TANULMANYOK

DURKO DORA — SANDOR ANIKO

»Azt latom, hogy egymasnak ok
nagyon jot tesznek” — Magas ta-
mogatasi szukségletii személyek

és barati kapcsolataik

A tanulmany célja, hogy fogyatékossagtudomanyi szempontbdél mutassa be, hogyan ér-
telmezheté a baratsdg a magas tdmogatasi szikségletl személyek életében. Lehetésé-
geiket és nehézségeiket egyarant feltérképezve, megoldast keres a barati kapcsolatok
megéléséhez f(iz6d6 problémakra. F6 kérdései, hogy hogyan értelmezhetd a baratsag
a magas tamogatasi szikségletli személyek életében, tovabba hogy milyen lehetéségeik
vannak a baratsag megélésére. Ennek megvalaszolasahoz esettanulmany készilt két, ma-
gas tamogatasi sziikségletli felnéttel egy haromnapos résztvevé medfigyelés keretében,
két segit6jik és édesanyaik pedig félig strukturalt interjukkal jarultak hozza munkankhoz.
A szakirodalmakban fellelt baratsaggal kapcsolatos definiciok jellemzéen éptestl, nem fo-
gyatékos kutatok altal irédtak, emiatt nem jelenik meg benniik olyan értelmezés, amely egy
magas tamogatasi sziikségletli ember életében is relevans lehet. Jelen vizsgalat tapasztalatai
azt mutatjak, hogy a fent emlitett, kirekeszté véleményekkel ellentétben az érintettek barat-
sagat is lehetséges definialni és kutatni, méghozza az olyan mozzanatokban, mint a szem-
kontaktus, a mosoly, a verbalis és nonverbalis kommunikacio, illetve kdzds cselekvés, melyek
a kornyezeti torténések kdlcsdnhatasaiban értelmezhetéek.

Kulcsszavak: magas tamogatasi sziikséglet(i személyek, baratsag

BEVEZETES

Jelen cikk célja, hogy fogyatékossagtudomanyi szempontbdl mutassa be, hogyan
értelmezhet6 a baratsag a magas tamogatasi szukseégletli személyek életében, le-
hetéségeiket és nehézségeiket egyarant feltérképezve, ezaltal megoldast keresve
az ennek megélésével kapcsolatos problémakra. Mivel e tanulmany egy szakdol-
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gozatbol irédott, annak tapasztalataibol merit: a baratsag elméleti elemzése mellett
annak empirikus elemzését egyarant tartalmazza. Szlkséges tisztazni, hogy a ba-
ratsag fogalmanak komplexitasa a cikkben feldolgozott részeken messze tulmutat,
hiszen minden ember szubjektiv valdsagaban, igy a kutaté és a kutatas célszemé-
lyei életében is eltéré jelentéssel birhat.

A tanulmany a magas tamogatasi sziikségletet a fogyatékossagtudomanyi kon-
textusaban értelmezi. A fogyatékossagtudomanyi megkézelités a tamogatasi szuik-
ségletet helyezi fokuszba, az egyénre, kdrnyezetére, valamint annak kélcsdnhata-
saira iranyul. A tarsadalmi részvétel szempontjait fontosnak tartja, er6sségekre és
eréforrasokra tamaszkodva igyekszik meghatarozni, melyek lehetnek a sziikséges
tdamogatas formai (Lingg, & Theunissen, 2008). Jelen cikk fé6szerepl6i a magas ta-
mogatasi sziikségletli személyek. Az elnevezés tagan értelmezhetd, hiszen attdl,
hogy embereket egységes fogalmak alapjan csoportositunk, a nagyfoki emberi
heterogenitas, a személyek kozotti kilonbségek megmaradnak. Azt is figyelembe
kell venniink, hogy minden ember esetében idé, tér és helyzetfliggé a tamogatasi
szikséglet, hiszen, ha a személyt az altala megszokott kdrnyezetben az altala is-
mert személyek veszik koril, a tamogatasi sziikséglet jelentésen csdkkenhet (We-
ingartner, 2009).

A szakirodalmak elemzéséhez sziikség van bizonyos foku tisztazasra az elne-
vezések terén. A cikk azokat a személyeket tekinti magas tamogatasi szikségleti-
nek, akiket a forrasok sulyosan-halmozottan fogyatékos embereknek (angolul PIMD
— profound intellectual and multiple disabilities, PMLD — profound and multiple lear-
ning disabilities), illetve sulyos foku intellektualis fogyatékossaggal é16 embereknek
(severe/profound intellectual disability) neveznek (tovabbi terminoldgiai kérdések-
hez Id. Sandor, 2018). Beemeli tovabba az intellektualis fogyatékossaggal él6 em-
berekrél (intellectual disability, ill. féként amerikai szakirodalmakban: developmental
disability) sz6l6 empirikus tapasztalatokat, aminek oka, hogy a sz(ik témaban, kife-
jezetten a magas tamogatasi sziikséglet kapcsan kis mértéki a hozzaférheté irodal-
mi bazis, masrészt a kozds emberi mivolt, valamint a kirekesztettség terén megélt
kdzos tapasztalatok miatt a sziikségletek rendkiviil hasonléak.

A tanulmany célja, hogy fogyatékossagtudomanyi szempontbdl mutassa be,
hogyan értelmezhet6 a baratsag a magas tdmogatasi sziikségletli személyek éle-
tében, lehetéségeiket és nehézségeiket egyarant feltérképezve, ezaltal megoldast
keresve az ennek megélésével kapcsolatos problémakra. F6 kérdései, hogy hogyan
értelmezhetd a baratsag a magas tamogatasi szikségletli személyek életében, to-
vabba hogy milyen lehetéségeik vannak a baratsag megélésére. A kérdések meg-
valaszolasahoz esettanulmany készilt két, magas tdmogatasi sziikségleti felnéttel
egy haromnapos megfigyelés keretében, két segitdjik és édesanyaik pedig félig
strukturalt interjukkal jarultak hozza munkankhoz.

1. ELMELETI KONTEXTUS ES EMBERKEP

A fogyatékossag megélése sokféleképpen torténik az emberben, hiszen minden at-
élt élményt az adott nemzet hagyomanyai, kulturaja és tarsadalmi berendezkedése
is meghataroz (Flamich, & Hoffmann, 2015). Emiatt, ha egy atfogd, révid definiciot
keresunk a témaban, kénnyen kudarcot vallhatunk, ugyanis a vilagunk allandéan



valtozik, s ezért lehetetlen ilyet alkotni (Antal, 2017). A fogyatékossagtudomany (Di-
sability Studies, Critical Disability Studies) definicidinak elkerilésével kisérletezd
jellemzé is ezt sugallja: mivel a tarsadalmi viszonyok és a kulturalis jelenségek fo-
lyamatosan valtoznak, ezért a sajat elméleti alapjainkat is sziikséges folyamatosan
Ujragondolni (Kénczei, & Hernadi, 2015).

Ezek a valtozasok nem csupan a definicidalkotasra lehetnek hatassal. A magas
tdmogatasi szikségletli emberek tarsas kapcsolatai és szocidlis integraltsaga te-
rén elmondhato, hogy az érintett személynek és csaladjanak tarsadalmi pozicioja,
szocialis jellemzéi, valamint a fogyatékossaggal él6 emberekkel szembeni attitiid
komplex rendszerként van hatassal a populacié tarsadalmi érvényesilési esélye-
ire (Banfalvy, 2008). Ismertek tovabba azok a megkdzelitések, amelyek a magas
tdmogatasi szikségletli személyeket nem testi jellemzéik, hanem éppen a tarsada-
lomban megélt elnyomas és marginalizalédas terén tapasztalhatd k6zos élményeik
miatt tekintik adott csoporthoz tartozénak. Fornefeld (2008) nyoman, a magas tamo-
gatasi szlikséglettel é16 személyek (Komplex Fogyatékossag) azok, akiket nemcsak
a tarsadalom, hanem maga a fogyatékossagugy is kivet magabdl, mert megkérd6-
jelezi az ,integralhatésagukat”. Ez a csoport intézményes szinten kiszorul minden
inkluzios folyamatbdl, és ,maradék”™-ként ma sem kapja meg a szakszer( iskolai
képzést vagy lakhatasi szolgaltatast, amire jogosult. Kilénésen aggasztd, hogy ezt
a jelenséget nemcsak a tag tarsadalmi mikddések, hanem kifejezetten a fogyaté-
kossagugy elnyomé miikédése okozza (Fornefeld, 2008).

Ezek alapjan ahhoz, hogy a magas tdmogatasi sziikségletli személyek tarsadal-
mi érvényesiilési esélyeit tamogatni tudjuk, szliikség van egyfajta attitiidvaltoztatas-
ra a tdgabb rendszerekben és a fogyatékossagligyben egyarant. A definicidalkotast
mell6zve olyan posztmodern emberképben kell gondolkodnunk, melyben az embe-
rek azon jellemzdi, mint a nem, a szexualitas vagy fizikai allapotuk nem vagy-vagy
vélasztasok eredményei, hanem intervallumok mentén helyezkednek el. igy a fo-
gyatékossag nem az épség ellentéte, hanem csupan az emberi lét sokszinliségének
egyik természetes része (Goodley, 2011). Ebbél a gondolatbdl kiindulva mellézziik
a magas tamogatasi szikségletli emberekrél valé definicidalkotast, emberi mivol-
tukra helyezve a hangsulyt, emberként tekintve rajuk, néhany moralfilozéfus emberi
személystatusz értelmezéseivel ellentétben: véleménylink szerint az érintettek egy-
szerre emberek és személyek (Kénczei, & Mardéthy, 2009; Sandor, 2018).

A magas tdmogatasi sziikségletli személyek emberi mivoltat tébbek kozott ép-
pen a barati kapcsolataik tamasztjak ala: az erkdlcsi helyzet nem attél fligg, hogy
a személy képes-e célzott cselekvéseket végrehajtani, sokkal inkabb az emberi
1étrél van szé, ahol az emberség esszencidja az egymastol vald fiiggésben rejlik.
Azaltal, hogy magas tamogatasi sziikségletli barataink lesznek, megtanulhatjuk ér-
tékelni a sebezhetéséget és az emberek kdzotti kdlcsonds fliggést, az interdepen-
denciat (Kittay, 2015; Wendell, 2009). lly médon elismerhetjik emberi mivoltukat,
s kdzben mi magunk is egyre inkabb emberré valhatunk (Hughes, Redley, & Ring,
2011; Hughes, 2010). Egy ilyen kapcsolat megléte azt bizonyitja, hogy még a legmé-
lyebben érintett személyek Iétezésének is alapvetd emberi jellege van (MacAndrew,
& Edgerton, 1966 id. O’'Brien, & O’Brien, 1993). Barati kapcsolataik nem ,segitenek
a fogyatékos embereken”, és nem a joindulatbol vagy egyiranyu segitségnyuijtas-
bél erednek, hanem az emberi kdlcsdndsség értékében osztoznak (Rossetti, 2011).
Az érintett személyek életében tulsagosan gyakori a fizetett segiték altal nyujtott

A1VADOA |

7

VL S3 DYSSOM

M

| 1/0202 WoTlvavsy

RN
w



7

7

4

| A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY FOLYOIRATA

—
~

baratsag (Ouvry, 2012), aminek nehézségeirél alabb még szoélunk. Ezzel 6sszeflig-
gésben, a fogyatékossagtudomany arra hivja fel a figyelmet, hogy rendkivdil karos
az a narrativa, amiben a nemfogyatékos ember baratsaga a fogyatékos személy
iranyaba egyfajta nagylelkii adomany, aminek a kibontakozasaban az akadalyokat
legféképpen a fogyatékossag jelenti (Castrodale, 2015). Az ilyen tipusu keretezés
sziikségszerlien elnyomd és diszkriminativ, mert nem tudja hangsulyozni azt az
egyenrangu viszonyt, ami egy baratsagra jellemzé.

Mivel a fogyatékossaggal él6 emberek élethelyzeteit a tarsadalom sztereotipiai
uraljak (Kalman, & Kénczei, 2012), fontos annak megakadalyozasa, hogy ezek 6n-
beteljesit6 joslatként (Id. Pygmalion-effektus vagy Rosenthal-effektus [Rosenthal, &
Jacobson, 1968; Atkinson, & Hilgard, 2005]) funkcionaljanak, a kdrnyezet viselke-
désében megmutatkozzanak, ezzel valéban akadalyozva segitésiket az 6ket érintd
dontések meghozatalaban. A fogyatékossaggal él6 ember a tarsadalmi mikodés-
ben gyakran stigmatizalt, kitaszitott, lenézett (Kénczei, Heiszer, Hernadi, Horvath,
Katona, Kunt, & Sandor, 2015), a modern sémak és eszmék pedig alapjaiban kizar-
jak 6ket (O'Brien, & O’Brien, 1993). Mivel kevesebb hatalommal rendelkeznek, ezért
nehezebben képesek sajat érdekeik képviseletére, s a tobbségi csoportok tagjai azt
gondolhatjak, hogy helyzetlik megvaltoztatasa a sajat felel6sségiik lenne. Ez a né-
z8pont viszont tamogatja és fenntartja a tarsadalmi egyenlétlenségeket (Karman,
Antal, & Szabd, 2018).

Minden emberben jelen van a valakihez kapcsolédas, az Osszetartozas, a felté-
tel nélkuli elfogadas belsé igénye. Ha egy magas tamogatasi sziikségleti emberrél
is sztereotipiak nélkil gondolkodunk, ez az igény benne is él. Egy ember szamara
talan semmi sem lehet nyomasztobb a szocialis izolaltsagnal, a tarstalansagnal, bar
természetesen azt is figyelembe kell venni, hogy a szocidlis kapcsolatok jelent6sé-
ge mindenki szamara eltérd lehet (Ouvry, 2012). A magas tdmogatasi sziikségleti
személyek viszont allapotukbdl kifolyolag fokozottan ki vannak téve ennek a hely-
zetnek, ezért fontos, hogy lehetéség szerint tamogassuk 6ket a szocidlis kapcso-
lataik épitésében és megtartasaban (Konczei, & Sandor, 2019; Theunissen, 2009;
Theunissen, 2012; Sandor, 2007). Ez a gondolat nem Ujkelet(, tébbféle tdmogatd
koncepcidja is ismert.

A magas tamogatasi szikségletli emberek énrendelkezése szocialis kontextus-
ban értelmezhetd, benne rejlik az egyén és a kérnyezet dinamikus kdlcsdnhatasa.
Sajat megfigyeléseink és megérzéseink alapjan vezetjik be, a tAmogatott személy
szempontjat is figyelembe véve. Megvaldsitasa kdzben etikai dilemmakkal szem-
besilhetiink a nézépontok lehetséges kuldnbdzdsége miatt, ezért olyan kapcsolati
strukturakra van sziikség, amelyek tamogatjak és fejlesztik a személyek kdzotti dia-
I6gust. Az 6koldégiai modell alapelvei k6zé tartozik, hogy az 6nrendelkezésre minden
személy vagyik és minden személy képes is ra. Ez egy kontinuum mentén valésul
meg, egy egész életen ativel® kérdés, amely az egyén és 0koszisztémaja kdlcson-
hatasabol fakad (Abery, & Stancliffe, 2003). Az empowerment pedig egy filozéfia,
amely megerdsitést, képessé tételt, elnyomaselleniséget, felhatalmazast, énren-
delkezést vagy 6nérdek-érvényesitést jelent. Tébb dimenzioét foglal magaba, mint
az 6nrendelkezés, viszont nélkile nem mikaddik, tovabba politikai jogok nélkil sem
létezhet. Egyenjogu partneri viszonyok kélcsdnhatasaban, egylttmikédésben tud
megvaldsulni (Kénczei, Hernadi, Kunt, & Sandor, 2015). Az 6kolégiai modellhez ha-
sonloan az életvilag és szocialis téri megkdzelités, Bronfenbrenner (1981) nyoman



az ember életét mikro-, mezo-, exo- és makrorendszerekre osztja. A mikrorendszer
a kozvetlen tér, amely korulveszi az egyént, a legfontosabb aktivitasaival, szerepe-
ivel és kapcsolataival. A mezorendszerhez tartoznak azok a formalis és informalis
mikrorendszerek, amelyek kapcsolatba Iépnek egymassal: példaul a szomszédsag,
a kulturalis szinterek, a lakdcsoportok és az élet egyéb nyilvanos helyszinei. Magas
tamogatasi szikséglettel él6 személyek esetén nehézség, hogy a mikrorendsze-
rek gyakran elszigetelten miikédnek, és nem alakul ki az 6sszetett mezorendszer.
Az exorendszerben talalhatok azok a személyek és intézmények, akikkel és ame-
lyekkel az egyén nincs kdzvetlen kapcsolatban, am hatast gyakorolnak az életére.
A makrorendszer pedig mindazokat a kulturalis és tarsadalmi 6sszefliggéseket je-
lenti, amelyek keretében az egyén élete zajlik: példaul a normak, a térvények vagy
az adott lakhatast nyujté szolgaltatd szakmai koncepcidja. Az élettéri és szocialis
orientaciés munka soran az egyes szempontokat nem izolaltan, hanem komplex
maodon, a kdlcsdnhatasokat figyelembe véve kell elemezniink. A koncepcio elsédle-
ges modszerei kozé tartozik a szocialis haldzat feltérképezése és a személy rendel-
kezésére allo helyi lehetségek, kapcsolatok facilitédlasa (Theunissen, 2012).

Ezek a koncepcidk azt tamasztjak ala, hogy a magas tamogatasi szikségleti
emberek cselekvéképes személyek, akik a tarsadalom fontos tagjai, akiket lehet és
szukséges is egyenjogu partnerekként kezelni. A fent leirt fogalmak/filozéfiak mégis
sokszor akadalyokba Utkéznek a gyakorlatban. A MENCAP (2001) egyik felmérése
alapjan, amely hazankban 2009-ben jelent meg magyarul, sok fogyatékossaggal
él6 embert és csaladjat ér nyilt negativ diszkriminacié: megbamuljak vagy ember-
szamba sem veszik 6ket, el&itéletekbdl fakadé megnyilvanulasok aldozataiva val-
nak, igy nem meglepd, hogy ilyen atrocitasok mellett a tarsadalmi elszigeteltség
fogalmazdédik meg benniink (MENCAP, 2001, 2009). Annak érdekében, hogy ezek
a falak leomoljanak, a csaladoknak meg kell kiizdenilk a kdrnyezet negativ reak-
cidival. Ha a csalad a megfelel6 segitséggel képes arra, hogy mindezek ellenére
elvigye gyermekét strandra, boltba, parkba vagy templomba, akkor el6segiti azt,
hogy az adott tarsadalom megtanulja: a magas tdmogatasi sziikségletli személyek
léteznek, a létezés egyik formajat képviselik, mint mindenki mas.

2. MAGAS TAMOGATASI SZUKSEGLET
ES BARATSAG

2.1. Jelentéségteljes szocialis interakciok

A magas tamogatasi szukségletli emberek szama az orvostudomany fejlédésével
egyre novekszik (Markus, 2003). Magyarorszagon 10.000-15.000 f6re becsulték
a magas tamogatasi szikségletl emberek szamat (Esztari, & Markus, 2003). Bar
a populacié nagysagarol informaciot nyujté adatok sok szempontbdl aggalyos ér-
téklek (Bass, 2008), életiiket pedig sokan a tarsadalomtdl elszigetelten éltek vagy
élik, intézményi szempontbdl szegregalt nevelésbe taszitva (Kalman, & Kdnczei,
2002), mégis jelen vannak és lesznek is tarsadalmunkban, sét, értékes és szerves
részei annak. A fogyatékossaggal él6 embert kapcsolataiban egyarant jellemez az
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emberi méltésag, a megbecsiilés és az alazat szikséglete (Hernadi, & Kdnczei,
2015), hiszen fogyatékossaganak sulyossagatdl fiuggetlendl mindenki ember, s
ez akkor sem vonhat6 kétségbe, ha latszolag nem képes ,értelmes” vagy ,hasz-
nos” tevékenységet végezni, hiszen létezésébdl fakaddan emberi értéket képvisel
(Kdnczei, Hernadi, Kunt, & Sandor, 2015).

Ha pedig igy gondolkodunk, a szamok jelentésége eltdrpdl, hiszen, ha minden
emberi élet érték, akkor mar egyetlenegy magas tamogatasi sziikségleti ember
is megérdemli, hogy a ,semmit rélunk, nélkilink” elv (Charlton, 2000) mentén ne
elnyomdan felette dontsiink, hanem hozhasson dontést 6 maga a sajat életéhez
kapcsolédoéan, ehhez pedig biztositsunk mindennemi tamogatast szamara. Ahhoz,
hogy ezt minél hatékonyabban tudjuk biztositani, nem Iéphetlink at afelett, hogy
tudomanyos figyelmet iranyitsunk rajuk olyan, hétk6znapi vonatkozasokban is, mint
a baratsag.

Fejlédéslélektani szempontbdl Parker és Asher (1993) kutatasukban tébbek ko-
z6tt a kovetkez6 eredményeket fogalmaztak meg a gyermekkori baratsagrol, a gyer-
mekek szempontjabdl: sokat jarnak egymashoz, elmondjak egymasnak a probléma-
ikat és titkaikat. A vizsgalatban 890 egyesiilt allamokbeli altalanos iskolas gyermek
vett részt, a résztvevOk az osztalyok 98,5%-at képviselték (13 gyermeket szUl6i ké-
résre kizartak) (Parker, & Asher, 1993 id. Cole, & Cole, 2006). A résztvevék kozott
nem emlitenek a szerz6k fogyatékossaggal é16 gyermeket, egyedil a nem és bor-
szin kilonbségeit irjak le. Nem ez az egyetlen olyan szakirodalom, amely nem veszi
szamitasba a diverzitas spektruman a magas tamogatasi sziikségletli személyeket,
azonban a forrasok elemzése azt is megmutatja, hogy a kimondottan fogyatékos-
sagligyi fokuszu kutatasokban sem jelenik meg ez a csoport hangsulyosan, holott
evidencianak tlnik, hogy a kulénb6z6 minéségl és célu szocidlis kapcsolatok e
csoport életében is alapvetd fontossaguak (Ouvry, 2012).

Ahogyan korabban is megfigyeltik, a kutaték hajlamosak a magas tamogatasi
szikséglettel él6 személyek sziikségleteit medikalis szempontbdl kezelni, tovabba
a vellk kapcsolatos munkaban a terapias eljarasokat és funkciokat helyreallitd mi-
téti eljarasokat el6térbe helyezni (Sandor, 2018). Masrészt, amikor empirikus ku-
tatasra kerdl sor, olyan fogyatékos emberek felé mozdulnak el inkabb, akik kom-
munikacios szempontbdl ,egyszerlbben” megkozelitheték, pl. kdnnyen érthetd
kommunikaciéval (Ouvry, 2012). E gyakorlat mogott egyfeldl kutatasetikai okokat
sejthetlink, hiszen nehezen garantalhato a tajékozott beleegyezés e csoport esetén.
Masfeldl feltételezhetd, hogy az esetiikben nem tartjak relevansnak a bazalis fizikai
szikségleteken tuli, emberi jogi és 6nrendelkezési szempontok vizsgalatat (Sandor,
2016). Szamos kutatas igazolja, hogy ezzel a megkdzelitéssel a magas tamogata-
si szikséglettel és intellektualis fogyatékossaggal él6 emberek tamogatd haldja is
egyetért (Wehmeyer, Agran, & Hughes, 2000; Schalock, Verdugo, Jenaro, Wang,
Wehmeyer, Jiancheng, & Lachapelle, 2005; Martin, Woods, Sylvester, & Gardner,
2005).

Egy szisztematikus szakirodalmi elemzésbél kiderilt, hogy a magas tamogatasi
szikséglettel €16 személyek szocialis interakcioit leginkabb nemfogyatékos szemé-
lyekhez, azon belil is a gondozéi szerepben lév6khoz viszonyitva mérik a kutata-
sok. Kevés figyelmet helyeznek a kortarsi, un. peerkapcsolatokra, mikézben az em-
pirikus eredmények azt mutatjak, hogy a fogyatékos és nemfogyatékos kortarsak
egyarant megtanithatéak az augmentativ és alternativ kommunikacios eszkdzok



hasznalatara. EI6nynek mondhato, hogy az ilyen tipusu kapcsolatok tamogatasaval
csokken a szakemberekkel torténd interakciok aranya, és a fogyatékos személyek
viselkedésben is pozitiv hatdsok tapasztalhatok. A legtdbb, tanulmanyban szerep-
16 kutatas gyerekek kapcsolatait elemezte, és csak egyetlen cikk foglalkozott fel-
néttekkel. Médszertani szempontbdl tovabba fontos dsszefliggés, hogy az azonos
életkort emberek szocialis viselkedése nem fogyatékos és magas tamogatasi szik-
ségletli személyek esetén jelentds eltéréseket mutathat, ami befolyasolhatja a kom-
munikacios helyzeteiket (Nijs, & Maes, 2014). Megjegyezzik, hogy éppen ezért nem
feltétlendl célszerl 6sszehasonlitas céljabdl, fogyatékos és nem fogyatékos sze-
mélyekkel végzett kutatasokra tdmaszkodni. Meggy6z&désiink, hogy nem a ,kro-
noldgiai életkor” és a ,szocialis életkor” fogalmai, valamint nem a fogyatékossag
mint egyéni dimenzié mentén érdemes a témat megkdzeliteni, hanem a kapcsolatok
jelentdségteljes (meaningful) tartalmait célszer(i megtalalni és leirni. Kilénésen fon-
tos ez annak fényében, hogy e csoport esetén az életkor gyakran semmit nem jelent
a kornyezet valaszreakcioi szempontjabol, és az érintettek szamara csupan egyik
szolgaltatasbél a masikba valo athelyezés jelzi egy-egy életszakasz valtasat (Mieto-
la, & Vehmas, 2019). A kortarsakkal valé interakciok olyan horizontalis kapcsolddasi
lehetéségek, amelyek jellegliknél fogva eltérnek a jelentsen fiatalabb vagy id6sebb
emberekhez valé kapcsolodastol, ezért nehezen poétolhatok. Tekintettel kell lenni
arra a tapasztalatra is, hogy a magas tamogatasi sziikségletll kortarsak kozti kap-
csolatokat a kornyezet kevésbé érzi értékesnek, ezért nemcsak kevéssé tamogatja,
hanem gond nélkil meg is szakitja azokat, ha az pl. szolgaltatasszervezési okokkal
indokolhato (Ouvry, 2012).

A csoporthoz tartoz6é személyek szocialis interakcioi ugyanazokat a jellemzéket
mutatjak, mint barmely ember interakcioi, amennyiben a kdrnyezet arra lehet6séget
teremt. A baratsagaik értelmezéséhez Ujra kell gondolnunk, hogy mit tekintiink ba-
ratsagnak. Mivel azt altalaban egy tudatosan valasztott és kdlcsondsen gondozott
kapcsolatnak tartjuk, nehéz elképzelni, hogy magas tdmogatasi sziikséglet esetén
ez megvalodsulhat. Hughes (2010) kutatasa azt javasolja, hogy el6re meghatarozott
szempontok vizsgalata helyett ismerjik meg a személyek torténeteit, és feltételez-
ziik azt, hogy 6k nem gondolkodnak réla, hanem egyszeriien csinaljak és megélik.
A szerz§ szerint az alabbiak lehetnek kdzds elemek a baratsagaikban:

* akolcsdndsség,

» azinterakciok megtestesiilése (embodied interactions),

* arendszeres kapcsolattartas és

* akozos élettorténet (shared history) (Hughes, 2010).

Rossetti és munkatarsai (2016) egy kvalitativ interjus kutatasban azt talaltak,
hogy a fogyatékossaggal él6 és nem fogyatékos fiatalok kozotti baratsagok kialaku-
lasa nem jellemz6, de azokban az esetekben, amikor létrejon, a szll6k és tanarok
tdmogatasa kulcsfontossagu (Rossetti, Lehr, Huang, Ghai, & Harayama, 2016).

2.2. Szocialis halok és a kommunikacio szerepe

Emerson és munkatarsai (2004) Eszak-Angliaban az intellektualis fogyatékossag-
gal él6 és azzal nem él6 fiatalok baratkozasi szokasait vizsgaltak, a résztvevék
sajat baratsag-fogalmara tamaszkodva. A baratsagok megléte fontosnak bizonyult
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a résztvevék szamara a fizikailag és pszichologiailag egészséges élet megélésé-
hez, mégis kevés barati tevékenységet végeznek a tdmogatott lakhatasban él6 érin-
tettek, hiszen a lakéhely koérilményei jobban meghatarozzak a barati tevékenységek
tartalmat és formajat, mint a résztvevék személyes jellemzdi (Emerson, & McVilly,
2004). Az érintett személyek sajatossagaibdl kifolyolag sziikséges elgondolkodnunk
azon, hogy hogyan is képesek apolni barati kapcsolataikat.

A magas tamogatasi szikségletl személyekrél a tapasztalatok alapjan alta-
lanosnak mondhaté a kommunikaciés megértés akadalyozottsaga, zavara, vagy
annak hianya (Markus, 2003). Fuchs (2014) szerint az alapprobléma a magas ta-
mogatasi sziikségletll személyekkel zajl6 kommunikacios helyzetekben (hasonléan
az éberkdmas, demens személyek esetén), hogy nehézséget okozhat a kérnyezet
szamara, hogy felel6s, egyenrangu partnerként tekintsen a masikra. Nem valnak
valédi cimzetté, kommunikacios szereplévé, amit a szerz6 ,szocialis halalnak” ne-
vez (p. 132). Ha ez igy van, akkor olyan kommunikaciés médszert sziikséges alkal-
mazni, amely segitségével ez az akadalyozottsag vagy zavar inkabb egy egyéni
kommunikaciés mddszerré alakul, amely egyaltalan nem kevesebb, sem alacso-
nyabb rendi, mint barmelyik kommunikaciés méd, hanem egyszeriien a kommuni-
kacio egyik valtozatat képviseli. igy utat nyithatunk afelé, hogy a magas tamogatasi
szikségletl emberek is képesek legyenek kapcsolatokat kialakitani, ami a szoci-
alis haldik kibovitéséhez vezethet, megndvelve a tarsadalomban valé megjelenés
esélyét. A kifejez6készség akadalyozottsaga miatt kilondsen érzékeny fogado félre
van szikség, aki interpretalja a jelzéseket. A nem realis célkitlizések, a tulzott szak-
mai ambicio vagy a képzettség hianya elsodorhatja a tamogatdkat abba az iranyba,
hogy nem helyezkednek a masik helyébe, hanem egyszerlien a sajat sz(iréjikén
keresztul, reflektalatlanul, rutinbél, nem a megértd elemzést figyelembe véve értel-
mezik a jelzéseket. Az interpretacionak idealis esetben éppen emiatt teamben kell
megvaldsulnia, amelynek tagja az érintett személy és a hozzatartozdi is. Az dnren-
delkezés tdmogatasaban az elsé feladatunk mindig az, hogy meghallgassuk azokat
az embereket, akiket tamogatunk, és megtanuljuk, amit az 6ket szeret6k mar tudnak
réluk (Smull, 1998; Porter, Ouvry, Morgan, & Downs, 2001).

Mivel a barati beszélgetések gyakran kihivast jelentenek éppen a beszéd hianya
miatt, megkdvetelik azt, hogy a nem fogyatékos felek megismerjék és megtanuljak
a kiloénb6zé kommunikaciéos modokat és mdédszereket (Rossetti, & Keenan, 2018),
mint példaul a nonverbalis kommunikacioé és a hangkimeneti kommunikacios segéd-
eszk6zOk. Masodszor, a kdzos idét gyakran csak bizonyos helyszinekre és tevé-
kenységtipusokra korlatozzak a személyek egyedi igényei (pl. érzékszervi reaktivi-
tas, fizikai mobilitas és érdekl6dési terlletek), valamint a helyszinek és a kdzlekedés
hozzaférhetésége (Rossetti, 2011; Rossetti, & Keenan, 2018; Theunissen, 2012),
mely akadalyozhatja az érintett személyeket a tarsadalomban valé fizikai megjele-
nésben.

Tovabbi nehézsége a barati kapcsolataiknak, hogy tamogatasi szikségletik
miatt sosem lehetnek egyediil, s még a csaladban él6 személyek is a fizetett se-
giték munkajanak targyava valhatnak. Eletiikben ezért sok kapcsolat elkeriilhetet-
lendl instrumentalis (vagyis maganak a kapcsolatnak az értékén tulmutato értékek
jatszhatnak szerepet, pl. étel a felnéttnek, akit fizetett személy etet). Mivel Ariszto-
telész ,igaz baratsag’-elméletében az anyagiassag karos hatassal van a baratsag-
ra, feltételezhetjiik, hogy az érintett személyek és a fizetett segiték kozti baratsag



akadalyokba Utkézhet. Ez nem jelenti azt, hogy kapcsolatuknak ne lehetne érzelmi
Osszetevlje, de nehéz lehet a potencialis baratok szamara hosszu tavon vallalni
az elkerulhetetlen apolasi felel6sséget (Hughes, Redley, & Ring, 2011). Kiemeljuk,
hogy ez a ,szerepzavar” nem a képességek és testi funkciok jellemzéibél fakad,
és ezért nem az egyén hibajabdl, hanem féként a tdmogatoi hald hézagaibal, pl.
a Személyi Asszisztencia szolgaltatas hianya vagy nem megfelelé mikddése miatt
jon létre (Sandor, & Kunt, 2020). Shakespeare és munkatarsai (2017) azonban arra
is ramutattak, hogy az emberi viszonyok nem kezelhet6ek fekete és fehér szakmai
szempontok mentén: anyagi javadalmazasban részesul6 asszisztensek és fogyaté-
kos személyek kdzott is kialakulhat sok egyutt toltott év alatt mély kotédés, baratsag
(Shakespeare, Porter, & Stockl, 2017).

Egy szisztematikus irodalomelemz§ vizsgalat soran a nemzetkdzi kutatasok 10
éves periddusanak attekintése arra vilagitott ra, hogy az intellektualis fogyatékos-
saggal él6 emberek atlagos szocialis halézata 3,1 fébdl all, és ebbdl legalabb egy
személy altalaban fizetett alkalmazott (Verdonschot, de Witte, Reichrath, Buntinx,
& Curfs, 2009). Ennek ellenére nekik is szlikséglk van kielégit6é informalis szocialis
haldzatokra, illetve roluk is feltételezhetd, hogy képesek a jelentéségteljes kapcso-
latok kiépitésére. Ezek a kapcsolatok pedig fontos szerepet jatszanak szamukra ab-
ban, hogy képesek legyenek irdnyitani a sajat életlket, ez pedig az dnrendelkezési
lehet&ségeiket tagitja (Kamstra, 2017).

Hasznos lehet az informalis szocialis hal6 megértésére szolgalé modell hasz-
nalata, amely az életvilag és szocialis téri orientaciohoz hasonléan, a kdvetkezd
rétegeket azonositja:

* A kiilsé réteg: egy kiterjedt halézat, mely minden olyan embert tartalmaz,

akit a személy arcrol felismer, de nevét nem feltétlenil tudja.

* A kb6zépsé réteg: a névleges halézat, mely magaban foglalja azokat az em-

bereket, akiket a személy (kdzvetetten) ismer és talalkozik vellk.

* A belsé réteg: a személyes tarsadalmi hald, amely a mindennapi életben

a fenntarthat6 és értelmes kapcsolatokat tartalmazza (Baars, Uffing, & Dek-
kers, 1990 id Kamstra, 2017).

Hasonlé szemléletben, de mas fogalmakkal Newton és Wilson (2017) a csere-
kapcsolatok kérét; a részvétel kbrét, a baratsag kérét és az intimitas kérét hataroz-
zak meg (Newton, & Wilson, 2003). A magas tamogatasi szikségletli embereknek
viszonylag kicsi a belsé, intim barati kapcsolatokra épité rétegiik, amely féleg csa-
ladtagokbdl all, és alig van mas tag rajtuk kivil. Ismer&seik tobbsége a kiterjedt ha-
l6zatban talalhat6. A csoporttagokkal valé baratkozast pedig a tébbi csoporttaghoz
képest viszonyitott fizikai helyzetiik nagyban befolyasolja. A szakemberek szerint
a kilsé szocialis halozat sziikdssége azzal magyarazhatoé, hogy a magas tamo-
gatasi szikségletl emberek sokszor nem mennek el otthonukbdl, pedig az lenne
a kivanatos, hogy haléjuk mindegyik rétege legalabb néhany emberbél alljon. Ez azt
jelenti, hogy a tarsadalomban valé jelenlét mar egy médja annak, hogy bévitsék az
informalis szocialis halézatot (Kamstra, 2017).

Hahn (1981) szocidlis fliggéségként hatarozza meg a fogyatékossagot. Szerinte
minél kevésbé tudja valaki kifejezni szikségleteit (pl. kommunikaciés nehézségek
miatt), annal jobban ignoralja ezeket a kdrnyezet, s ez intézményi és tarsadalmi
szinten is kirekesztéshez vezet (Hahn, 1981). Tehat ha egy személy magas tamo-
gatasi sziikséglete miatt szocidlis fligg6ségben él, viszont szocialis haléja rendkivdl

A1VADOA |

7

VL S3 DYSSOM

M

| 1/0202 WoTlvavsy

RN
O



7

7

4

EKOSSAGTUDOMANY FOLYOIRATA

7

| A FOGYAT

N
o

sz(ikds, az igen kiszolgaltatotta teheti az adott személyt. Ezért is szlikséges az érin-
tett személyek tarsadalomban valé megjelenését szorgalmazni, szocialis halézatu-
kat tagitani.

2.3. Baratsag az életminéséq tiikrében

Az életmindség szubjektiv eleme minden ember szamara egyedi. Turnbull és Turn-
bull (2001) ugy hatarozzak meg az dnrendelkezést mint ,...az életminéség megélé-
sét, ami 6sszhangban van az adott személy értékeivel, preferenciaival, er6sségeivel
és szikségleteivel” (p. 58). A magas tamogatasi szikségletl felnéttek tamogatoi
mutattak ra arra, hogy ez a csoport tovabbra is ,rosszul jar” az életminéségi mutatdk
szempontjabol, még akkor is, ha mas, értelmi fogyatékossaggal é16 felnéttekkel ha-
sonlitjak 0ssze 6ket (Hughes, Redley, & Ring, 2011; Kozma, Simonovits, & Kopasz,
2016). A barati kapcsolatok er6sen beagyazottak az életminéség terileteibe, ame-
lyek az interperszonalis kapcsolatokon kivil a tarsadalmi befogadas és az érzelmi
jolét el6segitdi (Schalock et al., 2005, Kozma, Simonovits, & Kopasz, 2016). Az
érintett emberek szamara a baratsag fontos Utja a bizalomteljes kapcsolatok kiala-
kitasanak és az autonémia gyakorlasi lehetéségeinek (Ramcharan, & Grant, 2001).

Kozma és munkatarsai (2016) hazankban a magas tamogatasi szukségletl fel-
néttek (N=93) életmindségét harom lakhatasi formaban vizsgaltak. A személyek
egyharmad részérdl kizardlag a segitd biztositott informaciot, illetve a 65 kdzvetlen
megkérdezésen alapuld interju soran 50 esetben jelen volt segitd. A vizsgalatbdl
a baratsag, parkapcsolat és egyuttélés részvizsgalataz emeljik ki. A szerzék a ba-
rati kapcsolatot ,bizalmas viszonyként és/vagy kdzos tevékenységekben valo rész-
vételként” definialtak. Eredményeik alapjan a maganhaztartasban és az intézetben
élék korében hasonld aranyban rendelkeztek barattal, a segité elmondasa alapjan
nagyjabdl az érintettek felérél mondhatd, hogy vannak barataik. A lakéotthonban
élék kozott viszont ez a szam magasabb volt: a kérdezettek nagyjabdl kétharmada
(65%) szamolt be barati kapcsolatrdl (Kozma, Simonovits, & Kopasz, 2016).

McVilly és munkatarsai (2006) Ausztraliaban az intellektualis fogyatékossaggal
él6 emberek altal tapasztalt maganyossagot vizsgaltak, amelyet az életminéséget
befolyasolo tényezéként irtak le. Pozitivum, hogy még a legmaganyosabb csoport
tagjai is azonositottak legalabb egy olyan személyt, akit jelenleg ,baratnak” nevez-
nek, bar altalaban ritkan léptek velik kapcsolatba (pl. kevesebb, mint havonta egy-
szer). A ,legkevésbé maganyos” résztvevok a baratsagot altalaban a k6zos tevé-
kenységek és gyakorlati tamogatasok alapjan jellemezték, 6k viszont gyakrabban
talalkoztak barataikkal (pl. hetente tobbszor), és altalanossagban azt fogalmaztak
meg, hogy a legjobb baratjuk dsszekapcsolta 6ket masokkal, kilonésen baratjuk
csaladtagjaival, akik azéta fontos kapcsolati eréforrast jelentenek szamukra. Mivel
a ,maganyos” résztvevok kozul sokan szamoltak be nehézségekrél a barati kapcso-
lataik fenntartasaban, sziikség lehet ennek tamogatasara a csaladtagok és a szak-
emberek részérdl (McVilly, Stancliffe, Parmenter, & Burton-Smith, 2006).

Egy, az Egyesiilt Allamokban késziilt tanulmanyban kvalitativ médszerrel vizs-
galtak 30, fiatal feln6tt koru (18—24 éves), magas tamogatasi szikségletli személy
életmindségét, édesanyjuk szemszogébdl. A szilbi valaszok kozott szerepel tobbek
kozott a gyermeke alapvetd szikségleteinek kielégitése, a szocialis halojanak meg-



léte, illetve az altalanos boldogsag vagy jolét elérése a megfelel6 életmin6séghez
(Mcintyre, Kraemer, Blacher, & Simmerman, 2004).

Bar a proxy mérések nem biztos, hogy valdjaban tikrozik az érintett személyek
véleményét, hiszen bizonyitott, hogy a magukat verbalisan kifejezni képes intellektu-
alis fogyatékossaggal él6 személyek véleménye gyakran egyaltalan nem egyezik az
6ket jol ismer6é emberek véleményével (Hagen, 2007), mégis fontos szerepet tolthet
be minden ember életében, igy a magas tamogatasi sziikségletli emberek életében
is a csalad, illetve az 6ket jol ismeré személyek, baratok. Ok az adott személyt segit-
hetik abban, hogy igényeit, gondolatait a kulvilag felé kommunikalni tudja.

2.4. Az informalis és formalis szocialis halok
tamogatasanak lehetéségei

A magas tamogatasi szikségletli személyek felnétté valdasa nemcsak magukra a fi-
atal felnéttekre, hanem csaladjaikra is hatassal van. Ennek megkdnnyitése érdeke-
ben a csaladkézpontu és a személykdzpontl tervezést szikséges holisztikusabban
vizsgalni a szolgaltatasok tervezésekor. Lehetéséget kell biztositanunk a kdvetkezd
terlleteken: maguk valaszthassak meg barataikat, a velik foglalkozé szakembere-
ket, azt, hogy hol és kivel akarnak élni és dolgozni, milyen szabadidds tevékenysé-
get szeretnének folytatni, hiszen dnrendelkezéssel képesek iranyitani dontéseiket
az életikben, de tamogathatja 6ket bizonyos mértéki kils6 befolyas is, tébbnyire
a csalad altal, 6sszetett dontés meghozatalaban. Olyan atfogd politikakat és prog-
ramokat kell megvalositani, amelyek tébbek kdzott szocialis tamogatast nyujtanak
az érintettek szamara (Kim, & Turnbull, 2004).

Az érintettek szocialis kapcsolatainak gyakorlati tamogatasa viszont tobb aka-
dalyba is Gtkdzik: néhany segité arrél szamolt be, hogy nem tudnak kdvetkezetesen
id6t szanni arra, hogy az érintettek k6z6sséghez valé kapcsolédasat tamogassak.
Szlikségesnek latszik a magasabb foku énrendelkezés, a tobb pénz, a jobb kdzleke-
dés, a rugalmas és elérhetd személyi asszisztencia tamogatasa (O’'Brien, & O’Bri-
en, 1993).

Egy baratsagrol készult kutatas résztvevéi elmondasa alapjan szamukra kiemel-
ten fontos a személyi asszisztencia nyujtasa a kdvetkez6 terileteken: a barataik
telefonszamainak megkeresése, az udvozl6lapok kildésének tdamogatasa szile-
tésnapokon és karacsonykor, a kapcsolattartas, egymas meglatogatasa, az egyutt
toltoétt programok tamogatasa, illetve a barataik hazahoz vezet6 busz- vagy vona-
tutvonalak tervezésének tamogatasa (McVilly et al., 2006). Ezen tamogatasi for-
mak megvalodsulasardl, hatékonysagarol nem irnak a szerzék, viszont az érintettek
véleményének kikérése a magas tdmogatasi sziikségletli személyek esetében is
indokolt és szikséges Iépés lenne.

Mivel a magas tamogatasi szikségleti személyek altalaban nem képesek
a sajat tamogatasuk megszervezésére, segitéjiuk instruadlasara, szamukra inkabb
az advokatérikus asszisztenciara lehet sziikség. llyenkor a tamogaté egyben ér-
dekvédd szerepet tolt be, helyettes bizalmi személyként funkcional. Esetiikben az
aktualisan pozitiv, szamukra kielégité élményekre kell helyezni a hangsulyt, s kéz-
ben mérlegelni, milyen szerepet t6lt be és milyen aranyban valésul meg az altalunk
gyakorolt kiilsé kontroll. Onmagunkat pedig az érintettek és hozzatartozéik altal biz-
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tositott etikai kontroll ala sziikséges helyezni, folyamatosan reflektalni kell a sajat
tevékenységeinkre, tudasunkat pedig arra hasznalni, hogy minél jobban megértsiik
az adott személyt. Szild, hozzatartozé vagy barat is ellathat érdekképviseletet és
asszisztenciat (Kénczei, Hernadi, Kunt, & Sandor, 2015; Sandor, 2018).

A bazalis énrendelkezés az elsé, kifejezetten magas tamogatéasi szikségletl
emberekre kifejlesztett modell, mely az énrendelkezést nem a kognitiv teljesitmény
figgvényeként tekinti és nem kizardlag akaratnyilvanitasként értelmezi, hanem cse-
lekvési dimenziét is koré von. igy ennek megvaldsulasa a magas tamogatasi sziik-
ségletll személyek életében sem kérdés, hogy lehetséges-e. Szikséges a meg-
feleld keretek kozott komolyan venni az adott személy kommunikacios jelzéseit,
figyelembe véve az ebbdl kdvetkezd hatalmi viszonyok eltolédasanak veszélyeit, to-
vabba a kortarsak kozti kapcsolatokat is, melyek gyakran hattérbe szorulnak amiatt,
hogy nem ismerjik fel a kapcsolatteremtési szandékot. Az dnrendelkezés megva-
|6suldasahoz el6szor az adott személy részérdl szilkséges annak megtapasztalasa,
hogy tetteivel képes hatast kivaltani kornyezetébdl. Ehhez a személy mindennem
Oniranyitott motoros mozgasformajat 6nallé tevékenykedésként sziikséges érté-
kelni, szocialis kontextusba kell helyezni, s arra visszajelzést adni, ezzel elkeriil-
ve annak veszélyét, hogy a személy altal maganyosan végzett aktivitas tobbé ne
ismétlédjon meg (Weingartner, 2009). Ennek elkerllésére hasznos lehet a kisebb
létszamu lakdhely, hiszen az alacsonyabb létszam tobb szocialis kapcsolatot kinal.
Tovabba ahhoz, hogy tarsadalmi beilleszkedésliket szorgalmazzuk, sziikséges ta-
mogatnunk az érintettek interakcioit a szomszédokkal, helyi boltosokkal, a vallasi
kdzdsséggel. Tobb idét kell forditani az érintettek szabadid6s lehetéségeire és ta-
mogatnunk kell az Ujabb szocialis kapcsolataik kialakitasat (Hogg, & Cavet, 1995;
Theunissen, 2012).

Ausztralidban az intellektualis fogyatékossaggal él6 és nem él6 személyek ba-
ratsagat 6nkénteskedéssel, valamint fizetett segitékkel tamogatjak, lehetéséget te-
remtve arra, hogy noveljék a tarsas kapcsolatok kialakulasanak esélyét, s ezaltal
talan a tarsadalmi beilleszkedést is, hiszen a gyakori személyes kommunikacioban,
az egyenl6 statusz eldmozditasaban és a k6zos célok elérésében vald egyiittmiko-
dés el8segitheti a tarsadalmi befogadast (Bigby, & Craig, 2017).

Az U kapcsolatok létrejottének szorgalmazasan kivil azt sem szabad elfelejte-
niink, hogy a mar meglévé szocialis halét megerésitsiik. Ezt a kdvetkez6kbdl kiin-
dulva segithetjik:

1. Ujraélesztés (elhalvanyult kontaktusok frissitése vagy kapcsolatok megte-

remtése);

2. Aktivalas (egy halézati taggal valo részvétel ndvelése);

3. Feloldas (a halézat zavarainak megoldasa vagy gyakorlati problémak megol-

dasa);

4. Intenzivebbé valas (a kontaktusok gyakrabba tétele, a felszines kapcsolatok

kiiktatasa);

5. Fenntartas (a halézat megtartasa ugy, ahogy van).

Ezek a stratégiak a magas tamogatasi sziikségletli személyek szamara is hasz-
nosak lehetnek, illetve az 6sszes fent emlitett mddszer a csoporttagokkal valé kap-
csolatok meger6sitése soran is alkalmazhato (Kamstra, 2017).



Osszegezve, a fenti empirikus vizsgalatok az alabbiakra hivtak fel a figyelmiinket:
+ kevés a két vagy tobb magas tdmogatasi sziikségletli személy peer-interak-
ci¢jat vizsgalo kutatas;
* nem jellemzé a magas tdmogatasi szikségletl felnéttekkel végzett kutatas;
* a magas tamogatasi szikségletli személyek baratsagainak facilitdlasaban
kulcsfontossagu a tamogatd személyek (szulék, szakemberek) szerepe.
A bemutatott esettanulmany, hianypétlé médon, éppen ezekre a szempontokra ki-
van reflektalni.

3. A KUTATAS MODSZERTANI KERETEI
ES EREDMENYEI

3.1. Kutatasetikai és modszertani megfontolasok

Egyuttmikodé partnerként tekintiink a magas tamogatasi sziikségletli személyek-
re. Ehhez az egylttmikédéshez a kutatas soran referenciaszemélyek tdmogatasat
vettiik igénybe (Kdnczei et al., 2015): harom alkalommal, reggel 8 és 12 6ra kdzott
késziltek intézményi megfigyelések a két magas tdmogatasi szlikségletl feln6ttrol
(Roland és Tibor), tovabba félig strukturalt interjuk az édesanyaikkal és segit&ikkel
(Nora és Betti). A zardjelekben az anonimizalt alnevek vannak feltiintetve, a szemé-
lyiségi jogok védelme érdekében.

Kvalitativ kutatasi technikaként terepkutatast készitettiink: a megfigyelés alatt
teljes mértékben részt vettiink a megfigyelt feln6ttek intézményi életében ugy, hogy
a lehetéségekhez mérten vilagos volt szamukra, hogy medfigyelés térténik (Bab-
bie, 2003). Ehhez a hozzajuk legkdzelebb all6 intézményi dolgozd segitségére is
szlikség volt, s valaszaikat vele egyiitt igyekeztlk értelmezni, hiszen a kommunika-
ciohoz sziikséges lehet egy harmadik (ebben az esetben: negyedik) fél bevonasa
is, aki segit a kdzléseik értelmezésében (Barthel, 2003). A megfigyelés mdédszere
az antropoldgiai és szociologiai kutatdsokban gyokerezik. Lehetévé teszi a kutatok
szamara, hogy a kutatasban részt vevok vilagat a sajat kézegikben tapasztaljak
meg. Elénye, hogy a résztvevoktdl nem igényel kiilon idét és energiat, mert olyan
tevékenységeket végeznek, amelyek megszokottak szamukra. Ugyanakkor a mod-
szer 6nmagaban nem feltétlenul 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 egészuil ki (Darlington, & Scott,
2002).

Mivel jelenleg nem all rendelkezéstinkre olyan médszer, amelynek segitségével
az érintett személyekkel interjut készithetnénk, tovabba az augmentativ és alter-
nativ kommunikacios lehetéségek is korlatozottak voltak, az interjualanyok az 6ket
jol ismeré szileik voltak. A félig strukturalt interju technikaja szabadsagot ad az
interjualanynak, mert a tapasztalataira kivancsi, amelyeket nyitott kérdésekre vald
valaszadassal oszthat meg. Ugyanakkor meghatarozott fokuszt nyujt, mert a kutaté
altal felvezetett tarsadalmi problémara iranyul (Mayring, 2016). Mddszertani krité-
rium tovabba, hogy az interju egy adott targyra vonatkozzon, tehat a kutaté nem
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masoktdl atvett eszkdzzel, hanem az adott kutatasi kérdésre adaptalt eljarassal dol-
gozik. Jellemzd ra a folyamatorientaltsag, amely az adatok létrehozasatol egészen
azok feldolgozasaig rugalmas, reflektiv megkozelitést igényel (Witzel, 1985). Mind
a megfigyelések, mind az interjuk szévegén kvalitativ tartalomelemzési eljarast al-
kalmaztunk.

Ha a kutatas soran barmilyen, visszautasitasnak értelmezhet6 jelzés érkezett
a megfigyelt személyek részérél, a vellk dolgozd segiték véleményét kértik ki, hi-
szen azzal is tisztaban kell lenni, hogy a kutatas alanyait megzavarhatja a megfi-
gyelés, s ilyenkor a partnerség és tisztelet jegyében sziikséges abbahagyni azt (Mi-
etola, Miettinen, & Vehmas, 2017). Kutatéi hatalmunkat nem helyezhetjliik az adott
személy folé, hiszen 6k nem targyai, hanem alanyai a kutatasnak (Kénczei et al.,
2015).

3.2. Eredmények a kutatasi kérdések tiikrében

Hogyan értelmezheté a baratsag a magas tamogatasi sziikségletii
személyek életében?

Edesanyja elmondasa szerint Roland idegen kérnyezetben szégyenlés, nem szdl
senkihez. Ha viszont felszabadultan viselkedik valahol, akkor ott olyannak fogadja
el 6t, amilyen. Ezt Roland segit6i is tudtak, ezért viselkedésébdl kiindulva nem volt
szukséges a megfigyelést abbahagyni (Mietola, Miettinen, & Vehmas, 2017). Tibor
nevét szokta otthon emlegetni, egy kdzdsen toltott nyari tabor 6ta, de van mas barat-
ja is az intézménybél, akivel j6ban van. Edesanyja elmondéasa szerint viszont Tibor
az elsd igazi baratja Rolandnak.

Tibor édesanyja elmondasa alapjan fia szeret Uj emberekkel megismerkedni,
ezért is tartja lehetségesnek, hogy 6sszebaratkozott Rolanddal a nyari taborban,
mert Roland akkor Uj tagja volt az intézménynek. Tibor mindenkivel joban van, édes-
anyja szerint valdszinlleg van olyan, akit jobban kedvel, kéztuk lehet Roland is. Ezt
azért nem tudja biztosan, mert Tibor nem beszél, igy nem tud verbalisan beszamolni
arrol, kik a baratai.

Néra szerint a filk egy nyari taborban lettek ilyen jéban, amikor Tibor odament
Rolandhoz, majd eltolta a kerekesszékét (segitséggel) oda, ahova Roland kérte. Ro-
land ekdézben mondogatta, hogy ,Jaj, Tibi!” Mindketten élvezték ezt a tevékenysé-
get, azéta az intézményben t6ltétt id6 alatt is tartjak ezt a szokasukat. Tibor akaratos
ember, nem mindig tesz meg azonnal mindent, amit kérnek téle az intézményben,
ilyenkor Roland az, aki ki tudja 6t lenditeni ebbdl, segit neki megnyugodni.

Betti elmondasa alapjan szemmel lathaté a két fiu kozti kétédés, hangsulyosab-
ban mutatkozik meg, mint az intézmény tébbi tagjaval szemben, s ez tébbszér is
megnyilvanult mar. Amikor Roland latja, hogy ott van Tibor, igényli az 6 tarsasagat.
Ezt széva is teszi a megszokott médon: ,Jaj, Tibi!”. llyenkor Tibor odamegy hozza,
és egyUtt csinalnak valamit. Tibort motivalja Roland, mindent megért, amit mond
neki, ezért a tarsasagaban tobb tevékenységet végez. Betti szerint talan Roland az,
aki tobbszor kezdeményez, 6 adja meg az elsé |épéseket.

Ahhoz, hogy egy baratsag létezése alatamaszthato legyen, a kutatdknak konk-
rét definicidk alapjan, konkrét kritériumokkal kell vizsgalniuk a baratsagot, kilon6-
sen a kutatéi megfigyeléseknél (Rossetti, & Keenan, 2018). Azt viszont, hogy mi az,



ami baratsagnak mindsul, legjobban maguk a résztvevék tudjak meghatarozni (Big-
by, & Craig, 2017), viszont ez esetben a fogalom absztrakt jellege miatt az alanyok
nem definialtak, hogy ezen mit értenek. Jelenlegi moddszertani repertoarunk ennek
megragadasara nem alkalmas.

Ezt a paradoxont egy olyan definicié alkotasaval igyekeztik athidalni, melynek
elemei a kutatas magas tdmogatasi sziikségletl alanyai szamara megvaldsithatéak:

» szemkontaktus egymassal;

* egyltt mosolygas, nevetés;

» verbalis vagy nonverbalis kommunikacio a masik féllel;

* amasik megérintése;

* egyltt tevékenykedés.

Két barat tobbszor veszi fel egymassal a szemkontaktust, mint azokkal az embe-
rekkel, akik nem a barataik, tovabba tdbbet mosolyognak egymasra, tébbet nevet-
nek egyutt, tdbbszor érintik meg a baratjukat. Tébbszér kommunikalnak egymassal
verbalisan vagy nonverbdlisan, illetve t6bbszor tevékenykednek egyitt a baratjuk-
kal. A tovabbiakban e definici6 mentén keriilnek elemzésre a megfigyelés soran
szerzett tapasztalatok.

3.2.1. Szemkontaktus és egyiitt mosolygas, nevetés

A megfigyelés soran rengetegszer kerlltek egymassal interakcioba, amikor felvették
a szemkontaktust, altaldban egymasra is mosolyogtak. Eléfordult az is kett&jik kozt,
hogy az egyik6juk nem viszonozta a masik tekintetét, viszont még mindig tébbszor
vették fel egymassal a szemkontaktust és nevettek egyltt, mint barmelyik masik
csoporttagjukkal. Roland mondatai hallatan Tibor tdbbszor is mosolygott, nevetett.
Kb6zds cselekvéseik soran mindketten mosollyal, nevetéssel kisérték a helyzetet.

3.2.2. Verbalis vagy nonverbalis kommunikacié a masik féllel

Roland a megfigyelés alatt tébbszor is adott verbalisan kommunikacios jelzéseket.
Tibor részére akkor cimzett mondatokat, amikor térben kdzel volt hozza, ezt pedig
a segité személyek tdmogattak. A megfigyelés alatt segitéin kivil csak Tibor nevét
mondta ki Roland.

Tibor verbalis jelzései kozll a megfigyelés alatt a ,szia” és a ,faj” szavakat mond-
ta, 6 lényegesen tobb nonverbalis kommunikacios jelzést hasznalt, mint verbalisat.
Roland ugyanezt inkabb verbalisan tette: ,Jaj, Tibi!”, ,Tibi a haverom!”, ,Gyere, Tibi!”,
de nonverbalis reakcidi szintén megfigyelhetéek voltak.

3.2.3. A masik megérintése

Amikor a csoporttagok kérben, egymas mellett tlve helyezkedtek el, Tibor tébbszor
Roland kerekesszékének karfajara tamaszkodott, kozel hajolva hozza nevetett, ra-
mutatott, megsimogatta karjat, Iabat. llyen szempontbdl a megfigyelések alapjan 6
volt az, aki tobb kontaktust kezdeményezett. Mivel Tibor jaroképes, tdbbszor oda-
ment Rolandhoz, igy térben kozel kerllve, tobbszor érintették meg egymast. Az
egyutt tevékenykedések soran szintén nagy szerepet jatszott az érintés, féleg Tibor
részérdl, aki tobb markans nonverbalis jelzést adott.
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3.2.4. Egyiitt tevékenykedés

Az egyltt tevékenykedés kategoriajaba sorolhatd az a szituacié, amikor Tibor attolta
Roland kerekesszékét egyik terembdl a masikba, ami reakcidikbdl itélve rendkivil
pozitiv élményt nyujtott szamukra, tovabba azt, amikor Roland felhizta a poldja
ujjat, s nevetve mondta: ,Itt nincs izom!” Tibor erre nem latszott reagalni, viszont
egy segitd szolt neki, hogy menjen oda Rolandhoz és ,nézze meg az izmait”. Tibor
odament hozza, atdlelte, kdszdnt neki: ,Szia!” és mindketten nevettek. A segiték
részérdl ez a ,kihangositas”tébb szocialis interakcionak ad lehetéséget, igy a barati
kapcsolat megélését is tamogatja.

A Kkét fiu egyik nap kiilsé segitség altal pacsit adott egymasnak. Roland akkor
szolitgatta két ferfi segitéjét, hogy elmondja, Tibor is a teremben van: ,Tibi! Itt van
Tibi!” Ranézett Tiborra és mosolygott, Tibor is igy tett. Ez azért lehetett szamara
olyan élmény, melyet a segitékkel is megosztott, mert a kiilénbdzé ellatasi formak
miatt Tibor ritkan tartézkodik az épllet azon részén, abban a csoportban, melybe
Roland tartozik.

Egy masik szituaciéban Tibor Roland mellett ilt, kerekesszékének karfajan ta-
maszkodott. Roland kezén kemény sin volt, véletlendl becsipte Tibor ujjat a karfa és
a kézsin kézé, mire Tibor elrantotta onnan a kezét. Szemmel lathatéan fajt neki. Egy
ott dolgozé szélt Rolandnak: ,Vigyazz, mert a sinnel odacsipted Tibi kezét!” Roland
a sinben 1év6 karjat nézte, mosolygott. Tibor pedig Rolandhoz fordult, és megsi-
mogatta karjat, amelyikkel odacsipte az 6 kezét. Szubjektiv megitélésiink alapjan
Tibor ezzel jelezte Roland felé, hogy nem haragszik, amiért odacsipte a kezét, igy
ez a szituacié nem csupan egy k6z0s cselekvésként, de akar egy konfliktus megol-
dasaként is értelmezhetd.

A barati beszélgetések szamukra is kihivast jelentenek a beszéd hianya miatt
(Id. Rossetti, & Keenan, 2018), viszont a beszéden kivil mas médjai is vannak egy
barati kapcsolat megélésének, melyekre a megfigyelt személyek is képesek, a meg-
figyelési szempontok tikrézik ezeket a modokat. Barati kapcsolatukban az emberi
kodlcsdnOsség értékében osztoznak (Rossetti, 2011), de akar barati kapcsolatukon
keresztil (Hughes, Redley, & Ring, 2011), akar atlagosan jellemezve &6ket, ellenve-
tések nélkil elmondhatd, hogy Iétezésiiknek alapvetd emberi jellege van, tovabba
az, hogy az érintettek emberek és személyek (Speck, 2005; Sandor, 2018), és ez
életik minden pillanataban megfigyelhetd. Csupan a szocialis kérnyezet attitlidje
az, ami ezzel ellenkezét allithat, viszont allitasaval ezt nem képes megvaltoztatni.
Az ezzel ellentmondo elbitéletek szétoszlatasahoz sziikséges lenne, hogy a sze-
mélyek szocialis haldja béviljon, hiszen nekik is sziikségiik van kielégité informalis
szocialis halézatokra, illetve roluk is feltételezhetd, hogy képesek a jelentéségteljes
kapcsolatok kiépitésére (Kamstra, 2017).

Milyen lehet6ségei vannak egy magas tamogatasi sziikségletii
személynek egy felnétt barati kapcsolat megélésére?

Az intézményben toltott id6 alatt délelétt és délutan van lehetéségik talalkozni, il-
letve az intézmény altal szervezett nyari taborokban és varosi programokon. Az
otthoni kérnyezetben mindkeét fil részt vesz a csaladi programokon, édesanyaik ma-
gukkal viszik 6ket Gigyeket intézni, bevasarolni, nyaralni. A korabban emlitett empi-



rikus tapasztalatokkal 6sszhangban, szocialis halézatuk ennek ellenére is viszony-
lag szik, illetve féleg csaladtagokbdl all, és alig van mas tag rajtuk kivil (Kamstra,
2017). Ezen szocidlis kotédések erdsitését pedig sziikséges tdmogatnunk, bévite-
niink, hiszen kitlintetett érzelmi fontossaggal birhatnak az érintett személy életében
(Sandor, 2007).

Melyek azok a tényez6k, amelyek negativan hatnak a magas
tamogatasi sziikségletii személyek baratsagara?

Rolandot otthon minden programba bevonjak, s ha egy hely nem akadalymentesi-
tett, a csalad segit neki (pl. Iépcsén folvinni). Kerekesszéket hasznalé fiukkal mar
vadkempingezni is elmentek, rokonlatogatas idején pedig rendszeresen egy lift nél-
kali épllet els6 emeletére viszik. Akkor viszont akadallya valik az épitett kdrnyezet,
ha az édesanya éppen egyedil van a fiaval, nincs, aki fizikai segitséget nyujtson
szamukra, ez pedig er6sen meghatarozza a szocialis tevékenységeik tartalmat és
formajat (Id. Emerson, & McVilly, 2004).

Tibor édesanyja egy masik problémara hivja fel a figyelmet, ami akadalyt jelent
szamara abban, hogy fiat barhova és barmikor elvigye: zavarja, hogy az emberek
,megbamuljak” ket, mely a MENCAP felmérését igazolja a negativ diszkriminacio
terén (MENCAP, 2001, 2009). Tibor a tomegkdzlekedési eszkozoket kisérével tudja
hasznalni, illetve autéval eljutnak tavolabbi helyekre is. Ha viszont nincs auté, a ta-
pasztalt tarsadalmi attit(id miatt inkabb otthon maradnak. Tibornak minden program-
hoz kellene egy partner, hiszen soha nem lehet egyediil.

Noéra tapasztalatai 6sszhangban vannak Rossetti és Keenan (2018), valamint
O’Brien és O’Brien (1993) kutatasi eredményeivel. EImondasa alapjan a magas ta-
mogatasi szlikségletli emberek baratsaganak legnagyobb akadalya a kommunika-
cié lehet, hiszen a barati beszélgetések gyakran kihivast jelentenek a beszéd hianya
miatt (Rossetti, & Keenan, 2018). A két fiu kevés id6t tud egytt tolteni az intézmény-
ben, ugyanis kilén csoport tagjai, melyek az épllet kiilon szarnyaiban talalhatdak.
Az az id6, amit min&ségileg egytt tudnak télteni, a reggeli kor elétt és alatt torténik,
esetenként délutan egy orat, illetve a k6zds taborozasok soran. Ez igazolja, hogy
a kozos id6t gyakran csak bizonyos helyszinekre és tevékenység-tipusokra korla-
tozzak a személyek egyedi igényei, valamint a helyszinek és a kdzlekedés hozzafér-
hetésége. Hétvégén, valamint az intézményen kivil a nyari tabort és az intézményi
programokat leszamitva nem szoktak talalkozni, ezeken kivul a segiték sem tudnak
kdvetkezetesen idét szanni arra, hogy az érintettek k6zdsséghez vald kapcsoléda-
sat tamogassak.

Milyen moédon lehetne a nehézségeket athidalni, ezzel tamogatni
a barati kapcsolataikat?

Mindkét édesanyaban felmerdlt a gondolat, hogy hogyan jénnének ki egymassal, ha
fiaik intézményen kivili talalkozasarol esik sz6, amely problémara megoldas lehet
az intézmény altal szervezett sziil6i 6sszejéveteleken vald részvétel, viszont id6hi-
any és mas, egyéni tényez6k miatt ezeken egyik édesanya sem szokott mindig részt
venni. Ennek kikliszobdlése érdekében akar egy személyi asszisztens altal nyujtott
tamogatast is érdemes lehet igénybe venni.
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A segit6k szerint a leghatékonyabb az lenne, ha t6bb kommunikacioés helyzet |ét-
rejottét tamogatnak kettdjik kozott, ezért a reggeli kordk el6tt odakészitenek Roland
kerekesszéke mellé egy ures széket Tibor részére, igy térben kbzel, akar nonver-
balisan is kommunikalhatnak, amely ugyanolyan értékes, értheté és miikddé maodja
két ember kozti kapcsolat apolasanak. Roland beszél Tiborhoz, ¢ érti, mit mond,
de nem beszél. E helyett viszont ramutat, odamegy hozza, megérinti, megoleli, és
megteszi Rolandnak, amit kér.

Az emberi jogi szemlélet értelmében, kdtelességiink a lehet6 legtdbb lehetsé-
get biztositani az érintettek szamara az élet barmely teriletén, ezért érdemes lehet
valamilyen augmentativ-alternativ kommunikaciés moédszert kiprobalni az érintet-
tekkel. igy az énrendelkezés koriilményeit javithatjuk, hatalommal ruhazhatjuk fel
Oket annak érdekében, hogy ez egyenjogu egyuttmikdédésben megvaldsulhasson
(Kdnczei, Hernadi, Kunt, & Sandor, 2015). Ennek egyik akadalya ez esetben a segi-
ték alacsony létszama. Emiatt nem tudnak minden alkalommal reagalni az 6sszes,
intézménybe jaré személy mindennemi Oniranyitotta motoros mozgasformaira
(Weingartner, 2009), s az apolasi tevékenységek mellett kevés id6 jut a meglévd
kommunikaciés képességek Ujragondolasara. Ennek elkerllésére hasznos lehet
a kisebb Iétszamu, k6zdsségbe integralt intézmény, hiszen ez az alacsonyabb lét-
szam ellenére is tobb szocialis interakciot tehet lehetévé. Rendszerszintl megoldasi
alternativa az intézményben dolgozé fizetett vagy onkéntes segitdk létszamanak
emelése (Bigby, & Craig, 2017), illetve olyan atfogé politikakat és programokat sziik-
séges megvalositani, amelyek tébbek kozott szocialis tamogatast nyujtanak az érin-
tettek szamara (Kim, & Turnbull, 2004).

A tamogatd személyek szamara tovabba hasznos lehet az alabbi szem-
pontok szisztematikus atgondolasa is:

* tanacsadas nyujtasa: az adott koz6sségben megfelelének tartott viselkedé-
sek megtanitasa, szerepmodellek biztositasa, stb;

« gyakorlati segitség biztositasa: szallitas, kapcsolattartas megoldasa;

* meghatarozott sémak bevezetése: barati és tamogatdi korok szervezett ki-
alakitasa;

* Onérvényesités tamogatasa: eré6forrasok mobilizalasa felhatalmazas altal;

* specialis tdmogatasok: az Intenziv Interakcié modelljét pl. azzal a céllal hoz-
tak létre, hogy olyan magas tamogatasi sziikségletli személyek kdtédéseit
tdmogassak, akik azt kora gyermekkorban nem tapasztalhattak meg (Ouvry,
2012).

4. OsSZEGZES ES KITEKINTES

A tarsadalom és benne a magas tamogatasi szikségleti személyek el6tt igen
hosszu ut all ahhoz, hogy az érintettek személystatuszat ne kelljen bizonygatni,
mélyebb megismerésikhtz tudomanyos kutatasok késziljenek velik és roluk,
a tarsadalomban ne marginalizalt csoportként jelenjenek meg, hanem jelenlétik
természetessége és értékessége allhasson a kézéppontban, életminéséguk pedig
a lehet6 legmegfelelébb lehessen.

A pszicholégiai, fejlédéslélektani szakirodalmakban fellelt baratsaggal kapcso-
latos definiciok éptestl, nem fogyatékos kutatdk altal irodtak, emiatt irdsaikban nem



jelenik meg olyan értelmezés, amely egy magas tamogatasi sziikségletli ember éle-
tében is relevans lehet. Jelen cikk esettanulmanyanak tapasztalatai azt mutatjak,
hogy a fent emlitett kirekeszté elméletekkel ellentétben, az érintettek baratsagat is
lehetséges definialni és kutatni, méghozza az olyan mozzanatokban, mint a szem-
kontaktus, a mosoly, a verbalis és nonverbalis kommunikacio, illetve kbzos cse-
lekvés, melyek a kornyezeti torténések kdlcsdnhatasaiban értelmezhetéek. Ennek
definialasa a kutatasban hasznalt megfigyelési szempontok kidolgozasan tul azért
tolt be fontos szerepet, mert tébb szerzd szerint a barati kapcsolatok megléte bizo-
nyitja az érintettek személystatuszat. Maguk a személyek pedig azért nem kerultek
pontos definialasra, mert egyfajta hatalmi eltolédast rejt magaban, ha egy kilséleg
alkotott definiciét terjesztiink ki minden emberre. Egyszeriien emberként gondolva
rajuk, az emberi heterogenitast figyelembe véve, a definialas sziikségtelennek bizo-
nyult. Fontos hangsulyozni, hogy mint minden definicionak, az altalunk javasolt kon-
cepcionak is vannak korlatai, hiszen a baratsag egy szubjektiv fogalom, amelyet az
érintett felek toltenek meg tartalommal. Megfigyelhet6 a két személy kozti kapcsolat
valamilyen formaja, de annak megkérdezéséhez, hogy ezt 6k maguk baratsagként
definialnak-e, a fogalom absztrakt jellege miatt jelenleg nem all rendelkezésiinkre
moddszertani repertoar. Ezt a definiciot egy kovetkez6 kutatasban célszer( lehet Uj-
ragondolni, adaptalni hiszen az emberi heterogenitasbdl kifolydlag nem biztos, hogy
minden barati kapcsolatot megfeleléen jellemez (Kdnczei, & Hernadi, 2015; Ouvry,
2012).

Ahhoz, hogy a magas tdmogatasi sziikségletli személyeket tdbb aspektusbdl is
megismerhessiik, ezaltal tamogatni tudjuk 6ket a szamukra jelentéségteljes tertle-
teken, elengedhetetlen, hogy a sziikségleteikre és emberi jogaikra er6sebb tudo-
manyos figyelem iranyuljon. Amennyiben tébb kutatas szerepldi lehetnének, tdbb
olyan problémara, igényre derilhetne fény, amelyeknek kikliszobdlése és tamoga-
tasa hianypétld szerepet tolthet be életiikben, igy a szubjektiv életminéséglket is
javithatna.

Az egyik akadalyozo tényez6 a tarsadalombol vald kirekesztettség és a fogya-
tékossagugy teriletén belll is a marginalizalt szerep, amely korlatozza a magas
tdmogatasi sziikségletli személyek szocialis haléjanak bévilését. Ez a probléma
komplex és sokrétl, hiszen az elnyomas tobbiranyu: az érintetteknek és csaladja-
iknak a mindennapok soran sziikséges megkuzdenilk azzal is, hogy megbamul-
jak 6ket, akar verbalis agresszié aldozataiva valhatnak, s az épitett kornyezet sem
biztosit hozzaférhetéséget. Ebben nyujthat tdmogaté szerepet mind a csaladtagok,
mind pedig az érintettek szamara a barati kapcsolataik megléte.

A két édesanyaval készitett interju mutatott ra arra, hogy idéhiany és negativ ta-
pasztalataik miatt nem nyitnak egymas felé, igy fiaikat nem tudjak abban tamogatni,
hogy egy intézményen kivili programot biztositsanak szamukra, ezzel segitve ba-
rati kapcsolatukat. Ennek megoldasahoz érdemes fontoléra venni, mit nyujthat egy
személyi seqité jelenléte. Tovabbi nehezitd tényezd a kevés ids, amely alatt a két
személy intézmeényi korilmények koézott talalkozni tud. Bar az intézmény bizonyos
id6kozdnként varosi programokat és nyari taborokat szervez, a segiték létszama
és az ellatottak szlikségletei sokszor akadalyt jelentenek a szocialis kapcsolatok
tamogatasaban. Ezért lehet elényds a kisebb létszamu intézmény, illetve a segi-
ték szamanak ndvelése. A kommunikaciés nehézségek athidalasahoz valamilyen
augmentativ-alternativ kommunikaciéos médszer lehet egy megoldasi alternativa.
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A kapcsolatteremtést tamogato térbeli elhelyezéshez, illetve a kettéjik kodzti kap-
csolatteremtési szandék felismeréséhez, énrendelkezd életik tamogatasahoz ke-
rult a javaslatok kézé a bazalis énrendelkezés és az advokatérikus asszisztencia
szemlélete.

Hogyan valésulhat meg a magas tamogatasi szikségletli személyek életében
a baratsag augmentativ-alternativ kommunikaciés modszerek segitségével? Vajon
megfelelé mddszerekkel igyeksziink ma Magyarorszagon el6segiteni a magas ta-
mogatasi szikségletli személyek és a tébbségi tarsadalom kapcsolatat? Az alapo-
sabb megismerés elfogadobba tenné tarsadalmunkat? Hogyan lehetne a jové ku-
tatoit arra sarkallni, hogy magas tdmogatasi sziikséglet(i alanyok is szerepeljenek
kutatasaikban?

E kérdések megvalaszolasa kdzelebb vihet bennilinket ahhoz, hogy a magas
tdmogatasi szikségletli személyek megismerésével tudomanyos tapasztalatokra
tehesslink szert, melyek tobbek kdzott az 6ket korllvevd elbitéletek eloszlatasaban
is segithetnek. Ennek megvalositasa pedig megalapozhatja azt, hogy a tébbségi
tarsadalom szamara tarsadalmi jelenlétiik, emberi mivoltuk, személystatuszuk is
olyan természetes jelenség lehessen, mint barmelyik masik embertarsunké.
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