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Biogrifiai megkozelités

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Szakirodalmi hdittér

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

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

esély 2017/2 57



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

a sériilt gyermek az iskoldban nappali elldtdst kap, akkor az 8t gondozé sziilg is
bekapcsolédhat a munkaerdpiacra.

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

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

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

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

e rokoni hélé dtlagosnal kisebb mérete;

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

e sziik bardti kor a sulyos fogyatékossdgok esetében;

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

a kapcsolatrendszer dsszetételére és intenzitdsdra, a stlyossigtdl fuggetleniil a

kapcsolatok zdrtsdgat mérsékld tényezdnek bizonyult.

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

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

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

Kutatdsi kérdések

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Moébdszertan

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

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

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

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

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

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

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

Jellemz§ ‘ Laci Zsolt Robi Egyiitt
Erintett kézvetlen kornyezete szerint

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

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

Osszesen 5 6 4 15

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

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

1. Hogy érzed magad?

2. Ki segit?

3. Miben segit?

4. Miben szeretnéd, ha segitséget kapnal?

5. A sziiléi kulcsinterja alapjdn meghatdrozott néhdny fontos jelenlegi életre

jellemzd témakor

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

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

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

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

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

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

1. Laci

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

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

A kiviildllék ha partnerek

Csalddi gondozdsi életidt gorbiiletei

2. Zsolt

Elldt4si élettt-hepehupdkkal

A ’normadlis’ sziil8ség terhei

Mindenki, aki jél ismer: titkos kommunikdcié

Milyen foglalkozdst vélaszthatok?

Elvan, emberek kozott van. ..

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

3. Robi

Besziikiild elldtdsi életat

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

Témaegységek a 15 interji kozés tartalmai alapjan

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

1.2 ’Partnerség’

2. Az életititvezetés komplex elldtési sziikségletei’

2.1 ’Elldtds mozaikjai’

2.2 Egészség ingatagsiga’

3. ’Onallésig ttjai és csalddi timogatds’

3.1 "Zdrt csalddi milidk 4ttorési pontjai’

3.2 Férfiszerepek dtaddsa és dtvétele’

3.3 ’Csalddbdl az 6ndllésdg, lakéotthon felé’

Eredmények

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Korldtok, jovdbeli kutatdsi irdnyok, médszertani tanulsdgok. A felvett inter-
juk egy nagyobb kutatds részét képezték, melyben az interjik felvétele sordn nem
tudtuk figyelembe venni a szaturdcid, azaz a téma tartalmi telitettségének szem-
pontjait, és egy a szakirodalomban gyakran eléfordulé minimum interjiszdémot
céloztunk meg, mely valdszintsithetden kozelitheti a szaturdciét. Tovabbi kuta-
tdsok nagyobb mintdn sziikségesek lehetnek. Az alanyok kdzott nem szerepelt
nd, a késébbi kutatdsok ezt pétolhatnik.
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Moédszertani szempontbdl a lezajlott biografiai interjuk megerdsitették, hogy
a sulyos és halmozott fogyatékossiggal ¢él§ személy tdmogatdsi szitkségleteinek
a kutatds fékuszpontjdba helyezése megalapozott és lehetséges olyan médszer
révén, amellyel az érintett személyt a lehetd legnagyobb mértékben bevonjuk
a kutatdsba vagy ugy, hogy vele magdval készitiink interjat (sziikség esetén adap-
talt interjat), vagy agy, hogy kifejezetten az 6 perspektivdjit deritjiik fel a vele
egylitt é16 gondozé sziild kérdezésével.

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

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

Irodalom?’

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

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

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

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

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

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

esély 2017/2 73


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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

korldtai. Budapest: ELTE BGGYK, 115-177.

74 esély 2017/2


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

Bognir Virdg Katalin: Partnerek...

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

esély 2017/2 75


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

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

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

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

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

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

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

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

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

76 esély 2017/2


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

esély 2017/2

77



