol
hozzaférhetd, kozérthetd nyelven irott modszertani anyag is késziil majd. A részletesen
dokumentalt folyamat tovabba kutatasmodszertani tiamogatast nyujt azoknak, akik
kutatasukban magas tdmogatasi sziikséglettel €16 személyekkel szeretnének egyiittmiikddni.
Bizunk benne, hogy ezek a célok egyiittesen eleget tesznek annak a kovetelménynek, hogy
a kutatds az elnyomott csoport tagjait erdsitse meg eredményeivel, és ne a szakmai
hatalomgyakorlas ujabb terepét képviselje (Barnes, 1996).

Munkankban diszciplindris és tematikus lehatdrolasok sziikségesek. Nem
vallalkozunk a magas tamogatasi sziikségletli személyek fejlesztésével, nevelésével
kapcsolatos terjedelmes hazai ¢és kiilfoldi, jellemzbéen gydgypedagdgiai szakirodalom
feltarasara, és ez a megkdzelités az empirikus kutatdsban sem hangstlyos. Tamaszkodunk
azonban az emberkép elemzése soran az Un. sulyosan-halmozottan fogyatékos személyek
kutatasaiban erés szalat képviseld pszichologiai megkdzelités elméleti és empirikus
eredményeirél sem. Az onrendelkezés jogi keretére is csupan réviden utalunk, s nem
mutatjuk be a gondnoksaghoz és a tamogatott dontéshozatalhoz kapcsolodo jelentOs
problémahalmazt. A téma erGs filozofiai hattérrel is rendelkezik, amelynek elemzése
azonban meghaladna e dolgozat kereteit €s kompetencidit, ezért csupan a torténeti kontextus

kapcsan utalunk ra roviden.
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Tematikus lehatarolas pedig a lakhatasi formak kapcsan sziikséges: bar ezek egy
elemzési szempontként jelen vannak a kutatdsban, az intézmeényi férchelyek kivaltasaval
kapcsolatos komplex folyamatot nem érintjiik részletesen. Csupan utalunk az intézményi
kultaraval kapcsolatos tapasztalatokra a Kis és nagy l1étszamu lakhatasi szolgaltatasokban,
illetve felhivjuk a figyelmet a valddi alternativak hianyaira, szintén a kivaltasi folyamat
sziikségessége mellett szolva.

A dolgozat 9 f6 fejezetet tartalmaz, amelyek tartalmilag két egységet alkotnak. A
szoveg els6 5 fejezete az elméleti megalapozast mutatja be, tartalmazva a tudomanyelméleti
kontextust, a dolgozat emberképét, a tdmogatd szerep értelmezését és az Onrendelkezés
koncepcidjanak tobb szemponti elemzését. A masodik rész az empirikus kutatasrol szol. A
kvalitativ modszertani kontextus felvazolasat a kutatds folyamatanak és a kutatasi
alanyoknak az ismertetése koveti. Az eredményekrdl szolo fejezet eldszor a kiillonbozo
lakhatasi formakat képviseld tdmogatok interjuinak értelemzését mutatja be. Ezt kdvetden
ismerteti két intézmény lakoival és munkatarsaival végzett fejlesztdmunka tapasztalatait. A
szoveget kovetkeztetések és 0sszegzés zarjak.

Munkank sajatossdga, hogy kevéssé tamaszkodhattunk kordbbi kutatasi
eredményekre és konszenzussal kialakitott magyar fogalomrendszerre, ezért szakmai
vitainkba 0j kifejezéseket és értelmezéseket vezetink be, bdvitve ezzel a csoport
jelentdségteljes részvételének lehetdségeit. Mivel minden forditds egyfajta szerzoi
interpretaciot tiikroz, ezért az eredeti fogalmak is megjelennek a szovegben, nyitva hagyva
annak a lehetdségét, hogy a tudoméanyos kdzdsség megvitassa, kritizalja azokat, és esetleg
tovabbi javaslatokat tegyen alternativ forditasi lehetdségekre. Mivel kevés magyar nyelvii
szakirodalom érhet6 el a témaban, igy a kozvetett hivatkozasok mellett megjelennek
magyarra forditott idézetek is. A témaban elérhetd német, angol és magyar szakirodalmi
hatteret a teljességre torekvOen tartuk fel, és 2017 juliusaig folyamatosan aktualizaltuk.

A disszertacio szovege formailag is tekintettel van a hatalomkiegyenlités technikaira,
ezért kiillonbozo, egyenld esélyli hozzaférést biztositd eszkozokkel €1, mert ,,ha mindenki
onrendelkezo, akkor mindenki szamara hozzaférhetévé kell tenni azt, amit irunk errdl”
(Smull, 1998, p. 55). A fogyatékossagtudomanyt gyakran éri az a vad, hogy elméletei és
kutatasai elrugaszkodnak a hétkoznapi életet érint6, kézzelfoghatd témaktol, nyelvezete
pedig az érintettek szamara sok esetben nagyon nehezen érthetd, ami megkérddjelezi a
tanulmanyok gyakorlati felhasznalhatosagat (Corker és Shakespeare, 2002). A szoveg ezért
torekszik a minél kozérthetébb stilus megtartasara, belathaté azonban, hogy a vizsgalt

kérdésekre nincsenek egyszertien, konnyedén megfogalmazhato valaszok. Eppen ezért a
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magyarazatok kibontasa, Shakespeare alapelvét kdvetve, annyira egyszerii, amennyire csak
lehetséges, de mindig olyan Osszetett, amennyire azt a dolgok természete megkivanja
(Shakespeare, 1996). Nem alkalmaztunk a tudomanyos szovegekben elfogadott, s6t
elvarasnak tekintheté labjegyzeteket, mert a felolvasoprogramok ezeket nem tudjak
adekvatan kezelni. A dolgozat eredményeibdl a késébbiekben kiilonféle szovegvaltozatok
késziilnek. A kutatasban részt vett tAmogatd személyek szdmara késziil egy kozérthetd
szakmai segédanyag, amelynek célja, hogy segitse Oket a hétkdznapi Onrendelkezés
tamogatasaban. A magas tamogatasi sziikséglettel €l6 személyek szamara jelen tudasunk
szerint augmentativ és alternativ kommunikacidval (tovabbiakban: AAK) is nehezen tudjuk
kozvetleniil atadni a kutatasi eredményeket, ezért esetiikben kozvetett médon, tdmogatdikon
keresztiil érvényesiilhet azok megosztasa. Késziil tovabba konnyen érthetd valtozat, amelyet
az Onérvényesitd csoportok altal mitkddtetett és aktivan hasznalt feliileteken és forumokon

osztunk majd meg.

1.2. Fogalmak, kérdések és elofeltevések
Annak érdekében, hogy a szoveg értelmezhetdségét megkonnyitsiik, a leggyakrabban

crer

az egyes fejezetekben fog megjelenni.

Magas tamogatdasi sziikséglettel él6 embereken azokat a személyeket értjiik, akiket a
medikalis megkdzelités szerint stlyosan értelmi fogyatékosnak, illetve stlyosan-
halmozottan fogyatékosnak neveznek. A tamogatadsi sziikségletet eldtérbe helyezd
fogalomhasznalat Gsszhangban van a témavdlasztassal, és célja, hogy eltavolodjon a
diagnoézisalapti megkozelitéstdl, ami a fogyatékossdg medikalis modellje szerinti
értelmezést tiikrozi. Ehelyett a szocidlis megkozelitést hangsilyozza, és a sziikségletek
kielégitéseében a tdrsadalom szerepére iranyitja a figyelmet. A csoporthoz tartozdé emberek
megnevezésére a nyelvi valtozatossag érdekében haszndljuk még a fogyatékos
ember/személy, a fogyatékossaggal €l6 ember/személy, az érintett ember/személy, S az

intézmény kontextusaban a lako kifejezést is.

Onrendelkezésen azt a szocio-kulturalis meghatarozottsagi konstruktumot értjiik,
amely az ember-mivolt velejaroja, attol elvalaszthatatlan sziikséglet és emberi jog. Kizardlag
szocidlis kontextusban, a madasik emberrel valdé dinamikus egymasra hatds révén
értelmezhet6. Reflektal arra, hogy az egyén elsédleges okozoja és fészerepldje lehet-e sajat

¢leteseményeinek, és dsszefiiggésben all az életmindség jelenségével.
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Az interdependencia kolcsonds egymastol valod fiiggést jelent, ami minden ember
¢letét meghatarozo jelenség. Az 6nallo és fiiggetlen ember képe helyett az egymastol valo
fliggést helyezi el6térbe, annak kulturalis vonatkozasait is figyelembe véve, s ezzel

megalapozza az 6nrendelkezés értelmezhetdségét minden emberi [ény szamara.

Az empowerment fogalman azt a filozofiat értjiik, amely atadja a hatalmat, az erét a
fogyatékos személynek és hozzatartozdinak, és sziikség esetén tdmogatast nyujt abban, hogy
ezzel a hatalommal élni tudjanak. Tartézkodik a megalazo és ala-folé rendeltséget képvisel6i

szakértdi véleményektdl, €s a személyben rejld erdsségekbol, eréforrasokbol indul ki.

Jelentdségteljes minden, ami az érintett emberek szamara szubjektiv fontossaggal
bir, és ezzel a gyakorlatban is relevanssa teszi az elméleti modelleket. Magas tdmogatasi
sziikségletli emberek esetén kiemelt szerepet kap a vizsgalata, mert figyelembevételével

elkertilhetd, hogy a részvétel pusztan a fizikai jelenlétben meriiljon ki.

A kutatas elsddleges kérdése Agran és Hughes, valamint Wehmeyer felvetéseire
tamaszkodva abbdl indul ki, hogy nem célszeri arra fokuszalni, vajon a magas tamogatasi
sziikséglettel él6 személyek lehetnek-e onrendelkezék (angolul: can), vagy arra, miként
valositjak meg az onrendelkezésiiket (angolul: do) (Agran és Hughes, 2005; Wehmeyer,
1998). Ehelyett azt vizsgaljuk, hogy milyen tamogatds dll rendelkezésre ma hazdankban az
onrendelkezéshez a magas tamogatasi sziikséglettel élo személyek szamdra relevans

teriileteken.

Tovabbi kérdéseink:

e Hogyan teremtik meg a magas tamogatasi sziikséglettel ¢él6 személyek
onrendelkezését a veliik kapcsolatban all6 tdmogatd személyek?
o Hogyan értelmezhetd az oOnrendelkezés fogalma a magas tamogatasi
sziikségletli személyek esetében?
o Mely teriileteknek van szubjektiv jelentOségiik az oOnrendelkezés
szempontjabol a csoport szdmara?
o Az oOnrendelkezés tdmogatasanak gyakorlatat befolydsolja-e a tdmogatési
sziikséglet mértéke?
e Mi jellemzé a magas tamogatasi sziikségleti személyek Onrendelkezésének

tamogatasara kiilonbozo lakhatdsi formak esetén?
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e Mi jellemzi a tdmogatd személyek emberképét és sajat szerepértelmezését az
onrendelkezés tamogatasaban?
e Hogyan lehet segiteni egy lakootthon kdzosségét abban, hogy ki tudja terjeszteni a

magas tamogatasi sziikségletli lakok onrendelkezési lehetdségeit?

Fenti, a f6 témahoz kapcsolodo kérdések mellett modszertani szempontbol athatja a munkat
annak feltérképezése, hogy milyen lehetéségei vannak a célcsoport kutatasban valo
hipotézis és kutatasi eszkéz, de modszertani reflexiokkal adalékokat szolgaltatunk a
participativ mddszertan hazai irodalmanak bovitéséhez.

A kutatasi dizajn kialakitasa soran torekedtiink arra, hogy maximalisan figyelembe
vegyik az egyének és csaladjuk szempontjait, bolcsességét, szakértelmét (Turnbull és
Turnbull, 2001; Mansell, 2010) azzal a céllal, hogy a kiils6 kontroll targyabdl a cselekvések
alanyaiva valhassanak a résztvevOk (Steiner, 1999). Olyan személyek vettek részt a
kutatasban, akik sériilésiik alaptermészete és a tarsadalom arra adott valaszai miatt erésen
fiiggnek a kornyezetiiktél (Goble, 2004; Hahn, 1981). A kérdések megvalaszolasa soran
tekintettel vagyunk arra, hogy a magas tdmogatasi sziikséglettel é16 emberek tdmogatasa a
jovében az integracio-mozgalom, az Onrendelkezési mozgalom, valamint a
fogyatékossagtudomany  tuddsdra  tdmaszkodva  ,tartalomalapli,  szocialis  ¢és
munkamegosztasos kooperdcioban valosithatd meg; advokatorikus —asszisztenciat

megvalosito egyiittmitkodésben, kollektivaban” (Feuser, 2006, p. 12).

Eldfeltevéseink az aldbbiak:

A) Magas tamogatasi sziikséglettel élé személyek esetén megteremtheték az dnrendelkezé

élet gyakorlasanak feltételei.

a) Feltételezziik, hogy kiilonésen a bazalis sziikségletek teriiletén biztosithatoak

jelentdségteljes onrendelkezési helyzetek a csoport tagjai szamara.

b) Tudjuk azonban, hogy az onrendelkezé élet csupan korlatok kozott valosulhat

meg. Feltételezziik, hogy azok a személyek élik meg gyakrabban az 6nrendelkezésiik
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korlatozasat, akiknek a tamogatasi sziikséglete kiterjed a hely- és helyzetvaltoztatasra

is.

B) A lakhatdsi forma befolyasolja a magas tamogatasi sziikséglettel él6 személyek

onrendelkezésének tamogatasat.

A kisebb létszamu, kozosségbe integralt lakhatasi formékban, igy a lakootthonokban
¢s tamogatott lakhatasban feltételezhetéen tobb lehetdség van az onrendelkezési
helyzetek megélésére, mint a nagy létszamu intézményekben. A korabbi kutatasi
tapasztalatok (Kozma, Simonovits és Kopasz, 2016a, 2016b; Sandor, 2012) alapjan
feltételezziik, hogy a csalddban ¢l6 személyek ¢lhetik meg a legtobb kiilsd

korlatozast.

C) A tdmogato személyek emberképe és sajat szerepértelmezése befolydsolja a magas

tamogatasi sziikséglettel élo személyek onrendelkezési lehetoségeinek tamogatasat.

Abbol kiindulva, hogy a magas tdmogatasi sziikségletli személyek életében a bazalis
helyzetek képviselik az onrendelkezés relevans teriileteit, feltételezziik, hogy az e
szituaciokban aktivan részt vevd tamogatd személyek szerepe megnd. Az
onrendelkezés megvalosulasa jelentdsen fligg attol, hogy milyen emberkép dominal

az ¢életiikben, és 0k miként értelmezik segitdi szerepiiket.

D) Egy lakootthon kozossége szamara az onrendelkezési lehetiségek kiterjesztésében fontos,
hogy megismerje a magas tamogatdsi sziikséglettel élo személyek szamara jelentoségteljes

onrendelkezési teriileteket.

Feltételezziik, hogy a lehetdségek kiterjesztésében kulcsfontossagu az érintett lakd
preferencidinak biografiaba agyazott, komplex megismerése, mert ez segit abban,

hogy a tAmogatok feltérképezhessék az onrendelkezés szubjektiv jelentdségét.

Ahogyan a modszertan-alapozas soran részletesen targyalni fogjuk, a kutatas a megalapozott
elmélet (angolul: Grounded Theory) szemléletében késziilt. Ez az iranyzat feltételezi, hogy
az elméletalkotas dinamikus, allandoan valtozo6 folyamat. A kutatési kérdések, hipotézisek
is valtozhatnak, alakulhatnak és bdviilhetnek a kutatas soran, s a kutatod kotelessége, hogy
ezeket feltarja, atlathatova tegye (Glaser és Strauss, 2006; Corbin és Strauss, 2015). E ponton
jelezziik ezért, hogy az elsé kutatasi terv 4. kérdése (Milyen hatassal van az onrendelkezési

lehetoségek kiterjesztése az egyének életére? Amennyiben tapasztalhato valtozas, mely
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teriileteken?) és az ahhoz kapcsoldo hipotézis (4z onrendelkezési lehetéségek biztositasa
pozitiv hatassal van az életmindségre) a kutatas folyaman valtozott, mert bebizonyosodott,
hogy ennek mérését nem lehet a rendelkezésre allo terepviszonyok €s idobeli keretek kozott
megvalositani. Olyan kérdést kellett megfogalmazni, ami az adott feltételek kozott alkalmas
a folyamat megragadasara. A csoport életmindségének mérési kérdéseinek lehetdségeirdl és

akadalyairol (3. fejezet), valamint az 0j kutatasi kérdés vizsgalatarol (a 6. fejezettol) a

késobbiekben részletesen is beszamolunk.

Kérdés

Elofeltevések

Moédszertani megkozelités

Hogyan teremtik meg a magas
tamogatasi sziikséglettel é16
személyek onrendelkezését a
veliik kapcsolatban allo
tamogato személyek?

Magas tamogatasi sziikséglettel
€lo személyek esetén
megteremthetdk az onrendelkezo
élet gyakorlasanak feltételei.

o Interjuk kiilonbozo lakhatasi
formékhoz tartozé tamogatd
személyekkel

eInterjukat kisérd strukturalatlan
megfigyelések intézményekben

Mi jellemz6 a magas
tamogatasi sziikségletii
személyek onrendelkezésének
tamogatasara kiilonb6z6
lakhatasi formak esetén?

A lakhatasi forma befolydsolja a
magas tamogatasi sziikséglettel
¢élo személyek onrendelkezési
lehetbségeit.

o Interjuk kiilonb6z6 lakhatasi
formakhoz tartozé tamogatd
személyekkel

o Interjukat kisér6 strukturalatlan
megfigyelések intézményekben

Mi jellemzi a tdmogatd
személyek emberképét és sajat
szerepértelmezését az
onrendelkezés timogatasaban?

A tamogato személyek emberképe
és sajat szerepértelmezése is
befolyasolja a magas tamogatasi
sziikséglettel €10 személyek
onrendelkezési lehetoségeit.

o Interjuk kiilonb6z6 lakhatasi
formakhoz tartozé tAmogatd
személyekkel

o Interjukat kisérd strukturalatlan
megfigyelések intézményekben

Hogyan lehet segiteni egy
lakootthon kézdsségét abban,
hogy ki tudja terjeszteni a
magas tamogatasi sziikségletii
lakok onrendelkezési
lehetéségeit?

Egy lakootthon kézossége
szamdra az onrendelkezési
lehetoségek kiterjesztésében
fontos, hogy megismerje a magas
tamogatasi sziikséglettel él6
személyek szamara
Jjelentdségteljes onrendelkezési
teriileteket.

o Résztvevd megfigyelés két
lakootthonban

e Egyéni és fokuszcsoportos
interjuk a timogato
személyekkel

o Az onrendelkezési lehetdségek
kiterjesztésének dokumentalt
nyomon kovetése

1. tablazat: A kutatasi kérdések, eléfeltevések és az alkalmazott kutatasi eszk6zok osszefiiggései

1.3. Elméleti beagyazottsag
Az aldbbiakban roviden felvazoljuk azt a szemléleti keretet,

fejezetek. Abbol

amelybe 4gyazva

értelmezhetéek a tovabbi kiindulva, miként gondolkodik a

fogyatékossagtudomany a kutatisrol €s az elméletalkotasrol, bemutatjuk, hogy milyen

modellek nyoman értelmezi a fogyatékossag jelenségét.
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1.3.1. 4 tudomanyos kutatas értelmezése

Rosi Braidottira hivatkozva feltételezziikk, hogy a 21. szizadban a tudomanyos
elméletalkotas szdmara nem a koncepciok elsédlegesek, hanem a folyamatok. Nem a linearis
megkozelitések, az A vagy B elméletek, hanem az elméletek és az emberek kozotti kolcsonds
osszefonodasok  (angolul: interconnectedness). A valamivé valas folyamatanak
elengedhetetlen eleme, hogy a dominans struktarakat, rendszereket, elnyomo
mechanizmusokat rendszerezett, aprolékos modon felfejtsiik, ¢és kis 1épésekben
megvaltoztassuk (Braidotti, 2005). Az oOnrendelkezés jelenségének bemutatjuk ugyan
néhany koncepciodjat, hogy kézzelfoghatobba valjon a komplex és nehezen leirhato jelenség,
egyiket sem tekintjiik azonban egyeduralkod6 valasznak.

A kolonizacio torténetébdl ismert, hogy a kutatds sok bennsziilott ember szamara
szitokszova valt, s egyet jelentett az elnyomassal és hatalomgyakorlassal, a felsébbrendiiség
bizonyitasanak eszkozével. A privilégiumot élvezé csoport tevékenysége volt, amelynek
célja a Mdsik, az l1degen megismerése ¢s elemzése (Denzin és Lincoln, 2011). A kiilonb6z6
,»poszt”-iranyzatok (pl. a posztstrukturalizmus) megkérddjelezik, hogy létezne egyetlen
igazsag, ami a kutatd és csak a kutato szaméra ismerheté meg. Ujraértelmezik az elmélet és
a gyakorlat viszonyat, s felismerik ezek egymasba fonodo, egymast konstruald jellegét
(Shakespeare, 1996; Foucault és Deleuze, 1972). Ez a megfontolas nem hagyhatja
érintetleniil a fiiggetlen, objektiv, a kutatasanak alanyaitol (legrosszabb esetben tdrgyaitol)
eltdvolodni képes kutatd mitoszat Sem. Fogyatékossagiigyi kutatast végezve kiilondsen
érzékeny teriileten mozgunk, mert a torténelem sordn a szakemberek altal végzett kutatasok
akarva vagy akaratlanul mas csoportokhoz hasonloan a fogyatékos emberek elnyomésaban
is jelentds szerepet vallaltak (Barnes, 1996).

Ez a dolgozat olyan személyek életének vizsgalatarol szol, akik nem vesznek részt a
roluk sz6l6 diskurzusban, és ha van is hangjuk, azt masok nem tekintik méltonak a
meghallgatasra (Foucault, 1974). A fogyatékossagtudomanyban kutatok kozott napjainkban
konszenzusnak tekinthetjiik, hogy (atmenetileg) éptestli vagy nemfogyatékos és fogyatékos
emberek egyiitt, szovetségesként dolgozhatnak a leghatékonyabban a k6zds ligyért, egymas
tapasztalatait, hangjat kiegészitve. A mozgalomnak és a kutatasnak a fogyatékos identitastol
fliggetleniil azokat az embereket kell tomoritenie, akik részt kivannak benne venni a kdzos
gy érdekében, hiszen attdl, hogy valakinek sériilése van, nem sziikségszerli, hogy
érdeklddjon a fogyatékos emberek élete s az életiikkel 0sszefiiggd kutatdsok irant (Barnes,
1992; Goodley, 2017). Szovetségesként sziikség van tehat e disszertacid szerzjére, a

tarsadalom szemében nemfogyatékosnak tartott kutatora is, akinek attitlidjét sziikségszerlien
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meghatarozza az életkora, a neme, az etnikai hovatartozasa, multikulturalis neveltetése és a
képzettsége. Ezekre a szempontokra a kutatds teljes folyamata sordn reflektalni kell, és
figyelembe kell venni, hogy a hatalomkiegyenlitési technikak alkalmazasa ellenére az
akadémiai vilagban szerzett képzettség és annak nyelvezete, autoritasa aktudlisan a kutatast
végz6 személy kezében van (Shakespeare, 1996).

A fliggetlenség idedlja valdjaban nem Iétezik, hanem interdependens
viszonyrendszerekben valdsul meg, ezért a kutatoi fiiggetlenség is illuzio, ami félrevezethet
benniinket, ¢és a teljes mértékben nem megsziintethetd egyenldtlenségeket tovabb fokozza
(Seifertetal., 2001; Bruckmiiller, 1998; Speck, 2001; Goodley és Rapley, 2002; Wehmeyer,
1999; Wendell, 2011). Ez azonban nem jelenti azt, hogy a kutatd ne tenne eleget annak a
kotelezettségének, hogy a megismert informacidkat az érdekeitdl, pl. személyes vagy
intézményi kotodéseitdl fiiggetleniil napvilagra hozza (Shakespeare, 1996; Barnes, 1996).

A Haraway altal a ,,feminizmus objektivitdsanak™ nevezett, un. szitudlt tuddsokat
(angolul: situated knowledges) a kutatasi folyamat er6forrasanak tekintjiik, és nem kutato és
kutatott viszonylataban gondolkodunk, hanem a kutatasi helyzeteket is interszubjektiv,
interdependens viszonyokként értelmezziik. A szubjektivitdst multidimenzionélisnak
tekintjiilk, a tudéassal rendelkezd egyént pedig egy soha be nem fejezett, tokéletlen
konstruktumnak, amelyik éppen a tokéletlensége miatt képes kapcsoldodni masokhoz. Ez a
megkozelités eltavolodik a nyugati kulturdk megszokott objektivitas-narrativaitol, amelyek
kettévalasztjak a szubjektumot és az objektumot. A tudoméanyt a mindenkori kritikai
pozicionalas hozza létre, és a tudas sohasem univerzalis, hanem lokalis, szitualt. Ez
ugyanakkor azzal is jar, hogy embert a maga komplexitasaban, ellentmondasossagaban kell

vizsgalni, és nem lehet leegyszertisiteni, feliilrél ranézve megitélni (Haraway, 1994).

1.3.2. 4 fogyatékossag értelmezése
A gybgypedagogia szakmai kozOssége tobb évtizede amellett foglal allast, hogy a
fogyatékossag normalis jelenség, mert az emberi 1étezés természetes velejardja. Eldfordul,
1étezik, tehat normalisnak tekintjiik. Ez fontos kiindulopontja volt annak, hogy a magas
tamogatasi sziikségletli személyek képzésérdl és felndttkori tdmogatisardl egyaltalan el
tudjunk kezdeni gondolkodni (Speck, 1998; Hatos, 2008; Lanyin¢, 2017; Schnell, 2008;
Stinkes, 2008).

A fogyatékossagrol (angolul: disability), azaz a képtelenségrol, a képességek
hianyar6l azonban nem tudunk a képességek (angolul: ability) értelmezése nélkiil

gondolkodni. A mindenkori normalitaskoncepcio ~ konstrualja meg a
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fogyatékossagrol/képtelenségrdl alkotott fogalmainkat, ezért meg kell vizsgalni, hogy mit
jelent a normalitas. Mit jelent az, hogy a fogyatékossadg a normalis emberi 1étezés egyik
formaja? Kiindulopontja ez minden fogyatékossagtudomanyi elemzésnek, mert tudjuk, hogy
a normalitds kritériumait a dominans, éptestli, nemfogyatékos kdzosség hatarozza meg. A
vizsgalt jelenségek az épségizmus, épségterror (angolul:  ableism) ¢és a
fogyatékossdagelutasitdas (angolul: disablism) dinamikus egymasra hatasaban jonnek létre.
Ez az egymasra hatds elnyomd mechanizmusok létrehozasaban és fenntartasaban nyilvanul
meg (Goodley, 2014; Hernadi, 2014).

A fogyatékossag tarsadalmi megitélését torténeti szempontbdl vizsgalva
megfigyelheté, hogy minden korszakban meghatarozott elképzelések dominaltdk a
jelenségrdl vald gondolkodast. A fejlédés soran ujabb és Gjabb megkozelitések rajzolodtak
ki, de ezek nem feltétleniil valtottak fel egymast. A modellek egymés mellett élése és
egymasra hatdsa napjainkban is megfigyelhetd. Az elsé ilyen megkozelitésként a
kozépkorban kibontakozd mordalis modellt tartjuk szamon. Ez a modell a fogyatékossagot
valamilyen isteni biintetés eredményének tartja, vagy épp ellenkezdleg: isteni ajandéknak,
magasztos tulajdonsagnak. Barmilyen oldalrdl is kozelit az egyénhez, soha nem tartja
normalisnak, hanem mindig valamilyen megkiilonboztetett helyzetbe kényszeriti (Kalman
¢és Konczei, 2002; Konczei és Hernadi, 2011; Konczei és Sandor, m. a.).

A fogyatékossagrol szo016 gondolkodasra ezt kovetéen sokaig a medikalis modell volt
jellemzd, amelynek kozéppontjdban a fogyatékossag mint kezelendd, javitando,
megsziintetendd 4allapot allt. Ez erdsen individualizalt, medikalizalt és patologizalo
megkozelitése a fogyatékossdgnak, amely nemcsak az egészségiigy teriiletére, hanem a
szocidlis szféra és az oktatas intézményeire is jellemzd volt. Lényeges eleme témank
szempontjabol, hogy a szakembereket, illetve az ,,ellatd”, ,,gondozd” személyeket jelentds
hatalommal ruhazza fel annak érdekében, hogy a fogyatékos emberekrdl szold dontéseket
helyettiik meghozhassak. Ez a modell az elmult évtizedben a biomedicina és a technologiai
lehetoségek fejlédésével ujszerti kontésben ismét a fogyatékossagtudomany vitainak
kozéppontjaba keriilt (Goodley, 2014).

A fogyatékossagtudomany létrejottekor, a ’80-as években a kozponti kérdés a
fogyatékossag komplex konstruktumanak ujraértelmezése volt. Az érintett aktivistak
tevékenységének s az Ujszeri szemléleti tudomanyos kutatasoknak a célja az volt, hogy
felhivjak a figyelmet: a fogyatékossag elsdsorban tarsadalmi konstruktum, politikai
kategoria, nem pedig egyéni (bal)sors kérdése, amely kezelést, beavatkozast igényel. A

Finkelstein, Oliver és Barnes altal kidolgozott (brit) szocidlis modell sokaig allt a diszciplina
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vizsgéalodasanak kozéppontjaban, és maig jelentésen meghatdrozza, hogy mit gondolunk a
jelenségrol. Bar szamos szerz0 kritizalja a modellt, vitathatatlanul hozzajarult ahhoz, hogy
a fogyatékossag sériilésként valo értelmezését felvaltsa a fogyatékossag elnyomaskent valo
értelmezése. A szanalom, a jotékonykodas vagy épp a szakmaisag targyai helyett aktiv
allampolgarokként tekint a fogyatékos emberekre, amivel megalapozta az emberi jogi
modell térhoditasat is. Eszkozt adott a fogyatékos emberek kozosségének ahhoz, hogy a
gyakorlatban ramutassanak a mindannyiunkat koriilvevé akadalyokra, és kivivjak ezek
fokozatos lebontasat (Goodley, 2014, 2017; Shakespeare, 2006).

Az emberi jogi modell a fogyatékossagot elsdsorban emberi jogi kérdésként, a
tarsadalom altal 1étrehozott és fenntartottt akadalyokat pedig jogsértésként és hatranyos
megkiilonboztetésként értelmezi. Eszak-amerikai gyokerei nyoméan egy kicsit maés
megvilagitasba helyezve szokas kisebbségi csoportmodellnek is nevezni, mert abbol indul
ki, hogy a fogyatékos emberek csoportja nem kozos patologiat és negativ sorsot képviseld
kozosség. Kozos benniik egy pozitiv identitas, ami lehet akar a biiszkeség forrasa is. Ez tette
lehetdvé, hogy egyiitt alljanak ki a jogaikért, és koveteljék a sajat €letiik feletti onrendelkezés
lehetdségét, igy munkank szempontjabol kulcsfontossagn (Id. az Onélld Eletvitel és
Onérvényesitd Mozgalom torténetét). Egyik legkiemelkeddbb eredménye minden bizonnyal
a fogyatékos személyek €s szovetségeseik altal megalkotott, a bevezetOben is hivatkozott
nemzetkdzi Egyezmény, amely alkotd, aktiv és produktiv allampolgarként értelmezi az
érintetteket (Goodley, 2017; Konczei és Hernadi, 2011). Fontos parhuzam, hogy egy masik
diszciplina teriiletén a szocialis €s emberi jogi modellek kialakulasdnak id6szakara tehetd az
emberképe az itt targyalt megkozelitésekt6l nem tér el jelentésen (Id. a 3. fejezetben
hivatkozott Mall, Pfeffer, Frohlich, Haupt és Schiffer munkassagat).

A szakirodalomban ezenkiviill megjelenik még a kulturdalis modell, amely a
fogyatékossag kulturalis reprezentacidit és a fogyatékossag kulturak altali 1étrehozésat,
megerdsitését vizsgalja (Waldschmidt, 2006). A (skandinav) reldaciés modell pedig a
szocidlis megkozelités kritikaira reagalva a fogyatékossagot a sériilés, fogyatékossag és a
kornyezet dinamikus kdlcsonhatasaban értelmezi (Barow és Sauer, 2016). Napjainkra a
kritikai fogyatékossagtudomany szamara azonban vildgossa valt, hogy a valaszok keresése
és ujabb kérdések generalasa érdekében az ismert modelleket meg kell haladni, és a
fogyatékossag—eéptestiiség dimenzioit ki kell tagitani. Figyelembe kell venni a tobbszéros
kiilonbozoség és massag (interszekcionalitas) kérdését, hiszen fogyatékos néként mas az

¢let, mint fogyatékos férfiként, és az €letkor, a kulturalis bedgyazottsag, a rassz, az etnikum
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is meghatarozza a fogyatékossag megélését. Ahogyan maga a test is, ami sziikségszeriien
hattérbe szorult a fogyatékossag szocidlis modelljének térhoditasat kovetden, majd uj
kontosben tért vissza a Hernadi altal leirt posztmodell koraban. A tarsadalom feleléssége
tagadhatatlan, a tarsadalom fogyatékosito hatasa ellen tovabbra is kiizdeni kell, a sériilés és
a fajdalom azonban nem valaszthato le a tarsadalmi aspektusokrol. Nem a test
meggyogyitasdhoz, korrekcidjdhoz tériink vissza, hanem a testen keresztiil megélt
tapasztalatok és a megtestesiilés (angolul: embodiment) jelent6ségének felismeréséhez. S
mindez azzal jar, hogy az emberrdl alkotott elképzelések differencidltabba valhatnak, az
egyeduralkodd elméletek helyett pedig tobbszordsen Osszefonodd elméleti iranyzatok
jelenhetnek meg, amelyek megkisérlik leképezni azt a komplexitast, amivel az emberlét jar
(Konczei és Hernadi, 2011; Konczei és Hernadi, 2015; Hernadi, 2014; Wade, 2009;
Shakespeare, 2006; Konczei és Sandor, m. a.).

Mindez indokolja, hogy kutatasunkban hangsulyt fektessiink azokra a kornyezeti
tényezokre, amelyek akadalyozzak vagy épp eldsegitik az onrendelkezés kibontakozasat,
ugyanilyen érvényesnek tekintsiik azonban az egyéni élettapasztalatokat, narrativakat és az
érintett emberek fajdalmat is. Elemzésiink egy szabalyozott eljaras soran 1étrejott szubjektiv
értelmezése a témanak, torekedve arra, hogy az érintett személyek minden olyan megalazo,
deficitorientalt, medikalis hagyomanyba illeszkedé megkozelitését (pl. a ,,mentalis kor”

koncepciojat) elkeriilje, ami erdsithetné a szakemberek hatalmat.
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2. AZ ONRENDELKEZES TORTENETI ASPEKTUSAI

A fejezet bemutatja néhany, az oOnrendelkezés mai elméleteinek kibontakozasahoz
hozzajarulé fogalom torténti kontextusat. Ezzel hozzajarul a jelenség napjainkban
tapasztalhatd félreértelmezéseinek megértéséhez. A jozan ¢ész €s a racionalitds, a
fliggetlenség, a szabadsdg ¢és a kontroll, valamint az ezek talajan 1étrejott intézményes
elnyomds néhany szempontjaval egyuttal rdiranyitjuk a figyelmet arra a hatalmi térre,
amelyben a magas tdmogatasi sziikségletli személyek és segitdik élnek.

Feltarjuk, hogy honnan ered az 6nrendelkezés gondolata, és felvazoljuk a neoliberalis
emberképnek nevezett, a felvildgosodas korabodl szarmazo, napjaink diskurzusait dominald
elképzelést a tokéletes emberrdl. Bemutatjuk a két fogyatékossagiigyi mozgalom, az Onalld
Eletvitel Mozgalom és az Onérvényesitd Mozgalom torténetét, hatdsat napjaink
fogyatékossagtudomanyi gondolkodésara.

A poszthumén fogyatékossdgtudomany emberképének jellemzdi, fOként az
onrendelkezés levalasztasa a fiiggetlenség és az onallosag jelenségeirdl megalapozzak az
onrendelkezés koncepcidjanak adaptalhatosagat a magas tamogatasi sziikségletli személyek

szamara.

2.1. A neoliberalis megkozelités jellemzo6i

2.1.1. Jozan ész és racionalitds
Az egyének oOnrendelkezésérdl a determinizmus filozofiai irdanyzatanak 17-18. szazadi

kibontakozasa 6ta gondolkodunk. A determinizmus szerint minden jelenséget, eseményt
determinalnak, azaz meghataroznak bizonyos eléfeltételek. Ilyen az emberi viselkedés is,
amelynek mindig van okozdja, azaz valaminek az eredményeként, kimeneteként jon 1étre. A
determinizmus képviseldi szerint az emberi viselkedés mozgatorugodja a racionalitas, ami a
jozan ész elvén alapul (Hahn, 1999). Napjaink nyugati tarsadalmai, amelyek meg vannak
rola gy6zodve, hogy az onrendelkezés és egyéniség kozpontja az agy, megerdsitik azt az
elképzelést, hogy a kognitiv sériilések akadalyozzdk az onrendelkezés kibontakozasat
(Goble, 2004). Ennek hatterében a modernizmus idészakaban 1étrejott, felvilagosoddsként
hivatkozott gondolatisag és kultura &ll, amely Ujraértelmezte az embert, s a racionalis
gondolkodast kozéppontba allitva a tudomanyt az igazsag forrasaként kezelte. Egyik
legkiemelked6bb képviseldje Immanuel Kant, aki az autondmia klasszikus értelmezésének

megalapozoi kozé is tartozik.
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A jozan ész — szabad akarat — felel6sségvallalds harmas egysége sokaig kdzponti
kérdés volt az emberi élet 1ényegével foglalkozé filozoéfusok szamara. Kant azt tartotta
autonom, racionalis és moralisan helyes cselekvésnek, amit kizarolag az erkolcs, nem pedig
a sziikségletek és a vagyak iranyitanak (Kant, 1998). Az Gjkorban a kritikusok azzal érveltek,
hogy a jozan ész és a szabad akarat kérdését eleve rossz kiindulopontbdl tették fel, és
helytelen alapokon nyugszik; a téma latszolag a margoéra keriilt. Az utdbbi években azonban
ismét fellangolt a szabad akarat és a felelosségvallalés, illetve a felelosségre vonhatdsag
kérdése. A figyelmet nem kifejezetten a filozofia, inkabb a neurotudomanyok és a
pszichologia iranyitottak Gjra a teriiletre. A képviseldik altal felvetett gondolatok nem ujak,
céljaik azonban igen: a nevelés és a bilintetés-végrehajtas terén torténd gyakorlati
felhasznalas keriilt eltérbe. Az elvi sikon feltételezett determinizmus helyett a kutatok a
neuroldgiai meghatarozottsagot vizsgaljak (Sebal3, 2007; Falkenburg, 2012).

Tarsadalmunk napjainkban uralkodo, Gn. neoliberdlis felfogdsa a felvilagosodasbol
orokolt értékek mentén mukodik. Erdsen orientdlja egy meghatarozott normalitaskép, az
épségizmus jelenségét a tarsadalom szovetébe rogzitve. A neoliberdlis-épségizmusnak 1S
nevezett jelenség alapja az idealizalt allampolgar képe, aki produktiv, képes ondlloan
dontéseket hozni, vallalkozo, egocentrikus, raciondlis, fiiggetlen és szabad szubjektum,
ugyanakkor alkalmas arra, hogy beilleszkedjen egy erésen autoritarius rendszerbe (Goble,
2004; Goodley, 2011; Barnes és Mercer, 2006; Watson, 2012). Ha létezik olyan csoport,
amelyik legkevésbé felel meg kulturank dominans emberképének, elvart teljesitményeinek
¢s jellemzdinek, talan €pp a vizsgalt csoport az. A magas tdmogatasi sziikségletli embereket
a cimkék kiforgatasaként a non-YARVIS (angolul: young, attractive, rich, verbal, intelligent,
social), azaz nem fiatal, csinos, gazdag, verbalis, intelligens, szocialis megnevezéssel
illethetnénk (Theunissen, 1999). Létiik folyamatosan arra sarkallja a kornyezetet, hogy
feliilvizsgalja a fogalmait, a viselkedését, a normalitasrol alkotott elképzeléseit.

A kései kapitalizmus 6rokségeként olyan, a gazdasag altal dominalt vilagban éliink,
amely szabad piacon mozgd szabad egyéneket feltételez. A gazdasagi hasznossag és az
ember értéke 6sszemosodik, S a tarsadalom megengedd azokkal a folyamatokkal szemben,
amelyek bizonyos emberek értékességét megkérddjelezik. Az épségterror athatja az oktatas,
az egeészségiigy ¢és a szocialis intézmények rendszerét, mindannyiunk kozos kornyezetet,
¢letfeltételeit, de megjelenik a nyelvhasznalatunkban, mindennapos interakcidinkban is. Ez
a jelenség gyakran nyiltan, de legtobbszor rejtett modon ahhoz vezet, hogy nem emberként
gondolkodunk a tarsadalmunk Osszes tagjarél, hanem megkiilonboztetjik Magunkat a

Mésiktél, mert vannak Ok, és vagyunk Mi. A binaris gondolkodasmodnak megfeleléen
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kiilonbozdségeink alapjan egyértelmiien besoroljuk magunkat és masokat a megfeleld
kategoriaba. Nonek, afrikai-amerikainak, melegnek lenni ebben a felfogasban ugyanolyan
egyértelmii hianyossag, mint fogyatékos személyként élni. Ennek ellentéteként a
nemfogyatékossag olyan vagyott statussza valik, amely a test egyformava tételével
kapcsolatos politikahoz vezet. A modernizmus jellemzdje, hogy a domindns csoporthoz
tartozok nem reflektalnak onmagukra, azt azonban pontosan definialni tudjak, milyenek a
Masok. A racionalitassal, intelligens és jozan miikddéssel kapcsolatos elvarasok kiilondsen
az intellektualis és pszichoszocialis fogyatékossaggal €16 emberekkel szemben tamasztanak
gyakran teljesithetetlen feltételeket (Goodley, 2014; Goodley, 2011; Davis, 2013; Corker és
Shakespeare, 2002; Konczei ¢és Hernadi, 2011; Konczei és Hernadi, 2015; Fornefeld,
2008Db).

2.1.2. Fiiggetlenség
Az egyénné valas és egyben a fliggetlenség kritériumai a fentieken til, hogy az egyén

himnemii, fehér europai, kézéposztalybeli és nemfogyatékos legyen. ,,AKi a tudat/agy
sériilését megtapasztalja, a személyének egészét vagy kritikus részét és a vele jard
autonomiat és fliggetlenséget elvesziti, legalabbis ebben a kultaraban” (Goble, 2004, p. 45).
A racionalitas és a fliggetlenség tehat elengedhetetlen kritériuma az 6nrendelkezésnek, a
dontéshozatalnak.

A fenti gondolkodas egyik alapja, hogy amikor kiépiilt a bérmunka rendszere, S a
fliggetlenséget egyre inkabb a munkaba allas jelentette mind az egyén, mind a csaladja
szamadra, a rendszerbdl a ndk, a szegények vagy a fogyatékos személyek ki voltak zarva. A
kovetkeztetés kézenfekvd volt: aki nem részesiilhetett a fiiggetlenség statuszaban,
valoszintlileg pszichés vagy moralis allapotat tekintve hibas lehetett. Ebben a kulturaban a
,JOléti fiiggdség lustasdgrol vagy nem megfelelden internalizalt kulturdlis értékekrol
arulkodik; az érzelmi fliggdség gyengeséget jelez; a kémiai fliggdség az akaraterd hidnyat
mutatja” (Kittay, 2015, p. 163). A pszichologia és a tarsadalomtudomanyok egyarant
szerepet vallaltak a fliggdség jelenségének leegyszeriisitésében s a masoktdl erdteljesen
fliggd személyek é€s csoportok patologizalasaban. Az iparosodds megjelenésével egyre
inkdbb kiszorultak a fogyatékos emberek a munka vilagabol, és ezzel egyidejlileg szocidlis
szerepeik is megszindben voltak. A gazdasagilag haszontalannak tartott emberek
ellendrzésének legfontosabb szinterei a dologhédzak, szegényhazak lettek, amelyek nemcsak

az egyének, hanem meghatarozott csoportok fiiggdségét is novelték. Ehhez hozzdjarulnak
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azok a szabalyozasok, torvények, amelyek nem aktiv, cselekvéképes allampolgarként,
hanem ellatottként tekintenek a fogyatékos emberekre. Az intézmények torténete ravilagitott
arra, hogy azok elnyomo6 hatalmi mechanizmusaiknal fogva nem ¢épitik le a fiiggdséget,
hanem folyamatosan Gjraépitik és elmélyitik. A tapasztalatok azt mutatjak, hogy ott sincs ez
masként, ahol a tAmogatds mar kdzosségi alapon szervezddik, mert a lehetdségek sziikdsek,
és nagyon gyakran nincsenek valodi alternativak, melyek az onrendelkezé dontések
meghozatalat lehetévé tennék (Oliver, 2005; Foucault, 1973).

A neoliberalis ideélizalt emberkép szamara a fiiggdség patologias jelenséggé valt
(Oliver, 2005). Meglatasunk szerint ez a patologizalo felfogas nem veszi figyelembe, hogy
az ¢élet soran folyamatosan fiiggdségi kotelékekben léteziink, gyerekkorban és idéskorban
erdsebb fliggésben, mig az aktiv felndtt élet sordn nagyobb fliggetlenségben. A fiiggdség
szintje hirtelen megnovekedhet, ha valaki beteg, sériilés éri, és esetleg apolast igényel. Bar
ezek a fazisok minden embernél hasonloak, a vizsgalatunkban szereplé emberek esetén
Iényeges kiilonbség, hogy a fiiggdség naluk alaphelyzetben is magasabb szintli, mint
masoknal (Hahn, 1981; Kittay, 2015; Oliver, 2005).

Annak ellenére, hogy a fliggdség stigmatizalt allapot, valamilyen szinten minden
tarsadalom megprobal gondoskodni azokrol, akiknek a fliggdsége magasabb masoknal. A
rendszert mikodtetd személyeket egyes szerzok fiiggdségi munkdsoknak (dependency
workers) nevezik. Kiilonésen abban az esetben, ha nem fizetett alkalmazottak, hanem
csaladtagok, onkéntesek, felmeriilhet a mar tobbszor hivatkozott jelenség egy Gjabb vetiilete
azaltal, hogy nem tudjak a sajat sziikségleteiket kielégiteni, €s igy naluk is fokozott fiiggdség
alakul ki (Kittay, 2015). Elemzéseink soran erre a jelenségre foként az anyak hoztak

példakat, de az intézményekben dolgozdkra is jellemzd volt ez a fliggdség.

2.1.3. Szabadsag és kontroll
Az onrendelkezés klasszikus elméleteiben alapvetd fogalom a szabadsdg is. Az ember

azaltal létezik, hogy folyamatosan megvalositja a szabadsagat. Kant szerint a szabadsag a
moralis viselkedés alapja (Kant, 1998). A fogyatékossdgtudomany kontextuséaba illesztve
Hull azt allitja, hogy a fogyatékossag egyben a szabadsag kérdeése is. A fogyatékossaggal
¢16 személyek képességei korlatozottak lehetnek, am ez a szabadsagukat érintetleniil hagyja
(Hull, 2009).

Hull javasolja ennek a koncepcionak az atgondolasat, s a diskurzust az értelmetlen,

értéktelen szabadsag fogalmaval gazdagitja. Véleménye szerint az embernek vannak olyan
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szabadsagai, amelyek érvényesitésére elviekben lehetésége van, am fizikailag nem képes ra.
A sarkalatos pont azonban nem a fizikai képtelenség jelenvalosaga: fontosabb kérdés, hogy
milyen szubjektiv jelentséggel bir az adott teriilet az egyén szamara. Ebben nagy szerepet
kap a tarsadalmi-gazdasagi értelemben vett jollét is, ami altal a magasabb statuszi, tanultabb
emberek altalaban jobban tudnak €lni a szabadsagukkal s az abbo6l eredd jogaikkal. A szerzd
amellett érvel, hogy a szabadsag egyfeldl jogi szabadsagot, masfeldl realizalhat6 €s realizalt
szabadsagot jelent, és ez utdbbit jelentdsen korlatozhatja a fogyatékossag ténye. Az egyén
szamara a valoban relevans teriilet az adott tarsadalomban realizalhat6 szabadsagok kore.
Az onrendelkezés akkor sériil leginkabb, ha a személy kiillonb6z6 korlatozé tényezok miatt
ezen a teriileten nem képes a szabadsagat gyakorolni. Az emberi kapcsolatokban, a lakhatas
terén ¢és a munkavallalds folyamatdban megélt szabadsagmegvonas jelentdsebb korlatozast
jelent tehat az egyén szamara, mint a masok szamara is elérhetetlen teriileteken (Hull, 2009).
A biintetés-végrehajtas a kezdetek ota a fent leirt jelentdségteljes, realizalhatd szabadsag
megvonasan alapul: attol, akit meg szeretnének biintetni, megvonjak az Onrendelkezési
lehetdségeit, az alapvetd élettereket érintd szabadsagat, és massziv fliggdséget alakitanak ki
a szamara (Hahn, 1999).

A bortdon — mint a szabadsagmegvonast intézményessé tevo szintér — mellett Foucault
a szabadsagkorlatozasnak a tarsadalomban jelen 1év6 Osszes formajat négy rendszerre osztja.
Vannak, akik a gazdasagi javak k6zos termelésébdl szorulnak ki, mert valamilyen okbdl nem
dolgoznak, nem dolgozhatnak. Masok a csaladrendszer margojan élnek, nem vesznek részt
a tarsadalom Ujratermelésében azaltal, hogy csalddot alapitanak és gyermeket nevelnek.
Minden tarsadalomban vannak emberek, akiknek a beszéde nagyobb jelentdséggel bir
masokénal, akiknek a megszodlalasait szentség dvezi, és ugyanigy mindenhol megjelennek
emberek, akiknek a szava nem ér ugyanannyit, mint a tobbi emberé. Végiil minden
tarsadalomban és kulturaban megvan a jaték és az iinneplés rendje, és megfigyelhetd, hogy
egyesek ennek az linnepelt hdsei, iranyitoil, mig masok passziv elszenvedoi, targyai az iinnepi
eseményeknek. Az intézményes elzards tOomegessé valdsa a nyugati kultrdkban a
kapitalizmus jelenségével parhuzamosan teljesedett ki (Foucault, 1970).

A szabadsag korlatozasaval egyiitt jard lényeges elem lett a fogyatékos emberek
folyamatos, intézményes feliigyelete és kontrolldldasa. A tarsadalom tobbi tagjanak védelme
mellett a szakmaisag alatamasztdsara, a gondoskodas €és a védelem biztosithatosaga miatt
hangstlyos alapelv lett a fogyatékossaggal élo személyek érdekében torténd elzarés és
korlatozas (Foucault, 1973). Foucault a korlatozas helyszineit ,mas terek”-nek,

heterotdpidknak is nevezi, amelyek sajat szabalyok mentén mitkédnek (Foucault, 1967).
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A feliigyelet és a kontroll idedlis helyszinei az intézmények lettek, amelyekben
hasonlé séma mentén mindig megkiilonboztették a normalist a nem normalistdl vagy a
veszélyest a veszélytelentdl. Az ily modon megkiilonbdztetett csoportok szamara pedig a
hatalmat gyakorlok kijeldlték, hogy hol tartozkodhatnak és hol nem, mit csinalhatnak és mit
nem, milyen modon kontrollaljak dket stb. Az ilyen heterotopidkra jellemz0, hogy nemcsak
a bent ¢él6k mozgasat hatarozzak meg, de a kivilrél érkez6k sem Iéphetnek be
automatikusan. Ritudlék és eldirasok hatarozzak meg, hogy ki, milyen feltételekkel 1éphet
be oda, és milyen modon vehet részt az intézmény életében (Foucault, 1973, 1967).

Az ¢épiiletek kialakitasaban is megjelend ,,panoptikussag” megvalositasa
gondoskodik arrél, hogy a hatalomgyakorlas folyamatosan megvaldsulhasson. Az
intézményben ¢éloket adllando megfigyelés alatt lehet tartani, ami rutinszeriivé valik, és egy
1d6 utan fiiggetlenedik a hatalomgyakorld személyétdl. Egyszertien szdlva, akkor is
feliigyelet alatt fogjak magukat érezni az itt €10k, ha valdjaban nincs fizikailag jelen a térben
a hatalmat képvisel6 személy. Ennek célja eredetileg az volt, hogy el lehessen hagyni mas
korlatozo intézkedéseket, mint a megkotést, a lelancoldst, mert belsévé valik az alavetett
személyekben a koriilményekhez valé nyugodt alkalmazkodéas (Foucault, 1990, 2004).
Elemzésiink ravilagit arra, hogy a feliigyelet és a kontroll napjaink intézményeiben, az
épitészeti megoldasokban és a tamogatok szemléletében egyardnt jelen van. Ez azonban nem
fékezi meg, nem helyettesiti feltétleniil az egyéb korlatozo intézkedéseket sem. Ennek egyik
alapvetd formdja a kommunikacids lehetdségek megtagadésa.

Amennyiben a kornyezet nem tudja megfelelden tamogatni a magas tamogatasi
sziikségletli emberek kommunikéacigjat, nem tanulhatjdk meg, hogy van lehetdsegiik
valasztani, hibazni, Ujra valasztani és a kovetkezményekbdl tanulni. A veliik zajlo
interakcioban sokkal aktivabba, dominansabba valik a masik fél, kvazi potolva a hianyzo
megnyilvanulasokat, ami ahhoz vezet, hogy nem marad id6 és figyelem a csend megélésére.
Ahogyan a kommunikaciorol szold alfejezetben részletesen ki fogjuk bontani, az alig
észlelhetd kommunikacios jelzések nagyon koncentralt figyelmet igényelnének, de a
partnerek annyira el vannak foglalva a sajat kezdeményezéseikkel, hogy mar nem veszik
észre azokat (Klauf3, 2005b).

Az AAK-s lehetéségek hianya mellett a hatalomgyakorlas megnyilvinulasa a
verbalis/fizikai korldatozas és erdszak alkalmazasa, illetve a kényszergyogykezelés is. A
fogyatékossagiigyben ez jol ismert, de keveset kutatott jelenség. Jellemzd, hogy az
erdszakrol, az abuzusrdl szo6lo diskurzusnak nem része a fogyatékos emberek altal

megtapasztalt, gyakran a tarsadalom altal jovahagyott, intézményes keretek kozott gyakorolt
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korlatozas (Baladerian, 1998; Hakeem és Fitzgerald, 2002; Verdugo és Bermejo, 1997;
Theunissen, 2001c).

Az intézményekben tapasztalt problémas viselkedések, mint a lakok onmaguk ¢€s
masok, igy a tamogatok ellen is irdnyulod agressziv megnyilvanulasai, egy olyan spiralt
inditanak el, amelyre tudatos felkészités és szupervizid hianyaban nem sziilethetnek
konstruktiv megoldési stratégidk. A tapasztalat azt mutatja, hogy az elsddleges okok kdzott
szerepel a nem megfeleld kornyezeti feltételrendszer, a szereplék kozotti hianyzo
kommunikacid, a tamogat6 személyek attitiidje és a megtortént esetek nem kielégité nyomon
kovetése. A problémasnak itél viselkedés oka nagyon gyakran a jelentOségteljes
tevékenységek és ingerek hianya (Chaplin, McGeorge ¢és Lelliot, 2006; Allen, 1994; Strand,
Benzein és Saveman, 2004).

Egy masik ok a Goffman nyomén totalis intézménynek nevezett szinterek
strukturajabol fakad. Ezekben az intézményekben az életterek egybeesnek, minden
tevékenységet ugyanazokkal az emberekkel kell végezni, s a napirendet nem a lakok, hanem
a dolgozok ¢és a szervezet sziikségletei iranyitjak (Goffman, 1961).

Az elnyomas és az erdszak kialakuldséban a lakhatési szolgaltatast nyd;té intézmény
mérete csak egy szempont a sok koziil. Ennél sokkal fontosabb az erés hierarchia és a vele
jar6 intézeti kultura, amelynek nemcsak a lakok, hanem a dolgozok is részei. Az az érzés,
hogy a mindennapok soran csupan kivitelezni kell masok javaslatait és eldirasait, hozzajarul
ahhoz, hogy a dolgozok a korlatozasért érzett felelosséget az intézményre haritsak. A
folyamatosan, automatikusan miikodoé feliigyelet ezen a szinten mas formakat olt. A
munkatarsak példaul elkezdenek olyan sajat, rejtett rutinokat mitkkodtetni, amelyeket nem is
irtak elé szamukra. Ez a fajta szimbolikus erdszak és rejtett gondozasi koncepcid az
onrendelkezés szempontjabol akkor is kontraproduktiv, ha nem vezet tovabbi, masszivabb
erdszakos megnyilvanuldsokhoz. A kozpontilag és biirokratikusan kielégitett emberi
sziikségletek a kozosség minden tagjat targyiasitjdk és irdnyitjak (Theunissen, 2001c).
Mindezek ellenére €s éppen ezek miatt a rendszer résztvevoi erds kotddéseket alakitanak ki
egymassal és az intézménnyel is.

Mivel a fenti jellemzdk altalaban kedvezdtlen munkakoriilményekhez vezetnek, az
ilyen rendszerekben fontos, hogy a tdAmogatdk értelmesnek tartsak a sajat munkajukat. Ez
akkor lesz igy, ha értelmesnek és értékesnek itélik a tamogatast igénylé személyeket is.
Ellenkezd esetben konnyen bekovetkezik a helyzet és az ember eltdvolitdsa, a
dehumanizaciénak is nevezett jelenség (Thornberry ¢és Olson, 2005). Hiszen ,a

funkcionalizacio és a visszaélés nem minden, amit a gyogypedagogiardl [és a szocialis
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szakmakrol, S. A.] el lehet mondani. Miel6tt a funkcionalizacié mint kiilsé kontroll és
visszaélés €letbe 1éphet, valamit 1étre kellett hozni, ami eltavolithaté magunktol, és amivel
vissza lehet élni” (Mdockel, 1988, p. 22).

Bar munkank erdsebben fokuszal a rendszerszintii, intézményesiilé korlatozasokra,
a kép akkor teljes, ha jelezziik, hogy ilyen élethelyzetek csalddon beliil is kialakulhatnak
(Calderbank, 2000). A kihivast jelent6 viselkedések tovabba gyakori okai annak, hogy valaki
intézménybe keriiljon a csaladjabol, ezért bizonyos, hogy a jovében a tdmogatdi halozat
Osszehangoltabb egylittmikodésére és tobb, kozosségbe integralt szolgaltatasra lenne
szlikség. A kutatasok jelzik azonban, hogy az dnrendelkezés kibontakoztatasat onmagéaban
egyetlen lakhatasi forma sem garantalja. Hasonléan a nagy létszamu férdhelyet biztosito
intézményekhez, a tamogatok szemlélete, szerepértelmezése ¢és a lakokrol alkotott képe itt
is befolyasolja, hogy milyen mértékii aktivitasra, részvételre van lehetdségiik a magas
tamogatasi sziikségletli lakoknak (Van Loon, 2005; McGill et al.,1994; Clement és Bigby,
2009; Jones et al., 1999). A témardl sz616 jovobe mutato, legijabb eredmények mar inkluziv
modon, a fogyatékos személyekkel kdzosen végzett biografiai kutatasok altal jonnek létre

(Kremsner, 2016).

2.2. A fogyatékossagiigyi mozgalmak

2.2.1. Az Onallé Eletvitel Mozgalom (Independent Living Movement)
Az onrendelkezés kovetelése a polgari jogi mozgalmakhoz s a nyomukban kibontakozo

fogyatékossagiigyi mozgalmakhoz kothetd. Ezek torténete jelzi egyben, hogy a
fogyatékossagtudomany milyen innovativ potenciallal rendelkezik (Waldschmidt, 2003b).
Az ilyen csoportosulasokat a *70-es, *80-as években elséként zomében mozgaskorlatozott,
magukat gyakran ,.kripli”-nek nevezé felnéttek alkottak.

Mar ezt megel6zden és vele egy id6ben jelen voltak sziilok is, akik gyermekeik
nevében tiltakoztak az akkori intézményes ellatas, a szegregacio ellen. Ok mindvégig fontos
referenciaszemélyek, amikor intellektudlis fogyatékossagrol és sajat neviikben a jogaikért
kiallni nem tud6 személyekrdl van szd. A mozgaskorlatozott emberek azonban tobbek kozott
épp azért kiizdottek, hogy a maguk nevében szélalhassanak meg, és ne az addig hatalmat
gyakorld szakemberek vagy csalddtagok altal képviseltessék magukat. A mozgalom a
szliloket az dnrendelkezd élet kibontakozasaban akadalyozo tényezdének tekintette (De Jong,
1999). Korabbi tapasztalataikbol kifolyolag igen hangsulyos volt a professzionalis segitktol
valo eltavolodas igénye: ,,A fogyatékos emberek Onrendelkezésének elofeltétele, hogy a

sziikséges segitség minél inkdbb az intézményektdl és azok kiilsé kontrollt jelentd
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kényszereitdl, és a kiilsé kontrollt gyakorld, gyamkodd, un. szakmaisagot képviseld
segitéktd] fiiggetleniil keriiljon megszervezésre” (Steiner, 1999, p. 1). Onmagukat tartottik
tehat allapotuk elsodleges szakértoinek.

A fogyatékossagiigy teriiletén 1972-ben, Wolf Wolfensberger normalizaciordl szo616
konyvében jelentek meg az oOnrendelkezésrdl szold elsd tanulmdnyok. Nirje irasaban
olvashatunk elészor az onrendelkezés fogalmarol, Perske pedig ennek kapcsan elemzi a
kockdzatvalallas méltésaganak (angolul: dignity of risk) kérdését, ugyanebben a kotetben
(Nirje, 1972; Perske, 1972; Ward, 2005). Az onrendelkezés a fogyatékossagiigyi jogi
mozgalmak torténetében mindvégig a legfébb alapelvek kozott jelenik meg. Gusti Steiner,
német , Kripliaktivista” éppen ezért felhivja a figyelmet arra, hogy ezt a fogalmat kizardlag
azzal a tartalommal lehet hasznalni, amellyel az érintettek Onérvényesité mozgalmai
megtoltotték. Fontos kritikdja, hogy az 0j fogalmakat épp azok az emberek tlizik a
zaszlojukra, akiknek a fevékenysége ellenében ezek megfogalmazodtak, igy az
onrendelkezésrol jellemzden a gydgypedagdgusok vagy intézményfenntartok irnak. Ennek
az a veszélye, hogy eltlinik a kritikai tartalom, és elmosddnak, megengedébbé valnak a
tartalmak. Ha az elnyomads Uj szinterein, hagyomanyos hatalmi viszonyok kozott, csupan
tires sz6lamként hasznaljak és ,,pedagogizaljak” a témat, a fogalom értéktelenné valik az
érintettek szamara (Steiner, 1999; Fornefeld, 2000). Ennek veszélyét a szakemberek is
érzékelik: az Onrendelkezést tobbféle értelemben hasznaljdk a szerzok, a hatarok
elmosddnak, és a fogalom inflalodik (Weingértner, 2009b). Mindaddig, amig a tudomany
képviseldi koziil néhanyan ugy gondolkodnak és irnak a sajat diszciplinajukr6l, mint a
fogyatékos emberek intézményesitett érdekképviseletérdl (Antor €s Bleidick, 2000), a
fogyatékos személyek kritikait érdemes meghallanunk.

Az érintett személyek egyik legfobb kovetelésiiket jol Osszefoglalja Adolf Ratzka
1988-as, Aufstand der Betreuten (A gondozottak felkelése) c. cikke, amelyben sajat példajan
keresztiil mutatja be: a személyes asszisztencia elengedhetetlen ahhoz, hogy 6nrendelkezési
jogaval €lhessen. Asszisztensét a sajat labaként és karjaként értelmezi, aki kivitelezi helyette
azokat a tevékenységeket, amelyeket adott esetben 6 is el tudna végezni, de sokkal hosszabb
id6 alatt. Ha valaki tamogatja ebben azaltal, hogy elvégzi helyette, akkor tobb idét tud
forditani azokra a tevékenységekre, amelyekhez valoban ért. Ebben az elképzelésben fontos
szerepet jatszottak az olyan, elavult szemléletet tiikr6z6 fogalmak, mint az ellatott, a
gondozott, az dpolt, esetleg az dpoldasra, gondozasra szorulo, ellatando levaltasa,
helyettesitése és ezzel egyiitt egy 0j szolgaltatasi kultira megalapozdsa. A mozgalom

résztvevoi elmozditottak a gondolkodast a ,,csinald magad” els6dleges értékétol, s ezzel
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elindultak azon az uton, ahol nemcsak 6nallosagra és fliggetlenségre képes emberek szamara
tudnak onrendelkez6 életet elképzelni. Elkezdték lehantani az uralkodé emberkép rétegeit,
és elsokent az ondllosag mindenekfeletti értékét kérdojelezték meg. Kimondtak, hogy a
fizikai fliggés mas emberektdl és technoldgiaktol nem egyenld az intellektualis és érzelmi
fliggdséggel. Azaz lehetséges a fliggetlen felndtt élet akkor is, ha valaki nem képes minden
tevékenységet onalloan kivitelezni (Ratzka, 1988).

A sulyosan sériilt emberek Gerben De Jong szerint a rehabilitacios modell anomaliai
voltak, mert a rehabilitacio folyamataban kitlizott 6nallosodasi célokat képtelenek voltak
elérni (De Jong, 1999). Mivel tarsadalmainkban a fiiggetlenség a feln6ttség kritériuma, ezért
a fogyatékos emberek arra is torekedtek, hogy atrajzoljak a fliggetlenség fogalmat annak
érdekében, hogy szamukra is nyitotta valjon a felnéttek vildga. A fliggetlenségbe beleértették
a szamukra nyujtott tdmogatasokat is, és elutasitottak a fiiggd stigmat, ezzel egytttal
elutasitva az infantilizalo, a hierarchiara épit6 gyakorlatokat. A szocialis modell szemléletére
alapozva hangsulyoztédk, hogy ugyanugy, ahogyan nem onmagukban véve fogyatékosok,
hanem a tarsadalom altal valnak azza, a fligg6ség is egy olyan allapot, amelybe a tarsadalom
kényszeriti ket azzal, hogy nem adja meg szamukra a megfelel6 tamogatast (Kittay, 2015).

Az érzelmi és intellektualis fiiggetlenséghez valo ragaszkodast késdbb a mozgalmak
résztvevoi maguk is kritizaltdk: ez az elgondolds egyfeldl kirekeszt egyes fogyatékos
embereket, akik nemcsak fizikailag fliggnek a segit6ikt6l, hanem intellektualis és
emociondlis tdmogatést is igényelnek a problémahelyzetek, konfliktusok megoldasaban.
Masrészt eltdvolodnak a testi allapottol, ami azt a hatast keltheti, mintha az asszisztens
igénybevételével a ,,panaszaik” megsziintethetok lennének (Wade, 2009; Kittay, 2015).

Az érintettek tehat hangsulyoztdk, hogy az 6nallosag nem lényeges szempont az
onrendelkezés megvalositasaban (Steiner, 1999). Ezzel az Onrendelkezést tamogatd
tevékenység egyik legfontosabb alapelvét koszonhetjiik nekik, s ennek a munkanak az egyik
kiinduld tézisét: az onrendelkezo élethez valo jog nem lehet sohasem az onadllosag
meértékének fiiggvénye. Bz az alaptétel teszi lehetdvé meglatasunk szerint, hogy az
onrendelkezés motivumat valoban minden emberi lényre kiterjessziik, fiiggetlenill a sériilés
fokatol, a fogyatékossag mértékétol.

Tehat az ondllo, fliggetlen élettel szembeni ,ellentétes narrativa alapja, hogy a
fliggetlenség On-ellatasként vald értelmezésétol a fliggetlenség on-rendelkezésként valo
értelmezéséig” (Kittay, 2015, p. 167, a szerzé kiemelésével) jutottunk. Felismerve, hogy
»figgetlen élet” helyett inkdbb az interdependens kapcsolatokra épitd tdmogatést kellene

hangsulyozni, tobb ilyen kozpont a nevében atvette az ,,integralt” vagy az ,,inkluziv” élet
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terminust, és lett bel6le Centre for Inclusive Living (Barnes és Mercer, 2006). A fentiek miatt
ma mar hazankban is tudjuk, hogy magyar forditasaink, az Onallé Eletvitel és a Fiiggetlen
Eletvitel sem pontosan adjak vissza az onrendelkezés 1ényegét.

Feltételezhetjiik, hogy a mozgalomban tapasztalhatdo radikalis fellépésre, a
gyogypedagogusok és mas, ,,nemfogyatékos” szakemberek elutasitdsara volt sziikség ahhoz,
hogy ma atgondolhassuk ezeket a viszonyokat, és egyenrangu felekként, kozosen
dolgozhassunk egylitt a tudomany ¢és a gyakorlat minden teriiletén. A fogyatékos emberek
kozossége ma mar nyitott arra is, hogy a fogyatékos emberek altal kontrollalt
szolgaltatasokat ne kizardlag fogyatékos emberek szaméara biztositsa, hanem barki szamara
hozzaférhet6vé tegye, aki igényli (Barnes és Mercer, 2006).

Az egylittmiikddés egyik legnagyobb kihivast jelentd teriilete a magas tdmogatasi
sziikségletli emberek érdekeinek gondos mérlegelésével végzett advokatorikus képviselet.
Ezzel egy olyan teriiletet kell koriilrajzolnunk, amelyet a gydgypedagogia régota vizsgal
etikai szempontbdl. A mozgalom tagjai ezt a tipusu képviseletet azonban, részben jogosan,
er6sen opponaljak. Hiszen a torténeti elézményeket figyelembe véve fél6, hogy az
onrendelkezés €s az asszisztencia meghatarozott tartalommal felruhazott (politikai) fogalmai
ismét kitliresednek, és az érintettek Gjra a professzionalis haldzat elnyomasa alé keriilhetnek
(Steiner, 1999). , Fiiggetleniil attol, hogy a varazsige (éppen) a »normalizacid«, a
»mainstreaming«, »deinstitucionalizacio«, »tamogatott foglalkoztatas« vagy »6nalld
¢letvitel«, egyik sem tlinik képesnek annal tobbre, mint hogy néhany szerencsés lélek
szamara félig lokje be az ajtot, vagy kinyisson egy mellékbejaratot valami vonzé felé”
(Ferguson, 1998, p. 44). Az érintettek gy érzik, hogy id6rél idore felbukkannak 1j,
hangzatos cimszavak, amelyek mogott azonban hamar elvesznek a szdndékolt tartalmak és
célok. Szakemberekként a kritikakat komolyan kell venniink, és térekedniink arra, hogy ezek
a fogalmak ne valjanak iires sz6lamokka, ugyanakkor ligyelni kell arra is, hogy elkeriiljiik
az ,,0j normalitas” problémajat, amelyben bizonyos csoportok nem jutnak hozz4 a sziikséges
tamogatashoz, mivel nem képesek teljesiteni a rendszer és a résztvevdi altal nyilt vagy latens
modon elvart feltételeket (Feuser, 2006; Fornefeld, 2008b).

Ez a kirekesztettség nem volt a mozgalom szervezdinek eredeti intencidja: 6k
minden ember szamara elérhetd asszisztenciat koveteltek. Steiner szerint csak akkor
gondolhatjuk, hogy bizonyos emberek esetében nem miikodoképes, vagy akar lehetetlen az
onrendelkezés megvalositasa, ha nincs elegendd fantdziank, mert ,,mi vagyunk azok, akik
hatarokat szabnak anélkiil, hogy kiprobalnank, milyen formaban lehetséges, és ez miként

valosithatd meg. Az un. szakmaisagunk az oll6 a fejlinkben. Ezzel stabilizaljuk a régi,
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meghaladott ellatorendszert, ¢és meggatoljuk a fejlédését” (Steiner, 1999, p. 11).
Waldschmidt azonban ugy véli, a mozgalom nem tudta megakaddilyozni, hogy egyfajta
rangsor alakuljon ki a fogyatékossaggal élo személyek kozott, melyben elsd helyen az ép
intellektust mozgaskorlatozott emberek, a végén pedig az intellektualis fogyatékossaggal
€16 személyek allnak, akiket nem tekintenek szubjektumnak (Waldschmidt, 2012).

A fliggetlen élet vagy 6nallo életvitel mozgalom egy tovabbi kihivasa, hogy sokak
félreértelmezték, és azért tamogattak, mert Ggy vélték, koltségek sporolhatok meg az
asszisztencia mukodtetésével. Ez a szemlélet egyfeldl megerdsiti, hogy a fogyatékossag
teher, amit érdemes minimalizalni, masfel6]l még nagyobb hatranyt jelent azok szdmara, akik
nem tudnak hozzajarulni az ellatasuk koltségeihez. Fenn kell tartani annak a lehet6ségét is,
hogy mindig lesznek személyek, akik Onrendelkezésének a tdmogatdsa nem csokkenti,
hanem noveli a kiaddsokat (Kittay, 2015). A megtériilés és a pozitiv hozadék csak akkor
értelmezhetd gazdasagi szempontbdl, ha szadmitasba vessziikk a szocidlis értékeket, a

tarsadalmi szemponta hozzaadott értéket is.

2.2.2 Az Onérvényesité Mozgalom (Self-Advocacy Movement)
Az onrendelkezés gondolatanak masik gyokere az Onérvényesité mozgalombol ered. Az

otlet Svédorszagbol szarmazik, de a kezdetét inkabb az USA mozgalomtorténetéhez szokas
kotni. Az elsé dnérvényesitd csoport 1973-ban alakult, Oregonban. Tagjai segitséget kértek
ahhoz, hogy a maguk nevében beszélhessenek, de nem akartak, hogy nemfogyatékos ember
legyen a vezetdjiik. 1974-ben megtartottak elsd, sajat szervezésii konferenciajukat, s egy
kanadai csapat mintajara a csoportjukat ,,People First ’-nek nevezték el, amelynek jelentése:
Személy Eldszor (Theunissen, 2001a).

Mig az Onallo Eletvitel mozgalom a mozgaskorlatozott emberek szervezédése
nyoman alakult ki, az onérvényesit6 mozgalom az intellektualis fogyatékossaggal €16
emberek megmozdulasa volt. Az dnérvényesités, akarcsak az 6nallo életvitel gondolata,
torténeténél fogva erdsen atpolitizalt fogalom. Hazdnkban gyakran az Onrendelkezés
szinonimajaként jelenik meg, ami meglatasunk szerint nehézségekhez vezet. Az
onérvényesitd mozgalom ugyanis arrdl szol, hogy intellektudlis fogyatékossaggal €16
emberek tanulnak a jogaikrol, és aktivan kiallnak azok érvényestiléséért, ami erds tarsadalmi
szerepvallalassal jar. A feladat Osszetettsége az alacsonyabb tamogatasi sziikségletii
emberek szdmara teszi lehetdvé a részvételt, az altalunk vizsgélt csoport tagjaira azonban
jelenlegi tudasunk szerint nemigen adaptalhato. Ugyanakkor egyértelmii, hogy az

onérvényesités lényegi eleme az Onrendelkezésnek, és tamogatja annak megvalosuldsat.
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Osszhangban van tovabba az empowerment filozofiajaval is, hiszen a politikai jogokért
vivott harchoz kot6d6 fogalom. Fontos iizenete a hasonld helyzetben 1€v6 ,,peer”-ek vagy
,sorstarsak” tAmogatasa.

Mig az USA teriiletén szinten minden régioban talalhaté onérvényesitd csoport,
Europaban még kevés ilyen miikodik. A 1étezd csoportok gyakran sziildszovetségek vagy
feliilr6l szervez6dd csoportosuldsok irdnyitasaval jonnek I1étre. Németorszagban a
legjelentésebb elsé konferenciajuk 1994-ben, Ich weif3 doch selbst, was ich will! (En jol
tudom magam is, hogy mit szeretnék!) cimmel zajlott (Theunissen, 2001a). Jelentéségét
fémjelzi, hogy szinte minden, a jelen szovegben is hivatkozott dnrendelkezéssel foglalkozo
német tanulmany és monografia megemliti a torténeti kontextus bemutatasaban. Jelenleg az
EPSA (European Platform of Self Advocates) az egyik legnagyobb nemzetkdzi eurdpai
szovetség, amelyik kétévente megrendezi a Hear Our Voices (Halljatok meg a hangukat)
konferenciat. A tudomanyos konferencidk megszokott menetrendjétél eltérden itt
kiilonb6z6, konnyen értheté kommunikaciora alapozott workshopok soran olyan témakat
targyalnak az érintett személyek, amelyeknek szubjektiv jelent6sége van a szamukra
(http://self-advocacy.eu/).

Az angol eredeti fogalom, a self-advocacy magaban rejti az advokacio, advokativ
szavakat, ami tovabbvezet az advokatorikus asszisztencia gondolatdhoz. Az advokativ
kifejezés tulajdonképpen tligyvédi, partfogdi tevékenységet jelent, és az onérvényesités
jelentése pontosan ez: nem szeretnénk, ha masok lennének a sz6sz6ldink! Mi magunk
mondjuk el, hogy mit szeretnénk. A mindenkori revidealhatosag és kritizalhatosag tudataban
amellett foglalunk allast, hogy jelenlegi tudasunk szerint az dnrendelkezés onérvényesités-
komponense nem mindenki szamara mikodik kozvetleniil, advokatorikus segitség
igénybevétele nélkiil.

Ugyanakkor nem kivanunk megelégedni ezekkel a megéllapitasainkkal, mert tudjuk,
hogy a korlatok ebben az esetben sem elsdsorban a fogyatékos személyek oldaldn vannak,
hanem a rendelkezésre allo szemléletiinkben, modszereinkben és eszkozeinkben rejlenek.
Goodley és Rapley gondolataiban latjuk az eldrelépés lehetdségét, akik szerint a magas
tamogatasi sziiksegletii emberek jelenléte lényeges az onérvényesité csoportokban, és
jelentoségteljes akkor is, ha latszolag nem képesek aktivan részt venni a tevékenységekben.
Hatassal vannak a tobbiekre, és ha az 6nérvényesitést az egyes tagok empowermentjeként
értelmezziik, az un. sulyosabban sériilt emberek jelenléte teszi lehetdvé mindenki szamara
ennek a folyamatnak a kiteljesedését. Altaluk élik meg a csoporttagok az interdependencidt,

ami masként nem jelenne meg ilyen markans formaban a szamukra (Goodley és Rapley,
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2002). Ezt a megkdzelitést a jovoben meg kell erdsiteniink, mert ellenkezd esetben tovabbra
is azok fognak kiszorulni ezekbdl a csoportokbol, akiknek a legnagyobb sziikségiik lenne a
fliggetlen képviseletre (Mansell, 2010).

2.3. A poszthuman megkozelités jellemzoi
,Konnyebbnek tlinik, mint valaha, ugyanakkor nehezebbnek, mint korabban, hogy beteg
vagy fogyatékos emberként a humanisztikus értékeket és alapvetd jogokat kikoveteljiik”
(Waldschmidt, 2012, p. 21). A magas tamogatasi sziikségletii csoport tagjai szamara mindig
nehéz volt emberlétiik igazoldsa, nehezen megszerzett személystatuszuk megtartasa.
Ugyanakkor nemcsak a fogyatékos embereknek, hanem mindenkinek el kell helyeznie
magat a folyamatosan valtozo keretrendszerben, amely meghatarozza az embert. Ebbdl is
fakad, hogy Anne Waldschmidt szerint a kanti ,, Mi az ember?” kérdés helyett az alabbi
kérdésre kell torténeti kontextusba agyazottan fokuszalni: ,,Mit jelent napjainkban
fogyatékossaggal ¢él6 embernek lenni?” (Waldschmidt, 2003a, p. 161, a szerzd
kiemelésével). A kérdés megvalaszolasa soran, Waldschmidt gondolatat tovabbflizve egy
tovabbi 1épést tesziink eldre, mert a ,kik vagyunk, és hogyan ¢€liink aktualisan?”’-motivum
helyett a ,hogyan valunk ko6zosen, egymassal kolcsonhatasban valamivé, valakivé?”
megkozelitésre épitiink (Braidotti, 2005).

A Braidotti gondolatai nyoman Goodley és munkatarsai altal kibontott, poszthumdan
fogyatékossagtudomany a diszciplina egyik legijabb iranyzatanak tekinthetd, melynek célja,
hogy az emberi komplexitast ragadja meg. Erdssége, hogy nemcsak az embereket vizsgalja,
hanem az embert a bolygon €16 tobbi 1ény €s az emberek altal fejlesztett targyak, gépek
viszonyaban értelmezi. Eltdvolodik az egyszerli bindris alapi értelmezési keretektdl,
amelyek kizardlag az egyén/masok, természet/technologia, ember/gép inerciarendszerében
vizsgalodnak. Elemzései ugyanakkor a fogyatékossagtudomany értékein alapulnak, igy az
antropocentrikus, fajizmusra hajlamos miikodésmod birdlata nem fordul 4t az emberi élet
értékének utilitarista alapt megkozelitésébe, mint Singer szovegei esetén. A szerzok szerint
a humanizmus krizise abbdl fakad, hogy egyikiink sem tud az ,,épségizmus dobjanak”
ritmusara tancolni, és nem reflektalunk kelléen emberkézpontu hozzaallasunkra. Az emberi
faj felsdbbrendiinek tartja magat a tobbi, mas fejlettségii és felépitésii Iénnyel szemben, ezért
erdsen elitista (Goodley, Lawthom, Runswick és Cole, 2014).

A magas tamogatasi sziikségleti személyek emberlétének vizsgalatakor
kiindulhatunk abbol az igazolast nem igényld alaptézisbél, hogy az emberektdl sziiletett

minden 1ény ember, akinek 1éte alapvetden értékes (KlauB, 2005a; Nussbaum, 2006; Speck,
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2005). A koriilottiink zajlo események, a posztmodern vilag emberének atalakulasa és az
utilitarista etika jelenléte azonban arra hivja fel a figyelmet, hogy akkor is érdemes a magunk
pozicionalasa az emberi élet vitatott terepén, ha nem kérddjelezziik meg ezt az allitast.

A magas tamogatasi sziikségleti emberek kiilonleges kihivast jelentenek e
tekintetben, mert a felsorolt, emberré, szubjektumma valas kritériumainak ,,nem felelnek
meg”, az emberi egszisztencia hatarzondajan helyezkednek el. Kihivast jelentenek nemcsak
a mindennapok etikdja szdmdra, hanem a tudomanyos munkdakkal szemben tdmasztott
elvarasok miatt a kutaté szdmara is. Hiszen nagyon nehéz az emberlét kérdéseire egzakt
valaszokat adni (Siegenthaler, 1993; Schnell, 2008).

A poszthumanizmus felhivja a figyelmet azokra a (nanotechnologiai,
biotechnologiai, informatikai és kognitiv tudomanyi) fejlesztésekre, amelyek kiterjesztik az
emberlét hatarait egy masfajta vilag iranyaba. A poszt-antropocentrikus latdsmod tekintettel
van az emberi €s nem emberi lényekre is, és elismeri a hasonlosagot, a kapcsolddasi
pontokat. Az emberi élet kezdete és vége mar nem hatarozhaté meg olyan magabiztonsaggal,
mint kordbban, hiszen az élet e két meghataroz6 pontjaval kapcsolatban olyan eljarasok
léteznek, amelyek megvaltoztattdk a korabban biztosnak gondolt kritériumokat. A
biopolitika része ma mar a tanatopolitika, mert nem gondolkodhatunk az emberi életrdl
anélkiil, hogy gondolkodnank a normalisnak és értékesnek tartott halalrél (Goodley et al.,
2014).

A fogyatékossag onmagaban leképezi, amit poszthuman dallapoton érthetiink, hiszen
sziikségessé teszi a korabbi lételmélet €s az emberkép atértékelését, mert teljesen felboritja,
amit a dominans diskurzus az emberi sziiletésrol, 1étezésrol és halalrol feltételezett. A
fogyatékossag a poszthuman allapot produktiv lehetdségeit képezi le, mivel szoktalan
perspektivat biztosit a valtozasok értelmezésére. Goodley és munkatirsai szerint a
technologiai meghatarozottsdg érajdban nem az a kérdés, hogy az elért eredményeket
hasznaljuk, tovabbfejlessziik-e, hanem hogy milyen etikai, politikai €s lételméleti kérdéseket
vetddnek fel altaluk. A fogyatékos ember mindig is egyfajta kiborg volt, am a jelenlegi
fejlédés olyan iranyba mutat, ami ezt a kiborg-mivoltot mar nem szdrnysziilottségként,
hanem vagyott dologként abrazolja. Olyan létezési formaként, amely nemcsak hianyt,
hanem tobbletet képvisel (Goodley et al., 2014). Ha a poszt-antropocentrizmus felismeri,
hogy az embernek nincsen joga felsébbrendiiként viselkedni a nala alacsonyabb
Osszetettségli idegrendszerrel rendelkez6 nem emberi Iényekkel, akkor logikus

kovetkeztetésnek tlinik, hogy a sajat fajan beliil sincs joga ugyanezt tenni. Minden human és
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nem humaén agnesnek helye van a rendszerben, és kozottiik szoros egymasba fonddas,
Osszekapcsoltsag, szovetség jelenik meg (Braidotti, 2013).

Kant utodainak filozofidja alapjan rajzolodott ki az a kép, amely szerint az ontudat
lehet a lényegi elem az embert meghatdrozo momentum meghatdarozdasaban. Ez az elem
egyuttal az is, amit az utilitarista etika szerz6i megragadnak a magas tamogatasi sziikségleti
emberek személystatuszanak megkérddjelezésekor (Frohlich, 2009). Egyes szerzok szerint
a személystatusz nem jar automatikusan egyiitt azzal, hogy embernek sziilettlink, és
birtoklasa nem feltétleniil tart az életiink végéig. Baleset kovetkeztében vagy idéskorban
elveszithetjiik a jogot arra, hogy személyként, egyénként ismerjenek el. Singer szerint azok
az emberi lények vagy potencialis emberi lények, akik az & logikdja alapjan nem
rendelkeznek Ontudattal, tudatossaggal, autonomiaval és érzésekkel, nem tekinthetok
személyeknek. Mordlis statuszukat tekintve bizonyos esetekben alacsonyabb rendiiek
lehetnek, mint mas nem-human allatok. Ezzel a szerz6 egyfeldl kiizd a fajizmus (angolul:
speciesism) ellen, ¢s tagadja, hogy az embereknek joguk lenne magasabb rendii 1ényként
viselkedni az allatokkal szemben. Ertheté, ha az érintettek és hozzatartozoik szamara
megalazé lehet, hogy sulyosan sériilt gyermekeiket allatokhoz hasonlitjak (Kittay, 2010).
Ennek ellenére a probléma véleményiink szerint elsésorban nem abban érhetd tetten, hogy
Singer és kovetéi a humdn és nem-human dllatoknak, azaz embereknek és allatoknak
nevezett Iények jogainak és statuszanak a kiegyenlitését kovetelik. Nagyobb probléma, hogy
ember €s ember kozott kiilonbséget tesznek, majd bizonyos embereket az allatok szintje ala
helyeznek. Mindebbdl végiil olyan kovetkeztetéseket szarmaztatnak, mint az altaluk
tamadott fajistak is: vannak olyan érzd, human lények, akiknek a meggyilkoldsa nem jelent
egyet egy személy meg6lésével, és bizonyos esetekben egyaltalan nem is biin (Singer, 2011).

Feusert kovetve egyfeldl azt allitjuk, hogy helytelen gondolatmenetre épit a magas
tdmogatasi szlikséglettel €16 emberek személystatuszanak megkérddjelezése, mert az a tény,
hogy bizonyos elére meghatarozott jellemzék nem mérhetdk, nem figyelhetdk meg az
emberi viselkedésben, nem jelenti azt, hogy nincsenek jelen, vagy valoban nem is
mikodnek. Célszeri megkiilonboztetniink az ontudat (németiil: Bewuftsein, angolul:
consciousness) és a tudatossag (németiil: BewufStheit, angolul: awareness) jelenségét. Mig
az utdbbihoz sziikség van az agy megfeleld funkciodinak dsszehangolt mitkodésére, az eldbbi
a tudatossagon kiviil megélt Gssze tapasztalati és észlelési lehetdségre vonatkoztathato.
Nemcsak a fogyatékos, hanem a nemfogyatékos emberek életében is vannak mindennap
olyan epizddok, amelyek nélkiilozik a tudatossag elemét, foként alvas kozben. Mégsem jutna

eszébe senkinek, hogy megkérddjelezze az alvd ember Ontudatit. Az On-tudat tovabba
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el6szor a test-tudat altal alakul, az ,,én” tehat elsésorban nem egyfajta absztrakt tudas, hanem
a test megélésével kezdoédik (Feuser, 1998).

A fogyatékossagtorténeti kutatasokbol ismert, hogy szamtalan pillanat volt a
torténelem soran, amikor ,allatokként” wvagy allatoknal is alacsonyabb rendi,
megsemmisitendd 1ényekként tekintettek ezekre a személyekre ¢és mas elnyomott
csoportokra (Evans, 2010; Konczei, Hoffmann és Flamich, 2016; Konczei, 2015).
Munkankban nem az allatoktol valo sikeres elhatarolast tekintjiik az emberlét igazolasanak,
hanem amellett érveliink, hogy helytelen gondolatmenet az, amelyik a megalazo, fajdalmat
0kozd, bebortonzo, megsemmisitd tevékenységekrol ugy gondolkodik, mint allathoz mélto,
de emberhez nem mélt6 cselekedetrél. ,,Ugy tiinik, mintha lenne egy tudattalan emberi vagy
arra, hogy az 4llatokat kevesebbnek tekintse az embereknél, ugyanakkor az emberek
meghatarozott csoportjaira ugy tekintsen, mintha nem lennének emberek [...] A probléma
[tehat] nem az, hogy az emberek egyes csoportjait allatokként kezeljiik; a probléma az
emberi allapotnak abban a tudattalan vagyaban gyokerezik, hogy allatokkal embertelen
modon banjon, és egyes embereket tigy kezeljen, mintha allatok volnanak” (Goodley et al.,
2014, p. 355).

Az egyén szintjén meg kell hallanunk az anya és a filozofus hangjat, aki a kulturalis
¢és torténeti kontextusra tekintettel dehumanizalonak és targyiasitonak érzi, ha gyermekét
allatokhoz  hasonlitva, azokndl alacsonyabb rendiiként soroljadk be magukat
moralfilozéfusnak nevezd szerzdk (Kittay, 2010). Tarsadalmi és igy tudoméanyos szinten
azonban a feladatunk abban rejlik, hogy a human és nem-human allatok kozotti valamivé
valas dinamikajat dekonstrudljuk, tekintettel arra is, hogy a technologiai fejlodés egyre
nehezebbé teszi szamunkra az egyértelmii kategoriaképzést (Braidotti, 2005).

Az onrendelkezés az emberléthez hozzdtartozé momentum (Hahn, 1999), az ember-
mivolthoz tartozo alapvetd sziikséglet (Wilken, 1999), elidegenithetetlen alapjog (Feuser,
2011), az egyén szubjektum-statuszanak konstitutiv jellemzdje (Waldschmidt, 2012; Speck,
2001). Egész életiink folyaman toreksziink az 6nrendelkezésre, életkorunktol és fejlettségi
szintiinktdl fiiggetlentil (Hahn, 1999). Az ember nemcsak lemasolja vagy leképezi a
kornyezetét, hanem aktivan konstrudlja sajat maga szamara. Mivel ez mindenki szamara
lehetséges, az onrendelkezévé valas is lehetséges, kortol és dllapottdl fiiggetleniil (Speck,
2001). Minden erészakos cselekedet, szabadsagkorlatozas, fajdalomokozas vagy
elhanyagolas az onrendelkezés sulyos korlatozasa és figyelmen kiviil hagyasa. Mindez az
emberi méltosag megtiprasa, és emberi jogokat is sért (KlauBl, 2005a). S bar tobb érvet

sorakoztatunk fel amellett, hogy az oOnrendelkezés elidegenithetetlen, az embertdl
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elvalaszthatatlan konstrukci6, a gyakorlatban mégis latjuk: a fogyatékossdg és az
egészségiigyi statusz befolyasolja, hogy a forditott bizonyitasi teher elve alapjan odaitélik-e
valakinek az ehhez valo jogot. Ennek a legfobb kritériuma ma is a jozan ész (Waldschmidt,
2012).

A poszthumanizmus tehat vizsgalja a klasszikus, az embert 6rokké foglalkoztato
kérdéseket, de a kiinduldpontja mas. Feltételezése szerint nem jelenthetjiik ki biztosan, hogy
mindig emberek voltunk, ¢és azt sem, hogy csak emberek vagyunk. Olyan poszt-human
allapotrol van szo, amelyet nem lehet szemléletvaltas nélkiil, a tudomanyfejlédés
eredményeit figyelmen kiviil hagyva vizsgalni, targyalni. Braidotti gondolatai nyoman erre
lehetéségként gondolunk, amely alkalmas az empowerment tamogatasara, az emberrel

kapcsolatos alternativ gondolatok és tudasok befogadasara és folyamatos alakitdséra

(Braidotti, 2013).
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3. MAGAS TAMOGATASI SZUKSEGLETTEL ELO SZEMELYEK

Az elozd fejezet emberképére alapozva ebben az egységben a magas tdmogatasi
sziikséglettel €10 személyek csoportjanak szakirodalomban ismert, kiilonb6z6 cimkéinek
bemutatasaval folytatjuk az elemzést. Amellett foglalunk allast, hogy az onrendelkezés
szemléletéhez a legkozelebb az dltalunk vélasztott kifejezés all, tovabbi kritikai vizsgalatok

A tamogatéast és az Onrendelkezést alapvetd emberi sziikségletként értelmezve
kitériink a sziikségletek néhany szempontjara. Hangsulyozzuk, hogy a tamogato személyek
a sziikségletek hierarchizalasa, medikalizalasa és ,,specidlisként” vald besorolasa altal
hatalommal és kontrollal rendelkeznek az érintett emberek élete felett. Ez a gyakorlatban
nem ritkan az emberi méltoésagot sértd helyzetekhez vezethet.

Az onrendelkezéssel 0sszefiiggésben kitériink a kommunikacié és a problémasnak
nevezett viselkedések jelentdségére. Cafoljuk, hogy ezek a viselkedések az onrendelkezés
megnyilvanulasai lennének, hangsulyozzuk azonban azok kommunikativ jelent6ségét. Az
AAK-s kommunikaciés lehetéségek megtagadasat az Onrendelkezés korlatozasanak
tekintjiik, és amellett érveliink, hogy sok esetben éppen ez vezet a problémasként észlelt
viselkedések megjelenéséhez.

Végiil bemutatjuk mindezeknek a teriileteknek a hatdsat az életmindség és az

onrendelkezés alakulasara.

3.1. A fogyatékossag és a tamogatasi sziikséglet aspektusai a fogalomhasznalat
titkkrében

,EBzeket az embereket szeretik, szeretetreméltok. Fontosak és jelentdsek lehetnek
mas emberek szamara, és a kozosségiink részei lehetnek.

Kommunikacios partnerek. Sok tdmogatd személy azért szereti a munkdjat, mert
megtapasztalja a sikeres kapcsolatokat és az egymast kolcsondsen gazdagitd
interakciokat.

Olyan emberek, akik befolyasoljak a kornyezetiiket, és képesek hatast gyakorolni a
dolgokra.

Ezek az emberek képezhetéek, és magukéva tudjak tenni kultirank tartalmait.
Képesek arra, hogy produktivak legyenek, és masok szamara fontos modon
megnyilvanuljanak: mozgasok, hangok, mialkotasok altal — amennyiben a
keretfeltételek adottak.
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Jatszanak, oriilnek, érzik a fajdalmat és a félelmet, ahogy a lelkesedést és az Gromet
IS.

Olyan emberek, akik a testiikben és a testiik altal élnek, mint mi valamennyien, akik
hasznaljak az érzékszerveiket, jol érzik magukat, és hianyt is szenvedhetnek, illetve

izgatottak és nyugodtak is lehetnek” (KlauB3, 2005a, p. 15).

Vizsgalodasaink kozéppontjaban emberek allnak, ezért barmilyen fogalmat is hasznalunk a
megnevezésiikre, az sziikségképpen altalanosit €s leegyszertisit. Egyetlen kifejezés sem
képes megragadni az emberi 1étezés itt leirt formajanak Gsszetettségét, valamilyen modon
azonban meg kell nevezniink a vizsgalni kivant jelenséget, ezért a tovabbiakban a magas
tamogatasi sziikséglet fogalmanak hasznélata mellett fogunk érvelni. Mikdzben latjuk, hogy
az érintett emberek szamara a kifejezések, amelyekkel ket illetik, gyakran masodlagosak,
jol tudjuk, hogy a nyelv és a diskurzus a hatalom terepe: olyan eszk6zok lehetnek a dominans
csoport kezében, amelyek elnyomo hatastiak, ha visszaélnek veliik (Corker és Shakespeare,
2002; Hernadi, Konczei, Sandor és Kunt, 2016).

Georg Feuser Ertelmi fogyatékosok nincsenek cimii eléadasaban felhivja a figyelmet
arra, hogy a megnevezéseket ugyan hasznalhatjuk értékitélettdl mentesen vagy tudomanyos
célra, &m amint kiilonbséget tesziink ,, nemfogyatékos” és ,, fogyatékos” kdzott, lehetetlenné
valik az érintett személy egyenrangusaganak és egyenértékiiségének elismerése (Feuser,
1996). Ezzel nem azt a fogyatékossadgtudomany altal kritizalt megkozelitést képviseli, hogy
,»egy kicsit mindannyian fogyatékosok vagyunk”, mert ez elfedné a sziikségleteket, €és a
segitségnyujtas elmaradasdhoz vezethetne, tovabb nem engedné kibontakozni az identitast
¢és az érintettek szamara fontos biiszkeség-motivumot. Sokkal inkabb arra hivja fel a
figyelmet, hogy Mi, egy privilégiumokat ¢lvezo csoport vagyunk abban a helyzetben, hogy
Oket megnevezziik az dltalunk észlelt jellemzGik alapjan, amelyeket az daltalunk normalisnak
tartott mércékhez viszonyitva hatarozunk meg. A sériilést és a fogyatékossa tevo kozeget
tehat meg kell latnunk, de ezt kritikusan és onreflektiv modon kell tenniink.

Munkénk soran abbdl indultunk ki, hogy a fogyatékossag ,,...¢letfeltétel, amely olyan
reflektorfényszerti aspektusokat fed fel, melyek rejtve maradtak volna, ha megelégedtiink
volna a »normalis« perspektivaval, és ha egy tokéletes testiségbdl, egy kérdések nélkiil
érvényes vilagban indultunk volna ki” (Waldschmidt, 2012, p. 14, a szerz6 kiemelésével).
Tovabba egy hatalmi térben folyamatosan valtozo kulturalis konstruktum, amely ,,a
fogyatékossaggal ¢l6 emberek tapasztalatainak minden dimenzidjat magédba foglald

diszkurziv, kulturalis, pszichologiai és biologiai dsszefliggés is” (Konczei és Hernadi, 2011,
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19). A magas tamogatasi sziikséglettel él6 személyek allapota hatvanyozottan ravilagit
azokra a jelenségekre, rejtett kritériumok teljesitésén alapuld hatalmi mechanizmusokra,
amelyek a sériilés ilyen fokozott jelenléte nélkiil nem nyilvanulnanak meg. Ezaltal
gazdagitja is a vilagunkat.

Azokat az embereket tekintjiik e csoporthoz tartozonak, akiket a gyogypedagogia
Klasszikusan sulyos foku értelmi fogyatékossaggal éld és sulyosan-halmozottan fogyatékos
személyeknek nevez (mely két csoport nem sziikségszerien fedi egymast). A
gyogypedagogia magyar (és német) terminologiaja szerint ezek az emberek az értelmileg
akaddlyozott csoporthoz tartoznak, a sériilés mértékétdl és a sériilés kovetkeztében kialakuld
fogyatékossag sulyossagatol, valamint a kiilonb6zé fogyatékossagok kombinalodasatol,
halmozodasatol fiiggetleniil (Hatos, 2008). Az akadalyozottsag megjelenitésének célja a
sériilésbol fakado fogyatékossag szocialis, tarsadalmi vetliletének megjelenitése volt, és
annak a momentumnak a megragadasa, amely mas nyelveken jobban tetten érhetd a
fogyatékossag fogalmaban: a fogyatékos embereket nem a testiik, hanem a kornyezetiink
akadalyozza bizonyos tevékenységek kivitelezésében. A fogalmak torténeti alakulasat nem
részletezziik, felhivjuk azonban a figyelmet arra, hogy a szaknyelv folyamatosan valtozik,
alakul, igy tovabbi valtozatként, a kiilf61di fogalomhasznalat nyoman a 2000-es években egy
jelentds hazai publik4cioban is megjelent az intellektualis képességzavar kifejezés (Lanyiné,
2017), ami az értelmi fogyatékossagot hivatott felvaltani. A szerzé szemlélete kozel all az
itt képviselt emberképhez, mégis elényben részesitjik a fogyatékossagtudomanyi
szovegekben a képességzavar fogalma helyett inkabb elfogadott intellektudlis fogyatékossaig
megnevezést, igy egy tovabbi szint illesztve a terminoldgiai palettara. Ebben a vizsgalatban
nem tekintjiilk a magas tamogatasi sziikségletli csoport tagjainak azokat a stlyosan-
halmozottan fogyatékosnak nevezett személyeket, akik nem élnek intellektudlis
fogyatékossaggal.

A kiilfoldi szakirodalomban is sokféle kifejezést talalunk az tn. sulyos intellektualis
fogyatékossag és az Un. stlyos-halmozott fogyatékossag leirasara. A szerzok hasznaljak a
severe, profound, significant, complex, most severe jelzéket az intellektualis fogyatékossag
(angol valtozatok: mental retardation, cognitive disability, developmental disability, mental
retardation) fokanak leirasara. A sulyos-halmozott fogyatékossag jelenségének leirasara
pedig angol nyelven leginkabb a profound intellectual and multiple disabilites (PIMD), azaz
sulyos intellektualis és tobbszoros/halmozott fogyatékossagok vagy a profound and multiple

learning disabilities (PMLD), azaz sulyos és tobbszoros/halmozott tanulasi fogyatékossagok
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kifejezéseket hasznaljak. Megfigyelhetjiik, hogy az utobbi fogalom mar nem a kognitiv
képességek sériilésének fokara vagy a sériilések halmozodasara, hanem a tanulasi
képességre fokuszal. Ahogy a hazai publikaciokban, kiilfoldon is jellemz6 a terminoldgiai
sokszinliség. Egy tovabbi példa ugyanennek a jelenségnek a leirasara: very severe and
complex multiple physical and medical disabilities, profound multiple disabilities (Singh et
al., 2003), azaz nagyon sulyos és komplex halmozott fizikai és orvosi fogyatékossagok,
valamint sulyos-halmozott fogyatékossagok.

Német nyelvteriileten hasonldan szines a kép. A schwerbehindert, schwerstbehindert
jelzok jelolik a fogyatékossag sulyossagat, a schwerstmehrfachbehindert a stlyosan és
halmozottan megjelend fogyatékossagot. Ahogyan angolul, itt is a legkiilonbdz6bb
kombinaciokban hasznaljak a kifejezéseket, igy a schwerstgeistigbehindert und
mehrfachbehindert, azaz a sulyos intellektualis fogyatékossag és a tobbszords vagy
halmozott fogyatékossag is megjelenik a publikaciokban. Bar nem teljes a konszenzus a
sulyos ¢és halmozott fogyatékossag jelentését illetéen, megfigyelhetd, hogy akarcsak
hazankban, angolszasz és német nyelvteriileten is foként az intellektualis fogyatékossag és
mozgaskorlatozottsag egyiittes jelenségét jelolik ezzel a kifejezéssel, és ritkdbban jellemzd,
hogy mas fogyatékossagok kombinacidjara vonatkoztatnak a fogalmat, példaul a
siketvaksagra.

A csoporttal foglalkozé nemzetkdzi és hazai szakemberek torekvése a diagnosztikai
eszkozok kidolgozasa és tokéletesitése, valamint a kozos fogalomhasznélat kialakitasa:
ennek célja a hatékonyabb fejlesztés mellett a meglévé eredmények jobb Gsszehasonlitasa,
hogy hasznosithatobbak legyenek. A legtobb tanulmanyra jellemz6 nyelvhasznalat azonban
deficitorientalt megkdozelitést kozvetit: az érintett személyek képességei nehezen mérhetdek
¢és diszfunkciondlisan miikddnek, a verbalis nyelvet nem értik, targyakkal nem mutatnak
szimbolikus interakciot, és nem képesek az onkiszolgalasra (Nakken és Vlaskamp, 2007;
Petry, Maes és Vlaskamp, 2007b).

Megfigyelhetd ugyanakkor, hogy a sériilésspecifikus, a fogyatékossag mértékét és
tamogatasi sziikségletet eldtérbe helyezé fogalomhasznalat. Egyre tobb szerzd vezeti be
német szovegeiben a Menschen/Personen mit hohem Unterstiitzungsbedarf/Hilfebedarf (pl.
Klauf}, 2005a; Seifert, 2006; Urban, 2016), angolszasz teriileten people with high/extensive
support needs (Barnes és Mercer, 2006; Agran és Hughes, 2014; Beamer és Brookes, 2001;
Copeland és Cosbey, 2008; Nind, 2008), azaz a magas tamogatasi sziikséglettel €16

emberek/személyek fogalmat a csoport megnevezésére. Ennek oka, hogy a sériilés, a
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fogyatékossag sulyossaganak meghatarozasi igénye helyébe a szocioldgiai szemléletii
definicids kritériumok iranti igény lépett (Fornefeld, 2012).

Ez a fogalomhasznalat tag értelmezést tesz lehetéve, ami még tovabb bonyolitja az
eleve fennallo definicids sokszintiséget, ugyanakkor elméleti és gyakorlati szempontbol
egyarant tobb lehetdséget latunk a bevezetésében, mint nehézséget. Fontos megnyilvanulasa
a fogyatékossag szocialis modellben val6 értelmezésének és az individualis sziikségletekre
alapozo, de emberi interakciokra épit6 szemléletnek. Relativ megkozelitése az allapotnak,
hiszen valamilyen modon az atlagosnak tekintett timogatasi sziikséglethez viszonyit, ha az
adott személyek sziikségletét magasnak tekinti. Ugyanakkor nem diszkriminativ, mert
csupan a sziikséglet mértékét jeloli meg, de nem tartalmaz mindségbeli kiilonbséget,
értekitéletet. A megfeleld értelmezéshez figyelembe kell venniink, hogy a tamogatési
sziikséglet minden ember, de kiilondsen a targyalt csoport tagjai esetén ido-, tér- és
helyzetfiiggd. Megszokott kornyezetben ¢€s ismert személyek kozott ez a sziikséglet
jelentésen csokkenhet, és a heterogenitasbdl kovetkezden személyenként is rendkiviil
valtozatos lehet (Weingéartner, 2009b; Hahn, 1981). Az a tény, hogy a csoporton beliil
megkiilonboztetjuk azokat a személyeket, akik a helyzet- és helyvaltoztatdshoz tAmogatast
igényelnek, nem a cimkézés szolgalja, hanem az érintettek tapasztalatara épit. Nati Radtke
szerint ugyanis ,,a mozgast a teljesitménnyel azonositjak, és a mozgéas hatalmat jelent.
Hatalmat egyrészt 6nmagunk mint dnrendelkezd személyiségek felett. Masrészt azok, akik
»jobban« tudnak mozogni, hatalmat gyakorolnak azok felett, akik »kevésbé jol« tudnak
mozogni” (Nati Radtke, fogyatékossaggal €16 érdekvédd beszamoldjat idézi Miirner €s
Sierck, 2009, p. 110). Feltételezziik tehat, hogy a mozgas hatalma szerepet jatszik az
onrendelkezési lehetdségek kibontakoztatasaban.

Progressziv kezdeményezésnek tartjuk a komplex fogyatékossagok/sziikségletek
(angolul: complex disabilities, complex needs, németiil: komplexe vagy Komplexe
Behinderung) fogalmanak bevezetését is, amely szintén eltavolodik a medikalis modellt6l,
¢s az embert koriilvevd, valamint az emberben rejlé tényezdk kdlcsonhatasaban vizsgalja a
jelenséget. Egyik legnagyobb erdssége, hogy figyelembe veszi az egyén sajat
fogyatékossagdhoz valé viszonyat. ,Egy atfogd perspektiva, hiszen reciprok
Osszefiiggéseket  (kapcsolatokat) biztosit az egyedi sériilés, akadalyozottsag,
életkoriilmények, tulajdonitdsok, valamint a személyes értékelés és feldolgozas kozott”
(Theunissen, 2012, p. 9). Hiszen, ,,egy személy, aki sériilt, nem sziikségszeriien fogyatékos
ember is egyben. Valojaban sok nagyon intelligens, magasan képzett, kedves sériilt embert

ismerek, akik egyszertien csak: sériilt emberek, de nem fogyatékossaggal ¢16 emberek. Tehat
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nem észlelik magukat fogyatékossaggal ¢l6 emberként” (Camilleri, 1999, p. 845, a szerzd
kiemelésével). Feltételezziik, hogy ez nem intellektus vagy képzettség kérdése, hiszen
megfigyelhetd, hogy Magyarorszagon az intellektudlis vagy értelmi fogyatékossag helyett
az ¢érintettek altal preferalt fogalomhasznalat az értelmi sériilt. A komplex fogyatékossag
mogott négy, idénként egymast gyengitd, maskor erdsitd faktor all, melyek barmilyen
kombinacioban megjelenhetnek.
e Az, A” abiolodgiai, fizioldgiai, szomato-funkcionalis faktorokat jeloli.
e A ,B” a tanulédsi és fejlodési teriiletet, annak kognitiv, észlelési, motorikus és
tevékenységi szintjeivel.
e A, (C”akontextus-faktorokat jeloli, azaz a tarsadalom kirekesztd mechanizmusait és
a kornyezeti védéfaktorokat.
e A ,D” pedig egyediilall6 médon beemeli a szubjektiv elemeket, mint pl. a magunk
megitélését és azt, hogy masok miként észlelnek benniinket, valamint az énképiinket,

az onértékelésiinket, az érzelmi allapotunkat stb. (Theunissen, 2011).

A komplexitas nem feltétleniil a sziikségletek nehézségére vagy bonyolultsdgara, hanem
inkabb azok Osszetettségére utal (Pawlyn és Carnaby, 2009; Heinen, Schlummer és
Wallmeyer, 2014).

Barbara Fornefeld a nagybetiis Komplex Fogyatékossdg jelenségének leirasakor egy
tovabbi arnyalattal gazdagitja a diskurzust. Hangsulyozza, hogy a fogyatékos embereknek
van egy csoportja, akiket nem a diagndzisuk, hanem a tarsadalmi kirekesztettségiik kot
Ossze. A korabbi ismert elnevezések nem alkalmasak ra, hogy megragadjdk a
kontextusfaktorokat, hanem az egyén tulajdonsdgaként gondolnak a fogyatékossagra. A
Komplex Fogyatékossaggal €16 emberek azok, akiket nemcsak a tarsadalom, hanem maga a
fogyatékossagiigy is kivet magabol, mert megkérddjelezi az ,,integralhatésagukat”. Ez a
csoport intézményes szinten kiszorul minden inklizids folyamatbol, és ,,maradék-ként ma
sem kapja meg a szakszerli iskolai képzést vagy lakhatasi szolgaltatast, amire jogosult.
Fornefeld véleménye szerint a magas tamogatasi sziikségletre fokuszaldé megnevezés nem
tudja kifejezni dnmagaban ezt a tipusu rendszerszintli, tdrsadalmon beliili kirekesztddést,
amit az érintettek megélnek. Nem kivéan 0j definiciot alkotni, csak j kifejezéssel illeti azt a
jelenséget, amit nem feltétleniil a tarsadalmi elutasitas, hanem maga a fogyatékossagiigy
elnyomoé miikédése okoz (Fornefeld, 2008a, 2008b, 2008c; Dederich, 2008).

Nyilvanvald, hogy a fogalomhasznalat megvaltoztatdsa 6nmagéban nem elegendd: a

mogottes tartalmakat kell megvaltoztatni. A kutatds teljes folyamata azt kivanja

48



megerdsiteni, hogy a timogatast igénylé személy ne maradjon gyamoltalan, magatehetetlen
és cselekvoképtelen szerepben, 01j cimkékkel ellatva (Ratzka, 1988). A szemléletvaltashoz
hozzatartozik az is, hogy vegyiik figyelembe az érintett emberek nézOpontjat (Hernadi,
Konczei, Sandor és Kunt, 2016). Az empowerment egyik erds bizonyitéka a WHO
allasfoglalasa, mely szerint: ,,...az embereknek joguk van ahhoz, hogy ugy nevezzék dket,
ahogy Ok akarjak” (WHO, 2003, p. 158). Mivel az érdeklédésiink kdzéppontjaban alld
személyek legtobben nem tudnak a fogalomhasznalat absztrakt kérdésében megnyilvanulni,
nehéz meghatarozni, hogy szamukra mi lenne az elfogadhatdé megnevezés. A fentiek
értelmében azonban érvényesnek tekintettiik azokat a megnevezéseket is, amelyeket a

kornyezetiikben a hozzajuk kozel allé személyek hasznaltak veliik kapcsolatban.

3.2. Az onrendelkezés mint emberi sziikséglet és méltosag

3.2.1. A sziikségletek tarsadalmi és kulturalis bedagyazottsaga

Ahhoz, hogy emberhez mélté életet élhessiink, és jol érezziik magunkat, ki kell elégiteni az
alapveté sziikségleteinket. Barmilyen viselkedés, amely a sajat vagy masok aktualis
helyzetére reagal, kielégithet sziikségleteket. Sziikségletei minden €l61énynek vannak, ami
abbol is fakad az emberek esetében, hogy torékeny, esendd, véges élettel rendelkezo
szervezetek, amelyek el akarjak keriilni, hogy bantodasuk essen (Schnell, 2008; Doyal és
Gough, 1991). Doyal és Gough felfogasaban a sziikségletek az alapjai minden akcionak és
interakcionak. Elméletiik szerint a legalapvetdbb emberi sziikségletek a fizikai egészség és
az autondémia. Mivel a szerzOk azonban nagyon sziiken értelmezik az autonémia fogalmat
(,,a tajékozott beleegyezés képessége azzal kapcsolatban, hogy mit és hogyan kellene tenni”’)
(Doyal és Gough, 1991, p. 53), ezért ezen a teriileten is ki kell bdviteni a kontextust a
fogyatékossagtudomany eszkdzeivel.

Alapvetésiink, hogy a magas tdmogatasi sziikségletli csoport tagjai is emberek, mint
barki mas, ezért feltételezziik, hogy sziikségleteik nem kiilonboznek jelentdsen mas emberek
szlikségleteitdl. Minden olyan elmélet és gyakorlat, amely specidlisként cimkézi a
szlikségleteiket, hozzajarul a fogyatékossag szocidlis konstruktumahoz (Arnold, 2014,
Swain, French és Cameron, 2003). A magas tamogatasi sziikségletii személyek észlelési,
kommunikécids, mozgésos jellemz6i nem feltétleniil jelentenek specidlis sziikségleteket.
Csupén a tapasztalatszerzés megszokottol eltérd csatorndira lehet sziikségiik ahhoz, hogy

megismerjék a vilagot, s abban sajat magukat és a kornyezetiiket. S6t: ha hangstlyozzuk,
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hogy a fogyatékos emberek sziikségletei specialisak, kihivast jelentdek vagy kivételesek,
hozzajarulunk a fogyatékositas folyamatahoz (Arnold, 2014).

Minden embernek ugyanazok az alapvet6 sziikségletei (németiil: Bedarf), de nem
feltétleniil alakulnak ki ugyanazok az igényei (németiil: Bediirfnis). Hiszen mindenkinek kell
innia és ennie, s sziikksége van ra, hogy fejlddhessen, €s ezaltal masokhoz kapcsolodjon, de
egyaltalan nem biztos, hogy kialakul benne az igény bizonyos folyadékok és ételféleségek
vagy meghatarozott mindségii kapcsolatok irant. Feltételezhet6, hogy az embereknek azok
a sziikségletei alakulnak ki, amelyeknek a kielégitési lehetdségeit megismerik. Ez vonatkozik
azokra a bazalis élményekre is, melyekrdl fokuszaltan gondolkodni fogunk, mint pl. az
¢hség, ami annak ellenére kultura- és egyénfiiggd, hogy a legalapvetobb primer
sziikségleteink kozé tartozik. Kulturank és tdrsadalmunk hatarozza meg, hogy az alapvetd
folyadéksziikségletbdl kialakul-e a kola, a bor és az asvanyviz iranti igény vagy a
szexualitas-vezéreltségbdl a parkapcsolat iranti igény. Az Onrendelkezés iires formulava
valik ott, ahol az interakcidos partnerek nincsenek tekintettel arra, hogy ezeket a
sziikségleteket meg kell ismertetni, és segiteni kell a kialakitdsukat. A meglévd megoldasi
stratégidk a rendszerben sokkal kevésbé az egyéni sziikségleteket, inkdbb a pénziigyi
megfontolasokat tiikrozik, hiszen logikusnak tlinik, hogy meg kell elégedniink azzal, amink
van, és el kell fogadnunk, hogy nem mindenkinek a szilikségleteit lesziink képesek
kielégiteni. Ez a szemlélet vezet ahhoz, hogy a magasabb tdmogatési sziikségletli emberek
kiszorulnak a szolgaltatasokbol, programokbol, intézményekbdl. Amikor a forrasok
szlikosek, a sziikségletek rangsora kezd felsejleni, ami széls6séges esetben a 1étfenntartashoz
szilikséges és a ,,luxus” sziikségletek kozti differencialashoz vezet. Az utilitarista szemlélet
raerdsit erre a folyamatra, mert a nyugati tarsadalmakban alapvetd az a feltételezés, hogy
ezek az emberek nem tudnak masokkal egyenértékli modon hozzdjarulni a gazdasag
mitkodéséhez (KlauB3, 2005a; Schnell, 2008; Dederich, 2008; Arnold, 2014).

A tamogatas etikdja szempontjabol relevans, hogy mely sziikségletek valtanak ki
beldliink reakciot, és melyek azok, amelyek kielégitését nem tekintjiik elsédlegesnek. Ennek
alapja, hogy elismerjiik a masikat, és felismerjiik, hogy valamit adnunk kell neki (Schnell,
2008). Onmagat beteljesitd folyamat lehet az, ha bizonyos sziikségleteket a tarsadalom a
fenti érvelés mentén nem elégit ki, ami lehetetlenné teszi az érintett személyek fejlodését, €s
tovabb erdsiti alavetett helyzetiiket (Arnold, 2014). A dolgozat masodik részében utalni
fogunk arra, hogy sok tdmogat6 személy az 6nrendelkezést éppen ilyen luxusigénynek, nem
pedig sziikségletnek tartja. Ez alatimasztja Swain és munkatarsai allitdsat, miszerint a

sziikségletek koncepcioja rendkiviil fontos elem a fogyatékos emberek és az 6ket tamogatok
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kozti egyenldtlen hatalmi viszonyrendszerben. Ebben a viszonylatban a szakemberek joga
¢s feladata, hogy meghatarozzak, felmérjék az egyén sziikségletét, amit a kdrnyezet objektiv
véleménynek tekint. A fogyatékos ember hozzajaruldsa a folyamathoz pedig a
szubjektivitast képviseli (Swain et al., 2003).

Az emberi 1étezéssel ¢€s a sziikségletek kielégitésével szorosan Osszefiiggd fogalom
a meltosag, ami nemcsak a filozofiai elemzések targya, hanem a jogi dokumentumok
alapvetd értékeként is megjelenik (Id. Magyarorszag Alaptérvénye, II. cikk). Ha abbol
indulunk ki, hogy az onrendelkezés alapvetd feltétele az emberi méltdésag biztositasanak,
hiszen ,,az elmult években a dontéshozatalt és Oniranyitott viselkedést elismertiik mint a
fogyatékossaggal €16 emberek méltosaganak és autondomidjanak kifejezését...” (West,
1996, p. 312), értelmezniink kell, hogy mit jelent a méltosag fogalma. Wilken ugy véli,
figgetlentil attél, hogy keresztény etikdr6l vagy humanisztikus demokratikus
értékvalasztasrol van sz, értentink kell, hogy a méltésagot nem elegendd az Istenarctisaggal
vagy az ember-mivolttal magyarazni. A méltosag és a hozza kapcsolodo onrendelkezési jog
akkor érvényesithetd a gyakorlatban, ha mellérendeljiik a megfeleld jogi és tarsadalmi
intézkedéseket. Tekintettel vagyunk ré, ha a fogyatékos ember nem a tevékenykedéseink
targya, hanem aktiv, alkoto alanya (Wilken, 1999), tevékeny (németiil: handelnd), és nem
ellatasra szorulo (németiil: behandlungsbediirftig) (Seifert et al., 2001). Az érintettek és
szervezeteik szerepe a szerzd szerint, hogy ,,0rkddjenek”, ellendrizzék, érvényesiil-e a
méltdsag alapelve a mindennapokban. Hozza kell azonban tenniink, hogy ez kiilondsen
magas tdmogatasi sziikségleti emberek esetén nehezitett, mert hidnyoznak az
érdekérvényesitést lehetdve tevo eréforrasok.

Az emberi sziikségletek, a gondoskodas és a masokrol valé gondoskodas fizikai
sziikségletét is beleértve, az emberi méltosagunkat alkotd egyik momentumot jelentik. Az
emberi méltosag nem abban rejlik, hogy az ember mivé lett, hanem hogy potencialisan
milyen képességeket tudna kibontakoztatni, hiszen végsé soron mindenki kevesebbet ér el,
mint ami a szadmara potencialisan lehetséges emberként. Az emberi méltosag elismeréséhez
nem kell produktivnak lenni, hiszen tarsadalmainkat szamos olyan kapcsolodasi pont koti
Ossze, amelyek nem a produktivitason alapulnak (Nussbaum, 2006). Az onrendelkezés
napjainkban tarsadalmilag elismert sziikséglet az életmindségrdl szolo diskurzusban, dm
minden k6z0sségnek eltérd lehet a politikai €s gazdasagi valasza e sziikséglet kielégitésének

a biztositasarodl (Schnell, 2008).
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3.2.2. A sziikségletekkel kapcsolatos ,, tanult” és jelentoségteljes jelenségek
A sziikségletek kifejezésével kapcsolatban tapasztalhaté néhany specidlis jelenség, ami

bizonyos ¢lethelyzetekben nem kizarolag fogyatékos személyekre esetén alakulhat ki. Az 6
esetiikben csupan fokozottan nagy az esélye annak, hogy ezek megjelennek, kiilonos
tekintettel a felnéttkori lakhatasukra, amelynek keretét gyakran intézmények biztositjak.

Gyakran levont téves kovetkeztetés, hogy azok a magas timogatasi sziikséglettel ¢16
személyek, akik hosszii ideig csak ugyanazokat az életfeltételeket ismerik, é&s
elégedettségiiket fejezik ki, valdban jol érzik magukat az adott helyzetben. Sokkal inkabb
arrdl van szo6, hogy nem tudjék, hogyan lehetne masként élni, és ezért nem is mutatnak
vagyakozast alternativak irdnt. Ezt a jelenséget a tanult igénytelenség (németiil: erlernte
Bediirfnislosigkeit) fogalmaval irjak le egyes szerzok (Theunissen, 2012). Ez az adott
kultaraban nem kielégitdnek tekinthetd koriilmények kozott kifejezett felhaszndloi
elégedettség ahhoz vezethet, hogy barmilyen valtozas bevezetése lehetetlenné valik (Seifert,
2006).

Ehhez hasonld, a Seligman-féle tanult tehetetlenség (angolul: learned helplessness)
koncepcidjanak tovabbfejlesztésével 1étrejott elmélet a programozott fiiggdség (angolul:
programmed dependency) (West, 1996), illetve a ranult fiiggéség (angolul: learned
dependency) is (Baltes, 1995). Ezek a jelenségek azért alakulnak ki, kiilondsen
intézményekben, mert a valasztasi, dontéshozatali lehetéségek megtagadasa oda vezethet,
hogy az egyén nem tudja kialakitani a hozza sziikséges kompetencidkat, illetve amennyiben
volt mar lehetdsége gyakorolni, Gjabb lehetdségek hianyaban elfelejti azokat. Valaszkész
kommunikécids kozeg hidnydban a személyek nem torekszenek arra, hogy kifejezzék
magukat, felhagynak a sziikségleteik jelzésével. Ugyanez torténik, ha a jelzéseikre kapott
valasz nem adekvat, esetleg teljesen figyelmen kiviil hagyja az egyént, és nem ad szdmara
lehetdséget, hogy az események alakulasat befolyasolhassa (Klauf3, 2005b).

Kozel all témankhoz a szocialis munka altal leirt tanult engedelmesség (németiil:
erlernte Fiigsamkeit) 1S, ami jelentésen meghatarozza az intézményekben él6 emberek
¢lettapasztalatait. A szakemberek altal eldirt szabalyok oriental6d erejiek, és a rendszer
mikodtetéséhez sziikséges, hogy az ,.ellatottak” megértsék: minden eljards az 6 érdekiiket
szolgalja, s megvaldsitdsukhoz az 6 egylittmiikodésiik sziikséges. Ez feltételezi a szakember
hatalmanak legitimasaba vetett bizalmat, amit az intézményes 1ét fokozatosan ki is épit az
emberekben (Herriger, 2006).

Zimmerman a tanult tehetetlenséget leird koncepciokat atgondolva fogalmazta meg

a tanult reményteliség (angolul: learned hopefulness) elméletét. ,,A tanult reményteliség a
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problémamegoldd készségek megtanulasanak és hasznositasanak folyamata és az észlelt
vagy valodi kontroll elérése. A tanult reményteliség felveti, hogy azok a tapasztalatok,
amelyek lehetdséget biztositanak az észlelt kontroll ndvelésére, segitik az egyének
stressztlirését és problémamegoldasat a személyes életiikben” (Zimmerman, 1990, p. 72). Ez
a folyamat egyben olyan készségek elsajatitasat is tamogatja, amelyek segitik a pszichologiai
empowerment kialakuldsat. Ebben az értelemben tehat a tanult reményteliség eredménye
maga az empowerment. A szerzé eredményei alatamasztjak, hogy a kozdsségben valo
participacio pozitivan hat a pszicholdgiai empowermentre. A szocialis és politikai szintéren
vald kontroll gyakorlasanak jelentdsége felhivja a figyelmet arra, hogy egyetlen embert sem
szabad elzarni a politikai jogok gyakorlasanak lehet6ségétél. Eredményeit felhasznaljak az
onrendelkezés és az empowerment kapcsolatat vizsgalod kutatasok (Wehmeyer és Palmer,
1998). Legljabb konyveiben Martin Seligman, a tanult tehetetlenség atyja szintén a
folyamatok eréforras-jellegét hangstlyozza, igy pl. a tanult optimizmusrol (angolul: learned
optimism) ir, illetve a boldogsag és a jollét forrasait kutatja (Seligman, 2006).

A tanult reményteliség és a tanult optimizmus kialakulasat tamogatja, ha szamara
szubjektiven jelentdségteljes tevékenységeket végezhet az egyén. A legfontosabb, hogy
mindenki elsésorban azokon a teriileteken bontakozhasson ki, amelyek valoban értelmesek,
jelentOségteljesek és relevansak a szamara (Seifert et al., 2001). Ehhez fel kell valtani az
apolas-gondozas fokuszu, jollakottan és tisztan (németiil: satt und sauber) alapelvet, amely
feltételezi, hogy kielégitd életforma az, ha az érintett személyeket rendszeresen megeteti és
lefiirdeti valaki (Bruckmiiller, 1999; Klau3, 2008b; Fornefeld, 2008a). Ehelyett
egyénkodzpontu tervezésre €s Un. aktiv tAmogatasra van sziikség (Mansell és Beadle-Brown,
2012). Ez a torekvés évtizedek ota kozponti értéke a fogyatékos emberek mozgalmainak és
képviseldi jelentdségteljes, inkluziv és részvételt biztositd szocidlis kdozosséget kdvetelnek

(Barnes és Mercer, 2006; Baker et al., 2000; Markus, 2005).

3.2.3. A sziikségletek medikalizacidja

A szakirodalmi publikaciokat gytijté adatbazisokban rakeresve a fent bemutatott csoportra
specialis viselkedésterapidkkal), gydgyitasaval és a sériilt funkciok helyreéllitasaval,
valamint apolasi-gondozasi kérdésekkel kapcsolatos (Pawlyn és Carnaby, 2009). Emellett

megjelennek a kiilonb6zo segitd technoldgidk alkalmazhatosagardl szolo konyvek, cikkek is
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(Lancioni, Sigafoos, O’Reilly és Singh, 2013). Ennél sokkal kevesebb talalat foglalkozik a
csoport jogaival, felndtt életével, onrendelkezésével, és ezt a sajat tapasztalataink mellett
masodelemzések is meger6sitik (Maes, Lambrechts, Hostyn és Petry, 2007). Ez a
fogyatékossig medikalis modelljének dominancidja mellett 6sszefligg azzal is, hogy a
sériilések Osszetett, halmoz6dd volta s a jarulékos egészségiigyi problémak gyakran
sziikségessé, nem ritkan elsédleges szempontta, életet fenntartd 1étsziikségletté teszik az
orvosi kezeléseket.

Az orvosi ¢és pszichologiai megkozelités pozitivuma, hogy a kiilonbozd
viselkedésterapias ¢és viselkedéstamogatasi eljarasok rairanyitottak a figyelmet arra, hogyan
tudjak az érintett személyek hatékonyabban kifejezni a szilikségleteiket, preferencidikat,
valasztasaikat. Ehhez nélkiilozhetetlen tovabba az AAK-val kapcsolatos kutatasok fejlédése
is (Hogg, 2007). Torténeti forrasok igazoljak, hogy a viselkedés megvaltoztatasara iranyulo
torekvéseknek a megerdsitésre épitd pedagogiai és pszichologiai modszerek mellett
kezdetekt6l fogva elvalaszthatatlan része a megalazd, bant6, fajdalmas és embertelen
eljarasok alkalmazasa (Theunissen, 2012). A zavardnak tartott viselkedés megvaltoztatasa
sokdig kimeriilt abban, hogy a zavaré cselekvést megprobaltak megsziintetni, anélkiil, hogy
a kornyezet megvaltoztatasara torekedtek volna. A pozitiv viselkedéstamogatds ala sorolhatd
eljarasok a gyakorlatban megfelelden alkalmazva azonban figyelembe veszik az altalunk
elengedhetetlennek tartott alapelveket, és biintetés vagy szimpla ,leszoktatas” helyett
megprobaljak pozitiv kontextusba helyezni a viselkedést, valamint alternativakat nyujtanak
az egyénnek. Ezen eljarasok é€letmindséggel valod Osszefiiggésére tobb tanulmény is utal
(Wehmeyer és Shalock, 2001; Turnbull és Turnbull, 2000).

Az onrendelkezés Kkiterjesztésének vizsgalatdban a masik jelentds teriilet a
preferencidk feltardsara és a valasztasra alkalmas eszk6zok kidolgozasa, melyeknek
fejlédésében tetten érhetd a szemléletvaltozas: az oncélu ingerek kozti valasztas helyébe
lépett a jelentOségteljes tevékenységek kozotti differencidlas lehetdsége. Cannella és
munkatarsai 30 kutatasi tanulmanyt vizsgalva ugy talaltak, hogy a valasztasi lehet0ségek
bdvitése és a preferenciak feltarasa a viselkedés pozitiv iranyl valtozasahoz vezet (Cannella,
O’Reilly ¢és Lancioni, 2005). Ezt a megallapitast ujabb kutatasok differencialtabban
targyaljak, de hasonldan jo kimeneteket emlitenek az érintettek szamara (Tullis et al., 2011).

Mind a preferenciaelemzés, mind a pozitiv viselkedéstdmogatas 6sszhangban kell,
hogy legyen az onrendelkezés alapelvével, ellenkezd esetben akar a még teljesebb kontroll
gyakorlasa is megjelenhet a folyamat kimeneteként (Brown, Gothelf, Guess és Lehr, 1998).

A forrasgytijtés soran tetten értiikk annak a nyomait is, hogy az onrendelkezés, a vdlasztdsi
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lehetoségek ¢és a preferenciak kifejezése cimszavak alatt megjelend szovegek mogott rejld
modell és emberkép nem a hatalommal vald felruhdzéast veszi alapul, hanem a ,nem
megfeleléen” miikodé funkciok helyreallitasara Gsszpontosit (Singh et al., 2003).
Korszeribb megkozelitésnek tekinthetd a modszertan személykdzponta tervezésbe
agyazasa, ami igénybe veszi a tamogatoi halo er6forrasait is (Reid, Everson és Green, 1999;
Salmento és Bambara, 2000). Ennek megvaldsulasat hazai szakemberek is kiemelten
fontosnak tartjdk, de az aktudlis kutatdsok arra engednek kovetkeztetni, hogy még

napjainkban sem adottak a feltételei (Markus, 2017).

3.2.4. A kommunikdacio mint az énrendelkezés alapkove
A valasztas, a dontéshozatal hatékony tamogatasaban kulcsszerepe van a bizalomra épit6

kapcsolatoknak (Beamer és Brookes, 2001). A kommunikdcio dltali kommunikdcio teremt
lehetdséget az egyén szamara, hogy a lehetd legmagasabb kulturalis és képzési szinten részt
vehessen az életben (Feuser, 2011). A bizalmi légkor kiépitéséhez gyakran elegendd
hallgatni és meghallgatni a masikat, és ez biztos alapot adhat olyan szitudcidkban, amikor
nehéz helyzeteken kell atsegiteni a személyt (Bambara et al., 1998).

Nemfogyatékos emberként jellemzéen beszéd utjan (nonverbalis jelzésekkel
kiegészitve) kozoljiik egymassal, hogy mi a szdndékunk, mégis gyakran el6fordul, hogy nem
az torténik, amit szerettiink volna. Ennek egyik oka, hogy masok tigy vélik, jobban tudjak,
mi a jo nekiink, és ugy reagalnak, ahogyan 6k helyesnek latjak. El6fordulhat tovabba, hogy
meghalljak, de félreértik vagy rosszul értelmezik, amit mondtunk, hiszen minden informécio
az egyén szlirdin halad at, mddosul, értelmezésekkel gazdagszik. Mivel a hatékony
kommunikécio és az onrendelkezés, igy az életmindség is nagyon szoros Osszefliggésben
allnak egymassal, a kommunikacios ,zavarok”, ilyen atlagos helyzetekben is az
onrendelkezés sériiléséhez vezethetnek. Az onrendelkezés a mindennapos tevékenységek
soran alakul, hiszen a hétkoznapok valasztasi lehetdségei, dontési helyzetei alakitjak. A
magas tdmogatasi sziikséglettel €16 embereknek azért nehezitett a helyzetiik, mert épp a
hétkoznapokban valo részvétel az, amibdl gyakran kiszorulnak, mert nem vehetnek részt a
kozosségi életben. Ha nem vesznek részt kiilonféle tevékenységekben, kevés dologrdl van
lehetéséglik kommunikalni, ami ismét visszahat az onrendelkezésre. Ez ahhoz vezethet,
hogy a kialakult helyzetet nem is fogjak tudni megvaltoztatni, s lattuk, hogy mar nem is lesz
rd 1génylik. A kifejezokészség akadalyozottsaga miatt kiilondsen érzékeny fogado félre van
sziikség, aki interpretalja a jelzéseket. A nem redlis célkitlizések, a talzott szakmai ambicid

vagy a képzettség hianya elsodorhatja a tamogatokat abba az iranyba, hogy nem
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helyezkednek a masik helyébe, hanem egyszerien a sajat sziirdjikon keresztiil,
reflektalatlanul, rutinbdl, nem a megértd elemezést figyelembe véve értelmezik a jelzéseket.
Az interpretacionak idealis esetben éppen emiatt teamben kell megvaldsulnia, amelynek
tagja az érintett személy és a hozzatartozoi is. Az Onrendelkezés tamogatasaban az elso
feladatunk mindig az, hogy meghallgassuk azokat az embereket, akiket tdmogatunk, és
megtanuljuk, amit az ket szereték mar tudnak réluk (Smull, 1998; Porter, Ouvry, Morgan
¢és Downs, 2001).

A magas tdmogatasi sziikséglettel ¢l6 személyek altalaban mas tarsadalmi csoport
tagjai, tobb szinten is mas kulturat képviselhetnek, mint a segitdik, ami tovabb szinesiti az
értelmezés lehetdségeit. Ezzel is 6sszefligg, hogy vannak helyzetek, amelyekben az érintett
emberek teljesen mast akarnak kifejezni a jelzéseikkel, mint gondolnank, mert eltérd
¢lettapasztalatokkal rendelkeznek. Ha elutasitjdk a testi kontaktust, az nem feltétleniil jelenti,
hogy nem szivesen toltenek id6t a masikkal, hanem el6fordulhat akar az is, hogy az adott
pillanatban ez fajdalommal jar szdmukra, vagy rossz emlékeket ébreszt benniik. A
kézenfekvd reakcid azonban a fogadd fél értelmezése szerint természetes lehet: kevesebb
kontaktusra vagyik az egyén, igy nem zavarom Ot, inkédbb visszavonulok (Brown et al.,
1998).

A sziikségletek megbizhato felismerése és kielégitése etikai megalapozottsagot
feltételez. Egyfeldl érezziik, hogy a madasik embernek mire van sziiksége, masfeldl
feleldsséget kell vallalnunk kozosségként, hogy az emociondlis szinten felfogni vélt
sziikségletek kielégitésérdl gondoskodjunk. Az érzések azonban Onmagukban nem
elegendék, mert félrevezethetnek benniinket, és bizonyos esetben sulyos elutasitast is
okozhatnak (KlauB, 2005a). Hiszen olyan emberekr6l van szd, akiknek megjelenése,
viselkedése 0sztonds elfordulast valthat ki a nyalfolyas, az inkontinencia vagy akar a
norméakhoz nem mindig igazod6 taplalkozas miatt. A magas szinvonalll timogat6i munka
tudatos, reflektalt miikodést igényel (Theunissen, 2001c).

A kommunikacios nehezitettség €s a sziikségletek szubjektivitasa szamos nehézséget
vethet fel. ,,Az ember a Masikon keresztiil valik Enné” (Buber, 1995, p. 28), s ,.,az ember
azzd az Enné valik, amilyen Masikként fordulunk felé” (Feuser, 1999, p. 6). Tovabba
nemcsak onmagunkat épitjiik masok altal, hanem masok altal valunk képessé arra is, hogy
felfedezziink dolgokat, és azok felfedezése altal tudunk ismét az emberek felé fordulni,
folyamatos egyiittmiikodéssel (Feuser, 2011). Ez a kdzos konstrukcios folyamat az emberré
valas  ko-ontogenezise, az onrendelkez6  kozossé  (németiil:  selbstbestimmtes

Gemeinsamwerden) valas aktusa (Speck, 2001), mert a megtestesiilt szubjektum masokkal
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egyiitt valik valamivé (angolul: becoming-in-the-world-with-others) (Price és Shildrick,
2002).

A masik ember teljes megértése nem lehetséges, de nem is cél. Hiszen a jelentés nem
alland6, hanem a kapcsolatokon keresztiil hozzuk létre. A dialogus jelentéssel valo
felruhdzasanak (angolul: dialogical meaning making) elmélete jol illeszkedik az elméleti
keretrendszeriinkbe, mert 6nmagaban értéknek tekinti a jelentések keresésének dinamikus
folyamatat (Hostyn, Daelman, Janssen és Maes, 2010).

A Hostyn és Maes altal feldolgozott kutatdsok masodelemzése alapjan a magas
tamogatasi sziikségletli emberek és tamogatdik kozti dialogusok legfontosabb momentumai
a kovetkezok:

o ¢érzékeny valaszkészség;

e kozos figyelem kialakitasa;

e Kko-regulacié (ami tartalmazza a reciprocitas, a szerepcsere gondolatat és a
parbeszéd kozds iranyitasat);

e ¢rzelmi bevonodas (Hostyn és Maes, 2009).

A valaszkész tamogatoi kornyezetben (Ware, 2003; Fornefeld, 2008b) tehat olyan teherbiro
(Theunissen, 2009), autonémiat el6segité (Waldschmidt, 2003a) kapcsolatokat kell
kialakitani, amelyek lehetové teszik az egymas felé fordulast. A timogatok visszajelzései
szerint ez megvalosul, mert jol ismerik a személyeket, akiket segitenek. Kutatasok
ugyanakkor igazoltak, hogy a kommunikaciojukat ennek ellenére nem tudjak az egyéni
sziikségletekhez adaptalni. Ezt tdmogathatja a gyakorlatban a kommunikacio validalasa
(Healy és Walsh, 2007; Porter et al., 2001). E ponton utalunk a gyogypedagogia gazdag
tarhazéra is, amivel évtizedek ota torekszik a magas tdmogatasi sziikséglettel €16 emberek
kommunikécidjanak megismerésére €s fejlesztésére. Szamos mas szerzd mellett kiemelkedd
ezen a téren Wilhelm Pfeffer, Winfried Mall, Andreas Frohlich, Ursula Haupt, Franziska
Schéffer és Wolfgang Lamers munkassaga. A kommunikacioval kapcsolatos eredményeik
alapozzak meg mindazt, amit az aktualis kutatasok tovabbgondolnak (Pfeffer, 1988; Mall,
2007; Frohlich, 1998; Schaffer, 1998; Lamers és Heinen, 2006; Markus, 2003).

A megismeré munka példaul a rehisztorizdacio (Jantzen, 1999) és a biogrdfiai munka
(Lindmeier, 2008) keretében valosulhat meg hatékonyan. A jelenben tapasztalt
viselkedéseket, kommunikécios jelzéseket uigy lehet megfeleld kontextusba helyezni, ha
minél tobbet tudunk a személy el6életérdl, onrendelkezésének korabbi korlatozasarol, a

visszaélésekrodl, intézményes tapasztalatairdl és a csaladjarol. Az empowermentet hirdeto,
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de valdjadban targyiasitd jovOtervek, amelyek tdmogatjdk az épségizmust azaltal, hogy
»esetet” és ,,problémat” kredlnak az emberbdl egy elképzelt normalitashoz vald kozelités
érdekében, elfogadhatatlanok (Gillman, Swain és Heyman, 1997).

Elengedhetetlen ezért, hogy kompetencia-dialogusra alapozva tarjuk fel az egyén
altal megélt élményeket, és erdforrdsaira alapozva kiséreljik meg pozitiv kontextusba
helyezni akar a feltiind, zavard viselkedésformait is. A szakirodalomban megjelend
modszertani lehetdségek, mint a szisztematikus résztvevd és nem résztvevd megfigyelés,
valamint a fontos referenciaszemélyekkel vald beszélgetések, megjelennek a kutatasunk
modszertanaban is (Theunissen, 1999).

A kommunikacionak munkank szempontjabol tobbszords jelentésége van. Az
egyének szintjén necheziti a sziikségletek kozvetitését és megértését a megszokott
kommunikécids csatorna, a beszéd hidnya. Ugyanakkor tirsadalmunkban a beszélo
szubjektum kizarolagos joga a diskurzus alakitasa (Foucault, 1974), ami meghatarozza,
hogy az altalunk vizsgalt egyének hangja kimarad a roluk sz6l6 gondolkodasbol. A beszéd
hatalom, és tarsadalmainkban a beszéd hianya gyengiti az érdekérvényesitd képességet, az
empowerment folyamataban vald részesiilés esélyét. A beszédet itt nem csak konkrét
értelmében hasznaljuk. Az, hogy az alarendelt emberek ,,nem tudnak beszélni”, nemcsak
abbol fakad, hogy erre fizikai vagy pszichés okokbodl képtelenek, hanem abbdl a ténybdl is,
hogy barmilyen csatornan keresztiil kommunikalt ,,hangjukra” a hatalmi helyzetben 1év6
elnyomo emberek és strukturak nem kivancsiak, ezért nem halljak azt meg. Amint az

elnyomottak hangja meger6sodik, a helyzetiik is valtozhat (Spivak, 1996).

3.2.5. A kihivast jelentd viselkedések szerepe az onrendelkezésben
A magas tdmogatési sziikségletli személyek gyakran kizardlag a viselkedésiikon keresztiil

tudnak vagy szeretnének kozolni valamit a kornyezetiikkel. Mi torténik azonban a szegregalt
kornyezetben, izolalt koriilmények kozott €16 személyekkel? Mi torténik, amikor az emberek
kozti interakciot megzavarja valami? Amikor valaki a kiils6 vagy belsd feltételek miatt nem
tud zokkendmentesen belépni ezekbe a dialogikus folyamatokba é€s részt venni benniik, a
szervezet a fellépd deprivaciot kompenzalni probalja. Példaul azaltal, hogy ,,sajat magat teszi
a parbeszéd targyava, hintazik, megiiti magat, kiabal, hogy hallja magat” (Feuser, 2006, p.
7). Mas esetekben nem jelennek meg ilyen egyértelmi jelzések, hanem az érintettek
csendesen 6nmagukba fordulnak, vagy a kiilvilag szamara alig észrevehetd jelzéseket adnak.
Ezekre a kornyezet vagy nem reagal, mert nem veszi észre, esetleg félreértelmezi dket, vagy

jo szandékbol olyan valaszt ad, ami a személy intencidjaval ellentétes (Brown et al., 1998;
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Agran ¢és Hughes, 2014). Az elmélet és a gyakorlat egyarant egyre hangsulyosabban
torekszik arra, hogy ezeknek a problémasnak mondott viselkedéseknek az lizenetértékére
fokuszaljon, a hidnyzo 6nrendelkezésbdl fakado jelzésként értelmezze azokat, és ne csak a
viselkedés megsziintetésére keressen megoldast. Hiszen minden tevékenységnek, igy akar
az Onsértd magatartasnak is van szubjektiv értelme adott helyzetben, mert a jollét
kialakitasat, az adott szituacido megvaltoztatasat célozza (Hahn, 1999; Murphy, 1994; KlauB,
2000).

A leirt helyzeteket a ,,dialogus kisiklasa” okozza. Ilyenkor az ember kénytelen
mozgas vagy hangadéas Utjan életben tartani azokat a funkcidkat, amelyek a pszichés
miikodést fenntartjak. Nagyintézményekben €16 hospitalizalt személyek példaibol ismert,
hogy ezek a jelzések kétségbeesett probalkozasok arra, hogy az egyén fenntartsa
autonoémiajanak utolsdé morzsait, ami alapvetd emberi sziikséglete. A szerzé kifejezetten
intelligens, kompetenciat bizonyitdo megoldasokként értékeli ezeket. A problémat elsésorban
nem a kiilvilag altal észlelt ,,zavar” jelensége okozza, hanem az, hogy az ilyen viselkedések
onmagukban nem alkalmasak a fejlédésre, nem adaptivak (Feuser, 2011; Theunissen,
2001c).

A kornyezet altal legtobbszor zavar6 viselkedésként észlelt megnyilvanulasok a
személy szamadra tehat jelentoségteljes tevékenységek az adott helyzetben, az ezekkel valo
megkiizdés azonban gyakran a legnagyobb kihivas elé allitja a tamogatdkat. A fontossaguk,
értelmiik elismerése kulcsfontossagu a timogatok szempontjabol, mert csak akkor tudjak a
sajat munkdjukat jelentds és tartalmas tevékenységként megélni, ha a tamogatast igénylo
személy megnyilvanulésait és végsd soron a tdmogatast igényld személyt magat is értékes,
jelentéségteljes 1ényként élik meg (Hellzen et al., 2004).

Mivel ezek a viselkedésformak gyakran jarnak a sajat és masok integritasanak
veszélyeztetésével, felmeriil a massziv kiilsé kontrollnak, a beavatkozas sziikségességének
gondolata, ami mellett kérdéses az 6nrendelkezés megvaldsithatosaga. Kiilonos nehézséget
jelent a tdmogatok szamara, ha a viselkedés nemcsak a kdrnyezet fiiggvénye, hanem az
allapot kdvetkezménye, mint pl. a Prader—Willi-szindroma esetén, ami tilevéssel és ennek
kovetkeztében tulsullyal és egészségiligyi kockazatokkal jar. Az életveszély elkeriilése
érdekében sok tamogatd paternalisztikus eszkozoket valaszt. Egy holland kutatécsoport
véleménye szerint ilyenkor a kulcs nem a talzott védelem és az 6nrendelkezés dichotomikus
értelmezésében rejlik, hanem az onrendelkezés differencidltabb megkozelitésében. Emanuel
¢s Emanuel elméletét tovabbgondolva a szerzok az dnrendelkezés informativ, interpretativ

és deliberativ modelljét is beemelni javasoljak a diskurzusba (van Hooren, Widdershoven,
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van den Borne és Curfs, 2002), amivel a késobb bemutatott asszisztenciaformak elméletéhez
hasonlé gondolkodasi keretet teremtenek.

Elemzésiink szempontjabol kozponti kérdés, hogy értelmezhetd-e a talevés vagy mas
formaban megnyilvanuld problémas viselkedés onrendelkezésként, ami altal a személy
legfobb aktora lesz élete esményeinek. Hiszen ez is egy autonom rendszer vilasza az adott
szituaciora (Speck, 1991). Theo KlauBl javasolja, hogy legalabbis dnrendelkezési
torekvéskent tekintsiink az ilyen viselkedésekre (Klau3, 2008a). Georg Theunissenre
hivatkozva azonban amellett érveliink, hogy a feltiiné, madsok szamdra kihivast jelentd
viselkedés nem onrendelkezés, mert nem az oOnrendelkez6 mikodéshez sziikséges
biztonsagbol, a magabiztossag és a valahova tartozas érzésébdl fakad, és nem a kontroll vagy
a szabad valasztasi lehetdségek megnyilvanulasa. ,, Eltorzult” onrendelkezési torekvésnek
tekinthetjiik, amelynek kommunikativ értékét és jelentdségét azonban nem vonjuk kétségbe
(Theunissen, 2001b, p. 177). A magas tamogatasi sziikséglettel ¢l6 személyek
tamogatasahoz:

»Sziikséges, hogy tiszteljiik az embereket, akkor is, ha még nem fedeztiik fel a
képességeiket.

Sziikséges, hogy tolerancidt mutassunk, kiillondsen ott, ahol nem <értjik meg a
viselkedést.

Sziikséges, hogy lehetdségeket ajanljunk fel, és ne erészakoljunk aktivitasokat.
Sziikséges, hogy onkritikaval vizsgaljuk a sajat dominanciaigényt, illetve uralkodoi és
hatalmi torekvést.

Sziikséges, hogy ne akarjuk az embereket a »magunk képére« formalni” (Frohlich, 2009,
p. 6)

3.3. Felnottkor, életminéség és onrendelkezés
A felndttség meghatarozasat szamost tarsadalmi-kulturalis szempont hatarozhatja meg, ami

a biologiai, érzelmi és szocialis érettséghez kotddd, kiilonbozd ritudlékban is testet dlthet.
Nyugati tarsadalmainkban fontos a jogi értelemben vett felndttkor elérése, amivel a legtobb
személy jogilag cselekvOképessé valik. A felndttségkritériumok képlékennyé valtak és a
feln6tté valas folyamata elhuzodhat, késébbi életkorra tolodhat (Katona, 2015). Ezt a
folyamatot magas tdmogatasi sziikségletli személyek esetében szinte mindig korlatozza a
gondnoksag ala helyezés folyamata. Tarsadalmaink a bemutatott neoliberalis kritériumokon
tul azt is elvarjak, hogy a felnétt személy bizonyos szerepeket toltson be, amelyek jelzik a

fliggetlenedését, onallosagat, mint parvalasztas, munkavallalas, sajat lakohely kialakitasa €s
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a csaladalapitds, valamint szabadidds tevékenységek egyéni megszervezésének
fordulopontjaihoz kotddik. Ennél a csoportnal azonban jellemzd, hogy bizonyos szerepek
betoltése, kiemelten a csaladalapitas altaldban nem kovetkezik be, és az €let egyéb teriiletein
is korlatozott a jelentdségteljes tevékenységek kibontakozasa. Ez a jelenség nem feltétleniil
¢s nem kizarolag az egyén allapotaval, hanem egyéb feltételekkel, pl. a lakhatasi szituacioval
is magyarazhat6. Gyakrabban jellemzd a szarmazasi csalddban maradés, az intézményes
¢letforma ¢és neheziti az inkluzio és részvétel megvalosulasat a hidnyzo vagy elégteleniil
miikodé tamogaté halozat is (Lanyiné, 2017; Hatos, 2000).

A rendelkezésre all6 kutatasokra nemcsak a medikalizacié jellemzO, hanem a
gyermekkori fokusz is. Kevés empirikus kutatas foglalkozik a csoport felndttkori
¢lethelyzetével, aminek hatterében tobbféle magyarazat is sejthetd. Az orvostudomany
fejlodésével ezek a személyek egyre nagyobb szdmban érik el a felndttkort, ami viszonylag
ujszerll jelenségnek tekinthetd. A fogyatékossagiigy terliletén tovabba tapasztalhatdo a
csoport jogainak ¢€s sziikségleteinek elnyujtott felismerése €s elismerése, ami miatt hosszl
évek lemaradasat kell még napjainkban is feldolgozni (Weingéartner, 2009b; Klauf3, 2005b).
Ilyenek példaul a hazankban a magas tamogatasi sziikségletii gyerekek iskolaztatasanak még
mindig fennalld6 komoly hidnyossagai (Markus, 2015). Mindez kihat a csoport és a
tamogatoik életmindségére.

Az ¢letmindség és az oOnrendelkezés egymastol elvalaszthatatlan, kolcsondsen
Osszefiiggd fogalmak. Az életmindség olyan multidimenziondlis jelenség, amelynek
elsddleges szerepet jatszo faktorai €s azok jelentdsége személyenként eltérdek, €s az élet
kiilonboz6 szakaszai sordn is valtozhatnak. A gyakorlat szamara elsdsorban egy érzékenyito
fogalom, ami segit az egyén perspektivajat megragadni, a kdrnyezetét is figyelembe véve.
Masodsorban szocidalis konstruktum, amely elengedhetetlen eszkdz abban, hogy a személy
észlelt életmindsége javulhasson. Harmadsorban pedig rendszerszintii és rendszerezésre
alkalmas keretet biztosit a szolgaltatasok kialakitasa soran. Dimenzidi: az érzelmi jollét, az
interperszonalis kapcsolatok, az anyagi jolét, a személyes fejlédés, a fizikai jollét, az
onrendelkezés, a szocialis inkluzié és a jogok (Wehmeyer és Schalock, 2001). Targyalasa
kiemelten fontos, mert a vizsgalt csoport esetén altaldnos szakmai meggy6z6dés volt sokaig,
hogy elegend6 a jo életminéséghez, ha kielégité apolasban-gondozasban részesiilnek ezek a
személyek (Bruckmiiller, 1999; KlauB3, 2008b). Ez a felfogas nincs tekintettel az emberi élet
egyeb, lényeges dimenzidira.

Az onrendelkezés, kiilonds tekintettel a valasztasi lehetdségekre, az életmindséggel

és az egyéni teljesitményekkel pozitiv Osszefiiggést mutat: amennyiben megnd az
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onrendelkezés lehetdsége, az életmindség javul, és a készségek is eredményesebben
fejlédnek, ellenkezd esetben azonban mind az életmindség, mind a kompetencidk terén
romlé tendencia figyelheté meg (Hatos, 2000; Klauf3, 2005b; Agran és Hughes, 2014; Baker
et al., 2000). Turnbull és Turnbull ugy hatarozzak meg az Onrendelkezést mint ,,...az
¢letmindség megélését, ami dsszhangban van az adott személy értékeivel, preferencidival,
erOsségeivel és sziikségleteivel” (Turnbull és Turnbull, 2001, p. 58). Vizsgalata pozitiv
hatassal lehet a timogatiasok és szolgaltatasok mindségére és fejlodésére. Segitségével
mérhetd ezek hatékonysaga is, ezért mindségbiztositasi kritériumnak tekintheté (Wehmeyer
¢és Schalock, 2001; Klauf3, 2005b).

A két jelenség kozotti Osszefiiggést a szakirodalom egyértelmiinek tartja, ezért sok
esetben a két fogalom egymast magyardzza, hatdrozza meg, illetve referenciaként szolgal a
masik konstruktum koriilhatarolasakor. Wehmeyer és Schalock az alabbi harom pontban

gyljti 6ssze a két elmélet gyakorlati 6sszefiiggéseit:

o A rkiterjedt onrendelkezés olyan faktor, amely hozzdjarul a fogyatékossaggal
élo személyek életének pozitiv kimeneteihez, felnott életiik sikereihez.

e Az onrendelkezd emberek azért tesznek valamit, hogy bizonyos kimeneteket,
célokat érjenek el, ezaltal az életiikben bekovetkezd események aktiv alakitoi.
Ezeknek a célzott valtozasoknak a hatterében az életmindség javitdisanak
szandéka all.

o Az onrendelkezés befolydsolja az életmindség dimenzioit, €s az életmindség
dimenzioi befolydsoljak az onrendelkezést, tehat kdlcsonds viszony all fenn e
tényezok kozott. Ezek a dimenzidk tovabba egymadssal kolcsonhatasban
befolyasoljak az életmindség globalis és atfogd szintjét, tehat egy-egy faktor

valtozasa hatassal van a rendszer egészére (Wehmeyer és Schalock, 2001).

A fenti allitasokat szamos rovid és hosszu tavu méréssel dolgozo kutatas is igazolta. Ezek
alapjan egyértelmiinek latszik, hogy azok a személyek, akik magasabb szintli 6nrendelkezést
mutatnak, a felndttkori szerepeikben jobban ki fognak tudni teljesedni. Az dnrendelkezés és
ezzel az életmindség fejlddéséhez azonban folyamatos tapasztalatszerzési lehetdségekre van
sziikség (Wehmeyer és Schwartz, 1997, 1998; Nota, Ferrari, Soresi és Wehmeyer, 2007).
Fontos Osszefliggésre vilagit ra Lachapelle és munkatirsainak munkdja. Ok mas
kutatasokkal ellentétben ugy talaltak: bizonyos lakhatasi kdzegekben el6fordulhat, hogy az

¢letmindség eredményei magasabbak, de az Onrendelkezés pontszdmai alacsonyabbak.
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Lehetséges magyarazatuk erre, hogy ,,a szolgaltatast nyujtok ezekben az orszdgokban
hatékonnya valtak abban, hogy megtegyenek dolgokat az intellektualis fogyatékossaggal é16
emberek szamara (igy novelve az életmindséget), de abban nem, hogy lehetdséget adjanak
nekik arra, hogy a maguk szamdra tegyenek meg dolgokat, igy arra, hogy dontéseket
hozhassanak ¢és valaszthassanak, problémékat oldhassanak meg és gyakorolhassdk az
onrendelkezést” (Lachapelle et al., 2005, p. 743, a szerzok kiemelésével). Az dnrendelkezés
és az életminoség tehat osszefiiggo konstruktumok, de vannak olyan tényezok, amelyek akar
egymassal ellentétes iranyba is befolyasolhatjak a szintjiiket.

Annak ellenére, hogy mar a *80-as évek végén is szerveztek nemzetkdzi konferenciat
kifejezetten a magas tadmogatasi sziikségleti emberek életmindségének javitasa céljabol
(Corbett, Segal és Mahadeshwar, 1988), az életmindségiik mérése terén csupan a 2000-es
években mutatkozott fejlodés, két eurdpai kutatdcsoport munkdjanak koszonhetden. Seifert
és munkatarsai a Kolni Eletminéség-vizsgalatban a megfigyelés, az interju és a
dokumentumelemzés modszerével vizsgaltak a lakok életkoriilményeit 13 intézményben. A
megfigyelés beemelésével lehetGséget teremtettek arra, hogy az érintettek szubjektiv
megitélése is az eredmények részét képezhesse. Szdmos pozitiv példa mellett nyilvanvalova
valt a vizsgalatban, hogy sok esetben diszkrepancia tapasztalhat6 a szakmai elvarasok és a
megvalosuld segitségnyujtds mindsége kozott. Ezek hatterében a rendszerben rejld
strukturalis hidnyossagok és egyéni jellemzok rejlenek. A lakok szamara kevés lehetdség
nyilt az jelentOségteljes részvételre, amit sulyosbitanak a tdrgyiasito rutinok, a
kommunikdcio, a kapcsolatok és az onrendelkezés megtagadasa, illetve a vilag
megtapasztalasdra iranyulo tamogatas hianya (Seifert, 2006).

A masik kutatocsoportban Petry, Maes és Vlaskamp kifejlesztették a kifejezetten
magas tamogatasi sziikségletli személyek életmindségét méré QOL-PMD (Quality Of Life
of people with Profound Multiple Disabilities) eljarast (Petry, Maes és Vlaskamp, 2007a;
Petry et al., 2007b; Petry, Maes és Vlaskamp, 2009). Céljuk egy olyan sztenderdizalt eszk6z
bevezetése, amely a rendelkezésre allo eljarasoknal érzékenyebben reagdl az érintett
személyek vilagara, jellemzdire. Emlitésre mélto, hogy a szerzok azzal is indokoljak ennek
sziikségességét, miszerint a rendelkezésre allo eszkdzok altal vizsgalt komponensek, mint
az anyagi jOlét, a statusz, a produktivitas és az onrendelkezés kevésbé relevins kimenetek €
csoport szamara, mint enyhébben sériilt emberek esetében. A kérddiv elsé eredményei
szerint az életmindség szintje legerdsebben a személy egészségiigyi allapotaval all

osszefiiggésben, mert a meghatdroz6 étkezési nehézségek és a kiilonféle gyogyszerek
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hasznalata egyarant negativan hatott a fizikaijollét-alskala és az életmindség Osszesitett
értékére.

Hazankban 2016 ota all rendelkezésre a témaban publikalt atfogd, Tarki altal
koordinalt kutatas, amely a kiilfoldi koncepciokkal &sszhangban szerepeltette az
onrendelkezést mint az életmindség egyik kiemelt dimenzidjat. Az elemzés a korabbi
tapasztalatokat alatamasztva ravilagitott, hogy intellektualis fogyatékossadg esetén az
onrendelkezés lehetdsége Osszefiiggésben all a lakhatasi formaval. A legtobb valasztésra,
dontésre a lakootthonokban van lehet6ség, az intézetekben mar kevésbé, s a csaladjukban
€16 személyeknek van a legkevesebb modjuk valasztani a hétkdznapi életiikhoz kapcsolodo
szituaciokban (Kozma, Simonovits és Kopasz, 2016b). A magas tamogatasi sziikségletii
személyek csoportjardl az is kideriilt, hogy az intézményben él6 személyek mindannyian
cselekvoképességet teljesen korlatozo gondnoksag alatt dllnak. Nem minden személynek
van lehet6sége arra, hogy akar kis, hétkoznapi dolgokban is donthessen, példaul
kivalaszthassa a ruhajat. Még kevesebb azoknak a szama, akik a pénziik felhasznalasarol
donthetnek. Ennél a csoportnal az Osszevont életminéség-mutatoban nem sikeriilt
kiilonbséget kimutatni a lakhatasi formak szerint, felhivo jellegii azonban a
végkovetkeztetés, miszerint ,,akik kevesebb segitségre szorulnak, jobb életmindséget
¢élveznek, mint azok, akik tobb segitségre szorulnak, sulyosabb mértékben sériiltek” (Kozma,

Simonovits és Kopasz, 2016a).
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4. AZ ONRENDELKEZES FOGALMA ES KONCEPCIOI

A fejezet vizsgalja az Onrendelkezés fogalmat, és bemutatja a kutatds megalapozd két
modelljét. Az elméleti hattér eddig ismertetett elemeibdl sejthetd, hogy az 6nrendelkezés
koncepcidja azért nem hozzaférheté a magas tamogatasi sziikségletii emberek és csaladjuk
szamara, mert mind az elmélet, mind a gyakorlat félreértelmezi a jelenséget. Erre alapozva
tovabbi elemzésnek vetjiik ala azokat a fogalmakat, definiciokat, amelyek az dnrendelkezés
szempontjabol nem, vagy csak korlatozottan képesek megragadni ezeknek az embereknek
az ¢lethelyzetét. Annak érdekében, hogy érthetévé valjon a kutatdas oOnrendelkezés-
értelmezése, abbol indulunk ki, hogy mit nem jelent az énrendelkezés, illetve mi nem jelent
onrendelkezést.

Ehhez lehataroljuk azokat a kapcsolddo fogalmakat, melyek fontos alkotoelemei az
onrendelkezés jelenségének, de nem ekvivalensek vele. A kifejezések elemzésébdl kidertilt,
hogy pontos elhatarolas nem lehetséges, mert az egyes elemek az elméleti és gyakorlati
hasznalatban 6sszemosodnak, dinamikus kdlcsonhatasban allnak egymassal.

A rendelkezésre all6 modellek koziil kiemeljiikk az 6kologiai modellt, amely az
egyént koriilvevo rendszerekben értelmezi az dnrendelkezés vagyott és gyakorolt szintjét, S
figyelembe veszi, hogy mely teriiletek relevansak az egyén szamara. Azokra a helyzetekre
fokuszal, amelyekben e harom szint kozott — diszkrepancia  tapasztalhato.
A bazalis onrendelkezés elmélete — az egyetlen fellelt modell, amelyet kifejezetten a magas
tamogatasi sziikségletii felndttek Onrendelkezésének tamogatasara fejlesztettek ki — a
valasztds, a sajat hatds megélése és az 0nallo tevékenykedés metszetében értelmezi a

jelenséget.

4.1. Mit nem jelent az 6nrendelkezés?
Az onrendelkezés kiilonféle megkozelitéseinek bemutatasa el6tt ravilagitunk arra, hogy mit

nem tekintiink énrendelkezésnek kutatasunkban. A kovetkez6 kilenc pontban mutatjuk be az
onrendelkezés félreértelmezésének Michael Wehmeyer altal felallitott keretrendszere
nyoman, hogy melyek azok a fogalmak, amelyek dnmagukban nem azonosithatok teljes
mértékben az onrendelkezés konstruktumaval (Wehmeyer, 1998, 2005). Eredményeink

alapjan két elemmel bovitjiik a szerzé elméletét.
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1) Az dnrendelkezés nem egyenlé kiilonbozd tevékenységek fiiggetlen kivitelezésével

A dominans neoliberalis szemlélet a Szakmai gondolkodast is meghatarozza, és lathato, hogy
a témaban sziiletett szovegek tartalmi ive is a fliggdségtdl az 6nrendelkezés koncepcidjanak
kidolgozasa felé mutat. Mind a gydgypedagogia, mind a fogyatékossagtudomany kezdetben
a fiiggoség tettenéreset tartotta szem eldtt, amelyre adekvat valasznak a fiiggetlenseg
kovetelése bizonyult (1d. Oliver, 2005; Hahn, 1981; Bruckmiiller, 1998).

Goble véleménye szerint a problémat nem elsGsorban az iparosodas altali fiiggdség,
majd a kialakult fliggdség miatti intézményesités okozta, hanem az az ideoldgiai kontextus,
amely a fiiggdséget problematikusnak lattatta. Az egymds tdmogatdsan, szolidaritdsdn
alapuld kozosségek nem a modern kor vivmdnyai: szdmos példat lattunk rijuk a
fogyatékossag torténetében. A kapitalizmus megjelenésével azonban leépiiltek a korabban
1étez6 rendszerek, amelyek biztositottdk a fogyatékos emberek részvételét. Helyiikbe a
medikalis alapon miikodé modern intézetek Iéptek, ahol a fogyatékossag mint gyogyitando,
ellatando, kezelend6 jelenség, azaz betegség jelent meg (Goble, 2004).

A fliggéség és a fiiggetlenség fogalmainak értelmezését befolyasolja, hogy az adott
szerzO milyen fogyatékossagdefiniciot alkalmaz. A fogyatékos emberek mozgalma a
fogyatékossag szocidlis modelljére alapozva abban latta a fiiggetlenséghez vezetd utat, ha
megnyilik a lehetdség a tobbségi intézményrendszerben vald részvételre, és a fogyatékos
embereket is ugyanazok a jogok illetik meg, mint a nemfogyatékos egyéneket. A
szakemberek inkabb a fogyatékos egyénnek és kornyezetének a fliggetlenségre vald
felkészitésére fokuszalt. Barhonnan nézziik azonban, a mindenkori normalitashoz vald
viszonyitds nem keriilhet6 meg. A fliggdséget mindig egy adott kultirdban normalisnak
tekintett fliggetlenséghez viszonyitjuk, és minden (re)habilitacio, kezelés, terapia célja, hogy
az egyén fliggdségét egy kitlizott normalis szintre hozzak. Klasszikus értelemben a
fogyatékos ember szerepe, hogy passzivan elfogadja a kitliztt célokat, majd aktivan részt
vegyen a programban annak érdekében, hogy a lehetd legmagasabb szintli, allapotahoz
képest legnormalisabb funkcionalis fiiggetlenséget érje el (Goble, 2004).

., Az individuum az ember-lét iranti igényének megvalositasaban, ahol felismeri, ahol
lehetséges és ahol nem kotodik hozza kiilonleges sziikséglete, sziikségszertien megprobalja a
fliggosegeket megsziintetni vagy csokkenteni. A leheté legnagyobb fiiggetlenség a
torekvésének célja. [...] Az emberi fiiggetlenség megélésének mindséget meghatarozza a

megeldzden tudatositott fiiggdség tapasztalata” (Hahn, 1981, p. 24., a szerz6 kiemelésével).
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Tudomasunk szerint a magas tdmogatasi sziikséglettel ¢l6 emberek fiiggdségi viszonyainak
alapjait Martin Hahn munkdja tarta fel eddig a legatfogdobb maddon, ezért az eredményeit
részletesebben is vizsgaljuk. Hahn elméleti alapozéasat kovetd kvantitativ elemzésbol
kideriil, milyen tényezok vannak hatassal a fogyatékossaggal €16 emberek fiiggdségére €s
fliggetlenségére, és mi jellemzi életiik fliggdségi viszonyait. Alaptézise, hogy a fiiggdség
csak annak fiiggetlenséghez valo viszonyaban értelmezhetd, és elemzését abbol kiindulva
vezeti le, hogy a felnéttkorban elérhet6 idealis €s optimalis allapot a teljes fliggetlenség,
elismerve, hogy a tarsadalomban ¢és egy adott kulturaban mindig adottak bizonyos
fliggdségi, masképpen dependens helyzetek.

A fliggdség két szerepld kozott jon létre, akik egymasra befolyassal vannak.
Amennyiben az egyik 1étezik, 1étezik a masik is, és ha valamelyik valtozik, a masik elem is
valtozni fog. Mivel teljes, mindenre kiterjedd fiiggetlenség nem 1étezik, meg kell hatarozni,
hogy mely teriileten, milyen mértéki és jellegii a fliggdség. A szerz6é véleménye szerint a
fliggdség nemcsak a fiiggetlenség, hanem az 6nallosag, az onrendelkezés és a szabadsag
ellentéteként is értelmezhetd. Ezt a szempontot elemzésiinkben cafolni kivanjuk.

Hahn elmélete szerint a szocidlis fiiggdségi tobblet (németiil: Mehr an sozialer
Abhdngigkeit) alapvetd, konstitutiv eleme a fogyatékoslétnek. A fogyatékossaggal €16
emberek Onrendelkezési torekvéseit megnehezitheti és akadalyozhatja, hogy minél kevésbé
tudjak a sziikségleteiket kifejezni, anndl nagyobb annak a veszélye, hogy ezeket a
kornyezetiik figyelmen kiviil hagyja. Minél nagyobb tehat a szocidlis fiiggdség, annal
kevésbeé lesz képes az egyén arra, hogy megvalositsa a sajat sziikségleteinek kielégitését,
illetve hogy kifejezhesse intencidit a tamogatd személyek iranyaba. Lathattuk, hogy
kiilondsen magas tamogatasi sziikséglet esetén fennall annak a veszélye, hogy a sziikségletek
kifejezésének igénye IS megsziinhet, amint ezt a kiilonféle ,tanult” jelenségek kapcsan
bemutattuk. Az erds hatalmi helyzet magaban rejti tovabba annak a veszélyét, hogy a
személy nem meri véllalni a segitokkel esetlegesen ellenkezd véleményét, sziikségleteit.

A mikroszinten megjelend fliggdség makroszinten is kirekesztettséghez vezethet,
hiszen a sziikségletkielégités helyszine gyakran az intézmény, ahol eleve nagyobb a veszélye
annak, hogy sériil a dontéshozatali és valasztasi jog. A fiiggdség igy konstitutiv, ami
nemcsak a fogyatékossagot, hanem feltehetéen a fogyatékossa valdst is erésen meghatarozo
elem. Olyan tobbletrdl van tehat szo, amelyik megkiilonboztet, idonként megbélyegez.
Mindig kialakul, amikor az egyén az intencidit csak masok segitségével tudja megvaldsitani,
vagy akkor, amikor passzivan kiszolgaltatottd valik. ,,A szocidlis fliggdség atfogdan jellemez

egy tényallast, mig a tamogatasi sziikséglet, ill. gyadmoltalansag az a része ennek a
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tenyallasnak, amely a potencialis segitoknek jelzi a segitség sziikségességét” (Hahn, 1981,
p. 17, a szerzd kiemelésével). A fliggdségi tobblet egyszerre bir mennyiségi és mindségi
jellemzokkel. Individudlis, interperszonalis és tarsadalmi szinten is megjelenhetnek. A
fliggdség intenzitasa €s kiterjedése megndhet, illetve interdependens helyzetté is alakulhat
az 1d6k soran.

A szerz6 szerint 1ényeges elem, hogy nem mindig esik egybe a fliggdségi viszony
szubjektiv megélése €és a viszony objektivebb, kiils0 megitélése, amire empirikus
eredményeink elemzése soran megprobalunk tekintettel lenni. A lathatd és megélt fiiggdség
diszkrepancidja potencialis konfliktusforras, mert a szerepldk is eltéré modon észlelik és
értékelik a helyzetet. Minden szerepld valhat a helyzet kiszolgaltatottjava és a masik fél
cselekvésének targyava.

A fiiggdségi viszonyok sokféle kategoridba sorolhatok. Vannak olyan fliggdségi
kapcsolatok, melyeket az emberek tudatosan vallalnak, mert sziikségleteiket adekvatan
kielégitik altaluk, pl. a munkaviszonyukban. A viszonyok idében is folyamatosan,
dinamikusan valtoznak, és el6fordulhat, hogy a sziikségletet kielégitd egyén tartja fenn a
kapcsolatot annak érdekében, hogy az ¢ sziikségletei kielégiiljenek ezaltal. A fiiggdségi
viszonyok kiterjedése alapjan beszélhetiink egyes feriiletekre kiterjedé vagy totalitarius,
minden teriiletre kiterjedd figgd viszonyokrdl is. Ezek a viszonyok az egyének életében
betoltott jelentdségiiket tekintve eltéré fontossagiak lehetnek (Hahn, 1981). Raadasul
vannak olyan helyzetek, amelyekben szimplan fiiggdk vagyunk, és nem jellemz6, hogy ra
akarnank hangolodni a masikra. Ez is a normalis emberi élet része (Kittay, 2015).

Kutatasunk kdzponti kérdése szempontjabol (milyen tamogatas all rendelkezésre ma
hazénkban az onrendelkezéshez a magas tdmogatasi sziikséglettel €16 személyek szamara
relevans teriileteken?) fontos, hogy vajon lehet-e egyaltalan 6nrendelkezé az, akire a
szakirodalom szerint extrém, sulyos vagy totalis szocidlis fiiggdség (l. Speck, 2001; Hatos,
2008; Weingirtner, 2009b; Vorhaus, 2014) jellemz6. Meggy6z6désiink, hogy bar a szocialis
fliggdség teodrigja jO alapja a tdmogatasi helyzetek €s benniik rejlé hatalmi visszaélések
elemzésének, a feln6tt fogyatékossaggal €16 emberek tdmogatasat nem kizardlag a fliggdség
dimenziodjaban tudjuk értelmezni.

A monografidjanak megjelenését kovetd évtizedekben Hahn is felismerte, hogy a
fliggdség felmérése egyetlen konzekvencidval jarhat: a massziv fiiggoség ellenére is
biztosithatd, €és biztositanunk 1S kell az onrendelkezést a magas tamogatasi sziikséglet(i
emberek szamara, €s az a fliggdségi tobblet, ami ezeket az embereket jellemzi,

asszisztenciaval, tamogatassal lefedhetd. A cél, hogy szamukra is lehetévé valjon a jollét

68



kialakitasa az dnrendelkezési lehetdségek bovitése altal, és hogy ennek kialakitdsaban minél
nagyobb szerepet vallalhassanak. Ehhez lehetéséget kell kapniuk arra, hogy
szabadsagpotencialjukat kialakitsak, realizalhassak, és ehhez megkapjak a szlikséges teret,

és segitséget (Hahn, 1999).

I1) Az dnrendelkezés nem egyenlé az onallosaggal vagy onkiszolgadlassal

Annak érdekében, hogy egy magas tdmogatasi sziikségleti személy minél tobb
tevékenységet Onalloan, tevoleges segitség nélkiil képes legyen elvégezni, kora
gyermekkoratol kezdve torténd tudatos, komplex tamogatast kell nyujtani a szamara. Ennek
soran kezdetben passzivan, majd egyiittmikddve, késobb iranyitassal vagy iranyitas nélkiil,
masok jelenlétében, végiil akar mas személy kozremuiikodése nélkiil is megtanul problémakat
megoldani, cselekvéssorokat Kivitelezni. Az azonban, hogy az egyén az élet sok
részteriiletén 6nallo, még nem jar sziikségszeriien egyiitt az 6nrendelkezéssel (Hatos, 2000,
2008, 2012). Ezt igazolja az a tény is, hogy egyes tevékenységek ,helyes” és onallo
kivitelezésének formajat altalaban egy kiviilallo személy irja eld, ellenérzi, majd értékeli
(KlauB, 2008a).

Az onrendelkezés nem az 6ndllosagrol szol, nem jelenti azt, hogy valaki nem kivan
segitséget igénybe venni (Steiner, 1999). Az 6nallosag megkonnyitheti ugyan, hogy az
egyén ¢€Ini tudjon az onrendelkezési lehetdségekkel, de az ondllosag soha nem lehet az
onrendelkezés feltétele (KlauB3, 2005b; Frohlich, 2009; Feuser, 2011; Schwarte, Oberste és
Ufer 1999; Strobl, 2006). Az 6nallosag az onrendelkezés ellentétfogalmaként értelmezhetd
(Rothenberg, 2006).

Az asszisztencia lehetdvé teszi az onrendelkezd életet olyan személyek szamara is,
akiknek az oOnallésaga barmilyen okbol akadalyozott. A gyakorlatot azonban erésen
befolyasolja, hogy rendelkezésre allnak-e ilyen tdmogatdk, és 6k hozzéaférhetéek-e a
tamogatast igényld szdmara. Amennyiben igen, tovabbi befolydsolo faktor lehet a segitOk
aktualis hangulata, beallitdddsa, ami negativ irdnyba ndvelheti a kiszolgaltatottsagot és a
fiiggést. Ebbdl kiindulva a gyakorlatban valdjaban sokszor az dndllésag a kulcs az
onrendelkezéshez, igy nem javasolt a kettd kozti kapcsolatot teljes mértékben figyelmen
kiviil hagyni. A kisérétevékenység soran az Onallosagra 0Osztonzd helyzetek elonyt
¢lvezhetnek a személyi asszisztens alkalmazasaval szemben (Weingartner, 2009b).

Nem értiink egyet azzal az allasponttal, mely szerint magas tdmogatasi sziikséglet

esetén a specialis intézmények jelentik az utat az onallosag és az onrendelkezés adott
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szinvonalon torténd elsajatitasahoz (Baudisch, 2000). Ezzel egyfelél — a bemutatott
félreértelmezésekhez hasonléan — megtorténik az Ondllosag és az oOnrendelkezés
Osszemosasa, valamint a specialis intézmény meghatdrozott képességek elsajatitasat
biztositd kozegként tlinik fel. Az a gondolat, hogy 1étezik barmilyen intézményi tipus, amely
Onmagéban el tudja latni az 6nrendelkezd élet tamogatasat, ellentmond az onrendelkezés
szocialis kontextusban vald értelmezésének (Hughes és Agran, 1998; Theunissen, 2009;
Speck, 2001; Wilken, 1999; Walker et al., 2011; Klauf3, 2008a), az életvilag és szocialis téri
orientaci6 elveinek.

Az Onallésag ¢és az oOnrendelkezés kozotti kiilonbség Haeberlin szerint a
mérhetéségben ragadhatd meg. ,,Az »Onallosdg« mint optimalis fliggetlenség a timogatastol,
objektiv tény és igy megfigyelhet6 és mérhetd. Az »onrendelkezés« ezzel szemben egy
szubjektiv életérzés és igy nem megfigyelhetd és nem mérhetd. Az »onallésagot« tervezett
képzéssel optimalizalhatjuk [...] az »onrendelkezést« mint egyénileg megélhetd €letérzést
nem lehet hasonld értelemben gyogypedagogiai eljardsokkal elérni. Mert ezeknek
sziikségszerlien mindig van kiils6 meghatdrozottsaghi eleme, ami az Onrendelkezéssel
ellentétes (Haeberlin, 1996, p. 486, a szerz6 kiemelésével). Egyesek ugyanakkor, tartanak
attol, hogy az a jelenség, ami nem mérhetd érvényes €s megbizhaté modon, csupan remek
kezdeményezés marad, S tovabb gazdagitja a kiliresedett szakmai klisék tarhazat (Baker,
Horner, Sappington ¢és Ard, 2000). A dolgozat masodik része reagal erre a

problémafelvetésre.

Iil) Az onrendelkezés nem egyenld az abszolut kontrollal

A kontroll sz6 azt a téves képzetet keltheti, hogy az egyén teljes mértékben uralja a helyzetet,
a dontéseinek kovetkezményeit, és az 0 szava az egyetlen dontd, domindns minden
helyzetben. A csaladtagok és a formalis tamogat6i hald tagjai gyakran aggodnak emiatt,
hiszen sok esetben veszélyes lehet, ha egy magas tdmogatasi sziikségletii személy egyaltalan
nem engedi, hogy valasztasait masok véleménye is befolyasolja (Wehmeyer, 1998).

A vesz€ly oka lehet, ha olyan alapvetd sziikségletek érintettek, amelyek figyelmen
kiviil hagyasa egészségiigyi kovetkezményekkel jarhat, mint a gyogyszerek bevétele, a
diétak betartdsa vagy az orvosi kezelésekben valod részvétel. Masik relevans kérdés a mar
emlitett, kihivast jelentd viselkedések kore. Masfeldl kialakulhat olyan helyzet, amelyben az
egyén kontrollalhatja az eseményeket, mert pl. eldontheti, hogy kivitelez-e egy

tevékenységet a beigért jutalom elnyerése érdekében, de ez nem feltétleniil jelenti azt, hogy

70



a sajat elhatdrozasabol, onrendelkez6 modon is ugyanazt a cselekvést végezte volna
(Wehmeyer, 2005). Ez nagyon hasonlé az Onkiszolgalasi tevékenységek masok altali
felligyeletéhez, ahol a cselekvés 6nallo ugyan, de az eredményt a kiilsé kontrollt gyakorld
személy biralja el.

Erintett sziilok is bevalljak, hogy amennyiben az énrendelkezés a felnétt gyermekiik
¢letével kapcsolatos komplex kérdések kontrolljaként értelmezhetd, 6k komolyan
korlatozzdk az oOnrendelkezés lehetdségeit, mert ugy latjak, hogy bonyolultabb, nem
visszafordithato dontésekben nem hagyhatjak magara a gyermekiiket (Turnbull és Turnbull,
2001). Ez ismét visszacsatol az advokatorikus asszisztencia €s etika sziikségességére.

A kontroll nem azonos az 6nrendelkezéssel, de annak egyik 1ényeges eleme. Segit
tovabba felismerni azokat a helyzeteket, amelyekben az 6nrendelkezés erésen korlatozott,
vagy lehetetlenné valik. Az autonomia és heteronomia, azaz a Selbstbestimmung (on-
rendelkezés) — Fremdbestimmung (idegen-rendelkezés) kozti kiillonbségtétel talan legjobban
németiil érzékeltethetd. Ezeket az ellentétfogalmakat nem lehet egymas nélkiil értelmezni
(Fornefeld, 2008b). Mivel a kiils6 személyek altali iranyitast nehéz ehhez hasonldan egy
fogalommal jelezni, a kiilsé befolyds, a kiilsé kontroll vagy meghatarozottsag kifejezésekkel
irjuk koriil a jelenséget. Ez ,,alapvetden potencialis és realis veszélyt jelent az onrendelkezés
szamara; ezzel veszélyezteti a jollétet, az identités kialakitasat és — tartossaga esetén — a sajat
egzisztencia értelmének megélését. Az emberi specifikum, a jollét oOnrendelkezd

befolyasolasanak semmibevétele, targgya valasa” (Hahn, 1999, p. 29).

IV) Az onrendelkezd viselkedés nem mindig jar sikerrel

Az onrendelkezés és a siker Osszekapcsolasa sok szempontbol nehezitheti a jelenség
értelmezését. A dontéseink eredményeképpen tapasztalhatdé kovetkezményeket minden
résztvevd szubjektiven itéli meg, és egyaltalan nem garantalt, hogy amit az egyik ember
sikernek tekint, az a masik szdmara is sikert jelent.

Kutatasok igazoljak, hogy azok a személyek, akik onrendelkezéek, nagyobb
valosziniiséggel érnek el sikereket felnott életiikben (Wehmeyer és Schwartz, 1997, 1998;
Wehmeyer és Palmer, 2003), mert tobbek kozott célorientaltabbak és jobb a
problémamegoldo képességiik a kevésbé onrendelkezd tarsaiknal. Valoszinii tovabba, hogy
az, aki folyamatosan sikertelen az életében, kevésbé onrendelkezd, mint masok (Wehmeyer,
1998). Magas tamogatast igényld egyének esetén ennek ellenére dvatosan kell kezelni a siker
fogalmat, mivel az utilitarista, haszonelvii megkozelités nemcsak a multban, hanem

napjainkban is veszélyezteti ezt a csoportot. A sikeres, 6ndllo és fiiggetlen, minél tobb
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gazdasagi hasznot termelé ember képe nem egyeztethetd 0ssze ezeknek az embereknek a
realis lehetdségeivel. Ha pedig nem teljesitik ezt a kritériumot, kézenfekvd lehet a
kovetkeztetés, hogy nem is képesek az onrendelkezésre.

Tovéabbi szempont, hogy az oOnrendelkezd élet egyetlen ember ¢letében sem
sziikségszerlien jar egyiitt sikeresnek bizonyuld valasztasokkal, dontésekkel (Wehmeyer,
1998). Teljesen normalis, az emberi ¢élethez szervesen kapcsolodo dolog, hogy lehet hibdzni,
téves dontéseket hozni. Visszautalunk itt a Perske-féle kockdzatvaillalas méltosaga-
elméletre. Minden embernek joga van téves és sikertelen dontésekhez, és joga van ahhoz,
hogy vallalja ezeknek a kockdzatat, mert ,,...lehetséges emberi méltosag a kockéazatban, és
lehetséges dehumanizalé megalaztatas a biztonsagban” (Perske, 1972, p. 6). A fogyatékos
személyek altalaban kisgyermekkoruktol kezdve folyamatos ellendrzés alatt vannak,
fejlesztéseken vesznek részt, allapotukat kiilsé személyek nyomon kovetik, ami a felnott
életiik soran sem szlinik meg. Mindez altalaban védelmi célt kivan szolgalni, de nem lehet
mindent6l megvédeni mas embereket, mikor a dontések kovetkezményeinek bonyolult
halozatat senki sem tudja teljesen atlatni. Ahogyan Perske irja, a védelem és a kényelem,
valamint a figyelem, a gondoskodas biztositisa nem énmagaban rossz dolog. A megfelel6
pillanatban ezek a motivumok hasznosak lehetnek, és fejleszt6 hatassal birhatnak, de talzott
elétérbe kertilésiik nem engedi ndvekedni az egyént. Véleménye szerint a talovas
veszélyezteti az emberi méltosagot, mert nem engedi a kockéazatvallalast, ami nélkiil nem
lehetséges a fejlodés. Nyilvanvalo, hogy sosem oncélt veszélyeztetésre vagy gondatlansagra
kell buzditani a tamogatd személyeket, és nem mindenaron kell kockazatos szituaciokat
teremteni. Eszszerii kockdzatokat kell lehet6vé tenni a felnétt szerepek, pl. kozosségi
¢lmények, munka, kapcsolatok terén, és a kornyezet kialakitasaban is (Perske, 1972). Az
ontudat csak a tarsadalmi konfliktusmezdékben valo tanulassal alakulhat (Rothenberg, 2012),

ami sziikségszerlien magéaval vonja a hibazas sziikségességét is.

V) Az onrendelkezés nem egyenld a készségek vagy lehetéségek halmazdaval

Ha az 6nrendelkezést készségek halmazaként értelmeznénk, a magas tamogatasi sziikségletii
emberek, akiknek a dominans normalitdsfogalom szerinti képességei és készségei jelentdsen
korlatozottak, nem feltétlentil lehetnének onrendelkezok. Bar 1ényeges az onrendelkezés
szempontjabol, hogy milyen tipusu képességekkel rendelkezik az egyén, és azokat milyen
szinten sajatitja el, ugyanilyen lényeges Osszetevok a rendelkezésre allo lehetdségek és

tamogatasok mindsége vagy az egyén tapasztalatai. Az onrendelkezés nem jelentheti azt,
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hogy meghatérozott technikakat tanit a pedagdgus, mert ezek raadasul altalaban egyoldaluan
az Onallosagra nevelésre fokuszalnak (Speck, 2001).

Ugyanigy nem elegendd a lehetdéségek megléte, hiszen hidba allnak rendelkezésre
lehetéségek, ha a személy nem kapja meg a megfelelé tamogatast, hogy ¢élhessen veliik

(Wehmeyer, 1998).

Vi) Az onrendelkezés nem ,,valami”, amit ,,csinalni” lehet

Az intézmények gyakorlatdban megjelent a tendencia, hogy az oOnrendelkezésre gy
tekintsenek a szakemberek mint programra vagy (tan)tervre, amit végre lehet hajtani. A
személykozpontu tervezés, ami felnbttek bevonasat célozza az 6ket érinté tamogatasok
megszervezésébe, nagyon jo eszkoze lehet az Onrendelkezést tdmogatd készségek
elsajatitasanak. Nem jelenti ugyanakkor feltétleniil azt, hogy altaluk valoban képessé valik
az egyén az onrendelkezésre (Wehmeyer, 1998). Egy program vagy terv megvaltoztatja az
onrendelkezés valddi tartalmat: nem azt jelenti, hogy ,.6n Onrendelkezd vagyok”, ,.én
onrendelkez6 modon cselekszem”, ,.én kontrollalok”, sokkal inkabb azt, hogy ,.te
megszervezed nekem”, ,,te bevonsz engem”, ,.te kialakitod a szamomra”. Ez a megkozelités
nem felel meg az empowerment filozofidjanak. A hatalomgyakorlds természete pedig
konnyen irdnyithatja a segitdket abba az irdnyba, hogy a program megvalositasa érdekében
akar a személy jelenléte nélkiil dontsenek az 6t érintd kérdésekben. Ilyenkor nem relevans,
hogy a fejlesztési/gondozési tervben vagy a sziikségletfelmérd kérddivben szerepel-e

alapelvként vagy szempontként az dnrendelkezeés.
Vii) Az onrendelkezés nem egyenld egy meghatdrozott kimenettel

Nagyon jelentdsek azok a meghatarozott eredmények, melyeket magas tdmogatési
szlikségettel €16 személyek elérnek, legyen az hédzassdg, integralt kornyezetben végzett
munka vagy élet a sajat lakasban (Van Loon, 2005; McGill et al., 1994). Ezek a kimenetek
utalhatnak arra, hogy onrendelkezd életet élnek az érintettek. Onmagaban azonban nem
onrendelkezés egy eskiivd vagy valas eseménye, és nem mondhatjuk meg tovabbi
informaciok hianyaban, hogy onrendelkezdbb dolog-e egyediil €lni egy bérelt lakasban,
vagy tarsakkal egy tamogatott lakokozdsségben, netdn a szarmazasi csalddban. Barmilyen
viselkedés, barmilyen kimenet, akar egy latszolag negativ is lehet autonom dontés
eredménye. llyen pl. egy rosszul mik6dé parkapcsolatbol vald kilépés vagy egy rossz

munkahelyi kdrnyezet elhagyasa (Wehmeyer, 1998, 2005).
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Viii) Az onrendelkezés nem egyenlé a valasztassal

A valasztasok és a nyomukban meghozott dontések alapvetd elemei az dnrendelkezésnek,
annak azonban csak egy vetiiletét képviselik. A valasztas kifejezésének elénye, hogy
kozvetleniil lehetévé teszi, hogy az egyén kivalassza a szamara legkedvezdbb ingert, vagy
elkeriilje a legkevésbé preferalt opciot (Agran és Hughes, 2014). Egy hatranya a sok koziil,
hogy ha nem érkezik vélasz, vagy latszolag nem értelmezhetd a preferencia, a kérdés, illetve
a felajanlott opciok valosziniileg nem voltak megfeleloek (Baer, 1998).

A gyakorlatban az a veszélye a valasztdsokra valo redukcionak, hogy barmilyen
viselkedést Onrendelkezoként konyvelhetnek el a tamogatok, akkor is, ha azok nem
feltétleniil szolgaljak az érintettek jelentdségteljes részvételét. Nemcsak nagy 1étszamu
intézményekben figyelhetd meg, hogy a gondoz6 személyzet a lakdk onrendelkezéseként
tekint arra, ha magényosan iildogélnek a szobajukban, vagy sztereotip viselkedést mutatnak.
Koénnyebb ugyanis vélasztasként gondolni az ilyen megnyilvanuldsokra, ameddig nem
»zavaroak”, mert addig sem sziikséges relevans alternativat nyujtani. Sok személy nem
mutatja, hogy elégedetlen lenne az élethelyzetével, mert megszokta a koriilményeket, és
adott esetben évtizedek 6ta nem latott mas lehetdségeket (Id. a 2. fejezetben targyalt ,,tanult”
viselkedések korét). A hirtelen valtozds zavard lehet, és zavartsdgot okozhat, sirashoz,
autoagressziohoz vezethet. Kézenfekvd lehet a kovetkeztetés: a személy onrendelkezd
modon dontétt arrdl, hogy tovabbra is igy szeretne élni, hiszen heves érzelmi reakciokkal
jelzi, hogy nem kivan valtoztatni. Nem tamogatja az 6nrendelkezést az a megkdzelités sem,
amelyik meg van gy6zddve arrdl, hogy ,megengedi” az érintettek szamara, hogy
valasszanak, dontéseket hozzanak, a mar emlitett egyenldétlen hatalmi viszonyok miatt.

Minél magasabb a timogatasi sziikséglet, annal nagyobb nehézséget okozhat tovabba
a vdlasztds kivitelezése, ahogyan arra Weingértner mutat rd4 munkajaban. Koncepcidjanak
targyalasakor részletesebben kitériink az érveire, mar ezen a ponton megjegyezziik azonban,
hogy a targyalt csoport esetén nemcsak a kornyezeti tényezOkre és a tamogatok
hozzaallasara kell tekintettel lenni. A fizikai adottsagok, az idegrendszeri jellemzok
onmagukban akadalyozhatjdk a valasztasi lehetdségek észlelését, kontextusba helyezését és
feldolgozasat. Tovabbi akadalyt jelenthet a valasztds kozlésének, a preferenciak

kifejezésének nehézsége (Weingirtner, 2009b).
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IX) Az onrendelkezés nem egyenld az énbizalommal

Bar azok az emberek, akiknek tobb lehetdségiik van az onrendelkezd életre, nagyobb
valosziniiséggel rendelkeznek magasabb Onbizalommal, mint masok, nem mindenki
onrendelkezO, akinek nagy az onbizalma (Wehmeyer, 1998, 2005). Az intézményi
hierarchidban gyakori jelenség, hogy az alacsonyabb tamogatasi sziikségletii lakok
magasabb poziciot, bizonyos ,,kedvezményeket” vivnak ki a hétkoznapokban, ami novelheti
az Onbizalmukat. Ennek ellenére az O helyzetiiket is alapvetéen meghatidrozhatja a

tamogatok hatalomgyakorlasa.

X) Az onrendelkezés nem egyenld az dnérvényesitéssel

Fentiek mellett, a magyar kontextust figyelembe véve, érdemes két tovabbi fogalomtol is
elhatarolni az onrendelkezés jelenségét. A tapasztalatok azt mutatjak, hogy hazankban a
fogyatékossagiigy teriiletén foként az Onérvényesités koncepcidja uralja a szakmai
diskurzust. Az énérvényesités elterjedése tobbek kozott az Ertelmi Fogyatékossaggal Elék
és Segitéik Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége (EFOESZ) munkajanak koszonhetd, mert ez
a szervezet a céljaival 0sszhangban szdmos képzést és csoportot mikddtet az érintettek
jogtudatossaganak és érdekérvényesitd készségeinek fejlesztésére. Jelentds szerepet vallal
tovabba a konnyen érthetd kommunikacio elterjesztésében.

Ahogy a torténeti attekintésben részletesen is kifejtettiik, az onérvényesités fontos
eleme az onrendelkezésnek, de nem egyenld azzal. Ez a tevékenység olyan Osszetettebb
készségeket feltételez, amelyek elérése jelen tudasunk szerint nem minden ember szamara
lehetséges. A két fogalom elhatarolasa gyakorlati relevanciaval bir, hiszen a
félreértelmezések ebben az esetben is azt eredményezhetik, hogy a magas tdmogatasi

sziikséglettel €10 személyektdl megtagadja a kdrnyezet az dnrendelkezés lehetdségét.

Xi) Az onrendelkezés nem egyenlé az empowermenttel

Az empowerment az a koncepcio, amely nem az onrendelkezés egyik elemét jeleniti meg,
hanem ¢épp ellenkezdleg, annal szélesebb keretben értelmezhetd ernydfogalom. Az 5.
fejezetben kifejtjiik, hogy éppen emiatt rendkiviil nehéz olyan adekvat magyar megfelel6t
talalnunk a forditdsara, ami megfelelden adja vissza a komplex jelentését.

Az oOnrendelkezés az egyik alapvetd értéke ¢és alapelve az empowerment-
elméleteknek, de nem fedi le 5Gnmagaban azt az eréforrasokra alapozd, kozosségbe integralt

szemléletet €s tobbszintli fejlodési folyamatot, amit az empowerment képvisel.
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4.2. Az onrendelkezés fogalma

Az Onrendelkezés félreértelmezéseit kovetden arra fokuszalunk, hogyan lehet a fenti
motivumokat az onrendelkezés szolgalataba allitani, kialakitva olyan elméleteket, amelyek
megkisérlik leirni annak 6sszetett konstruktumat. A definiciokban, megkozelitésekben tehat
megjelennek a fenti elemek, am egyik sem kizarolagos értelmezésként. Az onrendelkezést
tekintjiik vizsgalatunk origdjanak, mert az érintett személyek és csaladtagjaik ugy értékelik,
hogy ez az életiiket jelentdsen elérevive, életmindségiiket javitd fogalom. ,,Koncepcioként
pedig az onrendelkezés nemcsak azt valtoztathatja meg, ami a fogyatékos emberek €letében
torténik, hanem még alapvetobben azt, hogy hogyan gondolkodunk a szolgéltatasokrol,
tamogatasokrodl, intervenciokrol ¢és kimenetekr6l” (Ferguson, 1998, p. 44). Olyan
konstruktumr6l van tehat sz6, amely minden tekintetben az alapoknal kezdi az
ujraértelmezést és az épitkezést. Moralis fogalom ¢és kotddési fogalom egyszerre, ahogyan
azt fenti elemzéseink soran is érzékeltettiik (Speck, 2001).

Az 6nrendelkezés tobbféle diszciplina iranyabol kozelitheté meg. A pedagogia, a jog,
a pszichologia vagy a szocioldgia a konstruktum més-mas elemeire, dimenzidira fokuszal.
Mig a jogi, politikai megkozelités foként a nemzeti, politikai és kollektiv onrendelkezés
jellemz6it vizsgalja, addig a pszichologia és a neveléstudomany inkabb a személyes
onrendelkezést  alkotd  aspektusokkal  foglalkozik  (Wehmeyer,  1998). A
fogyatékossagtudomany az onrendelkezés és kiilonosen az énrendelkezés megtagadasanak
hatasait vizsgalja az érintett személyek perspektivajabol. E diszciplina szamdara az
onrendelkezo élet a kezdetektdl fogva kdzponti motivum volt, lathattuk azonban, hogy annak
értelmezése az 1d6 eldrehaladtaval folyamatosan valtozott, €s valtozik ma is.

A fogyatékossagiigyi mozgalmak és a nyomukban kibontakozo tudomanyteriilet
befolyasoltdk a fogyatékos emberekkel foglalkozo tobbi szakteriilet gondolkodasat is, ami
tetten érhetd a ’90-es évek elején a gydgypedagogidban is egyre nagyobb teret nyerd
autonomiaparadigma megjelenésében (Waldschmidt, 2012). Az 6nrendelkezés azonban nem
a gyogypedagdgia paradigmdja, ahogyan Birgit Rothenberg hangsulyozza (Rothenberg,
2012). Egy olyan alapelv és ellentétfogalom (németiil: Gegenbegriff), amely a
fogyatékossaggal ¢l6 emberek altal keriilt a fogyatékossagiligy vérkeringésébe. S bar az
onrendelkezés alapvetd elve a gyogypedagodgianak is, Speck szerint azért kapott a
jelentdségénél kisebb figyelmet, mert az integracié gondolata kiszoritotta a megérdemelt

helyérdl. Holott az integracié megvalositasa éppen az onrendelkezésen keresztiil lehetséges
(Speck, 2001).
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Jelen kutatas célja, hogy olyan kozos értelmezéseket alakitson ki a fogalomrol,
amelyek alkalmasak a magas tamogatasi sziikségletii emberek szubjektiv valdsdganak
pontosabb leirasara, megismerésére, mert az onrendelkezés-kdzpontu megkdzelités lehetdveé
teszi, hogy

o felfedezziik a személyes értékeket minden emberben,;

o dialégusra ¢€pitd szemléletet ¢épitsiink ki a kommunikacioban ¢és az
egylittmiikodésben;

e a fogyatékossagiigy rendszerét kritikusan megvaltoztathassuk, és az 6nrendelkezd

¢életmod felé orientalhassuk az érintett személyeket (Baudisch, 2000).

Bambara ¢és munkatarsai ugy talaltdk a rendelkezésiikre 4all6 irodalmi forrasok
Osszegzésekor, hogy az elméletek jellemzden a kdvetkezd kozds elemeket tartalmazzak:
valasztas, kontroll, ontudatossag és kornyezet (Bambara et al., 1998). Algozzine és
munkatarsai 1972 (a fogalom elsé megjelenése Wolfensberger miivében) és 2000 kdzott
megjelent 51 kutatdsi tanulmany metaanalizise alapjan ugy talaltak, hogy az dnrendelkezés
biztositdsa kapcsan a kulcsfogalmak az dnérvényesités, a célkitiizés és a célok elérése, az
ontudat, a problémamegoldo és dontéshozatali készségek, a valasztasi készségek, az
onmegfigyelés, az evaludcio és a megerdsités voltak (Algozzine, Brwoder, Karvonen, Test
¢s Wood, 2001).

Az onrendelkezés irodalmi hatterének feltarasa kozben gyakran talalkozhatunk az
autonomia fogalmaval is: ez egy tovabbi kifejezés, amelynek a helyzetét, értelmezési
lehetdségeit tisztazni kell az onrendelkezés definicioi kapcsan. Eredetét tekintve a fogalom
az auto (6n) és a NOMOS (torvény, szabaly) kifejezésekbdl all. Autondém ennek megfeleléen
az.

e aminek dnkormanyzata van, onkormanyzaton alapul,
e Ontorvényl;

e 6nallo (Magyar Ertelmezd Kéziszotar), ill.

e 0Onallo, fiiggetlen, mastol nem fliggo;

e Onkormanyzattal rendelkezd;

e Onhatalmuan, sajat hataskdrében megallapitott;

e atudattol fiiggetlen (Idegen Szavak és Kifejezések Kéziszotara).
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Ugyanakkor van olyan értelmezése a fogalomnak, amely szerint a jelentése arnyaltabb:
onallo, onkéntes csatlakozas, betagozodas a kézésség daltal megallapitott torvenyek,
szabalyok rendszerébe (Speck, 1991).

Szembet{ind, hogy a legtdbb szerzd angol €s német nyelven ekvivalens fogalomként
hasznalja az 6nrendelkezést és az autonomiat (Waldschmidt, 2012; Baudisch, 2000; Speck,
2001). Az érintettek az autonémia fogalmat azonban akadémiai-absztrakt hangzdsunak
tartjak (Ratzka, 1988), ami eltavolithatja munkanktol az elérni kivant embereket. Ennek
elkeriilése érdekében az autondmia magyar megfeleldjét hasznéltuk az interjuk soran, bar
tapasztalhattuk, hogy a magyar anyanyelvii emberek szamara az onrendelkezés fogalma is
nehezen értelmezheto, és nem képezi a hétkdznapi nyelvhasznalat részét.

Az 6nrendelkezés fogalmanak értelmezéséhez abbol indultunk ki, hogy az egymastol
valo fliggdség, az interdependencia minden ember sajatja, az ember-mivolt velejardja. Ha
megallapitjuk, hogy fiiggetlenség valdjdban nem létezik, akkor a hangsulyt inkabb arra
célszerl helyezni, hogyan lehet az elkeriilhetetlen fliggdséget jol menedzselni, a tdrsadalom
szovetébe integralni. A 1étezésének elismerése segiti menedzselni a lehetdségeket és
korlatokat, valamint megvédeni az egyéneket a fliggdként vald 1étezés veszélyeitdl. Az
interdependencia teszi egyaltalan lehetové az életet, s a fogyatékos emberek kdzosségének
hozzéjarulasa a tarsadalomhoz, ha ennek a megértéséhez kozelebb tudjadk hozni a
kornyezetiiket  (Kittay, 2015). Ennek ellenére fliggetlenedési torekvésink az
»individualizaci6é természetes, dinamikus folyamata, amely a fiiggdség ¢€s kiilsé kontroll
miatt megjelend, kellemetlen érzésbdl fakad. Célja, hogy az adott ember a lehetd legnagyobb
mértékben hozhasson szabadon, sajat feleldsségli dontéseket” (Ochel, 1996, p. 86). A
fliggetlenségre val6 torekvés tehat szintén az ember-mivolt velejaroja.

Vieweg szerint az Onrendelkezés azt jelenti, hogy a fogyatékos embereknek
ugyanazok az esélyeik, mint a nemfogyatékos személyeknek (Vieweg, 2010).

Klafki igy gondolkodik az onrendelkezés jelenségérdl: ,,Az Onrendelkezés az az
emberi képesség, amely lehetévé teszi, hogy a személy az egyéni, személyes ligyeiben,
emberi viszonyaiban és meggy6zddéseivel kapcsolatban, sajat belatas €s sajat itélet alapjan
donthessen pl. a foglalkozasrol, amelyet valaszt, személyes kapcsolatairdl, nem utolsésorban
az ¢élettars személyérol, tovabba a moralis €s vallasi meggy6zddéseirdl s arrdl, hogy mit tart
esztétikusnak, hogyan tolti el a szabadidejét, és milyen politikai dontéseket hoz” (Klafki
2003, p. 19.).

Wehmeyer megkozelitésében ,,az Onrendelkezd magatartds olyan akaratlagos

tevékenységeket jelent, amelyek képessé teszik az egyént arra, hogy elsédleges okozoja €s
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foszerepldje lehessen élete torténéseinek, és amelyek segitenek fenntartani vagy javitani az
egyén életmindségét” (Wehmeyer, 2005, p. 117.). A szerzd szerint a definicio szive a
kauzalis dgencia (angolul. causal agency) jelenség, ami azt jelenti, hogy az egyén az
¢leteseményeinek az okozoja, amivel valamilyen eredményt valt ki. Ez tobb puszta
cselekvésnél, nagyon szoros az ok és az okozat, valamint a hatarozo €s a cselekvo személy
kozotti osszefliggés. Az dgencidhoz tartozik, hogy a személy maga cselekszik, hatalmaban
all, hogy cselekedjen, és hogy valtozast tudjon elérni. A modell szerint ezek az események
tudatosak, és azzal a szandékkal jonnek létre, hogy meghatarozott kimenetet érhessenek el
(Wehmeyer és Field, 2007; Shogren, Wehmeyer, Palmer és Forber-Pratt, 2015; Wehmeyer,
Palmer, Agran, Mithaug és Martin, 2000).
Wehmeyer egyuttal meghatdrozza azt is, mely elemek elengedhetetlenek ahhoz,

hogy a személyeket tobb Onrendelkezéshez juttathassuk. Ez foként a kutatas 4.
kérdésfeltevése szempontjabdl relevans (hogyan lehet segiteni egy lakootthon kozdsségét
abban, hogy ki tudja terjeszteni a magas tamogatasi sziikségletii lakok onrendelkezési
lehetdségeit?):

o lehetdség a személyes preferencidk kifejezésére;

e aproblémamegoldéasba, a dontéshozatalba valoé bevonas;

e 3z dnérvényesités erdsitése;

e lehetdség az Oniranyitott tanulasra;

e jelenlét a személyt érintd kérdések megtargyalasakor;

e adekvat tAmogatss;

o személykdzpontl tervezés.

Wehmeyer fogalmat Theunissen gondolataival kiegészitve tudjuk integralni az
empowerment keretrendszerébe. Az Onrendelkezést kizardlag az emberi kapcsolatok
kolcsonhatasaban, interakciok sorozataban lehet értelmezni. Az idedlis fejlddéshez fontos,
hogy ne belsdé kényszerek vagy kiviilrél a személyre erészakolt, gatld normarendszerek
legyenek meghatarozok, hanem egy bizalomra épitd, biztonsadgot add és megbizhato élettér.
Masképp fogalmazva, az oOnrendelkezés nem egy szubjektivista, individualisztikus
kategoria, hanem kizdrolag az adott egyén és a tarsadalom, a kultiura, a politika viszonydban
értelmezhets (Theunissen, 2009; Hughes és Agran, 1998; Speck, 2001; Wilken, 1999;
Walker et al., 2011; Klauf}, 2008a), szocidlis-humdnus orientacioval (Waldschmidt, 2003).
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A szocialis bedgyazottsdg masik nézOpontjara, a kozoOsség szempontjara is
reflektalva, ,,egy tarsadalom politikai érettsége attol fiigg, hogy az onrendelkezési képesség
¢s az Onallosag képességének foka és mindsége milyen magasan vagy alacsonyan fejlett a
tarsadalomban ¢é16 emberekben” (Klafki, 2003, p. 23). Ezt a kétiranya megkozelitést
Osszefoglalva, az onrendelkezés soha nem jelentheti azt, hogy mindenki azt csindl, amit akar
(KlauB3, 2005b). A kozosség fejlodésének fokmérdje, hogy az egyes tagok az egymashoz
valo viszonyukat is figyelembe véve milyen dnrendelkezési lehetdségekkel rendelkeznek.
Waldschmidt szerint a fogyatékossagtudomany éppen ennek a tarsadalmi-politikai
vetiiletnek a hangsulyozasaval jarul hozza az onrendelkezésrdl sz616 diskurzushoz, mert a
pedagogiai megkozelités sziikebben, a terapiak és fejlesztések rendszerében gondolkodik
rola. Ez a szemlélet azért tdimogatja az Onrendelkezést, hogy segitse a karosodassal valo
hatékonyabb megkiizdést, mig a szocialis, kulturalis és politikai szempontok segitik a
fogyatékossagot mint megismerést vezérlé momentumot értelmezni (Waldschmidt, 2012).
Speck a masik hatarainak figyelembevételét az onuralom motivuméval ragadja meg, amit
Waldschmidt nyoman torténeti kontextusban is értelmeztiink (Speck, 2001).

Weingirtner munkéja integrdlja a fenti megallapitidsokat. Az Onrendelkezés a
szamara azt jelenti, hogy ,,a személy a sajat elképzeléseit vagy kivansagait, illetdleg sajat
akaratat az életének lényeges teriiletein képes megvalositani” (Weingéartner, 2009b, p. 34).
Ez egyfeldl tartalmazza a szandék és az akarat kinyilvanitasat, masfeldl kifejezi az ahhoz
kapcsolodo cselekvést. A kiilonbozd életteriileteket relativ jelentdséglinek tekinti, ezért
lényeges, hogy a személy szdmara mindig a szocidlis térben, a szadmara legjelentdsebb
teriileteken tudjuk csokkenteni a kiilsé meghatarozottsagot, a kontrollt.

Az érintett személyek nézépontjabol 1is sokszinli Onrendelkezés-értelmezések
ismertek. A Turnbull sziillépar megkozelitése szerint Onrendelkezés, ha ,,...sulyos
intellektualis fogyatékossaggal ¢€l6 egyének, amennyire képesek (megfeleld kiilsé vagy
atfogd  tamogatassal) kivalaszthatjdk a megbizhatd szovetségeseiket, akikkel
egylittmiikodnek, vagy akiktdl fliggdvé valnak tamogatott dontéshozatali helyzetekben”
(Turnbull és Turnbull, 2001, p. 57.). Tapasztalataik szerint az dnrendelkezési lehetéségek
els@sorban a tdimogatdi hald megszervezésétdl fliggnek. Az egyén életének tdmogatasdhoz a
kovetkezo 1épéseket javasoljak:

Elsé lépés: Az egyén kivalasztja a szOvetségeseit, bizalmasait. Amennyiben erre nem
képes, a hozzd érzelmileg legkozelebb személyeknek kell ezeket a szovetségeseket

meghatarozniuk.
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Masodik lépés: Ezt kovetden el kell donteni, hogy milyen természetli és mértéki
tdmogatasra van sziikség adott dontések meghozataldhoz. A szerzdk felhivjak a figyelmet,
hogy a dontés természete és a személy képességei kozott jelentds diszkrepancia lehet, pl.
hazvasarlas esetén, ami magaval vonja azt, hogy a szerzonek a személy borébe kell bujnia.
A szilék szerint egy ilyen bizalmasnak képesnek kell lennie a személy értékeinek,
akaratanak, erdsségeinek és sziikségleteinek megfeleld dontés meghozatalara (Turnbull és
Turnbull, 2001).

A magas tamogatasi sziikségleti személyek fontos szdszoloinak, az intellektualis
fogyatékossaggal ¢él6 emberek hangjanak egyik els6 megnyilvanulasa a Duisburgi

Nyilatkozatban jelent meg:

,»Mi is szeretnénk feleldsséget vallalni.

Szeretnénk gondoskodni a gyengébb emberekrol.

Mindenkinek joga van a k6zosség €letében részt venni.

Mi szeretnénk eldonteni, hogy melyik iskoldba jarunk.

Mi szeretnénk eldonteni, hogy hol és hogyan éliink.

Annyi pénzt szeretnénk keresni, amennyibdl meg tudunk élni.

Mindenhol ott szeretnénk lenni! A sportban, a kocsmakban vagy nyaralaskor.
Mi szeretnénk a baratsagainkrol és kapcsolatainkrél donteni.”

(http://50-jahre.lebenshilfe.de/50_jahre _lebenshilfe/1990er/90_5.php?listLink=1)

4.3. Onrendelkezési koncepciok

4.3.1. Okoldgiai modell

Az onrendelkezés Okologiai modellje az Onrendelkezést az egyén és kornyezete k6zos
produktumaként értelmezi. Nem kezeli feltételként a személy fliggetlenségét, sét: az
interdependenciat, amely az emberi élet természetes velejardja, egy magasabb szinti,
kielégitobb létezési formaként irja le. A szerzdk ezt a koncepciot Bronfenbrenner 6kologiai
megkozelitésére és Garbarinov munkassagara alapozva, kutatasi tapasztalataik nyoman
alkottdk, a kulturdlis vonatkozasokat figyelembe véve: ,,Az Onrendelkezés teljes
megértéséhez figyelembe kell venni, hogy a kulturalis kiilonbségek miként jelentkeznek a
szocidlis interakciok, a fogyatékossagkép és az értékek dimenzidiban, kiilonb6zo kultirdkon
beliil” (Abery és Stancliffe, 2003, p. 50.). Ez a megkozelités jol illeszkedik kutatasunk

szemléletéhez, mert a fogyatékossag szocidlis €s emberi jogi értelmezéseit helyezi el6térbe,
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¢s az Onrendelkezés elsddleges kulcsaként nem az egyén, hanem az 6t koriilvevd kozegek

fejlesztését hatarozza meg.

A modell alapelvei:
e minden személy vagyik dnrendelkezésre, és képes ra;
e az onrendelkezés kontinuum mentén valosul meg;
e az Onrendelkezés a teljes élettartamot ativeld fejlédési kérdés;

e az onrendelkezés az egyének és 6koszisztémajuk kdlcsonhatasaként jon 1étre.

A szerzOk, az életvilag és szocialis téri orientacid elméletével dsszhangban, a tarsadalmat
mikroszisztéma, mezoszisztéma, exoszisztéma ¢s makroszisztéma szintjeire osztva hadrom
dimenzié mentén vizsgaljak az onrendelkezést: a személyes kontroll vagyott szintje; a
gvakorolt személyes kontroll szintje, relevancia. Ahol a harom dimenzi6 k6zos metszete van,
a személy szamara relevans modon valosulhat meg az onrendelkezés. Soha nem lehetséges
onrendelkezés, ha a vagyott és a gyakorolt kontroll egyaltalan nem taldlkozik egymadssal.
Kapcsolodva a bazdlis 6nrendelkezés koncepcidjahoz, a legnagyobb problémat az okozza,
hogy magas tamogatasi szikséglet esetén a legelemibb teriileteken, amelyeken
feltételezhetben minden ember szeretne dontési hatalommal rendelkezni, erdteljesen
eltolodik az egyenstly a kiilsé személy kontrollja iranyaba. Legrosszabb esetben egyaltalan
nem lehetséges az onrendelkezés az egyén szamara (Abery és Stancliffe, 2003).

Az Okologiai modell tudja kezelni azt a gyakorlati problémat, hogy a
fogyatékossaggal €16 személy helyett a sziilok vagy a szakemberek hatdrozzadk meg az
onrendelkezés tartalmat és szintjét, oly modon, ahogy az a sajat elképzeléseiknek, kulturalis
hovatartozadsuknak megfelel. Ez sokszor vezethet komoly diszkrepanciahoz a felek kozott.

Tovabbi er6ssége, hogy tekintettel van a személyiséglinkbél fakado
kiilonbozdségekre is, hiszen ahogyan nemfogyatékos emberek kozott is vannak, akik
kevésbé ambicionaljak az 6nrendelkezd életet, és jol érzik magukat masok iranymutatasa és
feleldsségvallalasa mellett, ez fogyatékossag esetén sincsen masképp. A fogyatékossaggal
¢l6 emberek is mind egyedi személyiségek, mas-mas szinti dontéshozatali hajlandosaggal
(Abery és Stancliffe, 1996).

A lehetséges beavatkozasi lehetdségeket is a mikro-, mezo-, exo- €¢s makroszinteken
hatdrozzak meg, és ezzel utalnak tobbek kozott a jogi reform, a kivaltasi folyamat és a
kozoOsségi szolgaltatasok, illetve az egyéb tamogatd rendszerek kozti egyiittmiikodés

javitasanak sziikségességére (Abery és Stancliffe, 1996, 2003).
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Walker ¢és munkatarsai harom fogalommal tagitjdk a modell kereteit, S
megfogalmazzak a szocio-6kologiai modellt. Az empirikus kutatasi eredményeket elemezve
a szerzok ugy taldltdk, hogy azokban a kutatasokban, amelyekben az oOnrendelkezés
korlatozasat figyelték meg, a hattérben leggyakrabban nem a kornyezeti tényezok, hanem a
szocidlis térben jelen 1év0 partnerek alltak. A szocialis kontextust pontositva ezért gy vélik,
hogy az 6nrendelkezés megvaldsulasanak fontos indikatorai:

e A szocidlis hatékonysag, azaz a készségek, stratégiak és eréforrasok hasznalatanak
lehetdsége;

e aszocialis toke, ami a formalis és informalis kapcsolati halora utal,

e valamint a szocidlis inkluzio, ami megmutatja az egyén kozosségbe vald

beagyazottsagat (Walker et al., 2011).

4.3.2. Bazalis onrendelkezés
A modellek sordban kiemelt szerepet jatszik a kifejezetten magas tdmogatasi sziikséglettel

¢16 emberekre gyakorlati tapasztalatok alapjan kifejlesztett, tudomasunk szerint elsé elméleti
koncepcid, mely Christian Weingértner nevéhez fiizédik (Weingértner, 2009b). A bazdlis
sz0 arra utal, hogy a vizsgalt csoport esetén az dnrendelkezés szempontjabol legnagyobb
szubjektiv relevancidval a legelemibb emberi helyzetek birnak. Ezek altalaban alapvetd
sziikségletkielégitési helyzetekhez kotddnek, mint az evés, a tisztdlkodas, az érintések soran
megélt emberi kapcsolatok. Lényeges azonban, hogy nem egy szamukra ,,lefokozott” vagy
,lealacsonyitott” rendszerrdl van sz, hanem olyan modellrdl, amely minden ember esetén
értelmezhetdvé teszi az onrendelkezést. Bar az ilyen bazalis sziikségletek mindenki szamara
hozzatartoznak a hétkdznapokhoz, hiszen a létfenntartist szolgaljak, magas tdmogatasi
szlikséglet esetén ezek felértékelddnek, mert a nap nagy részét kitoltik, és folyamatos kiilsé
tamogatassal valosithatok csak meg (Turnbull és Turnbull, 2001; Wilken, 1999; Frohlich,
2009).

Az oOnrendelkezés e szerint az értelmezés szerint nem meriil ki kizardlag az
akaratnyilvanitasban, hanem magaban foglalja a cselekvési dimenziot is. Nem dichotom
,vagy teljesen onrendelkez6, vagy egyaltalan nem” moddon valosul meg (Steiner, 1999;
Bambara et al., 1998), hanem minden emberre jellemz6, hogy bizonyos iddszakokban
onrendelkezObb modon ¢él, mint mas életszakaszokban. Ugyanigy el6fordulhat
meghatdrozott helyzetekben tobb oOnrendelkezési momentum, mint masokban, ¢és
kijelenthetd, hogy az egyes teriiletek feletti kontroll szubjektiv fontossaga egyénenként

eltérd. Am ezt tiszteletben tartva is megengedhetetlen, hogy sajat életcéljat, életének értelmét
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ne az egyén hatdrozza meg a maga szamara, allapotatol fiiggetleniil. A csoporttal évtizedek
ota foglalkoz6 szakemberek szamara azonban folyamatos a dilemma: Vajon tényleg
mindenki szeretné ezt? Hogyan lehetiink biztosak abban, hogy nem a sajat ambicidinkat

vetitjiik ra ezekre az emberekre? (Frohlich, 2009)

A modell harom eleme:

Onrendelkezés mint valasztasi lehetéség: A hétkdznapokban minél tobb lehetdséget
kell biztositani a targyak, a helyzetek, a tevékenységek koziili valasztasra, az adott személy

absztrakcios készségeinek megfelelé modon.

A sajat hatas megismerése, megélése: Ahhoz, hogy valaki valasztani tudjon akar csak
két lehetéség koziil, meg kell tapasztalnia el6z6leg, hogy képes hatassal lenni a kornyezetére.
Bazalis élmények révén kell erdsiteni a tevékenység és eredmény kozti kapcsolatot, hogy

megfeleld visszajelzés érkezhessen, ami ujabb cselekvésre motival.

Onallé tevékenykedés: Ebbe minden olyan &nirdnyitotta motoros mozgasformat
beleértiink, amelyet a személy végez. Ide tartozhatnak szetereotipiak is, amelyeket igy 6nallo
tevékenységként értékelve pozitiv hatdsuva tudunk alakitani az egyén és a pedagdgiai
folyamat szamara. Vannak olyan helyzetek, amikor elényben kell részesiteni ezeket a
mozgasokat a masok altali helymeghatarozas helyett. Nagyon fontos, hogy mindig szocialis
kontextusba helyezziik, mert ha a személy maganyosan végzett aktivitdsara nem érkezik

visszajelzés, az nem fog tobbszor megismétlodni (Weingértner, 2009b).

A probléma nem akkor 1ép fel, ha bizonyos tevékenységek esetén kiils6 iranyitottsag
tapasztalhaté, hiszen ez mindenkinél felmeriilhet. Az Onrendelkezés folyamatos
egyensulykeresés a lehetd legnagyobb fliggetlenség €s a szocidlis fliggdség kozott, ami
azonban nem lépheti 4t a sziikségletek kielégitéséhez éppen elegendd mértéket. A valds
nehézséget az jelenti, hogy magas tamogatasi sziikséglettel €l6 emberek esetén ez az
egyensuly tilzott mértékben felborul, raadasul az érintett személy nem tudja iranyitani az
egyensuly fenntartasat. A tamogatok tulzott mértékben atveszik a kiils6 kontrollt, amit nem
ritkan kotelezettségként, feleldsségként élnek meg.

A szerzé szamos példaval illusztralja, hogy a megfigyelései nyomdn milyen apré

lehetdségeket probalt ki munkatarsaival az onrendelkezés kiterjesztéséhez, a valasztas, a
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sajat hatas megélése és az 6nallo tevékenykedés terén. A tapasztalatai nyoman kibontakozo,
gyakorlati munkat segit6 terveket felhasznaltuk a kutatoi terepmunka soran (Weingértner,

2009a).
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5. A TAMOGATAS UJ PARADIGMAJA

Az onrendelkezés az egész életet ativeld jelenség, ami szorosan Osszefiigg a kiilonbdzo
¢letszakaszokban megtapasztalt nevelési hatdsokkal. A feln6ttkori egyenrangu
tamogatashoz sziikséges paradigmavaltds megértéséhez hozzajarulhat a gyermek—felnott-
viszony elemzése, ezért ebben a fejezetben bemutatjuk a pedagogia egyik latszolagos
paradoxondt és annak feloldasi lehetdségeit.

Vizsgaljuk a tamogatas soran felboruld hatalmi egyensuly jellemzdit, és bemutatjuk
az empowerment koncepcidjat. Az empowerment elmélete az ¢€letvilag €s szocialis téri
orientacié gyakorlataval atszove alkalmas lehet a hatalmi helyzetek kiegyenlitésére és az
érintettek hangjanak megjelenitésére.

Feltételezziik, hogy magas tdmogatasi sziikséglet esetén az dnrendelkezés hatékony
kibontakoztatasahoz a tamogat6 személyek szerepét at kell értelmezni. Az dnrendelkezd élet
megvalositasahoz sziikséges lehet az advokatorikus asszisztencia kialakitasa, ami az etikai
kérdések folyamatos reflexidjat igényli. A fejezet végén allast foglalunk azonban amellett,
hogy az advokatorikus szerepet vallalo személy az érintettek szovetségese lehet, de soha
nem reprezentalhatja a fogyatékossaggal él6 embereket, és nem potolhatja az elnyomott

csoportok hangjat.

5.1. Tamogatas az elsé életszakaszban
Munkankban a feln6tt emberek onrendelkezési jogat vizsgaljuk, és nem tériink ki részletesen

a gyermekek oOnrendelkezésének kérdéseire. Az Onrendelkezés azonban egész életen at
relevans tényezd, ami szorosan oOsszefiigg a kiilonbozo életszakaszokban megtapasztalt
nevelési hatasokkal (Sands és Wehmeyer, 1996; Heller et al., 2011; Hatos, 2012), és mindig
tartalmaz politikai elemeket is. Hiszen a demokratikus, 6nrendelkezé valasztasokra és
dontésekre képes egyént formald pedagogia célja egyuttal a gondolkodo, részvételre képes
¢és nyitott egyének nevelése. A demokratikusan miik6do tarsadalmaknak sziikségiik van
minden egyes ember hozzdjaruldsara, és ennek megalapozasa gyermekkorban kezdddik
(Klafki, 2003).

A pedagogia egyik legalapvetébb paradoxona: ugy probal meg egyéneket
onrendelkezové formalni, hogy kiilsd kontrollt gyakorol felettiik (Haeberlin, 1996;
Fornefeld, 2000; Speck, 1991). Kialakitja a kornyezetet, tanulasi helyzeteket teremt,
eszkozoket biztosit, megmutat, terelget, hatdrokat szab, és a nem kivant viselkedést
megkisérli pozitiv iranyba formalni. Minél inkabb direktiv, kozvetlen, a valtoztatas igényét

magaban hordozo tevékenységként gondolunk a nevelésre, annal nehezebb pedagogiai
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szempontbol értelmezni az 6nrendelkezés jelenségét (Speck, 1991). Es minél magasabb a
tamogatasi sziikséglet a nevelési helyzetben, anndl nagyobb annak a veszélye, hogy a
tamogatast nyjto személy atveszi az iranyitast, a kapcsolat hangad6 tagjava valik. Raadasul
mindez két autondm rendszer taldlkozasa soran torténik, hiszen a gyermek és a felnétt is
onrendelkezd, organizmus emberléténél fogva (Baudisch, 2000; Speck, 1991). Az
onrendelkezés a masikkal vald taldlkozas sordn munka sajat magunkon, egymassal
kolcsonhatasban (Fornefeld, 2000), inter-autonomikus vagy ko-autonomikus viszonyban
(Speck, 1991). A két szerepl6é egymastdl nemesak jogi, hanem etikai értelemben is fliggd
helyzetbe keriil ilyenkor, hiszen minden pillanatban felelések a masikért (Seifert et al.,
2001). A gyermek éppugy, mint a felndtt, ha nem is ugyanolyan formaban €s mértékben.
Latni fogjuk, hogy a késébbiekben hasonlo érvekkel taldlkozunk a tdmogaté—tamogatott
személy etikai viszonyaval kapcsolatban is (Price és Shildrick, 2002).

A pedagogia a felvilagosodas ota f6 célként hatarozza meg a gyermekek szabad,
cselekvOképes és Onallo felnotté nevelését, amely torekvés egyre erdsodott a
reformpedagogiai iranyzatok megjelenésével (KlauB3, 2005b). Nem véletlen hat, hogy egyes
szerzOk a pedagogia egyik f0 megbizdsdnak tartjdk, hogy felkészitse az egyént az
onrendelkezési lehetoségeire. Az dnrendelkezés globdlis képesse tétele az egyénnek, mas
szempontbol civilizacios kompetencia (Wilken, 1999). Olyan fejlédési folyamat, amelyen
mindenkinek maganak kell keresztiilmennie, hiszen nem lehet semmi olyasmire képessé
tenni a masikat, amit 6 maga nem szeretne (Theunissen, 2009). Speck szerint teljesen
normalis, hogy a személyiségfejlodésnek ez a folyamata kiilsé kontrollhelyzetekbdl,
szabalyok kiils0 meghatdrozasaval indul, mert ez nem akaddlya, hanem feltétele az
onrendelkezés kialakuldsdnak. Ehhez azonban le kell mondani a kényszert és biintetést
alkalmazo nevelésrdl. Ha a pedagogus nem tamogatja az dnrendelkezést, a szerzd véleménye
szerint elhanyagolja a gyermeket (Speck, 1991). KlauB3 ugy véli ezért, hogy egy pedagogiai
folyamat valdjaban soha nem a kiilsé kontrollal kezdddik, hanem az Onrendelkezés
elismerésével, tiszteletével (Klaul3, 2000).

A pedagogiai gyakorlatban kritikusan kell vizsgalni, hogy a képzési célok
Osszhangban vannak-e a bemutatott alapelvekkel. Az onrendelkezésrél nem elegendd
szakmai vitakat folytatni, hanem a pedagogiai tevékenységeket tigy kell megszervezni, hogy
azok segitsék a tanuldkat az interdependens emberi viszonyaikban valé mélto részvételre.
,Es tovabb, sokkal tovabb kell menniink. Kritikusnak kell lenniink magunkkal szemben,
hogy ne csak mondjunk dolgokat, anélkiil, hogy hinnénk benniik, és ne csak higgylink
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benniik, hanem a gyakorlatban is alkalmazzuk azokat” (Brown, Gothelf, Guess és Lehr,
1998, p. 24.).

Az intellektualis fogyatékossaggal é16 gyermekek szamara irt tantervek nem a fenti
alapelvekre fokuszalnak (KlauB3, 2005b). A fiiggdséget mélyiti, hogy az iskolai kdrnyezet
nem erdsiti az aktiv allampolgari identitast, inkabb olyan kozeget teremt, amelyben a
fogyatékossag mint személyes tragédia jelenik meg. Az iskolarendszer nem jarul hozza az
,,0r0k gyermek” képének leépitéséhez, €s a fogyatékos gyermekek szdmara az éptestii vilag
normalitasat kdzvetiti egy normativ, idealizalt gyermek- és csaladképen keresztiil (Oliver,
2005; Goodley, 2014). Goodley a neoliberalis értékeket hordozéd iskolakat stresszes
kozegnek tartja, ahol az 6nalldan tanuld, onszabalyozé tanulokbol létrehozott homogén
csoportok jelképezik az idedlt. A tanarok kevés autondomiaval, de anndl tobb feleldsséggel
vesznek részt a folyamatokban, és masok dontéseit hajtjak végre, aminek eredményét egyre
fejlodo eszkozokkel mérik (Goodley, 2011). Az onrendelkezés kibontakoztatasara ilyen
koriilmények kozott kevés tér adott, holott annak vizsgalatara €s ismeretére sziikség van, ha
a tarsadalom a gyakorlatban is alkalmazni kivdnja az inkluzio és a participacié elméleti
alapelveit.

Agran ¢és Hughes szerint a minden gyermek szdmara kozos tantervhez,
iskolaztatashoz valé ut elemei a sorstarsi tamogatas, a tanuldas egyetemes tervezése, a
tartalmi sztenderdek tanitasa és értékelése, valamint az onrendelkezés a legmeghatarozobb
tényezOk. Az onrendelkezés fejlesztési stratégianak is alkalmas, mert segiti a sajat tanuloi
célok kitlizését és a problémamegoldo készség kialakulasat (Agran és Hughes, 2014). Tobb
forrds beszamol arrol, milyen sikerek érhetdk el a felndtt allampolgarrd nevelés
folyamataban a részvétel kiilonboz6 szintjeinek gyakorlasaval (Lawson, Fergusson,
Brookes, Duffield és Skipworth, 2015; Agran és Wehmeyer, 2000; Carter, Owens, Trainor,
Sun és Sweeden, 2009; Palmer, Wehmeyer, Gipson és Agran, 2004; Shogren, Palmer,
Wehmeyer, Williams-Diehm ¢és Little, 2012). Egy szisztematikus forraselemz6é munkank
igazolta, hogy az Onrendelkezés jelentdségérdl szo6ld, evidenciakkal is alatdmaszthato
eredmények ellenére Magyarorszagon ez a téma gyakorlatilag nem jelenik meg a pedagogia
¢és a gyogypedagdgia szakirodalmaban (Sandor, 2016).

Munkankkal megkiséreljiik igazolni, hogy a tamogatd személy, az asszisztens vagy
a pedagoégus kiils0 beavatkozdsa nem jelenti Onmagiban, hogy az Onrendelkezés
lehetetlenné valna. S nem jelenti azt sem, hogy a folyamatosan valtozo, elbizonytalanitd
tarsadalmi viszonyok kozott az dnrendelkezésre nevelés sziikségszerlien egoista emberek

egymasmellettiségébdl fakado kdoszhoz vezetne (Speck, 2001). A fogyatékossag lehetdség
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a neveléstudomany mint elmélet és az iskolarendszer mint gyakorlati megvaldsulasi terep
szadmara, mert kihivast jelent, és hatvanyozottan felszinre hozza a problémakat. A fogyatékos
tanulok jelenléte lathatova teszi egyrészt azt, hogy normalis diak nem létezik, masrészt hogy
az idealis allampolgar képének valojaban a nemfogyatékos gyermekek sem felelnek meg.
Ezzel egyidejlileg elbizonytalanitja a pedagdgiai modszertant, €s nyilvanvalova teszi, hogy
az iskola nem vélaszthato el a tdrsadalomtodl, a sziikkebb és tdgabb kozosségektol (Goodley,
2014).

A nevelést és a képzést a hagyomanyok kritikusan szemlélt keretrendszerében,
onrendelkezésként, kozos  dontésként és  szolidaritasként  értelmezziik — Klafki
neveléstudomanyi elmélete alapjan. Onrendelkezésre tanit a legfontosabb viszonyainkban,
igy az interperszonalis kapcsolatokban, a munka vilagaban, etikai és vallasi kérdésekben.
Kozos dontés alatt a szerz0 a szocialis beagyazottsagot érti, mert minden embernek
természetes igénye ¢€s kotelessége beleszolni a kdzosség életébe, amire lehetdséget is kell
adnunk. A szolidaritas pedig elengedhetetlen, mert csak abban az esetben indokolhato a sajat
onrendelkezési €és beleszolasi jog, ha tekintettel vagyunk azokra az emberekre, akik
korlatozottan vagy egyaltalan nem gyakorolhatjdk ugyanezeket a jogaikat. A szerzd
harmadik tézise szerint a nevelés, a képzés mindenkié, ezért mindannyiunk kozos torténetére
alapozva, kozos jovobeli kérdésekre és problémakra kell reagélnia, és minden emberi
képesség dimenzidjadban meg kell jelennie. Ez az elmélet olyan befogad6 kozeget teremt,
amely valoban minden ember esetén értelmezhetdvé teszi a fejleszthetdséget ¢és
képezhetdséget. Hiszen mindenki képes az élete végéig tanulni, sét, erre sziikkség is van: az
egyre gyorsabban valtozo vildgban kiszolgaltatotta valik, aki nem tud alkalmazkodni, mert
igy a valtozasok csak megtorténnek vele, anélkiil, hogy ebbe barmilyen szinten
beleszolhatna. Az Onallosadg, az Ontevékeny ismeretszerzés azért is fontos, mert a
személyiség elvalaszthatatlan része, és az emberi szabadsdghoz hozzatartozik, hogy élete
végéig, folyamatosan kibontakoztathassa ezt a képességét (Klafki, 1993).

Az emberre jellemzé tanulasi folyamatok mindegyike tartalmaz bizonyos
ondllosagra épiild elemeket. ,,Az emberi tanulds nemcsak a meglévo életfeltételekhez valo
alkalmazkodas, nemcsak masok altal bemutatott viselkedések utanzasa. Sokkal inkabb az
aktiv tevékenység, amit mar a kicsi gyermek is bizonyos szinten dntevékeny, 6nallo6 médon
végez ¢és szeretne végezni, €s ebben kezdettdl fogva benne rejlik a lehetdsége annak, hogy a
tanulas feltételeit €s azt, amit tanulunk, megvaltoztathassuk, atalakithassuk™ (Klafki, 2003,
p. 22.). Munkankban részletesen szélunk az dnrendelkezés, az 6nallosag, az dntevékenység

és az oOnkiszolgalas Osszefliggésérdl, a fogalmi elhatarolasok sziikségességérdl. Abbol
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indulunk ki, hogy a kulturdlis és torténeti kontextust figyelembe véve a demokratikus
nevelés egyik altalanos célja az ember képessé tétele az Onrendelkezd életre, amihez
szlikséges az 6nallo tevékenykedés alapelvének a lefektetése is. Szemléletiinkkel kizarolag
azok a pedagogiai megkozelitések allnak Osszhangban, amelyek elismerik, hogy a
pedagdgus rahatdsa nem az egyetlen, amelyik valtozast idézhet el6 a gyermekben, és
felismerik, hogy a gyermeknek mint autondm rendszernek jelentds beleszolasa van abba,
hogy az 6t éré hatasokbol melyekre €s hogyan reagal. A nevelés tehat nem tehet senkit
onrendelkezOvé, mert erre csupan az érintett maga képes (Speck, 1991).

A gyermeki autonémia kérdése csak érintdlegesen jelenik meg itt, kdzponti
motivumként mégis tobb szempontbdl végigkiséri munkéankat. Az dnrendelkezés nemcsak a
gyermekkorban megalapozott pedagdgiai folyamatok miatt meghatdroz6. A dominans
emberkép nyoman kialakitott tdrsadalmi berendezkedés szerint a gyermeki 6nrendelkezés
korlatozhatdo, mert a belatasi képesség a fejloédési jellemzOok miatt korlatozott, ami
megjelenik jogi szinten a cselekvoképesség korlatozottsagaban is. Azokat, akik allapotuknal
fogva nem tudjak elkeriilni a fliggdséget, igy az idds és fogyatékos embereket gyermekként
kezdi kezelni a kdrnyezetiik, rjuk ruhazva a gyermekek szerepéhez tartoz6 sztereotipiakat.
Ilyen az aszexualitas, az inkompetencia, az aranyossag, ugyanakkor a komolytalansag és az
alarendeltség. A gyermekként kezelt felndttek ki vannak téve a paternalisztikus
gondoskodasnak, amit a szakirodalomban gyakran az infantilizacié fogalmaval irnak le
(Kittay, 2015). Kutatasok igazoljak azonban, hogy jelentds kiilonbség van a gyermekekkel
¢és a fogyateékos vagy az idds emberekkel vald interakciokban: a gyermekek fiiggetlenségi
torekvéseit a kornyezet megerdsiti, és altalaban érzékenyen, az aktualis fejlodési szintjiiknek
megfelelden probal reagalni (Baltes, 1995), hiszen az emberi fejlédésnek természetes eleme
a kora gyermekkori rendkivill erételjes fiiggé helyzet, amit a szocializacid és az 6nallova
valas keretfeltételeként tartunk szamon. Meg kell éIniink a fiiggd viszonyokat, hogy felnotté
valva ehhez képest tudjuk definialni sajat fiiggetlenedési folyamatainkat (Hahn, 1981). Ezzel
szemben a tobbi csoportnal, talan a fejlédésbe vetett hit eltinése miatt, a kdrnyezet nem
tdmogatja ezt a folyamatot, sét: a fliggetlenségi torekvéseket értetlenséggel fogadja,
megkérddjelezi, és gyakran tevilegesen akadalyozza Oket.

Ha az infantilizaciot eredményez6 gyermek — intellektudlis fogyatékossaggal élé
felnott parhuzamot némileg kiforditjuk sarkaibol, megfigyelhetiink a tdmogatd szereplokre
vonatkoz6 bizonyos konzekvencidkat. A gyermekkel foglalkoz6 pedagogus advokatorikus,
tigyvédi szerepet lat el az Onrendelkezés vonatkozasaban (Wilken, 1999), ez azonban

megvaltozik, mikor az egyén potencidalis felnottbol a tarsadalom adltal is elismert felnotté
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valik. Fogyatékossaggal ¢16 emberek esetén a kornyezet nem feltétleniil ismeri el a felndtt
statuszt, a vele jar6d szerepek betoltésére nem ad lehetdséget. Az advokatorikus szerep
nagyon sokszor fennmaradhat, ami fontos szakmai feladatokat eredményez.

Osszegezve, azt az allaspontot képviseljiik, hogy a pedagogiai kiilsé iranyitas nem
all ellentmondasban az dnrendelkezéssel, ellenkezdleg: megfeleld alazat és tisztelet mellett
éppen ez teszi lehetévé minden ember szadmara a szocialis €s kulturalis keretek elsajatitasat,
és ez készit fel a kozosségben valo aktiv és hatékony részvételre (Mall, 2003; Fornefeld,
2008b). A jol kialakitott nevelési kornyezet képes kialakitani azt az érintettek altal
(vissza)kovetelt Onbecsiilést (Ratzka, 1988), ami a fogyatékos emberek szamara az

onrendelkezo élet kialakitasahoz sziikséges (Speck, 2001).

5.2. A tamogatoi szerep hatalma
A torténeti kontextus €s a neoliberalis emberkép ismeretében érthetd, hogy a fogyatékos

személyek tamogatasa kapcsan miért kulcsfontossaga tobb szempontbol reflektalnunk a
hatalom mukoddésére. Az intézményes elnyomd miikodés utan itt tériink ki a tdmogato és a
tamogatott személy kozti eltolodott hatalmi viszonyra.

Ratzka szerint a fogyatékossagiigyi politika céljaként mindig azt kell kitiizni, hogy a
fogyatékossaggal é16 személyek csoportjanak politikai szinten is tobb hatalmat biztositson
(Ratzka, 1988). A klasszikus szakmai gondolkodasmadd szerint minél ,,betegebb”, azaz minél
magasabb tdmogatasi sziikségletli a személy, annal komolyabb felkésziiltséget, szakmai
képzettséget igényel az ,.ellatasa”, ,kezelése”. Ez elfedi a valos egyéni sziikségleteket, és a
medikalis modell fenntartdsat tdmogatja, valamint lehetetlenné teszi a hatalommal valo
felruhazas folyamatat.

A specializélt és professzionalizalt tevékenység nemcsak azt hangstlyozza, hogy a
magas tdmogatasi sziikségletli embereket nem tudja barki ,.ellatni”, ami altal hatassal van a
kornyezet megitélésére, hanem visszafelé is hatast gyakorol: a fogyatékos személy annal
passzivabba és elesettebbé valik, minél kiilonlegesebb bandsmodot igényel. Ez a szemlélet
megtagadja a fogyatékos embertdl a sajat helyzetére vonatkozd kompetenciat és
szakértelmet (Steiner, 1999).

A sajat életet érintd kérdésekben valo szakértd szereppel szemben all az a tapasztalat,
hogy a professzionalitast kiemelten két szempont képviseli: a fogyatékossa tevo gyakorlatok
¢s a jellemzden nemfogyatékos személyzet. Bar megéllapitottuk, hogy minden ember elemi
szlikséglete, hogy gondoskodhasson masokrol, a nehezitett iskolai palyafutas és a fliggd

szerep nehezen Osszeegyeztethetd ezzel a gondolattal. Ritkan tapasztalhatjuk, hogy
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fogyatékos emberek segitd szakmat tudnak tanulni, €s részt tudnak venni az ,,ellatérendszer”
mikodtetésében, amelyek mar a nevében is hordozza az elnyomast, az un. top-down-
szemléletet. A fogyatékos emberek szamara biztositott szolgaltatasok tilnyomo részet tehat
jellemzéen nemfogyatékos szakemberek iranyitjak, kontrollaljak (Barnes és Mercer, 2006).
Elmezéseink sordn ezért kiemelten foglalkozunk azokkal az interjualanyokkal, akik
identitasukként jelolték meg azt, hogy maguk is fogyatékossaggal élnek.

Franco Basaglia a ’70-es években igy fogalmaz: ,Hogy megérthessiik, mely
érdekeknek kell eleget tenniink, sziikséges, hogy a betegekkel, a fogvatartottakkal ¢és
mindenkivel, aki manipuléci6 targya, egy Uj gyakorlatot teremtsiink. A 1ényeg, hogy ne csak
gondoljuk a Mast, hanem tegyiik is. Ennek egyik eléfeltétele, hogy kiizdjiink az ellen, hogy
a tudomany a hatalom eszkoze legyen (Basaglia és Basaglia-Ongaro, 1980, pp. 60-61., a
szerzOk kiemelésével). Ebbdl is kovetkezik az elsddleges, talan minden egyebet hattérbe
szoritd érv, hogy ,,a hatalom, ahogyan a gyakran kozéposztalybeli »segité« szakemberek
értelmezik, irrelevans lehet az egyén valodi sziikségleteit illetéen” (Garner és Sandow, 1995,
p. 22.). A tamogatok és a fogyatékos személyek eltéré kultirakat képviselnek. A Turnbull
csalad megfigyelte, hogy az onrendelkezés tekintetében gyermekiik, JT értékei, kulturaja
halad, mas dobos ritmusara” (Turnbull és Turnbull, 2001, p. 58.), mintha egy masik
kultarahoz tartozna, mint az 6t tamogatod legszorosabb referenciaszemélyek. Ha a tamogatok
¢és az ¢érintett emberek vélekedése eltér a sziikségletek tekintetében, akkor nagy a veszélye
annak, hogy onrendelkezés helyett a tdmogatok erdteljes kiilsd kontrollt gyakorolnak a
személy élete felett (Steiner, 1999).

Emberi kapcsolataink reciprok, kolcsonds egymasra hatassal jaré viszonyok. A
reciprocitds azonban felborulhat, ha egyoldalian dominans hatalmi viszony all fenn, vagy
az egyik fél nem tudja visszaadni a masiknak, amit t6le kapott (Wilken, 1999).
Meggy6z0désiink, hogy ez a felfogds tévutra visz, ugyanis azt feltételezi, hogy a
kolcsondsséghez mindenkinek ugyanazt kellene visszaadnia, amit a masiktol kapott. Azaz
kizarolag akkor beszélhetnénk megvalosuld reciprocitasrdl, ha az egymadsra hatas
ugyanolyan modon, egyazon formaban valosul meg. Ugy gondoljuk, hogy a magas
tamogatasi sziikséglettel €16 emberek a 1étezésiiknél fogva részt vesznek a reciprocitasban.
Akkor is, ha latszolag teljesen elnyomo, egyensulyt felboritd viszonyrdl van szo, amelyben
Oket visszaélés éri, hatassal vannak arra, aki nem tartja tiszteletben az emberi méltosagukat.
Ezt erdsiti Nussbaum képesség-szemlélete, amely szerint az aszimmetrikus kapcsolatoknak

is van reciprok jellegiik (Nussbaum, 2006). Mietola és munkatarsai Iris Marion Young
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aszimmetrikus reciprocitasrol szolé elméletére hivatkozva ugy gondoljak, hogy
szitudltsagunk miatt a magas tdmogatasi sziikséglettel él6 személyekkel vald interakciok
soran mindig jelen van az aszimmetria, ami azonban a masik moralis egyenértékliségének
elismerését feltételezi (Mietola, Miettinen és Vehmas, 2017).

Az aldbbiakban bemutatott empowerment-szemlélet az, amely meglatdsunk szerint
mélté komplexitassal, ugyanakkor gyakorlati orientacioval gondolkodik a hatalommal jaré6
eroviszonyok felbomlasarol €s a megbomlott egyenstly helyredllitasarol, ezaltal alkalmas

keretrendszert biztositva tovabbi elemzéseink szamara.

5.3. Empowerment
Az empowerment fogalmanak adekvat magyar megfeleldjét még nem talaltuk meg, mert a

rendelkezésre allo kifejezések csupan a koncepcié meghatarozott elemeit képesek
megragadni. Lehetséges forditds a megerdsités, a hatalommal vald felruhazés, az
elnyomadselleniség, a képessé tétel, a felhatalmazas, a feljogositas, az dnrendelkezés vagy az
on(érdek)érvényesités. Kozponti magja angolul a power, amelynek jelentése erd, hatalom
és kontroll.

Az empowerment az az allapot és fejlodési folyamat, melynek soran az eréforrasok
mozgositdsdnak hatdsdra az egyén részt tud venni olyan tevékenységekben, amelyek
eldsegitik, hogy a kozosség erds, aktiv résztvevdjévé valhasson, és onrendelkezd mddon
hatarozhassa meg a sajat ¢leteseményeit, ami elvezet ahhoz, hogy szubjektiv értékelése
szerint jobb életet élhessen (Mondros és Wilson, 1994; Theunissen, 2009; Herriger, 2006).
Mindig az elnyomott csoport tudatos erdfeszitései nyoman bontakozik ki, és nem a
kivaltsagos személyek ,,ajandéka” szamukra (Oliver, 1997; Charlton, 2000). Magyar
fogalmaink hatranya, hogy nehezen tudjak érzékeltetni: itt elsdsorban nem a masik fél
felemelésérdl, felhatalmazasarol, hanem a benne rejlé erdforrasok mozgositdasdanak
elosegitésérdl van szo. Az egyén erejébe vetett feltétlen bizalom az egyik legfontosabb alapja
a folyamatnak (Wehmeyer, 2004).

A koncepci6 Theunissen elmélete szerint a kdvetkezd szinteken értelmezhetd:

Onrendelkezd képességek, meglévd erdsségek és erdforrasok, melyek segitségével az
egyén képes a hétkoznapokban felmeriild nehézségeivel, konfliktusaival és kriziseivel
megkiizdeni. Az ebbdl kovetkezd kozponti alapelv a tdmogatok szamdra az erdsség-
perspektiva: a fogyatékossaggal €16 személyt mindig az erdsségei és erdforrasai feldl kell
megkozeliteni, és nem szabad a hidnyossagai alapjan megitélni. Mivel ez mindig az emberi

méltosaganak tiszteletben tartasdval kell, hogy torténjen, nem jelentheti a meglévo
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problémak bagatellizalasat vagy figyelmen kiviil hagyasat. Ugyanakkor, ahogy a negyedik
szint megfogalmazza, jelenti annak tamogatasat is, hogy az egyén egyaltalan felismerje,
hogy elnyomjak, és nincs lehetdsége az onrendelkezd €letmoddra, mert ez a kulcsa annak,

hogy megkezdddhessen a valtozas.

Politikai ero, ami foként a tarsadalmi részvételre iranyul. A marginalis helyzetben
1év6 csoportoknak tudatositaniuk kell, hogy az elnyomads és a hatranyos megkiilonboztetés
elfogadhatatlan, és ki kell harcolniuk a kozdsség tobbi tagjadhoz hasonld jogokat és
kotelezettségeket. A segitd feladata ebben az értelemben foként az, hogy a kezében 1évo
hatalmat, példaul az informaciot, a kompetenciat vagy az érzelmet atadja az érintett
személynek vagy csoportnak, ezéltal megerdsitve és batoritva a sajat eréforrasok és a
hatalom felfedezésére és hasznalatara. Mindez elengedhetetlen ahhoz, hogy a szocio-
kulturalis erdforrasok vagy kozdsségi intézmények egyforman hozzaférhetévé valjanak
mindenki szamdra. Kiemelt szerepiik van ezen a szinten a szlilémozgalmaknak vagy a felnott
érintettek mozgalmainak, melyekrdl mar széltunk, vagy az onszervezddd csoportok altal

szervezett fogyatékossagtalanitasi onsegitésnek (németiil: Enthinderungsselbsthilfe).

Reflexiv értelemben véve az empowerment az a fejlodés, amelynek sordn az érintett
csoport, annak tagjai, intézményei, strukturai 6nmaguk felismerik a sajat er6forrasaikat, és
elsajatitanak bizonyos tudast, kompetenciakat, s er6forrasokat vonnak be annak érdekében,
hogy koérnyezetiiket a sajat céljaik szerint kezdjék alakitani. Hatalmat szereznek ahhoz, hogy

(4jra) atvegyék a kontrollt a maguk élete felett.

Végil tranzitiv értelemben haszndljuk a fogalmat, amikor kiviilallok az egyes
szolgaltatdsok felhasznaloit vagy az elnyomads alatt 1évé csoportokat motivaljak, képessé
teszik, vagy olyan helyzetbe hozzdk, hogy elkezdjék felfedezni sajat eréforrasaikat, és
higgyenek azok erejében. Ez a felfogas eltavolodik a klasszikus fejlesztési felfogastol, mert
egyetlen szakember nem képes valakit hatalommal rendelkez6 személlyé fejleszteni; sokkal
inkabb tamogat6, facilitalo segitségnyujtasra van sziikség, melynek hatasara a személy a
sajat er6forrasait igénybe véve maga fejleszti €s alakitja ki 6nmaga szamara a sziikséges
kompetencidkat és folyamatokat. Ehhez a k6zos élményhez, kereséshez és felfedezéshez is
fel kell adni a kordbbi hierarchikus és paternalisztikus elképzeléseket a segitd kapcsolatrol,
hogy helyébe az egyenrangu kapcsolat Iéphessen, amelyben mindkét félnek vannak
erdsségei €s hianyossagai, ¢és senki nem probal a hatalmaval visszaélni. A segité ugyanugy

tanul ekozben a fogyatékossaggal €16 személytdl, mint forditva (Theunissen, 2009).
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Ahhoz, hogy empowermentrél beszélhessiink, az értelmezési keret mindegyik
elemének meg kell valdsulnia. A tAmogatas 01j paradigmajatol elvalaszthatatlan koncepciorol
van sz0, mert megkoveteli, hogy a szakember eltavolodjon a klasszikus szerepétol, amelyben
0 tudja, hogy a masiknak mire van sziiksége, ¢s elsddlegesen ¢ sziikséges ahhoz, hogy a
fogyatékossaggal ¢l6 személybdl ,ki lehessen hozni a maximumot”. Az empowerment
képviseldi meg vannak rdla gy6zédve, hogy mindenki kizarolag onmaga képes kiaknazni a
lehetGségeit, és ebben nagymértékben befolyasolja a személyt a kérnyezet, ahol él. Nem a
professzionalis tamogatd €s a szakmai ambicioi altal iranyitott képessé tetelrol (angolul:
enabling) van sz6, hanem a fejlodési lehetéségek megteremtésérdl, az empowerment-
folyamatok facilitalasarél (Herriger, 2005, 2006; Theunissen, 2009, 2012; Wehmeyer, 2004;
Markus és Sandor, 2016; Konczei és Sandor, m. a.).

Az empowerment egyik legfontosabb értéke a mar emlitett erdsség-perspektiva,
melybdl levezethetd az Gsszes tobbi érték és alapelv is. Els6sorban az, hogy az ember
Onmagaban érték, fiiggetlentil a fogyatékossagatol, igy a tamogatoknak olyannak és tigy kell
elfogadniuk az érintett személyt, amilyen az adott pillanatban, az Olyansagdnak (németiil:
So-Sein) minden vetiiletével. Ez azzal is jar, hogy a tamogatonak le kell mondania arrol,
hogy gorcsosen meg akarjon valtoztatni bizonyos készségeket, tulajdonsagokat vagy
viselkedési formakat az ,,integralhatosag” érdekében (Theunissen, 2009).

Tovabba tartozkodni kell minden stigmatizaciotél és az ezzel Osszefliggd
paternalisztikus diagnézisoktol, s tiszteletben kell tartani masok egyediségét, sajat utjait és
az utak bejarasahoz sziikséges sajat id6t is. Miutan az onrendelkezés szintén alapvetd
épitékove a koncepcionak, tiszteletben kell tartani masok véleményét és dontéseit. A
tdmogatoknak meg kell tanulniuk, hogy nincsenek tobbségi emberek és kliensek, épek és
fogyatékosok vagy dolgozok és ellatottak, hanem kizarolag emberek vannak. Emberek,
akiket ugyanazon jogok illetnek meg, és ezek gyakorlasahoz elsédleges a dontéshozatal
joganak elismerése (Wehmeyer, 2004).

Mindig nagyon fontos tovabba az egyén jovdje, jovoképe alapjan orientalodni €s a
szlikségleteibdl, az érdeklddéseibdl kiindulni. Ugyanakkor ebben a szemléletben el kell
tavolodni attdl is, hogy a tdmogatas kizarolag az egyénre fokuszaljon. Rendszerszemlélettel,
az érintett szamara fontos Osszes személy €s kornyezeti tényezd figyelembevételével kell
megszervezni a tamogatast. Ennek gyakorlatat valositjak meg az egyéni jovotervezés olyan
modszerei, mint a,,jovéiinnep” vagy a ,,jovokonferencia”, melyek soran az érintett ember és
az & Osszes referenciaszemélye egylitt probalja megtaldlni a megfeleld célokat és utakat,

valamint rogzitik azt is, hogy ehhez ki, mivel tud az adott szituacidban hozzajarulni (Boban
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¢s Hinz, 1999). Mindezek mellett érvényesiilnie kell a jogi perspektivanak, amely nélkiil a
tobbi szint nem teljesedhet ki. A kiteljesedés célja pedig végsé soron minden esetben a
demokratikus és kollaborativ participacio, és ehhez sziikséges a javakhoz és eroforrdasokhoz

valo egyenld esélyii hozzdférés (Theunissen, 2009, 2012).

5.4. Az életvilag és szocialis téri orientacio
Az  életvilag és  szocidlis  téri  orientacio  (németiil:  Lebensweltbezug  und

Sozialraumorientierung) elméletének fenomenoldgiai gyokerei vannak. A  korszerii
megkozelitések Husserl és Schiitz munkaira alapoznak, kiegésziilve Bronfenbrenner
elméletével (Husserl, 1932; Schiitz, 1932; Bronfenbrenner, 1981). Kozpontjdban az a
tobbnemi, mindségekkel telitett tér van, amelyet meghatdroznak a személyek és dolgok
viszony-egyiittesei (Foucault, 1967).

Az ¢€letvilag €s szocialis téri orientacid koncepciodjat az empowermenthez hasonléan
Theunissen adaptalta a fogyatékossagiigy teriiletére (Theunissen, 2012). Ertelmezése szerint
ez a megkozelités mindazokat az elképzeléseket és gyakorlatokat magaban foglalja, melyek
az egyéneket a szocialis kornyezetiikben prébaljak megérteni, és nem szegregaltan, a
kozosségtol elzartan nydjtanak tamogatast. Ezeknek célja a lehetd legmagasabb életmindség
elérése. Gyokeriik részben kozos az donrendelkezést és asszisztenciat kovetelé emberi jogi
mozgalmakkal, és a *80-as évekre tehetd. Ekkoriban kezdtek el, kiilonosen az USA-ban
elterjedni a kozosségi alapu, Onkéntességre épitd ¢€s szocialis halozatokat fejlesztd
szolgaltatasok, melyek szakmai hatterét altalaban szocialis munkasok szolgaltattak
(Theunissen, 2012).

Az életvilagba mindent bele kell érteniink, ami az élettel, a sajat vilagunk és a masik
ember vildgaval kapcsolatos. Azokkal a hétkdznapi vilagokkal, amelyekben a
mindennapjaink zajlanak. Elsésorban nem az a fontos, hogy mi a masik személy vilagat
hogyan értékeljiik, hanem az, hogy 6 hogyan ¢li meg, hogyan tapasztalja, élvezi vagy
szenvedi meg. Ezen a ponton valik fokozottan hangstlyossa, hogy csak akkor kozelithetd
meg a masik ember viselkedése, ¢és akkor nyujthaté a leghatékonyabb tamogatas, ha sikertil
felderiteni, hogy az adott személynek szubjektiv értelemben mi relevans az onrendelkezést
és a tamogatasi teriileteket illetden. Ezt a szubjektiv nézdpontot kell kiegésziteni a
tapasztalhato ¢€letkoriilményekkel, amelyek természetesen kolcsonhatasban vannak az
egyénnel. A koncepcio szocidlis orientdcids irdnyultsdga szamitasba veszi, hogy a személy
miként alakitja a szocialis kapcsolatait, hogyan lakja be a tereit. Az életteret, az egyén

vildganak kiilonb6zd szintjeit egylittesen megfigyelve taldlhatdé meg az erdforrasok

96



aktivalasanak kulcsa. Mivel ez a folyamat dinamikus, és az interdependenciat veszi alapul,
»~minden olyan pedagogiai eljarast tévesként kell értékelni, amely bizonyos életvilagokat
vagy sztenderdeket csak készen ad, és ezzel az életterek aktiv, jelentéségteljes, onrendelkezd
megismerésének lehetdségét teljesen figyelmen kiviil hagyja” (Theunissen, 2012, p. 100.).
Az onrendelkezési koncepciok kozott bemutatott 6kologiai modellhez hasonldan az
életvilag és szocialis téri megkdzelités alapja is merit Bronfenbrenner megkdzelitésébdl. A
tereket ezért mikro-, mezo-, exo- és makrorendszerekre osztja. A mikrorendszer a kozvetlen
tér, amely koriilveszi az egyént, a legfontosabb aktivitasaival, szerepeivel és kapcsolataival.
A mezorendszerhez tartoznak azok a formalis és informalis mikrorendszerek, amelyek
kapcsolatba 1épnek egymassal: példaul a szomszédsag, a kulturdlis szinterek, a
lakocsoportok és az élet egyéb nyilvanos helyszinei. Magas tdmogatési sziikséglettel €16
személyek esetén nehézség, hogy a mikrorendszerek gyakran elszigetelten miikodnek, és
nem alakul ki Osszetett mezorendszer. Az exorendszerben talalhatok azok a személyek és
intézmények, akikkel és amelyekkel az egyén nincs kozvetlen kapcsolatban, am hatast
gyakorolnak az életére. A makrorendszer pedig mindazokat a kulturalis és tarsadalmi
Osszefliggéseket jelenti, amelyek keretében az egyén élete zajlik: példaul a normék, a
torvények vagy az adott lakhatdst nyajtd szolgaltatd szakmai koncepcidja. Az élettéri és
szocidlis orientacidos munka sordn az egyes szempontokat nem izolaltan, hanem komplex
modon, a kolcsonhatdsokat figyelembe véve kell elemezniink A koncepcio elsddleges
modszerei koz¢é tartozik a szocidlis haldzat feltérképezése és a személy rendelkezésére allo
helyi lehetéségek kiaknazasa, bovitése, a helyi boltosok, a piac, az uszoda stb.
szolgaltatdsanak igénybevétele. Az egyik legbazalisabb sziikséglet, a masokrdol vald
gondoskodas is megjelenhet, ha fogyatékossaggal él6 emberek lehetéséget kapnak arra,
hogy a kdrnyezetiikben €16 személyeknek segitséget nydjthassanak. Ez jelentds mértékben
elémozditja a tarsadalmi részvételt és integraciot, és hozzajarul ahhoz, hogy a tdmogatott

lakhatasi szolgaltatasok ne valhassanak ,,mas terekké” (Theunissen, 2012).

5.5. A tamogato szerepének ujraértelmezése
A tamogatok szerepe a bemutatott megkozelitésekben megvaltozik, atértekelddik.

Munkénk egyik hangstlya éppen ennek a szerepnek az értelmezése, hiszen a magas
tdmogatasi sziikségletli személyek életében a timogatas nem ritkén a nap 24 drajaban jelen

1évé momentum. A segitdkkel valo taldlkozas szamukra maga az €élet (Seifert et al., 2001).
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5.5.1. Tamogatdas és asszisztencia az onrendelkezés kontextusaban

Az onrendelkezés tiszteletben tartdsa kizarolag a szakmaisag atértelmezése révén johet l1étre
(Steiner, 1999; Waldschmidt, 2003a; Rothenberg, 2012; Wilken, 1999). A szerepeket tjra
kell alkotni, az iranyitobdl facilitatorra kell alakulni. Az onrendelkezés tdmogatasaban a
feladat egyfelél a személy minél jobb megismerése a bizalomra alapozd kapcsolat
kiépitésével. Masfeldl be kell vonni mas szereploket is az egyén kapcsolati halgjaba, hogy
minél stabilabb viszonyokra épiilhessen a timogatasa (Bambara et al., 1998). Amennyiben
egyenrangu felekként gondolkodunk a szereplokrdl, vajon megvalosithato-e, hogy a segitd
személynek se kelljen az érdekeit alarendelnie a fogyatékos ember érdekeinek? (Kittay,
2015).

Mikor az 6nrendelkezés szakmai tevékenységet iranyito alapelvvé valik, a timogatok
¢és a fogyatékos emberek kozti interakcioknak is meg kell valtozniuk az onrendelkezés
0sztonzésének iranyaba. Ennek a pontnak a felismerése hatarozza meg, hogy a fogyatékos
emberre iranyuld szemléletvaltds a szakmai identitdst formald valtozassa alakul-e at
(Wilken, 1999). Ha a szakember tovabbra is gondozoként tekint magara, képtelen lesz
figyelembe venni az 6nrendelkezés alapelvét, mert ez az identitas tul erésen kotodik az
intézményes, elnyomod gyakorlatokhoz. Ehelyett inkabb asszisztensként, az életet kisérd
személyként érdemes a szerepet értelmezni, s ekként is célszeri reflektalni a
tevékenységekre (Hatos, 2012). Itt jegyezziik meg, hogy munkankban a nyelvi valtozatossag
kedvéért tobbféle kifejezést alkalmazunk a fogyatékos embert tamogatd személyre, annak
tudataban, hogy ezek tartalma nem egészen ekvivalens. A segité fogalmat néhany érintett
személy lealacsonyitonak, szanalmat ébresztOnek talalhatja, mig egyesek ezzel a
fogalommal probaljak meg kifejezni az egyenrangusagot és keriilni a hierarchikus gondozo
vagy foglalkoztato kifejezést. Tartalmat tekintve azonban barmelyik fogalmat is jelenitjiik
meg, talan a fogyatékossdgtudomany irodalméaban kedvelt, de a magyar szovegektdl még
Kicsit idegen szovetséges (angolul: allie) kifejezés tiikkrozi legjobban a szemléletiinket.

Lehetséges-e az Onrendelkezés kapcsan arrdl beszélni, hogy valaki pontosan a
magara iranyulo ,,0n”-rendelkezési elemet kiilsé személyként felvaltja, és kvazi helyettes
onrendelkezést hajt végre? Ezt a kérdést hazankban még nem vitattuk meg, ezért egyetértve
Forhlich gondolataival, relevanciajat latjuk annak, hogy az ,, 6nrendelkezés magatol értetodo
bazalis” elemét kibontsuk (Frohlich, 2009). Hiszen nem lehetiink biztosak abban, hogy
barmilyen allitds valoban magatdl értetddd egy ilyen fokozottan sériilékeny csoport esetén.
Ebben az Osszefliggésben a tdmogatora is tekintettel kell lenni, aki szintén sériilékeny,

kizarolag a masikkal vald kapcsolatban kiteljesedd szubjektum (Price és Shildrick, 2002).
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Az 6nallé élet mozgalom altal kidolgozott asszisztencia-modell 1ényege, hogy a
fogyatékos személyt egy masik ember tamogassa azokban a tevékenységekben, amelyeket
maga nem tud kivitelezni. Ennek a tamogatasnak a megszervezése és ellenérzése mindvégig
az érintett személy kezében marad. A mozgalom képvisel6i szerint minden minden
lehetéséget meg kell kapni a sziikséges segédeszkdzOk hasznalatira és személyes
asszisztensek alkalmazasara, és barki, aki kétségbe vonja, hogy ezekrdl donteni képes a
fogyatékos személy, atyaskodik felette (Ratzka, 1988). Természetesen tiszteletben kell
tartani a személy visszajelzéseit, €s lehetdséget kell biztositani arra, hogy tdmogatdit
megvalassza, ennek szervezését ¢és kontrolljat azonban magas tamogatasi sziikségletii
emberek esetén gyakran harmadik személyre kell bizni. A tapasztalat azt mutatja, hogy a
klasszikus asszisztenciamodell nem alkalmazhat6 egy az egyben a vizsgalt csoport esetén,
mert a helyettes szerep nem keriilhet6 meg minden esetben (Weingértner, 2009b). Nem
elegendd tehat az asszisztensi rendszer klasszikus valtozatat miikodtetni, hanem kiemelten
foglalkozni kell az advokatorikus szereppel €s annak etikai vonatkozésaival. Az alabbiakban
olyan asszisztenciaformdkat mutatunk be, melyek az empowerment filozo6fidjdhoz
illeszkednek, és meglatasunk szerint képesek a tamogatasi sziikséglet mértékétol fiiggetlentil
mindenkit befogad6 tdmogatasi keretek megteremtésére.

Asszisztencia alatt mind az informdlis, mind a professziondlis segitségnyujtast
érthetjiik. Mig a kommunikacidjukban kevésbé akadalyozott személyek esetén az egyéni
jovotervezés modszerével, a targyalt csoport esetén Gn. egyéni életstilus-tervezéssel lehet
dolgozni. Ennek lényege, hogy a tamogatok kore megfigyeli és bazalis alapt aktivitasok
alapjan, valamint dialogikus talalkozasok révén megprobalja megkdzeliteni a személy
szlikségleteit. Ezt az Osszetett folyamatot lehetdség szerint a személyt jol ismerd
hozzatartozok, Onkéntesek, baratok csapataval kell végezni. A tdmogatast végzd
professzionalis segitd ennek soran és munkajanak mas teriiletein is a legkiilonb6zdbb segitoi
szerepekkel és feladatokkal talalkozhat. Egyfel6l lehet képessé tevd a fenti alapelvek
értelmében, masfeldl biogrdfiai munkat végzo és élettérelemzo. Ezzel egyiitt az élet kritikus
értelmezoje, ami vonatkozik a sajat tevékenységére és az egyéni életkoncepciokra is.
Bizonyos helyzetekben facilitator, maskor mobilizalo és hdlozati munkat végzé ember, aki
igy tudja segiteni a kdzosségben rejld eréforrasok optimalis kihasznéalasat. Sok helyzetben
érdekvédd, aki szocialis reformokat szorgalmazhat, illetve mediator a kiillonb6z6 szereplok
parbeszédeiben. Informalja a szerepldket az er6forrasokrol, és ami talan a kommunikéciorol
végiggondolt elvek alapjan az egyik legfontosabb szerepe: bizalmi személy és tandcsado

(Theunissen, 2009). A gyakorlatban ezek a szerepek természetesen nem valaszhatok el
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szigorian egymadstol, és akar egyszerre is jelen lehetnek, ezért nagy felkésziiltséget
igényelnek.
A fentiekre épiilnek Theunissen szerint az aladbbi asszisztenciaformak, melyek koziil az

egyikkel részletesebben is foglalkozunk:

e Dialogikus: ez a tamogatasnak az a formaja, amely az Gsszes tobbit is at kell, hogy
hassa, hiszen minden folyamat alapja.

e Praktikus: ez a fajta asszisztencia azokat a hétkoznapi életben sziikséges
segitségformakat jelenti, amelyeket a személyes asszisztencia kapcsan targyaltunk.

o Advokatorikus: azoknak a személyeknek, akiknek nehézséget jelent a helyzetiiket és
a lehetdségeiket felmérni és értékelni, képviseletre van sziikségiik. Az erre vallalkozé
asszisztens segit a politikai, kozéleti aktivitast igényl6 helyzetekben, a mindennapos
dontéshozatalban, és sziikség esetén interpretalja és kozvetiti a személy akaratat
masok felé.

o Szocialis-integratiV: ez a tamogatas azt szorgalmazza, hogy a személyek egy csoport
aktiv részeként élhessék meg sajat magukat, és Sszocio-kulturalis kontextusba
agyazottan vegyenek részt a kornyezetiik életében. Ehhez hozzatartozik a szocialis
szabalyok és normak elsajatitasanak a tamogatasa, valamint a sziikséges
kompetencidk fejlesztésében nyujtott segitség €és a kozdsségben vald részvétel
segitése (szabadidd, képzési lehetdségek feltarasa, munka, pénziigyek).

o Konzultativ: a dontéshelyzetek, esetleges konfliktusok kozos megbeszélésének
asszisztenciajat értjiik alatta, melynek célja, hogy lehetség szerint a személy maga
jusson valamilyen dontésre a sajat ¢€letét illetden. Fontos, hogy ne kizardlag a
tanacsadasra gondoljunk, hanem az elséként emlitett, parbeszédre alapozo
folyamatra.

e Facilitilo: ez a tamogatas olyan kornyezeti koriilményeket teremt, ahol
jelentOségteljes tanulasi ¢és fejlédési folyamatok alakulhatnak ki, amelyek
0sztonzden hatnak a tovabbi Gton. Nagy a hangstly az 6sztonz6 kornyezeti feltételek
megteremtésén, ami azt jelenti, hogy ebben az esetben sem direkt beavatkozasrol van
SZ0.

o (Tanuldsi) célorientalt: ezt a format akkor alkalmazhatjuk, ha a személy szeretne
valamit elsajatitani, vagy a kozos munka soran felderitettiink egy teriiletet, ami

szamara szubjektiv jelentdséggel bir, €s szivesen fejlddne benne.
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Intervenialo: ez a tamogatasi forma visszacsatol a mar targyalt, problémasnak
tekintett viselkedések és az onrendelkezés kapcsolatira. Minden olyan segitséget
értiink rajta, amit krizishelyzetekben nyujtunk, &m fontos, hogy ez tilmutasson a
puszta beavatkozason. Nemcsak belépiink a helyzetbe, és megszakitjuk azt, hanem a
személy onrendelkezését €s integritasat tiszteletben tartva kiséreljiik meg feltarni az
okokat és megérteni 6t. Ha sziikséges, akar egy adott pillanatban a személy kiilsé
korlatozasaval, ha ezzel meg tudjuk akadalyozni, hogy példaul mérgezé anyagot
nyeljen, a fejét stlyosan beverje, vagy masokat megsértsen. Nem jelent azonban
sulyos korlatozast, és nem jogosit fel er0szak alkalmazéasara az érintettel szemben.
Kiilonosen koriiltekintden kell alkalmazni, hiszen tudjuk, hogy nagyon sok személy
¢letében ennek az asszisztenciaformanak a félreértelmezett alkalmazasa az egyetlen
»tdmogatas”. Ahhoz, hogy elkeriilhessiik a visszaélést, az egyik legfontosabb
szakmai tamogatdsunk a teamben valo dontéshozatal lehet. Sok kritikus helyzet azért
alakul ki az intézményekben, mert hidnyzik ez a szakmai tamogatast nyujto halo.

Validalo: a demens emberekkel valé munka sordan dolgoztak ki ezt a megkozelitést,
amely azonban segitheti a targyalt csoport tiamogatasat is. Azt jelenti, hogy a személy
megnyilvanuldsait mindig elfogadjuk valosnak, abban a helyzetben érvényesnek,
anélkiil, hogy korrigalnank, vagy mindenaron megprobalnank az aktudlis szitudcidra
visszavezetni. Ez azzal jar, hogy adott pillanatban szdmunkra értelmetlennek tiind
megnyilvanulasokra racsatlakozunk, és akar olyan dialogusokat is folytatunk,
amelyek latszolag nem vezetnek sehovd. Nemcsak demens személyeknél figyelhetd
meg, hogy a gondolataikat nem mindig az aktualis helyzet hatarozza meg, €s ilyenkor

valhat fokozottan fontossa a korabbi életat ismerete (Theunissen, 2007, 2009, 2012).

5.5.2. Advokatorikus asszisztencia és etika

A helyettes szerep koriiltekintést, aldzatot, onreflexiot és feleldsségvallalast igényel, S

vannak helyzetek, amikor elkeriilhetetlen, hogy ezt a feladatot vallalja valaki. Természetesen

megvan annak a veszélye, hogy a személy érdekei sériilnek, mert a jelzéseit nem

megfelelden értelmezik a tdmogatok. Ezt a veszélyt azonban, annak minden felelésségével,

ki kell birnunk (Theunissen, 2012). A tovabbiakban abbol indulunk ki, hogy a magas

tamogatasi sziikségletli ember 6nrendelkezési tamogatasanak vizsgalata csak akkor lehet

teljes, ha belatjuk, hogy bizonyos helyzetekben az onrendelkezéshez a helyettes szerep

betdltése révén juthatunk el.
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Ez kiilondsen fontos akkor, ha nem szeretnénk az altalunk targyalt csoportot, a
fogyatékos emberek un. ,kemény magjat” ismét a kezdetektdl fogva kizarni egy
koncepciobol. Az oOnrendelkezés szamukra sem marad utopia, ha az advokatérikus
asszisztencia-segitségnyujtdas-kényszereljarasok dimenzioéi mentén gondolkodunk rola, sét:
az élethelyzetiik humanizaldsa és demokratizaldsa is megvalosulhat ebben a viszonylatban
(Feuser, 2011). Bar latszolag 6nmaganak ellentmond6 dolog az advokatorikus, helyettes
cselekvés és az asszisztencia Osszetartozo fogalmi keretben valo targyaldsa, valdjaban nem
az, ha az advokatorikus etika szerint csupan lehetdségek iddszakos megteremtését értjiik
alatta, ami nem hatarozza meg, hogyan kell az egyénnek a jovOben cselekednie, dontenie.
Ez nagy figyelmet és Onreflexiot igényel, és nem jarhat a fogyatékos embertdl valo
eltavolodassal. Ugyelni kell arra, hogy ne alakuljon ki a kiégés, mert az ellehetetleniti ezt a
reflektalt szakmai munkat (Wilken, 1999).

Ahogyan lathattuk, a fogyatékossagtudomany is novekvd érdeklodéssel fordul a
technologiai fejlédés, a biomedicina legijabb eredményei felé. Az eredmények arra
engednek kovetkeztetni, hogy valtozik az emberrdl alkotott kép, megvaltoznak a testrdl
alkotott elképzelések. Modern bionikus protézisek, mikrochipek és egyéb eljardsok lehetdveé
teszik, hogy a fogyatékos ember fliggetlenné valjon mas emberektdl, és akar a korabbinal
jobb teljesitményt nyujtson a sériilt funkciok helyreallitasaval. A magas tamogatasi
szlikségletli emberek életében ez azonban vélhetéen nem a kozeljovoben fog megvaldsulni.
Nemcsak a gazdasagi helyzetiik, hanem a sériilésiik jellege is inkabb arra utal, hogy a
tamogato személyek nem iktathatok Ki, a t6liik valo fiiggdség viszonylag konstans jelenség.
S ha meg is valdsul, valojaban egy Ujabb tipust dependencia: nagyfoku technologiai
fliggbdség alakulhat ki, ami 0j gyakorlati dilemmakkal jar.

Bér az asszisztenciamodell hagyomanyos értelmezésében a fizikai fliggéség nem
egyenld az intellektudlis és érzelmi fiiggdséggel, ugy latjuk, hogy ez a megkozelités nem
kezeli kellden differencialtan az emberek kozti viszonyokat. Az altalunk vizsgalt csoport
esetén pedig bizonyos, hogy erds érzelmi kotddéssel is szamolni kell, mert tudjuk, hogy az
emberek nemcsak szocialis interakcidkon keresztiil taldlkoznak egymassal, hanem a testiik
is Osszefonddik. Kiilonleges helyzet ez, hiszen a domindns kulturank felnéttkorban azt
diktalja, jol fontoljuk meg, ki és milyen mddon ér hozza a testiinkhoz. A tavolsagtartas szinte
elvart bizonyos szitudciokban, s kiilonosen a legintimebb helyzetekben, alapvetd
szlikségleteink kielégitését tekintve szoritkozik szigoru keretek koz¢. Egy akaratunk ellenére
fogadott érintés elbizonytalanithatja a masiktol valé ontologiai elkiilonésiinket.

Nyilvanvaldan felbomlanak ezek a hatarok, ha a tamogat6 segit kiilonféle élettevékenységek
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Kivitelezésében. Aki érint, azt egyidejiileg megérintik és viszont. A kapcsolat megvaltozik,
kinyilnak olyan csatornék, amelyeket maskor elzarunk magunkban. Ilyenkor a tdmogato is
szembesiilhet a sajat félelmeivel, kellemetlen érzéseivel, de pozitiv élményeket is Sszerez. A
tamogatodi helyzetben az egyének nemcsak szubjektumként konstrualjak, alakitjak egymast,
hanem testiségiikben is (Price és Shildrick, 2002).

A magas tdmogatasi sziikségleti emberek tamogatdsa a bazalis sziikségletek
kielégitésén alapul, ezért szoros testi kontaktussal és mély érzelmi bevonodéssal jaro
kapcsolatok kialakuldsahoz vezet. Ez azonban lehet kolcsonds, €s idealis esetben nem
hierarchikus. E csoport esetében olyan funkciokat is at kell vennie a tamogat6 személynek,
ami tilmutat a karok és labak altal kivitelezett tevékenységeken (Theunissen, 2003). Az
ilyen nagyfoku 6sszefonddassal jard timogatdi helyzetet azért is érdemes vizsgéalni, mert az
allapotok valtozhatnak, és el6fordul, hogy korabban tobb kontroll gyakorlasara képes
emberek elveszitve bizonyos képességeiket mar nem tudjak hatékonyan védeni az
érdekeiket. Ki ellendrzi a szamukra nyujtott asszisztencia mindségét, ha nem all
rendelkezésre harmadik személy a hattérben? Nem allitjuk természetesen, hogy ennek a
harmadik személynek nemfogyatékosnak kell lennie, sét. A mozgalomban felfigyeltek
emellett arra az Osszefliggésre is, hogy nem minden fogyatékos személy kivan harcolni az
érdekeiért, és nem mindenki szeretne hozzajarulni a szolgaltatasok fejlesztéséhez. Van, aki
egyszerlien csak szeretne korrekt tamogatasban részesiilni, anélkiil, hogy ezért kiilondsebb
eréfeszitéseket kellene tennie, és nem is kivan kontrollt gyakorolni a tamogato munkdja
folort (Miirner és Sierck, 2009). A tamogatd szolgaltatasok megszervezésekor ezekre a
szempontokra tekintettel tobbféle alternativara van sziikség.

Advokatorikus  szerepben az Onrendelkezés tamogatasat eleve egy kiilso
kontrollhelyzetbdl, sajat megfigyelésekre és megérzésekre hagyatkozva inditjuk. A mar
ismertetett nehézségek mellett ebben tovabbi kihivas, hogy nagyon egyértelmii elutasitassal
1s szembeslilhetiink az oOnrendelkezési lehetdségek felkinalasakor. Ilyenkor dilemmat
jelenthet a helyes arany megtalalasa, hiszen az, hogy mi eldre latjuk a vélt vagy valds pozitiv
kimenetet, egyaltalan nem biztos, hogy az aktualis helyzetben segit az érintett kellemetlen
érzésein. Meglatasunk szerint a Brumlik-féle advokatorikus etika lehet a kulcsa ennek az
asszisztenciaformanak. ,,Az advokatorikus etika olyan allitasok és felszolitasok rendszere,
melyek olyan emberek érdekeire vonatkoznak, akik nem képesek ezeknek megfeleléen
cselekedni, ill. olyan tevékenységekre iranyul, melyekre ez a cselekvési képtelenség kotelez
benniinket” (Brumlik, 2004, p. 161). Minden olyan esetben advokatorikus diskurzus
alakulhat ki, amikor kritikusan gondolkodunk az érdekképviselet vagy helyettesités
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helyzeteirdl, vagy érveket gytijtiink a sajat tevékenységiink alatamasztasara. A szerz6 akkor
tartja elfogadhatonak ezt a fajta érdekképviseleti tevékenységet vagy helyettes
dontéshozatalt, ha eleget tesz az alabbi feltételeknek:

e célja, hogy a cselekvOképteleneknél cselekvOképességet érjen el (és feltételezi, hogy
alapvetéen mindenki cselekvéképes);
e csak atmeneti jelleggel miikodik, ugy, hogy mindig feliilvizsgaljuk a helyzetet;

e aszemély integritadsat mindig megvédi.

A tamogatdval szemben tanusitott ellenallassal jard onrendelkezési torekvésekre és ezekkel
Osszefiliggo kiilsé beavatkozasokra a szerz6 Schleiermacher klasszikus tanitasat hivatkozza:
,»A jovore iranyulo élettevékenységnek a jelenben is kielégitonek kell lennie; igy minden
jovére iranyuld pedagogiai momentumnak is kielégitonek kell lennie az ember szamara a
jelenlegi allapotaban” (Schleiermacher, 1826, p. 54). Ezzel természetesen nem all
rendelkezésre biztos tudas arrél, hogy konkrét helyzetekben pontosan hogyan viselked;jiink,
de fontos iranyt jelez azzal, hogy az érintett személyek aktualis pozitiv és kielégité élményeit
kell szem eldtt tartani, mérlegelve a kiilsd kontroll aranyat és szerepét.

Az advokatorikus segitségnytjtas sordn elkeriilhetetlen, hogy eltolodjon a feleldsség
és a kockazatvallalds a tamogatd személy irdnyaba. ,,Az advokatorikus cselekvés
szituaciotol fiiggd, esetrdl esetre aszimmetrikus viszonyt jelent, alapvetd egyenjogusag
mellett” (Antor és Bleidick, 2000, p. 103). Ez olyan hatalmat ad a formalis tamogatast nyujto
személyeknek és intézményeknek, amely kizarolag az érintettek (és hozzatartozoik) etikai
kontrollja mellett valosulhat meg. Mas szerzOk szerint azonban ez a viszony mindig
szimmetrikus, és amennyiben ezt szem el6tt tartjuk, nem fordulhat elé, hogy a hatalmi
poziciot ismét egy 0j fogalom, az Onrendelkezés kontése mogé bujtassuk. Az egyik
legfontosabb momentum az ilyen hatalmi csapddk (angolul: power traps) felismerése és
reflektaldsa, valamint annak felismerése, hogy az asszisztenciat nyujtd tdmogatoi viszonyt
nem szabad ,,atpedagogizalni” (Theunissen, 2003). Itt utalunk vissza egy jelentds eltérésre a
klasszikus asszisztencia-modellhez képest, amelyben az érintett személyek még egyet
forditottak a helyzeten, és a fogyatékos személyt lattak hatalmi pozicioban az asszisztenssel
szemben (Steiner, 1999).

Advokatorikus asszisztencia esetén tehat a tdmogatd egyben érdekvédd, helyettes
bizalmi személy is. Azt feltételezziik, hogy ez nem zarja ki az dnrendelkezés lehetdségét,
hanem ellenkezdleg, megfeleld kontextusba dgyazva ez az asszisztenciaforma megerdsitd

hatdssal van ra. Feuser szerint az asszisztencia €s az ,,ligyvédi” szerep egy ellipszis két
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fokuszpontjaként értelmezhetd, melyek dinamikus kapcsolati folyamatok operatoraiként
miikédnek. Nemcsak tdmogatasrél van szo, hanem anndl tobbrol: a ,segitségrol” és
kényszereljarasokrol” szolo életkoriilmények humanisztikussa és demokratikussa tételérdl
(Feuser, 2006). ,, Az advokatorikus cselekvést olyan cselekvésként értékelem, amely az
embereknek lehetéségeket kivan biztositani arra, hogy alternativ modon cselekedjenek,
anélkiil, hogy meghataroznank, hogy a jovoben hogyan kell cselekedniiik, ha arra képessé
valtak. Ily modon az advokatorikus cselekvés Osszeegyeztethetd az Onrendelkezésre €s
autonomiara épiil6 asszisztenciaval...” (Feuser, 2006, p. 11, a szerz6 kiemelésével).

A fogalmi sokszinliséget illusztralja, hogy talalhatunk olyan megkdozelitéseket,
amelyek a fentiekhez hasonld alapelvek mentén dolgoznak, de mas kifejezéseket hasznalnak
a tevékenységiikre. Egy osztrak projektben tdmogato asszisztencia néven dolgoztak ki egy
koncepciot, mely az aldbbi elvekre alapozva mitkddik:

e atamogatas alapja az onrendelkezés, €és nem érhetd el fejlodés, ha az elméleti tudas

az egyetemek ,,elefantcsonttornyaban” marad;

e a tamogatast Un. stlyosan fogyatékos emberek szamara is elérhetéové kell tenni
(akikre pl. jellemzd lehet, hogy nem beszélnek, vagy onbantalmazd magatartast

mutatnak);
e atamogatast 6ssze kell egyeztetni a jogi szabalyozassal, és

e a tdmogatasnak az egyén szocidlis kornyezetében kell megvaldsulnia, az inkluziv

tarsadalom elvének megfeleléen (Kock, 2005).

Nem advokatérikus asszisztencia azonban, ha a professzionalis segitok terapids ¢&s
pedagogiai céljaikat kivanjak megvalositani, és régi struktirakban megrekedve, a sajat
elképzeléseik szerint probaljak irdnyitani a személyek életét. Tévediink akkor is, ha az
advokatorikus asszisztenciat egyetlen lehetséges megkozelitésként vagy egyediil idvozitd
receptként probaljuk meg alkalmazni. Ez csupan a tdimogatas egyik lehetséges formaja, az
onrendelkezést és a fent targyalt sziikségleteket tiszteletben tartd segitd egyik eszkoze.
Annak érdekében, hogy elkertiiljiik a ,,manipulativ jotékonykodas” csapddjat, mindig meg
kell probalnunk a tevékenységeinket a masik szemszogébdl vizsgalni, megérteni, hogy a
masik miként élheti meg, amit vele tesziink (Theunissen, 2007). Az Gij paradigma szerint a
jogban is a személy helyett az 6 legjobb érdekében (angolul: best interest) hozott dontések
helyébe a személy akaratanak és preferencidinak legjobb interpretacidja (angolul: best

interpretation of will and preferences) kell, hogy 1épjen (Arstein-Kerslake, 2017).
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Az advokatérikus tevékenység kozben soha nem téveszthetjiik szem eldl, hogy a
szakember nem reprezentalhatja a fogyatékossaggal ¢l6 embereket, nem potolhatja az
elnyomottak hangjat. Spivak alarendelt csoportokrol sz616 elméletét a fogyatékos emberek
helyzetére illesztve, a reprezentacié fogalma sem a képviselet (angolul: representation,
németiil: Vertretung), sem a leképezés (angolul: re-presentation, németiil: Darstellung)

értelmében nem helyettesitheti a fogyatékos ember sajat kozléseit (Spivak, 1988).
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6. A KUTATAS MODSZERTANI ALAPVETESEI

A fejezetben Gsszefoglaljuk, hogy milyen moédszertani alapokra helyezve terveztiik és
folytattuk le az empirikus vizsgalatot. Célunk annak rogzitése, hogy kvalitativ és
posztmodern kutatasi kontextusban is lehet szabalyok altal iranyitott €s kontrollalt, mindségi
vizsgalatot lefolytatni, amelynek egyik legfontosabb kulcsa az alapos és koriiltekintd
dokumentacio és reflexio.

Kiindulasként ismertetjiik a kvalitativ kutatasi paradigma néhany jellemzdjét. Ezt
kovetden a participativ kutatas elmélete nyoman megkiséreljiik a participativ szemléletet
értelmezni a vizsgalatban részt vevd, magas tamogatdsi sziikséglettel €16 kutatotarssal
Osszefliggésben, kitérve az elméleti és gyakorlati dilemmakra. Reflektalunk a kutatasetikai
Osszefliggésekre, ¢€s javaslatot tesziink az advokatorikus részvétel értelmezésének
lehetdségeire.

Ezt kdvetden részletesen bemutatjuk a kutatds folyamatat és a kiilonb6z6 szakaszok
résztvevait. Ismertetjiik, hogy miért és hogyan keriiltek alkalmazasra a kutatds modszerei és
eszkozei, igy a kiillonboz6 interjutechnikak és a résztvevé megfigyelés. Szolunk a kutatast
kisérd legfontosabb reflexids eszkoz, a kutatasi naplo szerepérdl is.

A fejezetet a kvalitativ kutatdsi kritériumok bemutatdsa zéarja, melyhez Philipp

Mayring rendszerét alkalmazzuk.

6.1. A kvalitativ kutatasi paradigma
A kvalitativ és a kvantitativ kutatdsi irdnyzatokat nem egymas ellenpdlusaként, hanem
egymast kiegészitd megkozelitésekként értelmezziik. Az adekvat megkozelités és ahhoz
tarsuld6 modszer kivalasztdsdban orientdl a tudomanyteriilet, a kutatds témaja és foként a
kutatasi kérdés. Tudatos dontés eredménye, hogy ebben a kutatdsban kizardlag a kvalitativ
iranyzat jelenik meg, hiszen a képviselt posztmodern keretrendszerbe az a felfogas
illeszkedik, amelyik nem globalis narrativakban gondolkodik, hanem az egyéni
¢élettorténetekre kivancsi. Nem deduktiv eljardsokkal kivan altalanossagokra ravilagitani,
hanem induktiv modon kozelit a jelenségekhez, egyes esetek jellemzobire fokuszalva, hiszen
a tapasztalt jelenségek szubjektiv jelentésére és jelentoségére kivancsi [(liCKIZ00SHBERZIR
¢s Lincoln, 2011; Mayring, 2016).

E kutatdsok kapcsan néha kvalitativ paradigmardl, maskor irdnyzatokrol,
eljarasokrol, megkozelitésekrdl, szemléletrdl beszéliink. Ennek oka, hogy nem egyetlen

modszerr6l  van sz6, hanem olyan erny6szerli fogalomrdl, amely kiilonféle
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tudomanyteriiletekhez s azokon belill a legkiilonfélébb iranyzatokhoz k&tddé elméleti

vonulatokat foglal 6ssze. Ezek részben egymastol fliggetlentil, pArhuzamosan, részben pedig

egymast megalapozva és megerdsitve fejlédtek ﬂ
Elonylik, hogy a kutaté a témajahoz ¢és kérdéséhez gazdag modszertani repertoarbol

merithet, s sziikség esetén kiegészitheti, bdvitheti, kreativ modon, de szabalyozottan
valtoztathatja és illesztheti 0ssze a szamara legjobb dizajnt (Santha, 2009). Ennek soran nem
az objektivitasara €pit, hiszen a kutato és a kutatas alanya ugyanannak a szocialis vilagnak a
része.

A kiindulépont és az elsddleges cél tehat egyarant az adott kutatasi kérdés altal
érintett Szubjektum. Tovabbi kovetelmény, hogy az elemzést megel6zéen részletezéen
feltarjuk azt az elméleti kontextust, értelmezési keretet, amelyhez viszonyitjuk az
eredményeket. A hermeneutikai gyokerekbdl eredeztethetd az az alaptétel, hogy az
eredmények nem tényszerl és nem egységes valdsagokat vagy igazsagokat tarnak fel, hanem
valamilyen interpretdcios folyamaton keresztill jonnek létre. A kutatdst az alanyok
természetes, megszokott kozegében végezzilk, és nem a kutatd szdmara ,kényelmes”,
sterilebb koriilmények kozott. Mivel a kovetkeztetések nem altalanosithatok, és az eljaras
Onmagaban nem garantalja az eredmények kiterjeszthetdségét, pontosan meghatdrozzuk a
megallapitasok érvényességi korét (Mayring, 2016).

A kvalitativ iranyzatok koziil legfontosabb hatast a megalapozott elmélet gyakorolta
kutatdsunkra. Ez a megkozelités elsésorban nem az elméletek tesztelésére, hanem az elméleti
koncepciok arnyalasara, fejlesztésére iranyul. Az elméletek elemzését, az adatgytijtést és az
empirikus adatok feldolgozasat nem linearis, hanem egymasra kolcsondsen hato, reflexiv,
korkoros folyamatként értelmezi. Ennek kovetkeztében az elmélet 1étrejotte nem a kutatasi

folyamat végpontja, hanem a tervezési pillanatoktol kezdve alakul, boviil és médosul -\‘

¢s Strauss, 2006; Corbin ¢és Strauss, 2015). Rakeresni!

Mindez Osszhangban van a fogyatékossagtudomany fontos torekvésével, hogy a
szakemberszerepben 1év0, objektiv, nemfogyatékos kutatd képétdl eltavolodjon. A kutatd
jobban bevonodik a vizsgalt személyek életébe, és feltarja a megnyilvanulasaik kontextusat.
A hipotézisek vizsgalata mellett lehetdvé valik 0j hipotézisek megfogalmazasa és az

elméletek kialakitasa, bovitése is (Barnes, 1992).

6.2. Participativ kutatas és kutatasetikai megfontolasok
A fogyatékossagtudomanyban a fogyatékos személyek aktiv részvétele a roluk szolo

kutatasokban fontos eszkoze a hatalom 4tadasanak és az érvényesség novelésének. Feladata,
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hogy a fogyatékossagot létrehozd strukturdkat, jelenségeket az érintettekkel kozdsen
dekonstrualja, és teremtsen parbeszédet a fogyatékos emberek kdzossége és az akadémiai
vilag kozott [BESSEEE).

Nem elégedhetiink meg azzal, hogy az érintett emberekért (for) miikodiink, hanem
veliik egytitt (with) kell dolgoznunk; participativ kutatasokban vagy emancipativ kutatasok
esetén az érintetteknek maguknak kell kivitelezniiik a folyamatot (by) (Nind, 2008, 2016;
Clemens, Rapley és Cummins, 1999). Mik6zben vitathatd, hogy emancipativ, kizarolag
fogyatékos emberek altal tervezett ¢és lefolytatott kutatasok kivitelezhetbek magas
tamogatasi sziikségletli emberek esetén, a participativitasra torekedni kell e csoportnal is.
Nem elegendd, hogy a kutatds témadjat az érintettek vélt vagy valds, szakemberek altal
meghatarozott érdekei hatarozzak meg, hanem a sajat érdeklédésiiknek, az altaluk valasztott
kérdésfeltevéseknek kell megjelenniiik (Swain, Heyman ¢és Gillman, 1998). Az
empowerment tamogatasa érdekében a kutato feleldssége, hogy feltarja azokat a helyzeteket,
viszonyokat, melyek elnyomashoz vezetnek, és tamogatnia kell a személyeket abban, hogy
felismerjék az elnyomoé, megalazéd helyzeteket, majd képesek legyenek valtoztatni rajtuk
(Shakespeare, 1996).

A magas tamogatasi sziikséglettel ¢16 emberekkel kozosen végzett participativ
kutatasokrol alig rendelkeziink informaciokkal. Jelentségteljes bevonasuk megtervezése és
kivitelezése szamos akadalyba iitkdzik. Az akadémiai elvarasok és a kutatasok vilagaban
hasznalt fogalmak jelenleg alkalmatlanok arra, hogy erre a csoportra adaptalhatéak
legyenek, és ma még kevés kutatd vallalkozik modszertani innovaciok kiprobalasara. A
gyakorlatban dolgozok szerint a képek ¢és videdk lehetnek példaul alkalmas eszkdzok az
érintettek részvételére (Mencap és PMLD Network, ¢é. n.). Ez azonban nehézségekbe
titkozhet, mert amellett, hogy a tudomanyos vilagban az irott szoveg az elsddlegesen
elfogadott informacioforras, a tajékozott beleegyezés komplex folyamata is bonyolithatja a
képanyagok hasznalatat (Ware, 2004).

Bar intellektudlis fogyatékossaggal €16 kutatdtarsakkal kapcsolatos tapasztalatok mar
rendelkezésre allnak, és hazankban is zajlanak participativ kutatasok [EISHEINZONS]
RGeS OIORCSN20IGINANENNZONg magas tamogatasi
sziikségletli emberek bevonasara még alig van kiprobalt eszkoziink.

Egyes orszagokban, ahol a tarsadalomtudomanyi kutatasoknak szigoru etikai
engedélyeztetési szabalyai vannak, mar érzékelhetd, hogy a kutatok szivesebben dolgoznak
olyan csoportokkal, amelyeknek a beleegyezése konnyen értheté kommunikacioval

megvalosulhat (Boxall, 2010). Mietola és munkatarsai szerint a magas tamogatasi
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szlikségletli embereket kirekesztik az inkluziv kutatasok, és indirekt modon erdsitik azt a
feltételezést, miszerint a részvételhez olyan képességekre lenne sziikség, amelyek ebbdl a
csoportbol hianyoznak. A fogyatékossagtudomanyban egyre erdsédé inkluziv kutatasi
iranyzat még sériilékenyebbé teszi ezt a csoportot, mert jelen tudadsunk szerint nem képes
megjeleniteni a hangjukat (Mietola et al., 2017). A vilagon mindeniitt még az elején jarunk
ennek a teriiletnek a feltérképezésében, s bar nem kételkedhetiink a magas tamogatasi
szlikségletli emberek részvételének fontossagaban, valaszok helyett egyel6re a szakemberek
is csak a kérdéseiket tudjak megfogalmazni (Nind, é. n., 2008; Walmsley és Johnson, 2003).

A fentiek miatt kutatasunkat participativ szemléletiinek tekintjiik, amelynek célja,
hogy elGszor szolgaltasson adalékokat a hazai inkluziv kutatdsi gyakorlat szamara. Az
aktualis korlatok ismeretében a részvétel apro elemekben és az advokatorikus szerepet
vallalva valosulhatott meg. A folyamatban egyenrangi kutatotarsként ismerjik el
Zachareszku Richardot, aki jelenlétével, a kutatdbhoz fiz6d6 szoros kapcsolata altal a teljes
kutatast meghatarozta. Vele egyiitt az elmult évek soran tobb helyzetben is megtapasztaltuk,
hogy milyen tényezOk Ilehetetlenitik el a magas tdmogatisi sziikségleti emberek
onrendelkezését. Ugyanakkor nem egyszer wvolt lehetéségiink akar komoly
krizishelyzetekben is (a kényszertaplalas veszélye, gyogykezelések és intézményvaltasok) a
tamogatott dontéshozatali alapokat tiszteletben tartva, egyiittmikodve donteni, ezért
rendelkezésre allt a kutatasi kérdés és a kutatdsi diz4jn kialakitdsdhoz sziikséges kozos
er6forras. A tervezéstol az elemzésig tartd 4 éves kutatdsi iddszak alatt egy-két hetente
talalkoztunk, és megnyilvanulasai athatottak az 6sszes megfigyelési helyzetet és interjut. Az
adatfelvétel és az elemzés soran az jelentdségteljes részvétele nem volt megoldhato, igy az

Kozos tapasztalataink folyamatos becsatornazasa mellett munkankat tamogatta a
testvére aktiv bevonasa is, aki a masik fontos referenciaszemélye. Mddszertani segitséget
nyujtott szamunkra a vele folytatott probainterju €s az arra érkezd visszajelzései. Richard az
egyetlen, aki nem élvez anonimitast a folyamat €s a disszemindcié soran, mert 6t nem
tekintjiik a kutatds alanyanak. Nemcsak a disszertdcioban, hanem konferencidkon vagy
tanulmanyokban is mindig teljes névvel, kutatotarsként jelent meg. Bar a részvétel egyik
elemi jellemvonasa, hogy a személy kdozvetleniil és nem helyettes utjian vesz 1észt a
folyamatokban, felvetjiik, hogy az advokatorikus részvétel togalmanak meghatarozasaval
utat nyithatunk a magas tamogatasi sziikségleti személyek kutatdsokban vald

participaciojanak, mert ezzel a megkdzelitéssel kitagithatjuk az inkluziv kutatdsokrol
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alkotott eddigi elképzeléseinket. Ez természetesen kizardlag az advokatorikus etika mar
ismertetett elvei mentén képzelhetd el.

A kutatasi dizajn eredetileg tartalmazott egy olyan részvételi motivumot is, ami az
akciokutatasok hagyomanyaba illeszkedett volna. Ezeknek a kutatasoknak a célja a terepen
kozvetlen valtozast, fejlesztést generalni, majd arra reflektalva Gjabb un. akcidkat tervezni
¢és megvalositani (1d. Valade, 2012; Brydon-Miller, Greenwood és Maguire, 2003; Havas,
2004). Ez az elem a lakootthonokban dolgozd munkatarsak bevonasara iranyult volna,
kiilonb6z6, az elemzés soran bemutatott szempontok miatt azonban ez nem valdsulhatott
meg. A munkatarsak nem valtak igazi kutatotarsakkd, nem vettek részt az eredmények
id6szakos értékelésében €s az ujabb valtozasok kidolgozasaban, de tobb hatalmat kaptak,
mint a hagyomanyos kutatdsokban, és nagyobb rdhatasuk volt a folyamat alakulésara,
mintha csak kutatasi alanyok lettek volna. Ezen a ponton is tehat inkébb a participativitas
szemlélete dominalt, és akciokutatas-szerti elemekkel dolgoztunk.

A kutatésetikai kérdésekre ebben a kutatasi paradigmaban fokozott figyelem irdnyul,
mert a hagyomanyos kovetelményeket Gjra kell értelmezniink. A tarsadalomtudomanyi
kutatdsok altalanos etikai szabalyai kozott tartjuk szdmon a kutatdsokban vald részvétel
onkéntességét €s a résztvevok védelmét a sériilésektdl, az anonimitast és az adatok bizalmas
kezelésének elvét, valamint az elemzés és az eredmények kozlésének teljeskoriiségét, a
kutatas hianyossagait és esetlegesen negativ eredményeit is beleértve (Babbie, 2001; Santha,
2009). Tilos a megtévesztés, és minden esetben tajékoztatni kell a résztvevoket a kutatas
céljairol, folyamatarol (Denzin és Lincoln, 2011). Mindezekre a szempontokra tekintettel
voltunk.

A részvételi és onrendelkezési paradigma idénként olyan kihivasok elé allitja a
kutatokat, melyeket nehéz az akadémiai vilag altal elvart célokkal parhuzamosan kezelni
(Stalker, 1998). Potencialisan ugyanis barki, aki marginalizalt csoport tagja, lehet kutatotars
¢és a kutatas alanya, de az akadémikusoknak azt is tiszteletben kell tartaniuk, ha valaki ezt
nem szeretné, hiszen mindenkinek joga van a vizsgalatnak nem alavetett élethez (Swain et
al., 1998). A megfigyelés szakaszanak megtervezésekor ennél a pontnal elakadtunk, mert
nem voltak vélaszaink arra, hogy magas tdmogatasi sziikséglet esetén ezt a jogot hogyan
tudjuk érvényesiteni. Mikozben a résztvevok beleegyezési képessége soha nem képezheti
vizsgalat, mérés targyat, mert az emberi mivolt velejardja, hogy mindenki képes a sajat életét
érintd kérdésekben donteni, a kommunikacios jellemzok nehezithetik e dontés kifejezését és
megértését. Optimalis helyzetben a kutatdé nem egyediil, hanem az érintett személyek

kapcsolati halojaval kézosen keresi a valaszokat, ha dilemmakba iitkozik (Kellett és Nind,
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2001), ezért ezt a megkozelitést kovettiik. Hasonld nehézségekrdl és megoldasi javaslatrol
szamolnak be kiilf6ldi fogyatékossagtudomanyi kutatasok is. A kulcsot a meglévo fogalmak
atértelmezése, tagabb kontextusba helyezésre jelentheti (Mietola et al., 2017).

A témabdl és a valasztott modszerekbdl adodoan eldfordultak olyan helyzetek,
amelyekben kérdésessé valt a titoktartasi kotelezettség betartdsa a problémat kifejezni nem
tudo alanyok védelme érdekében (Id. a fizikai korlatozasok eseteit). A szakmai
iranyelveknek megfelelden ezekben a helyzetekben a kutatd témavezetdjének és egy sziik
szakmai miihely tagjainak a bevonasaval sziiletett dontés.

Munkédnk egyik eredménye a kutatds elsd évében, az empirikus szakaszok
megkezdése el6tt a Fogyatékossagtudomanyi Doktori Mithelyen beliil 1étrejott Kutatasetikai
alapvetés a fogyatékossagtudomanyhoz ¢. dokumentum (Konczei et al., 2015). Ez hazank
elsd kutatéasetikai irdnyelve, amely kiemelt figyelmet fordit a magas timogatasi sziikséglettel
€16 személyekkel kapcsolatos kérdésekre, igy pl. a beleegyezés alternativ lehetoségeire, a
kutatasi helyzetbol valo kilépés etikajara és az advokatorikus szereplok jelenlétére. A szoveg
megirdsat a miihelytagok gyakorlati tapasztalatainak Osszegyljtése ¢és kérdések
megfogalmazasa eldzte meg, amit a szakirodalmi hattér feltardsa kovetett. Az elsd
szOovegvaltozatot fogyatékos emberekkel és kiilonb6z6 teriiletekrdl érkezett szakemberekkel
kozosen vitattuk meg, majd javaslataikat beépitve €s tovabbérlelve jutottunk el a publikalt
verzidhoz. A terepmunka alapjat képezé dokumentum formalizalta a kutatds kereteit, és
fogddzot nyujtott, ha dilemmak mertiltek fel.

A vizsgalt csoport esetében az etikus kutatdst meghatarozza az etikailag indokolhato
kérdésfelvetés, célkitiizés, kutatasi dizajn és gyakorlat (Mietolaetal., 2017). Tapasztalataink
azt mutatjak, hogy a kutatasetika ennél a vizsgalati csoportnal nem kothetd meghatarozott
momentumokhoz, példaul egyetlen tajékoztatd beszélgetéshez vagy beleegyezd nyilatkozat
kitoltéséhez. A kutatd és a kutatds résztvevoi egymast formaljak, s az etikus kutatas
megvalosulasa kozos folyamat eredménye, ami tudatos (On)reflexiot igényel, €s nagyobb
rugalmassagot feltételez, mint mas alanyok esetében. A tajékozott beleegyezés példdjan
észlelhettiik, hogy nemcsak a magas tamogatasi sziikségletii lakok, hanem tarsaik is a teljes
folyamat soran igényelték a kutatés feltételeinek tisztdzasat. Annak ellenére, hogy a kutatas
kezdetén egy Oket nagyon jol ismerd referenciaszemély készitette fel a kozosséget a
megfeleld kommunikaciés csatorndk hasznalataval, jellemzd kérdésiik volt minden
megfigyelési napon, hogy az ¢éjszakai miiszakot is egyiitt toltjiik-e, a megfigyeldi statuszt
pedig Onkéntes segitdi szerepnek tekintették. Ezeket a félreértéseket Ujra és ujra

egyértelmiien tisztaztuk, hogy egyértelmisitsiik, mit varhatnak ettél a helyzettél. A
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tajékozott beleegyezés a kutatas teljes folyamata soran zajlo dialogikus kapcsolatra épito

egytittmiikodés nyoman bontakozott ki.

6.3. A kutatas folyamata és résztvevoi

Az oOnrendelkezés vizsgalata magas tamogatasi sziikségleti személyek esetén két fo
kihivasba iitkdzik. Egyrészt vitathato és kérdéses az onrendelkezés mérhetésége (Haeberlin,
1996), masrészt nem alkalmazhatdé az Onbeszamoléra ¢€pité indikatorok alkalmazéasa
(Wehmeyer, 2005; Seifert, 2006). Koncepcionalis kérdés, hogy lehet-e¢ egyaltalan
onrendelkezésrdl szolo kutatast végezni olyan emberek részvételével, akik szinte kivétel
nélkiil cselekviképességet teljesen korldtozo gondoksdg alatt vannak, és nem onrendelkez6
dontések nyoman keriiltek az adott ¢lethelyzetbe, jellemzden intézményes lakhatési
formakba. Olyan intézményekben élnek, ahol tobb olyan emberrel kell egyiitt lakniuk, akiket
nem Ok valasztanak, ahol az intim szféra nem mindig védhetd, és a hierarchikus hatalmi
struktra a meghataroz6é (Steiner, 1999). Annak érdekében, hogy elsé adalékokat
gyljthessilink tovabbi elemzésekhez, és 1épéseket tehessiink az érintettek életmindségének
javitasa érdekében, a kutatdst e korlatozo feltételek tudataban bonyolitottuk le.

A tervezést nehezitette, hogy nem allt rendelkezésilinkre gazdag moddszertani
repertoar. Kevés célzottan, és szliken a csoportra tervezett empirikus kutatasrol tudunk (1d.
Turnbull és Turnbull, 2001; Theunissen, 2012; Bambara et al., 1998; Singh et al., 2003;
Weingirtner, 2009b; Mietola et al., 2017). A kutatasi kérdések megtervezésében a
bevezetében emlitett felvetések mellett (Agran és Hughes, 2005; Wehmeyer, 1998)
iranyadonak tekintettiik a Bambara és munkatarsai altal javasolt szempontokat. A szerzdk
szerint a teriileten végzett kutatasnak a kornyezet és az onrendelkezési lehetéségek
kiterjesztésének kolcsonhatasdra kellene fokuszalnia, és kvalitativ eszk6zokkel kdzelebb
kertilnie ahhoz, mely teriileteknek van jelentosége az egyének szamdra. A csoporttal végzett
terepmunka feltétele, hogy a kutato otthonosan mozogjon a valasztott terepen, és iSmerje az
erintett embereket. Mivel ezt a kutatast tobbéves Onkéntes segitdi tapasztalat el6zte meg a
teriileten, ez a feltétel teljesiilt (Bambara et al., 1998).

A valasztott csoporthoz tartozd egyének meghatdrozasaban a rendelkezésre allo
eredmények alapos mérlegelését kovetden nem alkalmaztunk sziikségletre alapozo
diagnosztikus eszkozoket, és nem haszndltuk fel a rendelkezésre all6 orvosi,

gyogypedagogiai €s pszichologiai diagnozisokat sem. Beamer és Brookes, valamint Seifert
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mintavalasztasi szempontjait kovetve azokat tekintettiik magas tamogatasi sziikségletii
embereknek, akik
e nem beszélnek, vagy nem a beszéd az elsddleges kommunikacios csatornajuk;
o intellektudlis fogyatékossaggal, mozgaskorlatozottsaggal ¢lnek, amihez egyéb
fogyatékossagok vagy betegségek is tarsulhatnak;
e cgyeb cimkékkel is rendelkeznek, mint pl. ,,problémas viselkedés”;

e a hétkoznapjaikban minden teriileten intenziv tdmogatast igényelnek (Beamer ¢és

Brookes, 2001; Seifert, 2006).

A kivalasztast segitette, hogy a megfigyelések soran mindenkivel lehetett talalkozni, és
beszélgethettiink az intézményekben kijeldlt kapcsolati személyekkel. A mintavalasztds nem
reprezentativitasra torekedett, hanem arra, hogy a résztvevok a magas tamogatasi
sziikségletli emberek €s kornyezetiik tipikus €lethelyzeteit jelenitsék meg: az egyik csoport
tamogatott lakhatasban, illetve kis vagy nagy létszamu bentlakasos intézményben ¢l (azaz
kis 1étszdmu lakootthonban vagy 10-12-nél tobb féréhellyel rendelkezd gondozohdzban,
intézetben), a masik csoport pedig csaladban.

A vizsgalati dizajn tobb szakaszbol allt, amelyeket azonban nem lehet szigortan
elkiiloniteni egymastol. Ezek iddben részben parhuzamosan zajlottak, és kdlcsondsen hatast
gyakoroltak egymasra. A kezdeti szakaszban résztvevé megfigyeléseket végeztiink, valamint
fokuszcesoportos €s félig strukturalt egyéni interjukat vettiink fel két lakootthonban. Célunk
az volt, hogy a kutatas teljes folyamata soran szerzett tapasztalatok nyoman feltérképezziik,
hogyan lehet segiteni egy kozosséget az onrendelkezési lehetdségek kiterjesztésében és
tdmogatasaban. Mivel ez a fejlesztési folyamat iddigényesebbnek igérkezett a masik
szakasznal, hamarabb is kezd6dott. Az itt szerzett tapasztalatok hatottak a masik szakaszban
hasznalt interjivazlat kialakitasara.

A kovetkezo szakaszban félig strukturalt interjukat készitettiink kiilonbozo lakhatasi
formakkal kapcsolatban all6 tdmogatd személyekkel (hozzatartozokkal, gondnokokkal és
intézményi munkatarsakkal). Az itt szerzett tapasztalatok hatottak a lakootthonokban végzett
fejlesztomunkara, mert bovitették az értelmezési keretet, €s példakat mutattak lehetséges

megoldasi stratégidkra.
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1. abra: Jelen kutatas folyamata a megalapozott elmélet szemléletében
(a disszertacié szerz6jének sajat abraja)

A két, ugyanazon fenntartdbhoz tartoz6 lakootthon kivalasztisa hozzaférési
lehetéségen alapuld mintavétel alapjan tortént. Olyan intézményeket valasztottunk, ahol
¢lnek magas tdmogatési sziikséglettel €16 személyek, és amelyek nyitottak voltak egy
legaldbb 2 évet feldleld egyiittmiikddésre. Ez fontos volt a megvaldsithatosag
szempontjabol. Szandékosan nem nagyintézményben valdsitottuk meg a kozos munkat, mert
szakmailag kontraproduktiv ennek a lakhatdsi formdnak a tdmogatdsa fejlesztési,
humanizalasi vagy modernizalasi folyamatok bevezetésével (Mansell és Beadle-Brown,
2012; Verdes, 2009).

A megfigyelés 7 lakora iranyul kozvetleniil, akiknek a hozzatartozoival késziilt
interju. Az aktualisan a lakootthonokban dolgozé munkatarsi teamek pedig 1-1
fokuszcsoportos beszélgetésen vettek részt. A folyamat soran egy bevont lakd és egy
hozzatartozé elhunyt, és a lakdotthonokban dolgozé munkatarsak részben lecserélddtek, ami
megneheziti e kutatdsi szakasz mintdjanak pontos koriilhatarolasat. Ezt azonban a terep
jellegzetességének tekintjiik, és a modszertan folyamatos ujragondolédsaval megtamogattuk.

A kutatds masik szakaszdban bevont interjupartnerek felkérése foként
intézményeken keresztlil tortént. Az intézményekben dolgozd személyek kozott
végzettségiiket tekintve nem differencialtunk, de torekedtiink ra, hogy megjelenjenek

diplomas, szakképzett és szakképzetlen személyek egyarant, akik a torvénynek megfeleléen
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foglalkoztatoi, gondozoi vagy vezetdi feladatokat latnak el. Az interjialanyok kozott
egyarant megjelentek a 10—12 s kis 1étszdmu lakootthonok és tdmogatott lakhatast nytjté
szolgaltatok (5 interju) ¢és a 12-200 f0 kozotti, nagy létszamu férohelyet biztositd
bentlakasos intézmények munkatarsai (/7 interju). A nagy létszamu intézményekben
eléfordult, hogy hosszu ideje egylitt dolgoz6 munkatarsak spontdn modon egyiitt adtak
interjut, aminek a kvalitativ paradigmanak megfelelden teret adtunk. A 17 interjuhoz ezért
19 interjhalany tartozik. A nemek aranyat meghatdrozza a terep, ebben a szakaszban
egyetlen férfi interjualany szerepelt, aki vezetdi feladatot lat el egy nagy Ilétszamu
intézményben.

A munkatarsak mellett hozzatartozokkal is késziiltek interjuk. A csaladban é16
személyekrdl nem 4ll rendelkezésre pontos nyilvantartds, ket a napkoziotthoni rendszeren
keresztiil értiik el. Ezzel a technikaval nem keriilhettek a latotérbe azok a csaladok, amelyek
nem vesznek igénybe szolgaltatdsokat. 6 interjut vettiink fel a szarmazasi csaladban €16
személyek sziileivel vagy testvéreivel, €s 6 interjut olyan hozzatartozokkal, akiknek a feln6tt
rokona mar intézményben €l.

Az interjialanyok, a napkozi otthonokat is figyelembe véve, 8 kiilénbozo
intézmenyhez kotodtek, amelyek koziil néhany egység kozds fenntartohoz tartozik. Az egyik
lakdotthon kifejezetten magas tamogatéasi sziikségletli személyek szamara jott 1étre a
nagyintézmény falain beliil. Egyes intézmények nagyvarosokban, masok kisvarosokban
vagy kozségekben mitkddnek. Annak érdekében, hogy az intézményeket és a valaszolokat
ne lehessen beazonositani, nem kozliink tovabbi, a lakok létszdmara vagy a helyszinre
vonatkozo6 pontosabb informéciokat, mert a kutatasi kérdés szempontjabol ezek nem voltak

relevansak.
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2015

Interjuk

2. tablazat: A kutatas sematikus attekinto iddterve

Az eredményeket befolyasolja, hogy egyes intézmények, amelyek profiljukat

tekintve illeszkedtek volna a kutatdshoz, nem jarultak hozza a munkatarsaik vagy a

hozzatartozok megkérdezéséhez. Ez a szakirodalombdl ismert kapudrszerep pedig (Nind,

2008) azt is meghatarozta, hogy kik adhattak a vezet0ség engedélyével interjut, igy

kozvetetten azt, hogy milyen informacidkrol szerezhetiink tudomést az intézménnyel

kapcsolatban.

Az interjuk szama nem kiegyenlitett, eltolddik a nagy 1étszamu intézmények javara,

ami részben a hozzaférhet0séggel, részben az aktualis lakhatasi helyzettel magyarazhato.

Nincsen pontos informécionk arr6l, hogy hany magas tdmogatasi sziikséglettel €16 ember

lakik kis 1étszdmu otthonokban, de ismerjiik azt a tendenciat, hogy 6k eleve nagyobb eséllyel

kertilnek a csaladjukbol bentlakasos intézményekbe (Esztari és Markus, 2003; KSH, 2015).
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Munkénk sordn tapasztaltuk, hogy a lakdotthonokba és tdmogatott lakhatdsba inkabb
azoknak van esélye bekeriilni, akik nagyobb 0Onallésagot mutatnak a hétkdznapi
tevékenységeikben. Az aranytalansag biztosan befolyasolja az interjuelemzésrdl szolo
tartalmi egységet, véleményiink szerint erdsen eltolja példdul az Onrendelkezés
korlatozasanak iranyaba. Ezt a hatast kivantuk kiegyenliteni azzal, hogy a kutatas elsd
szakaszdban kizardlag lakootthonokban gytjtottiink tapasztalatokat. Az itt készitett
interjukkal (és a megfigyelésekkel) kiegészitve a teljes kutatas aranyosan tartalmaz
informaciokat kiilonbo6z6 intézménytipusokra vonatkozdan.

A szerz0 tobb interjualanyt személyesen ismert, az intézményekben un. helyi
tudassal rendelkezett, ami a kvalitativ megkdzelités esetén megszokott jellemzd. Ez
egyértelmiien befolyasolta az interjikat, hiszen volt, aki vissza is jelezte, hogy nem mondana
el ismeretlen kutatonak, amirdl beszéliink, vagy nem is vallalta volna a talalkozast. Ez
egyuttal utal arra is, hogy természetes mdodon befolyassal volt a t6bbi interjira is, ha nem
volt ilyen korabbi ismeretség. Tapasztaltuk, hogy azok a sziil6k, akik a beleegyezést
kovetden meggondoltak magukat, és mégsem vallaltdk a részvételt, nem alltak személyes
kapcsolatban az interjut készité kutatoval.

Az interjualanyokat a tovabbiakban famogatonak hivjuk, abban az esetben is, ha
tevékenységiik az onrendelkezés kibontakozasat nem tdmogatja, hanem akadélyozza. Ezzel
is jelezni kivanjuk a fogyatékos személyekkel vald egyiittmiikodésben sziikséges
paradigmavaltas fontossagat. A nyelvi véltozatossag érdekében és a helyi szohasznalatokat
is tiikrozve értelemszerlien megjelenik a segito, a munkatars, a dolgozo, a hozzatartozo és a
csaladtag kifejezés is. A magas tdmogatasi sziikségletli személyeket a lakhatasi tipusok

kontextusaban lakoknak is nevezzik.
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Kod Nem Eletkor Intézmény tipusa Végzettség Munkakor
A nd 26 nagy létszamu gyogypedagogus foglalkoztato
B né 37 nagy létszamu szoc. apolo-gondozd, szoc. asszistens foglalkoztatd
D nd 35 nagy létszamu novér, gyogypedagogiai asszisztens vezetd
G né 27 nagy létszamu gyogypedagogus, pszichologus foglalkoztato
H né 36 nagy létszamu gyogypedagogus foglalkoztatd
| n6 30 nagy létszama gyogypedagogus foglalkoztato
K né 35 nagy létszamu szakképzetlen gondozd
L n6 51 nagy létszama fogyatékkal él6k gondozoja gondozo
M nd 56 nagy létszamu szakképzetlen gondozd
N né 54 nagy létszamu gyermekgondozond lakéegység-vezetd
(0] nd 38 nagy létszamu szakképzetlen gondozo
P né 45 nagy létszamu dajka, szoc. gondozd gondozo
Q n6 48 nagy létszamu szoc. apolo-gondozo gondozd
R nd 48 nagy létszamu gyogypedagdgus foglalkoztatasvezetd
S férfi 30 nagy létszamu pedagogus foglalkoztatasvezetd
V nd 48 nagy létszama szoc. apolo-gondozo gondozo
W né 43 nagy létszamu szoc. apolo-gondozo gondozo
X nd 26 nagy létszamu szoc.pedagogus gondozo
C2 nd 25 nagy létszamu szakképzetlen gondozd
E né 29 kis 1étszamu szoc.pedagogus szocialis segitd
nd 35 kis 1étszamu szoc.pedagdgus lakootthon-vezetd
A2 n6 57 kis 1étszamu diplomas apolo kisér6-tamogato
D2 nd 34 kis 1étszamu szoc.pedagdgus lakootthon-vezetd
F2 n6 30 kis 1étszamu szakképzetlen kisér6-tamogato

3. tablazat: Résztvevok (munkatarsak) a kutatas masodik, interjis szakaszaban




Kéd Nem Eletkor Rokoni kapcsolat Lakhatisi forma
C nd 43 anya lanya otthon ¢l, napkdzi otthonba jar
F nd 58 testvér Occse nagyintézményben ¢l
T nd 80 nevelbanya lanya nagy 1étszamu intézményben ¢él
Y né 55 anya fia nagy létszamu intézményben ¢l
4 nd 50 anya lanya nagy létszamu intézményben él
B2 nd 55 anya lanya nagy létszamu intézményben él
E2 nd 59 anya lanya kis 1étszamu intézményben él
G2 férfi 50 testvér occse kis létszamu intézményben ¢l
H2 nd 48 anya fia otthon ¢él, napkozi otthonba jar
12 né 38 testvér Occsével egyiitt kis 1étszamu intézményben ¢l
J2 nd 46 anya lanya otthon €1, napkozi otthonba jar
K2 nd 58 anya lanya otthon €1, napkozi otthonba jar
L2 nd 43 anya lanya otthon €1, jelenleg nem jar intézménybe
M2 nd 63 anya lanya otthon €1, napkozi otthonba jar

4. tablazat: Résztvevok (hozzatartozok) a kutatas masodik, interjis szakaszaban
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6.4. Alkalmazott modszerek és eszkozok

6.4.1. Résztvevo megfigyelés

A megfigyelés mddszere az antropoldgiai és szociologiai kutatdsokban gyokerezik. Lehetdvé
teszi a kutatok szamara, hogy a kutatasban részt vevok vilagat a sajat kozegiikben tapasztaljak
meg. Elonye, hogy a résztvevoktél nem igényel kiilon id6t és energiat, mert olyan
tevékenységeket végeznek, amelyek megszokottak szamukra. Ugyanakkor a moddszer
onmagaban nem feltétleniil alkalmas arra, hogy a jelenségek mélyebb rétegeit feltarja, hiszen a
kutatd csak a latottakat tudja rogziteni, és a sajat interpretacioit ismeri, ezért hasznos lehet, ha
mindez interjukkal egésziil ki (Darlington és Scott, 2002).

A megfigyelések esetében sem az objektiv kutatd képébdl indultunk ki, hiszen minden
megfigyelés a kutatd egyéni sziirdjén keresztiil torténik, az adatgyiijtés a megfigyeld és a
megfigyelt kozotti szitualt vildgban tud csak megtorténni. Bar az interjihoz képest a
koriilményeket kevésbé a kutatd kontrollalja, szdmos ponton bevonodik azéltal, hogy a fenti
jellemzdi alapjan kialakult prekoncepcidi szerint megsziiri az észlelt informacidkat, kivalasztja,
mit és hogyan rdgzit, és a kutatds résztvevdivel vald interakciok soran folyamatosan alakul
onmaga is (Denzin és Lincoln, 2011; Darlington és Scott, 2002). A megfigyeld kiilonb6z6
szerepekben lehet a munkaja soran, a teljes értékii résztvevotdl a vizsgalt személyek szamara
adott esetben nem is lathatd, kiilsé megfigyeldig (Babbie, 2001). A fokozatok abban is
megnyilvanulhatnak, hogy a kutatasban részt vevd alanyok milyen jellegii tajékoztatast kapnak
a megfigyelés témajarol, céljarol, korilményeirdl, mert ezzel kontrollalhatd, hogy mennyire
befolyasolja a kutatas a viselkedésiiket (Barnes, 1992).

Jelen kutatdsban a résztvevd megfigyelést valositottuk meg, ugy, hogy a dolgozok és a
lakok egyarant kaptak tajékoztatast a témarol, a kérdésrdl és a célokrol. A jelenlét altal
gyakorolt befolyasolas nem keriilhetd igy el, de mindvégig reflektaltunk ra. A megfigyelés
egyfeldl deduktiv moédon tortént, mert egy elméleti megalapozottsagu strukturalt megtigyeld
szempontsor orientalta a figyelmet (lasd az 1. Megfigyelési szempontsor). Ugyanakkor —
kiilondsen az elsé megfigyeléseknél — induktiv modszert alkalmaztunk, melynek célja a
tapasztalt események prekoncepciok nélkiili, pontos rogzitése volt. Hiaba tudjuk tehat a
szakirodalombol, hogy példaul az 6nallo tevékenykedés eldsegiti az onrendelkezést, nem arra
fokuszaltunk, hogy milyen helyzetekben kap erre lehetdséget a személy, inkabb arra, hogy
kiilonboz6 helyzetekben milyen kommunikacios jelzéseket ad. A megfigyelés korlatai ellenére
a fogyatékossagtudomany ugy értékeli, hogy tobbek kozott ez segithet leginkabb megkdzeliteni
a fogyatékos élethelyzetet (Barnes, 1992). Vannak olyan jelenségek, tarsadalmi problémak,
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amelyek mas modszertani eljarasokkal nem is lennének vizsgalhatok (Mayring, 2016). A magas
tdmogatasi sziikségletli emberek aktiv bevonasara jelen tudasunk szerint nincsen alkalmasabb
¢s etikusabb (Mietola et al., 2017) megkdzelités. A minél érvényesebb elemzés kialakitasahoz
elengedhetetlen, hogy az eredmények értelmezésébe is bevonjuk az érintetteket, ami e csoport
esetében még kihivast jelent, és kész valaszok helyett tovabbi kérdéseket vet fel.

A kutatas masodik szakaszaban az interjuk felvételét kisérték megfigyelések az interjuk
felvételét megel6zden, pl. az intézményben térténd varakozas vagy a dolgozokkal torténd kozos
tevékenykedés soran. A megfigyelés funkcidja ezekben az esetekben a kiegészitd
informacioszerzés volt, amelynek eredményeként tobb esetben jelentds ellentmonddsokat
tapasztaltunk a verbdlis és a cselekvéses megnyilvanuldsok szintjén. Emellett mindig
megfigyeltiik magét az interjuhelyzetet, és rogzitettiik a megfigyeléseket ¢€s a reflexidkat a

kutatasi napldba.

6.4.2. Problémafokuszu félig strukturalt interjuk

A kutatds mindkét szakaszaban alkalmaztuk a problémara fokuszalo, félig strukturalt, verbalis
kommunikacion alapuld interji modszerét (Id. a 2. Interjuvazlatok). Ez az interjutechnika
szabadsagot ad az interjlialanynak, mert a tapasztalataira kivancsi, amelyeket nyitott kérdésekre
val6 valaszadassal oszthat meg. Ugyanakkor meghatarozott fokuszt nyujt, mert a kutato altal
felvezetett tarsadalmi problémara iranyul (Mayring, 2016). Mddszertani kritérium tovabba,
hogy az interju eqy adott targyra vonatkozzon, tehat a kutaté nem masoktol atvett eszkozzel,
hanem az adott kutatasi kérdésre adaptalt eljarassal dolgozik. Jellemzé ra a
folyamatorientaltsag, amely az adatok létrehozasatol egészen azok feldolgozasaig rugalmas,
reflektiv megkdozelitést igényel (Witzel, 1985).

Mivel jelenleg nem all rendelkezésiinkre olyan moédszer, amelynek segitségével az
érintett személyekkel a fenti feltételeknek megfeleld interjat készithetnénk, és az AAK-s
lehet6ségeink is korlatozottak ebben a korben, az interjialanyok az 6ket jol ismerd testvérek,
szililok, baratok és munkatarsak korébdl kertiltek ki. A korlataink természetesen nem jelentik
azt, hogy ne varnank a jovoben modszertani fejlddést ezen a téren, hiszen évek 6ta vannak
kezdeményezések nembeszéld vagy alig beszéld személyek narrativdinak megismerésére
(Booth és Booth, 1996; Brewster, 2004; Bognar, 2017). A vizsgalat azonban nem zdrta ki a
fogyatékossaggal él6 hozzatartozokat, igy a megkérdezett testvérek kozott is volt intellektualis
fogyatékossaggal ¢l6 személy.

Mivel az interji akaratlanul is egyenlétlen helyzetet teremthet, ahol az alany

kikérdezettnek érzi magat, torekedtiink a bizalmi helyzet megteremtésére (Mayring, 2016). A
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hatalomkiegyenlités gy tortént, hogy az alanyok is feltehettek kérdéseket a kutatorol, a
kutatasrol, igy a jelenlévOk egyiitt konstrualtak a helyzetet. Az interju felvételét kdvetden is
mindig nyitott volt a lehetéség a kommunikacié felvételére (Shakespeare, 1996; McCarthy,
1998).

Utaltunk korabban arra, hogy a tdmogatd személyeknek az érintettek sziikségleteire
vonatkozo kikérdezésének megbizhatatlansaga szamos korabbi kutatasbol ismert. Mivel arra
vagyunk kivancsiak, hogy a magas tamogatasi sziikségletii személyek szamara mely teriileteken
relevans az Onrendelkezési lehetOség, a Helmkamp-féle helyettesité vilaszadas (németiil:
Stellvertretende Beantwortung) modszerének adaptalasaval (Helmkamp, 2003) kerestiink erre
valaszt. Az interjuvazlatba belesz6ttiik adott pontokon a kérdést, hogy ,, vajon mit mondana az
erintett személy, ha sajat maga meg tudna fogalmazni a valaszt”. Ez a megkozelités kelld
tavolsaggal probalja kezelni a harmadik személyek altal kapott informéciok érvényességét,
ugyanakkor képviseli azt a szemléletet, hogy a magas tamogatasi sziikségletii embereket jol
ismerd tamogatok szakértéi az adott élethelyzetnek, ami athidalé megoldast kinal a meglévé
modszertani Ur betdltésére. Fontos, hogy a valaszok értékelésénél legyiink tekintettel arra: ami
a segit6k szamdra jo életmindségnek tlinik, arrol a lakék nem feltétleniil rendelkeznek
tapasztalatokkal (Hagen, 2007). Ennek ellenére ugy lattuk, hogy a legtobb interjualany valoban
szempontot valtott a helyettesitd valaszt igényld kérdéseknél, és megprobalt a masik személy

élethelyzetére vonatkozoan gondolkodni.

6.4.3. Fokuszcsoport

A fokuszcsoport egy olyan csoportos interjutechnika, amely lehetdséget ad arra, hogy
kiilonboz6 szereplok véleménye megjelenhessen a kozds térben, mikdzben megfigyelhetdvé
valik az egyes résztvevok kozotti kommunikacid dinamikaja is. Elénye, hogy a témaval
kapcsolatban all6 érintettekbdl alkotott homogén vagy heterogén csoportokban a résztvevok
egylitt, tobb szempontot figyelembe véve konstrudljak meg a valaszaikat. A kutato ezaltal
megismerhet egy szamara még 0j kozosséget. Kiillondsen a feltard jellegli vizsgalatokban jo ez
a modszer, mert segithet a csoport szamara relevans, a kutaté szamara 0j szempontokat
beemelni a kutatdsba. Koltséghatékonyabb, és gyorsabban lefolytathat6, mintha a csoport
tagjaival egyenként késziilne interji (Vicsek, 2006; Babbie, 2001; Siklaki, 2006). Fontos volt
tovabba szamunkra, hogy ez az interjitechnika is hatalmat ad a résztvevoknek, a demokratikus
részvétel lehetdségét biztositja, mert 6k irdnyithatjak a beszélgetés iranyat, amit a kutatd csak

moderal (Bloor, Frankland, Thomas és Robson, 2001).
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A kiilonféle lehetséges tipusok koziil a dolgozéi team egy mar meglévd csapatot
alkotott, amelynek tagjai a hétkoznapokban is egyiittmikddtek: ez indokolta, hogy veliik
kozosen késziiljon interji (Id. a 3. Fokuszcsoportos interji vazlata). Bar az egyes szereplokre
kevesebb figyelem jut, mint az egyéni interjiban, ez a megkdzelités természetesebb helyzetet
teremt, €s kozds tapasztalatokra épit, amelyek megosztdsaban a csoport mint tdmogatd erd tud
fellépni (Vicsek, 2006). Arra szamitottunk, hogy a csoportos beszélgetés soran felszinre
keriilnek olyan dilemmak, félelmek is, amelyek megfogalmazisaban segit a hasonldan
gondolkod6 munkatarsak jelenléte. Szemléletformald lehet tovabba, hogy a fennalld problémak
intenzitasat nem mindenki értékeli egyforman (Mayring, 2016).

A szakirodalmi munkakban emlitett esetleges hatranyokra is tekintettel voltunk. Arra a
dilemmara, hogy az elmondottak mennyire konzisztensek azzal, ami a hétkoznapokban
torténik, a megfigyelések és a hozzatartozokkal késziilt egyéni interjuk jelentettek egyfajta
kontrollt. Nem volt azonban cél az, hogy a résztvevok altal elmondottakat értékeljiik, hanem
minden megnyilvanulast relevansnak és érvényesnek tekintettiink az adott kontextusban. Azt,
hogy a kozolt informaciok esetleg barmilyen hatrannyal jarjanak a résztvevok szamara,
kolesonos titoktartasi nyilatkozattal igyekeztiink elkertilni, és azzal, hogy a vezetdket ebbe az
interjuba nem vontuk be (Vicsek, 2006; Babbie, 2001).

A folyamat végén, az eredmények kozos attekintésekor és értelmezésekor ismét ezt a

technikat alkalmaztuk (Bloor et al., 2001).

6.4.4. Kutatasi naplo
A kutatas teljes folyamatat reflektiv kutatasi naplo vezetése kisérte, amely tartalmaz minden
relevans eseményt és kutatoi reflexiot, onreflexiot. A kutatdsi napld a kvalitativ terepkutatés és
a fogyatékossagtudomanyi kutatas fontos eszkoze, amely segitheti a késdbbi kozos értelmezést,
gondolkodast, a kutatds folyamatanak elemzését (Weigand, 2009; Friebertshduser ¢&s
Panagiotopoulou, 1997; Barnes, 1992). Meghatdrozott céllal jon 1étre, és a kutatas elejétdl a
végéig késziil, tehat korlatozott idétartamrol szol. Tipusai kozill a szabad, nem sztenderdizalt
format valasztottuk [FiSCHEHESIBOSSESS

Szerepe jelentds, mert az alkalmazott modszerek kozvetlen kapcsolatot teremtenek a
megfigyeld, interjut készitd személy és a résztvevok kozott. A résztvevd megfigyelés és az
interji sordn elkeriilhetetlen, hogy a kutatd az események részévé valjon, és jelenléte altal
alakitsa a helyzetet, ezért ezeknek a helyzeteknek a dokumentaldsa tdmogatta a beavatkozas
szintjeinek atgondolasat. A kutatasi naplo a kvalitativ kutatds mindségének novelésére alkalmas

eszkOz, mert lehetdséget biztosit arra, hogy a folyamat atlathatod, rekonstrudlhato, ezaltal
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megismételhetd legyen. Lehetvé teszi tovabba, hogy a kutatd folyamatosan reflektalhasson a
modszertanra, sziikség esetén modosithassa azt, és ennek indokoltsagat alatamassza, ami a jelen
kutatas egyik kulcsmomentuma volt.

Az eredmények elemzésének pillanataban a kutatasi napld 100 oldalas dokumentum,
amely tartalmazza a kutatas soran végzett tevékenységeket idérendben és a kutatasetikai
tapasztalatokat az alkalmazott modszerek tiikrében, valamint az 6sszes megfigyelési helyzet és
fokuszcsoportos, illetve egyéni interju részletes kutatoi reflexiojat. Részét képezik tovabba a
kutatasi alanyok visszajelzései és minden megbeszélés emlékeztetéje, ami a kutatdo és
témavezetdje, illetve mas szakemberek kozott zajlott a folyamat soran. Mindezek segitségével
pontosan nyomon kdvethetd a kutatasi terv, a modszertani dilemmak €s a rajuk talalt valaszok
dinamikusan alakul6 rendszere. Ez tamogatja a megalapozott elmélet kontextusaban az

elméletalkotas folyamatdnak nyomon kdvethetdségét is.

6.5. A kutatas mindségi kritériumainak biztositasa

A kvalitativ paradigmaban az érvényesség €s a megbizhatosag kritériumait dekonstrualnunk
kell. Nem tisztazott, hogy sziikséges-e egyaltalan a klasszikus értelemben vett tudoméanyos
feltételeknek megfelelni, vagy azokat inkabb 1;j tartalmakkal és 0j elnevezésekkel kell ellatni
(Santha, 2009; Mayring, 2016). Munkankban nem tavolodtunk el teljesen a klasszikus
szempontoktol, de azokat a paradigmanak megfeleld keretben értelmeztiikk. Ehhez Phillip
Mayring hat alapelvbdl allo kritériumrendszerét alkalmazzuk (Mayring, 2016):

Az eljaras pontos dokumentdcidja: A kvalitativ kutatdsokban a megbizhatdosag nem azt
jelenti, hogy az alkalmazott moddszerek mas iddpillanatban, mas kutatdé altal mérve
ugyanazokhoz az eredményekhez vezetnének, hiszen ez a kutatd szitualt tudasa miatt sem
értelmezhetd. A megbizhatosagot kvalitativ szempontbdl biztositd elemek koziil az alabbiakra
fokuszaltunk, kiilonos tekintettel a procedurdlis reliabilitas kritériumaira (Flick, 2009; Santha,
2009):

Elsédleges volt, hogy a folyamatot pontosan €s egységességre torekedve rogzitsik a
jegyzékonyvekben ¢€s a kutatasi naploban. Ezekben a reflexiokban az egyéni interpretaciokat
elkiilonitettiik a megfigyelt helyzetek leirasatol. A reflexio egyik 1ényeges eleme a kutatoi
pozicid azonositasa €s transzparenssé tétele, valamint a kutato €s a vizsgalati alanyok kozotti
viszonyok feltarasa, mas elnevezésekkel: a reflektdilt szubjektivitas (Steinke, 2000) vagy a
fegyelmezett szubjektivitas (Golnhofer, 2001). Kiemelt figyelemmel kezeltiik ezek mellett a
modszertani és kutatasetikai dilemmakat, dontéshelyzeteket, és rogzitettiik azok koriilményeit.

A kutatds tovabba bizonyos helyzetekben valtozast generalt, mert kérdéseket tudatositott az
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interjialanyokban, amit verbalizaltak is a kutatonak, igy ezeket is rogzitettiilk. Minden olyan
helyzetet lejegyeztiink tovabba, ami a kutatd kozvetlen befolydsaval jart a megfigyelési
szituacidkra, és ezeket a helyzeteket kihagytuk az elemezésbol.

Minden eszkozt kiprobaltunk probaméréssel. A megfigyelési helyzetben néhany
alkalommal teszteltik a legalkalmasabb technikai megoldast, amely a legkevesebb
beavatkozassal jar a személyek mindennapjaiba. A megfigyeléseket nem emlékképek alapjan,
hanem régton a helyzetet kovetden, diktafonnal régzitettiik, hogy minél kevésbé torzuljanak a
leirasok. Az interjukat megel6zden probainterjit végeztiink egy szakemberrel, aki reflektalt a
kérdésekre, az alkalmazott fogalmakra és az idGtartamra. Mivel minden interjit a kutato vett
fel, nem volt jelentds kiilonbség a kérdésfeltevés modjaban (csak amennyiben a helyzet és a
mindig eltérd partner megkivanta), és lehetéség volt a tapasztalatok alapjan azonnal elvégezni
a szlikséges modositasokat, majd reflektalni rajuk.

Az alkalmazott modszerek esetén nehézséget okozhat az is, hogy az adatokat
hanganyagok rogzitik, am az elemzés azok leirata alapjan torténik, ami az informaciok
transzformaciojat jelenti. A kutatd a gépelés egy részét maga végezte, majd a gépelének a mar
elkésziilt leiratok alapjan adott instrukcidkat a tovabbi anyagokhoz. Az elkésziilt szévegeket
mindig ellendrizte a kutato, aki jol ismeri az interjik kontextusat és az elhangzottakat. Az
elemzésnél pontosan dokumentalhato elemzési eljardst kovettliink, ami nyomon kovethetové

teszi a kodolasi folyamatot.

Argumentativ értelmezések: A kvalitativ kutatasokban alapvetd az értelmezések
szerepe, amelyek egyediek és szubjektivek, ezért nem torekedhetink a bizonyitasukra.
Pontosan rogzitettiik azonban a dolgozat elsdé részében a jelenséggel kapcsolatos eldzetes
értelmezéseinket és a rendelkezésre allo elméletek szintézisét, amire alapozva az elemzés
késziilt.

A megalapozott elméletbdl kiindulva nem volt célunk tovabba, hogy minden esetet kész
sémaba illesszilink, ezért kiilon figyelmet forditottunk az esetlegesen kirivo esetek vizsgalatara,
amelyek latszolag kivételek, vagy nem illeszkednek a sajat értelmezési keretiinkbe.

Szabalykovetés: A paradigma altal megkovetelt rugalmassag és folyamatos reflexio
kovetkeztében a kvalitativ vizsgalatok nem elére meghatarozhatd protokoll mentén zajlanak.
Jelen kutatas is szamos ponton moddositast, ujragondolast igényelt, ami az empirikus
adatfelvétel (1d. az 1. abra) és az elemzés (Id. a 2. abra) esetében is eldre meghatarozott,

szisztematikus eljaras nyoman tortént.
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Targykozeliség: Nem tériink ki ezen a ponton részletesen arra, hogy milyen eljarasokkal
biztositottuk a tereptapasztalatok kozvetlen megjelenését és az érintettek emberek érdekében a
velik kozosen végzett munka érvényesiilését. Csupan utalunk arra, hogy a kutatas teljes
szemlélete, elméleti és modszertani megalapozasa ezt a targykozeliséget, a témaban érintett
személyek bevondsat s a szamukra relevans kérdések megtalalasat célozta.

Az eredmények ismertetésébdl kideriil az is, hogy ez a kritérium a gyakorlatban
tapasztalhatd sokszorosan Osszetett problémahalmaz miatt nem minden résztvevo szamadra valt
nyilvanvalova. Elképzelhetd, hogy néhany személy eleve mas kutatasi kérdésbol indult volna
ki, mint amit az elemzés soran atlathatova tettiink.

A fenti dilemma ellenére biztositottuk, hogy a kutatas teljes ivét a tereptapasztalatok
hatarozzak meg, s a kutatas f0 célkitlizése is az, hogy az eredmények a megkérdezettek szamara

felhasznalhatokka véljanak.

Kommunikativ validalas: Minden résztvevonek lehetdsége volt folyamatosan visszajelezni
az empirikus munkaval kapcsolatosan, ¢s a kutatas soran mindvégig megbeszélések zajlottak
az intézmények vezetdivel, més kutatokkal, valamint a téma kiilfoldi szakértdivel. A
disszertacid elkészitését a kezdetektdl tAmogatta a Fogyatékossagtudomanyi Doktori Miihely
tagjaitol kapott szakmai kritika.

Az interjuelemzéseket wutélag megmutattuk az eqyik interjualanynak, aki tobbféle
intézménytipusban dolgozott mar a palyafutasa soran, és jelenleg egy lakootthon vezetéje. A
kutatas masik szakaszdanak elemzését pedig elolvasta és véleményezte az egyik lakootthon
kordabbi munkatdrsa, aki részt vevo kutatasi alanyként beliilrél tapasztalhatta meg a folyamatot.
A t6liikk kapott visszajelzéseket kozosen megvitattuk, majd beépitettiik a végleges elemzésbe.
A mindségbiztositas mellett ez egyben hatalomkiegyenlitési technika is, amely megerdsiti,

hogy a kutatasban részt vevo személyeket kompetens szakértdknek tekintjiik.

Triangulacio: A triangulacid technikdjaval tobbféle modszert €s elméletet alkalmaztunk
annak érdekében, hogy ezek egymast kiegészitve minél teljesebb helyzetképet adhassanak a
kutatasi kérdésre vonatkozoan (1d. Flick, 2009; Santha, 2009). Igy tobbek kozt lehetéségiink
volt arra, hogy interjukban elhangzottakat és a megfigyeléseket Osszevessiik, és rogzitsiik az
esetleges ellentmondasokat. Korlatozott er6forrasaink miatt nem volt lehetdségiink személyi

trianguléacidt alkalmazni és a megfigyelt jelenségeket tobb kutatd szemszogébol megkozeliteni.
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7. EREDMENYEK

E fejezetben az empirikus eredmények elemzését mutatjuk be a két kutatési szakaszra tagolva.
alkalmazott kvalitativ tartalomelemzési eljarast.

Az interjis szakasz elemzése nyoman kialakult 10 tartalmi kategdridban a lakhatasi
formak kozotti hasonlosagokat és kiilonbségeket horizontdlis szempontként emeljik be, de a
minta nagysagara tekintettel hangsilyozzuk, hogy ez csupan egy lehetséges interpretacios
szempont, ami a kutatasi kérdésekre alapozva segiti a tapasztalatokat rendszerezni. Az elemzést
az elméletben megfogalmazott koncepcidk iranyitjak, kiemelten fokuszalva az emberképre, a
feln6ttségrol alkotott képre és az interjuszovegekbdl felsejlo fogyatékossagértelmezésekre.

A harmadik alfejezetben bemutatjuk a két lakootthonban végzett fejlesztomunka
eredményét. Részletesen szOlunk arrdl, hogy milyen eljardsokkal térképeztik fel az
intézményekben ¢él0 magas tdmogatési sziikségletli lakok preferencidit és az Onrendelkezés
szubjektive relevans, jelentdségteljes teriileteit. A kozds munka eredményeképpen 1étrejott
szervezeti valtozasokat kovetéen egy lakd példajan keresztiil ismertetjiik az onrendelkezési
lehetdségek kiterjesztésére tett kezdeményezéseket. A fejezetet a terepmunka soran felmertilt

kérdések és dilemmak zarjak.

7.1. Mayring-féle kvalitativ tartalomelemzés

A megfigyelési jegyzOkonyvek és az interjuk feldolgozasa Mayring-féle kvalitativ
tartalomelemzéssel tortént. Ez az eljards, kiilonosen német nyelvteriileten, a
tarsadalomtudomanyi  és  neveléstudomanyi  kutatdsok leggyakrabban alkalmazott
tartalomelemzési modszere.

A kvalitativ tartalomelemzés erdssége, hogy nyomon kdvethetd, jol dokumentalt
szabalyokkal dolgozik, és ezzel javitja a kvalitativ kutatasok mindségét. Ugyanakkor kell6 teret
ad a modszer rugalmas alakitasara, hangsulyozva, hogy az elemzés kutatasi tervhez és kutatasi
kérdéshez vald szerves illeszkedése mindig prioritast élvez a szisztematikus szabalykovetéssel
szemben. A modszer nem csak a tartalom elemzésére iranyul, hiszen valddi célkitiizése a
kommunikécids tartalmak széles korti, kategoriak alapjan torténd elemzése, ezért a kategoriak
dltal vezeérelt szévegelemzés 1irja le pontosabban a folyamat Iényegét. A moddszer

alkalmazéasaban a szerzd elméleti miive (Mayring, 2015) és gyakorlati példakat tartalmazé

sz6veggylijteménye szolgalt iranymutatasul (ISR KNCER00EN
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A rendelkezésre allo szovegtesteket (a fokuszcsoport gépelt anyaga, megfigyelési
jegyzokonyvek és interjuk) tobb 1épésben elemeztikk. A fokuszcsoportok szovegei és a
megfigyelési jegyzokonyvek kodolasa képezte az interjielemzések alapjat. A megfigyeléseket
a jegyzokonyvek alapjan rendeztiik a tartalomelemzés technikaja altal megkovetelt tablazatos
rendszerbe, és a szovegeket az interjuk példajan részletesen bemutatott folyamathoz hasonléan
elemeztiik. Az 0sszesen 125 6ra résztvevd megfigyelései soran késziilt jegyzékonyvekbdl 267
eseményt valogattunk ki, amelyek kiillondsen relevansnak bizonyultak a t¢éma szempontjabol.

A tartalomelemzést nehezitd tényezo, hogy a megfigyelések komplex helyzeteket irnak
le, kommunikécios, cselekvéses szinten, ami az embert kiillonféle sziikségleteihez kapcsolodoan
érintheti, ezért egy szituaciot tobb kategoriaba is be lehetne sorolni, amit azonban nem tettiink.
Vannak tovabba olyan helyzetek, amelyek 6nmagukban akar pozitivak is lehetnének, mert
példaul 6nallosagot tapasztaltunk, ez azonban balesetet eredményezett, igy rogton megvaltozik
az értelmezési keret. Az értelmezést meghatarozza tovabba az is, hogy mely szerepld
nézépontjabol értékeljiik. Ahol lehetséges volt, a magas tdmogatasi szilikségleti személyek
perspektivajat vettiik alapul. Az interjuk elemzésénél az alanyokat betlikkel azonositottuk, a
gépelt szovegek minden sorat beszdmoztuk, hogy a betli—szdm-kombinécio alapjdn mindvégig
beazonosithatok maradjanak az idézetek. Téblazatokba rendezve elsdként minden
interjuszoveget kiilon-kiilon elemeztiink.

Minden szoveg elemzésénél gondolategységekre tagoltuk az anyagot (parafrdzis), majd
meghatarozott szempontok szerint szimplabb formara hoztuk a szévegrészt (generalizacio).
Ebben a fazisban nyelvileg egységesitettiik, az ismétlésektdl és az ¢éldbeszédbdl fakado
toltelékszavaktol megtisztitottuk a szoveget. Ennek a 1épésnek a soran egyuttal elvégeztiik az
anonomizalast is, €s a tovabbiakban az elhangzott neveket, helységeket, intézményeket és a
beazonositast lehetévé tevd utaldsokat (pl. a lakok megnevezésére szolgald, egyes
intézményekre tipikusan jellemzé megnevezéseket) nem hasznaltuk az elemzésekben. A
szovegbOl eltavolitottuk a kérdez6 megnyilvanulasait és azokat a kiszolasokat, amelyeket az
alanyok a kérdezOhoz intéztek (pl. visszakérdezések, amelyekre az interju lezarasat kovetden
reagalt a kutatd). Ezektdl eltekintve azonban arra torekedtiink, hogy minél kevesebb mddositas
torténjen a generalizacio soran. Az utolsé 1épést (redukcio) az dsszes interju generalizaciojat
kovetden kezdtiik meg, mert a probakodolas soran szerzett tapasztalat azt mutatta, hogy a
redukcio, azaz a kategoridk meghatarozasa mar konkrét témakorokre fokuszaltatja az elemzést,
ami befolydsolja a tovabbi szovegrészek vizsgalatat. Ily mdédon az induktiv megkozelités
Ohatatlanul deduktivva valt volna, mert elkezdjiik keresni az adott kategoriat a szovegben.

Ennek ellenére nem zarhato ki teljesen, hogy az elemzés korabbi 1épései soran is kialakultak
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mar gondolatban konkrét kategoridk, amelyek hatottak a kutatora, hiszen az Osszes szoveg
kodolasat ugyanaz a személy végezte, aki rdaddsul mar az interjuk készitése soran
felfigyelhetett bizonyos szabdlyszerliségekre az alanyok elbeszéléseiben.

Minden szoveg esetén torekedtiink a szoveghliség megtartisara és a kozvetlen
elemzésre, a ,sorok kozotti” magyarazatok Keriilésére, értelmezési keretként azonban
felhasznaltuk a teljes szoveg kontextusat, s a szovegeket egymassal is 0sszefliggésbe hoztuk,
kiilonos tekintettel arra, hogy az alanyok koziil tobben kapcsolatban alltak egymassal, kdzos
intézményi tapasztalatokkal rendelkeztek. Minden szdvegrészt kodoltunk, abbol kiindulva,
hogy mindenkit szakértének tekintettiink, aki tudatosan vett részt a beszélgetésben, és ismerte
a kutatasi témat. gy ami elhangzott, az relevans a kutatds szamara. A megfigyelések esetén a

relevancidt a kutato altal tudatosan szelektalt események biztositjak.

Kategoriak kozti sszefiiggesek feltirasa
Kialakult kategoriak folyamatos ellenfrzese

Fokuszcsoportos €s egyeni interjuk kodolasa

Elméleti Kialakult kategoriak folyamatos ellenOrzese

- r . S
orientacio . . .
Megfigyelesi jegyzokonyvek kodolasa

Konkret _ o ;
3 ) Generalizacio Redukcio
SZOVESTESZ
O - sl il
Probakodolas

Kommunikacios kontextus elemzése

Kodolisi szabalyok s az elemzes mindsegi kriteriumainak meghatarozasa

2. abra: Mayring-féle kvalitativ tartalomelemzés induktiv 6sszegz6 tipusanak jelen kutatasban alkalmazott 1épései
(a disszertacié szerzéjének sajat abraja)

7.2. Az onrendelkezés lehetoségei és korlatai kiilonbozo lakhatasi formak esetén

A fent leirt folyamat eredményeként a kdvetkez6 {6 tartalmi kategoriak alakultak ki:

e emberkép és felndttségrol alkotott kép;
e az onrendelkezés értelmezése;
e az onrendelkezés korlatozasa;
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e kommunikacio;

e atamogatok szerepértelmezése;
e Az egészséglgy;

e akdrnyezeti feltételek;

e gondnoksag és jog;

o idedlis életkoriilmények és jovokép.

Az eredmények ismertetésénél e kategéridk mentén elemezziik a szovegeket. A lakhatasi
formak kozotti hasonlosagokat és kiilonbségeket horizontdlis szempontként emeljik be az
elemzésbe, de a minta nagysagara tekintettel hangsulyozzuk, hogy ez csupan egy lehetséges
interpretacios szempont, amely a kutatasi kérdésekre alapozva segiti a tapasztalatokat

rendszerezni.

7.2.1. Emberkép és a felnottségrol alkotott kép

A tartalomelemzés sordn kirajzolddott, hogy az Onrendelkezés értelmezésében ¢és
megteremtésében meghatdrozonak bizonyul az emberkép és ezzel Osszefiiggésben a
felndttségrol alkotott kép. A  kornyezeti feltételek 4ltal okozott akadalyok mellett
kulcsfontossagi, hogy a magas tamogatasi sziikségleti személyeket az intellektualis
képességek ¢és a rendkiviil magas &polasi és gondozasi sziikséglet miatt a veliik foglalkozok
ebben a mintaban tilnyomorészt gyermekeknek tartjak. Ebbdl a poziciobol kézenfekvd, hogy
nem sziikséges és lehetséges a felndtt emberek szdmara a kulturdnkban normalisnak tartott
onrendelkezési lehetdségeket biztositani. Ehhez hasonld eredményeket korabbi kutatasok mas
fogyatékossagi csoportok €s alacsonyabb tamogatasi sziikséglet esetén is kimutattak (Katona,
2015).

Az alanyok nem kérddjelezik meg a biologiai érettséget, hiszen tapasztaljak, hogy a
férfiakat borotvalni kell, vagy hogy a ndk menstrualnak, és az id6 elérehaladtaval mindenkin
latjdk az id6sodés jeleit. Ugyanakkor a neoliberalis kritériumoknak megfeleléen a magas
tdmogatasi szlikséglet, az 6ndllotlansag és a nagyfoku fiiggdség miatt gy gondoljak, hogy ezek
az emberek nem ¢érik el a felndttség szintjét. Néha ugy tlinik, mintha ,,igazi” felnéttek lennének,
de a kornyezet nehezen tudja dket annak tekinteni. A fogyatékossag medikalis szemléletéhez
kothetd berogzddés, hogy megprobaljak un. ,,mentélis korban” kifejezni a lakok allapotat. A
hatalmi helyzetet tovabb erdsiti, hogy nemcsak gy kell viselkedni veliik, mintha gyermekek

lennének, hanem ugy, ahogyan a sziil6 viselkedik a sajat gyermekével.
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., Nem felnottek. Testileg igen. Menstrualnak ugyanugy. Agyilag nem, agyilag 2-3 éves szinten
vannak. Iranyitani mindig kell, valaki kell, aki feliigyeli 6ket.” (L és M, 147—-148)

A gyermekkor—felnéttkor hataranak az elkiilonitése a munkatarsak szamara azért is
nehéz, mert tobb, évizedek 6ta miikddo intézmény is volt a mintaban, és az interjialanyok koziil
7 gondozo tobb mint 15 éve dolgozik a munkahelyén. Valoban gyermekkoruk ota ismerik a
lakokat, részt vettek a felnevelésiikben. A palyajuk kezdetén még adekvat volt a képzettségiik
is (pl. csecsemdgondozo), de nem tortént meg a tovabbképzésiik a lakok felndtté valasaval. A
gyermeki szerepben vald megtartas a fogyatékossag medikalis megkozelitésével kardltve
ugyanakkor nemcsak egyéni szinten jelenik meg, hanem intézményesiil is. Ez az intézményi
kozeg nem engedi felndni a lakokat.

A 18 év feletti gyerekek még mindig bélcsodébe jarnak, mert mindenki szamara bolcsi maradt
az intézmeny. A munkatarsak nem nevezik napkozinek. A munkatarsak olyan szinten is bannak
a gyerekkel, mint hogyha cuki kicsi gyerek lenne, pedig jocskan elmult 18 az ovis, cuki, kicsi

gverek, meg is nott. Nem tekintik oket felnottnek, mert értelmi fogyatékos, nincsenek felnott
megnyilvanulasai.” (A, 88—99)

A tdmogatok szdmara problémat okoz a lakok megszolitasa, és bar a leggyakrabban
el6forduld megnevezése a ,,gyerek”, hasznaljak a ,,fiatalok” vagy a ,,sracok” kifejezést is. Tobb
kozosségben a tamogatasi sziikséglet szerint differencialt megnevezéseket alkalmaznak:
példaul ,felndttek™” azok, akik kevesebb tdmogatast igényelnek, és ,,gyerekek”, akik tobbet.
Ugyanezt a logikat kovetve mashol vannak ,.kicsik” és ,,nagyok”, ,,fentiek” ¢€s ,,lentiek”, a ,,kis
épiilet” és a ,,nagy épiilet” lakoi, vagy az egyik csoporthoz az ,,okosabbak” €s az ,,0nalléak™
tartoznak, mig a masikhoz a ,,fekvok”. Ezt a problémat probalja tobb vezetd az ,,ligyfél”
kifejezés hasznalatdval ellensulyozni. Van tovabbd olyan intézmény, amelyet minden
interjialany kovetkezetesen ,,bolcsi”-nek nevezett, mert évtizedekkel ezeldtt, az intézmény
alapitasakor a kisgyermekeik oda kezdtek jarni, és mindenki ezt a megnevezést szokta meg. A
gyermekeik azdta azonban 20-30 éves koru felndttekké valtak. Az itt vazolt helyzetet tovabb
bonyolithatja, hogy egyes vizsgalt bentlakésos intézményekben a felnéttkora személyek mellett
¢lnek kiskora lakok is, akik a bioldgiai, jogi és kulturalis kritériumok szerint egyarant
gyermekek még. Az ilyen vegyes lakdcsoportokban nemcsak az onrendelkezés, hanem az
egyéni  sziikségletekre alapozott, ¢letkori sajatossagokhoz illeszkedd tamogatés

biztosithatosaga is erésen megkérddjelezhetd.
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,Azert valljuk be, hogy egy kislanynak nem ott van a helye, hogy egy sulyosan sériilt férfi
lakocsoportban azt lassa, ami ott torténik. O latni valamennyit lat, ne ebbe ndjon fol.” (R, 297—
300)

A hozzatartozok esetén neheziti a felndttkor elismerését, hogy a gyerekiikrol,
testvériikrdl van szo, akit csecsemOkora Ota apoltak, gondoztak, és akinek a tdmogatési
sziikséglete az évek soran nem valtozik jelentésen. Erzelmileg nehezen élik meg azok, akiknek
vannak nemfogyatékos gyermekeik is, hogy mennyire mas életat jellemzi a testvéreket 18 éves
koruk utan. Vannak tehat, akik gyereknek tartjak oket, ugyanakkor néhanyan (s koztik egy
intellektualis fogyatékossaggal ¢€l6 testvér is) az intézményben dolgozoknal sokkal
hatarozottabban foglalnak allast amellett, hogy ezeket a személyeket felndtteknek kell

tekinteni.

,,Nem, nem... Masfél-két éves gyermek szintjéen van. Nem, nem, nem. Hat, mondtam,
bemutattam. Hatvan év felett van, kicsit tobbet ért, mint beszél, de olyan, mint afféle masfeél-két
éves gyermek.” (T, 150-158)

., Szerintem attol fiigg, hogy érzi az ember. Mindenkiben megvan az észton, hogy felndtt legyen,
a sajat haztartdasat vigye, ugy élni, ahogy akar. Szerintem ez nem lehetetlen, csak lassan,
fokozatosan kell, ahogy én is.” (12, 81-83)

A bizonytalan felndttség-értelmezés és az er6sen medikalizalt, idénként hierarchikus
megkozelités ellenére a tamogatok értékes embereknek tartjak a magas tdmogatasi sziikségletii
személyeket. Mély érzelmi bevonddassal és empatiaval beszélnek roluk. Emberként gondolnak
rajuk, akiknek vannak jogaik, és akikkel gy kell banni, ahogy azt a magunk szdmara is
szeretnénk hasonlé helyzetben. Fontosnak tartjak, hogy nem sziikséges megvaltoztatni ezeket
az embereket, elfogadjak az Olyansdagukat. Véleményiik szerint arrdl kell gondoskodni, hogy

jol érezzék magukat.

,Amig tart az életiik, tobbet érdemelnének, mint amit most kapnak. Nem azért, mert
fogyatékosok, hanem mert emberek. Javitani lehetne az ételeken, tobb gondozo kellene, és tobb
tiirelmiink, energiank lenne. Hogy amig tart, ugy élhessenek, tisztességesen, ahogy nekik jo.”

(C2, 143-147)

,Igen, abszolut. Abszolut. Nem ahhoz kell képzett lenni, hogy pelenkdzni meg fiirdetni, hanem,

hogy hogyan kell banni veliik. Hogy kell veliik beszélni. Hisz ok fogyatékosok, de ugyanolyan
emberek, mint mi. Nekik mi vagyunk a mas, mi joviink be az 6 otthonukba, sokan ezt felejtik el.
Ugye hogy mi azért vagyunk, hogy 6k jol legyenek? Nem. Ok azért vannak, hogy nekiink
munkdnk legyen. Hisz mi ezt tanultuk. Nem kell ezt tanulni, el lehet menni mdsnak is. En
tanultam azért, hogy dket el tudjam latni.” (Q, 287-292)
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Bar a hozzatartozok szamos tarsadalmi akadalyrél szamoltak be, melyeket a késdbbiekben

targyalunk, kivétel nélkiil elfogado és eréforras-orientalt az emberképiik.

Az 6 részerdl, meq amirdl o tanit minket, az az élet szeretete, az élet tisztelete. Es abban a
pillanatban, hogyha erre igy rdajon az ember, akkor onnantdl kezdve nincs probléma. Tehat:
nem teher, csak masképp éli meg a dolgokat.” (L2, 15-19)

., Mi mindannyian emberkeént kezeljiik 6k. Ugyanugy az apa is, meg én is ugyanugy beszéliink
vele, ugyanugy emberi lénynek tekintjiik, nem az, hogy beteg. Hanem ugyanugy elfogadjuk.
Megprobalok mindig ugyanugy viszonyulni hozza, mintha nem is lenne beteg. Mert azt hiszem,
ennek az a célja, hogy elfogadjuk ugyanugy, amilyen, és emberszamba vegyiik.” (C, 2-5)

Az interjukban jol nyomon kovethetk a fogyatékossagértelmezési modellek. Ahogyan latni
fogjuk, a tamogatoi szerep kapcsan foként a medikalis modell, a nehézségek elbeszélésébdl a
szocialis modell képviselteti magat erésen. Az emberkép, a fogyatékossdg okanak
magyarazatdban azonban jelents a moralis modell jelenléte is. Kiilondsen a csalad szamara
segiti az ilyen foku tdmogatasi sziikséglet értelmezhetdségét a spiritudlis magyarazat, mig a

dolgozok csoportjaban ez csak egyetlen esetben jelent meg.

,,A’llito'lag van eldzé életiink, hogy €z igaz-e, vagy nem, nem tudom. De egyre tobbszor halljuk,
hogy tobb életiink is van. Es szoktdk mondani, hogy az emberek elkivetnek valamit egyik
életiikben, és a masik életiikben ezért fizetnek. Hdanyszor eszembe jut, hogy az én draga
szegenykém mit csinalhatott, hogy ezt mérte ra az élet vagy a sors. Nem tudom, lehet, hogy
ennek semmi koze semmihez, ez csak igy van, azt kész. Mit csindlhatott ez a szegény gyerek?”

(F, 286-273)

,,Spiritudlisan kicsit nyitottak vagyunk, és egy természetgyogydsz mondta, hogy neki ez a
karmdja, és vezekel. Semmi mds feladata nincs, csak hogy 6t elfogadjak. Mi azéta ezen vagyunk,
nagyon bizom benne, hogy sikeriil teljesiteni a karmdjat, mert mi szerintem abszolut elfogadtuk
ot.” (J2, 697-703)

7.2.2. Az onrendelkezés értelmezése

Az interjlialanyok tobbsége szdmara az oOnrendelkezés tilsdgosan absztrakt, magas szintii
fogalom, amit még a sajat életiikkre vonatkozdan is nehezen tudnak kézzelfoghatova tenni.
Leginkabb a kis létszdmu intézmények dolgozoi tudtadk megfogalmazni, hogy a maguk életében
és a lakok esetében miként értelmezik a fogalmat. Ok emlitették egyediil azt, hogy az

onrendelkezés megéléséhez a privat szféra, az intimitas megléte is elengedhetetlen.

,,Az onrendelkezés szamomra azt jelenti, hogy én donték a sorsomrol. Arrol hogy mit eszem,
mit veszek fel, mibe 6lt6zo6m, hovd megyek szorakozni, hogyan hasznalom fel a pénzemet,
fizetésemet, hogy mennyit pihenek, mikor pihenek, mennyit dolgozom. En csindlom, és én
dontom el és nem mas.” (E, 94-97)
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 En sem oriilnék, ha zuhanyzas kézben ram nyitnanak vagy WC-zés kézben. Az a lakasban az
egyetlen hely, ahol egyediil vagyok arra a 10 percre. Hagyjanak engem békén a WC-n vagy a
sajat szobamban. Adjak meg nekem a tiszteletet. Az én lakoimnak is joguk van a maganélethez.”
(J, 368-374)

A magas tamogatasi sziikségletli személyek Onrendelkezésének lehetséges €s szubjektivan
relevans teriileteiként az interjialanyok egyontetiien az étkezést, a zenchallgatast és a jatékot
emlitették leggyakrabban. Megerdsiti a bazalis dnrendelkezés elméletét, hogy ezek a teriiletek
a hétkoznapi, legelemibb élményekhez kotddnek, és lehetdséget teremtenek valasztasi
helyzetek kialakitasara. Fejlodést ebben a korban nem varnak az érintettektol, a legfontosabb
cél a ,szinten tartds” €és az, hogy a lehetd legjobban érezzék magukat. A mar emlitett

,Jollakottan és tisztan” alapelv lathatéan dominans.

,,Az onrendelkezés az 6 esetiikben, hogy 6k is megérdemlik, hogy meg legyenek fiirdetve, etetve,
és ne legyen felfekvesiik. Amennyire lehet, emberhez, lehetoségeinkhez mérten megprobaljuk
oket emberhez mélto koriilmények kozott tartani, gondozni. Bar a tartani nem jo szo.” (C2, 138—

141)

,,Hogy ¢ a sajat sorsa alakuldsa érdekében mi az, amit tudna tenni, vagy mit sem... az egész
eletében nagyon kiszolgaltatott helyzetben van, volt, lesz. Az onrendelkezés kisebb fajta
dontésekre iranyul: enni, inni, aludni, sétalni tipusu dolgokra vonatkozik, amit 6 magaban el
tud érni. Az dsszes tobbi mdsra vonatkozoan neki esélye sincsen.” (Z, 338-342)

Az onrendelkezést minden tdmogat6d személy foként két f6 fogalom mentén hatirozta meg:
vélasztas és Onallosag. Ahogyan a bazalis onrendelkezés koncepciodja is jelzi, a vdlasztast
megneheziti, hogy a felajanlott opcidkat ismerni kell, a valasztasi szituaciot meg kell érteni, és
az interjlialanyok tapasztaljak, hogy erre az érintett személyek csak korlatozottan képesek.
Minden intézmény torekszik azonban arra, hogy az adott korlatok kozott, a hétkdznapi
helyzetekben, foként az étkezés, a ruhdzkodas, a mindennapos elfoglaltsdgok terén lehetdséget
adjon a valasztasra. Bar korlatok kozott van lehetdség ételt valasztani, mert csak a
lakootthonokban 6z a kdzosség magara, mindenki egyontetiien jelezte, hogy nem adja oda azt
az ételt, ami ellen lathatoan tiltakozik a személy. Ezt némileg megcafoljak azonban az
interjuhelyzetek mellett végzett megfigyelések, amelyek soran nyilvanvalova valt, hogy példaul
tobb nagyintézményben a jobb képességli lakok etetik a tobbieket, akik nincsenek erre az
alapelvre tekintettel. A legnagyobb szabadsaga ezen a teriileten a csaladban éléknek van, mert

ott a sziilok szerint mindennap érvényesiilhet a személyek valasztasa.

,Megvannak a lehetoségek az onrendelkezésre. Lent azért nehezebb, mert font ugy siman
hozzad vagjak, hogy én azt nem eszem meg, kérek mast, és akkor kap mast. Viszont lent csak
apro jelekbol latod, hogy ez nem izlik neki, meg van tapasztalat, hogy mondjuk, 6 nem szereti a
spendotot, tehat ha az az ebéd, akkor mar valami mast taldlok ki.” (D2, 101-105)
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., Ha ebédeltetiink, és mit tudom én, van egy masodik fogas, és ahhoz van kétfajta savanyusag,
akkor, aki tud visszajelezni, akkor azzal igenis kozoljiik, hogy van kétfajta savanyusag, és lehet
valasztani. Reggelente van kakad is, meg tea is, akkor ki mit szeretne kérni.” (V_\W, 445-448)

Ha valaki a timogatok szerint nem jelzi érthetden a valasztasat, a preferenciainak ismeretében
helyette valasztjak ki a megfelelonek tartott opcidt. A valasztasi lehetdségek leggyakrabban
azért maradnak el, mert tamogatd személyek és ennek folytan ido hidnyaban konnyebb az

ellatast ugy megszervezni, hogy abba a fogyatékos személyeknek nincsen beleszolasuk.

., Aki nem beszél, azzal is elmegyiink példaul sampont valasztani, de nem biztos, hogy ramutat,
vagy razza a fejét. Ha elfogyott, akkor mindenképpen kell, és nem tudom, hogy mit csinaljak,
ha nem mutat ra arra, amit szeretne. Akkor kivalasztom én, ami szerintem neki a legjobb. Ezzel
sajnos nem tudok mit kezdeni, de varom az épité kritikat.” (E, 174-180)

A nagy létszamu intézmények dolgozdi hangsulyoztak, hogy vannak olyan felnéttekre jellemz6
tevékenységek (kavézas, alkoholfogyasztas), amelyeket néhany lako szadmara lehetové tesznek,
ezaltal is ndvelve az onrendelkezésiiket. A kockazatvallalas méltosaga, a tapasztalatok alapjan
torténd tanulds lehetdsége azonban csak a kisebb intézményekben képezi az dnrendelkezés
értelmezésének részét. Kiilonbségek itt is vannak amugy a tekintetben, hogy milyen szinten

engedik a lakokat dontéseket hozni és a kovetkezményeket megtapasztalni.

A vasarolt ételek beosztasa is nehéz, de most mar ahhoz is hozzaszoktak, hogy leadjdk nekiink,
és mi segitiink, hogy minden délutan kaphatsz beldle egy szelet siiteményt. Hogy nem egyszerre
essziik meg, mert akkor, ha egyszerre megessziik, akkor holnapra mar nem lesz.” (D2, 171—

180)

Vannak tehat olyan helyzetek, amikor egyéb lehetdségek hianyaban a személy legjobb
érdekében, lehetdség szerint a viselkedésének figyelembevételével torténik a dontéshozatal.
Mig ezt a munkatarsak inkabb csak a hétkoznapi, kisebb sulyt dontések esetén élik meg, a
csaladtagok szamara ez az élettorténetet meghataroz6 alapélmény. Jellemzd, hogy ritkdn
vannak valodi alternativak, amelyek koziil valasztani lehetne, inkébb a véletlennek koszénhetd,
hogy sikeriil bekeriilni egy intézménybe vagy megismerni a megfeleld szakembert. A legtobb
interjupartner anya volt, akik elmondasa szerint foként 6k hoztdk a csaladban a dontéseket.
Tobben azonban utaltak ra, hogy a dontések meghozatalaban nagy szerepet jatszott a férjiikkel
valé mély, bizalmi kapcsolatuk, ami lehet6vé tette, hogy kozosen mérlegeljék a lehetdségeket.
A hétkoznapi élet apro kérdéseibe bevonjak a személyt, nagyobb hordereji dontések esetén
azonban nem tudjak biztositani a részvételiiket.

A tamogatok az oOnrendelkezést az ondllosdaggal is azonositjak. Az interjualanyok

egyetértettek abban, hogy az dnrendelkezés azt jelenti: a fogyatékos személyek onalloan végzik
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el azokat a tevékenységeket, amelyek kivitelezésére képesek. Lakdotthonokban és tdmogatott
lakhatasi kornyezetben ez elvarasként is megfogalmazodik feléjiik, a gyakorlatban azonban
nehézségekbe litkozhet. Nem egységes a vizsgalt intézményekben, hogy milyen mértékben
vonodnak be a dolgozok a haztartdsi tevékenységekbe, és konfliktust okozhat, hogy a
tamogatasi sziikséglet szerinti heterogén csoportokban gyakran a jobb képességiinek itélt lakok
végzik el a tevékenységeket a tobbiek helyett.

A nagy létszamu intézményekben a dolgozok részletesen beszamoltak arrdl, hogy a
tevékenységeket kis 1épésekre bontva biztositjak az onallosagot. Az interjuk mellett végzett
kiegészité megfigyeléseink megerdsitették, hogy az itt €16 személyeknek, bar tobbnyire nem
tudatos szakmai dontés nyoman, de van lehetdségiik az altaluk Onalléan kivitelezhetd
mozgasformak gyakorldsara. Példa erre, hogy térden vagy négykézlab mozogva szabadon
kozlekedhetnek a szobak kozott, €s nem feltétleniil toltik a teljes napot iiltetdmodulban. Ez,
természetesen kiegészitve az adekvat segédeszkdzos tdmogatassal, a bazélis dnrendelkezés

kontextusaban jo kiindulopontja lehetne az dnrendelkezés tudatosabb kiterjesztésének.

,, Hogy az 6ltézkédésben, hogy onalloan, hogy ne szoruljanak annyira segitségre, hanem hogy
egyediil huzza fel a nadragjat vagy puloverét. Akkor ugye, hogy mindig forditva veszi, akkor
figvelmeztetni, hogy forditsd meg a pulovert, de énadlloan forditsa meg. Tehdat nem az, hogy
lekapom rola a pulovert, és én forditom meg, hanem 6 leveszi, és akkor én csak ugy a hattérbol
nézem és mondom, hogy igen, ugy lesz jo, és ugy vedd fol.” (K, 145-149)

., Es hat igaz, hogy nem nagy fejlédést lehet elérni naluk, mivel hogy mdr sajnos halmozottan
seriiltek, de azért ilyenekre adunk, hogy aki mondjuk, idézojelben, tigyesebb, akkor megtanitjuk,
hogy igy fogjuk a keziiket, és akkor egyiitt emeljiik a kanalat a levesbe, és igy egy picit az 6nallo
étkezést is biztositiuk, meg az ivast, ugyhogy...” (O, 40-43)

Akércsak a valasztasnal, az Onallosag biztositdsdban gyakran emlitett nehezitd tényezd az
hianyz6 1d6 és az alacsony dolgozoi 1étszam. Kizarolag nagyintézetek dolgozoi emlitették
azonban, hogy az 6nallo résztevékenyseégek biztositasa nemcsak teher, hanem mas nézépontbodl
kozelitve megtériild idObefektetés is, mert megkonnyitheti a gondozasi tevékenységeket

szamukra.

,,Sok dolgot meg tud csinalni onalloan egy ilyen ember, csak mondjuk egy ora alatt. Nekiink is
ez egy nehézség, hogy kivarni és az idovel gazdalkodni, hogy megvarjuk, hogy 6 onalloan
lépjen.” (E, 475-482)

,, ...amikor 6ltoztetem, akkor igy tudom, hogy fel tudja emelni a labat, és ezt kérem, hogy emelje
fel a labat, és nagyon sok ido mulva felemeli a labat. Tehat ez is nagyon jo dolog, hogy azért
mar azt megcsinalja. Tehadt tényleg, hogy mit tudsz beloliik kihozni. Hogy mindig valamivel
konnyebb legyen a dolgunk veliik kapcsolatban.” (V_W, 768-780)
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Vizsgalatunk igazolta az ismert Osszefiiggést, miszerint a kevesebb fér6hely nem garancia arra,
hogy a lakoknak tobb lehetdségiik lenne az 6nalld tevékenykedésre (European Commission,
2009). Az intézeti kultara 10-12 f6s otthonok esetében is jelen lehet, hiszen egy kisebb
konyhéaban, kevesebb személy szamara is megfozhetik a dolgozok az ételt, amit aztan elére
kiadagolnak. Az egyik lakootthon-vezeté beszamolt arrol, hogy naluk is folyamatosan zajlik a
torekvés a szemléletvaltasra. Kordbban példaul egységesen vésarolta meg a vezetd a
tisztalkodasi szereket, az élelmiszereket és a ruhakat. Most probalnak atallni arra, hogy ezt az
adott lakoegység vezetdjére és a lakokra bizzak. Az onrendelkezés és az onallosag szoros
egylittjarasa egyfeldl tehat pozitiv, mert segiti, hogy a tamogatok elvarasokat fogalmazzanak
meg. Kritikusan értékeljiik azonban, hogy az 6nallésag hidnya bizonyos helyzetekben az
onrendelkezés megtagadasahoz, s6t a személy komoly korlatozasahoz is vezethet, mint arr6l a
kovetkez6 fejezetben bévebben beszamolunk.

Az 6nallosag tekintetében a csalddtagok onreflektiv modon jelezték, hogy valdsziniileg
tulsdgosan kiszolgaljak a felnott testvériiket, gyerekiiket, amit az intézmények munkatérsai is
megerdsitettek. Ennek nagyobb tere van a csaladi kdozegben, ahol tobb id6 és figyelem iranyul

az egyénre, ¢s kevesebb feladat harul a timogatd személyre.

,,»Még jobban oda kellene figyelni ra. Hogy ne forditva vegye fel azt a ruhat. Nagyon kénnyen
beilleszkedett, konnyen baratkozos. Mindenkit, aki hozza kedves, megkedvel. A szobatarsat is,
azt meg foleg, mindig tesz be neki zenét, tapsol. Segit a teritésben. Csak hagyni kell, hogy 6
csindlja, nem az, hogy én csinalom meg helyette. Régebben ez volt a baj, erre mar magamtol
rajottem. Elrontottam egy picikét, a jo, szereto testvér. Remélem, ezt ki lehet kiiszobdlni, bar
mar tobb mint 20 éves.” (12, 41-47)

Az a baj szerintem, hogy a régebbi rendszerben nagyon kevés segitséget kaptak. Tehdt nem
voltak felvilagositva a sziilok, hogy milyen lehetoségeik vannak, nem is volt talan annyi
lehetéség, mint most. Es az, hogy tényleg nagyon-nagyon szeretetbe szinte megfojtva a fiatalt,
nevelni. Anyukdnak is nagyon rossz és a fiatalnak is nagyon rossz. Es akkor itt tanul meg
eqyediil fogat mosni, mert itt nincs kérdezve, hanem: na, hogy van a fogad? Es jééé, meg tudja
mosni a sajat fogdt. Es anyuka csak csodalkozik, hogy az & kicsi fia mikre nem képes.” (D2,
250-255)

A vélasztés és az onallosag mellett ritkabban, de emlitésre keriilt az dnérvényesités is mint az
onrendelkezés szinoniméja. Ez abbol is fakadhat, hogy ezek a fogalmak elterjedtebbek a
szakmai diskurzusban, és talan kézzelfoghatobbak, mint az Onrendelkezés jelensége, ami

alatamasztja az onrendelkezés félreértelmezéseirdl szol6 elemzéseinket.
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7.2.3. Az onrendelkezés korlatozdsa

Az interjlialanyok csak kis ardnyban tartjdk felndttnek a magas tdmogatasi sziikségletii
embereket, és gyakran csecsemOkhoz vagy kisgyermekekhez hasonlitjak Oket. Masok
bizonytalanok abban, hogy ezeknek a személyeknek a felndttségét miként hatarozzak meg. A
dilemma oda vezet, hogy a gyerekekhez hasonldoan Kkorlatozzak az Onrendelkezési
lehetdségeiket. Ez nyilvanvaléan abbdl is fakad, hogy az dnrendelkezést az onallésaggal, a
valasztassal és az onallé dontéshozatallal azonositjdk. A korlatozast nem kivanjuk kizéardlag
negativ kontextusban emliteni, hanem egyrészt felhivjuk a figyelmet arra, hogy a kérnyezeti
feltételeknek milyen nagy szerepiik van az Onrendelkezés kibontakozdsanak
megakadalyozasaban. Masrészt, munkadefinicionkkal 6sszhangban, megmutatjuk, hogy
bizonyos korlatoknak vannak sziikséges és elkeriilhetetlen funkcioi is.

Foként az intézményvezetok emlitették, fliggetleniil a lakhatasi formatol, hogy az
onrendelkezés tdmogatasat alapvetd feladatuknak tartjdk. A lakokkal legtobb iddt toltd
gondozo6i és foglalkoztatéi munkakdrben dolgozok beszamoldiban azonban meghatarozobbak
voltak a védelemre és korlatozasra utalo kifejezések, mint a feliigyelet, a kezelés, az iranyitas
és a kontroll.

., Ok azért feliigyeletre szorulnak. Ha egyediil lennének, az kdosz lenne. El kell latni oket.” (K,
245-251)

,,Rengeteg pelenkdas van. Minden ember reggel fogat mos, megmosdik, megfésiilkodik,
feloltozik, amihez itt mind ido kell... ha a huszbdl talan egy-két onadllo van, de annak is azért az
van, hogy meg kell mondani, hogy mit csindljon. Tehdt hogy kontrolldlni kell Jket, meg
feliigyelni.” (H, 353-359)

A gyermekszerepre utal az is, hogy bar ritkdn emlitik, a tobb évtizede az intézményben

dolgozdk, illetve a sziilok esetén is megjelenik a nevelés fogalma a felnéttek kapcsan.

.. Es arra probaljuk meg nevelni, hogy igenis, a tiirelmet, azt kell egy kicsit gyakorolni. Nem az,
hogy maris, de azonnal, nem arrol szol az egész élete, hogy rohan. Hanem igenis szokjon meg
egy bizonyos rendszert. Es ez is nagyon fontos, mert hogyha nem, akkor tényleg minden a feje
tetejére dll, hogyha egyikbdl a masikba kapsz.” (V_W, 839-845)

,,Nem korlatozzuk, hanem neveljiik. Hatarai vannak neki is. Amit ¢ tud, azt el kell varni tole!
Ha visit, fogom, racsukom az ajtét.” (J2, 340-342)

Az oOnrendelkezés korlatozasanak hatterét tobb csoportra tudjuk osztani. Nem
véllalkozunk a felsorakoztatott példak jogi vonatkozésainak feltarasara, de jelezziik, hogy a
korlatozasi formak koziil tobb olyan van, amelyik egyértelmiien tiltott, az Egyezmény

értelmében fogyatékossag alapjan torténd hatranyos megkiilonboztetésnek szamit, s ezzel az
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ember vele sziiletett méltosaganak és értékének sértéseként értékelendo (Id. 14., 15., 16. és 17.
cikk).

Az elsd csoportba azok a korlatozasok tartoznak, amelyeket az intézményi struktara és
kultira von magaval, a lakok 1étszamatol fiiggetleniil. Ilyen lehet az, hogy a lakdk egytitt
étkeznek, tisztalkodnak, vagy egyiitt vesznek részt szabadidds programokon, mert senki sem
maradhat egyediil otthon. Ilyenkor nem igazan érvényesiilhet a sajat akaratuk, preferenciajuk.
Néha ezek a kotottségek keverednek a gyermekléthez kotédé szabalyokkal is. A Kisebb
létszamu intézmények a tdmogatott lakhatasban idonként egyfajta atmenetet tapasztalnak e
tekintetben, mert nem szeretnének ragaszkodni a merev strukturakhoz és intézményi
kultarahoz, de azt tapasztaljak, hogy a keretek erdsitik a kozosségiiket.

., Szabalyban van, hogy mikor fekszenek le, mikor mennek ki. Van, amirol megkérdezik dket,

mivel kevesebben vagyunk. Lehet, hogy inkabb benn lenne a szobdjaban, de mivel figyelni kell
rd, ott tartjak ket egy helyen, ezért van a kijaratndl is valaki.” (B, 296—298)

., Ez is vita volt kézéttiink, hogy ugy éliink-e, mint egy nagy csalad. Es sokat vitatkoztunk, hogy
egylink-e kozosen, mert akkor megint azt erdsitjiik, hogy mindent egyiitt csinalunk. De az
osszetartds meg mégis jo, ugyhogy picikét dat kellett gondolni.” (42, 199-203)

A masodik csoportba olyan helyzeteket sorolunk, amelyek a bioldgiai sziikségletek
kielégitéséhez kotddnek, és az egészséget, a testi épséget kockaztatjak, ha nem figyelnek rajuk.
Dolgozdk €s hozzatartozok egyarant emlitették példaként, hogy a gyogyszer beszedésének vagy
az étkezés megtagadasanak esetén olykor kiils6 kontrollt kell gyakorolniuk, és be kell adniuk a
gyogyszert, vagy meg kell etetni a személyt, amivel azonban nem minden munkatars ért egyet.
Fontos lenne ilyen esetekben, hogy a személy érdekében meghozni kivant dontésrdl a
hozzatartozot €s az érintett személyt is magaban foglald team hatarozzon, de ez a lehetdség nem
all mindenhol rendelkezésre szervezett formaban. fgy legtobbszor egyediil az adott timogatén
mulik, hogy miként oldja meg a szitudciot. A testi épség megodvasat szolgalja a balesetek
kozvetlen megelézése, az intervenialo asszisztencia mitkddtetése, hiszen sziikség van a védelmi

funkciora ott, ahol kdzvetlen veszélyhelyzet all fenn.

Az ételt lehiitve adjuk ki, forro teat meg ilyeneket nem adunk ki. Nem hagyjuk ott oket a
fiirdokadban, folyamatos feliigyelet van. Nem lehet egyikiiket sem otthagyni, hogy énalloan
fiirodjon. Minden feliigyeletet igényel.” (K, 177-182)

., Nagyon ériilnék, ha o felnott lenne, de hat nem is lehet, mert értelmi szintben nem all ott, hogy
0 dontson komolyabb dolgokrol. A gyogyszert be kell venni, vannak kételezo dolgok, tehat
egyszer onrendelkezése nem lehet, mert értelmileg és az onkifejezése sem adott annyira, és
akarata sincsen erre.” (H2 432-436)
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Az, hogy igyon, nem lehet kérdeés. Egy vagy ket iiveggel. Tehdat amikor nagyon rosszul volt,
akkor oriiltiink, ha egy iiveggel megivott, de minimum két iiveg innivalot meg kell innia!
Szajlégzos, igy ugye sokkal jobban parolog. De nincs az, hogy kiszaradhat, meg kell innia.”
(L2, 634-641)

A harmadik csoport az el6z6h6z hasonloan a sajat és masok testi épségének megorzését
szolgalja. Itt azonban a korlatozasok inkabb a problémas viselkedésnek tekintett, onsértd vagy
masokat bantalmazé megnyilvanulasokhoz koétédnek (pl. verés, harapas, onhanytatas, kosz
vagy sajat haj megevése), ¢és ezek értékelése tekintheté a legkritikusabbnak. Elméleti
pozicionkkal Osszhangban ezeket a viselkedéseket nem Onrendelkezésként, hanem
kommunikacioés megnyilvanulasként értékeljiik. A tamogatok ezeket néhany esetben tudatosan
megeldzik a kornyezeti tényezOk modositasaval, de gyakoribb, hogy fizikai korlatozast
alkalmaznak. A kutatds nem tudja igazolni, hogy kizar6lag az intézményi koriilmények
felelosek a viselkedésproblémakért, kiilondsen, mert otthoni kdrnyezetben is beszamoltak
csalddok hasonlokrol. Megfigyeléseink €s az interjuszovegek azonban alatamasztjak, hogy a
nagyobb 1étszamu intézményekben fordulnak el6 a leggyakrabban. Kesztyiik vagy zoknik kézre
hazésaval vagy a karok kerekesszékhez rogzitésével probaljdk megakadalyozni, hogy az
érintettek magukat hanytassak, vagy testiiket sebesre vakarjak. Megfigyeltiik a hatulgombolos
ruhak hasznalatat is, amit a vetk6zés elkeriilése érdekében haszndlnak. A testi integritas egyik
legsulyosabb veszélyeztetését, a fizikai bantalmazést senki nem emlitette a diktafonra mondott
interjukban, egy nagy létszamu intézményben azonban a kutato jelenlétében is eléfordult.
Ebben a helyzetben minden gondozo6 tisztaban volt a kutatas céljaval, és mivel ennek ellenére
alkalmaztak erdszakot, feltételezhetjiik, hogy ez a megoldasi stratégia belsdvé valt, és
reflektalatlanul, rutinszeriien jelenik meg a mindennapokban.

., Fizikai korlatozas, hogy néha van, hogy valaki bent van a szobajaban, mert iiti a fejét. Ha
korlatozva van valamelyik, az 6 sajat testi épsége miatt. Van, akinek kesztyiit huzunk a kezére,

hogy ne hanyjon. Mert ledugja a kezét a torkan. Amugy itt nemigen kell korlatozni.” (Q, 507—
510)

., Probaltuk, hogy allandoan legyen a kezében valami, azzal foglalja el magat, ne a sajat kezét
tomje a szdjaba. Allatos babokat tettiink rd, de voltak durvabb prébalkozasok is a gondozok
reszerol, példaul lekotés. Megsziintettem még csirdjaban. A lekotozés is csupa joindulat volt,
hogy ne legyen sebes a keze, de nem ez a megoldas.” (Y, 147-155)

Mas intézményekben a ko6zos helyiségek bekamerdzasaval, zarhatdo ajtokkal probaljak
megfékezni az ilyen szituaciok kialakuldsat. Az ajtokat nem minden lako képes kinyitni, de

azok koziil sem kap mindenki kulcsot, aki képes lenne a hasznalatara. Az allando feliigyeletet
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¢s a Foucault-féle panoptikus ralatast az egyik intézményben iiveges ajtok biztositjak,
amelyeken keresztiil a lakok minden pillanatban megfigyelhet6k. Alkalmaznak tovabba az
agressziv ¢és autoagressziv viselkedés ellen szedativumokat és ,.eseti gydgyszert”, altatot, ha

nem sikeriil megnyugtatniuk a lakot.

., Kedélyjavitot, nyugtatot szednek. Nem igazan az a célunk, hogy leszedalni 6ket, de van, amikor
kell eseti gyogyszer. De tényleg nagyon ritka, amikor adunk nekik gyogyszert pluszba. Néeha
muszdaj, mert neki se jo, ha széttépi az agyat, meg itt dobalozik. Tudjuk... csak azért az se jo, ha
igy minden héten ablakot kell csinadltatni ilyen szdzezer forint értékben.” (V-W, 61—624)

Nem hagyhato figyelmen kiviil, hogy az intézményekben az agresszio nemcsak a gondozok és
a lakok kozti hierarchiabol fakad, hanem a lakok kozott is eldfordul, illetve a lakok is

bantalmazzak a dolgozokat.

., Volt olyan, hogy megverték egymast kameran kiviil. Mert ugye a folyosok most be vannak
kamerdzva. Ugyhogy a szobaban megverték. Tehat egymast is bantjak. Ha nem tettel, akkor
szoval.” (B, 155-159)

,,De hogyha madr nagyon-nagyon felhuzta magat, akkor viszont nem, mert akkor nekimegy
mindenkinek. Akkor nem szabad, mert akkor, aki az utjaba all, azt megharapja. De régebben
nem harapott meg senkit, csak sajdat magat. Most mar igen. Most mar csindl ilyeneket.” (P,

140-144)

Végiil az 6nrendelkezés korlatozasanak egy specialis, negyedik csoportjat képezik azok
a hatarok, amelyeket azért nem lehet atlépni, mert mindannyian egy kozosség tagjaiként éliink,
amelynek szabalyai vannak. A felnéttséghez hozzatartozik, hogy nemcsak szabadidds
tevékenységek vannak, hanem kotelezettségek is. Ez tulajdonképpen az 6nrendelkezés szocialis
kontextusban valo értelmezése, amit leginkabb lakdotthonokban és csalddokban tapasztaltunk.
Pozitivnak tartjuk, mert utal arra, hogy a tdimogatési sziikséglettdl fliggetleniil vannak elvarasok
a személyek felé. Ez azért is fontos, mert magas tamogatasi sziikséglet esetén eléfordulhat,
hogy a tdamogatdk facilitald tevékenysége nélkiil, elvart keretek hidnyaban a személy nem tud
élni a latszolagos szabadsagaval, és egész nap csak egy helyben il vagy fekszik. Ezt nem
tekintenénk onrendelkezd életformanak.
,, Vannak korlatok, mert tiszteletben kell tartanunk egymas biztonsagat. Vannak olyan tdrsas

egyiittélési szabalyok, ami nem azert van, mert fogyatékos, hanem azért, mert egyiitt éliink egy
albérletben.” (J, 115-120)

., Nagyon sulyosak, nagyon halmozottak, de dolguk van. Szabadidében aztin azt lehet, amit
akarnak.” (A, 160-161)
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., Konyhaban megengedem, hogy odajojjon, de akkor nem folyathatja a nydldt, nem verheti a
szdajat, mert az konyha. Akkor kizavarom. Es tudja, és befogja a szajat, de szegénynek gyiilik,
és befogja a szajat. Es akkor egyben jon ki. De a tudat benne van, és nem is csinalja.” (M2,
227-230)

7.2.4. A tamogatasi sziikséglet és az onrendelkezés Osszefiiggései

A tamogatok szerint van egyfajta ,,also6 hatar” a kommunikacios és intellektualis képességek
terén, amelyen tul nem értelmezhetd az Onrendelkezés fogalma. Ezt kiemelt figyelemmel
kezeljiik, tekintettel arra a kutatasi kérdésre, hogy van-e kiilonbség az Onrendelkezési

lehetdségek tekintetében a tdimogatasi sziikséglettdl fiiggden.

,, Részben valdsithato meg az énrendelkezés, nagyon kevés az a személy, aki tud onrendelkezni
maga felol. Nincs azon a szinten, hogy 6 ezt végre tudja hajtani. Itt nalunk a lakoegységben
talan ketté. De 6k sem tudnak rendelkezni a dolgok felett, elsajatitani kiilonbozo dolgokat, nem.
Ok ahhoz tilsdgosan siilyosan fogyatékosok szerintem, hogy ezt végre tudjik hajtani. Az enyhe
fogyatékos, az igen. Koziiliik egyik sem, az értelmi képességiik miatt. Ok jarnak, de nem tudnak
beszélni, nem tudnak donteni. Odahozza a poharat, és akkor tudom, hogy szomjas, a WC-re
leiil, ha nem latom, felhizza a nadragjat, nem tudja lehuzni a WC-t. Es hidba probaljuk, mert
tényleg csinaljuk, de az onérvényesitést, onallosdagot nem lehet ndluk elérni.” (N, 57—65)

., Nem lehet kiterjeszteni a lehetoségeit. Hogyha nem tudja kifejezni magat, hogy mit szeretne,
innentol kezdve nem tudok segiteni. Pont azon szoktam gondolkodni, mikor vakargatom a hatat
meg a fejét, hogy milyen szornyii az, mikor példaul viszket a hatunk, és ugye nem érjiik el, és 6
ezt el sem tudja mondani. Ugyhogy szerintem ebben a helyzetben igy, & tobbet sajdat magdért
nem tud tenni, meg én sem érte.” (Z, 354-360)

Azoknak a lakoknak, akiknek alacsonyabb a tdmogatasi sziikségletiik, tagabbak az
onrendelkezési lehetdségeik, pl. esetenként lakhatnak egyagyas szobédban, €s szabadon
kozlekedhetnek az egyébként zarva tartott lakdterek kozott. Kiilondsen a nagyobb intézmények
esetén képesek ezek a ,,szabadsdgok™ erdsiteni a hierarchiat a lakok kozott. A lakok allapotat a
lehetdségek és korlatozasok tekintetében tehat meghatarozonak talaltuk.

Azok, akik nem tudnak 6nalloan helyzetet vagy helyet valtoztatni, gyakrabban ¢lik meg
a kiszolgaltatottsag €lményét, mert a fizikai akadalyok miatt a tdmogatasuk tobb erdforras
bevonasat (tobb gondozd, segédeszkdzok stb.) igényli. Megfigyelhetd volt kiillondsen a
nagyobb létszamu intézményekben, hogy a két csoportot meg is kiilonboztetik, pl. jarok-fekvok
megnevezésekkel. Ilyen értelemben kevesebb lehetdséglik van az onrendelkezésre, mint a
lakotarsaiknak. Ugyanakkor az alacsonyabb szintli dnrendelkezés mellett 6k azok, akik
kevesebb korlatozast is élnek meg (amennyiben mégis, foként a hangadasaik miatt), mert nem
tudnak olyan aktivan ,,zavart” okozni a viselkedésiikkel. Nem zavarnak, mert nem tudjék a

frusztracidjukat mozgésosan kifejezni. Aki tud jarni vagy mas modon aktivan helyet valtoztatni,

143



konnyebben kiléphet bizonyos helyzetekbdl, vagy oda tud mozogni, ahova szeretne, ezaltal
gyakrabban itéli a kornyezet problémasnak, ami a leirt korlatozasokhoz vezet. Ezt az
Osszefiiggést a jovoben fontos lehet tovabbi vizsgalatoknak alavetni, mert segitheti a korlatozo

intézkedések alternativainak kidolgozasat és a tamogatok tehermentesitését.

A jaroképes gyerekek ugy tudnak onrendelkezni, hogy odamennek, és leveszik, amit
szeretnének... de van, aki négykézlab maszkal, akkor berakjik a modulba. Fejére nyomjik a
fejhallgatot, aztan hallgasson zenét, pedig lehet, hogy nem akar zenét hallgatni, nem azt a zenét

akarja hallgatni, jonni-menni akar. Tékmindegy, ott kell iilni és kész, és nem tud beldle
kimaszni.” (4, 243-246)

,Igen. Ugyhogy azért mondom, hogy azok sokkal jobban tudnak onérvényesiteni. Tehdt
figyelemfelkeltobb, ha kiabadl. Ha bantja a tobbit. Ha mondjuk éhes, és elveszi a masét. Tehat
ezért mondom, hogy aki beszél és jar, vagy aki jar, annak sokkal t6bb lehetésége van, mert aki

iil, az maximum sir. De persze ez is gondozofiiggo, mert lehet, hogy valaki éppen azért sokkal
jobban odafigyel ra.” (H, 231-234)

Mivel a lakok egy része évtizedek oOta az intézményes kultGrahoz szokott hozza,
megfogalmazddott, hogy nemcsak a timogatasi sziikséglet mértékénél meghatarozobb, hogy ki
milyen kdrnyezetben szocializalodott. Minden intézménytipusban leirtak a tanult igénytelenség
jelenségét, vagyis hogy azok a személyek, akik nagy létszamu intézetekben nevelkedtek,
felndttkorban roppant nehezen, illetve egyaltalan nem fejezik ki a vagyaikat, sziikségleteiket.
Problémat okoz az is, hogy nem tanultak meg ,nem”-et mondani a gondozdknak, a
foglalkoztatoknak, netan a sziileiknek. Akik évtizedekig csaladban éltek, rendkiviil nehezen
tudjak megszokni az intézményi kultarat, ami konfliktusokhoz vezet a dolgozokkal és a

lakotarsakkal.

., Egyrészt 6k mar egész idosek, mert ot-hat f6 van, aki ilyen husz-harminc év kozotti, a tobbiek
mar ilyen harmincas és felette, és ok ugye ezt megszoktak, hogy nagyon ki vannak szolgalva.
Nyilvan ha nem is tudta valaki soha egész életében, hogy van ilyen, hogy igény, vagy lehet
valamire igénye, és ezt ugy lehet valasztani, akkor azt nagyon nehéz kialakitani,

magabiztossaggal raadasul, hogy utina magabiztossaggal el tudja donteni, hogy igen, tényleg
azt szeretné.” (G, 186-190)

,Az a baj, hogy a régi dolgozok megakadtak bizonyos szinteken, és ilyenekkel mar nem
foglalkoznak, mint onérvényesités, onrendelkezés. Ha én most nem akarok teriteni — muszdj
teriteni, mert azt mondtdik! Mert ugye 20 évvel ezelStt nem tanitottak meg rd, hogy mondhatsz
nemet is.” (I, 254-259)

Egy édesanya azt az egyedi megkdzelitést osztotta meg, hogy a nemfogyatékos személyeknek
van szubjektiv értelemben kevesebb onrendelkezési lehetdségiik, éppen azért, mert az elemibb

sziikségleteik domindlnak, szemben a tarsadalom tobbi tagjaval. Ez aldtdmasztja azt az
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elképzelést, hogy az 6nrendelkezés soran kiemelt jelentdsége van a kontroll vagyott szintjének

¢s az adott teriilet relevancidjanak.

., Ki lehetne egésziteni azzal, hogy egyébkeént ezt szembeallitani mondjuk egy egészséges ember
onrendelkezésével, akkor rogton kideriilne, hogy azért nekik sokkal nagyobb teriik van, mint az
egészseéges embereknek. Mert 0k azért a kornyezetiik réven, akihez kapcsolodnak, az egyszeri
igenyeiket ki tudjak elégiteni, és attol ok boldogok. Viszont én azt gondolom, hogy ha letilnénk,
eés beszélgetnénk arrol, hogy mi kettonknek ezen a teriileten van-e Valami hianyérzete, vagy
nincs, akkor azt gondolom, hogy itt sokkal nagyobb probléma lenne! Tehat ezt mondjuk arra
lehet leforditani, hogy neki ténylegesen azok a természetes igényei vannak csak meg, ami
kellene, hogy egyébként minden mas embernek is meglegyen, ez az élni és élni hagyni. Tehat
neki az allapotabol fakadoan nincsenek olyan igényei, mint ami egyébként benniink felmeriil.
Hogy még legyen egy ilyen mikrohulldmii siitém, vagy egy olyan tévém vagy egy akarmi. O 6riil
annak, hogyha emberek kozott van, hogyha tele van a pocakom, hogyha jokat tudunk nevetni,
meg jokat tudunk aludni. En nem gondolom, hogy neki problémdja lenne.” (Z, anya)

Az interjukban, az interdependencia kontextusaban a sziil6kben felmertilt a kérdés, vajon 6k a
gyerekeiket tdmogatva mennyire lehetnek onrendelkezdk, ami 6sszecseng a szakirodalomban

talalt fiiggosegi munkdsokrol irt jellemzoékkel.

,,Az onrendelkezés nagyon magas fogalom! Az, hogy mindennel rendelkezem. Az én akaratom
sok mindenre kivetiil. Rendelkezem azzal is, hogy én most ha éppen el akarok utazni, akkor
elutazom, de nekem sincs onrendelkezésem ilyen értelemben. Sot! Teljesen meg vagyok kotve!
Tehat én nem rendelkezem azzal, hogy én most szabadon dolgozzak. Sajnos egy ilyen csaladban
nemcsak eqy embernek nincs onrendelkezése, hanem a mdsiknak sem. Sok mindent le kell
mondani, nem tudom azt csinalni, amit szeretnék, pedig én egy olyan ember vagyok allitdlag,

hogy aki rendelkezem magammal. De nem. Nagyon sok lemondas, ugyhogy ez kolcsonds.”
(H2, 476-483)

7.2.5. Kommunikacio
A kommunikacios lehetdségek €s korlatok az dnrendelkezés tamogatasanak alapvetd elemekeént
definialhatok. Az interjualanyok elbeszéléseiben a kommunikacié rendszeresen keveredik a
beszéd fogalmaval, ezért a kategorizaciot ezt figyelembe véve végeztiik. Tapasztalatunk szerint
sokan a ,,nem kommunikal” kifejezés alatt azt értik, hogy a személy nem tud beszélni, és ez
mindenkire igaz, akirdl az interjukban sz6 volt. Ennek ellenére valtozatos kommunikacios
stratégiakat tapasztalhattunk, de ezek kozott csak elvétve talaltunk tudatos AAK-s hatteret. Az
adekvat kommunikacio megtamogatasanak hianydt is az onrendelkezés korlatozasanak
tekintjiik.

A tudatos kommunikacié tekintetében kiilonbségeket tapasztaltunk a lakhatasi tipusok
szerint. Bar a kommunikacidét mindenki alapvetd szempontnak tartja, a nagyobb létszamu

intézmények dolgozo6i és a csalddtagok mind arr6l szamoltak be, hogy nincsenek ezzel
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nehézségeik, hiszen jol ismerik az érintett embereket, €s apro rezdiiléseikbdl is ki tudjak
kovetkeztetni, hogy mire gondolnak, mit szeretnének. Ezeket a ,rezdiiléseket” valoban
aprolékosan le is irtak az interjiialanyok: folfelé néz, a szemeit rezgeti, a nyelvét meghatarozott
modon nytjtja ki stb. A hangadasokrdl is részletesen beszamoltak: tudjak, mit jelent a
,bégetés”, a ,csettegés”, a ,,dormogés” stb. Azoknal a lakdknal, akik a masik fél szamara
érthetéen alkalmaznak valamilyen nonverbalis visszajelzést, ,,barkochba”-moédszert
hasznalnak. A munkatédrsak szerint ez a folyamat hasonl6an miikddik, mint a sajat gyermekeik
esetén, amin keresztiil ismét tetten érhetjiik a gyermekek ¢€s a fogyatékossaggal €16 felndttek
kozti parhuzam kialakitasat. Mikozben elismerjiilk a bizalmi kapcsolaton alapulo, apro
rezdiilésekbdl taplalkozo bazalis kommunikacio alapvetd fontossagat, tigy lattuk, hogy ennek,
az interjualanyok altal is jelzett rutinszerii mikodtetése problémakat vethet fel. A dolgozdk
ezeket a rutinokat atadjak az 0j munkatarsaknak, a hozzétartozok pedig az intézménybe

keriiléskor megosztjak tapasztalataikat a dolgozokkal.

,,Igen, de ha az ember megismeri oket, akkor igazabol majdnem olyan... most mar, hogy van
gverekem, tudom, hogy olyan, mint amikor az ember a gyerekére ranéz, és tudom, hogy lazas.
Ott fekszik valaki, tudom, hogy milyen hangon sir, ha lazas, majdhogynem meg sem kell mérni,
mert tudom, hogy gond van.” (C2, 47-49)

A kisebb létszamu intézmények dolgozdi inkabb nehezitd tényezdként tekintenek arra,
hogy a beszéd nem alkalmazhato els6dleges csatornaként, és hogy az AAK-eszk6zok
bevezetése is nehezitett felndttkorban. Nem gondoljak, hogy elegendd szamukra a mimika vagy
hangadasok értelmezése az onrendelkezés tdmogatasaban. Ez jelzi, hogy erdsebben tudataban
vannak a kommunikdcios sziikségletek Osszetettségének ¢és az Onrendelkezésre gyakorolt
hatasanak.

A magas tamogatasi sziikségleti személy kommunikéacids kezdeményezéseinek
értelmezését jellemzden a biologiai sziikségletekhez kotik a tamogatdk. Foleg siras, kiabalas

esetén fut le egy jellemzd folyamat mindenkinél.

, Ez nalunk ilyen... ha iivolt a gyerek, gyorsan megetetjiik. Aztan lehet, hogy evés kozben is
tvolt, akkor faj valamije. Akkor kap gyogyszert. Ha a gyogyszer sem hat, akkor jon a seduxen,
ha a seduxen sem hat, akkor magatartisprobléma... ndlam mondjuk nemcsak a fizikai
sziikséglet szamit. Ha tivolt vagy csapkod a gyerek, akkor attol fiigg, hogy miért csapkod. Ha
csak siman hisztis, akkor otthagyom. Joga van hozza, hogy hisztizzen, mert éppen frusztralt,
ideges.” (A, 23-250)
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,,Nem jellemz6 a beszéd utjan torténé kommunikacio. En ehhez szoktam hozzd, hogy nem
beszélnek, és akkor mi probaljuk meg, hogy: »Fuu, sirdogal, mi lehet baja? Bekakilt, bepisilt,
melege van, fazik, éhes, szomjas, vagy csak szeretné, hogy valaki a kézelében legyen? « Tehat
ezeket végig kell probalgatni. Meg hat itt vagyok tiz éve, nem azt mondom, hogy minden
rezdiilésiikbol tudom, hogy mi a problémdja, tehat mindig tudnak valami ujat produkalni, de
bizonyos embereknél van »hasfajos« sirds, »Szomjas« sirds, tehat, mint a babdkndl,
csecsemoknél. Tehat ott is anyuka meg tudja kiilonboztetni, idovel, persze. Ebbe is bele kell
tanulni, hogy mikor mi a baja a gyerekének. Itt is kabé igy mitkodik.” (X, 245-254)

Az interjualanyok egyetértettek abban, hogy az alacsonyabb tamogatasi sziikséglet és a jo
kommunikécios készségek megkdnnyitik szamukra az dnrendelkezés tAmogatasat.

Latvanyos és mindenki altal emlitett jelenség az elutasitdas egyértelmii kifejezése,
hangadassal, a szdj Osszeszoritasaval, elfordulassal, illetve olyan agressziv
megnyilvanulasokkal, mint a rigas, a harapas, a karmolas. Ezeket kommunikacios jelzéseknek
tekintjiik, amelyek egyik céljaként feltételezziik az Onrendelkezési lehetségekkel valod
elégedetlenséget. Az elutasitds kifejezésének kialakitdsa az alapja az Onrendelkezés
tamogatasanak, amelyet azonban az intézményekben zavar6 jelenségként értékelnek. Nem
részletezziik itt ujra a korlatozod intézkedéseket, amelyek ezeknek az elnyomasara,
megsziintetésére iranyulnak. Kiemeljiikk azonban, hogy ebben a tartalmi kategoéridban tobb
olyan stratégia is megjelent a dolgozdk részérdl, ami korlatozas helyett egyszeri verbalis

reakciokkal allit meg nem kivant viselkedéseket.

., Hat, ez példaul az onrendelkezésnél az elso szamu dolog szerintem, hogy ¢ azt tudta mondani,
hogy »igen«, vagy azt, hogy »nem«. Es igazdbdl ezzel tanul meg megértetni magdt egy
intézetben. Ha ugye olyan mondatokat tesznek fel a gondozok, hogy miben tudnak neki segiteni,
akkor & el tudja mondani, hogy »igen« vagy »nem. (G, 470-474)

Kiilondsen azokban az intézményekben, ahol sok laké ¢él, tapasztaltuk, hogy a tiltakozas, az
elutasitas, gyakran autoagresszido formajaban jelenik meg. Sok lakd pedig nem mutat ilyen
kommunikéciés kezdeményezéseket sem, hanem valamilyen sztereotip mozgast végez
csendben. Aggasztd, hogy éppen ezeknek a ,.csendes” lakoknak a tamogatdsara irdnyul
kevesebb figyelem.

Egy esetben, tdmogatott lakhatdst nyujtd szolgéltatonal jelent meg egy demens lako
esetén annak a kérdése, hogy a kommunikacids jelzéseit mennyire kell és szabad
onrendelkezésnek tekinteni. Bar ezt az dnrendelkezés korlatozasanal is megjelenithetnénk, az
interjukban inkabb a kommunikacié értelmezésének nehézségére helyezO0dott a hangsuly.

Ennek oka, hogy az idds lako olyan allapotban van, hogy gyakran elutasitja az ételt és a
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folyadékot, am ebben a dolgozok 06sszehangolt team-munka ellenére sem taldlnak
kovetkezetességet. Mivel azt tapasztaljak, hogy étkezési helyzetet gyakran csak az els6 falatok
lenyelését kovetd percekben észleli, ezért nem merik nem megetetni és megitatni. Komoly etikali
dilemmakat vetettek fel az intézményben késziilt interjuk a kommunikaci6 és a bazalis

sziikségletek kielégitésének életet fenntartod szerepérol.

., Nem tudhatjuk, hogy miért jelez éppen. Ha a szajaba adok valamit, nem tudhatom, hogy azert
kell fecskendovel etetnem, mert nem akar enni, nem esik jol, mert faj a gyomra, vagy éppen a
nyelocsove, vagy mert nincs mar annyi reflexe, ha jon a kanal, hogy kinyissa a szajat. De itt
nem fog éhen halni, ez biztos...” (F2, 76-80)

7.2.6. A tamogatok szerepértelmezése

A tdmogatok szerepértelmezése nehezen valaszthato le az emberkép és a felndttségértelmezés
témakorérdl. A kodolasi folyamat soran ide soroltuk azokat a kijelentéseket, amelyek leginkabb
a segitségnyujtas folyamatarol, a tdimogatoi hozzaallasrol szoltak.

A munkatérsak, fliggetleniil az intézményi formatol, egyetértenek abban, hogy a magas
tdmogatasi sziikségletli személyek ugyanolyan emberek, mint barki mas, és jogokkal
rendelkeznek. Elmondasuk szerint féleg azért végzik ezt a munkat, mert szeretik a lakokat és a
segitd tevékenységet, amelynek az empatia a kulcseleme. Bele kell tudni helyezkedni abba,
hogy nekiink mi esne jol, ha hasonl6 helyzetbe keriilve timogatasra lenne sziikségiink.

., ...mert szerintem ennek a szakmanak a titka az, hogy szeressiik oket. Es akkor, hogy ha az
ember szereti oket, akkor barmiféle feladatot el tud végezni, meg tud csindlni. Tehat én példaul
egyaltalan nem irtozok attél, aki dllandoan nyalzik.” (O, 120-124)

Vizsgalatunkban diszkrepanciat tapasztaltunk az interjukban megfogalmazott szeretet
¢és a dolgozok megfigyelhetd viselkedése kozott. Bar elmondasuk szerint a szeretet a legf6bb
megtartd erd a szakmajukban, és arra torekszenek, hogy a lakok jol érezzeék magukat, mégis
alkalmazzak a lakokkal szemben a korlatozast, az erészakot a mindennapokban. Egy lehetséges
magyarazat erre, hogy nem tamogatoként, hanem nevel6ként értelmezik a szerepiiket,
amelyben megengedhetd rutinna valik a szeretett személyek korlatozéasa ,,nevelési” céllal.
Ehhez jarul az, hogy tobb interjualany erdsen lesziikiti az igényeket a bioldgiai sziikségletek
teriiletére, és ugy véli, ezeknek a gondozasi feladatoknak az elvégzéséhez nem sziikséges
képzettség, csak az érzelmi bevonddas. Ez a fajta jotékony megkdzelités, amely szerint a fizikai
sziikségletek biztositdsaban kimeriil a nemfogyatékos személyek tamogatasa, a fogyatékossag
moralis és medikalis modelljeire utal, és eldsegitheti a kommunikacios jelzések

félreértelmezését.

148



., Kicsit benne vannak a régi vagasu korhdzas szemléletmodban. Meg kell etetni a gyereket, be
kell pelenkazni, aztan rendben is van. A lakot nem kimondottan individuumnak tekintik, hanem
husdarab, akit rendbe kell tenni, ez a munka. De attol fiiggetleniil azt latom, hogy ok is nagyon
szeretik a lakokat, 6k még ezt tanultak anno, még régen igy tanultak.” (S, 391-401)

,,Meg hdt az, hogy mondjuk ez igy lehet, hogy kézonségesen hangzik, amit most mondok erre,
de szerintem nem igazan. Nem igazan kell ide diploma, meg ilyenek, mert atpelenkdzni a
gvereket, meg hogy beszélgess vele, és apold, és gondozd, és ilyenek, érted. Tehat szerintem ez
nem igazan az iskolan mulik... Inkdabb a ratermettség.” (V_W, 413-420)

Foleg a tamogatott lakhatasban okoz ez a szakmai szempontok helyett emocionalis alapokbol

kiindul6 segit6i attitiid sszeférhetetlenséget a tdimogatas alapelveivel.

., O tipikusan az a gondozo, aki személyes sértésnek éli azt meg, ha ndla nem eszik, vagy ndla
bekakal a lako. Akkor o ezt ugy éli meg, hogy konnybe labadt szemekkel telefondl, hogy jaj, de
én ugy szeretem oOket. Az empatidt teljesen rosszul értelmezi, az 0 sajat érzelmeit helyezi
elotérbe, és errol nem sikeriilt leallitani, és ezzel rengeteg kart tud okozni. Ez nagy baj.” (A2,

72-82)

A dolgozdok koziil ketten emlitették az interjukban, hogy magukat is sériilt, fogyatékos
személyeknek tartjak. Mindkét esetben a tdmogatoi attitiidjiik leirdsdhoz k6tddden kozolték ezt
az informaciot, és arrol szamoltak be, hogy ez befolyasolja azt, ahogyan a lakokkal dolgoznak.
A fogyatékossag kapcsan megélt elnyomas, megalaztatas hatdssal van a sajat tamogatoi
tevékenységiikre. Ennek része az is, hogy az intézményi kozosségben befogadasra talaltak, jo

helyen érzik magukat, és 6k keriilhettek tdmogatdi szerepbe.

,, Szeretem Oket. Illetve nekem is van testi fogyatékom. Latassériilt vagyok, és se ide, se oda nem
tartozom. Ugyhogy ugy érzem, hogy taldn megtaldaltam a helyemet itt, valamelyest tudok nekik
segiteni...” (B, 111-114)

., Nagyon jo kérdés. [Azért dolgozom itt], mert szeretem a munkamat. Es tudod, mi a furcsa?
Talan azeért is, mert én, amikor kicsi voltam, végiil is, valahol én is sériilt vagyok. Nekem is
vannak fogyatékossdgi jegyeim és én nagyon sokat kaptam kicsi koromban. En elmentem
iskolaba, lekoptek, fejen rugtak, szo szerint megaldztak.” (D, 189-195)

Feltehetéen a magas tamogatasi sziikségletbdl fakadd, kozosen megélt sok intim
gondozasi helyzet erdsiti a meglévd érzelmi kotddéseket. Intézménytipustol fliggetleniil azt
allitottak az alanyok, hogy nem tudnak tavolsagot tartani a lakoktol, ugyanakkor azt is
emlitették, hogy ennek ellenére megprobalnak tudatosan {igyelni a munka és a privat szféra
elhatarolasara. Mentalhigiénés sziikségleteik kielégitéséhez szakmai tdmogatast alig kapnak,
ezért Ooner6bdl probalnak ezen dolgozni. A tdmogatdéi munka tudatos megszervezését és
reflektalasat hatraltatja, hogy csak a lakootthonokban és a tdmogatott lakhatdsban van
szervezett team-megbeszElés, ami lehetdséget nyujt a nehézségek €s sikerek atgondolésara. A

megbeszélések mashol inkdbb az adminisztrativ teenddk, a beosztas gyors egyeztetésére
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szolgalnak, mert a lakok ebben az idésavban egyediil vannak. A magas tamogatasi sziikséglet
az Onrendelkezés kérdésével atitatva rdadasul komoly feleldsséget terhel a tdmogatd
személyekre, amit konnyebb minden egyes szitudcidoban, minden egyén esetében teamben
mérlegelni és megosztani. Egy intézményben a dolgozdi csapat ugy préobal a kiégés ellen
harcolni, hogy sajat maguk szervezik meg a lakok beosztdsat, és mindennap kozdsen
atgondoljak, hogy ki az a 3-4 személy, akivel aznap foglalkozni szeretnének. Igy elkeriilik a
monotdniat, és hogy a kihivasokkal jar6 viselkedésekkel mindig ugyanaz kiizdjon meg. Ez az
er6forras-mobilizalas az empowerment egyik Iényeges megnyilvanulasa.

Nagyobb intézményekben fogalmaztdk meg a tdmogatdk, hogy a kotddésiik olyan
szintli, hogy a rossz munkafeltételek ellenére sem tudnak elmenni mashova dolgozni, annyira
hianyoljak a lakdkat. Nem tudjuk egyértelmiien igazolni, de sejtjiik, hogy e jelenség mogott a
dolgozok intézményi kulturaba dgyazottsdga allhat, ami a nehézségek ellenére sok szempontbol
a biztonsag forrasa is szdmukra.

., En legaldbbis megprébaltam, de nem ment. Majdnem belehaltam, egy hétig nem ettem. Azért,
mikor bejossz, és kérdezik, »Holnap jossz? Jaj, de jo, hogy itt vagy!« Lehet, hogy azt sem tudja,
mit mond, mert olyan is van, hogy ugyanazt mondja, 30 éve ugyanazt mondja mindig... 30 éve
ez van. De ahogy azt mondja! Hat érzi az ember, hogy benne van a szeretet.” (LM, 257-262)

A szerepértelmezéssel és a lakok feln6ttségének értelmezésével vald parhuzamot illusztralja,
hogy a nagyobb intézmények dolgozdi szerint a tdmogatast ugy kell megszervezni, hogy a
dolgozok és a sziilok ,,nevelési” elvei, attitlidjei ne iitkzzenek. A lakdotthonokban és a
tdmogatott lakhatasban inkabb baratsagként értelmezik a tdmogatok és a lakok kozti viszonyt,
ami kozelebb all az egyenrangu kapcsolathoz. Ennek ellenére ezekben a szovegrészletekben is

keveredhetnek a szerepek, az anyaszerep is felmeriil.

, Olyan szinten, mint egy dltalanos baratsag. Az, hogy ok specidalisak, kiilonlegesek,
fogyatékosok, az csak egy extra plusz. Azokat a szabadlyokat oriilnék, ha kovetnék, ami egy
normalis baratsagban van benne. Nem élelkeziink, nem puszilkodunk, csak tidvéziéskor, nem
bujunk egymas fenekébe. Tiszteletben tartjuk, hogy van, aki férjnél van, és van, aki nos, nem
ildézom a szerelmemmel. Azzal is tisztaban vagyunk, hogy tobb lakonknak anyaszerepet is be
kell tolteniink, mert az anya meghalt, vagy nem jon meglatogatni, és egy érzelmi tamogatast is
kell adni a lakoknak. Nem hiszem, hogy hatart tartottam volna, vagy mas hatart tartottam volna,
mint a hdzon kiviili bardtaimnak. Ugyanazokat engedem meg és nem engedem meg. En ide jé
kedvvel jovok, mert a barataimhoz jovok be.” (J, 191-200)

A hozzétartozok megkérdezése talan ebben a tartalmi egységben egésziti ki leginkabb
latvanyosan az eredményeket, mert a teljes biografiat atéleléen olyan perspektivat mutat be,
amit dolgozok kikérdezésével nem tudtunk feltarni. Az interjualanyoknak ez a csoportja
egyértelmiien negativ tapasztalatokkal rendelkezik azoknak az embereknek a hozzaallasardl,

akikkel valamilyen szakmai segitdi szerepben talalkoztak. Amig a gyermekiik gyerekkoru volt,
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addig a szakemberek a sziiloket, azt kovetden pedig a felndtté valt személyt nem tekintik
egyenrangu félnek. Ebben szerepet jatszik egyfeldl, hogy a szakemberek egy része, foként az
egészségligy teriiletén, a fogyatékossag jelenségét nem ismeri kozelrdl. Masfeldl hidnyoznak a

specialisabb, kifejezetten a magas tdmogatasi sziikséglethez kothetd ismeretek.

., Fontos, hogy milyenek a segitok. Hogy ne durvan banjanak a lakokkal, mert egy sériilttel nem
Jjo, ha durvan bannak, meg senkivel. Nekem ez fajt, hogy [az intézményben] sokan lenézik a
sériilteket, pedig nem kiilonb a sériilt, ugyanolyan, mint barki.” (12, 54-56)

., ... az elso percben mondta a pszichologus, hogy a sziilok — mert ugye a férjemmel mentem —
menjenek ki, majd ¢ beszél a gyerekkel. Mondom: »Az én gyerekemmel maga ugyan nem fog,
ha én nem vagyok.« Ha itt vagyok, se nagyon, de ha nem vagyok itt. O a szakember, majd &
tudja! 2-3 perc eltelt, és kijon a pszichologus, és azt mondja ugy az ajtoban, hogy: »Hat nem
tudok a gyerekkel kommunikalni. Latszik, hogy nagyon ragaszkodik a sziileihez.« Mondom:
»Ezt én mondtam elére!« Hat nand, hogy ragaszkodik a gyerek a sziileihez!” (K2, 55—66)

., Egy masik neves fejlesztonél is jartunk persze, és ¢ is azt mondta, hogy olyanokkal tud, akik
szellemileg valamennyire képesek ra, és az elsodleges az, hogy letapadtak az izmaik, és ez
gatolja a mozgasfejlédésiiket. De vele nem.” (Y, anya, 311-315)

Mindannyian beszéltek azonban egy-egy olyan szakemberr6l, akinek a neve emlitésekor
a mimikajuk is teljesen megvaltozott, és akirdl kizarolag pozitiv véleményt osztottak meg. Ezek
olyan beallitottsagu segitdk, akik meglatjak az eset mogott az embert, és a csalad egészét
figyelembe véve probalnak tamogatast nyujtani. A legkritikusabb tényezé ebben az, hogy
hozzajuk és az intézményhez, ahol dolgoznak, a csaladok véletleniil vagy szerencse folytan
keriiltek. Esetleg mas sziilok javaslatara keresték fel dket, illetve az utobbi 10-15 évben mar az
internet segitségével is rajuk tudtak taldlni a sziildk. Ez Osszecseng Katona Vanda
mozgaskorlatozottakkal késziilt interjiiinak tanulsagaival is, és jelzi, hogy itt nem a csoportra
specifikusan jellemz6 jelenségrol, inkabb rendszerszintii problémarol van sz6 (Katona, 2015).

Azok a csaladtagok, akik még egyiitt €lnek a felndtt rokonaikkal, addig szeretnék ezt az
élethelyzetet fenntartani, amig arra az erdforrasaik lehetdséget biztositanak. Mindannyian
kifejezték, hogy nem ezt tartjdk az optimalis megoldasnak, de jelenleg nem ismernek olyan
intézményt, amelyben elfogadhatonak tartjdk a kornyezeti feltételeket és a tamogatok
hozzaallasat. Félnek az intézményekben megjelend erészaktol, visszaélésektdl. Azok, akiknek
mar intézményben ¢l a hozzatartozdjuk, ugy vélik, hogy jo kezekbe keriiltek. Bar a gondozok
nem tudnak az adott koriilmények kozott a csaladéhoz hasonld, egyénre szabott banasmaodot
biztositani, ezt a tarsasag és az intézmény altal szervezett programok ellenstulyozzak. Féként az

anyak elbeszéléseire volt jellemzd, hogy az elvélas elsd szakaszaban aggddtak a gyermekeik
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épségéért, de az évek soran belenyugodtak, hogy masok is vannak, akik képesek empatikus

tdmogatast nytjtani szamukra.

., Lehet, hogy elvan, csak mint ahogy mondtam, az elején azt hittem, hogy éhen és szomjan fog
halni, kakiban fetrengeni és egyaltalan... Ami természetesen nem igy van, de azért hat mindig
lehetne mindent jobban csinalni persze. Csak hat... tudom, hogy negativ értelemben is milyen
lehetne, és akkor ezért... hat nem fogom vissza magam, azt nem mondom... de belenyugszom,
hogy... hdat ez... ez... igy van. De olyan nagy probléma nincs... azt dllitom.” (Y, 480-485)
Nem tériink itt ki részletesebben azokra a tapasztalatokra, amelyek a sziiléshez,
diagnoziskozléshez, gyermekkorhoz kotddnek. A kovetkezd alfejezetben azonban kiilon
targyaljuk az egészségiigy rendszerének kérdését, ami az interjuink kiemelt témajava

emelkedett.

1.2.7. Az egészségiigy

Az interjuvazlat nem terjedt ki az egészségiigy teriiletével kapcsolatos kérdésekre, az
onrendelkezés kapcsan azonban ez a szempont kozvetlen rakérdezés nélkiil is, kivétel nélkiil
mindenki szdmara hangsulyos volt. A témafelvetés 6sszhangban all a csoporttal kapcsolatos
tudasunkrol, mert ahogyan emlitettiik, a jarulékos egészségiigyi nehézségek jelentdsen
befolyasoljak az érintettek ¢letét (1d. Petry et al., 2007a, 2007b). Az interjualanyok azonban
nem ezt a tényt, hanem az egészségiigy rendszerének valaszait emelték ki problémaként, azaz
a szocialis modellben értelmezik a problémat.

Az intézményben dolgozok szamara a legnagyobb nehézséget az jelenti, hogy a
korhazak nincsenek felkésziilve a magas tdmogatéasi sziikséglettel jard kihivasokra, ezért
szamos modon diszkriminaljak az érintetteket. Az egészségligy szakemberei nem ismerik a
kommunikacios sziikségleteket, és a korhazi kezelés ideje alatt nem adekvat modszerekkel, pl.
nyugtatokkal, agyhoz rogzitéssel kezelik a szamukra ismeretlen viselkedésformakat (amelyeket
nem feltétleniil az aktualis betegség okoz, és nem is a kordbban emlitett feltlind viselkedések,
hanem a fogyatékossag normalis velejardi). A tamogatok altal jelzett fizikai tiineteket az
orvosok gyakran a fogyatékossagnak tulajdonitjak, €s vizsgalat nélkiil is pszichiatriai kezelést

javasolnak.

., Akkor is hiaba mondtunk barmit. Ennek a dégnek az volt a fixa idedja, hogy vitessem be a
pszichiatriara. De minek vigyem? Akkor inkabb adjon egy PEG-et, mert éhen nem halhat a
kezeim kozott. Annyira nehéz.” (A2, 8-10)

Véleményiink szerint a felek kozti félreértések gyakran abbodl fakadnak, hogy az orvosok és

novérek (éppen az onrendelkezés biztositasa érdekében) olyan személyek esetén is szigortan
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betartjak az eloirt protokollt, akiknél a megszokottdl eltérd eljarasrendre lenne sziikkség. Minden
csaladtag elmesélte, hogy az els6 taladlkozéaskor az orvosok mindig kikiildik 6ket, mert a feln6tt
személlyel egyediil szeretnének beszélni. Ennek feltételezhetéen az az oka, hogy szamukra ez
a normalis eljaras a tajékoztatd beszélgetés és vizsgalat soran, amit értelmezhetiink pozitivan
is, hiszen egyenrangu felndttnek tekintik a fogyatékos személyt is. Ehhez azonban nem tarsul
az esélyegyenlOséggel, az egyenld esélyli hozzaféréssel kapcsolatos tudas, és adekvat (pl. a
tamogatott dontéshozatali paradigmanak megfeleld) tdmogatds. Ez egyuttal megerdsiti az
épségizmust is.

,A szemem elott tortént, hogy felnott korhazban, hugyuti fertézes, katétert betették, és
megbeszéltiik: barmit akarnak vele csinalni, szoljanak, ne kiildjenek ki, mert befesziil, semmit
nem tudnak csinalni. Ezt igy elmondom, majd jonnek ok, hogy majd 6k megoldanak mindent,
mert anyuka az hiilye! Probaltak a katétert behelyezni, én az esélytelenek nyugalmaval vartam.

Tehat kb. ilyen masfél perc mulva hivtak be, hogy mi lenne, ha jonnék. Mondom: errol

beszéltem!” (L2, 153-160)

., Vagy a masik véglet, mikor kikiildott a szobabol, és azt mondja, hogy menjen ki anyuka, majd
afiatalember elmondja, hogy mi a problémdja. Mondom, biztos ebben a doktorné? Azt mondja,
igen. Mondom, jé, akkor én kimegyek. Es akkor hat elészor is hozzdnyilt, meg mit tudom én,
ugyhogy & uvoltott, és akkor két perc mulva kijott, hogy jojjon be, anyukal Mondom, ha
megkérdezett volna elore, vagy netan egy fél pillantast vet ra, akkor tudta volna, hogy a
fiatalember sajnos nem fogja elmesélni, hogy mije faj. Szoval ennyire nem.” (Y, 608—618)

A kis létszamu lakhatasi formakban a lakok mindannyian a k6z0sség szdmara is hozzaférhetd
egészségiigyi szolgaltatasokat hasznaljak, a nagyobb intézményekben azonban sajat intézeti
héaziorvosok rendelnek. A fenti rossz tapasztalatok a kozosségi alapu szolgaltatasok ellen
hangoljak a munkatarsakat és a sziil6ket, akik megnyugtatonak tartjdk, ha minden ellatas
elérhetd az intézet falain beliil. Szdmos javaslat hangzott el az interjukban szegregalt
egeészségligyl szolgaltatasok, specialis alapitvanyi koérhazak kiépitésére, illetve olyan
intézkedések bevezetésére, amelyek a szocidlis intézmények tovabbi medikalizalodasdhoz
vezethetnek.

Egy gondozoi beszamolo kifejezetten embertelen banasmodrol szamolt be, ami abban
az esetben is emlitést érdemel, ha csupan kivételrdl van sz6. A gondozok elmondésa szerint
azonban hasonlo esetek maskor is el6fordulnak, amikor nem Ok, hanem a sziilok viszik
orvoshoz a lakét. Ezekben a helyzetekben megnyilvanulnak az érintett csoport gyenge

onérvényesitési erdforrasai és a hatalomtol valé megfosztottsag is.

. Na de azért 22 fogat kihiizni egy altatds alatt! Ez mar dllati méd! Ez dllati méd! Es vigy jon
vissza, hogy folyik a vér a szajabol meg minden. Mert huzzanak ki 4-et, majd 3 hét mulva, ha
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begydgyul, megyiink vissza, de 22 fogat kihiizni! Sirt szerencsétlen! Ugy sajndltuk! Mikor
mondtdk nekem, és jottem éjszakdra, hogy 22 fogat hiiztak ki, elsirtam magam. 22 fogat... En
egyszertien nem tértem magamhoz, hogy ezt hogy lehetett? Hogy lehetett egyszeriien? Hogy
merték? Mert egy fogyatékos, és el van altatva! Ennyi.” (Q, 545-559)

Két anya beszamolo6jabol tovabba kirajzolodott a fogyatékos test miitéttel valdo normalizalasara
valo torekvés is, amit a csaladok elutasitottak. A sziilok szerint aggasztd, hogy nem olyan
eljarasokrdl lett volna szo, amelyek az 6 megitélésiik szerint javitottdk volna az egyén
¢letmindségét.

., Volt olyan vizsgalat [mondta az orvos], hogy még egyet tudna csindalni, a gerincveldt
megcsapolni. Mondom, hogy ha megdllapit valamit, tudnak rajta segiteni? Nem. Mondom,

akkor hozza ne nyuljanak. Azt is mondtak, hogy a nydlzast ugy lehetne megsziintetni, hogy
botoxszal lebénitjik a nydlmirigyeket, hogy ne folyjon.” (M2, 61-66)

., ...akkor is csak radumalt a doki a miitétre, hogy fontos, de nem lett volna fontos. Azt is
megbantam, azt mondtam, hogy tobbet nem csinalok ilyet. Mivelhogy fogyatékos, ne szabjdk-
varrjak ossze, mert ugysem fog soha jarni. Csak azért, hogy meglegyen a miitétszama? Még
akartak, hogy a gerincét kiegyenesitsék, de mondtam, hogy ugysem lesz atlétikai bajnok, minek
az? Hogy korhdzat korhdzra, fajdalmat, fajdalomra halmozzak a gyereknek? Legaldbb igy
stagndl, nem faj. Ha az iddjardstol, minden, akkor megmasszirozom.” (C, 242—-255)

Az egyik csaladban a testi integritas veszélyeztetésének az a formaja is megjelent, ami a
reprodukcios jogok megsértéséhez és kényszersterilizalashoz kotédik. Az anya, akit a korabbi
sikertelen miitétek i1s erdsitettek dontésében, nem engedélyezte az orvos altal felajanlott
»elkottetést”, azaz miivi medddveé tételt. Nem all rendelkezésre pontos statisztikai adat
hazénkban arrdl, hogy ezt a lehetdséget milyen gyakran ajanljak fel orvosok. Megtortént
esetekrdl foként jogvédd, érdekveédd szervezetek szolgaltatnak informécidkat. Ennek ellenére
¢€s éppen ezért emlitést igényel, ha csak kivételként is jelenik meg a mintankban. Ez az anya jo

érdekérvényesitd képességekkel rendelkezik, és az emberképe szerint teljesen normalisnak

tartja a fogyatékossag jelenségét.

,, Még volt egy folvetés, hogy ne legyenek menstruacios gondjai, kéttessiik el. Mondtam, hogy
dehogy. Ez egy normalis dolog a noknél, hogy megvan a menzesze. Az kell a vércserének, kell
a hormonoknak, mondom ugyanugy. Halistennek jol is viseli, van, amikor kicsit nytigésebb, de
ki nem? En is az vagyok. De ez normdlis.” (C, 260—265)

Nem vallalkozunk e téma etikai vetiileteinek arnyalt megjelenitésére, csupan utalunk arra, hogy
néhany évvel ezeldtt az ,, Ashley-kezelés” komoly vitdkat generalt a fogyatékos emberek
kozossége ¢€s szakemberek korében. Ashley sziilei, elmondasuk szerint a gyermekiik

életminéségének javitasa érdekében, kivetették a lany méhét, eltavolittattak a melleit, és
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hormonkezelésnek vetették ald, hogy a teste ne alakulhasson &t felndttkorban, és ez
megkonnyitse a gondozasat. Az eset nemcsak a reprodukcios jogok témakorét érintette, hanem
ujra alapvetd etikai vitdkat inditott az emberi élet értékességérdl, a magas tamogatasi
sziikségletli személyek méltosagardl és emberi jogairdl (bévebben 1d. Liao, Savulescu és
Sheehan, 2007; Battles és Manderson, 2008; Stein, 2010; Spriggs, 2010; Lantos, 2010). A
Magyar Fogyatékosiigyi civil Caucus 2010-ben egyértelmiien amellett foglalt allast, hogy az
ENSZ-egyezmény 17. cikke ¢értelmében a birdsdgok eugenikai okokbol, kizarolag
fogamzasgatlo célbol, netdn a nemi erdszak kovetkezményeinek elkeriilése ¢és jovobeli
problémak megelézése érdekében (1d. a példaban a menstruacioval jard kellemetlenségeket)
nem engedélyezhetnék a mivi meddévé tételt (SINOSZ, MDAC és FESZT, 2010).

A negativ példak mellett kisebb hangsullyal, de megjelentek a pozitiv tapasztalatok is.
Megértd, tlirelmes orvosokkal is taldlkoztak a tdmogatdk, €s egy testvér éppen az altatdsos
fogaszatot emelte ki jo példaként. A sziil6k pozitivnak tartjak, hogy néhany gyermekorvos
felnottként is vallalja a gyerekiik ellatdsat, mert évek oOta ismerik a csaladdot, és jo
kommunikéciot alakitottak ki. Ebben az esetben is nehézséget okoz azonban, ha korhazi
ellatasra van sziikség, mert a tobbagyas felndtt szobakban nehezen oldhaté meg, hogy valaki
segitOként bent maradhasson a kezelés ideje alatt, a nap 24 6rajaban. Vagy épp ellenkezdleg: a
koérhaz nem vallalja az ellatast, ha nem marad ott a sziild, és vallalja a felel6sséget a gyermeke
kortli teendokert.

Az egészségligyi ellatasok és miitétek kapcsan az dnrendelkezésnek az életben tartassal
¢s meghaldssal kapcsolatos vetiilete is Iényeges. A dolgozok csak érintdlegesen beszéltek arrol,
hogy mindig nehéz, ha haldoklik egy lako, és kifejezték, hogy tobb tamogatdsra lenne
sziikségiik a rendszer minden résztvevdjétdl ahhoz, hogy méltd modon kisérhessék a halalba.
A csaladtagoknak azonban — foként a gondnoksag miatt is — kozvetlen szerepiik van az életben

tartd kezelésekrol vald dontéshozatalban.

., Ugyhogy benne mindig egy oridsi életakards volt, és mi meg mindig gy dlltunk hozzd, és
mindig ezt kértiik, hogy az orvosok is, ha lehet, hogy se heroikusan mellette, se heroikusan
ellene ne tegyenek. Tehat hogy ilyen konzervativ modon, de mégis az orvostudomany dalldasa
szerint 1évo eszkozoket nekik alkalmazni kellett, és nekiink meg rengetegszer kellett olyan
dontést hozni, hogy beleegyezni miitétekbe példaul... ugyanakkor bennem meg rengetegszer
volt az a kisertés, hogy most csak azért életben tartani, merthogy a korhadz statisztikdajat novelje?
Hogy na, mennyi gyereket sikeriilt életben tartani? Es pont az én gyerekemmel szérakozzanak...
Ne szorakozzanak...” (B2, 746—163)

., Oszinte vagyok: nem iijraélesztheté! Hiszek abban, hogy amennyire van az élethez joga, 1igy
van a méltanyos halalhoz is joga. Igen, tudom, hogy ez a [gondnoksag] elsésorban az 6
védelmiikre van, hogy véletleniil se... de ha esetlegesen pontosan tudvalévé hogy egy egyébként
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agyi seriilésekkel biro ember betegség, akar legyen balesetbdl, tovabbi sériiléseket szerezne,
azt ne! Hacsak nem esetlegesen ugy alakul az élet, hogy kap egy olyan tiidégyulladast, hogy
altatasban konnyebben atviseli. Akkor azt mondom, hogy igen. De csak azért, hogy »kisérleti
nyiil« legyen? Nem! Es ha kell, ezt akdrmilyen iiton-médon véghezvinném! Ami nem jelenti azt,
hogy nem siratndam meg, meg nem fajna, de a méltésag, az maradjon meg!” (L2, 467-478)

1.2.8. Kornyezeti feltételek

A kornyezeti feltételek kozé soroltuk azokat a gondolatokat, amelyek a jelenlegi szocialis
ellatorendszerrel, az azt szabalyozd jogszabalyokkal és a konkrét intézmény szintjén megjelend
személyi és targyi feltételekkel kapcsolatban hangzottak el. Ezek koziil, a kutatasi kérdésre
tekintettel, azokra fokuszalunk, amelyek az alanyok szerint leginkdbb megnehezitik szamukra
az onrendelkez6, emberhez méltd timogatas megszervezését €s kivitelezését.

Az oOnrendelkezési lehetdségek alakuldsa részben a tdmogatok szerepértelmezésétol,
részben pedig a személy allapotatol és a valasztasi, dontéshozatali hajlanddsagatol is fiigg, ami
megerdsiti az Onrendelkezés Okoldgiai modelljének alapvetéseit. Komoly nehézséget okoz
azonban a minden intézménytipusban megjelend szakemberhiany, ami miatt nincsen idd a
szokottnal lassabban kivitelezett tevékenységek kivarasara és ezzel az Onrendelkezés
Osztonzésére. Ezzel pérosul a jelentés adminisztracids teher, ami tovabb csokkenti a lakokkal
t6ltott id6t. Ejszaka és hétvégén kevesebb dolgozé van, mint hétkoznap és nappal, ami még
inkabb sziikiti az emberhez méltd tdmogatis lehetdségeit. Ennek kovetkeztében, foként
nagyobb intézményekben a legelemibb gondozasi tevékenységeken is sporolnak, €s példaul
csak kétnaponta fiirdetnek. Ez az a helyzet, amikor mar a jollakottan és tisztan alapelv sem tud

maradéktalanul érvényesiilni.

., Vannak a segiték, néha vannak segitok, ok nagyon sokat segitenek nekiink. Nagyon sokat.
Hétvégén meg abszolut senki, csak az a két ember van. Abszolut senki mas. Mintha hétvégeén
nem tizemelne a haz. Senki hétvégeén. Az nagyon nehéz, féleg mikor jon a latogato is, a hétvége
az nagyon faraszté. En nem tudom, hogy ezt hogy gondoltdik, hogy hétvégére nem kell senki.
Hétvégén nem kell oket ellatni? Vagy nem kell fiirdetni? Pénteken ledll az élet, és majd hétfon
fiirodnek ujbol?” (Q, 461-470)

,Hat, én azt gondolom, hogy a lehetséges lehetoségek koziil ez az intézmény jo, de nem
tokéletes. Az 6 szobajuk a legnehezebb szoba, és vannak ra ketten. Mire végigtisztaznak, lemegy
a nap. Mire megetetnek mindenkit, a mdsik nap is lemegy, mert fél 6ra, mire megeszik. Nagyon-
nagyon tul vannak terhelve a gondozok. (F, 453-457)

Mindenkinek megneheziti a helyzetét a fluktuacid, amit a kedvezdtlen bérezési feltételek miatt
a lakootthonokban és a tdmogatott lakhatdsi formakban sem tudnak a vezeték hatékonyan

megallitani. Minden interjuban visszatérd elem volt, hogy a rendszerben dolgozok nem kapnak
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elég fizetést a végzett munkajukért. A vezetd beosztasi dolgozok nem tudnak valodi
megoldasokat szolgaltatni erre a rendszerszintll problémara, és komoly nehézség szamukra,
hogy nem sikeriil a szabad munkahelyeket olyan jol kvalifikdlt és motivalt munkaerdvel

feltolteni, amilyenre sziikség lenne ennél az Gsszetett sziikségletli csoportnal.

., Egyébkeént nagyon szivesen maradnék itt, még akkor is, ha csak 500/oraért, mert egyébként
400 Ft/6rabérben vagyunk, de ebbdl igy nem lehet megélni. Es akkor persze az ember prébdlja,
hogy becsukom a kaput, én mindig ugy gondolkodtam, hogy probalom kint hagyni az otthoni
dolgokat. De nagyon nehéz, ha azon gondolkodom, hogy lesz kifizetve a szamla, a gyerekemnek
ez kell, vagy az kell, vagy ha hirtelen beteg, azért ezeket nagyon nehéz. Es nem szdzezres
nagysagu fizetésre gondolok, hanem egy mit mondjak neked, ha egy 40 oras munkahéten 80
vagy 90 ezer Ft-of kapnék, én mar azzal is megelégednék, de igy nagyon nehéz.” (C2, 152—-158)

,, ...itt inkabb nekiink kell vaddsznunk az emberekre, mint hogy ok szeretnének bekeriilni,
mondjuk 500-an 1 pozicidra, tehdt ez egy kicsit forditva van. Ugyhogy itt nagyon kedvesnek kell
lenni, meg megnyerdnek az intézmény részérol, és utana pedig egyéni interjuk vannak. Ez olyan
egy orat vesz igénybe. Elég sokat. Nagyon sokan jonnek, mondjuk idésgondozdsbol, és még
életiikben nem jartak fogyatékosokat dapolo intézményben, muszdj korbevezetni Oket, enélkiil
nem miikodik.” (S, foglalkoztatasvezetd, 316—323)

A munkakorokhoz tartozé feladatok gyakran nem egyértelmiiek, és a munkatarsak a
takaritastol a gondozdson 4t a fejlesztésig minden tevékenységet végeznek, attol fliggden, hogy
hol van éppen sziikség segitségre. Ez lakootthonokban és timogatott lakhatasban kevésbé jelent
nehézséget, nagy épiiletek és sok lakd esetén azonban jelentés megterhelés. Két intézetben
ugyanakkor éppen azt sérelmezik a gondozok, hogy tulsdgosan egyértelmii a lehatarolas:
régebben Ok is részt vehettek a fejleszto tevékenységben, a gyerekek nevelésében, és tigy érzik,
hogy ettdl a tevékenységtdl az intézményi atalakuldsokkal (az egészségiigyi gyermekotthon
felndttek bentlakdsos intézményévé valasaval) megfosztottak dket. Ezt a fajta, a dolgozok kozt
meglévl hierarchiat az interjuk és a megfigyelések is alatdmasztottdk. A foglalkoztato
munkakorben dolgozo6 pedagogus, gydgypedagdgus végzettségli dolgozok tobbnyire tigy veélik,
hogy nem feladatuk a lakok WC-hasznélatdnak tdmogatdsa és pelenkazasa, ami szdmos
konfliktus forradsa. Olyan lako- €s foglalkoztatocsoportban is jartunk, ahol azért alakitottak ki
egy 12 f6s ,,pelenkas” csoportot, mert csak egy-egy olyan munkatars van az intézményben, aki
véllalja a pelenkdzas feladatat. A foglalkoztatd személyek ugyanakkor azt nehezményezik,
hogy a gondozok korében hidnyzik a szakképzettség és a korszerii szemlélet, ami akadalyozza

az 6sszehangolt munkat.

., Nincsenek terveim. Csindlgatjiuk nap mint nap. Ebbe a fejlesztés részébe is szivesen igy
belenéznék mélyebben, meg talan a foglalkozast. Hogyha egy kicsit tobbet tudnanak biztositani,
ne csak ezt a gondozonoi munkakort. Hanem hogy egy kicsit a foglalkozasra nekiink is adnanak
erre lehetoséget, hogy jobban kivegyiik a résziinket. Ne csak azt, hogy ellassuk oket, bejoviink,
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fiirdetjiik, etetjiik, és masra nincs is ido. Nekiink is megszinesitené a napjainkat, meg a lakoknak
is. Ne csak arra legyiink, hogy kiszolgadljuk 6ket. Ne csak arra legyiink segitség, hogy toljuk a
tolokocsit, hanem bevehetnének minket is, és mi is festegetnénk veliik, kirakoznank.” (K, 354—
364)

,Surlodas abbol is lehet, hogy a gondozok egy része nem biztos, hogy ugy kommunikal, vagy
olyan partnerségi viszonyt alakit ki a lakoval, amilyet kellene, ezt sokszor sérelmezik a
foglalkoztatok. Ha ugy értékeljiik, vagy én ugy értékelem, hogy ez mar egy olyan szituacio volt,
hogy meg kell beszélnem a vezetovel, akkor szolunk, vagy hogyha olyan személyes vita van,
akkor is megprobaljuk rendezni.” (R, 122-128)

Az ¢épiletek kialakitasa is akadalyozza a hatékony tamogatdst. Nemcsak az
onrendelkezés feltételeit nem lehet ilyen kornyezetben megteremteni, hanem esetenként az
alapvetd testi biztonsag is veszélyeztetett, példaul mert kiilonb6zo emeleteken egyediil
maradnak olyan személyek, akik nem tudnak vészhelyzet esetén Onalldoan jelezni. Ahogy
emlitettiik, néhany intézmény ezért szerel fel kamerdkat a kdzosségi terekben. Az egyenld
esélyli hozzaférés, az egyéni sziikségletekhez vald észszerii alkalmazkodas nem mindenhol
megoldott (ennek jelentéségérdl 1d. Mikola, 2016), és hianyoznak az apolast-gondozast €s
kiemelten az emelést segitd eszkozok. Ezzel ellentétes tapasztalat, hogy ott, ahol rendelkezésre
allnak a segédeszk6zok, példaul a fiirdészobakban, nem alkalmazzak, arra hivatkozva, hogy a
lakok félnek az emeldszerkezetekben, €s nem praktikus a hasznalatuk. A tobb éve magas
tamogatasi sziikségletli személyeket gondozo személyek, a sziilket is beleértve, mindannyian
beszamoltak iziileti problémakrol, inhiivelygyulladasrol, sérvekrdl és kronikus fajdalmakrol.
Talalkoztunk erre olyan belsd intézményi megoldéssal, hogy az évtizedek o6ta nehezebb fizikai
munkat végzoket athelyezik olyan csoportokba vagy tagintézménybe, ahol magasabb a lakok
onallosaganak a foka. Ezeket a stratégidkat is az empowerment megnyilvanuldsaiként

értelmezhetjiik.

,Mondjuk a fiirdésnél mar jobb, hogy nem zuhanytdlcaban fiirodnek, hanem csuszdsgatlos,
akadalymentes. Még mindig nincs igazan akadadlymentesitett, hogy egyediil megcsindlja az
emelést, jo lenne daru, hogy beleiiltetik, és tartja. Olyan jo lenne ndlunk is, mert igy
megszakadunk, és annak az illetének sem kényelmes, hogy erre cibdaljuk, meg arra cibaljuk
szegényt.” (B, 116-120)

., Es teljesen mindegy, hogy most melyik csoportban lennénk, ugye, hogy mdr annyira éregek
vagyunk, madr mindentink szétment a fizikai munkatol, az emelgetéstol, hogy igy talan nekiink
konnyebb a jaro. Ezért vagyunk most itt. Kiilonben még mindig a fekvon lennénk. Mert mi azt
szerettiik... megetetni, lepelenkdzni, megfiirdetni, rendbe rakni. Ereztiik, hogy ez a mi
teriiletiink! Mi ezt szoktuk meg, ezt szerettiik, de itt azért testileg ramegyiink. Ramegyiink. Es én
is 16 évet dolgoztam fekvén.” (L_M, 58-66)

,, Nincsenek meg a munka feltételei. Alapdolgok hianyoznak, hogy hintopor, tusfiirdo,
tisztitoszerek. Akkor gumikesztyii, valamikor ilyen kdosz és ziirzavar van, és nincs elég pelenka,
mondjuk. Hogy szupervizio, hogy nincs, hogy nincs megbeszélés, nincs egy iranyitott
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beszélgetés, és azért az is fontos lenne. Hogy tényleg nem csak a gondozottakat gondozni,
hanem a gondozokat is.” (X, 293-303)

A vizsgalt kisebb intézmények elénye, hogy ¢élébb, kodzvetlenebb kommunikacid
milkédik minden résztvevo, igy a dolgozok és a dolgozok, a dolgozok és a lakok, a dolgozok
¢s a hozzatartozok kozott egyarant. A nagyobb intézményekben kiilon adminisztracidért felelds
munkatarsakat foglalkoztatnak, akik sok esetben nincsenek semmilyen viszonyban a lakdkkal,
ez kisebb szolgaltatoknal nincs igy. A kozvetlen, naprakész informaciok megosztasa segit
megeldzni a zavar6 viselkedések kialakulasat, és megkonnyitheti a krizishelyzetek megoldasat
(Id. a demencia kapcsan emlitett étkezési nehézségeket). A csaladok és az intézményekben
dolgozok egylittmitkddésérdl tendenciaszerii jellemzdoket sem tudunk megfogalmazni, mert
minden interjualany arrdl szamolt be, hogy az egyiittmiikodéssel kapcsolatban nincs egyértelmii
tapasztalatuk. Van, akik kozott jol miikodik a kommunikacio, és van, akik nem tudnak az egyén
érdekében egyiitt dolgozni.

A csaladok, fliggetleniil attdl, hogy intézményben vagy otthon ¢l a hozzatartozojuk,
inkdbb rendszerszintli, és nem az adott szolgaltatast nyujtd fenntartoval és dolgozokkal
kapcsolatos nehézségeket osztottak meg. Visszatérd motivum volt az elbeszélésiikben, hogy a
tamogatorendszer szamos, az ¢épségizmusra alapozott szabalyt alkalmaz, amelybe a
beilleszkedésiik lehetetlen. Nehézséget okoz szamukra tovabba, hogy Ujra meg Ujra
szembesiilniiik kell az allapot véglegességével, a timogatasi sziikséglet nagy mértékével annak

érdekében, hogy megkapjak az dket megilletd timogatasokat.

., Kiilonbséget kell tenni betegség és betegség kozott... ki az, aki valtozhat, ki az, aki nem. En
lennék a legboldogabb, hogyha lenne arra esély, hogy itt barmi valtozzon, de hogyha t6bb
igazsagiigyi orvosszakerto kijelenti, hogy marpedig az ¢ allapota nem fog valtozni, akkor ezekre
az évenkénti macerdkra egy kicsi sziikség se lenne. Persze, hatariddket bele kell rakni, azoknak,
akiknek az dllapotuk valtozasa miatt sziikség van ra.” (Z, 211-219)

,Azért nmincs  parkolokdrtyank, sulyos mozgdskorlatozott embernek, mert minket
leszazalékoltak, és egy évvel késobb behoztak egy uj szabadlyt. Valami 4 jegyii szam hianyzik.
Hosszu idon keresztiil kiizdiink egy fényképért, hogy belenézzen, tehat nem érti meg az
okmanyirodaban iilo, hogy soha nem fog nyitott szemmel belenézni. Nagy nehezen megoldjuk,
hogy mintha lenne nyitott szemes fénykép, majd kozlik, hogy nincs az a 4 jegyu kod, igy nem
kaphatja meg, hanem majd adjunk be minden papirt ujra.” (L2, 732—738)

7.2.9. Gondnoksag és jogi kornyezet
A cselekvoképességet teljesen korlatozd vagy korabbi nevén cselekvOképességet kizaro
gondnoksdg a kutatdsnak ebben a szakaszdban kivétel nélkiil minden magas tamogatasi

sziikségletli személyt érintett, akir6l az interjuk szoltak. A csaladtagok tapasztalata ezzel
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kapcsolatban, hogy az egész folyamatot egyfajta automatizmusként ¢€lték meg, amikor a
gyerekeik 18 évesek lettek. Sokan az iskolaban, sziildtarsaktdl vagy gydgypedagdgusoktol
kaptak a tanacsot, hogy kezdeményezzék a gondnoksag ala helyezést, és a csoportban mindenki
ugyanigy tett. Egyetlen esetben sem meriilt fel, hogy a tdAmogatast mas jogi keretek kozott is
meg lehetne szervezni. Az interjukérdés hatasara (,, Kérem, mesélje el, hogyan lett a felnott
gvermekének a gondnoka!”’) mertilt fel benniik el6szor a gondolat, hogy ez a Iépés esetleg nem
lett volna kotelezd szamukra. A sziilok rosszul €lik meg, hogy egy birdsagi eljarasban kell
ilyenkor részt venniiikk, mintha ,,blin6z6k” lennének. Nehezményezik tovabba, hogy az a
rendszer, amelyik tapasztalatuk szerint nagyon kevés hatékony tamogatast nyujtott az évek

soran, a procedura soran ¢€s azt kovetden szigoruan ellenérzi a gondnokokat.

., Szerintem minden ilyen gyerek, aki gondnoksdg alatt van. Nem? Ugy volt, hogy a 18-at
betoltotte, de mar hallottam, hogy ha 18 lesz, kell személyi igazolvany, és bizonyos dolgok
megvaltoznak, nem anya leszek, hanem gondnok. Akkor csak hallottam az osztalytarsaitol, és
akkor belekeriiltiink mi is ebbe, és végig kellett zongordzni...” (E2, 69-14)

,»Muszadj volt. Nehezen. Borzaszto tortura. Azt kell, hogy mondjam, hogy szornyi. Még igy is,
hogy teljesen sima tigy volt, mert természetesen alkalmas voltam gondnoknak, és ugye az
édesanyja vagyok, de nem kivanom senkinek. Ugyanugy birosagra kellett menni, jol
kikérdeztek, kornyezettanulmany volt, mintha vadidegen lennék.” (Y, 391-401)

Az intézményben dolgozok tapasztalatat, fiiggetleniil az intézmény tipusatol, a gondnokokkal
valo egylittmiikodés mindsége befolydsolja. A csalad €s a munkatarsak egyiittmitkodéséhez
hasonloan tendenciaszer(i kovetkeztetéseket itt sem vonhatunk le, mert gondnokként is mitkdo
csaladtagokkal és hivatasos gondnokokkal egyarant vannak jo és rossz tapasztalatok. Van, aki
nem is latogatja a személyt, alig ismeri a sziikségleteit, és vannak olyan gondnokok, akik az

érintett személyek véleményét kikérve végzik a munkajukat.

, Van olyan lako, akinek a gondnokat sose lattam. Van, akinek a gondnokdval ha négyszer
talalkoztam. Van, akinek hivatasos gondnoka van, vele sem talalkoztam még. Hogy jovok én
hozza, hogy hivogassam, nem érzem magam kompetensnek. Volt olyan eset, amikor mondta,

hogy itt és ott van, és nem jon, amikor kérhdzba keriilt a gondnokoltia. En nem irhattam ald a
papirt.” (B, 229-232)

. Minden egyes dontésnél ugy mehetiink a gondnok felé, hogy eldtte a lakoval megbeszéljiik. A
gondnok nélkiile nem jar el semmit. Es olyan dolgokat hoz neki, amikre neki van sziiksége, és
tamogatja.” (J, 37-42)

Visszautalva az ENSZ-egyezmény 12. és 19. cikkének szoros kapcsolatara, a kutatas

koncepcionalis kérdéseként fogalmaztuk meg, hogy azok az emberek, akik nem onrendelkezd

dontés kovetkeztében keriiltek azokba az intézményekbe, ahol jelenleg élnek, tekinthetdk-e
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barmilyen szempontbol 6nrendelkez6 egyéneknek. Hasonlo a helyzet a gondnoksag kapcsan.
Komoly, alapveté korlatozast jelent, hogy jogi értelemben a magas tamogatasi sziikségletii
személyek jelent6s hanyadanak nincs lehetOsége Onrendelkezé felnétt életet élni. Az
onrendelkezés kibontakoztatasahoz ¢s hatékony tadmogatasahoz a jovoben elengedhetetlen,
hogy minden ember cselekvoképességét elismerjék, €s a gondnoksag intézményét a timogatott

dontéshozatal valtsa fel (Gurbai, 2015).

7.2.10. Idealis életkoriilmenyek és jovokeép

Az interjuk lezarasaként mindenki beszdmolt arrél, hogy milyen jovot képzel el maganak és a
magas tamogatasi sziikségletli személyeknek, akikkel kapcsolatban van. Mindenki elmondta,
hogy ha lehetne 4lmodni, milyen ideélis €letkoriillményeket képzelne el.

Az intézményekben dolgozok terveit, céljait, idedlis életkorilményekrdl és
munkafeltételekrdl alkotott elképzeléseit jol lathatban meghatarozza, hogy milyen lakhatasi
formaban dolgoznak. Az interjialanyok mindannyian a kovetkezd ,,0ndllosdgi szintet”
képvisel6 lakhatasi format nevezték meg idealisnak, tehat nagyobb intézmények a lakootthont,
a lakootthonok pedig a kiilonallo lakasban torténd tamogatast. Ezt azonban pillanatnyilag, a
lakok allapotat és képességeit figyelembe véve nem tartjak redlis célnak.

Jellemzd, hogy a nagy létszaml intézményekben, kiilondsen a tobb évtizede ott
dolgozok nem tudjdk elképzelni, hogy a lakok az intézmény falain kiviil élhetnének. A
lakootthoni kdoriilményeket, kisebb lakocsoportokat vagy a lakdterek otthonosabba tételét
kizardlag az intézményen beliil tudjak elképzelni. Ezekben az intézményekben a dolgozdk a
sajat munkafeltételeiken javitananak, de ugy vélik, hogy a lakok €életmindségén nem sokat lehet
és kell javitani, mert igy is otthonosak a koriilmények. Megjegyezziik, hogy ez az ,,otthonossag”
megkozelitéleg 100 és egy esetben 100-nal tobb lako egyiittélésének kontextusaban, gyakran
rendkiviil aggasztod targyi feltételeket biztositd intézetekben hangzott el. E meglévd keretek
kozott inkabb még tobb szabadiddés programot, nagyobb udvart €s mindségi ételeket
biztositananak nekik. Ahogy emlitettiik, van olyan intézmény, ahol a kdzosségbe integralt
szolgaltatasok fejlesztése és igénybevétele helyett inkdbb az intézményi szolgaltatasok
bovitésére helyeznék a hangsulyt, példaul sajat korhazi ellatast biztositananak, hogy ne kelljen
a lakokat az allapotuk romléasakor athelyezni. Ezek a kivansdgok a bemutatott kornyezeti
feltételek ismeretében érthetdek, nem allnak azonban 6sszhangban az ENSZ-egyezmény 19.
cikkében leirt kotelezettségekkel.

., En szeretném, hogy itt nekik normdlis teriik legyen, tényleg kétagyas, mert nekem sem igy van
otthon a lakas. Otthonossa tenni, még otthonossa tenni. Nekem ez a célom idénre. Hogy
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falfestések legyenek, hogy otthonrdl bekérni képeket, olyan dolgokat, ami otthonossa teszi a
kornyezetet, mert nem mindegy, hogyan éli a mindennapjait.” (D, 435-439)

A koriilmény az nekik tulajdonképpen nagyon jo... tébb ido, tobb idot nekik, hogy mi tudjunk
rajuk tobb szeretetet adni. Tobb helyen fogadjanak minket, igy mint taborozas, tehat hogy el
tudjuk oket vinni tobb helyre, hogy lassanak. Hogy lassanak a vilagbol tobbet, az orszagbol
tobbet. Nemcsak a jarok, a tolokocsisok is.” (Q, 623-626)

A munkakdriilmények akkor lennének idealisak szamukra, ha tobb munkatars jutna egy lakora,
mert akkor tobb mindségi id0 allna rendelkezésre. A munkajuk megterheld jellege miatt
idealisnak azt tartandk tovabba, ha 6-8 oranal tobbet senki nem dolgozna, és tobb fizetést
kapnanak, hogy ne legyenek napi megélhetési gondjaik. Minden intézményben problémat okoz,
hogy a gondozéi munkakdrben a takaritast, a talalast, a ruhavalogatast is el kell végezni, ami
annal nagyobb megterhelés, minél tobben laknak egy lakoegységben, és minél nagyobb az
¢épiilet. A magas tdmogatdsi sziikségletli személyek sajatossaga, hogy a tdmogatasi feladatok
komoly fizikai megterhelést jelenthetnek, ezért idealisnak tekintenék a ndi dolgozok azt is, ha
tobb férfi munkatarsuk lenne, akikkel megoszthatndk ezeket a feladatokat.

A hozzatartozok esetében egyértelmiien kirajzolodott egy olyan életstratégia, amelyik
nem veszi figyelembe a tavoli jovot, csakis az aktudlis élethelyzeteket kivanja menedzselni.
Sok sziild hosszasan beszélt a gyermekkorban végigjart terapias és fejlesztési utrdl és az ehhez
fiizott reményeikrdl, felndttkorban viszont mar nem biznak jelentds valtozasokban.
Tapasztaljak, hogy a jarulékos egészségligyl problémak miatt akar egyik naprol a mésikra is

véltozhat az allapot, megndhet a timogatasi sziikséglet, vagy akar életveszély alakulhat ki.

, Elore mi sose gondolkozunk vele. Azt sem tudjuk, mi lesz veliink, a mai vilagban, nem
gondolunk erre. Mert ha veliink torténik valami, akkor vele mi lesz? Mi, testvérek tébben
vagyunk, rajtam kiviil van még testvére, de nem tudom, mi lenne, ha példaul velem torténne
valami. Mert a feleségem nem biztos, hogy egyediil tudna vallalni. Erre nem gondolunk. Ezen
a héten ez torténik, két hét milva az torténik, de nem az, hogy tiz év milva.” (G2, 143-147)

., ...régen voltak tervek, de nincs... tehat ¢ tud olyan meglepetéseket okozni, pro és kontra, hogy
ez az oromjatéek mar. Hogy minden egyes napnak oriiliink, amit veliink tolt, megprobaljuk
kiélvezni, amit veliink télt, de az is lehet, torél-torol, hogy holnap reggel nem fogja Kinyitni a
szemét. Valahol ott lebeg az emberben az, hogy én példaul kb. harom éve készitem fel magamat
arra, mert ott indult el egy olyan fajta negativ folyamat. Es most szeptemberben a neurolégus
doktor nénink azt mondta, hogy ugye most nem kell, hogy elkezdjen magyarazkodni? Olyan,
mint ha elfaradt volna a szervezete.” (L2, 849—-856)

Az anyék, bar konkrétan nem mondték ki, arra utaltak, hogy szeretnék, ha a gyermekiik eldttiik
halna meg, vagy tigy fogalmaztak, hogy szeretnének nagyon sokaig élni, hogy a gyermekeiket

minél tovabb tudjak tdmogatni.
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,, Azt nem tudom, hogy hogyan fogjuk tudni, de... tehdt hogy erre késziilni kell. Es igazdbdl egy
kicsit azt szeretném, hogy ez igy legyen. Tehat azt nem szeretnéem megélni, hogy itt marad ebben
a vilagban igy egyediil. Mondjuk mar... hat igen... de az... az kemény. De szerintem ez [nekiink
sziiloknek] mindegyikiinknek a problémadja, hogy mi lesz.” (32, 718-722)

,»Most éppen hallom, hogy a régi napkoziben két anyuka is eltavozott az élok sorabol. Jo, meg
egy apuka is. Hat mindegyik nehéz, de a gyerek szempontjabol, ha az anya megy el, az még
rosszabb. Az még rosszabb. Hat nem tudom, én azt szoktam mondani, nekem 96 évre szol a
szerzodésem, és ott van az aljan az apro betii, hogy ha oda keriiltiink, akkor majd megbeszéljiik
a tobbit. Most per pillanat nem tudom.” (K2, 632-638)

A jovotervek kozott szerepelnek eldremutatd, az empowerment folyamatat erdsitd
gondolatok is. Volt olyan testvér, aki mar 1étrehozott tAmogatott lakhatdsi szolgaltatast, és
néhany sziild, részben egymastol teljesen fliggetleniil, mas-mas telepiiléseken, mar konkrét
1épéseket tett arra, hogy lakdotthont alapitson. Azok a sziilok, akik egyiitt élnek még a felnott
gyerekiikkel, tisztdban vannak azzal, hogy ez nem feltétleniil idedlis élethelyzet. Jelenleg
azonban nincsen olyan lakhatasi alternativa, amelyik megfelelne szdmukra. Az intézményeket,
mas sziilok elbeszéléseire tamaszkodva, sokan azonositjdk a szexudlis visszaélések
helyszinével. Bar vizsgalatunk nem azonositott szexudlis abuzusra utaldé jeleket az
intézményekben, a visszaéléseket, fizikai korlatozasokat egyértelmiien tapasztaltuk, igy a
csalddok félelmei nem teljesen alaptalanok. Nem tudjuk ebben a vizsgdlatban tehat
alatdmasztani azt a szakmai tapasztalatot, hogy a sziilok a tilzott k6tddés és ezzel parhuzamos
levalasi nehézségek miatt nem tudjak elengedni a felnétt gyerekeiket (Id. Lanyiné, 2017; Hatos,
2012). Nagyobb probléma a valodi valasztasi alternativak hianya és a nagy 1étszamil, szamukra
nem elfogadhatd lakhatasi formdk dominancidja a tdmogatott lakhatdsi szolgaltatasokkal

szemben.

., Mindig van célom. Amig a gyerekek [otthon voltak], addig az volt fontos, hogy nekik meg
legyen minden, a hdzassag, és kozben egyfolytaban, hogy hogyan lehet, mit lehet. A naptaram
olyan, mint egy naplo, mindig van valami tervben, napkozi, sziiloklub. Ha mindenki beszallna,
akkor dssze lehetne hozni egy lakéotthont, de dllami segitség nélkiil fenntartani mdar nem lehet.
Ezért akarok irni az emberierdforrds-miniszternek.” (M2, 252-257)

Néhanyan még ma is arr6l dlmodnak, hogy a testvériik, gyerekiik elkezd beszélni, jarni, vagy
irni-olvasni, mint egy ,,normalis ember”. Ez utalhat arra, hogy bar az interjualanyok eréforrast
talaltak az életeseményeikben, és elfogadjadk a sajat csaladtagjukat, mégis a normalitds

részeként, az emberlétet megalapozo jellemzdként tekintenek a beszédre és jarasra.

, Huh... hat sokszor volt olyan, hogy dalmodtunk vele. A férjem is, meg én is almodtunk, hogy
mit tudom én... na, mindegy... olyan, hogy 6 megszolal. Hogy o tud beszélni, hogy folkel, hogy
szalad, amiket egy normalis ember tudna. Szerintem lehet, hogy ez hianyozna neki, vagy hat ezt
Mondanda, hogy ez jo lenne.” (B2, 939-942)
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Senki nem gondolja azonban, hogy ezeknek az elsajatitasa lehetséges lenne felnéttkorban, ezért
fontosabbnak tartanak, ha nem romlana a jelenlegi allapot, és jol éreznék magukat a személyek.
A megtapasztalt rendkiviil negativ segitdi attitlid miatt pedig idealisnak tartandk azt is, ha jol
megalapozott szakmai tdmogatas is rendelkezésiikre allna. A szolgaltatast nyajtok és az elmélet
szakemberei szamara egyarant jelzésértékii lehet, hogy a kutatasokra alapozott, j6 szinvonala

szakmai tAmogatas éppen itt, az elérhetetlennek tiing, ,,Almok” kategoridban jelenik meg.

., Ugyhogy azért szerintem a jéindulaton meg hozzddllason kiviil biztos, hogy lehetne szakmai
segitségeket igénybe venni... nagyon komoly szakmai segitségeket! Tehat nem lebecsiilve
mondom, hanem, szoval nem egy egyszerii gyogypedagogus, hanem a fellelhetd osszes létezo
tudomanyos eredményt és kutatdsi eredményt, hogy mit lehetne még.” (Y, 103-107)

7.3. Az onrendelkezési lehetoségek és sziikségletek megismerése, valamint kiterjesztése

két lakootthon kozosségében

1.3.1. Az onrendelkezési sziikségletek és tamogatasi lehetoségek megismerése
A két lakootthon, ahol a vizsgalat masik szakasza zajlott, kozos fenntartoval rendelkez6 civil

intézmény. A telepiilés egymastol tavol fekvd pontjain helyezkednek el. A két kozosség
kiilonallo, 5-6 f6bol allo munkatarsi teammel dolgozik, és 10-10 lakoja van. A legtobb lakd mar
fiatalabb koraban ismerte egymast, mert ugyanabba a napkozi otthonba és egymast tamogato
kozosségekbe jartak. Sziileik kezdeményezésére koltdztek dssze. Ebbdl adoddan esetenként
tobb évtizedes, mély kapcsolatok flizik dket egymashoz, mikézben a dolgozdi teamre sokkal
inkabb a fluktuacio jellemzd.

A lakootthonra jellemzd napirend, hogy hétkoznap 16-17 érara érkeznek haza a lakok a
reggelig veliik dolgozo féallasu segitd és az onkéntes kiséretében. Azok, akiknek sziikségiik
van segitségre a kozlekedésben, a tamogatd személlyel egyiitt mennek reggel a napkozi
otthonba vagy a munkahelyre. Hétvégén a csoport kb. fele rendszeresen hazajar a
csaladtagokhoz, akiknek pedig mar nem ¢l hozzatartozojuk, ilyenkor is az intézményben
vannak. Napkozben a lakootthonban nincs munkatars, ami megneheziti a lakok egyre névekvo
tamogatasi sziikségletéhez vald alkalmazkodast.

A kutatési folyamat kezdetén a vezet6k megfogalmaztak, hogy a hétkdznapi problémak
helyett inkabb a koncepcionalis kérdésekre kellene fokuszalni, és kimondottan fontosnak
tartottdk, hogy az onrendelkezés elve tudatosabbd valjon mindenkiben. A munkajuk soran
felnétt, onrendelkez6 egyénekként gondoltak a lakokra, az alapelveket azonban a gyakorlatban
nem minden munkatars toltdtte meg azonos tartalommal, és a szervezeti feltételek sem mindig

illeszkedtek ehhez.
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A vezetdk segitségével kivalasztottuk azokat a magas tdmogatasi sziikséglettel €16
személyeket, akikre a k6z6s munka iranyult. Az egyik intézményben 3, a mésikban 4 ilyen
személy volt. Célunk az volt, hogy az ismertetett szakmai koncCepcidkra, igy az
empowermentre, az ¢életvilag és a szocidlis téri orientacidra, biografiaiai munkara és a
jovotervezésre alapozva az intézmények szamara gyakorlati segitséget tudjunk nyujtani.
Mindenkire vonatkozoan alkalmaztunk résztvevé megfigyelést a folyamat elején és végén.
Ezzel parhuzamosan a legfontosabb referenciaszemélyekkel (a legkdzelebbi hozzatartozokkal
¢és egy gondnokkal) egyéni félig strukturalt interjuk késziiltek, a dolgozokkal pedig egy-egy
fokuszcsoportos interju a folyamat elején és végén.

A megfigyelések elso, intenziv szakasza mindkét lakdotthonban 4-4 hétig zajlott, 2014
els6 honapjaiban. Ekkor 11j lakdotthon-vezetd kezdte meg munkdjat, aki a teljes folyamat soran
jelen volt, tamogatva a célkitiizéseket, és azok elérése érdekében aktivan részt vett minden
tevékenységben. A megfigyelések vezérfonala egy eldzetesen kidolgozott, az életmindség-
dimenziok mentén atgondolt szempontsor volt. Ebben az intervallumban majdnem minden estét
egyiitt toltottiink, a lakok hazaérkezésétdl a tisztalkodas és a lefekvés idejéig, beleértve a
hétvégeket is.

A tapasztalatok azt mutattdk, hogy a lakok viselkedését nem igazén befolyasolja a
jelenlétiink, mert hozz4 vannak szokva valtakoz6 dnkéntesekhez €s segitokhoz, s a legtobben
ebben a szerepben latjak a kutatot is. A munkatarsak szdmara kezdetben szokatlan volt egy
kiviilallo jelenléte, de a gyakori talalkozasok és informalis beszélgetések megerdsitették dket a
tdmogatd szandékrol. Az eldkészitd szakaszban felmeriilt a kameras megfigyelés lehetdsége a
helyzetek minél kisebb mértékii befolyasolasa érdekében, ezt azonban a személyiségi jogokra
tekintettel és a technikai megvalositas Osszetettsége miatt elvetettiik. Fontosabb volt a kutatd
jelenléte, aki nemcsak egy-egy eseményt figyelhetett igy meg, hanem az érzelmi-hangulati,
szubjektiv elemeket hordozd kontextust is. Ez a megkozelités jobban illeszkedett a participativ
szemlélethez is.

A kutat6 kozvetleniil azonban nem kezdeményezett helyzeteket, nem avatkozott bele az
eseményekbe, kivéve, ha a lakdotthon munkatarsai nem voltak jelen, vagy barmilyen okbol

nem ¢észleltek egy reakciot igényld helyzetet. Beavatkozas tortént azonban:
e Ha egy lako autoagressziv volt, vagy agressziv, bantalmazé viselkedést tanusitott a

helyzetben részt vevd barmelyik szerepld iranyaba (pl. {ités, harapas, 16kddsés), €s

intervenialo asszisztencidra volt sziikség a kutatdo megitélése szerint.
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e Ha egy lako kozvetleniil, elére lathatoan veszélyeztette sajat egészségét (pl. forro ital
kontroll nélkiili lenyelése, idegen test szajba vétele). Bar mindkét emlitett jelenség
megkérddjelezi a sajat hatds megélésének lehetdségét vagy a kockazatvallalas
méltosagat, ¢és paternalisztikus jegyeket hordozhat, megitélésiink szerint mégis
illeszkedik a felvazolt elméleti keretbe.

e Ha egy lako a kutatd segitségét kérte a sziikségletei kiclégitéséhez, és mas tdmogato
személy éppen nem volt jelen. Ezekben a szituacidkban a jollét prioritast élvezett az
esetleges kutatasi érdekkel szemben.

e Ha a kutato6 olyan sziikségletet észlelt, amit a lak6 nem feltétleniil jelzett 1athatd médon,
de egyértelmiien tAmogato jelenlétet igényelt az emberi méltdsag drzése érdekében (pl.
pelenka cseréjének sziikségessége).

e Ha egy laké kommunikacids helyzetet teremtett a kutatoval, aminek visszautasitasa

egyértelmiien emberi, szakmai és etikai elvekbe iitk6zott volna.

A megfigyelések iddtartama Osszesen 125 ora volt, rogzitésiik kozvetleniil a megfigyelési
helyzetekben vagy azokat kovetéen diktafonnal tortént. Ezeket a hanganyagokat lehetdleg a
megfigyelést kovetd napon legépeltiik. A kvalitativ kutatds mindségét nodvelte ebben a
szakaszban, hogy a megfigyeléseket és gépelést is a kutatd végezte, aki ismerte az adott felvétel
kontextusat.

A hozzatartozok és gondnokok interjii a megfigyeléseket kovetden zajlottak, és a
kivalasztott lakdk személyes hatterérdl, kordbbi tapasztalatair6l, valamint jelenlegi
lehetdségeirdl és sziikségleteirdl szoltak. A hozzatartozok itt megfogalmazhattak, hogy milyen
véaltozasoknak Oriilnének, és milyen nehézségeket latnak a dolgozokkal vald
egylttmiikodésben, amelyek jelenleg akadalyozzdk ezeknek a megvaldsitasat. Ennek
jelentéseége egyfeldl a problémak feltarasa volt, masfeldl pedig egyértelmii erdforras-
orientacioval azokat a pozitivumokat korvonalaztuk, amelyekre a kdzos munkat épithettiik.
Interjuk késziiltek az intézmény vezetdjével és a fenntarto képviseldivel is, akik ugyanannak az
interjivazlatnak a mentén elmondtdk a tapasztalataikat és javaslataikat. Ez egy tovabbi
perspektivaval gazdagitotta az informaciods bazist.

A fenti két modszer kiegészitéseként fokuszcsoportos beszélgetések zajlottak 2015
marciusaban és aprilisaban. A hétk6znapokban a munkatarsak a beosztasuk miatt szinte soha
nem talalkoztak egymassal, és foként irasban adtak at egymasnak a feladatokat, ezért ez az

iranyitott dsszejovetel a k6z6s munkahoz is jo alapot biztositott. A kérdéseket a Vicsek altal
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javasolt t6lcsér-modszer szerint alkottuk meg, az altalanosabb témaktol a konkrétumokig, a
hozzatartozokkal készitett egyéni interjuk kérdéseihez nagyon hasonld struktura szerint
(Vicsek, 2006). A valaszokat befolyasolta, ugyanakkor a hangulatot feltételezhetden oldotta,
hogy a beszélgetések idejére mar lezajlottak a tobbhetes megfigyelési szakaszok, s a dolgozok
megismerkedtek a kutatoval. A vezetok ezeken a csoportos interjialkalmakon nem vettek részt,
a felvételt kizardlag a kutatd €s a munkatérsi team tulajdonanak tekintettiik. A fokuszcsoportok
helyszinét a teamek maguk valasztottdk, igy a lakootthon étkezdjében és egy nyilvanos
helyszinen voltunk. 2015 oktoberében, egy belsd képzést kovetden jra ratekintettiink a k6zos
folyamatra a fokuszcsoportos interji technikajaval.

Miutan minden résztvevd elmondhatta a véleményét, Osszefoglaldo kivonatokat
készitettiink az egyes lakokra vonatkozoan, amelyek tartalmaztak a jelenlegi onrendelkezési
lehetdségeket a valasztasra, a sajat hatds megélésére és az 6nallo tevékenykedésre vonatkozoan,
majd ezt megosztottuk minden résztvevdvel. Aki kérte, ezen kiviil megkaphatta a sajadt
hanganyagat, illetve a fokuszcsoport esetében a kozos hangfelvételt.

Megjegyezziik, hogy fejlesztések bevezetése soran nem lehetett elszakadni a személyi
és penziigyi feltételektol, ezért erds korlatok kozott valosult meg a folyamat. Olyan kis
atalakitasokat hataroztunk meg, amelyek az adott keretek k6zott is megvalosithatok voltak, és
nem igényelték pluszforras bevonasat, legfeljebb atstrukturalast és az addigitol eltérd szervezési

modokat (pl. ugyanazoknak a munkatarsaknak eltéré beosztasat).
7.3.2. A megfigyelések és interjuk alapjan kirajzolodo probléma- és erdforrastérkép
A rendelkezésre allo szovegek elemzése soran, az onrendelkezéssel Gsszefiiggésben az alabbi

tartalmi kategoriak jelentek meg, amelyek az interjivazlatok egymasra épiilése miatt

hasonlitanak a kutatds masik, kordbban targyalt szakaszaban talalt kategériakhoz:

o asziikségletek kielégitése;
o veszélyhelyzetek;

e kommunikacio;

e részvétel;

e kornyezeti tényezok;

e az onrendelkezés értelmezése.

Ezeket a témakat a lakok, a hozzatartozok, a dolgozok, és a vezetdség szempontjabol egyarant
vizsgaltuk. E ponton az elemzésbdl azt emeljiik ki, hogy milyen fébb, kozds nehézségek

mutatkoztak, amelyekkel parhuzamosan feltartuk a rendelkezésre all6 eréforrasokat is.
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A sziikségletek kielégitésében megfigyelhetd volt, hogy mindkét lakootthon rugalmasan,
nem pontosan meghatarozott rutinok szerint mikddik. Az alapvetd, bazélis tevékenységek
sarokpontokként minden nap megjelentek (étkezés, tisztdlkodas, szabadidd eltdltése, lefekvés).
Ezeket és a kozottiik eltelt id6t minden munkatars masképpen toltotte meg tartalommal. Nem
volt egységesség abban, hogyan segitik a magas tamogatasi sziikséglettel €16 lakokat.
Legtobben eluraltdk a folyamatokat, ,,tulgondoztdk™ az egyéneket, s nem reagaltak azokra az
apr6 momentumokra, amelyek lehetdséget adtak volna a valasztasra, a sajat hatds megélésére
vagy az 6nallo tevékenykedésre. Az evést, a tisztalkodast vagy a szabadido eltoltését dominalta
a feliigyelet, a kontroll élménye. Ugyanakkor volt olyan segitd, aki apro 1épésekre bontva, a
helyzeteket pontosan megfigyelve teremtett lehetdséget az onrendelkezés aprd lehetdségeinek
biztositasara. A kiilonbségek érzékelésére a dolgozdoknak a kutatds eldtt nem volt lehetoségiik,
mert soha nem dolgoztak egy miiszakban, és igy nem lattdk egymast munka kdzben.

Az onrendelkezésre, gyakran az id6 megtakaritasara és a sziikséges kontrollra
hivatkozva nem adtak lehetdséget a dolgozok, mert egyszeriibb volt példaul kiadagolni az ételt
¢s a tanyérokra elére bekésziteni, mint hagyni, hogy mindenki magéanak szedjen 6nalléan vagy
segitséggel. Ezzel igyekeztek tovabba megfékezni a lakdk ehizasat. Tobb dolgozé ugy érezte,
hogy az 6nalloan megoldott tevékenységek csak pluszmunkat okoznak nekik, mert a lakdk utan
ujra meg kell csinalni ugyanazt, ,,helyesen”. Mivel hétkéznap esténként csak egy Onkéntes
segitségével kellett minden haztartasi tevékenységet és szabadidés foglalkozast elvégezni,
hétvégén pedig egyetlen munkatars dolgozott, a figyelem inkabb arra iranyult, hogy minél tobb
dolgot lehessen csoportos formaban lebonyolitani. Ha egy intervallum mentén gondolkodunk,
mindez egy kis 1épéssel az intézeti kultara felé€ tolta a hétkdznapokat, mikdzben a légkor ennek
ellenére is otthonosabban alakult, mint egy intézményben. A reflexiok soran tisztaztuk, hogy
fenti jelenség oka nem feltétleniil a munkatarsak attitlidjében, felndttségrdl alkotott képében
keresendd, hanem gazdasagi szempontokkal is magyarazhatd: a honap végéhez kozeledve
példaul mar annyira ,,ki volt szamolva” az étel, hogy be kellett osztani, fejenként hany szelet
kenyér jar. Ez nem feltétleniil a fogyatékossag jelenségével fligg 6ssze, inkabb a tarsadalmunkra
jellemzd, realis élethelyzetet mutatja.

Veszélyhelyzetek leggyakrabban azért alakultak ki, mert a tdmogatok nem tudtak
mindenkire elegendd egyéni figyelmet biztositani. Mikdzben a magas tdmogatasi sziikségletbdl
tobb apolési-gondozasi feladat adodik, a tobbi lakonak tobb beszélgetésre van sziiksége példaul
a konfliktusaik megoldasaban, és ez a két szempont nehezen egyeztethetd Gssze. A testi épséget
veszélyeztetd helyzetek kiemelten az ondllo tevékenykedés eredményeként vagy valamelyik

laké agressziv, masokat provokalo megnyilvanulasa kovetkeztében alakultak ki akkor, ha a
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segitdk nem voltak épp jelen. A heterogén Osszetételii lakocsoport egyértelmii eldnye volt
megfigyelhetd ezekben a helyzetekben, mert mindig akadt legalabb egy olyan személy a térben,
aki megprobalt kozbeavatkozni, és ezekrdl a helyzetekrdl tudott visszajelzést is adni a
segitoknek.

A kommunikacio terén az AAK hasznélata nem volt jellemz06 az intézményekben. Az
onrendelkezési vagyat minden laké egyedi modon fejezte ki; ez kiillondsen azokndl nem
jelentett problémat, akik hatarozott nonverbalis jelzésekkel meg tudjak mutatni, hogy mit
szeretnének. Az 6kologiai modellt szem el6tt tartva mar itt megfogalmazodott a sejtés, hogy a
kisebb létszamu lakokozosségekben az onrendelkezés terén masként jelenik meg a tamogatasi
sziikséglet szempontja, mint a nagy 1étszamu intézetekben: a tdmogatasi sziikséglet mértékénél
itt meghatarozobb az egyén onrendelkezési vagya a szamadra szubjektiv modon relevans
teriileteken, valamint hogy ezt mennyire tudja a kornyezetével érthetéen és hatarozottan
kozolni. Mivel az erételjes jelzéseket a tamogatok jobban észlelik, az igy megnyilvanuld
személyeknél kevésbé alakul ki az onrendelkezés korlatozasa. Ezt tamasztja ala az is, hogy egy
magas tdmogatasi sziikségletli lakd esetén komoly problémat okozott, hogy latszolag
semmilyen sajat kommunikacids kezdeményezése nem volt évek 6ta, azon kiviil, hogy szamara
kellemetlen helyzetek elkeriilése érdekében példaul barhol elengedte a székletét. Ez erdsen
frusztralta a munkatarsakat, akik tehetetlennek érezték magukat vele kapcsolatban, mert nem
lattak rajta, hogy mit szeretne, vagy mit nem szeretne. A kommunikacios helyzetekben
ugyanakkor eréforrasként értékeltiik, hogy kiilonosen a lakok egymas kozott nagyon jol
egymasra tudtak hangolodni. A veszélyhelyzetekhez hasonléan mindig volt valaki, aki
odafordult a nonverbalis csatornank keresztiil kommunikalé személyhez, és sziikség esetén
»tolmacsolta” a segitok felé a felismert sziikségleteket.

A kiilonboz6 szereplok kozotti kommunikacid javitdsara nemcsak a lakok és segitdk
interakcidiban, hanem a segiték és a hozzatartozok viszonyaban is sziikség volt, mert az
interjukbol kideriilt, hogy sok a félreértés, a ki nem mondott dilemma, ami a hozzatartozokat
elbizonytalanitja.

A kornyezeti feltételek kozott vettiik figyelembe az intézményi kereteket, a jellemzd
személyi és targyi feltételeket, amelyek tdmogatjak vagy akadalyozzék az dnrendelkezést. Ezek
koziil kiemelhetjiik, hogy mindkét lakdotthon esetében nehézséget okoztak az épiiletek fizikai
adottsagai. Mivel ezek a hazak, helyes szakmai alapelveket kovetve, nem lakdotthonoknak,
hanem csaladi hazaknak épiiltek, kialakitasuk sok szempontbol nem idealis a tamogato munka
végzésere. Az egyik épiilet foldszinti elagazasai belathatatlanna teszik a konyhabol a nappalit,

¢s forditva. A masik telken két kiilon haz all, ami szintén azzal jar, hogy nem mindig lehet latni,
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mi torténik. Ez egyfel6l pozitivum, hiszen privat szférat is biztosit, és nem jar allando
feliigyelettel, ugyanakkor novelheti a veszélyhelyzetek esélyét.

Tovabbi probléma, hogy a torvényi kovetelményeknek megfeleld szdmu segitd
kevésnek bizonyult mindkét lakokozosség esetén arra, hogy az aktiv, értelemmel bir6 részvétel
¢s az egyéni sziikségletek figyelembevétele minden lakd esetén megvalosulhasson. Nagy
eréforrast jelent a hétkoznapokban az Onkéntesek munkdja, akik szervezett mddon, adott
napokra beosztva jarnak segiteni. Ugyanakkor ez az erdsség néha bizonytalansagi tényezévé
valik, mert az onkéntesek munkédja kevésbé szamon kérhetd, és nehéz Oket potolni, ha éppen
nem tudnak megjelenni.

A részvétel tehat korlatok kozott valosult meg. Megfigyelhet6 volt, hogy amikor az id6
engedi, foként hétvégén, a magas tdmogatasi sziikséglettel ¢l6 lakdkat is bevonjak a hazon
beliili és a haz koriili teenddkbe, nagyon apro 1épésekre lebontva a folyamatokat. Ugyanakkor
igen sziik volt a kis lakokozosségen kiviili tarsadalmi részvétel, ami izolalta a csoportokat. Bar
a nappali foglalkozasok helye nem a lakhatast biztositd intézményben volt, néhany integraltan
dolgozd, alacsonyabb tamogatasi sziikségletii személyt kivéve a legtobb lako évtizedek ota
egylitt toltotte a hétkdznapjait. Megfogalmazddott, hogy sok konfliktus azért alakul ki, mert
nagyon kevés a lehetdség feltoltddésre, mas kapcsolatok apolasara.

Mindezek tiikrében a megfigyelések és az interjik soran azt is vizsgaltuk, hogy mit
jelent az onrendelkezés az egyének ¢€s a kozdsségek szempontjabol. A fogalom koriilirdsaban
els6dleges szempont volt a korlatozas, a felelosségvallalds és az onrendelkezési lehetéségek
kozotti egyensuly megtaldlasa. Azok a korlatok, amelyek behatdroljak a szabad dontéshozatal
lehetdségét, a tdamogatdk szerint a védelmet szolgaljdk €s sziikségesek. Ez nem feltétleniil
jelenti a gondnoksag ala helyezést, mert két magas tamogatasi sziikségletli lakonal ez nem
tortént meg a kutatas pillanataig.

Az onrendelkezéssel kapcsolatos alapvetd kutatoi dilemma volt ebben a szakaszban is,
hogy a lakok nem onrendelkezd dontés kovetkeztében keriiltek adott intézménybe, hanem
jellemzden a csaladjaik valasztasa nyoman. Bar valamennyi mozgastér mindig volt abban, hogy
a szobatarsak kik legyenek, ez mar adott korlatok kozott valosulhat csak meg, tobb személy
érdekét figyelembe véve.

Az onrendelkezés 0sszetett koncepciojabol a vdlasztas és onallosag elemekben tudtak
megragadni a timogatok a fogalmat. Véleményiik szerint mindenképpen onrendelkezés az, ha
valaki onalléan csinalja meg azt, amire képes €s ez mindenki szerint jobban megvalosul az
intézményben, mint otthon. Hangsulyos ebben az 6sszefiiggésben, hogy vannak elvarasok és

keretek, amelyeket nem azért allapitanak meg, mert fogyatékos személyekrdl van sz6, hanem
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azért, mert tObb ember egyiitt €1 egy hazban. Ez az eredmény nagyon hasonl6 ahhoz, amit mas,
kis 1étszamu intézménytipusokban tapasztaltunk. Az is megfogalmazddott azonban,
bizonytalanok abban, hogy ez az 6nallosagra torekvés valdjdban kinek az ambicidja, mert a
magas tdmogatasi sziikséglettel €16 lakok koziil senki sem mutatott ra igazan motivaciot.

Mind a megfigyelések, mind az interjuk azt timasztottak ald, hogy a magas tamogatasi
sziikségletli személyek szamara szubjektive legfontosabb onrendelkezési teriiletek az evés, a
zenehallgatas és a csaladdal valo kapcsolattartds. Ez ugyan meger0siti a bazalis onrendelkezés
elméletét, arra is felhivja azonban a figyelmet, hogy ¢ teriiletek azért is értékelédhetnek fel,
mert az 6 esctilkkben kevéssé relevansak a kultirankban megszokott felndttszerepek. A
csaladalapitasra vagy munkavallalasra korlatozottan vagy egyaltalan nem kapnak lehetdséget,
ezért hangsulyosabba valnak a fenti teriiletek. Tobb tdmogato gy érezte, hogy a keretek
feszegetése példaul az étkezés terén azért is alakulhat ki, mert ez az egyik f6 6romforras, és
nem alakult ki egyéni érdeklddés, hobbi minden lakondl. Az egyik munkatarsi team ugy
fogalmazott, hogy bar 6k minden lakordl el tudndk mondani, hol lenne, és ott mit csinalna
szivesen a szabadidejében, nem biztosak benne, hogy 6k maguk elindulnanak ezt a célt
megvaldsitani, ha a kaput kinyitnék, és hagynék dket szabadon tevékenykedni. Ennek oka, hogy
kevesebb a tapasztalatuk az életrdl, és kialakult a tanult igénytelenség jelensége. Holott a
legtobben csaladbol érkeztek az intézménybe.

A hozzétartozok megnyilvanuldsaibol kirajzolodott, hogy gyermekeiket alapvetéen nem
tartjak felndttnek, inkabb nagy gyerekekként gondolnak rajuk. A személyes vagyak és a
kutatassal kapcsolatos elvarasok terén irrealisnak tiiné almok jelentek meg, mint példaul a
beszéd elsajatitdsa vagy az iras-olvaséas. Ezeket nem értékeltiik, de dszintén beszEltiink arrol,
hogy a tevékenységiink ezekre a teriiletekre nem fog tudni kiterjedni. A csaladtagok az
onrendelkezési lehetdségek kiterjesztése helyett inkabb sziikiteni kivantak ezeket, és gy
gondoltak, hogy akkor konnyebb szamukra az élet, ha a gyermekiik, testvérilk nem akar
dontéseket hozni. Mivel nagyon kevés kontrollt tudnak gyakorolni a hétkdznapokban az
intézményi rutinok felett, inkabb az az érzés dominalt benniik, hogy tul nagy az onallosag, tul
sok a valasztasi lehetoség, és nem elegendo a feliigyelet a lakootthonban, ami nem elég
biztonsagos. Korlatokat nem éreztek, de zavarta 6ket, hogy amikor latogatoba érkeznek,
rendezetlen a szekrény, vagy nem olyan tiszta a szoba, mint szeretnék. Megjegyezziik, hogy
ebben az esetben a sziil6i, testvéri aggddas feliilirhatja a fogyatékossag jelenségét, hiszen sok
esetben a nemfogyatékos felnéttek csaladjai is megélnek hasonlo érzéseket. Az intézményi
kézeg és a magas tamogatasi sziikséglet azonban egyértelmiien felerdsitheti ezeket a

fesziiltségeket, és elmossa azokat a hatarokat, amelyeket nemfogyatékos személyek esetén nem
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Iépne at a csalad (pl. nem néz bele a sziil6 a szekrénybe, ha feln6tt gyerekénél vendégeskedik).
Az élettorténetek feltarasa tovabba ravilagitott arra, hogy szamos olyan krizishelyzetbe kertiltek
korabban, amikor azért kellett kiizdenilik, hogy a hozzatartozojuk életben maradjon, ami
teljesen érthetévé teszi a talféltést, a tilgondozast.

A védelem, a feleldsség és az onrendelkezés alkotta, fogaskerék-szerlien miikodo
folyamatot felismerve arra a konszenzusra jutottunk a dolgozokkal és a hozzatartozokkal, hogy
a kutatas soran védelmet jelentd korlatokat csak akkor €pitiink be a rendszerbe, ha azt ki tudjuk
egyenliteni valamilyen szabadsagot jelentd fejlesztéssel. Ugyanigy forditva: minden

onrendelkezést jelentd lehetdséggel parhuzamosan at kellett gondolni a sziikséges védelmet is.

Védelem,
veszélyhelyzetek
elkerllése

FelelGsségvallalas

Onrendelkezés

Személyi, targyi, gazdasagi feltételek

3. abra: Az onrendelkezést Kiterjeszté kozos munka alappillérei a lakéotthonokban
(a disszertacié szerzéjének sajat abraja)

7.3.3. Az onrendelkezési lehetdségek kiterjesztésének folyamata szervezeti szinten
Miutan az interjualanyok megismerték a kozos anyaggytijtés eredményét, verbalizaltuk, hogy

nem optimadlis az informacidaramlés. Azt is tudatositottuk, hogy a dolgozok kevéssé ismerik a
lakok intézményes életét megeldzd élettorténetét és mostani preferenciait. Nem tudtik jol
megragadni, hogy mit szeretnének csinalni, miben szeretnének Onrendelkez0 moddon
viselkedni, kiilonosen azért, mert tobb olyan lakoé is volt, aki elsésorban nem verbalisan
kommunikal, de AAK-s lehetdéségek nem alltak rendelkezésre. A hozzatartozokkal késziilt

interjuk a régebben alkalmazéasban allok szdmadra is nyujtottak 0j ismereteket, ami segitett
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megérteni a jelenlegi viselkedést. Ebbdl tanulva, elsé 1€pésben elhataroztak, hogy felvaltva
fogjak latogatni a csaladokat, és idot szdnnak arra, hogy meghallgassak a torténeteiket. A
hétkdznapokban elkezdték megfigyelni, melyik lakoé hogyan kommunikalja a sziikségleteit, és
beszélgettek az értelmezési lehetdségekrol.

Az addig masfél 6ras team-megbeszéléseket harom orara noveltiik, és a keletkezett id6t
az Onrendelkezéssel kapcsolatos kérdések megvitatdsara szantuk. Ezekrél minden esetben
késziilt jegyzokonyv. Bar a hétkoznapokban néha eltolodott az arany, és gyakran az
adminisztrativ teenddk is részét képezték a megndvekedett idotartamnak, altaldban sikeriilt az
egyes lakok sziikségleteirdl is beszélni. A k6z0s munka eredményeként a kivalasztott lakok
esetében atgondoltuk az Onrendelkezési és tamogatasi lehetdségek viszonyat, és egyfajta
cselekvési tervet készitettiink. Ez nem az adott személy, hanem a kornyezeti feltételek és a
dolgozok tevékenységének fejlesztésére iranyult. A bazélis onrendelkezés komponenseibdl
kiindulva Weingirtner kiegészitd munkalapjait hasznaltuk fel ahhoz, hogy a munkatarsak egy
kicsit jobban megértsék azt a specidlis élethelyzetet, amelyben a lakok élnek. Bar nem
hasznaltuk fel a program teljes anyagat, egy-egy gyakorlatot (Id. a 4. Cselekvési tervek a bazalis
onrendelkezéshez) elvégeztiink annak érdekében, hogy a tamogatok érzékenyebbé valjanak a
korlatozasok felismerésére, és reflektdljanak arra, valdban sziikséges szabdlyokrdl van-e
minden esetben szo. Ennek soran példaul 6sszehasonlitottak a sajat napirendjliket a kivalasztott
lakokéval, €és kdzdsen atgondoltuk, hogy mennyivel tobb nem feltétlentil észszerii feliigyeletet
és kontrollt tartalmaznak a lakok legelemibb tevékenységei is, mint az evés vagy a tisztalkodas.
Megallapodtunk abban, hogy ezeken a teriileteken megprobaljak kiiktatni a sziikségtelen
korlatokat, a kockazatvallalas méltdsagat is tiszteletben tartva (pl. nem zarjak el az édességeket
a konyhaban, vallalva, hogy azok hamarabb elfogynak, esetleg valaki tileszi magat).

Az intézményekben kozds tevékenység volt a hazirend atgondolasa az dnrendelkezés
szempontjainak figyelembevételével. Ennek soran a teamek végignézték a szabalyokat, és
atdolgoztak vagy kihuztak azokat a pontokat, amelyek nem harmonizaltak az 1j
célkitlizésekkel. A hazirend elejére misszidt fogalmaztak, amely az onrendelkezést kiemelt
célként kezeli. Kozosen kihuztuk azokat a fogalmakat, amelyek a passziv, ellatotti viszonyt
hangstlyozzak. Mikor a munkatarsakkal megbeszéltiik a teljes szoveget, felosztottuk azt, majd
konnyen értheté modon mindenki feldolgozta a maga részét. A dolgozok segitséget kaptak a
konnyen értheté kommunikacié hasznalatahoz. Végiil egy kozos délutanon a lakokkal egyiitt
feldolgoztuk a teljes hazirendet, megbeszEltiik a szabalyokat, és nagyméretii plakatokon
vizudlisan is megjelenitettiik azok lényegét. Mindez nem a korlatozdsokra, hanem az

onrendelkezés szocidlis kontextusara iranyult: oncélu, a dolgozok szempontjaira fokuszald
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keretek helyett olyan kozds szabalyok maradtak meg, amelyek minden lakd jogait és
kotelezettségeit irjak le, és ezzel megkonnyitik az egyiittélést.

Szervezeti szinten ehhez hozzajarult az Erdekképviseleti Férum tjraalkotasa, amelynek
tagja két lako, egy dolgozo, egy hozzatartozo és a vezetdség, illetve a fenntartd képviseletében
egy-egy személy lett. A tapasztalat azonban azt mutatta, hogy a lakok inkabb a mindennapos
miikodés soran jelzik a problémaikat kozvetleniil a segitdiknek, és kevéssé értik az
érdekképviseleti rendszer tevékenységét. Ennek kdnnyen érthetd formaban torténd kidolgozasa
€s az onérvényesitési technikak gyakorlasa hasznos kiegészitd lehet. Magas tamogatasi
sziikségletli lakok esetén kérdéses, hogy ez egyaltalan relevans teriilet-e, felmeriilhet azonban
a tobbi lako altali helyettesitd, advokatorikus érdekérvényesités kérdése.

A rendszeresen megrendezésre keriilo hozzatartozoi értekezleteken bevezettiik, hogy ne
csak a vezet6ség, hanem a lakootthonok munkatarsai is legyenek jelen, ezzel javitva az
informaciok atadasat. Mindkét intézményben élénkebb parbeszéd indult az onrendelkezés
kapcsan, ami nem kizarélag a magas tdmogatasi sziikségleti lakokra volt hatassal, hanem a
teljes kozosségre is.

A team-megbeszélések jegyzokonyveit elemezve elhataroztuk, hogy 2015 nyaran a
kutatasi folyamat végéhez érve a lakdotthon vezetdvel mindkét otthon dolgozoéi csapata
szamara szervezilink egy interaktiv, fogyatékossdgtudomanyi alapokra épitd képzést. Ennek
célja a szemléletformalas és a még tudatosabb szakmai miikddés eldsegitése volt. A kutatés
mindkét szakaszaban addig Osszegylijtott elsd tapasztalatok alapjan felismertiik, hogy
els6sorban nem az onrendelkezésrdl szo6lo tudas atadasa a kulcsa az egyenrangt tdmogatoi
miukodeésnek, ezért az emberkép €s a felndttség képének alakulasara fokuszaltunk. A képzések
témait egylitt allitottuk Ossze, figyelembe véve, hogy mirdl szeretnének hallani a dolgozodk,
ezért lehetdséget biztositottunk arra is, hogy tartalmilag latszolag nem odaillé szempontok is
megjelenjenek (Id. az epilepsziat, ami éppen komoly nehézséget jelentett az otthonokban).
Ezzel a kompromisszummal a teamek jobban magukénak érezhették az alkalmat. A tartalmak
végiil a kovetkezok voltak:

fogalomhasznalat és hatalmi viszonyok;
kiilonbozo fogyatékossagi csoportok;
epilepszia;

onrendelkezés, 6nalloéletvitel-mozgalom;
segitdi attitiid,

emberkép, a felndttségrol alkotott kép;
AAK.
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5 x 60 percben kiilonb6zo filmek és gyakorlatok révén lehetdség nyilt arra, hogy ezeket a
témakat ne passzivan fogadjak be a csoportok, hanem vita, beszélgetés alakulhasson ki. A
hangstlyokat befolyasolta, hogy melyik lakootthonban mi okozza aktudlisan a nagyobb
dilemmat a segitok tevékenységében.

A dolgozoi teamek tovabba sajat kezdeményezésre megszerveztek egy latogatast egy
masik, magas tdmogatasi sziikségletli személyek szamara 1étrehozott 4pold-gondozo otthonban
¢s lakootthonban, hogy tanulmanyozhassédk az ott folyé szakmai munkat. Ezzel elindult az
empowerment-folyamat a reflexiv értelmében, mikor a csoport énmaga mobilizalja a sajat

eroforrasait, és sajatit el tudasokat.

7.3.4. Az onrendelkezési lehetdségek kiterjesztésének folyamata egyéni szinten
Az alabbiakban egy laké példajan mutatjuk be, milyen konkrét tevékenységeket végeztiink

annak érdekében, hogy a dolgozdk, a lakotarsak és a hozzatartozok hatékonyabban tudjak 6t
tdmogatni. Erzsébetnek fogjuk nevezni (ami az anonimitas érdekében természetesen alnév).

Az elézmények koziil ki kell emelni, hogy a valtozdsok nem a kutatissal kezdddtek,
mert Erzsébet tamogatasi sziikséglete mar az elmult években is folyamatosan nétt, és ehhez a
lakootthonban mindig megprobaltak alkalmazkodni. Elsé 1épésben fizikai akadalymentesités
tortént, illetve észszerli alkalmazkodast valdsitottak meg az érdekében. Leko1tozott az emeletrdl
a foldszintre, és a gondozas megkonnyitése érdekében kad helyett zuhanyzot alakitottak ki a
szamara.

A ko0z0s fejlesztés soran a bazalis onrendelkezés harom elemét (valasztas, a sajat hatas
megélése, 6nallo tevékenykedés) és az okologiai modellnek azt a megkozelitését vettiik alapul,
hogy azon a teriileten kell leginkdbb tdmogatni a személy Onrendelkezését, ami szamara
szubjektiv jelentdségii. A Kutatas kezdetekor az 6 helyzete okozta a dolgozok szamara a
legnagyobb nehézségeket, mert id6s korabol fakadéan folyamatosan nétt az eleve magas
tamogatasi sziikséglete, foként az Onkiszolgalas, a hétkoznapi tevékenységek teriiletén. A
lakoéotthon nem arra volt berendezkedve, hogy apolasi-gondozasi feladatokat 1asson el, ehhez a
személyi €és a kornyezeti feltételek is hianyoztak. Ezzel parhuzamosan az alacsonyabb
tamogatasi szlikségletii lakotarsak nehezen tudtak elfogadni a kialakult helyzetet, tiirelmetlentil,
s6t néhany helyzetben agressziven reagaltak a valtozasra. Mindez oda vezetett, hogy felmertilt
a munkatdrsakban a gondolat: mindenkinek jobb lenne, ha Erzsébet masik intézménybe
keriilhetne at. Ezt azonban az életkorara is tekintettel mindenképpen el kivanta kertilni a csalad

és a fenntarto.

175



Els6 1épésben meghataroztuk, hogy melyek azok a teriiletek, ahol elsédlegesen sziikség
lenne célzott tAmogatasra. Ezek az étkezés és a mozgas (hazon belil és kiviil) voltak. A
tdmogatok mindannyian elismerték az onrendelkezés fontossagat e teriileteken, de csak abban
az esetben voltak nyitottak az egyiittmiikodésre, ha a lehetdségek kiterjesztésével a biztonsag,
a védelem funkcioja is jelen van. A megndvekedett tamogatasi sziikséglettel, az 6nallosag
elvesztésével ugyanis egyre gyakoribbd valt a veszélyhelyzetek kialakulasa. Mivel a
lakootthonban esténként csak egy tdmogato személy és a lefekvésig egy onkéntes segitd volt
jelen a 10 lakéval, olyan megoldasokat kellett talalni, amelyek ilyen feltételek mellett is
biztonsagot nyujtanak.

Mivel az onallo étkezés egyre nagyobb nehézséget okozott Erzsébet szamara, és
fulladasveszéllyel jart, kialakult az a szokds, hogy a legtobb dolgozé ,,megetette”. Ez azonban
nem volt tudatos dontés eredménye, és azt tapasztaltuk, hogy a dolgozdi team ebben nem
gondolkodik és cselekszik egységesen. Az élethosszig tartd tanulas képességének egyik fontos
megnyilvanulasa volt az a rugalmassag €s alkalmazkodasi képesség, amit Erzsébet tanusitott a
rendkiviil kiillonboz6 segitdi rutinokkal szembesiilve.

A folyamat kezdetén a munkatarsak elkezdték kozosen kitapasztalni, hogy milyen
szilardsagi étel a legbiztosabb a szamara. El6szor aprora feldarabolt ételeket adtak
Erzsébetnek, amit kézzel onalldan is meg tudott enni. A turmixolt, pépes étel gondolata ekkor
nem merilt fel, mert gy gondoltdk, az rontana a jelenlegi életmindségén. Az Onalléan
kivitelezett evés nagyobb kontrollt biztositott szdmara, megtapasztalhatta sajat hatasat és
emellett kevésbé jelent meg a kohogés, a fulladéds. A team ennek ellenére sokat vitatkozott az
emberi méltosag €s az onrendelkezés alapvetd kérdéseirdl, mert ugyan onrendelkezést biztosit,
hogy valaki a sajat tempojaban és ritmusaban eszik 6nalléan, de a mi kulturankban nem
megszokott, hogy kézzel egylink, kiilondsen fott ételeket. Felmeriilt, hogy vajon mi biztosit
emberhez méltobb életet: az ,.etetés”, a kozosség altal elfogadottabb étkezési koriilményekkel,
vagy a megmaradt képességek kibontakoztatasanak tdmogatéasa és az 6nalld evés, ami nagyobb
,rendetlenséggel” jar. Ez azért is bizonyult Iényeges szempontnak, mert a foétkezések olyan
kozosségi események voltak, ahol a tobbi laké is kozvetleniil megtapasztalta a kialakult
fesziiltséget. Erzsébet kiboritotta az italat, ha nem vették el téle idében a poharat, idénként
magara boritotta a tanyér tartalmat, és huzogatta a teritét, ami zavarta a tobbieket.
Tudatositottuk, hogy a tobbi laké reakcidiban nagyon meghatarozé az a minta, ami a dolgozdok
visszajelzései alapjan alakul ki, ezért mindenki megprébalt befogado és elfogaddo modon
kommunikélni. Ha valamilyen baleset tortént, a tdmogatok megerdsitették, hogy 6k voltak

figyelmetlenek, mert nem vették észre a kommunikacios jelzéseket.
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A kutatas el6rehaladtaval Erzsébet mozgasa is egyre bizonytalanabba valt, gyakoriak
voltak az esések, mikozben az egyik kedvenc id6toltése az volt, hogy fel-ala sétaljon a hazban.
Az egyetlen megoldas a balesetek elkeriilése érdekében az volt, hogy Erzsébet mozgasterét
besziikitették, vagy valaki egész este kézen fogva sétalt vele. A hazon kiviil megtett tdvok egyre
rovidebbek lettek, ami foként hétvégén jelentett problémat, hiszen a tébbi lako vagyott volna
az aktiv szabadidds programokra.

Erre a probléméra reagilva kidolgozta a csapat a megfelelé segedeszkozok
hasznalatanak médjat. E10szor jarokerettel, majd kerekesszékkel probaltak tobb 6nrendelkezési
lehetdséget biztositani Erzsébet szamara. Ezen a teriileten nem az 6nallosdg kérdése volt
els6dleges, mert azt inkabb a sajat, biztonsagosan alkalmazott mozgasforma (jaras, majd
kuszas) jelentette volna. Ez azonban csoportszinten besziikitette a lakok tevékenykedését, mert
egy segitd jelenlétében nem tudtak egyiitt kimenni a hazbdl, ezért olyan megoldast probaltunk
talalni, ami kevésbé korlatozza a k6zosségi szintli mitkodést, ezzel egyidejlileg a legnagyobb
teret biztositja az egyéni Onrendelkezésre. Azaz a szocidlis kontextust figyelembe véve
gondolkodtunk a lehetdségekrol. A segédeszkozok hasznalatatdl a munkatarsak zome tartott,
mert elérevetitette a tdmogatasi sziikséglet egyre ndvekvd mértékét, amit allapotromlasként
¢ltek meg. Kerekesszékkel azonban ujra tobb lehetdség nyilt a kozds szabadidds
tevékenységekre, amit mindenki pozitivan értékelt.

A hézon belil a butorok ¢és egyéb berendezési targyak képezte akadalyok
megnehezitették a szabad mozgast. Mivel mar kordbban egyre tobb balesetet okozott a hazban
valo szabad mozgasa, a segitdk a nappalira probaltak korlatozni a terét, elzarva Erzsébetet a
konyhatol és étkezotol, ezektdl a potencialis veszélyforrasoktol. A megbeszélések soran
megprobaltuk kozdsen atgondolni, hogyan lehetne szamara ezt a helyzetet nem korlatozasként,
hanem a lehet6ségek kibovitéseként atstrukturalni, kielégitd valaszt azonban nem talaltunk. A
team altal talalt megoldas egyfelél a bukosisak volt, amelynek viselése tobb szabadsagot
biztositott, hiszen nem kellett allanddan tartani a fejsériiléstdl, s otthon is minden percben fogni
Erzsébet kezét és vezetni. Masfeldl olyan targyakat helyeztek a szeparalt térbe, amelyek
vonzoak voltak szamara, és megprobaltak lefoglalni szamara érdekes tevékenységekkel, amikor
nem tudtak mellette lenni, példaul vacsorakészités kozben.

Ahogy a jarast egyre gyakrabban valtotta fel a maszas, ismét felmeriilt az emberi
méltosag kérdése. Négykézlab maszva sokkal biztonsagosabb volt szamara a koérnyezet, nem
kellett tartani komolyabb esésektdl, és onallosagot is biztositott, mert nem kellett valakivel
kézen vezetve sétdlnia. Ez a mozgisforma azonban felndttek esetén nem a ,,normalitast”

kozvetiti, nem megszokott, és a dolgozok koziil néhanyan megaldazonak tartottdk, ha a foldon
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tevékenykedett. A csoportban megvitattuk, hogy az jelenti-e az 6nrendelkezést, ha lehetdséget
engediink a szdmara még magabiztosan kivitelezhetd 6nalldé mozgéasforma minél szabadabb
gyakorlasara, vagy a tarsadalom altal elfogadottabb mozgést, a jarast probaljuk meg szamara
minél biztosabba tenni. A csoport inkabb az utébbi megoldas felé tendalt, a kutatas masodik
szakaszaban pedig ezt az egyre novekvo apoléasi-gondozasi szlikséglet miatt egy Uj tamogato
személy felvételével is megerdsitették. A munkatarsak legnagyobb aggodalma mindvégig a
balesetek kapcsan felmeriil6 felelsségiik volt, ezért mindent megtettek, hogy elkeriiljék azokat,
akar korlatozasok aran is. Kompromisszumként azonban, amikor lehetdség volt ra, kitettek a
segitok a foldre egy szivacsot, igy Erzsébet néha az 6nallosagot is megtapasztalhatta.

Mindez egyértelmilivé tett egy rendszerszintli problémat, amire mas lakodotthonok
esetében is megoldasokat kell keresni: a néhany évtizede 1étesitett lakodotthonokba alapvetden
olyanok kertiltek be, akik kevesebb tamogatast igényeltek. Ezek a személyek mostanra azonban
idésebbé valnak, és ezzel megvaltozik a tdmogatasi sziikséglet mértéke is. Erzsébet esetében
sikeriilt elérni, hogy a legnagyobb problémat, a masik intézménybe vald elhelyezését
elkertilhessiik. Ebben nem csupan a kutatas altal generalt valtoztatasok jatszottak szerepet, de a
tudatosabb szakmai munka hozzajarult ahhoz, hogy a tamogatoi team magabiztosabban kezelje

a kihivast jelentd helyzetet, és jobban mozgositsa erdforrasait.

7.3.5. A kutatasi folyamat soran felmeriilt nehézségek, dilemmdak és kérdések
A kutatas teljes idétartama alatt jelen volt az a kérdés, hogy miért kell az onrendelkezés elvével

foglalkozni, mikor a dolgozok érzése szerint elemibb sziikségletek kielégithetdsége is kérdéses,
és a tamogatd munka fizikai, személyi, gazdasagi feltételei sok esetben nem adottak.
Tapasztaltuk, hogy 6k a legtobb esetben nem azokat a lakdkat valasztottak volna ki kozos
munka céljabol, akikre a valasztasunk a magas tdmogatasi sziikséglet miatt esett, mert nem 6k
okoztdk a legtobb konfliktust a mindennapokban. A lakdotthonok kozdsségbe integralt jellege
miatt a tdmogatok szamara nagyobb nehézséget jelentett példaul az 6nalldan kozlekedd lakok
helyzete, mert kevésbé tudtak kontrollalni azt, amit csinaltak, mikdzben a veszélyhelyzetekkel
jaré felelésség komolyan nyomasztotta Oket. Emellett sokkal tobb problémas, zavaronak
tekintett viselkedéssel kellett megkiizdeniiik azoknak a lakdknak az esetében, akik az
intellektualis fogyatékossag és/vagy a mozgaskorlatozottsag mellett valamilyen pszichiatriai
diagnozissal is rendelkeznek. Ahogy a modszertani alapozasban emlitettiik, az eredeti kutatasi
terv szerint ebben a szakaszban akciokutatés jellegli munka zajlott volna, de bebizonyosodott,
hogy erre akkor lettek volna motivaltak a munkatarsak, ha a kutatas témajat és kérdését 6k

hatarozhattdk volna meg. Bar a leirt folyamat szemléletében adaptélja az akcidkutatas elemeit,
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ez azért sem tudott modszertanilag kibontakozni, mert a lakdotthonok munkatarsai olyan
mértékben voltak talterhelve, hogy nem volt t6liik redlisan elvarhatd a kutatdi, onreflexiot
igényld szerep betoltése. Az ismerkedés fazisdban kideriilt, hogy a 12 o6ras valtakozo
szolgalatokat kihasznalva mindenki mas munkahelyeken is dolgozik, és/vagy valamilyen
tovabbképzésre jar, igy még a rendszeres team-megbeszélések idOpontjat is nehéz volt
egyeztetni.

A fenti nehézséget fokozta, hogy a dolgozdi teamek 2-3 embert leszamitva
folyamatosan valtozé résztvevokbdl alltak, igy azok, akikkel a kozds gondolkodast elkezdtiik,
nem mind maradtak veliink a folyamat lezarasaig. A becsatlakozé munkatarsakat mindig
»felzarkoztattuk™ a mar lezajlott és aktualisan zajlo tevékenységekkel kapcsolatban, de ilyen
feltételek mellett értelemszertien nem lehet kovetkeztetéseket levonni a bevezetett valtoztatasok
hatasarol. Kezdetben az volt az elképzelésiink, hogy az Onrendelkezési lehetdségek
kiterjesztésének életmindségre gyakorolt hatasat vizsgaljuk a folyamat kdzepén és végén felvett
ujabb interjukkal és megfigyelésekkel, de ezt a kutatasi kérdést modositani kellett, hogy jobban
illeszkedjen a terepviszonyokhoz (ld. a 4. kutatasi kérdést és hipotézist).

Az interjuk és a megfigyelések azt mutattak, hogy minden oldalrél lenne igény ra, hogy
mas specidlis intézmények felé nyissanak a lakoéotthonok, illetve jobban kihasznéljdk a
kozosségi alapon rendelkezésre allo helyi szolgaltatasokat (pl. az id6és emberek tamogatoi
halogjat). 1d6 és eréforrasok hianyaban az életvildag és szocidlis téri orientdcionak ezt a vetiiletét
nem sikeriilt a kutatds soran érvényesiteni.

Sok esetben nehézséget okozott az is, hogy a csaladtagok, a munkatarsak, a vezetdk, a
fenntartok €s a lakok érdekei vagy sziikségletei nem feltétlentil egy irdnyba mutattak. Ugyanigy
eltérd volt a problémak és az azokra adhatdo megoldasi stratégidk megitélése. Ebbdl adédoan
gyakran szembesiiltiink azzal, hogy a kiprobalasra javasolt véltoztatasok valamelyik szinten
elakadtak. Ez azonban hasznos, mert mas szervezetek szamara is ¢letszeriivé teheti a leirt
folyamatot.

Ugy véljiik, hogy tapasztalataink mindezek ellenére alkalmasak lehetnek arra, hogy
hasonlo lakhatasi kozegben €16 és dolgozo csoportok helyi sajatossagaihoz adaptalva segitsék

feltérképezni az dnrendelkezés tamogatasahoz sziikséges feltételeket és lehetoségeket.
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8. KOVETKEZTETESEK

A fejezetben kutatasi kérdéseink és eldfeltevéseink mentén Osszefoglaljuk a vizsgalat

legfontosabb eredményeit és kdvetkeztetéseit.

Ezt kovetden Osszegezziik a dolgozatban mar kifejtett kutatasi korlatokat, amelyek

kijelolik az itt bemutatott eredmények értelmezhetdségének lehetséges kereteit.

8.1. Kutatasi kérdések megvalaszolasa és az elofeltevések vizsgalata

Kérdés és alkérdések

Elofeltevések

Hogyan teremtik meg a magas
tamogatasi sziikséglettel €16
személyek onrendelkezését a veliik
kapcsolatban allo tdmogato
személyek?

Hogyan értelmezhetd az onrendelkezés
fogalma a magas tamogatasi
sziiksegletii személyeket esetében?

Mely teriileteknek van szubjektiv
jelentdségiik az onrendelkezés
szempontjabol a csoport szamara?

Az onrendelkezés tamogatasanak
gyakorlatat befolydsolja-e a
tamogatasi sziikséglet meértéke?

A) Magas tamogatasi
sziikséglettel €16 személyek
esetén megteremthetdk az
onrendelkez6 élet
gyakorlasanak feltételei.

a) Feltételezziik, hogy
kiilondsen a bazalis
sziikségletek teriiletén
biztosithatok jelentdségteljes
onrendelkezési helyzetek a
csoport tagjai szamara.

b) Tudjuk azonban, hogy az
onrendelkez6 élet csak korlatok
kozott valosulhat meg.
Feltételezziik, hogy azok a
személyek élik meg
gyakrabban az 6nrendelkezésiik
korlatozasat, akiknek a
tamogatasi sziikséglete kiterjed
a hely- és helyzetvaltoztatasra
IS.

5. tablazat: Az els6 kutatasi kérdés, kapcsolodo alkérdések és eléfeltevések

Vizsgalatunk ravilagitott arra, hogy az onrendelkezés egyes elemei magas tamogatasi

sziikségletii személyek esetén is, minden lakhatasi formdandl megfigyelhetdk. Ezek az elemek

jellemzden a hétkoznapi rutin részeként, a bazalis sziikségletek kielégitéséhez tartoznak.

Az onrendelkezés jelentését a kutatds résztvevoi rendkiviil nehezen tudjak

meghatarozni és konkrét helyzetekre leforditani. A fogalmat aktivan és tudatosan nagyon

kevesen hasznaljak, ezért a tdmogatoi tevékenységre is kevés hatassal van. ElIméleti munkank

ravilagitott, hogy az Onrendelkezés egy absztrakt, nehezen meghatirozhatd jelenség.

Vizsgalata soran hamar eljutunk olyan kérdésekhez és 0sszefiiggésekhez, amelyek az emberi
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1ét alapveté kérdéseit érintik. Az ember-mivolt, a személystatusz, a normalitas, a
fogyatékossag ¢és a kiilonféle emberképek dekonstrukcidja nélkiil a jelenség mélyebb
feltirasa nem is lehetséges. Mindez részben megmagyardzza az interjualanyok
bizonytalansagat. Foként sziilok és kisebb létszamu intézmények dolgozoi esetén
tapasztaltuk ezeknek a témadaknak az atgondolésat, ami lehetévé tette a gyakorlati
megvalosulds arnyaltabb megvitatdsat. Munkankban nem vizsgaltuk mélyebben, hogy az
onrendelkezés értelmezése és megélése hogyan fligg Ossze a résztvevok jogtudatossagaval
¢s allampolgari szerepértelmezésével. Feltételezziik, hogy vannak olyan kulturalis,
tarsadalmi, politikai és gazdasagi szempontok, amelyek jelentdsen meghatarozzak, hogy
Magyarorszagon az Onrendelkezés sziikséglete és joga nem csak fogyatékos emberek
szamara tolthetd meg nehezen tartalommal.

Kulcsfontossagu akadalyként jelenik meg a tdamogatas folyamataban az
onrendelkezés félreértelmezése, mas fogalmakkal vald azonositasa. Az 0Onallosag, a
valasztas, az onérvényesités és egyéb, a tamogatasi sziikséglet nagyon magas szintje miatt
nehezen vagy nem elérhetd célok a tAmogatok szdmara azt az lizenetet hordozzak, hogy az
onrendelkezés ennél a csoportndl nem érhetd el, és nem relevans, nem jelentdségteljes
alapelv. Ez aldtdmasztja a Wehmeyer és munkatéarsai altal feltdrt nehézségek gyakorlati
relevanciajat (1d. a 4. fejezetet), egyuttal utal arra, hogy a jelenségnek vannak olyan
kultarakon ativel6 jegyei, amelyek feltehetden a domindns emberképhez kothetok.

A kutatds minden szakasza megerdsitette, hogy a magas tdmogatasi sziikségletii
személyek szamara az evés, a zenehallgatas és a jaték a szubjektiv értelemben legfontosabb
teriiletei az onrendelkezésnek, s azon beliill az 6nallésag és a valasztds komponenseinek.
Megerdsiti a bazalis onrendelkezés elméletét, hogy ezek a teriiletek a hétkoznapi, legelemibb
élményekhez kotddnek, és lehetdséget teremtenek valasztasi helyzetek kialakitasara. Bar
kiilonboz6 szinteken, de minden tipusu lakhatasi formaban megjelent ezeknek a helyzeteknek
a tAmogatasa, vagy legalabbis azok akadalyozasanak a hianya. Utobbi kiegészités fontos, mert
igazan hatékony tdmogatas akkor johetne létre, ha ezeknek a szituicioknak a kialakitasa és
megerdsitése tudatos, Osszehangolt tevékenység eredménye lenne. Az érintett embereknek a
sajat hatasuk megélésére, tevékenységiik kovetkezményeinek megtapasztaldasara azonban alig
van lehetoségiik.

Aggasztd, hogy a tamogatok erdsen lekorlatozzdk a sziikségleteket erre a néhany bazalis
teriiletre, és alig-alig emlitik a kommunikacio, az érzelmi biztonsag és ezzel dsszefiiggésben a
hozzatartozokhoz és baratokhoz fiiz6d6 kapcsolatok fontossagat. Az egyik kiemelt emberi

sziikséglet, a masokrol valo gondoskodas lehetdsége csupén a csaladi kontextusban jelent meg
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igényként és lehetdségként a magas tdmogatasi sziikségleti személyek szamara. Csak kis
létszamu féréhelyet biztositd szolgaltatdsok kontextusdban volt megfigyelheté az AAK
kialakitasanak és tdmogatasanak igénye a segitdk részérdl, holott ez lenne a sziikségletek
kifejezésének és értelmezésének a kiindulopontja. A kozvetlen 6nbeszamolok hidnya miatt a
szubjektive relevans, jelentOségteljes teriiletek tehat inkabb sejtésként, interpretacioként
hatarozhatok meg, fenntartva annak lehetdségét, hogy ezeket jelentdsen befolydsolja a
kornyezet emberképe, tdmogatoi szerepértelmezése.

Az onrendelkezés tamogatasanak gyakorlatat egyértelmiien befolyasolja és jelentosen
meghatdrozza a tamogatdsi sziikséglet mértéke. A legtobb tamogatd szerint van egyfajta ,,alsé
hatar” a kommunikacios és intellektualis képességek terén, amelyen tal nem is értelmezheto az
onrendelkezés fogalma. Azoknak a lakoknak, akiknek alacsonyabb a timogatasi sziikségletiik,
minden lakhat4si formdban tdgabbak az Onrendelkezési lehetdségeik. A kiilonbségeket a
dolgozok valtozatos rutinokkal meg is erdsitik, igy példdul csoportositjak és eltérd
megnevezésekkel illetik a személyeket a tamogatasi sziikségleteik szerint.

Azok a személyek, akik nem tudnak ondlloan helyzetet vagy helyet valtoztatni,
gvakrabban élik meg a kiszolgadltatottsag élményét, mert a fizikai akadalyok miatt a
tdmogatasuk tobb eréforrds bevonasat igényli. Ilyen értelemben kevesebb lehetiségiik van az
onrendelkezésre. Ugyanakkor az alacsonyabb szintii onrendelkezés mellett 6k azok, akik
kevesebb korlatozast is élnek meg, mert nem tudnak olyan aktivan zavaronak tartott helyzeteket
okozni a viselkedésiikkel. Elemzéseink sordn arra a kovetkeztetésre jutottunk, hogy ezt az
Osszefiiggést a jovOben fontos lehet tovabbi vizsgalatoknak aldvetni, mert segitheti a korlatozo
intézkedések alternativainak kidolgozasat és a tamogatok tehermentesitését.

A tdmogatasi sziikséglet mértéke azonban nem az egyetlen befolyasold tényezd. Az
onrendelkezés az egyén és a tamogato személyek dinamikus interakcioi sordn jon létre, S ezt
meghatarozza az onrendelkezés szubjektiv jelentosége, vagyott szintje és a megvalositds
lehetosége.

A tamogato személyek, fiiggetleniil attol, hogy csaladtagként vagy fizetett segitokként
vesznek részt a segitségnyljtasban, rendszerszintii, elnyomo hatalmi mechanizmusok kézott
tevékenykednek. A magas tdmogatasi sziikségleti személyek és tdimogatdik egyarant komoly
korlatokat tapasztalnak a hétkoznapjaikban, ¢és minimalis beleszolasi lehetdséggel
rendelkeznek a tdmogatds megszervezésére, lebonyolitdsara vonatkozoan. Ez megerdsiti
azokat a korabbi kutatdsi tapasztalatokat, amelyek szerint a tdmogatéi autondémia

Osszefiiggésben all a fogyatékos emberek Onrendelkezési lehetOségeivel. A segitdk az
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onrendelkezési torekvéseket tehat kevéssé tdmogatjak. Ezzel szemben inkébb a védelmet és

folyamatos feliigyeletet, kontrollt helyezik eldtérbe a tevékenységiik soran.

Kérdés Elofeltevés
Mi jellemz0 a magas tdmogatasi A lakhatasi forma befolyasolja
sziikségletli személyek a magas tamogatasi
onrendelkezésének tamogatasara sziikséglettel ¢16 személyek
kiilonbozd lakhatasi forméak esetén? onrendelkezésének
tamogatasat.

6. tablazat: A masodik Kutatasi kérdés és elofeltevés

Masodik kérdésiink a lakhatasi formakra jellemz6 kiilonbségekr6l szolt. Feltételeztiik, hogy a
legtobb onrendelkezési lehetoséget a lakdotthonok és a tdmogatott lakhatés, azaz a kis 1étszamu
lakhatasi formak biztositjak. Korabbi eredmények arra utaltak (ld. Kozma, Simonovits és
Kopasz, 2016b), hogy a nagyobb intézményekben tapasztalhato a legtobb korlatozas, és a
szarmazasi csalad engedi legkevésbé kibontakozni az Onrendelkezést. Az elemzés soran
horizontalis szempontként jelenitettiik meg ennek az eléfeltevésnek a vizsgalatat. Ez csupan
egy lehetséges értelmezési keret, amit egyértelmiien befolyasol az is, hogy a nagy létszamu, az
onrendelkezés feltételeit sziik korlatok kézé szorito intezményekben élnek legnagyobb szamban
a nagyon magas tamogatasi sziikséglettel rendelkezd személyek. Az 6 onrendelkezési
lehetoségeiket eleve nehéz meghatarozni és elosegiteni, amit a kedvezotlen kornyezeti feltételek
tovabb akadalyoznak.

Elemzéseink részben aldtdmasztottdk Kozma ¢€s munkatdrsai eredményeit. Arra
kovetkeztethetiink, hogy a nagy létszamu intézményekre jellemzé leginkabb a magas
tamogatasi sziikséglettel él6 felnottek gyermekstatuszanak hangsulyozasa és az ebbdl fakado,
nagyon komoly korlatozo intézkedések alkalmazasa. WNégy csoportot definidltunk a
korlatozasokra vonatkozoan, amelyek egy intervallum mentén helyezkednek el. Ennek egyik
végpontjan a sulyos fizikai korlatozasok, mig a masik felén a hasznos, épitd jellegli szocialis
elvarasok allnak. A Kis létszamu intézményekben és a csaladokban hangsulyosabban jelennek
meg ezek a pozitivan értékelhetd, a kulturankhoz jol illeszkedd elvaras-jellegii korldatok. Minden
kozegben nehézséget okoz ugyanakkor a fizikai sziikségletek kielégitéséhez kotodo és a
veszélyhelyzeteket okozo korlatozasok ¢és az onrendelkezés kozotti egyensuly megtartasa.

Nem tudjuk azonban ebben a vizsgdlatban alatamasztani azt a feltevést, hogy a

szarmazasi csaladban, a sziil6k vagy testvérek jelenlétében lenne a legerdsebb a korldtozds. Epp
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ellenkezbleg: ebben a kontextusban jelent meg leggyakrabban az Onrendelkezés szocialis
értelmezése és a részvétel jelentOségének kiemelése. A megkérdezett csaladok elsésorban a
szamukra elfogadhato alternativak hianya és a meglévé szolgaltatasok miikodeési anomaliai
miatt laknak még egyiitt, és nem azért, mert korlatozni kivanjak a gyerekeiket. Lathatd azonban,
hogy ezek az empowerment magas szintjét elér6é csaladok is nehezen tudjak megszervezni a
tarsadalmi részvételt, a programokat, és kisebb-nagyobb mértékben elszigetelten élnek. Ebbdl
a szempontbol a nagyintézmények is kedvezobb helyzetben vannak, mert tobb er6forrast tudnak
felhasznalni a lakok mobilizalasa érdekében. A legmagasabb tamogatasi sziiksegletii, foként
szondat vagy kerekesdagyat hasznalo személyek azonban itt is gyakran kiszorulnak ezekbol a
szabadidos lehetoségekbdl.

A lakhatasi formak egyértelmiien befolyasoljak, hogy mennyire van lehetség a
hierarchia kialakulasara, és ezzel parhuzamosan elkeriilhetetlen a hatalmi helyzetekkel vald
visszaélés veszélye. A tapasztalatok megerdsitik, hogy ez a jelenség nagyintézményekben a
leginkabb megfigyelhetd. Azokban a szervezetekben, ahol a munkatarsak szama esetenként
meghaladja akar a 100 f6t is, eleve elkertilhetetlen ennek a kialakulasa, és ez ellehetetleniti az
onrendelkezést tamogatd segitségnyujtast. Bar a kis létszamu szolgaltatast nyujtokat
(lakootthonok ¢és tdmogatott lakhatds) egy kategoriaként kezeltiik, megfigyelhetd, hogy ezek
miikodése kozott is van kiillonbség. A tamogatott lakhatast biztosito civil szervezetnél volt a
legkozvetlenebb a lakok, a dolgozok és a hozzatartozok kozotti kapcsolat. Az atlathato, a
fenntarton keresztiil mas intézményegységekhez nem kapcsolodo kézosség tagjai napi szinten
taldlkoznak, kommunikalnak egymassal, és igy a kihivast jelentd helyzeteket is konnyebben
meg tudjak oldani. Ez a struktara kevésbé engedi a hierarchia kialakulasat, és konnyebben
kiegyensulyozhatok altala az esetleges hatalmi eltolodasok. A lakdotthonokban ezzel szemben
gyakrabban megfigyelhetdk az intézeti kultra jellemzdi.

Az intézményekben az onrendelkezés alapelvét leginkabb a vezetdi szinten dolgozok
tartjak fontosnak, mig a beosztott segitok ezt inkabb irrealis célkitiizéskent élik meg. A sajat
szerepértelmezésiikon tal ez a kornyezeti feltételekkel is magyardazhatd. Amig vannak olyan
fenntartok, akik a munkaerd hidnyara ugy reagalnak, hogy az alapvetd sziikségletek terén irnak
eld megvondst (pl. hétvégén nem kell fiirdetni; a dolgozok maguk vesznek gumikesztytit stb.),
addig minden szerepld esetén nehezen értelmezhetd az Onrendelkezés sziikségletének
kielégitése. A kisebb, kozvetlenebb kapcsolatokat biztosito intézmények esetén a dolgozok
inkabb megélik azt, hogy befolyasolhatjik a folyamatokat, ami miatt elégedettebbek, €s igy
jobban tudjak tdmogatni a lakokat.
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A tamogatok idedlis életkoriilmeényekrol és munkafeltételekrol alkotott elképzeléseit jol
lathatoan meghatarozza, hogy milyen lakhatasi formaban dolgoznak. Mindenki a kovetkez6
,onallosagi szintet” képviseld lakhatasi format nevezte idealisnak, tehat a nagyobb
intézmények a lakootthont, a lakdotthonok pedig a kiilonallo lakasban, tdmogatott lakhatasban
torténd tamogatast. A nagyintézmények segitdi jellemzden az intézmény falain beliil képzelik

el a lakootthon kialakitasat, amire a mintankban is volt példa.

Kérdés Eléfeltevések
Mi jellemzi a tAmogat6 személyek A tdmogatd személyek
emberképét és sajat szerepértelmezését | emberképe és sajat
az onrendelkezés tAmogatasaban? szerepértelmezése befolyasolja

a magas tamogatasi
sziikséglettel ¢16 személyek
onrendelkezési lehetdségeinek
a tdmogatasat.

7. tablazat: A harmadik kutatasi kérdés és elifeltevés

Feltételezhetd, hogy a csoport tagjaira jellemzd nagyfokt fliggdség és gondozasi sziikséglet
megnoveli a tdmogatd személyek szerepét. Az ennek nyoman létrejovo, eltolodott hatalmi
helyzetek felismerésében és kiegyenlitésében kulcsfontossagu lehet az 6 emberképiik és a sajat
szerepértelmezésiik.

A segiték a magas tamogatasi sziikségletii személyeket intellektualis képességeik és
rendkiviil magas apolasi és gondozasi sziikségletilk miatt jellemzden gyermekeknek tartjdk.
Tarsadalmunkban a gyermekek Onrendelkezését egy olyan jovoére iranyuld, fejlédo
jelenségként értelmezziik, ami erdteljes korlatok kozott, kiilsé kontrollhelyzetekbdl kiindulva
valosulhat meg. Bar a gyermekstatusz befolydsolja a tdmogatas jellegét, ambivalens helyzet
alakul ki, mert a kornyezet felismeri és elismeri a biologiai érettséget és a felnéttséget,
mikozben azt tapasztalja, hogy az allapotra a stagnalas, a ,,hanyatlas” jellemz6. Hianyzik tehat
a jovore iranyuld fejlédésorientalt szempont a kisérésben. Egyfajta ,koztes”, nehezen
megfoghato kategoria jon létre a gyermekkor és a felndttkor hataran, amit athat a
fogyatékossag jelensége. Ebben a kontextusban alakulhat ki az a vélekedés, hogy nem
szilkséges ¢és lehetséges a csoport tagjai szamara a kulturankban normalisnak tartott
onrendelkezési lehetdségek biztositasa.

A magas tadmogatési sziikségletli személyek sziikségleteinek erdteljes medikalizacioja
jellemzd, ami Osszefligg a medikalis modell és a neoliberalis emberkép dominancijaval. A
segitok emberképében a fiiggetlenség, az onallosag és a feleldsségvallalas olyan felnottkori

kritériumokként jelennek meg, amelyet ezek a személyek nem tudnak teljesiteni.
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Ugy véljiik, a tamogatok szerepértelmezését befolyasolja, hogy milyen lakhatasi
kozeghez kotédnek. A hozzatartozok egyértelmiien a csaladban betéltott szerepiiket képviselik
a tamogatoi feladataik ellatasa soran. Féként anyak szerepeltek az interjualanyok kozott, akik
nagyon hasonléan értelmezik szerepiiket, mint a gyermekiik feln6tté valdsat megelézden.
Kiemelt feladatuknak tekintik a gyermekiik védelmét, és nehezen adjak més személy kezébe a
kontrollt. Ugyanakkor koziiliik keriiltek ki azok is, akik egyértelmiien amellett foglalnak allast,
hogy felndttként kell viszonyulni a felnétt emberekhez, tamogatasi sziikséglettdl fiiggetlentiil.

Az intézményekben dolgozok szerepfelfogasaban uralkodo szempont a nevelés, a
védelem, a feliigyelet és a kontroll. Ugy vélik, a lakok érdekeit képviselik azzal, ha
hozzaszoktatjak dket az intézményi kultirahoz, és allandé megfigyelés alatt tartjak oket, igy
megeldzve a balesetek, veszélyhelyzetek kialakulasat. Legtobb esetben ez rutinszeriien, nem
tudatosan torténik, és nem kiséri szakmai reflexio. Ezzel parhuzamosan megerdsiti az eleve
fennallo hatalmi eltolodasokat a rendszerben. Lakootthoni kézegben és tamogatott lakhatds
esetén a szerepértelmezés sokkal inkabb az egyenrangusag, a partneri viszony iranyaba mutat.
Az ilyen szolgéaltatast nyujtok és igénybe vevok az onrendelkezés kapcsan tobb dilemmarodl,
kérdésrdl szamoltak be, ami megerdsiti, hogy a jelenségrdl tobb, differencidltabb informacidval
rendelkeznek, és fontos szakmai alapelvként tartjak szamon.

Hangstlyozzuk, hogy a bizonytalan felnéttség-értelmezés ellenére a tamogatok értékes
embereknek tartjak a magas tamogatasi sziikségletii személyeket. Mély érzelmi bevonddassal
¢és empatiaval beszélnek roluk. Emberként gondolnak rajuk, akiknek vannak jogaik, és akikkel
ugy kell banni, ahogy azt a magunk szdmara is szeretnénk hasonld helyzetben.

Rendszerszintli probléma azonban, hogy egyes lakhatasi szolgaltatoknal a felnottekkel
vegyesen élnek kiskoru személyek. A meglévo kornyezeti feltételek kozott senkinek nem lehet
egyénre szabott, ¢letkornak megfeleld tdmogatast biztositani, ezért ez a megoldas szakmailag
elfogadhatatlan. Megjegyezziik, hogy ez nem Osszetévesztendd a gyermekiikkel intézményes
koriilmények kozott €16 sziilok helyzetével, mikézben a fenti dilemma az & esetiikben is

fennallhat, és tdmogatott lakhatasi alternativakat igényel.
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Kérdés Eléfeltevések
Hogyan lehet segiteni egy lakootthon Egy lakootthon kozossége

kozosségét abban, hogy ki tudja szamara az Onrendelkezési
terjeszteni a magas timogatasi lehet6ségek kiterjesztésében
sziikségletii lakok onrendelkezési fontos, hogy megismerje a
lehetdségeit? magas tdmogatasi sziikséglettel

€16 személyek szamara
jelentéségteljes onrendelkezési
teriileteket.

8. tablazat: A negyedik kutatasi kérdés és elofeltevés

Munkénk soran feltételeztiik azt is, hogy egy lakdotthonban a lehetdségek kiterjesztésére nézve
kulcsfontossagu az érintett lako preferenciainak biografiaba agyazott, komplex megismerése,
mert ez segit abban, hogy a tdmogatok feltérképezhessék az oOnrendelkezés szubjektiv
jelentdségét. A kozos tevékenykedés soran bebizonyosodott, hogy a magas timogatdsi
sziikségletii személyek és a tamogatoi team sokoldalii megismerésével és erdforrdsaik
mobilizalasaval valoban lehet segiteni az onrendelkezés kiterjesztését. A kozds munka
ravilagitott, hogy a dolgozok a fluktuécio és az erds leterheltség miatt kevéssé ismerik azokat a
lakokat, akiket kisérnek.

A meglévé pénziigyi feltételek és intézményes struktirdk valtoztatdsa nélkiil a
hétkoznapi folyamatok apré elemeit sikeriilt fejleszteni, amelyek segitenek elmozdulni az
intézeti kulturatdl a tdmogatott lakhatasi tipust szolgéltatas kulturaja felé. Ennek soran
kulcsfontossagunak bizonyult a kiilonbozo szereplok kozotti kommunikacio gyakorisaganak
és minoségének javitasa, valamint a bevonodasuk novelése a rajuk szant ido és figyelem
réven.

A hozzatartozokkal és az intézményben dolgozokkal valo egyiittmiikodést nehezitd
tényezd, hogy az onrendelkezés képzeletbeli intervalluman a sziilok €s testvérek inkabb a
teljes védelem oldalan allnak. Bar a munkatéarsak nyitottabbak arra, hogy szabadsagokat
adjanak, félnek az ezek kovetkeztében megjelend felelésség kérdésétél. Eppen emiatt tobb
nehézséget okoz szamukra a hétkoznapokban azoknak a lakoknak a segitése, akiknek a
tamogatasi sziikséglete alacsonyabb. A magas tamogatasi sziikségleti személyek
konnyebben ,.elveszhetnek™ a csoport hétkdznapjaiban, mert kevésbé hangos és kevésbé
észrevehetd a jelenlétiik egy kis 1étszamu intézményben. A segitk munkajanak tdmogatdsa
tehat a korlatozas, a felelosségvallalas és az onrendelkezési lehetoségek kozotti egyensuly
megtalalasarol szol.

A fenti négy téma mellett kiegészit6 kutatasi kérdésiink volt, hogy milyen lehetdségei

crer

187



kutatasi diz4jn kialakitasa soran torekedtiink arra, hogy maximalisan figyelembe vegylik az
egyének és csaladjaik szempontjait, bolcsességét, szakértelmét, azzal a céllal, hogy a kiilsé
kontroll targyabol a cselekvések alanyaiva valhassanak a résztvevok.

A participativ megkozelités foként abban nyilvanult meg, hogy a kutatotars szerepét
formalisan is elkiilonitettik a kutatasi alanyokétdl. Zachareszku Richard nemcsak a
disszertacioban, hanem konferenciakon vagy tanulmanyokban is mindig teljes névvel jelent
meg, és nem ¢lvezett anonimitast. Bar a részvétel egyik elemi jellemvonasa, hogy a személy
kozvetleniil és nem helyettes utjan vesz részt a folyamatokban, felvetjiik, hogy az advokatorikus
reszvétel fogalmanak meghatarozasaval utat nyithatunk a magas tamogatéasi sziikségleti
személyek kutatdsokban valdé megjelenésének, mert ezzel a megkozelitéssel kitagithatjuk az
inkluziv kutatasokrél alkotott eddigi elképzeléseinket. Ez természetesen kizardlag az
advokatorikus etika megfontolasai mentén képzelhetd el.

Tapasztalataink szerint a kutato és a kutatas résztvevoi egymast formaljak, s az etikus
kutatas megvalosuldsa egy kozos folyamat eredménye, ami tudatos (6n)reflexiot igényel, €s
nagyobb rugalmassagot feltételez, mint mas alanyok esetében. A jovobeli kutatdsok szamara
jelentds kiindulasi alap lehet a Fogyatékossdgtudomanyi Doktori Miihely altal megalkotott
Kutatasetikai alapvetés a fogyatékossagtudomanyhoz cimii dokumentum. Tudomésunk szerint
ez az els6 olyan magyar nyelvil etikai iranyelv, amely kiemelt figyelmet fordit a magas

tamogatasi sziikséglettel €16 személyekkel kapcsolatos kérdésekre.

8.2. A Kkutatas korlatai

Ahogy a teljes kutatas folyamatat, a korlatokat is a kvalitativ paradigman beliil értelmeztiik,
ezért nem emlitjik azokat az evidens moédon hidnyzé elemeket, amelyek a kvantitativ
vizsgalatokhoz kotddnek (altalanosithatosag, reprezentativitas stb.).

A kutatas folyamatanak bemutatasa soran emlitettiik azt a koncepcionalis kérdést, hogy
lehet-e egyaltalan onrendelkezésrdl szold kutatast végezni olyan emberek részvételével, akik
szinte kivétel nélkill cselekvéképességet teljesen korlatozo gondoksag alatt vannak. Ezt
alapvetd korlatnak tekintjiik, amelyet el kellett fogadni annak érdekében, hogy a téma els6 hazai
megkozelitése megtorténhessen. llyen feltételek kozott az oOnrendelkezésnek csupan a
szubjektiv értelmezései €s apro, hétkdznapi helyzetekben megjelend komponensei figyelhetok
meg, igy hidnyzik a teljes képet megalapozé jogi vonatkozas.

Hatrany, hogy nem tértiink ki az onrendelkezés kulturaval Osszefiiggé elemeinek
vizsgalatara. Nem elemeztiik, hogy a tdmogato személyek valamilyen kisebbségi csoporthoz

tartozasa példaul befolyasolja-e azt, hogyan értelmezik az onrendelkezést, holott ez részét
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képezheti az emberképiiknek, az értékvalasztasuknak. Csupan utaltunk arra, hogy specidlis
csoportot alkotnak ebbdl a szempontbol azok a tamogatok, akik maguk is fogyatékossaggal
elnek. A fogyatékossadgtudomany szamara tovabbi érdekes adalékokkal szolgédlhatna az 6
narrativajuk, az identitasuk vagy esetleg a fogyatékos-biiszkeségiik (angolul: disability pride)
tamogatodi tevékenységre gyakorolt hatasdnak az elemzése.

A magas tamogatasi sziikségletli személyek szubjektiv élményei, tapasztalatai és
ertelmezései nem tudnak kozvetleniil megjelenni, hiszen azok csak més személyek értelmezései
révén folynak bele a vizsgalatba. Ez egy olyan fontos akadaly, amelynek hatdsa modszertani
fejlesztések nyoman reményeink szerint a késObbiekben hatékonyabban kiegyenstlyozhato
lesz. Ennek érdekében megtettiik az els6é 1épéseket a Helmkamp-féle helyettes valaszadas
adaptalasaval. Ez a korlat azonban vélhetéen nem lesz teljesen megsziintethetd a csoport
sajatossdgai miatt, ezért mindig kutat6éi tudatossdgot és Onreflexiot igényel. A személyi
triangulacio, azaz a kutatotarsak hidnya limitalta a kovetkeztetések megvitatasanak
lehetoségét.

Modszertani korlat tovabba, hogy a hozzaférhetoség alapjan torténé mintavétel és az
emlitett kapudrszerep erdsen befolydasolta azt, hogy kik keriilhettek a kutato latokorébe. Vannak
olyan csoportok, amelyeknek a hangjai nem jelenhettek meg, mert tobb, a téma szempontjabol
relevans intézmény nem vallalta a kutatasban valo részvételt. llyenek tovabba azok a csaladok,
amelyek tagjai magas tamogatasi sziikségletli felnéttel élnek egyiitt, és nem vesznek igénybe
szolgaltatasokat, nem jarnak napkdzi otthonokba, és nem keriiltek az atmeneti ellatast nyt;to
fenntartok latokorébe sem, mert Sket nem szoélitottuk meg. Mindezek kovetkeztében az interjuk
szama sem kiegyenlitett, eltolodik a nagy létszamt intézmények javara, ami miatt az
eredményeket uraljak a korlatozasra utal6 szempontok. Mivel azonban a csoport tagjai jelenlegi
tudasunk szerint jellemzden ezekben az intézményekben élnek, ez az ardnytalansag vélhetden

nem vezet talzo kovetkeztetésekhez.
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9. OSSZEGZES

Az utolso fejezetben Gsszefoglaljuk legfontosabb allitasainkat és kovetkeztetéseinket, ezzel
vazolva az onrendelkezd felnétt élet timogatasanak lehetdségeit és korlatait magas timogatasi
sziikséglettel €10 személyek esetén.

Ismertetjiik tovabba a dolgozat Gjszeriiségének fontosabb elemeit, és megfogalmazzuk

az eredmények gyakorlati felhasznéaldsanak lehetdségeit, illetve javaslatainkat.

9.1. Az 6nrendelkez6 felnott élet timogatasanak lehetdségei és korlatai magas tamogatasi
sziikséglettel €10 személyek esetén

A dolgozat 9 6 fejezetre osztva, a fogyatékossagtudomany elméleti kereteire alapozva és az
felhasznalva a magas tamogatasi sziikségletii személyek onrendelkezésének jellemzdit mutatta
be kiilonbozo lakhatasi tipusokban, egy magyarorszagi participativ szemléleti, kvalitativ
kutatds alapjan. Munkankban amellett érveltiink, hogy a kiilonb6z6 rokon fogalmak
sokasagabol az onrendelkezés lehet az a tarsadalmunk és kulturank altal konstrualt jelenség,
amely alkalmas a magas tdmogatasi szilikséglettel ¢l6 felndtt személyek és segitdik
kapcsolatanak kritikus elemzésére és hosszabb tdvon az életmindségiik javitasara.

A vizsgadlat hianypotlo, mert hazankban és kiilfoldon egyarant kevés azoknak a
munkdknak a szdma, amelyek az Onrendelkezés jelenségét magas tdmogatési sziikségletii
személyek esetén vizsgaljak. Az ennek hatterében allo elméleti és modszertani nehézségekrol
a szOvegben részletesen szoltunk.

A témaban elérheté német, angol €s magyar szakirodalmi hatteret a teljességre
torekvéen tartuk fel, és a kézirat elkésziiléséig folyamatosan aktualizaltuk. Az empirikus
kutatasra alapozott disszertacio esetében talan szokatlanul részletes, tobb idegen nyelvre
épitkezé szakirodalmi megalapozast indokolja, hogy a valasztott csoport sériilékenysége és
er6sen marginalizalt helyzete olyan szempontokat hoz felszinre, amelyeknek elemzése ebben
a diszciplindris és modszertani keretben kordbban még nem jelent meg magyar nyelven. Mivel
nem tamaszkodhattunk konszenzussal kialakitott magyar fogalomrendszerre, ezért szakmai
vitainkba uj kifejezéseket és értelmezéseket vezettiink be. Az eredeti kifejezések feltiintetésével
nyitva hagytuk annak a lehetdségét, hogy ezeket a szakmai kozosség megvitathassa és
kritizalhassa a jovoben.

A disszertacio ujszerliségét tehat diszciplinaris, modszertani és tematikus kombindcio
adja. Az oOnrendelkezés témakorét napjainkban jellemzden jogi, pedagodgiai vagy

pszichologiai kontextusban kutatjak. Ezeket kiegészitd, 0j szempontokra vilagit ra a
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fogyatékossagtudomany mozgalomtorténetére alapozo, a fogyatékossaggal €16 személyek és
szovetségeseik hangjat kozéppontba allitd6 megkdzelitésiink. A fogyatékossdgtudomany
szempontjabol az ujszerliségét ugyanakkor az adja, hogy éppen a magas tamogatési
sziikségleti személyekre fokuszalunk, akiknek a hangja e diszciplina legijabb elméleti
iranyzataiban sem kellden erds. Elemezéseinkkel igazoltuk, hogy a fogyatékossagtudomany
ertékein, alapelvein és emberképén datsziirve talalunk olyan koncepciokat, amelyek a
gyvakorlatban is alkalmasak a csoport onrendelkezésének kiterjesztésére. Az elmélet €s a
gyakorlat koherencidjat az alapos forrasfeltaras, a szerz0 terepen szerzett tobbéves
tapasztalata €s az erre épitkez0 participativ szemlélet erdsitette.

A dolgozatban nagy hangsulyt fektettiink annak a félreértelmezésnek a felfejtésére, ami
a tamogatok szamara lehetetlenné teszi, hogy magas tdmogatasi sziikséglet esetén értelmezzék
az Onrendelkezés elvét. A nyugati tarsadalmak berendezkedését és gondolkodésat urald
neoliberalis emberkép hivoszavainak torténeti kontextusba dgyazott elemzésével kozelitettiik
meg azt az intézményesiild elnyomast és hatalmi teret, amelyben a csoport tagjai €s segitoi
¢lnek. A neoliberalis emberképet felvailto poszthuman megkozelités fontos lépést jelent a magas
tamogatasi sziikségletii személyek hatékonyabb tamogatasaban. Azzal, hogy a poszthumén
emberkép nem lehatdrolni, hanem integralni probalja az allatok, emberek és gépek egymashoz
fiz6d6 viszonyait, 1j valaszokat szolgaltathat az érintett emberek személystatuszat
megkérddjelezd  kritikusnak, ¢€s megakadalyozhatja a jovoben az Onrendelkezés
félreértelmezését.

A tamogatast és az onrendelkezést alapveté emberi sziikségletként értelmezve
hangstlyoztuk, hogy a sziikségletek hierarchizalasa, medikalizalasa és ,,specialisként” valo
besorolasa a tamogatok hatalomgyakorlasanak fontos eszkdze. Kiemelt figyelmet forditottunk
a kommunikacio jelentéségére, és megfogalmaztuk, hogy az augmentativ és alternativ
kommunikacios lehetéségek megtagadasa az énrendelkezés korlatozasanak egyik legsulyosabb
formdjanak tekinthetd.

Az onrendelkezés jelenségének elemzése soran olyan modelleket emeltiink ki a
rendelkezésre all6 koncepcidk sokasagabol, amelyek nem allitanak olyan feltételrendszert,
aminek a magas tamogatasi sziikséglettel €16 személyek ne tudnanak megfelelni. Az dkologiai
modell és a bazalis onrendelkezés modellje athatotta a kutatas teljes folyamatat, a kutatasi dizéjn
kialakitasatol az eredmények értelmezésének fazisdig. E modellek mellé beemeltiik az
empowerment és az életvilag és szocidlis téri orientacio elméleteit, hogy az inkluzid és a
részvétel alappilléreit erdsitve kiemeljiik az 6nrendelkezés szocialis, tdrsadalmi vonatkozasait.

A fenti gondolati iv nyoman fogalmaztuk meg az 6nrendelkez6 €let tamogatasahoz sziikséges
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segitdi szerepértelmezés legfontosabb etikai dilemmait. A hatalmi helyzet kiegyenlitését e
csoport esetén megneheziti, hogy sziikség van advokatorikus, képviseleti szerepvallalasra is,
ami latszolag ellentmond az 6nrendelkezés alapelveinek. Amellett foglaltunk allast, hogy ez a
szerep sohasem potolhatja az érintett emberek hangjat, de az advokatorikus etika kontextusaban
a fogyatékossagtudomany keretei kozott is adekvatan értelmezhetd.

A kutatas {6 kérdése az volt, hogy milyen tamogatas all rendelkezésre ma hazankban az
onrendelkezéshez, a magas tamogatasi sziikséglettel ¢lo személyek szamara relevans
teriileteken. Osszefoglaldéan elmondhato, hogy a rendelkezésre allé tamogatds nem tudatosan
szervezett modon, egy erdsen korldatozo hatalmi térben jon létre. A magas tamogatasi
sziikséglettel €16 felndttek kisérésének nem szerves része a biografiai munkara és egyéni
jovotervezésre alapozott tamogatas, igy az onrendelkezés kibontakozdsanak lehetosége
esetleges. E csoport esetén minden lakhatasi formaban dominal a védelem szempontja, mert a
tamogatok gy érzik, Oket terheli egyediil a fogyatékos személyek minden vélasztidsanak,
dontésének feleldssége.

Komoly akadaly tovabba, hogy a tamogatok szamara sem all rendelkezésre a megfeleld
minoségi és mértékii tamogatds ahhoz, hogy az érintett emberek onrendelkezési lehetoségeit
megfeleloen készitsék elé és facilitaljak. Rendszerszintli probléma az intézményekben a
fluktuacio, amit a kedvezdtlen bérezési feltételek miatt lakootthonokban és tamogatott lakhatasi
formakban sem tudnak a vezet6k hatékonyan megallitani. A szolgaltatok kiizdenek a
megfelelden képzett és motivalt alkalmazottak hidnyaval, és a meglévd munkaerd szamara nem
tudnak megfeleld mentalhigiénés timogatast és tehermentesitést biztositani példaul szupervizio
formajaban. A tamogat6i munka tudatos megszervezesét és reflektalasat hatraltatja, hogy csak
a lakootthonokban ¢és a tamogatott lakhatisban van szervezett team-megbeszélés, ami
lehetdséget nyljt a nehézségek és sikerek atgondolasara. A hozzatartozok ezeknek a tényezoknek
a kovetkezmeényeként gyakran taldalkoznak megalazo, elnyomo segitdi attitiiddel, ami nehezitheti
a resztvevok kozotti egyiittmitkodést. A csaladok véletlenek, szerencse folytan jutnak el olyan
szervezetekhez és szakemberekhez, akik elismerik szakértd szerepiiket, €s a tdmogatoi halo
részeként, teamben dolgoznak veliik egyiitt. Utaltunk arra, hogy hazankban mas fogyatékossagi
csoportokkal végzett kutatdsok nagyon hasonld eredményre jutottak, ezért ez feltehetéen egy
tagabb korben jellemzo, nem csoportspecifikus jelenség.

A nehézségek ¢s akadalyozo tényezOk mellett azonban szdmos olyan erdforras is
megjelenik a rendszerben, ami a kedvezdtlen feltételek kozétt is lehetdséget teremt az
onrendelkezés apro elemeinek kibontakoztatasara. Tobb olyan tdmogatoi team dolgozik az

intézményekben, amelynek tagjai megszervezik maguknak a tehermentesités kiilonbozd
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lehetdségeit. A csaladtagok oldalardl foként az érdekvédelem, az érdekérvényesités terén
figyelhetok meg az empowerment, az erdforras-mobilizalas elemei. A kis 1étszamu
intézményeket nagyon gyakran 6k hozzak 1étre, és 6k harcoljak ki csalddtagjaik szamara a nekik
jaré szolgaltatasokat. A Kis létszamui lakhatdsi szolgdltatasokban dolgozo és az ezeket igénybe
vevo szemeélyek mar tudatosabban gondolkodnak az onrendelkezésrol, és lathatoan
elmozdulnak az egyenrangu, kolcsonés tamogatoi viszony iranydba, ami a paradigmavaltas
egyik alapfeltétele.

Osszefoglalva elmondhatdé, hogy onrendelkezésen azt a  szocio-kulturalis
meghatarozottsagti  konstruktumot értjiik, ami az ember-mivolt velejardja, attol
elvalaszthatatlan sziikséglet és emberi jog. Kizarélag szocialis kontextusban, a masik emberrel
valé dinamikus egymadsra hatds révén értelmezhetd. Reflektal arra, hogy az egyén elsédleges
okozdja és fOszerepldje lehet-e sajat életeseményeinek, és Osszefiiggésben all az életmindség
jelenségével. Mindig az adott helyzettdl és a helyzetben részt vevo személyek jellemzditdl fiigg
a megélése, értékelése. Mivel az embertol elvalaszthatatlan jelenségrél van szo, nem lehet
feltétele az onallosag vagy a fiiggetlenség, és nem képezheti mérlegelés targyat, hogy lehet-e
valaki onrendelkezd, vagy sem. A kérdés csak az lehet, hogy az adott személy szdmara mely
terlileteken fontos, jelentds az dnrendelkezés lehetdsége, €s ehhez milyen feltételek megléte
szlikséges. Ennek a konstruktivitasat, ¢letmindségre gyakorolt pozitiv hatasat az biztosithatja,
hogy ez mindig az adott szocidlis kozegben, a tobbi ember onrendelkezését is figyelembe véve

torténik.

9.2. Kitekintés és javaslatok

A kutatas f0 kérdésfelvetése €s céljai a kutatasi terv elkészitésétdl a disszertacio befejezéséig
valtozatlanok maradtak. A megalapozott elmélet értelmében azonban a kérdések finomodtak,
és a hipotézisek arnyaltabba valtak. Az onrendelkezés mindvégig megmaradt kozponti
fogalomnak, de hosszi munka eredményeként alakult ki az adott csoportra adaptalt
magyarazata.

A kutatas fogalom- és problématérképét az irodalmak mellett maguk a résztvevék
alakitottak. Az 6 hatasukra keriilt a tervezettnél ersebb hangsuly az emberkép és a felndttségrol
alkotott kép kérdéseire. A megfigyelések és interjuk iranyitottdk a figyelmet arra, hogy az
okologiai modell és a bazélis 6nrendelkezés modelljének egyfajta 6tvézete az, amely jol le tudja
irni a mindennapi tapasztalataikat. Szintén az empirikus tapasztalatok iranyitottak ra a

figyelmet, hogy az onrendelkezés tamogatasdanak feltérképezése sordn sokkal inkabb annak az
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ellenpolusat, a korlatozast és erdszakot talaljuk. Ez a jelenség nem volt teljesen varatlan, de a
mindennapokat erésen meghatdrozd6 mértéke, atfogd jelenléte miatt a tartalmi fokuszok
atstrukturalasat igényelte.

Nem vart hatdssal volt a folyamatra, hogy a szerzé becsatorndzhatta ide az elmult
években a participativ kutatasok terén szerzett tapasztalatait. Bar jelen munka nem kivant az
inkluziv kutatdsok kovetelményeinek explicit modon eleget tenni, célja kezdettdl fogva az
érintettek hangjanak felerdsitése volt. Bebizonyosodott, hogy a kutatdé és a kutatotars
egylttmikodése értékes gondolatokkal gazdagitja inkluziv modszertani tuddsunkat,
kutatasetikai iranyelveinket, ezért ennek tanulsagait a tervezettnél hangsulyosabban kibontottuk
a dolgozatban.

Vizsgalodasunk célja tobbiranyu volt. Nem kizarolag helyzetfeltarast végeztiink, hanem
a kutatas altal és a kutatas eredményeként valtozasokat is elinditottunk. Ezzel kozelebb
keriiltiink a magas tamogatéasi sziikségletli személyek onrendelkezését hazankban jelenleg
eldsegito és korlatozo tényezokhoz. Az elnyomd hatalmi mechanizmusok, strukturdk vizsgalata
¢s lathatova tétele terveink szerint hozzajarulhat a csoport empowerment-folyamataihoz, és
tamogathatja az érdekvédelmi munkat is.

Bizunk benne, hogy a kutatds nyoman kidolgozni kivant segédanyag hasznos adalékokat
szolgaltat a tamogatoknak ahhoz, hogy tudatosabban végezhessék tevékenységiiket. Ezzel
hosszabb tdvon, kedvezdbb kornyezeti feltételek kialakitasa mellett, javulhat a szolgaltatasok
mindsége €s a magas tamogatasi sziikségletli személyek és szovetségeseik életmindsége.

A részletesen dokumentalt folyamat kutatasmodszertani és kutatdsetikai tamogatast
nyujt azoknak, akik kvalitativ kutatast végeznek, vagy kutatasukban magas tamogatasi
sziikséglettel ¢l6 személyekkel szeretnének egyiittmiikodni. Ez elmozdithatja a jellemzden
kvantitativ irdnyultsaga, proxy kikérdezésére alapozott kutatasokat a participativ szemléletii,
felhasznalok altal irdnyitott és ellendrzott megkdzelitések iranyaba.

Sziikség lenne a jovében olyan kutatisokra, amelyek mélyebben reflektadlnak az
onrendelkezés értelmezésének tarsadalmi, kulturadlis elemeire. Ezeket a vizsgalatokat fontos
kiterjeszteni kiillonbozo életkoru és nemil, eltérd fogyatékossagi csoportokba sorolt személyek
és tamogatoik korére is, mert tudjuk, hogy az Onrendelkezés szubjektiv definidlasat
befolyasolhatjak ezek a tényezOk. A hasonldsdgok és kiilonbozdségek feltarasa hatékonyabba
tehetné a fogyatékos emberek, hozzatartozoik és a toliik jellemzden eltérd kulturdlis és
tarsadalmi csoporthoz tartozo segitok kozotti kooperaciot. Alapvetd kérdés az onrendelkezés

jelenségének magyar viszonylatban valo tagabb és sziikebb értelmezése kisebbséghez tartozé
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¢s/vagy marginalizalt csoportok narrativdinak beemelésével, mert ez tamogathatna a kiilfoldi
elméletek, méréeszkozok, modszertani eljarasok és eredmények hazai adaptalasat is.

Munkénk sordn arra is ramutattunk, hogy a hazai neveléstudomanyi szakirodalom nem
foglalkozik ezzel a témakdrrel, ami részben azzal magyarazhato, hogy a német nyelvteriilethez
hasonldan itt is nagyobb hangsulyt kaptak az elmult évtizedekben az integracioval, az
inkluziéval kapcsolatos iskolai vizsgalatok. Javasoljuk azonban a téma felkarolasat a pedagdgia
¢s hatartudomanyai kontextusaban, mert ismert, hogy az dnrendelkezés tamogatasa jelentdsen
hozzajarulhat az inkluziv nevelés-oktatas sikerességéhez €s a fejlesztési célok eléréséhez. Az
onrendelkezés tovabba egyik prediktiv tényezdje az életkori atmenetek és a felnéttkori bevalas
sikerességének, ezért interdiszciplinaris, tobbfokuszu vizsgalatok ramutathatnanak arra, mely
teriiletek fejlesztésére lehet sziikség a jovoben a nevelés-oktatas, az egészsegiigy és a szocidalis
szféra kiilonbozo teriiletein.

Eredményeink alatamasztjak a jelenleg is zajlo, bentlakdsos szocidlis intézményi
férohelyek kivaltasat célzo folyamat sziikségességet, és jelzik azokat a problémakat, amelyekre
a jol megszervezett tamogatott lakhatasi szolgaltatasok adekvat valaszt adhatnak. A hatalommal
valo visszaélés feleléssége elsésorban nem az egyéneket terheli. A feltart problémak,
nehézségek mind arra utalnak, hogy rendszerszintili, a szocidlis és emberi jogi modellt szem
elott tarto intézkedésekre van sziikség. Tamogatjuk azt az allaspontot, hogy ezek a fejlesztések
csak akkor tudnak valodi onrendelkezd életformdhoz vezetni, ha egyiitt jarnak az érintett
emberek cselekvéképességének helyreadllitisaval s a tamogatott dontéshozatali rendszer
kiépitésével és széles korii hozzaférhetove tételével.

Szamos elméleti és empirikus példat mutattunk be arra vonatkozodan, hogy a magas
tamogatasi sziikséglettel €16 személyek kiszolgaltatott csoportot alkotnak. Emberi méltosaguk
sériil, mert nem ritka, hogy a legalapvetdbb biologiai sziikségleteik megbizhato kielégitése is
veszélybe keriil. Napjainkban taldn mar nem a tarsadalmi kirekesztettségiik, hanem a
kozosségen beliil, a fogyatékossagiigy rendszerében megélt hatranyos megkiilonboztetésiik a
legégetdbb keérdés. A lakhatés kapcesan jelenleg is zajlo vitak utalnak annak veszélyére, hogy az
onrendelkezés, ahogyan barmilyen mdas szakmai alapelv is, félreértelmezve, utilitarista
emberképpel parosulva ahhoz vezethet, hogy a csoport tagjainak sziikségleteit alacsonyabb
rendiiként besorolva kizarjak éket az ijonnan létrejovo szolgaltatasok jogosultjainak korébol.
A kedvezdtlen kornyezeti feltételek miatt az dnrendelkezes ,,luxus” kovetelésnek tlinik akar
képzett szakemberek szdmadra is. Az intézményekben dolgozo tamogatdk képzése soran ezért

rendkiviil fontos az emberkép tudatositdsa és a szakmai Onreflexio igényének atadasa. Ezt ki
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kell egésziteni a hozzatartozOk ¢és mas szovetségesek empowerment-folyamatainak

tdmogatasaval, hogy a korlatozasok ellen kozdsen hatékonyabban tudjanak fellépni.
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MELLEKLETEK

1. Megfigyelési szempontsor
A szempontsor keretét Seifert (2006) tanulmanya alapjan adaptaltuk. A tovabbi kiegészitd
forrasokat jeloli az anyag.

1. Fizikai jollét
1.1. egészség

vannak-e jarulékos egészségiigyi problémak

ezek milyen hatdssal vannak a hétkoznapokra (pl. kommunikacidra, a

viselkedésre)

hogyan zajlik a gyogyszerelés (milyen koriilmények kozott adjak be v.
veszik be maguk, kap-e szedativumot, anti-epileptikumot)

informalva van-e a vele kapcsolatos orvosi, egészségiigyi dontésekrol,
¢s dontéshelyzetekben hogyan zajlik a bevondsa

1.2. testi higiénia (tisztalkodasra és WC-hasznalatra is vonatkoznak a
szempontok az 1.3. ponttdl)

mennyi segitséget igényel a tisztalkodasnal, milyen 1épéseknél
mennyi segitséget igényel a WC-hasznalatnal, milyen 1épéseknél

e pelenkat/katétert/agytalat/egyebet hasznal-e

e haigen, midta

e hogyan zajlik a ,.tisztaba tevés”

eldontheti-e, hogy ki segit

apolasi helyzetekben hasznalnak-e kiilonb6z6 anyagokat (az egyéni
igényekkel 0sszhangban), hogy ingereket adjanak, ezzel kellemes testi
tapasztalatokat nyujtva (Seifert 2001, A/4)

ugyanahhoz a nemhez tartozo személy segiti-e (Seifert, 2001, A/3)
hogyan segitenek neki, figyelnek-e a jelzéseire

ez milyen koriilmények kozott zajlik

e kik vannak jelen

e milyen a helyiség, akadalymentes-e, tudja-e hasznalni az
eszkozoket, masok milyen eszkozoket hasznalnak vele/rajta

e vannak-e személyes testapolasi cikkei,

e havan, ezeknek van-e helye, ahol tarolhatja (LEWO, Str.
kérdoiv II., 22. pont)

e vannak-e olyan szabalyok, amelyek nem sziikségletorientaltak,
inkabb az intézmény/miiszakok/dolgozok érdekeit veszik
figyelembe (,,hajmosasnap”, fix tisztazasi idok, fix pelenkaadag,
stb.)

o kisérik-e beszéddel a tevékenységeket (Seifert A/2)

1.3. taplalkozas

hogyan ¢és mit eszik, iszik (pépes, evést timogatva vagy onalloan,
milyen eszk6zzel, tobbiekkel egyiitt v. kiilon, van-e intolerancia)
milyen az étkezések hangulata
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milyen ritudlék vannak, ezekben részt vesz-e

valaszthat-e, hogy mit eszik és mennyit

valaszthat-e, hogy ki eteti/tamogatja az evésben

részt vehet-e bevasarlasoknal, ez hogyan zajlik

kap-e alternativat, ha nem kéri azt az ételt, el6fordul-e kényszeretetés
(Seifert, 2001, A/10)

1.4. mozgas

mozgéasallapot
e milyen mozgasokat tud kivitelezni 6nalldéan/segitséggel
e a hely- és helyzetvaltoztatas jellemz6i
e hasznal-e segédeszkozt
e haigen, 6ndlloan v. segitséggel
e donthet-e arrdl, hogy hova szeretne menni/mozogni, vagy
masok mozgatjak
milyen mozgésban igényel tdmogatast
a tamogatasi igény hogyan befolyasolja a hétkdznapokat
szeret-e mozogni
sportol-e a szabadidejében
6 dontott-e ennek a megvalasztasarol
szegregalt/kdzosségi programokon vesz-e részt
sztereotip mozgasformak vannak-e, azok mikor / milyen helyzetekben
fordulnak eld, ilyenkor ki van jelen
ha vannak, ezeket hogyan értékeli a kdrnyezet

1.5. pihenés

milyen forméban szokott kikapcsolddni (tevékenység, egyediil vagy
masokkal egyiitt)

megjelenik-e az elvonulas, a magany igénye

van-e lehetdség pl. stressz esetén a csoporthelyzetbdl kivonulni (Seifert
A/14)

van-e kiilonbség hétkoznap és hétvége kozott

ha elfarad, részesiilhet-¢ az ellazulast segité tamogatasban (Seifert,
A/14)

1.6. személyes biztonsag

a testi épség ¢és az 6nallo tevékenykedés soran vald biztonsag adott
(Seifert, 2001 A/15)

o oltozkodes — az én kiegészité szempontom

igényel-e benne segitséget, ha igen, milyen 1€péseknél
valaszthat-e, hogy mit vesz fel/mit adnak ra

felveszik-e az impulzusait, van-¢ lehetésége sajat onrendelkez6
részvételre (Seifert, 2001 A/S)
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2. Szocialis jollét
2.1. szociélis kapcsolatok
= kivel van kapcsolatban
= van-e egy V. tobb lakdtars, akivel kiillondsen szoros a baratsaga
(LEWO, Str. kérdaiv 11., 39. pont)
= hanyszor taladlkozik a csaladdal, ha van
= vannak-e nem fizetett alkalmazottak koriilotte
= mit csinalnak egyiitt
= fizetett alkalmazottakkal valé viszony
* hany alkalmazottal talalkozik egy héten (LEWO, Str. kérdéiv I1., 41.
pont)
2.2. interakciok
= atobbi lakoval
= adolgozokkal
= acsaladdal
= 3z interakcidk szama
= mikor/milyen helyzetekben 1ép interakcidba, és mikor 1épnek masok
interakcioba vele (pl. csak akkor, ha feltiinéen viselkedik)
= cl6fordulnak-e emberi méltdsagot sértd helyzetek (pl. az intim szféra
megsértése, verbalis/fizikai agresszio)
= van-e interakcio a sziikséges tevékenységeken tul (Seifert, A/21)
2.3. kommunikécio
* mia f6 kommunikacids csatorna
= hogyan hasznalja, milyen helyzetekben
* masok hogyan kommunikalnak vele
= hanem beszél / vagy beszédértési nehézség van: milyen AAK-t
hasznalnak vele, 6 mit haszndl (mindenki hasznalja-e, oncéluan vagy
életszerli helyzetekben)
= produkcid és megértés viszonya
= vokalizaciok
e milyenek, milyen helyzetben fordulnak eld
e ¢rkezik-e reakcio ra
¢ hanem mindenki érti, ki az, aki interpretalja
= havannak szavai, melyek ezek, mikor mondja
= echolal-e
* ha latszolag nem arra reagdl, amire kellene, megprobal-e valaki rajonni,
hogy mit szeretne, mire gondol
* bevonjak-e az értelmezésbe az 6t nagyon jol ismerdket (pl. rokont)
= vannak-e sztereotip kommunikacios jelzések
e ha van, kapcsolddnak-e ehhez, ezzel lehetdséget teremtve a
kapcsolatfelvételre, interakciora (Seifert, 2001 A/36)
= tisztelik-e 6t a komm. és az interakciok soran (pl. életkori viszonyok)
= megjelenik-e a dialogikus kapcsolat (Seifert, 2001 A/22), kiilondsen
lényeges, ha az onrendelkezést is akként értelmezziik
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= jellemz6-e kihivast jelentd viselkedés
e havan, az mikor, milyen helyzetekben jelentkezik
e ki van ilyenkor jelen
e milyen allapotban van a személy ilyenkor (pl. faradt, fél, nem

ért valamit)
e hogyan reagalnak ra a dolgozok
e hogyan reagalnak a tobbiek
e jellemzo6-e nagyfoku passzivitas mint ,,feltind viselkedés”
e SIB — 6nbantalmazas
2.4. szocidlis integracio

= otthon, munkahelyen (napkdzi) — ezek kozt van-€ kiilonbség

= csoportban
e sziikebb korny. (pl. szobatarsak)
e tagabb (tobbi lako, csalad, ha van, dolgozok)
e még tdgabb (kdzosségi élet)

Kiegészité szempontok (Seifert, 2001 A/32-35)

mozgaskorlatozottsag esetén: a lakd a hianyzo mobilitasat ellensulyozand6, kap tdmogatast
ahhoz, hogy a tobbiekkel felvegye a kapcsolatot

vaksag esetén: a lako a hétkoznapokban kap segitséget az orientdciohoz, finom
kapcsolatfelvétellel (érintés), tevékenységet kisérd beszéddel, biztonsagot nyujtd személyes
tamogatas Utjan

siketség esetén: jelnyelven kommunikélnak vele, vagy AAK-val tamogatjak
autizmus esetén: a kornyezettel valo kommunikacids lehetéségeit AAK-val bdvitheti

3. Anyagi jollét
3.1. kornyezet és helyiségek
= van-e sajat szobaja, ahol jol érzi magat (Seifert, 2001 A/38)
* van-e szobatarsa (Seifert, 2001 A/39)
= milyen a fizikai kornyezet kialakitsa
= van-e beleszolasa a sajat és a kozos szobdk kialakitasdba
= van-e kulcsa a szobajahoz, a fiird6hoz, a hazhoz (LEWO, Str. kérddiv
1., 43. pont)
= milyen a felszereltsége a kdrnyezetnek
= rendelkezésre all-e minden segédeszkoz
= egyenld esélyll hozzaférés pl. informacidkhoz
= akozos szobdkban van-e pihenésre alkalmas berendezési targy (Seifert,
2001 A/44)
3.2. berendezés
* milyen berendezési targyak vannak
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» aszoba dekoracidja milyen, vannak-e egyedi elemek, sajat targyak,
emlékek kitéve
= van-e rendszeresen lehetdsége, a targyakkal szubjektiv mdédon jelentds
tapasztalatokat szerezni (pl. f6zésnél a gépek rezgése) (Seifert, 2001
AJ49)
3.3. tulajdon
= van-e sajat tulajdona
= § dont-e arrol, hogy a pénzébdl miket vesz maganak
= c¢lzarhatja-e, ha szeretné
3.4. kedvenc targyak
= milyen kedvenc targyai vannak
= ezek milyen szerepet toltenek be a hétkoznapjaiban
= vannak-e infantilizalasra utal¢ targyak, diszek, berendezés
= akoOzos targyakat, technikai eszkdzoket hasznalhatja-e, ebben kap-e
segitséget (Seifert, A/47)
3.5. tér individualis hasznélata
= vannak-e kedvenc helyei/berendezései
= vissza tud-e vonulni, ha ahhoz van kedve
* hogyan viszonyul a targyakhoz
* magaénak érzi-e a teret
* hogyan kezeli a tobbieket a térben
= sziiksége van-e segitségre a térben valdo mozgéashoz

= Kkap-e segitséget olyan dolgok és terek feltérképezéséhez, melyeket nem
ismer (Seifert, A/48)

Kiegészitd szempontok (Seifert, 2001 A/52):

vaksag esetén: az orientaciot kiillonbozd padloburkolat és falstruktira (pl. tapéta) segiti
siketség esetén: a térben vizualis segitség van

fotogén epilepszia esetén: rohamot kivalté ingerektdl védik

feltlind viselkedés esetén:

o van kell6 tér, hogy levezesse a fesziiltséget
o aszobdja nem izolacids eszkodz

4. Fejlodés és aktivitas
4.1. napirend
= hogyan zajlik a napja
= minden nap ugyanolyan-e
» vannak-e ritualék
= megbonthatdk-e a ritualék
= van-e olyan szabaly, ami 6ncélu, nem az § sziikségleteit szolgalja
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hetirend, havirend
normalizalt-e

4.2. aktivitasok

milyen aktivitdsai vannak
ezeket ki valasztja
van-e rendszeres lehetdsége intézményen kiviili aktivitasra (Seifert,
2001 A/28)
milyen megegyezést igényel, ha el akarja hagyni a lakéotthont (LEWO,
Str. kérdéiv II., 28. pont)
részt vesz-e felndttképzésben (Seifert, A/78)
a tobbiekkel egyiitt végzi-e
e akozos tevékenységek hogyan zajlanak
e szivesen vesz-e részt ezekben
e mi van, ha nem szeretne részt venni
van-e lehetdsége egyediili aktivitasra
e ha ebben segitség kell, ki tdimogatja
e ( valaszthatja-e meg

4.3. participaciod

a sajat ¢letét illetden
a csoport életében
nagyobb kozosségben

4.4. kedvenc dolgok, szokasok, érdeklddés

mit szeret csinalni

mikor csindlja

kell-e hozza segitség

kotik-e feltételekhez (v. alkalmazzak-e ,,biintetésként” a megvonast)
kap-e rendszeresen ajanlatokat, hogy elkeriiljék az egyhangtisagot,
hogy mindig a kedvenc tevékenységet végezze (Seifert, A/65)

4.5. hétkoznapi tevekenységekben vald kdzremiikodes

miben tud kézremitkddni

mikor, milyen helyzetekben szokott kozremitkddni

részt vesz-e a haztartasban, hogy értelmes tevékenység soran
gyakorolhassa a kompetenciait (Seifert, A/67)

4.6. onrendelkezés — kiilonallo, atfogo dimenzio a megfigyelés soran

5. Emocionalis jollét
5.1. biografiai munka megjelenik-e (Seifert, 2001 A/93)

hogyan zajlik

bevonjék-e a csalddot

milyen eszkdzokkel, modszerekkel

milyen rendszerességgel

tiszteletben tartjak-e az élettorténetét

hasznaljak-e az élettorténetet a viselkedés megértésénél
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5.2. érzelemkifejezés

kiilonbozo helyzetekben hogyan fejezi ki
a kornyezet hogyan reagal ra

5.3. megbecsiiltség

Oonmagat
masok 6t

5.4. pszichés allapot

van-e betegség, ami ezt befolyasolhatja

elmult és aktualis veszteségek

van-e referenciaszemély, valaki(k), aki(k)hez nagyon kozel all,
t6le/toliik kap-e intenziv figyelmet (Seifert, 2001 A/80)
kiegyensulyozott-e

ha nehézség mertil fel ezen a teriileten, annak kezelése hogyan zajlik (a
dolgozok ¢€s a tobbi lakod reakceioi)

5.5. stressz

milyen helyzetek okoznak stresszt
ezekre hogyan reagal
masok hogyan reagélnak ra

5.6. szexualitas

tiszteletben tartjak-e a segitok

van-e parkapcsolata

ha igen: hogyan zajlik ennek a timogatasa

védik-e visszaélésektol: szexualis, félelmet kelt6 helyzetek, fizikai vagy
verbalis agresszio (Seifert, 2001 A/87-89)

6. Onrendelkezés

o hogyan sziiletnek dontések a hétkznapokban
o jogok (LEWO szerinti életmindség-dimenzio)

van-e gondnoka, ha igen, ki az

hanyszor talalkoznak

hogyan sziiletnek dontések, amelyek a gondnokkal valo egyeztetést
igényelnek

o abazalis 6nrendelkezés elemei hogyan jelennek meg (Weingdrtner nyoman)

onallosag (van-e ra lehetdsége, milyen helyzetekben)

valasztas (u.ez, €s hogyan zajlik a valasztasi lehetdségek bemutatésa,
figyelnek-¢ a legkisebb jelzésekre, van-e valami protokoll, ami ilyenkor
¢letbe 1€p)

sajat hatads megélése (hagyjak-e tevékenykedni, segitik-e megélni,
megérteni a sajat hatasat, erre milyen technikak / kiegészit
lehetdségeik vannak, hagyjak-e hibazni)

o sajat életének 6 lehet-e a ,,f0szerepldje” (Wehmeyer nyomdn)

milyen a masok altali kontroll és az 6 kontrolljanak egyensulya,
jellemzden ki az a személy, aki dont
v.: ki az, aki segit a dontéshozatalban, a megvalositasban
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o érdekvédelem, 6nérvényesités
» ha van érdekvédd forum az intézményben, részt vesz-e benne
* mas Oonérvényesitd csoportnak tagja-e
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2. Interjuvazlatok

Munkatars

1. Hattérinformaciok, korabbi tevékenységek

e Eletkor, végzettség

e Miért valasztotta ezt a palyat?
e Korabban hol dolgozott, ott kikkel foglalkozott, milyen feladatai voltak?
e Es barmi egyéb, amit fontosnak tart

2. OR-i lehetéségek az intézményben

2.1. Intézményi feltételek

@)
®)

(@]

o

o O O

o

o

©)

o

Miota dolgozik az intézményben?

Milyen beosztasban?
Mik a feladatai?

Milyen szerepet jatszik az OR az intézményben életében?

Mennyire jelenik meg az intézmény munkatervében/hazirend/etikai
koédex/misszidjaban/fejlesztési, gondozasi tervek/egyéb dokumentumaiban az
OR?

Mennyire tartjak fontos t¢éméanak a munkatarsak, a vezetdség?

Milyen formaban szokott megjelenni (értekezlet, team-megbeszélés, sziiloi
értekezlet, képzés?)

Vannak-e ezzel kapcsolatos foglalkozasok? (ezek elérhetéek magas tamogatasi
sz. esetén 1s?)

Milyennek l4tja az OR-i lehetdségeket az intézményben?

Milyen teriileteken latja kiemelten fontosnak, hogy onrendelkezdk lehessenek
a lakok? (esetleg lehet konkrét személyekrdl beszélni)

Mit mondananak 0, ha kérdeznénk?

Vannak-e olyan teriiletek, amelyek egyaltalan nem fontosak?

Mit mondananak 6k, ha kérdeznénk?

Van-e kiilonbség az otthoni és az intézményi lehetdségek kozott?

Hogyan latja az aktudlis OR-i lehetdségek tekintetében a szerepeket/feladatokat?

Hogyan a sajat szerepét?
= mennyire vallal szerepet?
= mennyire vonodik be helyzetekbe, dontési szituaciokba (egyaltalan
milyen dontési helyzetek meriilnek fel, van-e lehetdség dontésekre
vagy egyaltalan nincs)?
= elégedett-e az aktudlis lehetdségekkel?
* ha nem, min valtoztatna?
Hogyan masokét? — vezetok, onkéntesek, lakok

Milyen kiilonbségeket 14t a lakok OR-i lehetdségei kozott?

Mi okozza ezeket a kiilonbségeket? (képességek-allapot? csalad? stb.)

Mi tamogatja aktudlisan a lakok OR-i lehetdségeit az intézményben?
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o lakok allapota? (konkrét teriiletekre rakérdezni, ha nem emliti: mozgés-
mobilitas, étkezés, tisztalkodas, dontéshozatal, interakciok...)
o személyi feltételek, fizikai kdrnyezet, szemlélet, csalad? stb.
o mit mondananak 6k, ha kérdeznénk?
o mi a legfébb pozitivum, ami jol miikodik, amin nem véltoztatna?
e Mi akadalyozza aktuélisan a lakok OR-i lehetdségeit az intézményben?
o lakok allapota? (konkrét teriiletekre rakérdezni, ha nem emliti: mozgés-
mobilitas, étkezés, tisztalkodas, dontéshozatal, interakciok...)
személyi feltételek, fizikai kornyezet, szemlélet? stb.
mit mondananak 0k, ha kérdeznénk?
o miben latja a legnagyobb nehézséget / vagy mi a legfontosabb kérdés
szamukra, min kellene valtoztatni?
e Hogyan lehetne kiterjeszteni ezeket a lehetdségeket? (Szerinte ki kell-e egyaltalan
terjeszteni?)
o mire van sziikség esetleg sajat részérdl, mivel tudna hozzajarulni?
o mire van sziikség a lakok részérdl?
o mire van sziikség az intézmény részérol (pl. vezetdk)?
o mire van sziikség a munkatarsak részérdl?
o egyeb?
e Van-e terv az intézményben arra az esetre, ha valaki az id6 soran valik magas
tamogatasi sziikségletiivé (pl. id6sodés miatt)?
e Mi valtozhatna, ha kiterjesztenénk, szerinte?
o milyen teriiletekre lehet hatasa, miben fejlddhetnének?
o ¢letmindseg?
o atobbi lako ¢€letében (az intézmény életében)?
o az 0 sajat ¢letében?

2.2. Kornyezeti tényezOk

e Hogyan latja a csalad, a hozzatartozok szerepét?
o Hogyan tudnak egyiittmiikodni?
o Van-e konfliktus, ha igen, mi okozza altaldban?
o Miben tudjak a hozzatartozok tamogatni a munkat? (Miben jelentenek
er6forrast?)
e Hogyan latja a jelenlegi torvényi kereteket?
o Miben timogatjak a lakok OR-i lehetéségeit? (példak)
o Miben akadalyozzak? (példak) (intézmény torvényi kereteire és allampolgari
jogokra egyarant ki lehet térni)
o Minek kellene véltoznia, hogy kénnyebben megvalésulhasson az OR az
intézményben €s azon kiviil?
e Milyen céljai vannak az OR kapcsan az intézményben?
o Mire van ehhez sziiksége?
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e Ha 4lmodni lehetne, milyenek lennének az idealis koriilmények az OR
megvalositasdhoz?
o Esetleg latott-e mar ehhez hasonl6 intézményt vagy szolgaltatast
itthon/kiilf61don, az milyen formaban miikodott?

3. Az OR-rél altalaban

e Mit ért onrendelkezés alatt? (ha nem mertilt fel addig)
o mit jelent szdmara?
o szerinte mit jelent a lakok szdméara?
* mik az igazan fontos, értelemmel/jelentdséggel bird teriiletek?
= melyek kevésbé?
o mit mondananak, ha 6ket kérdeznénk?
o hanem tudja jol megfogalmazni, akkor az elemeirdl, rokon fogalmakrol
kérdezni: valasztas, dontés, onallosag, fliggetlenség
e Mit gondol a bazalis 6nrendelkezés elméletérdl, gyakorlati megvalosithatosagarol? (el
fogom mondani a lényegét)
e Havalaki nem tudja megragadni az 6nrendelkezés fogalmat: mit jelent feln6ttnek
lenni szamara és a lakok szamara — szerinte?
e Van-e barmi, amit nem kérdeztem, de fontosnak tartja elmondani?
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Interjavazlat

Csaladtag

1. Hattérinformaciok

o ¢letkor, végzettség, foglalkozas, milyen kapcsolatban van a személlyel, milyen
gyakran taldlkoznak
e ¢s barmi egy€b, amit fontosnak tart

2. Elézmények, csaladi hattér

¢ hogyan élnek most?
o kik élnek egytitt?
o koztik milyen a viszony?
o kinek mi a feladata?
e az 0 csaladjukban (a tagabb csalddban is) milyen szerepet jatszik az onrendelkezés?
o mennyire fontos
o inkébb egyediil hoznak dontéseket, vagy kikérik-e egymas véleményét
o mennyire tartjak tiszteletben egymas dnrendelkezését, mennyire ,,sz6lnak bele”
a masik életébe
o van-e esetleg egy hangado ember, akinek a szava dont
o tud-e tipikus példakat mondani
e otthon hogyan kezelték a személy fiatalabb kordban az 6nrendelkezést?
o milyen dontéshelyzetek voltak, ki dontott jellemzden? (példak)
o bevontik-e a személyt az 6t érintd kérdésekbe?
o mennyire volt egyaltalan nekik, csaladtagként beleszolasi lehetdségiik?
o kaptak-e tamogatast szakemberekt6l/intézményektol?
= kaptak-e segitséget az otthoni neveléshez, dontéshozatali helyzetekhez?
= volt-e 6nallod életre nevelés?
e gondnoksag alatt 4ll-e a személy?
o haigen, ki a gondnoka?
o hogyan sziiletett err6l dontés?
o hogyan zajlott a gondnoksag ald helyezési procedira?

3. A személyrol

o felnbtt-e a gyermeke?
o haigen, miben nyilvanul ez meg / miért gondolja igy?
o hanem, miért gondolja igy?
e miben igényel tAmogatast?
o ennek formaja, mértéke?
o ki tdmogatja 6t ezekben?
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miben 6nallo?
mik az erésségei?

3.1. Ha intézményben ¢l

Hogyan kertilt intézménybe?
o hogyan dontéttek errdl?
o bevonték-e a személyt?
Milyennek 1atja a személy OR-i lehetdségeit, amikor otthon vannak, a csaladban?
(példak)
Milyennek 1atja a személy OR-i lehetdségeit az intézményben?
o Milyen teriileteken latja kiemelten fontosnak, hogy dnrendelkez6 lehessen a
személy?
Mit mondana 0, ha kérdeznénk?
Vannak-e olyan teriiletek, amelyek egyaltalan nem fontosak?

O O O

Mit mondana 0, ha kérdeznénk?
o Van-e kiilonbség az otthoni és lakootthoni lehetdségek kozott?
Hogyan latja az aktualis OR-i lehetéségek tekintetében a szerepeket/feladatokat?
o Hogyan a sajat szerepét?
= mennyire vallal szerepet a személy életében?
= mennyire vonddik be helyzetekbe, dontési szituacidkba?
= elégedett-e az aktudlis lehetdségekkel?
= ha nem, min valtoztatna?
o Hogyan masokét? — vezetdk, segitok, onkéntesek, lakok
o Hogyan a kérnyezeti tényezokét?
Vannak-e kiilonbségek a személy és a tobbi lako OR-i lehetdségei kozott szerinte?
o Példak
o Mi lehet ennek az oka?
Mi akadélyozza aktualisan a személy OR-i lehetéségeit szerinte?
o konkrét teriiletekre rakérdezni, ha nem emliti (mozgas-mobilités, étkezés,
tisztalkodas, dontéshozatal, interakciok...)
mit mondana a személy, ha kérdeznénk?
o miben latja a legnagyobb nehézséget / vagy mi a legfontosabb kérdés szamara,
min kellene valtoztatni?
Hogyan lehetne kiterjeszteni ezeket a lehetdségeket? (Szerinte ki kell-e egyéltalan
terjeszteni?)
o mire van sziikség esetleg sajat részérdl, mivel tudna hozzajarulni?
o mire van sziikség a személy részérdl?
o mire van sziikség az intézmény részérdl (pl. vezetdk)?
o mire van sziikség az intézményi munkatarsak részérol?
o vannak-e konkrét dtletei az adott személy esetében?
Mi valtozhatna, ha kiterjesztenénk, szerinte?
o aszemély életében? Es konkrétan: milyen teriiletekre lehet hatasa, miben
fejlddhet pl.?
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o tobbi lako €letében (az intézmény €letében)?
o az 6 sajat életében?

3.2. Ha otthon é1

e miért nem koltozott még el?

o tervezik-e, hogy valamikor mashol/masokkal fog ¢lni?
e hogyan telik egy napjuk?

o milyen tevékenységeik vannak?

o van-e kiilonbség hétkoznap és hétvége kozott?
e hogyan zajlanak a dontések? (példak)

o miben van lehetésége onrendelkezésre?

4. Lezaras

e Mit ért onrendelkezés alatt? (ha nem mertilt fel addig)
o mitjelent a szamara?
o szerinte mit jelent az adott személy szdmara?
* mik az igazén fontos, értelemmel/jelentdséggel bird teriiletek az 6
esetében?
= melyek kevésbé?
o mit mondana, ha 6t kérdeznénk?
o hanem tudja jol megfogalmazni, akkor az elemeirdl, rokon fogalmakrol
kérdezni: valasztas, dontés, onallosag, fliggetlenség
e Ha valaki nem tudja megragadni az dnrendelkezés fogalmat: mit jelent felndttnek
lenni szamara és a személy szamara — szerinte?
e Ha lehetne 4lmodni: hogyan képzelné el az életiiket, a gyermeke életét a kovetkezd
években?
o Mi lenne az idealis lakhatasi forma? Kivel élne egytitt?
o Miben kapna tdmogatast?
o Hogyan alakulna az OR-€?
e Van-e barmi, amit nem kérdeztem, de fontosnak tartja elmondani?
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3. Fokuszcsoportos interja vazlata
Bevezeto

Az a célunk, hogy egyrészt a k6zos kutatasrol, masrészt az onrendelkezési lehetéségekrol
gondolkodjunk kozosen és azon beliill Anna, Katalin, Krisztina és Erzsébet (anonimizalt
alnevek) helyzetérdl beszéljiink. Oket a tamogatasi sziikségletiik alapjan valasztottuk ki tobb
mint 2 évvel ezelott.

A megérzésekre, tapasztalatokra, véleményekre vagyunk kivancsiak, nincsenek jo €s rossz
valaszok. Mindenkinek kiilonleges tudasai vannak, mindenkinek a véleménye szamit.

A kutatas soran folyamatosan értékelem a korabbi munka eredményeit, bevonom a munkatarsi
team gondolatait, véleményét a kdvetkezd 1épésbe, igy a mai témakat is részben Ok alakitottak
ki. Mivel a talalkozasaink soran mar beszélgettiink, ezért lehet, hogy lesznek dolgok, amelyek
mar szoba keriiltek, de fontos, hogy most egyiitt, kozdsen beszéljiilk meg ezeket.

Mindenkinek lesz lehetdsége beszélni, és ha elkalandozunk a tématdl, eldfordulhat, hogy
visszairanyitom a beszélgetést az eredeti mederbe. Ezt nem rossz szandékkal teszem, és ha
gondoljak, akkor a lezaras utan ezekre visszatérhetiink.

Ez csoportos beszélgetés, nem egyéni interjl, ezért batran reagaljanak egymasra, kérdezzenek,
érveljenek (egymasra figyelve, tiszteletben tartva a masikat).

A résztvevok nem lesznek beazonosithatok, és ha mindenki beleegyezik, felvessziik (ezt
elozetesen jelzem mar a kapcsolatfelvételnél) — a felvétel k6z0os, sajat célunkra is hasznaljuk
majd a kdzos munka sordn, senki mas nem fogja hallani. Ha olyan van, amit nem szeretnének
még igy sem rogziteni, kikapcsoljuk addig.

Megéllapodunk a keretekben (idStartam, sziinet).
Altalinos kérdések

e Hogyan ¢lték meg a megfigyelési helyzetet, visszagondolva?
o Hogyan érzik: volt-e hatasa annak, hogy valaki megfigyeli 6ket?
= az 6 munkdjukra?
= alakokra?
* az egymas kozti viszonyokra?
o Zavarta-e 6ket? (ha igen, miért, miben)
o Volt-e pozitiv élményiik, tapasztalatuk a megfigyelés kapcsan?
e Hogyan latjak altalaban a lakok onrendelkezési lehetdségeit az otthonban?
o (Ha felmeriil: megbeszéljiik, hogy ki mit ért onrendelkezés alatt)
o Latnak-e kiilonbségeket az egyes személyek lehetdségei kozott?
o Haigen, miben?
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Magas tamogatasi sziikségletii személyekroél (mindenki esetében ugyanezek a kérdések,
adaptalva az egyénre)

Személy neve

e Hogyan latjak az énrendelkezési lehetdségeit?
o Ezek hogy viszonyulnak a tobbiek lehetdségeihez?
o Miben latnak kiilonbséget, ha van?
e Hogyan latjak az aktudlis OR-i lehetSségek biztositasaban a szerepeket/feladatokat?
o Hogyan a sajat szerepiiket?
o Hogyan masokét? — vezetdk, kollégak, onkéntesek, lakok, csalad
o Hogyan a kérnyezeti tényezokét?
e Mi akadalyozza aktuélisan az OR-i lehetéségeit?
o konkrétan teriiletekre rakérdezni, ha nem kertil elé (mozgas-mobilitas, étkezés,
tisztalkodas, dontéshozatal, interakciok...)
o mi jelenti a legnagyobb nehézséget szamukra az 6 esetében?
o mitdl fligg szerintlik az, hogy ezeket az akadalyokat aktualisan hogyan tudjak
kezelni? (pl. sajat allapotuk, csoport miikédése stb.)
o mit mondana 0, ha kérdeznénk?
e Hogyan tudjuk kiterjeszteni ezeket a lehetOségeket? (Szerintiik ki kell-e egyaltalan
terjeszteni?)
o mire van sziikség a személy részérdl?
mire van sziikség az intézmény részérol (pl. vezetdk)?
mire van sziikség sajat részikrol?
esetleg a csalad részérdl?
vannak-e konkrét 6tleteik a lehetdségek kiterjesztésére?
o Vvan-e esetleg olyan, amit mar kiprobaltak és szerintiik bevalt?

o O O O

e Mi valtozna, ha kiterjesztenénk, szerintiik?

o aszemély életében

o tobbi lako €letében (az intézmény €letében)

o az 6 sajat életiikkben (munkdra vonatkozoan, de akar személyesen is)
e Mit jelent az OR a személy szaméra szerintiik?

o melyek a jelentéségteljes, szamara igazan fontos teriiletek?

o Vvan-e ebben kiilonbség a tobbiekhez képest?

o mit mondana vajon 6, ha megkérdeznénk?
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4. Cselekvési tervek a bazalis onrendelkezéshez
(A forditdas Christian Weingértner engedélyével, a szerz6 munkéja. Forrasa: Weingértner, C. (2009).
Handlungspléne fiir die praktische Umsetzung von Selbstbestimmung im pddagogischen Alltag. Ergédnzung zum

Buch: Christian Weingértner: Schwer geistig behindert und selbstbestimmt. Eine Orientierung fiir die Praxis.
http://www.lambertus.de/assets/adb/a9/a96a2ad2ba23c5d9.pdf)

Tartalom

Modul 1. Masok altal (Kkiviilrél) kontrollalt teriiletek
1. 1épés. Egy konkrét személy kivalasztasa

2. 1épés. Az 6 napirendje

3. 1épés. Masok altal meghatarozott szituaciok

4. Iépés. A kiils6 kontroll aspektusai

5. 16pés. Ertékelés — sulyozas

Modul 2. Onrendelkezés

1. 1épés. Onrendelkezéssel kapcsolatos almok

2. 1épés. Pro és kontra — megvalosithato-e?

3. 1épés. Sulyozas

4. 1épés. Onrendelkezés konkrét meghatarozasa — a fentiek alapjan meghatarozott konkrét 1épések
kidolgozasa az egyes személyekre

5. 1épés. Cselekvési terv — mi valtozzon, ki vesz részt, mikor, ki a felelds / ki dokumental

Modul 3. Evaluacio
4 hét utdn — mi valtozott, beszamolok feldolgozasa, sziikség esetén tovabbi konkrét javaslatok
megfogalmazasa (késébb ujabb feliilvizsgalat)

Eszkozok

M1: Napirend

M2: Kiils6 kontroll

M3: Onrendelkezés

M4: Pro és kontra

M5: Konkrét és realis onrendelkezési lehetdségek
M6: Cselekvési és szervezési terv

M7: Evaluacid
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http://www.lambertus.de/assets/adb/a9/a96a2ad2ba23c5d9.pdf

Modul 1: Masok altali/kiils6 meghatarozottsag

1. 1épés: Személy kivalasztasa

Vilasszanak ki egy sulyos intellektualis fogyatékossaggal €16 személyt, akit mindannyian jol
ismernek, ¢€s akinek az onrendelkezési lehetdségeit konkretizalni kivanjak.

NV e e (esetleg alnév)
Peter Schweters

Sziil.: 1978. 04. 23.

1990 ota €l a torbaui intézményben

A 4-es lakdcsoportban €1, napkdzibe jar.

2. 1épés: Napirend

Képzelje el a személy szokasos napirend;jét, és hasonlitsa Gssze a sajatjaval. A teamben eldszor
mindenki maga oldja meg a feladatot, majd csoportban 6sszefoglalhatjak az eredményt (M1)

Idé Sajat magam Kivalasztott személy
0-4 Alvas a valasztott partnerrel | Az ¢jszakas személyzet
bejon, és atpelenkdzza a
lakotarsat
5 Alvas a vélasztott partnerrel | Alvas kétagyas szobaban
6 Ebredés ébresztéorara, Ebresztés a személyzet altal,
0nallé6 mosakodas €s mosakodas a személyzet
feloltozés, kis kontinentalis | altal, 6ltoztetés a személyzet
reggeli, utazas a altal, varakozas, mig az
munkahelyre étkezdt kinyitjak
7 reggeli és azt kovetd
szallitas a napkdzibe
8 napkozi
9 napkozi
10 napkozi
11 napkdzi
12
13
14
19
20
21
22
23
24
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3. 1épés: A Kkiilso kontroll helyzetei

[rjak le és beszéljék meg azokat a szituacidkat, amelyekben a valasztott személyek massziv
kiilsé kontrollt/meghatarozottsagot ¢l meg.

Metodikai javaslat a teammunkahoz: minden dolgoz6 kap 4 ragaszthaté pontot, és az 1.
tablazatba ragasztja, a kivalasztott szitudcidkhoz. Ezutan 7 olyan szitudciot valasztanak ki,
amelyek a legtobb pontot kapték. Irjak fel a 7 legfontosabb helyzetet (M2).

Kiils6 kontroll: Schweters uir esetén

Szituacio 1dé Leiras Kiilsé kontroll mint
korlatozas
A 6.40-7.00 | Varakozas az étkezd | Schweters urnak meg kell
kinyitasara varnia, mig minden lako

megmosakodott és
feloltozott. Nézi a mar
megteritett asztalt, és a
felgyiilemld fesziiltséget
autoagresszidval vezeti le.

B 7.30 A munkatars Annak ellenére, hogy ez
megmossa szdmara nagyon kellemetlen,
Schweters Ur fogdt. | nagy iddnyomas alatt mossak
a fogat. A szajat Gigy tartjak
nyitva, hogy egy erételjes
mozdulattal belenytlnak.

OmMmg|O
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5. Felkérélevél-sablon
Tisztelt Intézményvezet Asszony/Ur!

Az Eo6tvos Lorand Tudomanyegyetem Pedagogiai és Pszichologiai Karanak PhD-képzésben részt vevod

hallgatdja vagyok. Doktori munkam témavezetdje dr. Konczei Gyorgy.

Doktori kutatdisom témaja a magas tamogatasi sziikséglettel €16 személyek onrendelkezésének vizsgalata.
Kutatasom soran fel kivanom térképezni a célcsoport Onrendelkezési lehetoségeit intézményiikben, és
megvizsgalom, hogy a lehetoségek Kkiterjesztése milyen hatassal van a személyek életére. A gylijtott
tapasztalatok hozzajarulhatnak a hazankban ¢é16 magas tamogatasi sziikséglettel ¢él6 személyek
¢letmindségének javitasahoz.

A kutatas soran megfigyeléseket végzek, valamint interjukat készitek az intézményben ¢€l6 személyek

hozzatartozobival.

A megfigyelésekrol jegyzokonyvet készitek, az interjukat rogzitem. A jegyzokonyvet és a hanganyagokat —
melyekhez kiviilallé személy nem férhet hozza — zart koriilmények kozott, név nélkiil, azonosito jelzéssel
ellatva tarolom. Munkdm sordn a részt vevd személyek személyazonossagat, valamint a kutatas soran

birtokomba jutott informaciokat a kutatasetikai alapelveknek megfelelden bizalmasan kezelem.

Amennyiben egyetért kutatdsom célkitiizéseivel, kérem, jaruljon hozza, hogy az On altal vezetett intézményben

ellatott személyek hozzatartozoit — az érintettek egyetértésével — vizsgalatomba bevonjam.

Amennyiben a kutatassal kapcsolatban barmilyen kérdése meriil fel, kérem, keresse meg témavezetomet

Konczei Gyorgyot (30/3656160), vagy engem (30/4067915, sandoraniko0411@gmail.com)!

Segitségét eldre is koszonve, idvozlettel:

Sandor Aniko Konczei Gyorgy, PhD., DSc.
tanarseged egyetemi tanar, intézetvezeto
Hely, datum
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6. Beleegyezo nyilatkozat-sablon

Beleegyezo nyilatkozat

Alulirott ... (név nyomtatott betlivel) hozzajarulok, hogy
Sandor Anikd, az ELTE Pedagogiai és Pszicholdgiai Kar hallgatdja az anonimitas és a
személyiségi jogok tiszteletben tartasaval kutatasi célra hasznalja fel a beszélgetés
hanganyagat, amely beszélgetésen személyesen részt vettem.

Az interju rogzitésre keriil, a hanganyagot — melyhez kiviilall6 személy nem férhet hozza —
zart koriilmények kozott, név nélkiil, azonositd jelzéssel ellatva taroljuk. Munkank soran a
részt vevl személyek személyazonossdgat, valamint a kutatas soran birtokunkba jutott
informaciokat a kutatasetikai alapelveknek megfelelden bizalmasan kezeljiik.

A részvétel onkéntes, €s a valaszadés az interji barmely pontjan megtagadhato.

Hely, datum

Alairas

A nyilatkozatot a mai napon atvettem:

Sandor Anikd
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