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ELOSZO HELYETT

SANDOR ANIKO — CSERTI-SZAUER CSILLA —
ANTAL ZSUZSA — KATONA VANDA — KUNT ZSUZSANNA

Pillanatgondolatok a COVID-19
jarvanyrol

1. SZUPRANACIONALIS KAPCSOLODAS

Az ENSZ majusi szakpolitikai 6sszefoglaldja (2020) szerint a COVID-19 globalis
valsaga elmélyiti a meglévé egyenlbtlenségeket, felfedi a kirekesztés mértékét, és
kiemeli, hogy a fogyatékossaggal €l6 emberek 6nrendelkezd életének elésegitése,
befogadasuk tamogatasa elengedhetetlen a jarvany idején is. A vilag kildnb6zé or-
szagaiban él6 egymilliard fogyatékos ember a tarsadalom egyik leginkabb kirekesz-
tett csoportjat alkotja. A jarvany halalos aldozatai kdzo6tt a legsulyosabban érintettek
ebben a valsagban.

Integralt megkozelitésre van sziikség ahhoz, hogy ne maradjanak egyedil a jar-
vany elleni kiizdelemben, vagy annak negativ gazdasagi hatasaival. Az ENSZ fel-
sz6lit minden tagallamot arra, hogy a fogyatékossaggal él6 személyeket helyezzék
a kézéppontba a tervezés és végrehajtas tigyndkeiként (ENSZ, 2020).

A ,COVID-19 Disability Rights Monitor”* (*Ld. https://www.covid-drm.org/ [Letéltés ide-
je: 2020. 05. 17.]) azt teszi transzparenssé, hogy a kormanyok szerte a vilagban milyen
intézkedéseket tesznek a fogyatékossaggal él6 emberek életének a megdvasaért,
valamint azt, hogy minderrél mit gondolnak maguk az érintettek.

Az dnrendelkezb életet biztosité szolgaltatasok leallasa vagy beszikilése, a te-
rapiak (pl. gyogytorna, gydogymasszazs stb.) elérhetetlenné valasa neheziti az adott
allapot fenntartasat, és gyakran fajdalomhoz vezethet, illetve csdkkenti az optimalis
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testérzet fenntartasanak lehetéségét. Nem csupan a szolgaltatasok, de a fogyaté-
kos emberek szamara nélkllozhetetlen eszkdzok (pl. gumikeszty(, fertbtlenitészer,
allando katéter, katéteres zacskd) atmeneti hianya, valamint elképzelhet6é arnéveke-
dése jarulékos kovetkezményként tovabb neheziti a mindennapi, biztonsagos élet-
helyzetek megteremtését (Perpitch, 2020).

A nemzetkdzi sajtdé hangsulyozza, hogy nem lehet megtagadni az életment6
beavatkozasokat azon az alapon, hogy valaki fogyatékossaggal él — reagalva arra
a kiélezett helyzetre, hogy a dontéshozok a limitalt szamu lélegeztetdgépek odaité-
Iési sorrendjének kialakitasat, ill. az un. triazsolast milyen elvek és értékek alapjan
mikodtetik. Kulféldon, kiléndsen a sajat otthonukban Iélegeztetést hasznald akti-
vistak hallattak hangjukat ezzel kapcsolatban (Campbell, 2020; Campbell, Topping,
& Barr, 2020; Ne’eman, 2020a; Ne’eman, 2020b).

Tovabbi nehézséget jelenthet, hogy a kérhazakban a személyi asszisztens — ha
van — jelenléte lehetetlenné valik, hiszen a tamogaté halénak nincsen lehetésége
jelen lenni, ami a kommunikacié esetleges nehézségéhez, ellehetetlentléséhez,
esetleg az dnrendelkezés megvonasahoz vezethet.

Annak ellenére, hogy kiemelten veszélyeztetett helyzetben vannak, keveset tu-
dunk a személyi segit6k tapasztalatairdl, védelmik kialakitasanak gyakorlatairol,
habar hazankban elindult az SE Mentalhigiéné Intézet altal inditott kutatas, ami kife-
jezetten a segit6ként dolgozé emberek jollétét vizsgalja a jarvanylgyi helyzetben.”
(*Ld. http://mental.semmelweis.hu/hu/nyitolap/1411-segitok-jollete-a-covid-16-jarvany- alatt/ [Letdl-
tés ideje: 2020. 05. 17.])

Nagy kihivast jelent tovabba a fogyatékossaggal él6 gyerekek tavoktatasa. Az
oktatasi intézmények bezarasa sokszor azzal is egyutt jarhat, hogy a fiatalok nem
kapjak meg a szamukra sziikséges fejlesztéseket, terapiakat, azonban szamos po-
zitiv kezdeményezés is megjelent a szakemberek és sziil6k dsszefogasaként. Né-
hany példa:

* Otthonoktatas értelmileg akadalyozott személyeknek* (*Ld. https://www.
facebook.com/Otthonoktat%C3%A1s-%C3%A9rtelmileg-akad%C3%A1lyo-
zott-szem%C3%A9lyeknek-100326401609671/ [Letdltés ideje: 2020. 05. 17.]);

* Online otthonoktatas értelmileg akadalyozott tanuldknak® (*Ld. https://www.fa-
cebook.com/groups/594944761363839/ [Letdltés ideje: 2020. 05. 17.]);

* Kdnnyen érthet6 tajékoztatok és letdlthetd vizualis tamogatasok — A korona-
virusrol* (*Ld. http://aosz.hu/koronavirus/ [Letdltés ideje: 2020. 05. 17.]).

A jov6t tekintve tovabba aggodalomra adhat okot, hogy a koronavirus kdvetkez-

tében a fogyatékossaggal él6 emberek nem tudnak élni a kivivott akadalymentesité-
si és inkluzios eredményekkel, hanem dnkéntes izolaciora kényszeriilnek.

2. INTEZETI KULTURA VS. ONRENDELKEZO
ELET A JARVANY IDEJEN

A Fogyatékossaggal élé személyek jogairdl szol6 ENSZ-egyezményhez (tovabbi-
akban CRPD) kot6dé nemzetkdzi jogi kotelezettségeikkel sszhangban, beleértve
a nemzetkdzi humanitarius jogot és a nemzetkdzi emberi jogot, a részes allamok
vallaljak, hogy vészhelyzetekben, igy fegyveres konfliktus, humanitarius sziikségal-



lapotok és természeti katasztrofak esetén minden sziikséges intézkedést meghoz-
nak a fogyatékossaggal él6 személyek védelme és biztonsaga érdekében.

A CRPD 19. cikke az 6nallé életvitelhez és kdzbsségbe vald befogadashoz vald
jogrél szé. Véleményink szerint a jelentésége, hasonléan a 11. cikkhez, az elmult
hetekben az eddigiekhez képest is felértékel6dott. A 19. cikk két elemét, a kbzds-
ségi alapu szolgaltatasokat és a személyi asszisztencia (magyar forditasban hely-
telenil: személyes segitség) kérdését emeljuk ki. Szakemberekként évek 6ta részt
veszlink a nagy létszamu bentlakasos intézmények kivaltasat célzé munkalatokban,
tovabba a kdzésségi alapu, tamogatott lakhatasi formak elterjesztésében. A jelen-
legi vészhelyzet talan minden eddiginél jobb bizonyitékot szolgaltatott arra szerte
avilagban, hogy azok a helyek, ahol akar tébb szazan is egydtt élnek, nem alkalma-
sak védelmi funkciot ellatni és otthont biztositani. Hiszen azok az intézeti kulturak,
melyeket a tarsadalom azért tart fenn, hogy a fogyatékossaggal él6 és idés embere-
ket ,ellassa”, egyfajta csapdava valtak, ahol nem volt lehetéség a mindenki szamara
el6irt modon, a mas haztartasokban él6ktél valé elszeparalédast megoldani (WHO,
2020). Nem véletlenil sirgeti az ENSZ (2020) az intézeti kulturak lebontasat, vala-
mint a fogyatékossaggal él6 személyek preferenciait fokuszba helyez§ alternativak
bévitését. Az ENSZ Emberi Jogi Fébiztossaga (2020) szerint a fogyatékossaggal
él6 emberek szamara haladéktalanul hozzaférést kell biztositani a kozosségi alapu
lakhatasi szolgaltatasokhoz, hogy a nagy létszamu intézeti struktdrak helyett ezek-
ben vészelhessék at a jarvanyt.

A 19. cikk masik fontos eleme, a személyi asszisztencia szolgaltatasa, amelynek
hianya a csapatunk szamara a korabbinal kézzelfoghatéobb modon érezhetévé valt.
Tobb cikk is hangsulyozza, hogy a személyi asszisztensek és az asszisztenciaval
él6 fogyatékos emberek a legkiszolgaltatottabb csoportok kdzé tartoznak (Gamio,
2020; VanPuymbrouck, 2020). Magyarorszagon a virushelyzetet megel6z&en sem
allt rendelkezésre 24 6ras, az 6nrendelkez6 élet paradigmajanak megfelel6 asszisz-
tencia szolgaltatas (Sandor, & Kunt, 2020), de a tamogato szolgalatok révén elérhe-
t6 lehet6ségek tapasztalati beszamoldk alapjan tovabb szlkiltek. Azok, akik sajat
eréforrasaikra tamaszkodva mikddtetik 6nkéntes és/vagy fizetett segiti halojukat,
most annak jelentés atszervezésére kényszeriltek vagy csaladtagjaikhoz koltéztek,
hiszen a tavolsagtartas szabalyai asszisztencia esetén nem kivitelezhet6ek.

3. EGY GRASSROOTS KEZDEMENYEZES
AZ IZOLACIOBAN ES AZON TUL

A személyi asszisztencia szolgaltatas hazai kiépitésének és elérhetdve tételének
tamogatasa azonban a virus idején sem allt meg. Megalakult a FREEkey mozgalom.
A FREEkey-t fogyatékos aktivistak és nemfogyatékos szdvetségesek dsszefogasa-
val hoztuk létre az dnrendelkezd életet segitd szolgaltatasok Iétrehozasa és erd-
sitése érdekében. A jarvany kitorése el6tt egy olyan videdkampanyon dolgoztunk,
amelynek célja a személyi asszisztencia szolgaltatassal kapcsolatos tudatossagno-
velés és a kdzOsseégeépités.

Biztosak voltunk abban, hogy a megkezdett folyamat és az egyes tagjaink ér-
dekében is alapvet6 fontossagu, hogy minden héten megtartsuk a taldlkozoéinkat az
online térben is, azért folytattuk a megbeszéléseinket.
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A karantén els6 heteiben ugy éreztik, hogy nagy a ,csend” a fogyatékos sze-
mélyek helyzetére vonatkozoan, és nem jelenik meg a hangjuk az 6ket is jelentésen
érintd diskurzusban. Ezt felismerve, elkezdtik atgondolni a kommunikacios stratégi-
at, mas kollégakat is bevonva, és kiilonb6z6é miifaju tartalmakat kezdtiink el tervezni
a témaban.

A FREEkey mozgalmi, aktivista iranyultsagat kihasznalva, olyan felhivast készi-
tettlink, amelyben batoritottuk az embereket arra, hogy osszak meg vellnk torténe-
teiket. Mondjak el, hogyan vannak, mivel gazdagodtak, mit vett el t6lUk a karantén
idészaka.

igy a videokészitést is athelyeztiik a virtualis térbe, aminek kdszénhetéen mar
a videdban megjelent tartalom és a készités folyamata is szélesebb korben, egy
nagyobb kdézésséget megszolitva tortént* (*Ld. https://www.facebook.com/freekey8/vide-
08/2619461798372938/ [Letdltés ideje: 2020. 05. 17.)]. Felhivasunkra 60 személy kildott
be videdt, amibdl arra kdvetkeztethetlink, hogy az addigi csendet masok is érezték.
A beérkezett anyagokbol 6sszevagott, Kulcs a szabadsaghoz c. filmet* (*Ld. https:/
www.facebook.com/freekey8/videos/226051768840782/ [Letéltés ideje: 2020. 05. 17.]) eddig
tobb, mint 47.000 ember nézte meg, és egyre to0bb hasonlé kezdeményezés jelenik
meg a magyar szocialis média fellletein is.

4.ZSUZSA GONDOLATAI A KARANTENBOL

TALALOK OROMOT A PILLANATBAN, ADDIG IS! KI TUDJA, HOL ES MI A VEGE?

NAGYON SOK A MUNKAM, ES A TESTEM ROSSZUL TURI A TERAPIAK HIANYAT,
TORTENNEK ITT MINDENFELEK... AZ ELOBB ORRBA TAMADOTT KET MUSLI-
CA! TALALTAK RAJTAM VALAMI CSEMEGET... REGGELI MARADVANYT VAGY
ILYESMIT. PROBALTAM VENNI EGY MAGAMHOZ KEPEST NAGY LEVEGOT, ES
HAT... BESZIPPANTOTTAM AZ EGYIKET, DE LEHET, HOGY MINDKETTOT.

KAPCSOLATAIMAT BEVETVE KALAPGUMIT KERESTEM. MIK IS A FONTOS
DOLGOK? NINCS EGEN-FOLDON. A KALAPOSOKNAL SINCS. IGAZ KALAPO-
SOK IS ALIG VANNAK. AKIK MEG MEGMARADTAK, ATMENETILEG RENDELETI-
LEG BEZARTAK. KALAPGUMI NINCS, VISZONT VAN 6 MM-ES SZILIKON, MELL-
TARTOKHOZ SZOKTAK HASZNALNI. NAGYSZERU! HA MELLTARTOKHOZ JO,
MASZKHOZ IS JO LESZ! NAGY ELONYE, HOGY LATHATATLAN, MINT A VIRUS.

AZ EN SZOBAM AZ IGAZI KARANTENOM. KICSI, INTIM, JOL FELSZERELT. EN
MAGAM ES A HOLMIM — iGY MI EGYUTT NEM FERUNK BE, DE TUDOM, MI HOL
VAN. ZSUFOLT. A FALAK FOLEG ZSUFOLTAK. TELE VANNAK FOTOKKAL. EZ
JO! DE NEM TUDOK TOBBET FELTENNI. NINCS UTVEFURO, VAGY DUBEL,
VAGY NEM TUDOM MI, HOGY PILLEKONNYU REZKERETES FILLERES EMLE-
KEIM FELAGGATASAHOZ LYUKAT USSUNK A FALBA! FAL EZ EGYALTALAN?

TEGNAP KITARGYALTUK A SEGITOMMEL, HOGY EN VAGYOK MOST A LEG-
FONTOSABB, MERT HA VELEM TORTENNE ,VALAMI”, AKKOR MEGSZUNIK AZ
& MUNKAHELYUK, ES NEM KAPNAK FIZETEST! AZ OKET FOGLALKOZTATO



TAMOGATO SZOLGALAT IS MEGREMEGNE, NALUK EN VAGYOK A LEGTOBB
FELADATEGYSEG! JO EZT TUDNI? HALLANI NEM VOLT JO.

KORTARS ASSZONY MONDJA, MAGYARUL KOMMUNIKALJA, HOGY AZ IDOS 65
EV FELETTIEKET KIVONTUK A RENDSZERBOL... ATKERULTEM MAR MEGINT.
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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
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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
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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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TOTH MIKLOS BALINT

A kritikai fogyatékossagtudo-
many hatalomfelfogasarol

A 2019-es Fogyatékossagtudomanyi Konferencia kdzponti kérdését a hatalom problémaja
adta. A témavalasztas egyértelmlen arra utal, hogy a fogyatékossagtudomany és kiléndsen
a kritikai fogyatékossagtudomany hatarozott 6sszefliggést vél felfedezni a fogyatékossag és
a hatalom jelensége kozt. Ezen elgondolasbol logikusan kdvetkezik a relacié politikaelméleti
vizsgalatanak szikségessége.

A tanulmany elsé részében a kritikai tarsadalomtudomanyokra nagy hatast gyakorlé fran-
cia gondolkodd, Michel Foucault hatalomrdl alkotott nézeteit mutatom be. Ezt kovetéen a kriti-
kai fogyatékossagtudomany hatalomfelfogasat veszem gércsé ala, végil pedig ezen hatalom-
kézpontu megkozelitésben inherens médon rejlé harom ellentmondasra térek ki.
Kulcsszavak: hatalom, kritikai fogyatékossagtudomany, Michel Foucault

1. A KRITIKAI FOGYATEKOSSAGTUDOMANY
HATALOMFELFOGASAROL*

(* Jelen publikacié az Eurdpai Unid, Magyarorszag és az Eurdpai Szocialis Alap tarsfinansziroza-
sa altal biztositott forrasbol az EFOP-3.6.3-VEKOP-16-2017-00007 azonositdszamu ,Tehetség-
bdl fiatal kutaté — A kutatoi életpalyat tamogatéd tevékenységek a felséoktatasban” cimi projekt
keretében jott 1étre.)

A (kritikai) fogyatékossagtudomany mint 6nallo, sajat logikaval és a tébbi tudoma-
nyagétol eltéré vizsgalodasi fokusszal bird diszciplina névekvd ismertsége és be-
agyazottsaga dacara még manapsag is a magyar akadémiai szféra kevésbé szem
el6tt 1évo terlletei kdzé tartozik. A legtobb Ujonnan megjelené és tudomanyos el-
fogadottsagra szamot tarté tudomanyterulethez hasonléan a fogyatékossagtudo-
many ondefinicidés és dnmegjelenitési torekvéseinek is fontos terepet jelentenek az
évente megrendezendd fogyatékossagtudomanyi konferenciak.

A 2019-es esemény kdzponti témajat a hatalom kérdése képezte, amely elsé
latasra-hallasra ebben a kontextusban kétségkiviil meglepé vagy legalabbis ritkan
felvet6dd szempontnak tlinik, éppen ezért szilkségesnek latszik alatamasztani a fo-
gyatékossag és a hatalom kozti 6sszefliggést. A konferenciafelhivasban a kovet-
kezd indokolassal talalkozhatunk: ,A fogyatékossagtudomany a fogyatékossagot
sokkal inkabb tarsadalmi elutasitasként, elnyomasként, semmint személyes meg
nem felelésként definidlja. (...) Alapvet6 feladatanak tekinti, hogy behatéan tanulma-
nyozza a hatalom jelenléteinek, jelenségeinek a mindennapi életet athato, s egyben
abban gyokerezé formait.”

A fenti meghatarozas a fogyatékoslétet jol érzékelhetéen politikai térbe helye-
zi, hiszen a jelenség kereteit megszabé tényez6k kdzott hangsulyosan jeleniti meg
a hatalmi dimenziét. S6t ennél tobbet allit: elgondolasa szerint a fogyatékossag
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alapvetéen egy tarsadalmi-politikai konstrukcié, amely csak az aszimmetrikus ha-
talmi viszonyok egy specialis formajaként értelmezheté.

A definicié egyértelmien politikai karaktere felveti a fogyatékossagtudomany és
a politikatudomany kozti kapcsolddasok létjogosultsagat, ugyanis a koncepcioban
foglalt fogyatékossagfogalom hatalmi atitatottsaga megkoveteli a politikai aspektus
behat6 elemzését. irasomban éppen ezért a fogyatékossagtudomany és kivaltképp
a kritikai fogyatékossagtudomany hatalomfelfogasat vizsgalom politikaelméleti per-
spektivabol. A tanulmany elsé részében a kritikai tarsadalomtudomanyokra nagy
hatast gyakorlé francia gondolkodo, Michel Foucault hatalomrdl alkotott nézeteit
ismertetem. A kovetkez6 fejezetben a kritikai fogyatékossagtudomany hatalommal
kapcsolatos allaspontjat elemzem, legvégil pedig roviden kitérek a bemutatandé
hatalomfelfogas néhany, kevésbé szem el6tt 1évd kdvetkezményére, amelyek a kriti-
kai tarsadalomtudomanyok kdz6s teoretikus alapvetéseibdl adéddan minden bizony-
nyal a kritikai fogyatékossagtudomanyon tulmutaté relevanciaval birnak.

2. FOUCAULT HATALOMELMELETE

Noha Foucault életmivében tagadhatatlanul kozponti helyet tolt be a hatalom prob-
Iémaja, mégsem olyan egyszer( megfogalmazni, hogy pontosan miben is all a fou-
cault-i hatalomelmélet Iényege. Ennek f6 oka, hogy a jél kifejtett filozofiai okfejtések
helyett a szerz6 sokkal inkabb egy-egy konkrét teriletet fokuszba allitva értelmezi
a hatalmi viszonyok mindenhol érzékelhet6 jelenlétét. Ebbdl kdvetkezik, hogy a bo-
londsag (Foucault, 2004), a bortdn (1990) vagy éppen a szexualitas (2001, 2014,
2019) kapcsan levont tanulsagok egy dinamikusan formalédé gondolatmenet egy-
egy allomasai. Ahogy Kiss Balazs (1994) fogalmaz: ,Nem az térténik tehat, hogy
el6bb megvan az alapelmélet, melynek az adatolasat, illusztralasat végzik el utobb
az egyes empirikusabb kényvek, hanem minden egyes kényv, mely megirasakor
egy bizonyos elméleti hipotézis adatolasaként foghaté fel, utobb atértelmezédik, és
részévé valik egy Ujabb, szélesebb paradigmanak” (p. 43).

Ez nem jelenti azt, hogy a foucault-i hatalomfelfogasnak ne lennének jol meg-
foghatd, a mlveiben vissza-visszatéréen megjelen6 sarokpontjai. Az egyes esetek
jellemzéinek megértése nem dnmagaban fontos, hanem mert az itt felfedezhetd
uralmi technikak ,a hatalom egyéb eljarasainak altalanosabb teriiletén nyerik el
specifikussagukat” (Foucault, 1990, pp. 34). Ezen, stabilan meglévé elképzelések
kdzé tartozik a hatalomnak mint 6nallo entitasként valo tételezése. Foucault allita-
sa szerint az egy-egy individuumhoz kot6d6 hatalom elgondolasa az emberi viszo-
nyok felszines vizsgalatan nyugszik. Annak érdekében, hogy megértsiik az emberi
életben jatszott szerepét, a tarsadalmi dimenzidra kell forditanunk a figyelmiinket,
ugyanis a hatalmi struktirak az egyéni szinttél gyakorlatilag fliggetlenedve szab-
jak meg a kdzodsségi egylittélés feltételeit. Ez teremti meg annak lehetéségét, hogy
a tudomany embere a tarsadalom mikodésmaodjat elemezve levalassza a hatalmi
szempontot az egyéb tényez6ktdl.

Ahogy a megannyi vizsgalt terilet is mutatja, Foucault szerint a hatalom gya-
korlatilag behaldzza, atszovi a kdzosségi létezés szinte minden szeletét. Arnason
(2018) talald felsorolasaval élve ,horizontalis, diffaz, dinamikus, aktiv és teremté”
(p. 32). Hatasa egyértelmiien felfedezheté a vallason, kulturan, a tudomanyon,
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a gazdasagi intézményeken, a tdmegkdzlekedést megszabd mechanizmusokon, az
egészségugyi és oktatasi rendszeriinkon, a szocialis szféran és kivaltképp a tarsa-
dalmi tagoldédason. Ennek megfeleléen a hatalom nyomot hagy az egyhazon, az
egyetemen, a gyarak felépitésén, a kérhazon (ennek latvanyos bizonyitéka a pszi-
chiatriai osztalyok mikddése) és az iskolan.

Joggal merilhet fel az olvaséban a kérdés, hogy miként lehetséges, hogy a tar-
sadalmi folyamatokban jatszott szerepe dacara az atlagember a mindennapjaiban
mégsem érzékeli a |éte minden mozzanatat iranyitd hatalom jelenlétét. Foucault
erre azt a valaszt adja, hogy a hatalom mikédésmadija a torténelem kilonb6z6 peri-
o6dusaiban mas és mas képet mutat. Mig példaul a kdzépkorban az igazsagszolgal-
tatas kifejezetten az er6demonstralas nyers utjat valasztotta, addig a modernitas-
ban sokkal inkabb a rejtett, &m nem kevésbé hatékony felliigyel6-kontrollalé jelleget
kezdett olteni.

Az elmult évszazadokban lezajlott valtozasok kdnnyen azt a képzetet kelthetik
az emberekben, hogy a korabbi leplezetlen hatalmi mikddés helyét mostanra vala-
miféle korlatok kozé szoritott, pacifikalt tarsadalomszervezési méd vette at, amely
a humanum alarca moégé bujva egy baratsagos és surlédasmentes vilag eljovetelét
igéri. Foucault azonban a minden pillanatban érzékelhetd ellenbrzés visszaszoru-
lasaban talan még nagyobb veszélyt Iat, ugyanis az emberarcisag konnyen azt
a benyomast keltheti az elnyomott tarsadalmi rétegekben, hogy a fennallé viszony-
rendszer az 6 érdekiiket szolgalja, s elhomalyosithatja el6ttik kirekesztettségik té-
nyét. A modern idékben tehat a hatalom megtalalta annak maodjat, hogy a témegek
a mindennapjaikat megszab6 strukturakat ne a szabadsaguk korlatozasaként éljék
meg, s6t egyenesen Ugy tekintsenek rajuk, mint amelyek kifejezetten azt a célt szol-
galjak, hogy a korabbi évszazadokkal ellentétben a hatalombdl kizartak is alakithas-
sak a politika vilagat.

Ezen folyamat kiteljesedése a biohatalom modszereinek tokéletesitése, amely
a test uralasanak rendszerszerli megvalésitasaban nyilvanul meg. Ennek alapjat
azon dichotom felosztasok jelentik, amelyek a maguk tudomanyosnak latszo, am az
embert targyiasitd médjan a tarsadalmat 6riiltekre és épelméjliekre, egészségesek-
re és betegekre, vagy éppen blindz6kre és artatlanokra tagoljak (Tremain, 2006).

Foucault tovabbviszi a gondolatmenetet, és az intézményi szintet elhagyva az
eltérd természetl interperszondlis kapcsolatok mélyén is felfedezni véli a hatalom
jelenlétét. Kivaltképp gyanusak azok a relaciok — a szeretet, a tisztelet, a bizalom
vagy a jo szandék —, amelyek kézéppontjaban onjellemzésiik szerint tisztan a ma-
sik fél érdeke all. Ezzel szemben a foucault-i felfogas allitja, hogy ezek voltaképp
elkendézik a masikon valé uralkodasra iranyulé szandékot, és ekképpen gatoljak az
adott egyén kiteljesedését.

Erdemes felfigyelni arra, hogy ezen koncepciéban milyen szoros ésszefiiggés
all fenn hatalom és szabadsag kozt (Balazs, 2003). Foucault elgondolasa szerint
a minél nagyobb egyéni és tarsadalmi szabadsag elérése csak a hatalom fokoza-
tos kiterjesztésével valdsithatd meg, s ugyanez forditva: az elnyomott a hatalombol
vald kizartsagabol adédéan nem élheti meg a szabad lét nyujtotta dnrendelkezés
élményét.

Ezen felfogasbol azonban nemcsak a korlatok megszabasa és a mozgastér ko-
rilhatarolasa emelendé ki, hanem hangsulyos eleme a hatalom teremtd jellege is
(Mills, 2003). Ebbél kdvetkezbéen elengedhetetlen, sét els6dleges szerepet jatszik



a tarsadalmi folyamatok id6rél idére valtozé feltételrendszerének alakulasaban is.
Ez a vonasa sajatos kettds helyzetet teremt: a politikai aktorok a hatalmi tér forma-
lasan tal egyben targyai is a dinamikusan médosulo strukturaknak.

A tarsadalmi életet halézatszerilien atfogé aszimmetrikus viszonyok rendszere
nem értheté meg a diskurzus behaté vizsgalata nélkil. A tagan értelmezett nyelv
— vagyis amely magaban foglal az alkalmazott szokészlettdl kezdve az elfogadott
érintkezési formakon keresztil egészen a bevett viselkedésmintakig mindent —
rendkivil erés hatassal bir arra, hogy miként gondolkodunk a minket korilvevé vi-
lagrol, azaz a hatalmi strukturak szabdalta térben elfoglalt helytnkrél.

A fentiekben vazolt koncepcio logikus médon a hagyomanyos tudomanyfelfo-
gastol eltérd magatartast kovetel meg a kutatoktol, és még inkabb a tarsadalmi je-
lenségek kutatoitdl. A klasszikus tudomanykoncepcio tisztan feltaro-leird karaktere
ugyanis ezen gondolati keretben egyet jelent az érvényben 1évé hatalmi status quo
fenntartasaval, hiszen a tudomany éltal kizarélagosan legitimnek tekintett vilagkép
szintén a tarsadalom gondolkodasi szerkezetét meghatarozoé hatalmi struktarak al-
kotasa.

Ebbdl adodik, hogy a kutatonak a vizsgalt targy megértésére iranyulé szandéka
csak abban az esetben lehet sikeres, ha benne is tudatosul, hogy a tudomanyos
tevékenység — minden mas tarsadalmi folyamathoz hasonléan — sziikségképpen
politikai térben zajlik. Ennek kdvetkezménye, hogy a kutatdéi munka kikertlhetetlentl
politikai cselekvést is jelent. Mivel a valésag megismerése elbfeltételezi a dominans
hatalmi szerkezet megtérését, nem lehetséges atfogd képet alkotni a vilag vizsga-
lando6 szeletérdl addig, ameddig az uralkodé strukturak rogzitik az adott pillanatban
érvényes intellektualis szférat.

Lathatjuk, hogy a foucault-i tuddsideal jelent6sen eltér a szellem emberérél al-
kotott tradicionalis képtél. Szamara a szerepével tisztaban lévé kutaté az elmélye-
dés-megfigyelés-értelmezés hagyomanyos bedllitédasa helyett egy aktivizmusra
épllé magatartasmintat vall magaénak, amelyben ennek megfeleléen a megértés
feladata kiegészil a tarsadalmi struktira megvaltoztatasara iranyuld térekvéssel.
Mint a késébbiekben latni fogjuk, ezen vonasa szamos belsé fesziiltség eredéje.

3. A KRITIKAI FOGYATEKOSSAGTUDOMANY
HATALOMFELFOGASA

A foucault-i hatalomelmélet az elmult évtizedekben 6ériasi hatast fejtett ki a tarsa-
dalomtudomanyok berkein belll. Az altala vallott elvek megalapoztak egy Uj tu-
domanyos megkozelités elméleti kereteit. A kritikai tudomanyok kilonb6z6 agai
a tarsadalmi élet szamos terlletére adaptaltak a hatalmi szempontot el6térbe he-
lyez6 teoretikus felfogast. Hatasat felfedezhetjiik egyes neomarxista, feminista és
kolonialista iranyzatokon is. A kritikai fogyatékossagtudomany hatalomrél alkotott
nézetei hatarozottan rokonithatéak az imént emlitett tudomanyos szemléletmddok
felfogasaval.

A fogyatékossagtudomany és kivaltképp a kritikai fogyatékossagtudomany ha-
talomelméleti koncepcidjanak megértéséhez akkor kertlhetiink kézelebb, ha vizs-
galédasunkat az altala alkalmazott fogyatékossagfogalom tanulmanyozasaval kezd-
juk. Ez mar csak azért is elengedhetetlen, mert a kozkeletl vélekedéssel szemben
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a fogyatékossagot nem fizikai, érzékszervi, kognitiv vagy mentalis egészségkaro-
sodasbol eredd helyzetként definidlja, hanem ,tarsadalmi, relaciés, politikai és kul-
turélis entitasként” (Goodley, 2019, pp. XXI). Allitja, hogy az altalanosan elfogadott
fogyatékossagkép az objektiv testi-értelmi sajatossagok helyett valdjaban a tarsa-
dalmi-politikai térben végbemeng folyamatok eredménye.

A kritikai fogyatékossagtudomany szerint a politika vildganak mozgatérugéja
alapvet6en a hatalmi szempont. Ezen elv mentén formalddik a tarsadalmi realitas és
a réla alkotott gondolkodasmod. Ez jelen esetben azt jelenti, hogy az érvényben [évd
fogyatékossagfogalom szintén a hatalmi struktira fliggvénye. Ez hatarozza meg azt
a tarsadalmilag elfogadott, vagyis nem magatol értet6dd hatart, amely normalitas
és abnormalitas kozt talalhaté. Ahogy Davis (2006) fogalmaz: ,A »problémat« nem
a fogyatékkal él6 emberek jelentik; a probléma az, ahogy a normalitas megkonstrua-
16dik annak érdekében, hogy megalkossa a fogyatékos ember »problémajat«” (p. 3).

Ezen distinkcié adja az alapjat annak a fogalmi keretnek, amelybdl logikusan
kévetkezik az épségizmus (ableism) jelensége. Az épségizmus tébbé-kevésbé ana-
I6g az olyan rendszerszeri ideologiai elbitéletekkel és elnyomasokkal, mint példaul
a szexizmus vagy a rasszizmus (Scuro, 2017). Ezekkel rokon modon a kifejezés
egy olyan strukturalisan meghatarozott kilénbségtételt vezet be a tarsadalmi létbe,
amely az épséget szembeadllitja az ép/ség/telenséggel (Goodley, 2019), s az elébbit
magasabb rendi létezésmddnak tételezve leértékeli a nem épként elkdnyvelt 1ét-
format.

A foucault-i biohatalom kiilénos jelent6séggel bir a fogyatékossag tekintetében,
ugyanis ez esetben a test uraldsanak problémaja szinte magatol értetédéen vetddik
fel. A sokaig egyeduralkodd és még manapsag is befolyasos medikalis vagy orvosi
modell (Goodley, 2019) kdzéppontjaban a fogyatékos ember fizikai vagy mentalis
karosodasa all, amelyet a tudomanyossag szigorian megszabott modszereivel ki-
van kezelni, tehat a sz6 szoros értelmében orvosolni. Ezen folyamat igazi értelme
a hatalom normalizalé igényeinek kiszolgalasa és ezzel 6sszhangban a deviansnak
bélyegzett egyének testi-mentalis hianyossagainak kikliszobdlése. A kritikai fogya-
tékossagtudomany azért biralja ezt a megkozelitést, mert allitasa szerint a medika-
lis felfogas targyiasitja, ezaltal dehumanizalja a fogyatékos személyt.

A biohatalom teremtette norma a mindennapokban a normalis és az abnorma-
lisnak titulalt csoportok térbeli szétvalasztasara is torekszik. Az egészségligyon tul
j6l megfoghaté ez a jelenség az oktatasban is. A specialis fejlesztést biztosito in-
tézmények Iényege eszerint abban rejlik, hogy a fogyatékosnak tartott gyermekeket
a dominans tarsadalmi csoportoktodl elklldnitsék, tehat a szegregacio a fennhangon
hirdetett nemes elvekkel ellentétben azon, elényds helyzetben 1évé rétegek érdekeit
szolgalja, amelyek ezzel garantaljak a fogyatékkal él6k tovabbi elnyomasat (Charl-
ton, 2006).

A kritikai fogyatékossagtudomany kiemelt figyelmet fordit az érvényben 1évé
diskurzus behaté vizsgalatara, hiszen meggy6z6dése, hogy a hatalmi szempont-
rendszer a nyelvi dimenziot is minden izében athatja. Jan Grue (2015) meghataro-
zasa szerint a kritikai diskurzuselemzés részben kétféle nyelvhasznalati méd kozti
feszlltség tudatositasarol és értelmezésérdl szol: az elsé a jézan észre hivatkozo,
medikalizalé, mélyen konzervativ forma, a masik pedig a kritikai, mindent megkér-
dbjelezd, feltételes méd (Grue, 2015).



Az alkalmazott nyelv nem csak azért bir jelentéséggel, mert a tdbbségi tarsa-
dalom altal a fogyatékkal él6kre hasznalt kifejezések megszabjak ezen személyek
kdzbsségen belili statuszat. Nem kevésbé fontos, hogy maguk a fogyatékkal él6k is
hozzajarulnak alarendelt poziciojuk fenntartasahoz azzal, hogy a forgalomban lévé
dehumanizalé szavak révén értelmezik 6nnoén helyzetiket. A marxi eredetli hamis
tudat fogalma kulcsfontossagu a fogyatékkal éléket érd elnyomas megértéséhez
(Charlton, 2006), hiszen a legitimnek tekintett szokincs szabta keretrendszerben
a fogyatékosként megjeldlt emberek a tarsadalmi-politikai térben betoltott, illetve
betdlthetd szerepikkel kapcsolatban is fals képpel rendelkeznek.

A fenti vilaglatasbdl voltaképpen logikusan kovetkezik a kritikai fogyatékossag-
tudomany aktivista tudomanyfelfogasa. Ezen diszciplina képvisel6i tudatosan val-
laljak, hogy a fogyatékossag mint vizsgalando jelenség tanulmanyozasahoz elen-
gedhetetlen a fogalmat atszoévé hatalmi halé megszakitasa. Ez a feladat els6sorban
nyelvi természetl: (A fogyatékossagtudomany) ,célja olyan fogalmi rendszer kidol-
gozasa, amelynek a segitségével lehetévé valik a tarsadalmi folyamatok, hatalmi di-
namikak és kulturalis jelentések elemzése, progressziv tarsadalmi valtozas elérése:
inkluzivitas, esélyegyenléség, emancipacio, hozzaférhet6ség. Egyéni szinten pedig
célja az 6nrendelkezés, 6nérvényesités, 6nmegvaldsitas, érdekérvényesités, empo-
werment és jollét” (Kdnczei et al., 2017, pp. 31).

Mint lathatd, a mindennapokat meghatarozé aszimmetrikus viszonyrendszer
megtorése nemcsak a tudomany embere szempontjabdl nélkilézhetetlen, hanem
hatasos ellenszerként szolgal a fogyatékkal él6k kirekesztése ellen is. Tekintettel
arra, hogy ez a tevékenység hatalmi erék ellenében zajlik, 5nmaga is sziikségszeri-
en hatalmi jelleggel bir. Ennek remek példaja a fogyatékossagtudomanyban gyakor-
ta hasznalt empowerment kifejezés is; a hatalommal valé felruhazas gondolatanal
aligha talalhatunk tisztabban politikai elképzelést.

4. HAROM PROBLEMATIKUS PONT

Ahogy az el6z6ekben lathattuk, Michel Foucault nagyhatasu hatalomkoncepcioja
szerint a hatalmi szempont rendkivil nagy, szinte minden mast megel6z6 szerepet
jatszik a tarsadalmi folyamatok formalasaban. Az aszimmetrikus viszonyrendszer
rejtett, de a tarsas kapcsolatokban mindenitt kitiremked® meglétének feltételezé-
se természetszerlileg adja a kiilonb6z6 tudomanyteriletek miveldinek a feladatot,
hogy a tarsadalom Ujabb és Ujabb szegmenseiben véljék felfedezni a hatalmi dimen-
zi6 mélyben megbujo jelenlétét.

A fenti gondolatnak a fogyatékossag kérdésére vald adaptalasa megteremtette
a kereteit egy, a fogyatékoslét és a hatalom kdzti 6sszefliggést centralisnak gondold
tudomanyos iranyzatnak. A kritikai fogyatékossagtudomany hatalomelméletének is-
mertetése utan azonban érdemes réviden kitérni arra, hogy a foucault-i felfogasban
rejlé belsé feszultségek miképpen élnek tovabb ezen diszciplina hatalomkoncepcio-
jaban, és hogyan feszegetik a vazolt érvelés konzisztenciajat. Zarasképpen harom
olyan problémat emelik ki, amelyek az egyébként kétségtelenlll impozans gondolat-
menetet nehezen feloldhato ellentmondasokkal terhelik meg:

A hatalom 6rd6gi kére. Legyen sz6 kutatorol vagy laikusrol, amennyiben az em-
ber gondolkodasa fundamentumava teszi a foucault-i elgondolast, akkor nemigen
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tehet mast, minthogy minimum gyanuval fogadja azokat a jéindulatot és j6 szandé-
kot sugallé gesztusokat, amelyekkel a mindennapok soran talalkozik. A fogyatékkal
él6k élethelyzetét tekintve ez a beallitddas elsésorban azon, személyes és szak-
mai-intézményi szinten meglévd kapcsolatoknal merdl fel, amelyek a fogyatékossag
jelensége koré szervezédnek.

Ennek eklatans példaja a specialis fejlesztést nyujté intézmények vilagat éré
biralatok. A kritikai fogyatékossagtudomany a szegregalt keretek kdzott miikodé,
rendszerint bentlakasos oktatasi és szocialis intézetekben azt a hatalom altal te-
remtett életteret latja, amely az emberség és a tudomany kettés alarca mogé bujva
elzarja a tarsadalom azon tagjait, akiket a tébbség a normalitas és az abnormalitas
kozti, dnkényesen krealt hatarvonalra hivatkozva kirekeszt a mindennapokbdl. Az
igéret — miszerint a humanummal vegyitett szaktudas hozzajarul a fogyatékkal él6k
szolgalja a fogyatékosokkal talalkozni nem kivanoé témegek érdekét, illetve a csala-
détis, amely abba a megnyugtatd illizidba ringatja magat, hogy ily médon az érintett
fogyatékkal él6 személy a lehetd legjobb ellatasban részesiil.

Ez az elgondolas azért hordoz magaban komoly veszélyeket, mert a mindenhol
hatalmi viszonyokat sejté attitid logikajabdl fakaddan nincs olyan tényezé, amely
meggy6z6en cafolni tudna a felfogas ellenkezéjét. Ahogy Balazs Zoltan (2003) fo-
galmaz, ,ha a hatalomnak nincsen fogalmi korlatja, (...), akkor nincsen gyakorla-
ti-tapasztalati korlatia sem” (p. 139). Ennek megfelel6en a fogyatékossag jelensége
mogott feltételezetten meglévd hatalmi dimenzioé totalizalasa megsziinteti 5nmaga
cafolatanak lehetéségét.

Ezen megkdzelités talan kevésbé szem el6tt 1évd, de legalabb annyira fontos
kdvetkezménye, hogy az elnyomas hipotetikus elszenveddje maga is az elképzelés
foglyava valik, hiszen amennyiben azt gondolja, hogy helyzete nem az uralmi kons-
tellacio figgveénye, akkor erre a konkluziéra logikusan nem autonédm eszmefuttatas
nyoman jutott, hanem felfogasa az uralkod6 hatalmi viszonyrendszer derivatuma.
igy akadalyozza az alarendelt pozicié abszolut lebontasanak elve végeredményben
az egyén szabadsagat.

A tartalmas vitak beszlikiilése. A mindenutt megtalalhatd hatalom képe jelent6s
hatast gyakorol a lefolytatandé diskurzusok minéségére. Roger Scruton (2016) jo-
gosan hivja fel a figyelmet arra, hogy a foucault-i megkézelités eredményeképpen
nem az szamit, hogy mit mondasz, hanem hogy te mondod (Scruton, 2016). Ennek
megfeleléen a komplex tarsadalmi problémak megvitatasa és a rendkiviil 6sszetett
egyéni élethelyzetek kdlcsonds megértése helyett egyre inkabb arra fordul a figye-
lem, hogy a veliink szemben allé6 mondanivaldjat vajon miféle hatalmi szempontok
indokoljak.

A fogyatékossagtudomany esetében ez azt jelenti, hogy a fogyatékoslét miben-
|étét feltarni szandékozo diszkusszidk fokusza egyre inkabb afelé tolodik, hogy az
adott megszodlalo a fogyatékossagfogalmat implikalé tarsadalmi feltételrendszer
kedvezményezettje vagy elszenveddje. Az érdemi vitat mint az eszmék kicserélésé-
nek klasszikus utjat fokozatosan felvaltja az érvelésekbdl kiolvashato pozicio felta-
rasaval valo foglalatossag.

A diskurzusok lassanként atalakuld természetével kapcsolatos folyamat a min-
dennapok vilagat és a tudomanyos szférat egyarant érinti, hiszen a foucault-i elgon-
dolasban a latszélag kilonb6zé célt szolgald regiszterek szerkezetét ugyanazon



hatalomkdzpontu logika formalja. Ennek kévetkezménye, hogy ha nyelvezetiikben
nem is, am strukturajukban a tarsadalmi parbeszédek és a szakmai diszkussziok
feltétlendl hasonulni fognak egymashoz.

A tudés politikussa lesz. A foucault-i koncepcidbdl eredd elképzelések a tudo-
many terlletén hatvanyozottan fejtik ki hatasukat. A korabbiakban mar kifejtettiik,
hogy a hatalmi aspektus el6térbe keriilése Ondefinicidjanak ujrafogalmazasara
készteti a tudomany képviseléjét, ezzel egyutt pedig a hagyomanyos megért6-leird
magatartas helyett egy aktivista jellegli megkozelités kezd dominalni. Az elsé pont-
ban a hatalom 6rdogi kdreként aposztrofalt jelenség a tudomany vilagaban azzal
a sajatos kdvetkezménnyel jar, hogy az utdbbi funkcié egyre inkabb kiszoritja a meg-
ismerésnek tudomanyos tevékenységtdl elszakithatatlan, s6t kozponti elemét. Ez
végul oda vezet, hogy a kutato és a politikai szerepl céljai és tennivaléi megegyez-
nek, azaz a két pozicié a mindennapokban megkiilonbdztethetetlenné valik.

A fenti minta — megannyi kritikai tudomanyaghoz hasonléan — a fogyatékossag-
tudomany ezen iranyzatanal is magaban hordozza azt a nem feltétlenil tudatosodo
veszélyt, miszerint a fogyatékossag tagadhatatlanul vizsgalatra érdemes fenoménja
nem a kutatas targya lesz, hanem az az 6nbeteljesité politikai konstrukcié, amely
a hatalmi szempont tulhangsulyozasaval valéban létrehoz egy korabban nem létezd
politikai mez6t.

Az immar végletekig atpolitizalodott tudosi szerepfelfogas Uttoré szerepet szan
a szellem emberének a fenndllé hatalmi viszonyrendszer lebontasaban és kiléno-
sen a fent részletezett nyelvi folyamatok el6segitésében. Legyen szé tarsadalmi
vagy szakmai diskurzusokrdl, a kutaté elsédleges feladatava egyre inkabb az va-
lik, hogy kimutassa és lebontsa a szavaink mélyén feltételezetten megbujé hatalmi
strukturakat. Kuldetése azonban nem mertl ki ennyiben, hiszen a tatongé fogal-
mi-politikai tér betdltése, azaz a nyelvalkotas tennivaldja egyre siirgetébb lesz. Ezen
a ponton valik vilagossa, hogy a tudoési szerep nem merilhet ki a dominans diskur-
zussal valo leszamolasban, hanem a hatalmi szempont priorizalasaval elkerilhetet-
lenil belesodrodik az uralmi viszonyokat atszabé politikus pozicidjaba.

5. KONKLUzIO

Tanulmanyomban a kritikai fogyatékossagtudomany diszciplinajanak hatalomfel-
fogasat vizsgaltam. El6szér a nagyhatasu francia gondolkodd, Michel Foucault
hatalommal kapcsolatos nézeteit ismertettem, ezutan tértem ra a tudomanyag ha-
talomelméletének elemzésére. Ezt kdvetéen harom olyan problémat érintettem,
amelyek inherens moédon feszitik belllrél ezen hatalomkoncepcié koherenciajat.

A foucault-i gondolkoasmod jegyeit magan visel6 kritikai fogyatékossagtudo-
many nagy erénye, hogy olyan, specialis élethelyzetben lévd tarsadalmi csoportok
problémaira iranyitja ra a figyelmet, amelyek eleddig kivil estek a tudomany fo-
kuszan. Abszolut jogos a felvetés, miszerint a fogyatékossag jelensége nem fligget-
len a tarsadalmi kontextustdl, ebbdl adédoan a tarsadalomkutatd szakmai diskur-
zusban valo részvétele nemcsak alatamaszthatd, hanem tamogatandé is.

Mindazonaltal a tébbi kritikai tudomanyaghoz hasonléan a kritikai fogyatékos-
sagtudomany képviseldinek is érdemes szamolniuk azzal a gyakorta nem tudatoso-
do kockazattal, hogy a foucault-i felfogas kézéppontjaban allé totalizalt hatalomkép
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elfogadasaval maguk is a hatalmi logika vonzasterébe kertilnek. A mindent athato
uralmi viszonyrendszer elleni kiizdelembe valé bekapcsolddas szlkségszerlien
maga utan vonja az érvelésen alapuld diszkusszié visszaszorulasat, ezzel egye-
temben lassanként maga a tudods is politikai aktorra valik. A hatalmi strukturak ellen
vivott harc végeredményben oda vezet, hogy a megtartando el6éadasok és a meg-
irand6 tanulmanyok mint a tudomany vilaganak klasszikus elemei politikai eszko-
zO6kként kezdenek el funkcionalni.

Ennél is sulyosabb probléma, hogy az igy létrejové politikai mezében még a va-
16s intellektualis értékkel bir6 munkak sem kertilhetik el, hogy a szembenallo6 felek
politikai szempontbdl tekintsenek rajuk. Ez azért kiiléndsen sajnalatos, mert—ahogy
a korabbiakban mar szé volt réla — a fogyatékoslét természetének megértése olyan
kulcsfontossagu kutatéi tennivald, amelynek elvégzése érdekében kifejezetten nagy
sziikség lenne a tarsadalomtudomanyi eszkoztar és szemléletmod alkalmazasara.
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akkor mi lesz vele ezutan?
Nehéz dolgod lesz vele,
kedves terapeutam!

S ha esetleg tovabbtanul,
milyen jovéje lesz vajon?
Munkat kap-e sértltként is,
vagy csak pup a hatadon.
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Tokéletes szakember,

kinek egy baja van: nem ép.
Az értelmével probléma van?
A valaszunk: nem épp!
Férjes, hajadon, 6zvegy,
szbke, barna vagy voros,
mindegy, neked egyre megy,
csak egy a fontos: d6gos!
Ha ez alapjan valogatunk,
felmerdl a kérdés:
Mozgassérilt alkalmazasa
miért idéfecsérlés?

Ugyanolyan ember,

mint te, 6k vagy én,
mégsem szamit teljesnek
az élet minden teriletén.
Probléma a munka,
probléma a lakhatas,
mégsincs valtozas, hisz
egyszerlbb a hallgatas.
Mi lenne a megoldas?

A valasz persze nehéz.
A jelszénk a kdvetkez6:
Mindig felfele nézz!
Fentrél johet megoldas,
nincs is olyan messze.
Csak 6sszefogas kell,

s az élet kénnyebb lenne.

Egyutt vagy kulén? —

Ez is oriasi kérdés.

A lényeg pedig az, hogy
személyre szabott legyen a képzés.
Egyik sem jobb

vagy rosszabb a masiknal.
Masra tanit meg,

mas pilléren all.

Elény és hatrany
mindkett6ben megvan.
Ideje lenne elddnteni,
melyiket tdmogatjuk jobban.
Ugyanis ha szegregaltbdl
integraltba kertil,
alacsonyabb szint(

tudasa gyorsan kiderl.

Hogy mi lenne a megoldas?
A vélasz fennt keresendd!
Egy-két ember felszdlalasa
nem lesz vilagrengetd.

A média erre nem vevo,

tul ,altalanos” téma,

s nem szamottevo,

ezért az orszag néma.

Szoktak neked segiteni? —
Vak sractdl kérdeztik,
egyén- és idéjarasfliggé,

a valaszon csak nevettiink.
S ha szamodra is vicces,
Kedves Hallgato,
gondolkozz el rajta,

ez az allapot meddig tarthato.
Mikor masok latjak,

csak akkor segitlink,

ha senki nincs korottink,
nem adjuk a pénzink.

Beszéljink rola, és

merjink réla beszélni.

A kertelés nem segit,

azzal semmit sem lehet elérni.
Ha vakot latsz,

mutatkozz be,

kérdezd meg, hogy segithetsz-e.
Ne a botjat rangasd

vagy a turelmét prébalgasd.
Kar nélkuli embernél

ne azt kérdezd: Nem fajt?!

A siket flle nem javul meg,

nem kell, hogy kiabalj!

A lényeg, hogy legyen téma,
beszélgessiink rola,

ne féljink és ne kerteljlnk,

hisz ez a legnagyobb probléma.



Autizmus?

Mégis mi az?

Betegség vagy allapot?
Kérdezd meg az autistat,
hogy megkapd a valaszod.
Ki autista, nem beteg,
csak masképpen mikodik.
Te sem gondolsz ugyanarra,
amin a masik tinédik.
Sportol, tanul, érdeklédik,
megismeri a vilagot,
ekdzben meg megoril,

ha meglatja a MAV-ot.
Csufoljak, mert mas,

vagy azért, mert hasonlo,
azt viszont nem sejtik,
hogy a szavak ereje rombolo.
De még mindig jobb,

ha egy gyerek gunyolja,
mint ha a feln6tt

a kisegitébe tuszkolja.
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NYITRAI IMRE

Egy kulcs az onallé életvitelhez
— A tamogatott lakhatas helye és
szerepe a magyarorszagi szocia-

lis szolgaltatasok rendszerében

A magyarorszagi szocialis szolgaltatasok rendszerében a tamogatott lakhatas (tovabbiakban:
TL) szabalyozasa teljesen Uj utakat nyitott. Uj elvek és értékek jelentek meg a miikédés, mi-
kodtetés hatterében. A nemzetkozi kotelezettségekbdl fakado, hazai stratégiakra is épuld, uj
szolgaltatasi elemként a modell bevezetése az Ujszer(, innovativ gondolkodast is meghozta
a szocialis szakma szemében. A TL szabalyozasa a merev (otthonkdzeli-bentlakasos ellatas
dichotémiara vonatkozé) meghatarozas helyett egy teljesen Uj megkdzelitést, a személykdz-
pontu, szukségletalapu, szolgaltatasi elemekre épitd logikai strukturat hozta szinre a szocialis
szolgaltatasok esetében.

A TL kozéppontjaban az 6nallo életvitel all: személyre szabottan megvalosithato, énallé
életvitelt el6segitd, fenntarthatd szolgaltatast tartalmaz. Masként fogalmazva: a szocialis
alapszolgaltatasok egyuttmikodd, 0sszeszervezett igénybevételének lehetéségét és az adott
személy lakhatasat kell biztositania a TL megszervezését, biztositasat vallalo fenntarténak,
intézménynek, olyan médon, hogy azok egyénre szabott kombinaciojat kell kialakitani, amely
dontéen Uj megkodzelitést kivan meg valamennyi érintettdl: fenntartdktol, intézmény- és szol-
galtatasvezet6ktdl, dolgozoktdl, de még az engedeélyezd és ellen6rz6 hatésagok munkatar-
saitol is.

A TL szolgaltatasi forma elterjedtsége teriletileg nagyon valtozo képet nyujt. Elérhetésége
és igénybevétele ma még erésen korlatozott Magyarorszagon. Javulasra ad reményt, hogy
a TL fenntartéi kérében rugalmasabb, civil és egyhazi fenntartok vesznek részt.

F6 feladatnak tlnik, hogy a TL bevezetése és elterjedése altal elindult paradigmavaltas,
szemléletmodosulas elényeit meg tudjuk 6rizni, s tovabbra is valédi innovacidként tekintve
a TL-re. A stabil jov6kép érdekében fontos szakmai vitakat kellene még lefolytatni, melyek
6szintén végigveszik és végiggondoljak a TL jovébeni helyét és szerepét a hazai ellatasokban.
Kulcsszavak: szocialis szolgaltatas, szocialis intézmény, tamogatott lakhatas, fogyatékos sze-
mélyek, pszichiatriai betegek, szenvedélybetegek
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A magyarorszagi szocialis szolgaltatasok rendszerét a mai napig a szocialis igazga-
tasrol és szocialis ellatasokrél sz6l6 1993. évi lll. torvény (Sztv.) kdzel harminc éve
megalkotott hierarchidja és definicios kényszere hatarozza meg.

Ennek a jogszabalynak a keretei és a benne tikr6z6d6 alapelvek mara messze
kertltek az életszerliségtél, valamint még messzebb a nemzetkdzi szabalyozasok-
tél. Sziikséges lenne a mai értékek és alapelvek mentén Ujragondolni kereteit és
teljes rendszerét, mert nehéz az Ujszerli mikodésl elemeket beleilleszteni. A tamo-
gatott lakhatas (tovabbiakban: TL) formaja is ezek kozé tartozik.

Ebben a — szamos szakérté* (*Pl. Czibere Karoly volt allamtitkar el6adasai, szakértéi
megszodlalasai  [http:/www.macsgyoe.hu/downloads/rendezvenyek/czibere2012.pdf/  »Letdltés
ideje:2020.januar05.«], és mas szakérték[pl. http://www.esely.org/kiadvanyok/2012_3/2.szekcio.pdf/
»Letoltés ideje: 2020. januar 05.«] vagy http://www.3sz.hu/sites/default/ files/uploaded/pelle_jozsef
-_szocialis_intezmenyekstrukturalis_problemai.pdf/ [Let6ltés ideje: 2020. januar 05.]) szerint ide-
jétmult — szabalyozasi nomenklatiraban sajatos jelentése van az ,alap” és a ,szako-
sitott” kifejezéseknek. A szocidlis szolgaltatasi strukturaban az ,alap” szolgaltatasi
alrendszer mindig az otthonkézeli, bentlakast nem biztosito ellatasokat jelenti, mig
a szakositott formak mindig valamilyen tipusu lakhatas megvaldsitasat foglaljak ma-
gukban.

Ezen szolgaltatasokat végigtekintve azonban lathatjuk, hogy a szolgaltatasok
keretein belll ténylegesen megvalosuld tevékenységek (szolgaltatasi elemek) na-
gyon sok esetben atfedéseket tartalmaznak. Ezen egyezdségek és a bizonytalan
kérvonalu lehataroldsok miatt nemcsak a szakman kivulallék (laikusok), hanem
a szolgaltatasokat szervezék, végzdk korében is sokszor 6sszemosddnak a hatarok
az egyes elemek kdzott. Ez nem segiti sem a szakmai, sem a pénziigyi fegyelem be-
tartasat és betartatasat. Nagyobb gond, hogy az igénybevevék, raszoruldk kdrében
sem vilagosak a szolgaltatasi tartalmak és keretek.

A TL ebben az idejétmult — elhatarolo, rugalmatlan és sokszor életszertitlen — lo-
gikai felosztas kereteit feszegetve kerilt 2012-ben az emlitett jogszabalyba (Sztv.).
Nemzetkdzi kdtelezettségekbdl* (*UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities
[CRPD], a magyar Orszaggydlés altal a 2007. évi XCII. térvénnyel kihirdetett egyezmény, mely-
nek magyar nyelvi, értelmezé forditasanak elérése: https://www.un.org/disabilities/documents/
natl/hungary-ez.pdf/ [Letdltés ideje: 2020. januar 11.]) fakado, hazai stratégiara* (*UN Con-
vention on the Rights of Persons with Disabilities [CRPD], a magyar Orszaggylés altal a 2007.
évi XCII. térvénnyel kihirdetett egyezmény, melynek magyar nyelv(, értelmezé forditasanak el-
érése: https://www.un.org/disabilities/documents/natl/hungary-ez.pdf/ [Letdltés ideje: 2020. janu-
ar 11.]) is épuld, uj szolgaltatasi elemként a modell bevezetése az djszerd, innovativ
gondolkodas reményét is jelentette a szocialis szakma jelent6s részének a szemé-
ben. A TL szabalyozasa a merev (otthonkdzeli-bentlakasos ellatas dichotémiara
vonatkozd) meghatarozas helyett egy teljesen Uj megkozelitést, a személykdzpontu,
szukségletalapu, szolgaltatasi elemekre épit6 logikai struktarat hozta szinre a szo-
cialis szolgaltatasok esetében.



1. A TAMOGATOTT LAKHATAS HELYE
A SZOCIALIS SZOLGALTATASI RENDSZER-
BEN

A Sztv. alapvet6, logikailag még jol értelmezhetd rendszerében a TL szolgaltatasi/
intézményi formaként egy Uj kategoriat nyitott a szabalyozasban.

Ennek attekintéséhez érdemes végigtekinteni a meglévd szolgaltatasi rend-
szert. Az abra a Sztv. 66—85/A. §-aiban meghatarozott ellatasi formakat rendezi
tipus és (eltéré szinmélységgel jeldlve) célcsoportok szerint.

személyes gondoskodast nyujté szocialis szakellatasok
[ [ | [ [
apolast, gondozést ; e A i
biztosité étrr,gnﬁﬂ e.lheh’/ezéit (Eh?b'h?éc'éks lakéotthonok tamogatott lakhatds e‘%",f.b ‘speleallf
G nydjté intézményel intézményel szocialis intézmény

idések id&skortak fogyatékos személyek

gondozéhéza 4polé-gondozé lakdott.
fogyatékos é é
k 5 " rehabilitaciés lakdott. 2 2oz
yek gh. személyek ri. személyek részére
ichigtriai ichigtriai pszichiatriai pszichidtriai betegek pszichiatriai
betegek betegek gh. betegek ri. (IR betegek részére

hajléktalanok hajléktalan hajléktalan
személyek személyek ri.
atmeneti szallasa
&jjeli menedékhely i

1. dbra: Személyes gondoskoddst nyujto szocidlis szakelldtdsok

A szabdlyozas az elsd négy csoportban (apolast, gondozast biztositd intézmények;
atmeneti elhelyezést biztositd intézmények; rehabilitacios intézmények, nagyobb-
részt a lakéotthonok tekintetében is) intézményi miikédési kereteket rogzit. Leirja
azt, hogy — minden ellatott szamara, a megfeleld célcsoport specifikus eltérései
mellett — milyen fizikai kdrnyezetben, milyen szakmai tartalmakkal és megvaldsulo
tevékenységekkel sziikséges az intézményeknek mikddnie.

A TL szabalyozasa azonban ettdl Iényegesen eltér.* (* Homicské A. O. [2018]. Szo-
cialis jog Il. — Tananyag a tarsadalombiztositasi és szocialis ellatasok megismeréséhez. Masodik,

atdolgozott kiadas. Budapest: Patrocinium.) A szolgaltatas kézéppontjaban az 6nallo élet-
vitel all: a személyre szabottan megvaldsithato, 6nallo életvitel el6segitését és fenn-
tartasat kell megvaldsitania a szolgaltatasnak. Az 6nallé életvitel azonban eltérd se-
gitséget igényel egyénenként és érintettségenként (fogyatékos, pszichiatriai beteg
és szenvedélybeteg személyek helyzetétdl, életkoratol, allapotatdl és betegségeitdl
is flgg6en). Ezt az eltérd sziikségletet eltéré modon lehet csak — optimalisan — ki-
elégiteni, ezért a szabalyozas 6nallé elemekre bontva tartalmazza a biztositando
tevékenységeket:

* lakhatas,

» tamogatd technikak (mentalhigiénés, életviteli és egyéb kérdésekben),

» kisérés (sziikség szerint a kozlekedést, szallitast is megoldva),

o étkezés (szikség szerinti diétaval is),
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» apolas-gondozas (egészségugyi allapot fliggvényében),

« fejlesztés (meglévd, esetleg részképességek alapjan),

» tarsadalmi életben valo részvétel” biztositasa.

Az egységes elnevezés(i szolgaltatas elemekre bontasa mar 6nmagaban is Uj-
szer(, hiszen a latszolag ,egységes” tartalmu bentlakasos ellatasok esetében ez
ma még nem valosul meg. Ez a — nevezzik igy — ,szétszalazds logika” az egyik
legfontosabb attorés a szolgaltatasi monolitok vilagaban.

A szabalyozas egyik legérdekesebb sajatossagat az adja, hogy a fenti felsorolas
valamennyi eleme (a lakhatas kivételével) megtalalhaté a szocialis alapszolgaltata-
sok korében is.* (* Uo. 184-191 p.) Lényegében tehat a szocidlis alapszolgaltatasok
egyUttmikods, 6sszeszervezett igénybevételének lehetéségét és az adott személy
lakhatasat kell biztositania a TL megszervezését, biztositasat vallalé fenntartonak.
Raadasul oly moédon, hogy azok egyénre szabott kombinaciojat kell kialakitani,
amely dontéen Uj megkozelitést kivdn meg valamennyi érintettdl: fenntartéktdl, in-
tézmény- és szolgaltatasvezet6ktél, dolgozoktol, de még az engedélyezé és elle-
nérzé hatésagok munkatarsaitdl is.

2. A TAMOGATOTT LAKHATAS SZOLGALTA-
TAS KIEPULTSEGE

Az elmult évek adatai alapjan lathatd, hogy alig valtozé volumennel, mindéssze-
sen 92.000 f6 él Magyarorszagon szocialis szolgaltatast nyujté intézményi kérnye-
zetben, bentlakasos otthonokban. Ezen adaton belll — szintén csekély csokkenést
mutatva — a fogyatékossaggal él6 személyek szama hozzavetdéleg 15.000 f6, a pszi-
chiatriai betegek (pszichoszocidlis fogyatékossaggal él6k) szama 8.400 f6, mig
a szenvedélybetegek (féként alkoholbetegek) szama 2.000 6 volt.

Mindezen adatokhoz képest a fenti harom célcsoportra vonatkozéan, mindész-
szesen 1.626 féréhelyen* (*Forras valamennyi alapadathoz: KSH; elérhetéség: https://www.
ksh.hu/docs/hun/xstadat/xstadat_eves /i_fsi001.html#/ [Letoltés ideje: 2020. januar 12.]) miko-
détt jelen iras elkésziltekor TL az orszagban. (Erdekes tovabba, hogy ez csupan
kicsivel kevesebb, mint a kb. 1.800 f6 részére szolgaltaté lakootthonok kapacitasa.)

1800

1600
1400 = Fogyatékos személy .
1200 m Pszichiatriai beteg -

1000 = Szenvedélybeteg

800

600

400

.
0

2014 2015 2016 2017 2018

2. dbra: Az 6sszkapacitds dinamikus emelkedése (Forrds: KSH és sajat szamitdsok)



A célcsoportok szerinti eloszlas a TL adatokban is hozzavetélegesen tikrozi a tar-
tds bentlakasos intézményben él6k aranyait, s lathatéan az értelmi fogyatékossag-
gal él6 személyek teszik ki a TL igénybevevék 60%-at.

A TL kapacitasok terlleti eloszlasa jelenleg ¢ériasi kildnbségeket mutat. Mig
a szocialis szolgaltatasok kapacitas eloszlasaban is latunk egy kelet-nyugati ten-
gelyt hazankon belil (a keleti megyékben és Budapesten lényegesen magasabb
a szolgaltatasi kapacitas, mint az orszagos atlag), addig ez a TL esetében még
er8sebben latszddik. Olyan szélséséges adatokat taldlhatunk, mint példaul Sza-
bolcs-Szatmar-Bereg megyében 278 f§ élhet TL szolgaltatas keretei kdzott, mig
Vas megye vagy Gyo6r-Moson-Sopron megye érintettjei egyetlen féréhelyet sem
érhetnek el a megyében. A 2018-as statisztikai adatok szerint nulla (!) fér6hely az
elérheté kapacitas pl. ebben a két megyében.* (* Forras: KSH STADAT, 2020.)

Elemezve a helyzetet — értelmezési lehet6ségként — adodik a magyarazat a teri-
letileg nem aranyos innovacioéra, hogy a szamokat a kitagolasi (intézménytelenitési)
programba* (*Andréczi-Téth V., Bédy E. — Csicsely A., & Nyitrai I. [2011]. Az intézménytelenités
kapujaban — A Pixelbél kép valhat? Esély, 22(4), 35-57.) bevont allami intézmények féldrajzi
elhelyezkedése is befolyasolhatja. Ez vélhet6leg oka lehet nagyobb eltérésnek, de
a TL teljes hianya valdszinlileg mast is mutathat, ez azonban tovabbi kutatasokat,
vizsgalédast igényelne.

Erdekes még réviden elemezni, hogy a TL milyen fenntartéi hattérrel valosul
meg. Alapul véve azt a kdzkeletli megfigyelést, szervezetszocioldgiai alaptézist,
hogy a kisebb szervezetek rugalmasabb és mozgékonyabb valtozasokra, fejl6dés-
re képesek, fejlesztési potencialban gazdagabbak, innovativabbak, akkor félig mar
magyarazatot is kapunk a jelenlegi helyzetre.

alapitvany

hon-profit|,  19%
gazd. tars.
12%

3. dbra: A tdmogatott lakhatdsi fér6helyek fenntartdi hdttere (Forrds: KSH és sajat
szamitdsok)

Az bsszkép alapjan ,egészséges” szerkezetben alakul a kapacitasok fenntartéi hat-
tere: egyharmad-egyharmad aranyban vesz benne részt az éllam, az egyhazak és
a civil szféra szerepl6i. Az egyesiileti és alapitvanyi formaban létrej6tt TL kapacita-
sok kezdeményez6i és fenntartéi mogott nagyon sokszor érintetti csoportok (tébb-
nyire szuldék kdzdsségei) allnak. Ez a tendencia mar az 1990-es években, az un.
lakootthoni fejlesztések idején is tapasztalhato volt.
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Szocialis agazati tények alapjan lathaté az is, hogy nem a nagy, térténelmi egy-
hazak, komoly hierarchiaval mikédé fenntartdi szervezetek, hanem a helyi, gyu-
lekezeti szint(i és tobbszor maltai hatter(* (* A Maltai Szeretetszolgalat altal fenntartott.)
egyhazi szervezetek alakitottak ki és mikddtetnek TL-t. Ezek és a civil fenntarta-
su TL-ek (egyel6re) laza haldzati egyuttmikddése éppen a 2010-es évek végén
kezdett el mikodni.* (*A keretet is egyhazi szerepl6 adja, a halézat gondozésa a Baptista
Egyhéazi Szocidlis Médszertani Kézpont tamogatasaval valdsul meg [forras: Alap Vets, 2(23)].)

3. A TAMOGATOTT LAKHATAS
SZABALYOZASI SAJATOSSAGAI

A TL szabalyozasi beagyazottsaganak bemutatdasahoz szikséges megismerni
nemcsak a szocialis szolgaltatasok szabalyozasaért felelés joganyag vonatkozo ré-
szeit, hanem a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenléségik biztositasardl
sz616 1998. évi XXVI. térvény (Fot.) vonatkozo részeit is.

3.1 A tamogatott lakhatas szabalyozasa
a Fot. keretei kbzott

A Fot. nem csak altalanossagban, és nem csupan a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek jogai oldalarol fogalmaz meg kereteket, hanem konkrét szolgaltatasokat, illetve
azokra valé hivatkozasokat is tartalmaz. (llyen példaul a tamogaté szolgalat, mint
specialis szocidlis alapszolgaltatas.)

A Fot. alapjan a fogyatékossaggal él6 személyek valasztasi lehetéséggel élhet-
nek a csaladi, lakéotthoni vagy intézményi lakhatasi forma kozott. A térvény nem
tartalmaz rendelkezést a kapcsolédo szolgaltatasokrdl, példaul az un. személyi se-
git6 szolgalat® (*Ld. a kérdés egyes dilemmairdl és a rendszer anomaliirdl bévebben: Sandor
A., & Kunt Zs. [2020]. ,A »gondozas« tulélést biztosit szamunkra, a »személyi asszisztencia«
életet” — A Személyi Asszisztencia Szolgaltatas szakirodalmi hatterének elemzé attekintése. Szo-
cidlpolitikai Szemle, 6(1), 5-26.) igénybevételéhez vald jogrél, mely szamos orszag-
ban lehetévé teszi az 6nallo életvitelt a fogyatékossaggal €l6 személyek szamara.*
(*Gradwoh Csilla [2014]. A fogyatékossaggal él6k kozosségben vald élethez fiz6d6 jogarol. De
iurisprudentia et iure publico, 8(3), 1-13.)

A lakhatassal kapcsolatban azonban csak egy konkrétum szerepel a torvény-
ben, mégpedig az értelmezé rendelkezések kdzott:

* Fot. 4. § e) lakéotthon: a fogyatékos személy 6nallé életvitelét el6seqitd, kis-
kdzdsséget befogado lakhatasi forma.* (*Megallapitotta: az eredeti jogszabaly, bé
két évtizede.)

Megjelenik tehat az 6nall6 életvitel, de csak a lakootthoni ellatasi forma bemu-
tatasakor. A lakdéotthon azonban — ahogyan azt késébb részletesebben bemuta-
tom — egy bentlakasos ellatasi forma ,csaladiasabb méretl” valtozata, s valdjaban
a ,nagy intézményekhez” nagyon hasonlé formaju, szabalyozasu valtozata a bent-
lakast nyujté szocialis szolgaltatasoknak.

A lakhatassal kapcsolatos Ujabb — és egyben utols6 — pont a térvényben éppen
az 6nallésag, az 6nallo életvitel és az inkluzié kapcsan jelenik meg.



+ 17.§ (1) Afogyatékos személynek joga van a fogyatékossaganak, személyes
koéralményeinek megfeleld — csaladi, lakdotthoni, intézményi — lakhatasi for-
ma megvalasztasahoz.* (* Megallapitotta: 2010. évi XXXIX. térvény 30. §. Hatalyos:
2010. II. 31-t8l.)

Ahogy lathatd, ez nem a szolgaltatasi tartalom oldalarél, hanem a fogyatékos
személy 6nallé dontéshozatala, jogérvényesiilése oldalardl, a lakhatasi korilmé-
nyek megvalasztasanak szabadsaga kapcsan régzit jogokat.

Osszegezve, a TL még csak emlitésre sem keriil a Fot.-ban. (A TL szabalyo-
zasa 12 évvel a Fot. elfogadasa utan szlletett meg.) Ez azonban leginkabb a Fot.
felllvizsgalatanak és valds, szabalyozasi rendszerben elfoglalt helye meghataroza-
sanak kérdéseit veti fel, mely nem targya jelen irasnak. A Fot. felllvizsgalata pedig
talan éget6bb lenne, mint mas, vonatkozé szabalyozokeé.

3.2. Sajatossagok a TL-szabalyozasban

A szociadlis torvény (Sztv.) a TL-t — alapbesorolas szintjén legalabbis — kiveszi a tar-
tés bentlakasos intézményi (intézeti) kategoriabal:

» Sztv.57. § (2) A személyes gondoskodas keretébe tartozo szakositott ellatast

a) az apolast, gondozast nyujté intézmény,

b) a rehabilitaciés intézmény,

c) alakootthon (a tovabbiakban a) és c¢) pont egyutt: tartds bentlakasos
intézmény),

d) az atmeneti elhelyezést nyujtod intézmény [a tovabbiakban a) és d)
pont egyditt: bentlakasos intézmény],

e) a tamogatott lakhatas,” (* Megallapitotta: 2012. évi CXVIII. térvény 5. §.
Hatalyos: 2013. 1. 1-t8.)

f) azegyéb specialis szocialis intézmény* (*Apro érdekesség, de a rendszer
szabalyozasi utvesztéjérdl, dzsungeljérdl sokat elarul, hogy nyolc esztendds,
kozponti kbzigazgatasban toltétt, tobb évtizedes szocidlis szféraban szerzett
tapasztalat alatt sem dertlt ki szamomra [sem], mit is jelent az egyéb specidlis
szocidlis intézmény értelmezési kategoria. Vélhetéen vagy egy teljesen kitrdilt,
esetleg mar eleve gumiszabalyozast megenged6 kategodriaként kerilhetett
a szabalyozasba.) nyUjtja.” (* Kiemelések a szerz6tdl.)

A torvényi szinten megvaldsuld szabalyozas rendkivil részletesen magaban
foglalja azt is, hogy a sajatos, korabbi szolgaltatasi értelmezésekbe kdzvetlenlil nem
illeszthetd Uj forma milyen tartalmi kovetelményeket hordoz. A részletes szabalyo-
zas torvénybe foglalasa — tapasztalatom szerint — mindig egyfajta ,védelem” vagy
prevencio részét képezi: a szabalyozast alkotd a szabalyok kénnyl valtoztathato-
saganak elkerllése érdekében illeszti/illesztheti az adott pontokat — orszaggydlési
elfogadast igényl6 — jogszabalyba.

Lathato ez a lenti részletszabalyok kapcsan is, ahol a TL 6nallo fejezetet is kapott.

« Sztv. 75. § A tamogatott lakhatas a fogyatékos személyek, a pszichiatriai

betegek — ide nem értve a demens személyeket — és a szenvedélybetegek
részére biztositott ellatas, amely az életkornak, egészségi allapotnak és 6n-
ellatasi képességnek megfeleléen, az ellatott 6nallé életvitelének fenntarta-
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sa, illetve el6segitése érdekében biztositja* (* Megallapitotta: 2012. évi CXVIII.
térvény 7. §. Hatalyos: 2013. 1. 1-t1.)

a) a lakhatasi szolgaltatast,

b) az 6nallo életvitel fenntartasa, segitése érdekében a mentalhigiénés,
szocidlis munka korébe tartozd és egyéb tamogatd technikak
alkalmazasaval végzett esetvitelt,

c) a kozszolgaltatasok és a tarsadalmi életben vald részvételt segitd
mas szolgaltatasok igénybevételében valé segitségnyuijtast,

d) az ellatott komplex szikségletfelmérése alapjan, erre vonatkozé
igény esetén
da) a feliigyeletet,
db) az étkeztetést,
dc) a gondozast,

dd) a készségfejlesztést,

de) a tanacsadast,

df) a pedagédgiai segitségnyujtast,

dg) a gyégypedagdgiai segitségnyujtast,

dh) a szallitast,

di) a haztartasi vagy haztartast potld segitségnydjtast.” (*Kiemelés
a szerz6tol.)

Tamogatott lakhatasban az (1) bekezdés szerinti személy gyermeke is ellathato.

(2) Az (1) bekezdés d) pontja szerinti szolgaltatasi elemeket™ (*Kiemelés a szerzé-
tél.) a fenntartd

a) a (3) bekezdés szerinti szocialis szolgaltatast nyujté szolgaltatéval,
intézménnyel a szolgaltatasi elem nyujtasara koétott megallapodas
utjan,

b) a tamogatott lakhatas részeként, a szakmai létszam és targyi felté-
telek teljesitésével,

c) a szintén sajat fenntartasaban allé, (3) bekezdés szerinti szocialis
szolgaltatasok utjan, vagy

d) az (1) bekezdés d) pontja szerinti szolgaltatasi elemekre kiterjed6
tevékenységi kore szerinti miikodési feltételeknek megfelel6 szerve-
zet Utjan, az intézményi szolgaltatasok intézményen kivili szervezet
altal torténd ellatasanak szabalyai szerint biztosithatja.

A fenti szabalyozasban tehat két, egyenként is teljesen innovativ elem jelenik
meg.

Egyrészt az addig — viszonylag — egységes, ,tdmbszer(” szolgaltatasi kategori-
ak helyett a sokkal pontosabban megfogalmazhato, atlathaté kategoriakat valasztja
iranyadonak. Ezek az un. szolgéltatasi elemek, amelyek olyan alapvetd tevékeny-
ségeket tartalmaznak, amelyek az érintett személy adott sziikségleteihez jol illeszt-
het6ek.

Ezzel megvaldsul a személyre szabott, az egyén meglévé képességeire épllni
tudo, 6nallé életvitelt kialakitani és fenntartani képes segit6 tevékenységi kor. (A
jelen tanulmanyban részletesen nem elemzett kivaltasi, kitagolasi koncepcidk ezt
a tevékenységi sort az egyént seqit6é szolgaltatéi gydiriiként fogalmazzak meg.)

Masrészt — és ez kisebb figyelmet szokott kapni — megjelenik a szocialis szol-
54 galtatok kozotti egylittmiik6dés lehet6ségének (és sokszor életszerl kényszerének)
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kérdése is. Ugyanis a TL fenntartéjanak nem kell (sokszor nem is lehet, nem is
tudhat) minden elemet 6nalléan biztositania, hanem — ahogyan a tébbségi helyze-
tekben, mindennapi életviteliinkben is tesszik — a szolgaltatasi lehetéségekbdl kell
kialakitani azt az egyénre szabott portfoliét, amely a legjobban szolgalja az 6nallé
életvitel megtartasat az érintett TL-igénybevevénél. A szabdlyozas ehhez raadasul
még egészen pontos ,Utmutatot” is ad.

o Sztv. 75. § (3) A (2) bekezdés a) és c) pontja szerinti esetben

a) a felugyeletet jelzérendszeres hazi segitségnyujtas, tamogaté szol-
galtatas vagy nappali ellatas,

b) az étkeztetést étkeztetés vagy nappali ellatas,

¢) a gondozast hazi segitségnyujtas, kozdsségi alapellatas, tamogatd
szolgaltatas vagy nappali ellatas,

d) a készségfejlesztést kdozdsségi alapellatas, tamogatd szolgaltatas
vagy nappali ellatas,

e) atanacsadast kozosségi alapellatas, tamogatd szolgaltatas, nappali
ellatas vagy csalad- és gyermekjoéléti szolgaltatas,

f) apedagodgiai segitségnyujtast tamogaté szolgaltatas, nappali ellatas,
csalad- és gyermekjoléti szolgaltatds vagy gyermekek napkdzbeni
ellatasa,

g) a gyogypedagodgiai segitségnyujtast tdmogatéd szolgaltatas, nappali
ellatas vagy csalad- és gyermekjoéléti szolgaltatas,

h) aszallitasttamogatd szolgaltatas vagy falugondnoki és tanyagondnoki
szolgaltatas,

i) ahaztartasi vagy haztartast pétlo segitségnyujtast hazi segitségnyuj-
tas, nappali ellatas vagy tamogato szolgaltatas nyujtasara a szolgal-
tatoi nyilvantartasba bejegyzés alapjan jogosult szervezet Gtjan lehet
biztositani.

Véleményem szerint ez a szabdlyozasi matrix mar tulzottan aproélékos, de
a szabalyt megfogalmazok abbdl a — sajnos teljesen igazolt — helyzetbdl indultak
ki, amely szerint a szocialis szolgaltatasokat fenntarto, iranyitd6 személyek nem is-
merik, sokszor nem is latjak at a szocialis szolgaltatasok egészét. Az ellatotti jogok
érvényesitése és az ellatasi biztonsag érdekében igy egy nagyon pontos, szinte
mindenre kiterjed6 ,utvonaltervet” fogalmaztak meg a szabalyozasért felelés szak-
emberek a térvényben.

Fontos még kiemelni, hogy a TL-szabalyozas egyik sarkalatos pontja a lakhatasi
szolgaltatas (szolgaltatasi elem) mérete, vagyis a hasznalt lakas/haz méretének,
nagysaganak, befogaddképességének a kérdése. Nagyon sokan a teljes intéz-
ménytelenitési folyamat sarokkdvének tekintik a minél kisebb — lehetbleg egysze-
mélyes lakhatast biztosité — formak meglétét vagy hianyat mind Magyarorszagon*
(*A hazai gyakorlat leger6sebb — politikai elfogultsagoktél sem mentes — szerepl6jének 2019-es
véleménye: https://tasz.hu/cikkek/aggasztoelojelekakitagolasjovojerol/ [Letoltés ideje: 2020. janu-
ar 14.]), mind Eurépaban.” (*From institutions to community living for persons with disabilities:
perspectives from the ground, forras: https:/fra.europa.eu/en/publication/2018/independent-li-
ving-reality/ [Letoltés ideje: 2020. januar 14.])

A pontossag kedvéért a torvény tehat ezeket a paramétereket is szabatosan régziti:

» Sztv. 75. § (5) A lakhatasi szolgaltatas

a) legfeljebb hat f6 szamara kialakitott lakasban vagy hazban, vagy
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b) hét-tizenkét f6 szamara kialakitott lakasban vagy hazban, vagy

c) legfeljebb 6tven f6 elhelyezésére szolgalo lakasok, épuletek egyutte-
sében biztosithato.

A gyakorlat nyelvén tehat ez azt jelenti, hogy a TL lakhatasi eleme kisebb-na-
gyobb lakasban, hazban vagy tarsashaz/lakopark jellegli épiletekben oldhaté meg.
(Erdekesség: a népesség nem intézményekben é16 része, vagyis a lakossag 99%-a
éppen ezen lakhatasi formakban él. Az életszerliség tehat itt vitathatatlan.)

A szabalyozas tovabbi, rendkivil Ujszerli eleme éppen az egyénre sza-
bottsagot szolgalja, ugyanis a nagyon pontos diagnézis érdekében a TL igénybevé-
telét megel6z6en egy — rendkiviil aprélékos, részletes méréeszkdzként kifejlesztett
— teljeskérii sziikségletfelmérés elvégzését irja el6. Az un. komplex szukségletfel-
mérés eredményeként — ha szakmailag megfeleléen és elfogulatlanul hasznaljak
a mérbeszkdzt — pontosan meghatarozhato, hogy milyen, személyre szabott szol-
galtatasokra, szolgaltatasi elemekre van szlkség az érintett TL-igénybevevének.

Ennek kotelezettségét a szabalyok szigoru kdvetelményként rogzitik.

e Sztv.75.§

(6) Tamogatott lakhatas — a (7) bekezdés szerinti kivétellel — a komplex
szikségletfelmérés, illetve fogyatékos személy esetében a 70. § (5)
bekezdése szerinti alapvizsgalat és a komplex szlkségletfelmérés
megtorténtét kdvetéen, annak eredménye alapjan nyujthato.

(7) Ha az ellatott apolast, gondozast nyujtd intézménybdl vagy apolo-
gondozé célu lakootthonbdl kerlil tamogatott lakhatasba, az ellatott
komplex szikségletfelmérését — folyamatos ellatasa mellett — az
intézményvezetd végzi el. A komplex szikségletfelmérés alapjan
kell meghatarozni az (1) bekezdés d) pontja szerinti szolgaltatasi
elemeket, annak eredménye azonban a tamogatott lakhatasra valé
jogosultsagot nem érinti.

(7a) Kiskoru ellatasa esetén az (1) bekezdés d) pont da) és db)
alpontja szerinti szolgaltatasi elemeket minden esetben biztositani
kell azzal, hogy a felligyelet szolgaltatasi elem kizarélag személyes
jelenléttel biztosithato.

Ha az ellatott 50 féréhelyesnél nagyobb apolast, gondozast nyujtd
intézménybdl kerll tamogatott lakhatasba, az apolast, gondozast
nyujté intézmény féréhelyszamat — a tamogatott lakhatasba atkerilé
ellatottak szamaval megegyez6éen — csdkkenteni kell.

8

~

4. MIERT INNOVATIV SZOCIALIS SZOLGAL-
TATAS A TAMOGATOTT LAKHATAS?

A cimben szerepl6 kérdést talan akkor a legegyszeriibb megvalaszolni, ha a TL-t
a joval korabban szabalyozasba kertl6 lakootthoni elhelyezéssel vetjik 6ssze.

A torvény ebben a kérdésben egyértelm(: a lakdotthoni ellatas elsésorban
ugyanolyan tartés bentlakasos intézményi forma, mint az apolé-gondozé vagy re-
habilitacios célu otthonok. Jelentésebb eltérést a lakhatas mérete jelent (legfeljebb
6-12 f6 elhelyezése).



A TL ,mérete” alapvetéen hasonlé (1-12 f6), de tartalmazza a legfeljebb 50 f6s
(kvazi tarsashazi) lakhatas megszervezését is.

A klldnbség azonban abban all — és a TL innovativ jellegét ez igazolja —, hogy
a lakéotthonban tdérekedhetnek az 6nallo életvitel elérésére (opciondlis szakmai
programelem), és tdmogathatjak az intézményes kotelékek, szabottsagok egyes
elemeinek szigorat (étkezés, programszervezés stb.). Mindez a TL-ben alapvetd
kévetelmény: els6sorban az egyénre szabott, 6nalld életvitelt mindenképpen bizto-
sito koérilmények megteremtése az elvaras, a lakhatas ,mérete” mar ehhez képest
csak technikai-szervezési kérdés (értelemszeriien egy szobatarshoz alkalmazkodni
kdnnyebb feladat, mint tébb tucat ,tarsashazi lakétarshoz”).

A TL tehat nem pusztan egy Uj szervezési, szervezeti forma, nem egy Ujabb
szolgaltatas az amugy is elég széles palettan. A TL egy Uj szemléletet, egy Uj pa-
radigmat kinal: minden érintett — értelmi vagy pszichoszocialis fogyatékossaggal
él6, szenvedélybeteg — ellatott a legnagyobb 6nallésag mellett, sajat személyére
szabott és rugalmasan médosithaté tdmogatas segitségével élhesse életét. Es ez
a mikodési médszer megegyezik valamennyi — korabban sorolt szabalyozasokban,
egyezményekben meglévd — elvarassal, az érintettek és képviseldik igényeivel.

5. A TAMOGATOTT LAKHATAS JOVOKEPE

A TL megsziletése és kialakitott feltételrendszere alapjan, ismerve azt a tényt is,
hogy kevés szolgaltatasok egyike, ahol nincs allami befogadasi kotelezettség, ugy is
tinhet, hogy ez lehet a fordulat a fogyatékossaggal él6 személyek életében. A jovot
a valaszthatdsag, a szukseégletkdzpontisag és a rugalmassag jellemzi majd.

Jelenleg azonban még ,nem all” gy6zelemre a TL. Egyrészt azért, mert teljes
mértékben elmaradni latszanak a helyi szolgaltatasfejlesztések. Bar — elsésorban
az allami intézményfenntartd — rendkivil sok forrast kolthetett eddig is a rendszer
atalakitasara, mégsem tortént meg az igénybevehetd, otthonkozeli, fogyatékosok
szamara specializalt szolgaltatasok bévilése. Olyannyira nem, hogy a 2016 el6tt,
EU-s forrasbdl létrejott TL-ekben kifejlesztett szolgaltatasok kiilsé igénybevétele
gyakorlatilag nulla volt. Ez azt jelenti, hogy a kialakitott alapszolgaltatasok kizaro-
lag a nagy (esetleg teljesen kitagolt) intézménybdl kikerilt lakék szamara voltak
igénybeveheték. Sem a teleplilésen, sem a kérnyéken él6 személyek és csaladok
szamara nem noétt az alapellatas elérhetésége. A TL elinditasanak a legtdbbszor
semmiféle hatasa nem volt az érintett telepllések alapveté szolgaltatéi kdrnyezeté-
re. Igy azonban a sziikséges és valtozasokat ténylegesen elérni képes szolgaltatasi
bdévilés nem valosul meg.

Masrészt mar az is lathatd, hogy a ,lakécentrumok” szabalyai, az 50 f6s ellatas-
szervezeési szintig szinte automatikusan ,visszaintézményesednek”. Hiaba a meg-
annyi hozzaadott érték, tudas, szemléletformalas, a szolgaltatas szerepl6i egyre
inkabb ,miniintézményként” mikodtetik ezeket a helyeket. Ez pedig — latva, hogy
a kitagolasi programban tovabbra is csak allami szerepl6 vesz részt — elbrevetiti
a szemléletvaltas, az Uj paradigma lassu elhalasat, bizonyos szempontdl a vissza-
fordulasat.

Részletkérdésnek tlinik, de nagyon fontos lenne — szakmai és ellatottjogi oldalrol
— lefolytatni azokat a vitakat is, amely a kdzépsulyos, sulyos és halmozottan fogya-
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tékos személyek, egyes — 6n- és kdzveszélyes eseteket is felmutatni tudé — pszichi-
atriai kérképpel él6k vagy sulyos szenvedélybetegségben szenveddk eseteit kiilon
megvizsgalna. Ezek a vitak feltehetnék — és j6 esetben megvalaszolhatnak — azt
a kérdést, hogy az ellatasi biztonsag oltaran (kilénésen magas apolasi-gondozasi
szikséglet, 0-24 6ras felligyeleti igény esetén) mi minden aldozhato fel a — sokszor
rosszul értelmezett — emberi jogi elvarasok érdekében. Hol van az ésszer{ megoldas
az eréforras-korlatok, ellatasi biztonsag és szabadsagjogok értelmezési keretében?
Ezekbe a disputakba pedig j6 lenne minden érintettet bevonni és széles konszenzust
teremteni — nehogy végleg elvesszen a TL nyujtotta elény és el6relépés.

A TL bevezetése, szakmailag helyes mikodtetése azonban még igy is egy fon-
tos lépés lehet az 6nallo életvitel felé, a nagy létszamu intézmények lebontasanak
céljabdl. Ezzel egyuttal, tulzasok nélkil allithatd, hogy az utébbi évtized legfonto-
sabb szocialis szolgaltatasi innovacidjava valt a TL. Ideje lenne azonban mar a to-
vabblépésnek és a szemléletvaltas megerdsitésének.

TEMPLOMKERTEK (1920)



SZEMLE

REKASI NIKOLETT

Agyi eredeti latassérulés —
Rovid gondolatébreszt6 be-
szamol6 John Ravenscroft

professzor latogatasarol

Rovid beszamolo Prof. Dr. John Ravenscroft 2019. aprilisdban tett latogatasarol, eléadasarol
és interjujarél az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Karon. A professzor az agyi eredeti
latassérilésrél (cortical visual impairment, CVI) beszélt, ill. sz6 esett az allapot és a BNO
kapcsolatarél is. Eme gondolat kapcsan vetédoétt fel az is, hogy milyen nehézségekkel kell
megkuzdenie a rendszerben az agyi eredeti latassériléssel él6 embereknek.

Kulcsszavak: agyi eredetti latassériilés, Ravenscroft, BNO, CVI

2019. aprilis 4-én kerlilt sor az Agyi eredetii latassériilés — CVI minikonferenciara az
E6tvos Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav Gyogypedagodgiai Karan. A ren-
dezvény a Gyégypedagogiai Rehabilitaciés Intézet Latassériiltek pedagdgidja szak-
csoport szervezésében dr. Gombas Judit egyetemi adjunktus kezdeményezésére
és munkatarsai kozremikddésével jott Iétre. A rendezvényen két el6adé eléadasat
hallhattak a megjelent gydégypedagdgusok, elemi rehabilitacios tanarok, latassérult
emberek elemi rehabilitaciojaban érintett szakemberek, ill. érdekvédodk és tapasz-
talati szakértok.

A rendezvény elsé felében John Ravenscroft professzor, a skéciai Edinburgh
Egyetem munkatarsa adott eld a cerebralis latassériilésrél, majd a rendezvény ma-
sodik részében Varga Gabriella, a Févarosi Pedagdgiai Szakszolgalat Latasvizsga-
16 Tagintézményének munkatarsa és a Latasseérilt Személyek Rehabilitaciojat Szol-
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gélo Egyesiiletének (LARESZ) elndke beszélt a felnbttkorban szerzett agyi eredet(i
latassériilésrdl, ill. a rehabilitacio hazai lehetéségeirdl.

Ravenscroft professzor csaknem masfél éras eléadasa Gombas Judit tolmacso-
lasaban egy rendkivl jol érthetd, atfogo és rendszerezett bevezetést adott a cereb-
ralis latassérulésrél (CVI), annak eredetérdl, ill. arrdl, hogy miként lehet a legjobb
tanulasi kérnyezetet megteremteni ezeknek a gyermekeknek, annak érdekében,
hogy minél sikeresebbek legyenek az iskolaban. Az el6adasrol rengeteg pozitiv
visszajelzés érkezett a szakemberek részérdl. A tartalomhoz hozzaadddott a pro-
fesszor dinamikus, mégis jol kovethetd el6éadasmaddja, amelytdl egy pillanatra sem
valt unalmassa vagy vontatotta a téma részletes bemutatasa.

Gombas Judit magas szinvonali munkaja kildn is kiemelendd, aki magyar
nyelvre Ultette at a professzor szavait. Az el6adast kvetéen a professzor készsé-
gesen valaszolt a rengeteg érdekl6dd kérdésre, melyet a hallgatésag tagjai tettek
fel. A diszkusszié pedig a kavészunetben is élénken folytatodott, kevésbé formalis
keretek kozott.

A rendezvény masodik felében Varga Gabriella el6adasara kerilt sor, aki rovi-
den beszélt a feln6ttkorban szerzett agyi eredetli (kortikalis) latassérilésrél és az
elemi rehabilitacio hazai allapotardl, lehetéségeirdl. Az el6adasbdl megismerhettek
a hallgatok néhany ide vonatkozé statisztikai adatot, ill. az el6adé hangsulyozta az
inter- és multidiszciplinaris teammunka fontossagat is a kortikalis eredet( latassérult
emberek rehabilitacidjaban.

Az esemény utani visszajelzésekbdl leszlirhetd volt az, hogy tovabbi diszkusszié
szlikséges az agyi eredetll latassérulésrél, amire a szakemberek nagyon nyitottak.

Az el6adasok utan lehet6ségem nyilt John Ravenscrofttal egy interjut késziteni,
ami az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagodgiai Kar honlapjan olvashaté. A rendki-
vil érdekes és inspiralé beszélgetésnek egyetlen aspektusat szeretném most ki-
emelni, mely tovabbi gondolkodasra késztetett engem. A professzor el6adasabdl
is jol érthetd volt az, hogy az agyi eredetll latassérilés, legyen az egy velesziletett
vagy felnéttkorban szerzett allapot, egy nagyon komplex allapot, melynek nagyon
jellegzetes tunetei vannak, de sok esetben egyaltalan nem vezetnek vaksaghoz.
Eppen ezért, és azért is, mert nem mindig sorolhaté be a latassériilés ,klasszikus”
kategoriai kozé, ami a latasélességet és a latéteret illeti, ezek az emberek ,elvesz-
hetnek a rendszerben”, sokszor semmilyen tamogatast nem kapnak sem az egész-
ségugytdl, sem az allamtél. A Ravenscrofttal folytatott beszélgetésembdl kiderdilt,
hogy a Betegségek Nemzetkézi Osztalyozasanak 10-es verzidja (BNO-10) nem
tartalmazza az agyi eredetli latassériilést mint kategodriat, aminek kovetkeztében
ez nem egy létez6 diagndzis, amit az orvosok rairnanak (rairhatnanak) egy leletre.
A professzor azonban azt is elmondta, hogy a készilé BNO-11-ben mar benne lesz
ez a kategdria is, és ez valészinlleg nagyot fog lenditeni ezeknek az embereknek
a helyzetén.

De miért is fontos ez? Mar foglalkoztat egy ideje a kérdés, hogy miért tinik ugy,
mintha ezeknek az embereknek a problémai nem is lennének valésak a tarsada-
lom szemében. A napi munkam soran latassérilt emberek elemi rehabilitaciéjaval
foglalkozom, és intézménylink latéterébe gyakran kerilnek olyan agyi eredet( la-
tassérult emberek, akik nem kapnak pl. fogyatékossagi tamogatast (tovabbiakban:
FOT). A sulyos fogyatékossag mindsitésének és felllvizsgalatanak, valamint a FOT
folyositasanak szabalyairdl sz616 141/2000. (VIII. 9.) Korm. rendelet a latas szamos



funkcioja kozll csak a tavoli latasélességre és a periférias latétérre, ill. annak szi-
kiletére hagyatkozik. A latasnak azonban ezeken kiviil mas funkciéi is vannak, me-
lyeket az un. funkciondlis latasvizsgalat segitségével lehet felderiteni. llyen funkciok
a fent emlitett kettén kivil még a kozeli latasélesség (kodzeli visus), a kontrasztérzé-
kenység, a centrdlis |atotér, a szinlatas és a s6téthez, valamint a fényhez valo alkal-
mazkodas képessége is. Ezek mind befolyasoljak a latasteljesitményt, még akkor
is, ha nem agyi eredeti latassérilésrél beszélink. Ebbél adédik, hogy viszonylag jé
visus ellenére gyenge latasélességet mutatnak egyesek, és ennek az ellenkezéje
is lehetséges. A FOT megallapitasanal azonban csak orvosi szempontokat vesznek
figyelembe, melyek nem kell6en részletesek ahhoz, hogy teljes képet kapjunk az
egyén latasteljesitményérdl. Sokan az agyi eredetll latassérilt emberek kdzil nem
is felelnek meg ezeknek a kritériumoknak, mert pl. latasélességiik joval a rendelet-
ben meghatarozott felett van.

De miért is olyan fontos a FOT? Esetlinkben példaul azért, mert az érdekvé-
delmi szervezetekhez, egyesiletekhez, mint pl. a Vakok és Gyengénlatok Hermina
Egyesitlete (VGYHE) vagy a Vakok és Gyengénlaték Kézép-Magyarorszagi Egye-
sulete (VGYKE), a FOT-hatarozat vagy annak hianyaban egy 30 naposnal nem ré-
gebbi szemészeti lelet (mely tartalmazza a latasélesség vizsgalatanak eredményét)
birtokaban lehet jelentkezni, valamint felvételt nyerni.

,Miért olyan fontos valamelyik egyestilet tagjanak lenni?” — tehetjik fel magunk-
nak a kérdést. Tobb okbdl is. Az egyeslileti tagsagok szamos kedvezménnyel jar-
nak, mint pl. kedvezmény igénybevételére vald jogosultsag a segédeszkdzboltban
az els6 hosszu fehér bot megvasarlasakor, jogi tanacsadas a tagok részére, ta-
mogatd szolgalat, pszicholdgiai tanacsadas, és nem utolsésorban utazasi kedvez-
mény. De ezek ,csak” a hétkdznapi életet érintd dolgok. (Fontos, kihangsulyozni,
hogy a ,csak” ténylegesen idézdjelesen értendd, hiszen nem lehet leértékelni azt,
amikor a hatalom a hétkéznapi életet nem teszi hozzaférhetévé.) Ami azonban még
ettdl is fontosabb lehet, az a lobbiers, amelyet az érdekvédelmi szervezetek jelente-
nek, jelenthetnek. A lobbi az a tevékenység, amelynek befolyasa lehet a torvényke-
zésre, a torvények, rendeletek megalkotasara, moédositasara. Lobbierd hianyaban
ez a csoport jogi szempontbdl ,lathatatlan” és ,hallhatatlan” is marad.

Az Egyesult Nemzetek Szervezete 2006. december 23-an fogadta el ,A Fogya-
tékossaggal él6 személyek jogairdl szol6 egyezmény’-t (tovabbiakban az angol mo-
zaiksz6 alapjan: CRPD), amelyet Magyarorszag az els6k kdzott ratifikalt 2007-ben.
A CRPD a Preambulumban kimondja, hogy a fogyatékossag egy valtozé fogalom,
mely a tarsadalmi attit(idok és kdrnyezeti akadalyok kdlcsdnhatasanak kvetkezmé-
nye. Ha valéban elismerjik, hogy a fogyatékossag egy valtozé fogalom, akkor eb-
bél egyenesen kdvetkezik az is, hogy a fogyatékos embereket érinté térvényeinket,
kormanyrendeleteinket ennek fényében Ujra és Ujra feliilvizsgaljuk, és korszerlien
frissitjiik. Ezzel éppen ellentétes az a felfogas, hogy a latassériilés meghatarozasa-
kor a latas funkcidi kozil csak kettét veszink figyelembe, és azokat csak az orvosi
szempontokra alapozzuk.

Ahogyan azt eme révid leirasbdl is lathatjuk, az agyi eredet( latassériléssel él6
emberek a latassérilt emberek csoportjan belll is kiilén csoportot alkotnak azaltal,
hogy a medikalis modellre alapozva az egész létik megkérddjelezédik, ill. fel sem
merll, hogy egyaltalan léteznek. Elgondolkodtato, hogy mig az egészségligyi szfé-
raban nem vesznek tudomast roéluk, addig az elemi rehabilitacioban rendre megje-
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lennek a kliensek ilyen problémaval, és a rehabilitacids folyamat megkezdése elétt
elvégzett funkcionalis latasvizsgalaton egyértelmien kirajzolédik az egyén problé-
maja és a mindennapi életvitelt akadalyozé tényez6k sokasaga.

Ami ettdl magasabb szinten megfogalmazoédo felvetés, hogy a hétkbznapi éle-
tet jelentés mértékben befolyasolé tényezbk esetében (pl. az, hogy az illet6 meg-
kapja-e a FOT-ot, ami egyrészt anyagi bevétel a szamara, masrészt belépd az
érdekvédelmi szervezetekhez) miért hagyatkozunk egy olyan szik, a latas valodi
hasznalhatésagat nem feltétlentl megmutaté definiciora, mint a medikalis definicié?
Nemzetkdzi szinten ugyanez a kérdés merilhet fel, kiegészitve azzal, hogy még
mindig tulnyomoéan az orvosi szakvéleményeken alapul a fogyatékossa mindsités,
mikdzben gyakorlatias vizsgaléeszkdzok segitségével, valamint az érintettek sze-
mélyes beszamoldi, tapasztalatai révén is kimutathatok a mindennapi életben fel-
merll6 nehézségek, amelyek a latassérilés kdvetkezményei. Ezen a ponton megint
csak jol kivehet6 az, hogy a fogyatékossag fogalma dinamikusan valtozik, és ezzel
egyutt a latassériilés fogalmanak is valtoznia, vagyis inkabb tagulnia kell, mar ami
a torvényalkotast illeti. Idérél id6ére Ujabb és Gjabb kihivasokkal talaljuk szembe ma-
gunkat. llyen uj kihivas az agyi eredet(i latassérulés is, ami nem olyan régota ismert
a tudomanyban, de ma mar korantsem olyan keveset tudunk réla, mint példaul ez-
elétt néhany évtizeddel. Eppen ezért is id6szerti az ujités.

Ahogyan professzor Ravenscroft is elmondta a vele készitett interju soran, na-
gyot fordul majd a vilag, ha az agyi eredet(l latassérilés bekeril majd a BNO-11-be.
Az a tény, hogy egy allapot és a vele jard problémak, hatranyok csak akkor lesznek
elismertek, ha azok bekeriilnek egy bizonyos osztalyozasi rendszerbe, azt bizonyit-
ja, hogy a medikalis modell még mindig jelen van a tarsadalmunkban, ami 6nmaga-
ban véve még nem jelent problémat. A fogyatékossagot leird kiulonbéz6 modellek-
nek ma is megvan a helye a diskurzusokban, de a modelleket is Ujra kell gondolni,
és meg kell taldlni a megfelel6 helyet és értelmet szamukra.

Jelen rovid irds célja a gondolatébresztés, a felvet6d6 kérdések Osszegzése,
és annak a megallapitasa, hogy az agyi eredet(i latassérilt emberek helyzete és
életminéségének javitasa nagyon fontos és relevans kérdés.

A magyarorszagi helyzet feltarasa mellett érdemes kitekinteni mas eurdpai,
esetleg Eurdpan kivili orszagok gyakorlatara, megvizsgalni hozzaallasukat a téma-
hoz, és 6sszehasonlitani azt a magyar helyzettel annak reményében, hogy j6 gya-
korlatokat tarjunk fel. Az e kérdéskorre fokuszalé feltaré munkat jelen irds szerzéje
el is fogja végezni, és e kutatas eredményeinek kdzreadasat tervezi.

Torvények, hivatkozasok

141/2000. (VIII. 9.) Korm. rendelet a sulyos fogyatékossag mindsitésének és fellilvizsgalatanak,
valamint a fogyatékossagi tamogatas folyositasanak szabalyairdl. https:/net.jogtar.hu/jog-
szabaly?docid=A0000141.KOR/ (Letdltés ideje: 2019. aprilis 16.)

Betegségek Nemzetkdzi Osztalyozasa. https://icd.who.int/browse11/I-m/en/ (Letdltés ideje:
2019. aprilis 16.)

Convention on the Rights of Persons with Disabilities and Optional Protocol. https://www.un.org/
disabilities/documents/convention/convoptprot-e.pdf/ (Letdltés ideje: 2019. aprilis 26.)

Vakok és Gyengénlaték Hermina Egyesiilete. https://icd.who.int/browse11/I-m/en/ (Letoltés ide-
je: 2019. aprilis 16.)

Vakok és Gyengénlatok Kozép-magyarorszagi Regionalis Egyesilete. http://www.vgyke.com/
(Letoltés ideje: 2019. aprilis 16.)



HeEGEDUS HANGA

A kevesebb néha tobb

Jelen tanulmany az XXXIV. OTDK-ra benyujtott ,A kevesebb néha tébb” c. dolgozat alapjan
készult. A palyamunka Szegeden, a Szegedi Tudomanyegyetem Juhasz Gyula Pedagoégus-
képz6 Karan megrendezett helyi fordulon 2018. november 21-én 1. helyezést, Budapesten,
az E6tvos Lorand Tudomanyegyetem Pedagodgiai és Pszichologiai Karan 2019. aprilis 26-an
megrendezett orszagos forduldn pedig 2. helyezést ért el a Pedagdgiai, Pszicholégiai, Andra-
gogiai és Kényvtartudomanyi Szekciéban. Témavezetd: Horvath Péter Laszl6, az ELTE Barczi
Gusztav Gyogypedagdgiai Kar és az SZTE Juhasz Gyula Pedagogusképzé Kar oktatoja.
Jelen tanulmanyban bemutatok és elemzek négy olyan, véletlenszerien kivalasztott angol
nyelv(i kutatasi beszamolét, melyek valamilyen médon a kénnyen érthetének szant informaci-
6k kdnnyen érthetéségét vizsgaltak.
Kulcsszavak: egyenlé esélyli hozzaférés, kénnyen értheté kommunikacio, érthetéség, kuta-
tasi beszamol6k

BEVEZETES

El6szor réviden bemutatom, hogy hol van a kénnyen értheté6 kommunikacio helye
az akadalymentesitésen belll, hogy miért fontos, és hogyan segitheti az értelmi-
leg akadalyozott emberek életét. Kitérek a konnyen értheté kommunikacionak mint
moédszernek a bemutatédsara is.

Amikor akadalymentesitésrél beszéllink, sok minden juthat esziinkbe a témaral.
Sokaknak eszébe juthat példaul egy akadalymentesitett éplilet, ahol a mozgassériilt
emberek szamara a helyiségek konnyen megkozelitheték. Akadalymentesitésnek
szamit, amikor egy sztenderd szoveget Braille-irassal teszlink olvashatova latasseé-
rult személyek szamara.

Vajon hogyan akadalymentesithetnénk az értelmileg akadalyozott emberek éle-
tét? Mi okoz nekik nehézséget, tarsadalmunk miben és hogyan allit akadalyokat
eléjik? Az akadalymentesitéssel egyenld esélyl hozzaférést tudunk biztositani. ,Az
informacid, a szolgaltatas, az épllet akkor egyenl6 eséllyel hozzaférhetd, hogyha
az minden ember, kuldndsen a mozgasi, latasi, hallasi, mentalis és kommunika-
ciés funkcidkban sérilt emberek szamara kiszamithato, értelmezhets és érzékel-
hetd, és az ezekhez valé hozzajutas pedig szamukra is akadalymentes” (1998. évi
XXVI. térvény). Mint barki masnak, a fogyatékossaggal €16 embereknek is joguk van
hozzaférni az informacidkhoz, ahogyan ezt az ENSZ-egyezmény 9. cikke is eldirja
(EFOESZ - Inclusion Europe, 2009).

Az értelmileg akadalyozott emberek az informaciohoz valé hozzaférés soran
Utkdznek akadalyokba, mert az informacidk észlelhetésége és az informacié meg-
értése nehézséget okoz. Szamukra a vilag sokszor nehezen értelmezhetd, mert
a mindennapi informaciok, a sztenderd szovegek gyakran bonyolultak. ,A megfeleld
informacié segit az embereknek, hogy felismerjék sajat sziilkségleteiket. Ez a felis-
merés segiti 6ket sajat valasztasaik és dontéseik meghozatalaban. Ha az értelmi
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fogyatékossaggal él6 emberek nem jutnak a megfeleld informacidkhoz, akkor ki-
rekesztédnek. Nem lesznek képesek bekapcsolddni a korilottik torténé dolgokba,
eseményekbe. Arra kell varniuk, hogy mas emberek dontsenek helyettiik.” (EFO-
ESZ — Inclusion Europe, 2009, pp. 7). Ezért nagyon fontos, hogy az értelmileg aka-
dalyozott személyek kdnnyen érthetd informacidkhoz jussanak, és az informaciok
birtokaban sajat dontéseket hozhassak. Az el6bbi gondolatbdl j6l lathatd, hogy az
informacié hatalom, és sziikség van arra, hogy az értelmileg akadalyozott embere-
ket is hatalommal ruhazzuk fel (Horvath, 2017; Csany, 2019).

Az értelmileg akadalyozott személyek szamara megfelel§ informaciok készité-
sének eszkdze a kdnnyen érthetd kommunikacié. A kénnyen értheté kommunika-
cio médszerével a sztenderd szdvegek szamukra is érzékelhetd és értelmezhetd
formaban hozhatok létre, a kdnnyen érthetd kommunikacié szabalyrendszerének
betartasaval. Magyarorszagon egyelére kevés tudasunk van a kdnnyen érthetd
kommunikaciérél, és még kevesebb tudomanyos kutatds tamasztja ala azt, hogy
a modszer valoban hasznos-e. A kénnyen érthetd kommunikacié mas orszagokban
(pl. a skandinav, az angolszasz és a német nyelvii orszagokban) mar jelentds segit-
séget jelent az értelmileg akadalyozott személyek hétkdznapjaiban, és szamukra is
lehet&séget nyujt az egyenld esélyl informaciodhoz jutasban (Almasi, 2018).

A kdénnyen értheté kommunikacio alkalmazasa szabalyrendszerre és alapelvek-
re épul, hiszen azok segitségével lehet az informaciokat egységesen, az értelmi-
leg akadalyozott személyek tényleges igényeinek és képességeinek megfeleléen
kénnyen érthet6évé tenni. Az alapelvek 6sszegy(jtését és a szabalyrendszer kidol-
gozasat tébben is megkisérelték, igy kilonbézé nyelveken tobb szabalyrendszert
olvashatunk (Freyhoff, Hess, Kerr, Menzel, Tronbacke, & van der Veken, 1998; NHS
Scotland, 2007; EFOESZ — Inclusion Europe, 2009; MaaR, 2015; Bundesministeri-
um fir Arbeit und Soziales, 2014). Az Inclusion Europe — mint az értelmileg akada-
lyozott személyeket témorité nemzeti szervezetek nemzetkdzi erny8szervezete — is
kidolgozott egy szabalyrendszert nyolc eurdpai orszag szakembereinek a kézrem-
kddésével, illetve ezen felll egy logoét is, ami a kdnnyen érthetd szdvegek jelzésére
hasznalhat6. A logéra azért van szikség, hogy a kdnnyen érthetd pl. szévegeket
az értelmileg akadalyozott emberek kdnnyen felismerjék, és tudjak, hogy ez az az
informacid, ami nekik szdl. A logd hasznalata szabad és ingyenes, de csak azok
hasznalhatjak, akik betartjak a logdhasznalat irott szabalyait. A logd csak abban
az esetben hasznalhatd, ha a kdnnyen érthetd széveg kénnyen érthetéségét elle-
nérizték. Az érthetdség ellenérzését minden esetben a célcsoport tagjai végzik. Ezt
a folyamatot hivjuk lektoralasnak, az ellenérzé személyt pedig anyanyelvi lektornak
(EFOESZ — Inclusion Europe, 2009). Ennek a szakkifejezésnek a kérdését jelenleg
Magyarorszagon még vitak dvezik. Vannak olyanok, akik ugy vélik, hogy a folyama-
tot ellen6rzésnek, az ellenérzé személyt pedig a kdnnyen érthetéséget ellen6rzé
személynek kellene nevezni, hiszen igy a kifejezés is kdnnyebben érthet6 lenne.
Ebben a tanulmanyban a ,lektor” szakkifejezést fogom alkalmazni. A lektor szerepe
a munkafolyamatban elengedhetetlen. A lektoralas munka, és a munkaért fizetni
kell. Németorszagban az anyanyelvi lektorként dolgozo értelmileg akadalyozott sze-
mélyek fizetést kapnak (Bercse, Czakd, Horvath, & Sallai, 2018).

Fontos megemliteni, hogy amikor a kdnnyen érthet6 kommunikaciorél beszé-
link, az ,olvasas” értelmezése csak szlikebb értelemben korlatozddik az irott sz6-
vegre (irott betlikre, szavakra, mondatokra). Tagabb értelemben mindenféle infor-



macio olvasasarol és megértésérdl beszélink (pl. szituacid, viselkedés olvasasa,
vagy kinesztetikusan, auditiv és vizualis Uton érzékelhetd informacidk, igy pl. rajzok,
képek, fényképek [konkrét és absztrakt], piktogramok, logdk, mesterséges jelek
stb.). A kénnyen értheté kommunikacié rendszerében mindezeket egytt, egymast
sokszor megsegitve, kiegészitve hasznaljuk az érthet6ség maximalizalasanak érde-
kében. Nem kell megragadnunk az irott sz6vegeknél, de még ott sem, hogy az irott
szbvegek mellé képeket helyezziink. Nyugodtan gondolkodhatunk akar hanganya-
gok és videok készitésében is.

Azt is fontos megemliteni, hogy a kdnnyen érthet6 kommunikacié kulénb6zd
nyelvi szinteken alkalmazhato. Az értelmileg akadalyozott gyermekek és felnéttek
kommunikacidés képességének skaldja nagyon széles, ezaltal az igényeik a kony-
nyen érthet6 lzenetre is nagyon eltérék lehetnek. Minden értelmileg akadalyozott
személyt mas-mas anyanyelvi kommunikacios kompetencia jellemez. igy egy adott
nyelvi szinten elkészitett kdnnyen érthetd tizenetet nem minden értelmileg akadalyo-
zott személy fogja megérteni. Elképzelhetd, hogy az egyik személynek egy szdveg
,tul kénnyl”, a masiknak ugyanaz a széveg még mindig ,nehéz”. Amikor a kénnyen
érthet6 kommunikaciorol beszélink mindenképpen fontos a differencialas, hogy
a célcsoporton belll is mindenki a sajat tudasszintjének megfelelé anyagot kapjon,
ami biztositja az informaciéhoz val6 hozzaférést szamara is.

1. A KONNYEN ERTHETO KOMMUNIKACIO
AKTUALIS KERDESEI

A tovabbiakban a kénnyen érthet6 kommunikacié tudomanyos vizsgalatanak né-
hany aktualis kérdését mutatom be.

Az egyik vitakat kivalté kérdés a sztenderd Uzenet kdnnyen érthetd lzenetre
forditasanak nehézségeire iranyul. Tobb idegennyelvi cikket is olvashatunk arrol,
hogy milyen forditasi nehézségek meriinek fel, amikor a sztenderd szdvegeket
kénnyen érthetére forditjuk. Ez az adott nyelven bellli forditasi munkafolyamat na-
gyon ¢sszetett. Komoly kihivast jelent pl. az, hogy hogyan lehet a forditand6 széveg
szakmaisagat (pl. a szakkifejezéseket) gy megdrizni a kénnyen érthetd valtozat-
ban, hogy ez utdbbi mégis kénnyen érthetévé valjon. Informacidveszteség nélkil
kell meg6rizni az eredeti szoveg eredeti tartalmat, olyan médon, hogy kdzben az uj
Uzenet egyenld eséllyel érthetd legyen a kdnnyen értheté kommunikacio kivalasztott
célcsoportja szamara (Bock, 2015 id. Fischborn, 2018; Schum, 2017 id. Fischborn,
2018). A forditas egyik legnagyobb nehézsége éppen az, hogy az eredeti, sztenderd
szbveg tartalmat vissza tudja-e adni a kdnnyen érthetd valtozat. Sok kritika érte
a kdénnyen értheté kommunikaciot azért, mert egyesek szerint ez a moédszer csupan
lebutitja a sztenderd szdvegeket. Mas vélemények szerint a modszer inkabb szeg-
regalja a konnyen értheté kommunikaciot hasznalé személyeket, mintsem integralja
6ket. Inkabb lecsatolédnak a sztenderd szovegek vilagarol ahelyett, hogy a kdbnnyen
értheté kommunikaciot hidként értelmezve, ezen a hidon jutnanak el oda (Bock,
2015 id. Fischborn, 2018). Ezekbd&l a nehézségekbdl is kdvetkezik az a gondolat,
hogy ezt a fajta forditasi munkat — sztenderd és a kénnyen értheté szévegek kdzott
— szakképesitéshez, tovabba egységesen el6irt kompetenciak meglétéhez kellene
kétni (Schum, 2017 id. Fischborn, 2018).
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A masik aktualis vitat kivalté kérdéskor magat a kdnnyen érthetd lizenet létre-
hozasat meghatarozé szabalyrendszert érinti, még precizebben a szabalyrendszer
nyelvtudomanyi és gyogypedagodgiai/fogyatékossagtudomanyi megalapozottsagat.
Az Uzenetek befogadodinak eltér6 nyelvi kompetencigjara figyelemmel a fordita-
si szabalyrendszernek szerteagazénak és részletesnek kellene lennie, mikdzben
fontos, hogy a mddszer kdnnyen alkalmazhaté legyen, illetve a forditasi szabalyok
egyértelmien segitsék a forditd munkajat. Vajon megfogalmazhato-e egy altalanos
érvényl, nemzeti nyelvek felett all6, mindenre kitér§ szabalyrendszer a kdnnyen
értheté kommunikaciéval kapcsolatban? 2014-ben a nyelvész Bettina M. Bock (id.
Fischborn, 2018) 6t szempont alapjan hasonlitja 6ssze a kdnnyen érthet6 szévege-
ket a sztenderd szdvegekkel. Ezek:

1. acélcsoport mérete és specifikussaga,

a szaknyelviség és a témak,

a nyelvi komplexitas,

a szabalyozottsag és a kodifikaltsag,

a kvazi-forditas vagy szévegalkotas szempontjai.

Szerlnte szigorubb tudomanyos vizsgalatokra lenne sziikség a konnyen érthe-
t6 kommunikacio szabalyrendszerének tudomanyos kutatasok eredményei alapjan
torténd fejlesztéséhez.

aoRroDN

2. CELOK ES MODSZEREK

Az eddigiekben roviden megismerkedtiink a kdnnyen érthetd kommunikacioval, illet-
ve a médszer kritizalhatd vagy kérdéseket felvet6 fellileteivel is. Ez azonban minden
Uj innovacional megfigyelhetd.

Szeretném, ha a kdnnyen értheté kommunikacié Magyarorszagon is hozzafér-
hetévé valna a célcsoport szamara, és minél tobb értelmileg akadalyozott ember
hétkoznapjat segitené. Sokkal tdbb tudomanyosan bizonyitott tudasra lenne sziik-
ségunk ahhoz, hogy a kdnnyen értheté kommunikacio biztos alapokon allhasson, és
hogy ez a kommunikaciés eszkdz a célcsoport szamara leginkabb megfelelé médon
létezhessen. Ehhez tobb tapasztalati kutatast kell a témaban végeznink. Magyar-
orszagon még nem végeztek a kdnnyen érthetének szant informaciok érthetésé-
gére iranyuld kutatast. Nincs konnyl helyzetben az, aki j6 kutatasi kérdést vagy
kutatasi feltételezést (hipotézist) szeretne megfogalmazni.

Jelen iras kozéppontjaba négy, véletlenszeriien kivalasztott, angol nyelven
megjelent kutatasi eredményekrél sz6l6 beszamoldk kritikus attekintését helyez-
tem. Célom, hogy a feltart kutatasi eredmények tapasztalatait 6sszegezve kozelebb
kerlljink annak megfogalmazasahoz, hogy milyen tapasztalati kutatas lenne a leg-
szukségesebb jelen pillanatban.

A kivalasztott publikaciokat dokumentum- és tartalomelemzésnek vetem ala.
A dokumentum- és tartalomelemzés alkalmas az adatok 6sszegydjtésére. Lényege
a dokumentumokban talalhato tartalmi 0sszefliggések, jellegzetességek feltarasa,
kévetkeztetések megalapozasa és levonasa (Korédi, 2011).

A dokumentumok kivalasztasanak soran az eddigi, angol nyelven hozzaférheto,
az informaciok, szévegek érthetéségét vizsgald kutatasi eredményeket bemutatd
publikaciok kozul valogattam. Jelen tanulmanyban négy, korabbi kutatasi beszamo-



16 masodelemzésére kerul sor. Fontosnak tartom kiemelni, hogy ez a négy kutatasi
beszamolé nem fedi le teljes mértékben a kdnnyen érthetd informaciok érthetd-
ségére iranyuld eddig folytatott kutatasokat, igy eredményeimet fenntartassal kell
kezelni, hiszen nem adok, és nem kapunk teljes képet.

3. KULFOLDI KUTATASOK BEMUTATASA

3.1. A kbénnyen olvashatoé informacioé tényleg
kénnyebben olvashat6?

B. Hurtado, L. Jones és F. Burniston kutatasukban (2013) azt szerették volna meg-
tudni, hogy az egészségiigyben hasznalt szérdlapok és a rajtuk k6zolt informaciok
az értelmileg akadalyozott emberek szamara valdban egyenld eséllyel hozzafér-
het6k és érthetdk-e, igy adva meg nekik is az esélyt arra, hogy sajat kezelésikkel
kapcsolatban dontést hozzanak. A kérdés az volt, hogy a piktogramok és a képek
mennyire ndvelik az érthetéséget. Osszehasonlitottak az informaciokdzlés két kii-
16nb6z6 maédjat: ,szbveg és képek” vagy ,csak képek” A ,szdveg és képek” azt
jelenti, hogy az informaciét konnyen érthetd formaban fogalmaztak meg, és az ért-
het6ség biztositasa érdekében képekkel magyaraztak a széveget. A ,csak képek”
nev( modszer alkalmazasakor az irott szoveget a résztvevéknek felolvastak. A fel-
mérésbe negyvennégy olyan enyhén értelmi fogyatékos személyt vontak be, akiket
tobbszor beutaltak mar olyan pszicholégushoz, aki a kozdsségi beilleszkedés prob-
Iémakédrével foglalkozik.

A kutatok varakozasa az volt, hogy az enyhén értelmi fogyatékos emberek a be-
széddel kisért ,csak képek”-ben bemutatott informacidkat jobban fogjak érteni, mint
a kdnnyen érthetd ,irott széveget képekkel kiegészitve”. Az eredmények azt mutat-
jak, hogy a kénnyen érthet6 tajékoztatok hasznalataval javult az érthetéség, de az
informaciékozlés modjaban, azaz a ,szdveg és képek”, illetve a ,csak képek” kdzott
nem volt szignifikans kilonbség. Ezzel egylitt a részvevék az informaciok nagyobb
részét akkor értették meg, amikor szamukra a kdnnyen érthetd szdvegeket felolvas-
tak, nem pedig akkor, amikor maguknak kellett a kdnnyen érthet6 informaciot (akar
kép és szbveg, akar kép formajaban) olvasniuk. Ezek alapjan javasoljak a ,csak
auditiv” variacio érthetéségének vizsgalatat is. Ujabb kutatasok elvégzéséig az in-
formacioatado videok vagy hanganyagok készitését szorgalmazzak az irott szdveg
helyett.

3.2. Utmutaté a hozzaférhetd tartalmi

weboldalak készitesehez ertelmileg akadalyozott
emberek szamara

,W3C Kezdeményezés a Hozzaférhetdségért” (angolul: ,W3C Web Accessibility

Initiative”) cim{ weboldalon megjelent egy iranymutatas arrdl, hogy egy weboldal
hogyan lehet jobb és kdnnyebben hozzaférhetd a fogyatékos emberek kiildnbdzé
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csoportjai szamara (W3C Web Accessibility Initiative Guidelines, 1999 id. Karre-
man, van der Geest, & Buursink, 2007). Ez az utmutatas tekinthet6 el6zménynek
Karreman és munkatarsai kutatdsanak tekintetében (Karreman et al., 2007). A ku-
tatok kételkedtek abban, hogy a kiadott anyag elég iranymutatast ad az értelmileg
akadalyozott személyek egyenlé esélyl hozzaférésének tekintetében. Elkészitették
egy eredetileg a ,W3C Kezdeményezés a Hozzaférhetéségért” weboldal utmuta-
tasa alapjan készult holland weboldal konnyen érthet6 valtozatat, amihez Freyhoff
és munkatarsai (1998) altal kidolgozott Utmutatét alkalmaztak. Kutatasukban azt
vizsgaltak, hogy ez a weboldal kénnyebben érthet6-e az értelmileg akadalyozott
emberek szamara, mint az eredeti. Azt is fontos és kritikus pontnak tartottak, hogy
a honlap kénnyen érthetd verzidja ne gyakoroljon semmilyen negativ hatast azokra
a felhasznalokra se, akik nem értelmileg akadalyozott emberek. Ezért a kutatast
két csoporttal végezték. Az elsé csoportban olyan értelmileg akadalyozott emberek
voltak, akik tudtak olvasni, a kontroll csoportban pedig nem értelmileg akadalyozott
emberek voltak. A kutatds soran tehat a holland weboldal két kiilénb6z6 verzidjat
tesztelték hasznalhatésagi szempontbol.

A weboldal kdnnyen érthetd adaptacidja egyértelmlen ndvelte a megértést az
értelmileg akadalyozott emberek kdrében. A nem értelmileg akadalyozott emberek-
re sem volt semmilyen negativ hatasa; s6t volt, amikor naluk is pozitiv hatas volt
megfigyelheté. Fliggetlenil attél, hogy a résztvevok a weboldalak melyik verziojat
olvastak, az elégedettségiik relative magas volt. Az értelmileg akadalyozott embe-
rek inkabb a kdnnyen értheté weboldalt preferaltak, mig a nem értelmileg akadalyo-
zott emberek inkabb az eredeti, nem adaptalt weboldalt. Mas szavakkal: mindegyik
csoport azt a weboldalt kedvelte jobban, amelyik a sajat olvasasi és értelmi képes-
ségének jobban megfelelt.

A kutatok a kutatasi eredmények alapjan azt javasoljak, hogy legyen a honla-
poknak az eredeti tartalom mellett kdnnyen értheté valtozata is.

3.3. A kérdbivek hasznalatanak feltarasa: a kepek
nem mindig segitik el6 a kbnnyebb érthetGseget

Cardone (1999) kutatédsanak a célja az volt, hogy egyszeri médszert talaljon a tanu-
lasban akadalyozott emberek fogyasztoi elégedettségének megbizhaté felmérésére
a Tanulasban Akadalyozottak Kozdssége (Community Learning Disabilities) szol-
galtatasaival kapcsolatban. A korabban alkalmazott kutatasi eszkézdkkel nyert va-
laszokat nem talalta megbizhatonak. Kutatasaban megismételt egy korabbi kutatast
(Dagnan, Dennis, & Wood, 1994 id. Cardone, 1999). Ehhez elkészitette a korabbi
kutatas kérddivének csak képekbdl allé valtozatat is, majd felmérte, hogy melyik
eszkoz célravezetdbb. Az volt a feltevése, hogy a széveges kérdbivvel ellentétben
a képes valtozat teljesen fliggetlen a receptiv nyelvi képességtdl, igy mindenki sza-
mara egyforman érthetd és egyenld eséllyel hozzaférhetéveé lesz.

A kutatasban huszonnyolc tanulasban akadalyozott személy vett részt, akik
mar legalabb egy éve folyamatosan igénybe vették a Tanulasban Akadalyozottak
Kbézbssége szolgaltatasait. A kutatasban részt vevé személyek receptiv nyelvi keé-
pességeit csak az interjualanyok felénél tudtak felmérni a brit képszokészlet skala
segitségével (The British Picture Vocabulary Scale, BPVS).



Az eredeti kérd6iv (Dagnan et al., 1994 id. Cardone, 1999) tehat egy szoveges
kérdéiv volt, el6re meghatarozott valaszokkal, amik kdzil a kikérdezett személyek
maguk valaszthattak ki a nekik tetsz6 valaszt. Példaul: ,Mit érzel, amikor meglatod
... (@pold neve)?” — valaszlehetéségek: boldog, elfogadhatd, szomoru. A kérdGiv
képes valtozatahoz a képeket a Makaton szimbdlumok (Makaton Symbols) kdzil
valogattak ki, és a képek egy az egyben az eredeti szévegeket helyettesitették.

A jobb szdvegértési képességekkel rendelkez6 résztvevék megbizhatébb vala-
szokat adtak a szdveges kérdGiv kérdéseire, mint a gyengébb szdvegértési részt-
vevOk. Ugyanez a tendencia volt megfigyelhetd a képes kérdbiv esetében is.

A kutaté megallapitasa szerint a gyengébb nyelvi képességli személyeknek
a képek hasznalata 6nmagaban nem mindig segiti az érthetéséget. Feltehetének
tartja, hogy a kép valasztasaban rejlett a hiba, mert nem a megfelel6 képeket alkal-
maztak a kérddiven. Megfigyelte tovabba azt is, hogy az elére meghatarozott vala-
szok kozll egyesek mindig csak egyfajta valaszt valasztottak, illetve, ha ez a vélasz
nem jelent meg opcioként egy adott kérdés esetén, akkor nem tudtak valaszt adni.

3.4. Felhasznalobarat informacio: Megvalosulnak
a szandekok?

Codling és Macdonald (2008) kutatasanak megértéséhez fontos tudni, hogy a ku-
tatas id6szakaban a kulénb6z8 szolgaltaték torvényes kotelezettsége volt olyan
formatumban informaciot szolgaltatni, hogy az hozzaférheté legyen fogyatékos em-
berek szamara is. Ennek nyoman a gyakorlatban tébb olyan felhasznalébarat infor-
macio jelent meg, ami szimbdlumokkal, egyszeri képekkel segitette a megértést.
A kutatas célja az volt, hogy a tanulasban akadalyozott emberek szamara késziilt
informacidkrol megallapitsa, hogy azok valdban megkdnnyitik-e a megértést a cél-
csoport szamara.

A kutatas soran tobb forrasbol szarmazo felhasznalébarat széveget hasznaltak,
és ezek érthet6seégét tesztelték. A kutatasban részt vevd, tanulasban akadalyozott
személyek az orszag (Nagy-Britannia) kilénb6z8 érdekképviseleti csoportjaibdl ke-
rultek ki.

A kutatas eredményei alapjan az lathaté, hogy a résztvevék megértették a szim-
bolumokat, a képeket, de nem értették a szimbdélumok, a képek és a kontextus vi-
szonyat, nem adtak a széveghez tébbletjelentést. Azt allapitottak meg, hogy a sok
szimbdlum és kép tul sok felesleges informaciét tartalmaz, és ilyenkor a célcsoport
figyelme az eredeti Uzenetrél elterelédik. A kutatasabdl kiderdlt, hogy a szimbolu-
mok jelentése nem egyértelmi: a tanulasban akadalyozott személyek nem mindig
azt a jelentést kapcsoljak hozza, ami a kdzl6 szandékaban allt. A kutaték megalla-
pitasa szerint sokszor az is bonyolitja az informacio feldolgozasat, hogy egy-egy
dokumentumban nem egy kiemelt témara fékuszalnak, hanem tobb témat igyekez-
nek bemutatni. Szerintlik nem ajanlott tul sok informaciét feldolgozni egy dokumen-
tumon bellil, a szévegnek arra kell koncentralni, amit k6z4Ini akar, a részletezé vagy
kiegészitd informaciokhoz pedig a videdkat javasoljak, mivel a videdk kdnnyen el-
érhetbek és kdnnyebb bennik az informéaciét megmagyarazni. A kutatas alapjan to-
vabba azt is inditvanyozzak, hogy a célcsoportot segitsék a megértési folyamatban,
magyarazzak el az informacio lényegét és jelentésegét.

A1VADOA |

7

VL S3 DYSSOM

M

| 1/0202 WoTlvavsy

o
(o)



7

7

4

EKOSSAGTUDOMANY FOLYOIRATA

7

| A FOGYAT

~
o

Codling és Macdonald (2008) tobb olyan dolgot is megfogalmaznak az eredmé-
nyeik kdzott, ami ma mar a kdnnyen értheté kommunikacié szabalyrendszerének
részét képezik. llyen példaul, hogy a legegyszeriibb, legkevésbé bonyolult informa-
ciok atadasara kellene térekedniink, illetve a képek érthetéségét is ellendriztetni kell
a célcsoporttal.

Ezzel kapcsolatban érdekes megfigyelni a valtozast: ahogy haladunk az idében,
lathatd, hogy mig Cardone-nél (1999) még fel sem meril a lektoralas kérdésko-
re, addig Poncelas és Murphy (2007) kutatasanak nyoman Codling és Macdonald
(2008) mar ebben az iranyban haladnak, amikor felhivjak a figyelmet arra, hogy
a szimbdlumok és a képek érthetéségét a célcsoporttal tanacsos lenne hasznalatba
helyezés elétt ellendriztetni.

4. A KUTATASOK REFLEKTIV ERTEKELESE

Hurtado és munkatarsai (2013) kutatasat hasznosnak latom. Kutatasuk eredményei
alapjan a kdnnyen értheté kommunikacio fejlesztésére tesznek javaslatot. Javasol-
jak, hogy ne ragadjunk meg a konnyen értheté kommunikacié modszerével irott sz6-
vegeknél és a képi megsegitésnél, hanem az auditiv informacidatadas lehetéségeit
is térképezzik fel. Ezzel a gondolattal, a kutatas eszkdzeként hasznalt tajékoztatd
szbdveg hidanyossagait megfigyelve, logikus iranyban haladnak tovabb, hiszen kuta-
tasuk soran azt vették észre, hogy az auditivtamogatas nagyban segiti a megértést.

Karreman és munkatarsai (2007) kutatasabdl a kontrollcsoport 0sszetételének
kérdését emelem ki. A kontrollcsoportban a nem értelmileg akadalyozott személyek
az értelmileg akadalyozottak hozzatartozoi vagy valamilyen vonatkozasban isme-
rései voltak. Ezért felvetédik a kérdés, hogy mennyire itélkeztek a kdnnyen érthetd
verziorol objektiven. Az épértelml emberek sokszor degradalonak érzik, ha egy
olyan szbveg lesz szamukra is kdnnyebben érthetd, amit eredetileg és szandékoltan
ertelmileg akadalyozott embereknek készitettek a kdnnyebb megértés érdekében.
Ezért javaslom, hogy egy ilyen tipusu kutatas esetén olyan kontrollcsoporttal dol-
gozzunk, akik nem ismerik sem a konnyen értheté kommunikaciét, sem az értelmi-
leg akadalyozott emberek vilagat. Erdekes lenne megfigyelni, hogy az elébb emlitett
esetekben is egyértelmlien a nem kdnnyen érthet6 verziét részesitenék-e elényben.

Cardone (1999) maga is megfogalmazza a kovetkeztetései soran azokat a kor-
latokat, amelyeket a kutatas eredmények értelmezésekor figyelembe kell venni.
Olyan elégedettséget méré kérddivet vett alapul, aminek a nem érthetésége mar
egy korabbi kutatasban beigazolddott. Az valéban megfogalmazdédott benne, hogy
a kérdoivet konnyebben érthetévé kellene tenni, de ezt egyedul azzal probalta el-
érni, hogy az informaciokat széveg helyett képekben adta at. A képi tdmogatasnak,
vagy a csak képekben torténé informacidatadasnak nem csupan abbdl kell allnia,
hogy veszink egy szOveget, és ahhoz altalunk jonak vélt képeket kapcsolunk. Ez
a munkafolyamat komoly ellenérzést igényel. Meg kell gy6zédniink arrél, hogy az
altalunk valasztott képek megfelelnek-e a céljainknak, és azt az informaciot kdz-
vetitik-e, amit atadni kivanunk. A kutatd a képek kivalasztasat sem indokolta meg,
és bar ez a kutatas nem a kénnyen értheté kommunikacié szabalyait vette alapul,
a képek lektoralasa egy értelmileg akadalyozott személlyel mindenképpen célszeri
lett volna. Alapvet6en azt gondolom, hogy a kutatas eredményei nem tamasztanak



ala mast, mint azt, hogy a kutatasban hasznalt elégedettséget felméré kérdbiv ké-
pes valtozata sem lett kdnnyebben érthetd. Ez a kutatas felhivta arra a figyelmemet,
hogy mennyire fontos, hogy a kutatas jol el6készitett, megalapozott legyen, és meg-
feleld, ellen6rzott (Iektoralt) kutatasi eszkdzokkel dolgozzunk.

Codling és Macdonald (2008) kutatasa meglévé szdvegek fellilvizsgalatara szol-
galt, a kiilonb6z6 anyagok ellenérzése pedig kiemelt fontossagu. Egyes anyagokat
kritikaval illetnek, felhivjak a hibalehetéségekre a figyelmiinket, és egyben gyakorla-
tot megsegit6 javaslatokat is tesznek. llyen példaul az, amikor a képanyagok koérul-
tekintébb és ellendrzéttebb megvalasztasara 6sztokélnek, vagy amikor azt ajanljak,
hogy egy informacidhordozé eszkdzzel egy-egy gondolatot prébaljunk meg kozveti-
teni, ahelyett, hogy tul sok informaciot zsufolnank egy anyagba.

5. A KUTATASI BESZAMOLOK SZUBJEKTIV
TANULSAGAI

Allaspontom szerint a tanulsagok tdméren a kdvetkezok:

* minél tébbféle informaciot kell kénnyen érthetéen is hozzaférhetévé tenni;

* ajol végzett lektoralasnak Iényeges szerepe van;

» a forditoi és a kdnnyen érthetd szdvegek irasat célzéd tevékenységet képe-

sités megszerzéséhez kellene kotni;

* akodnnyen értheté6 kommunikacié modszerét folyamatosan fejleszteni kell.

Osszefoglalasként megallapithatd, hogy Magyarorszagon is szikség van min-

denki szamara érthet6 jogi nyelvre, egyenld eséllyel hozzaférhetd egészségligyi
tajékoztatokra, weboldalakra és elégedettséget felméré kérddivekre.

Kitekintésként Magyarorszagon az alabbi két ok miatt javaslom tudomanyos ku-

tatasok elvégzéseét:

1. Magyarorszagon a kénnyen érthetd kommunikacio érthetéségét vizsgalo
kutatas gyakorlatilag még nem sziiletett (Almasi, 2018). Elengedhetetlendil
fontos lenne, hogy ne csupan a kulfoldi eredményekre tamaszkodhassunk
a magyar nyelvi kdnnyen értheté informaciok készitésekor. Idészer(, hogy
empirikus kutatasokat végezzink a konnyen érthet6 kommunikacionak mint
modszernek a hatékonysagarol, az eredményessegeérdl.

2. A konnyen értheté kommunikacio nem mas, mint amikor a k6zl6 az Gzene-
tét a befogadd nyelvi kompetenciajahoz igazitja. A kdnnyen érthetd lzenet
a nyelv egyik megjelenési formaja. Kiléndsen fontos kérdés, hogy lehet-
nek-e adott nemzet nyelvétél fliggd eltérések a nyelven belili forditasra
vonatkoz6 szabalyokban. Amig az egyik nyelv esetén egy szabaly kiemelt
fontossagu lehet, addig eléfordulhat, hogy ugyanaz a szabaly egy masik
nyelv esetén elhanyagolhaté. A szabalyrendszer nyelvenként eltérd, nyelv-
specifikus szabalyokat is tartalmazhat.

A fentiek alapjan az alabbi két kutatasi iranyra teszek javaslatot:
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1. A kdnnyen érthetd lUzenet megformalasara vonatkozé szabalyok (szabalyrend-
szer) tudomanyos vizsgalata.

A ma létez8, magyar nyelven hozzaférhetd, a kdnnyen érthetd kommunikacioéra vo-
natkozé szabalyrendszer (EFOESZ — Inclusion Europe, 2009) szabalyai tudoma-
nyosan nem alatamasztottak, azokat a szabalyrendszerek készit6i a mindennapi
tapasztalataik alapjan fogalmaztak meg. A szabalyrendszerben olyan szabalyokra
van sziikség, amelyek bevalasat tudomanyosan alatamasztott kutatasok bizonyit-
jak. A szabalyelemeket gyakorlati tesztelésnek kell alavetni. Itt fontos megjegyezni,
hogy Magyarorszagon olyan szabalyrendszert alkalmazunk, amit nem a magyar
nyelv torvényszerliségei alapjan dolgoztak ki. Ezért sziukség lenne annak a meg-
vizsgalasara is, hogy azt milyen médositasokkal, illetve a magyar nyelvre jellemzé
specialis szabalyokkal kellene kiegésziteni.

2. A kdnnyen érthetd Gzenetek kdnnyen érthetéségének tudomanyos vizsgalata.

Egy masik kutatasi irany a mar létezd konnyen érthetd lzenetek érthetéségének
a vizsgalata. Nagyon sok anyagi és humaneréforrast fektetnek nemzetkozi szin-
téren a konnyen értheté kommunikacié elterjesztésébe, és ez a cél Magyarorsza-
gon is. Ugyanakkor nyilvanvald, hogy ezeket az er6forrasokat akkor lehet nagyobb
eséllyel mozgositani, ha biztosan tudjuk, hogy a modszer sziikséges, hatékony, és
valéban megoldja az értelmi sérilt személyek informaciokhoz vald nagyobb esélyl
hozzaférését.

Bizom abban, hogy jelen tanulmannyal hozzajarulhatok a kdnnyen értheté kom-
munikacionak mint médszernek a hazai kutatasahoz és fejlesztéséhez.
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ZAJACZ DAVID PAL

Ertelmileg akadalyozott gyer-
mekeknek, tanuléknak szol-
galtatast nyujto koznevelési
intézmények honlapjainak
konnyen értheto tartalmairél

Jelen szemlézés célja, hogy felhivja az értelmileg akadalyozott gyermekek tanuldk figyel-
mét a szolgaltatast nyujtd kdznevelési intézmények honlapjain talalhaté informaciékhoz vald
egyenl6 esélyli hozzaférés fontossagara. Véletlenszerlien kivalasztott készségfejlesztd is-
kolak és Egységes Gyogypedagdgiai Mddszertani Intézmények honlapjait vizsgaltam 2019
tavaszan abbdl a szempontbdl, hogy vannak-e a honlapon kénnyen érthetd informaciok.
Kulcsszavak: kénnyen értheté kommunikacio, értelmileg akadalyozott gyermekek, egyenlé
esélyli hozzaférés, internet

A fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szolé6 ENSZ-egyezmény hozzaférhets-
ségrol szo6lo 9. cikk (2) bekezdés g) pontja alapjan az egyezményben részes allamok
szlUkséges intézkedéseket hoznak annak érdekében, hogy a fogyatékossaggal él6
személyek hozzaférjenek az internethez. Masfelél az ENSZ-egyezmény meghata-
rozasokrol szol6 2. cikke értelmében a kommunikacio alatt a konnyen értheté kom-
munikaciot is érteni kell.

A fenti rendelkezésekre valo figyelemmel magatdl értetédének tinik, hogy azon
intézmények honlapjain, ahova értelmileg akadalyozott tanuldk jarnak, mindenkép-
pen sziikséges, hogy kdnnyen érthetd informaciokat is meg kell osztani.

Napjainkban az emberek tajékozédasanak fontos szintere az internet. igy le-
het(ne) ez az értelmi sériilt személyek esetében is. Ugy vélem, altalanos jelenséggé
valt az, hogy honlapokon tajékozédunk azokrdl a dolgokrol, amelyeknek szeretnénk
utanajarni. Miért ne lehetne, hogy az értelmileg akadalyozott tanuldk sajat iskolajuk
honlapjat is latogassak?

Els6 korben véletlenszeriien kivalasztott, kozel 20 készségfejlesztd iskola hon-
lapjat néztem meg. A honlapokon torténd felhasznaldi szintli keresés eredménye-
ként két megallapitast tudtam tenni:

1. A készségfejlesztd iskolak honlapjai meglehetésen diverz képet mutatnak

a honlap id6szeriisége, atlathatésaga, valamint az informaciok megszer-
kesztettsége szempontjabol. A keresés soran talalkoztam nagyon helytallo,
egészen jol megszerkesztett honlapokkal, és természetesen az ellenkezd-
jével is. Sok olyan honlapot is talaltam, amelyek az informacidkat mar évek
ota nem frissitették.

DOI 10.31287/FT.hu.2020.1.8



2. A felkeresett készségfejlesztd iskolak honlapjain egyaltalan nem talaltam
kénnyen érthet6 informaciokat. Felmerilt bennem egy tudomanyosan meg-
alapozott kutatas megtervezésének a lehet6sége annak érdekében, hogy
feltarhassuk a kénnyen érthetd informaciok hianyanak az okait. Feltétele-
zem, hogy még nem léteznek a munkat segit6, a kdnnyen érthetd honla-
pok készitésének elméletével és gyakorlataval foglalkozé magyar nyelvi
forrasok. Talan az intézmények honlapjainak tartalomfejlesztéséért felelés
személyek nem is hallottak még a kdnnyen értheté kommunikaciorol.

A készségfejlesztd iskolak honlapjainak eredménytelen feltarasa utdan megnéz-
tem néhany egységes gyogypedagogiai modszertani intézmény honlapjat is. Két
olyan intézményt talaltam, amelyek kdnnyen érthetd informaciokat is kozzétesznek;
bar nem rendszeresen és nem teljeskorlen.

A szegedi Barczi Gusztav EGYMI honlapjan a dokumentumok kozétt az iskola
hazirendje férheté hozza kénnyen érthetd valtozatban.

A ceglédi Losontzi Istvan EGYMI, Szakiskola, Készségfejleszté Iskola és Kol-
Iégium honlapjan, a jobb oldali mentsorban megtalalhaté a kdnnyen értheté kom-
munikacio, Inclucion Europe altal kidolgozott logdja. Ugyanakkor a logéra klikkelve
nem koénnyen érthetd informaciokat talaltam, hanem a kénnyen értheté kommuni-
kacié hazai elterjesztését célzd, az Ertelmi Fogyatékossaggal ElI6 Személyek és
Segitéik Orszagos Erdekvédelmi Szdvetsége altal menedzselt projektrél sz6l6 hira-
dasokat. Ezen az oldalon az utolsé bejegyzés 2014-es.

Nem teljeskorl és nem tudomanyos kutatas keretében feltart tapasztalataimat
Osszegezve megallapithatdnak tlinik, hogy az értelmileg akadalyozott tanuldknak
szolgaltatast nyujté készségfejlesztd iskolak és egységes gyogypedagdgiai méd-
szertani intézmények honlapjain ma még nincsenek, vagy csak nagyon kis szamban
vannak kénnyen értheté informaciok.

Forrasok

2007. évi XCII. térvény a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szold egyezmény és az
ahhoz kapcsolodé Fakultativ Jegyzékonyv kihirdetésérél. A fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény.

Losontzi Istvan EGYMI, Szakiskola, Készsgfejlesztd Iskola és Kollégium, Cegléd honlapja.
http://losontzi.hu

Szeged és Térsége Barczi Gusztav EGYMI honlapja. http://www.barcziszeged.sulinet.hu
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ILLUSZTRACIO

Paul Klee (1879-1940)

A miivészet nem a lathatot adja vissza, hanem lathatéva tesz™

(*Paul Klee: Alkotoi vallomas. (ford. Tillmann J. A.) http://www.c3.hu/~tillmann/forditasok/Klee/
Alkot.html)

A fogyatékossaggal 6sszefliggésben is sokszor, sokféleképpen beszéliink, gondolko-
dunk a hatalomrdl. Foucault folyamatosan kering6 hatalmi viszonyokrol beszél, Dele-
uze inkabb a szdkésvonalak elrendez&déseiben, a hatalmi rendszeren beltli mozga-
sok dinamikajaban mutatja meg az uUjrateremtés mikddésének lehetéségét. Azokrol
az elmozdulasokrol, menekulé utakrol elmélkedik, amelyek megtorik, kijatsszak a he-
gemon hatalmi rendszert, s ezzel kiutat, Uj 1étezési lehet6ségeket kinalnak fel.

Paul Klee (periodikankban kdzzétett) képeit értelmezhetjiik akar e szokésvona-
lak matrixaként is. Vonalai mindig a festményen kivilrél jonnek, kezdet és vég nélki-
liek, hatart atlépd gesztussal mutatnak ra magara a hatarra. Sajatos, kreativ médon
teremtik meg, kinaljak fel az aramlasokat, s mikdzben kimozditjak a kép szerkezetét,
olyan ,folytonos teresedést” inditanak el, amelynek segitségével (j kapcsolédasok,
események, elrendezédések jonnek létre. Klee egy-egy festménye ,nem kezdédik,
és nem végzodik”, kitaposott utak, biztos hatarok nélkil abrazolja azt a térképet,
amelyen Osszeallnak bizonyos elrendezd6dések, mikdzben Uj intenzitasok jonnek
létre. (HERNADI ILONA)
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SZERZOK

Antal Zsuzsanna: 6 EVE TEVEKENYKEDEM A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY
KOZELEBEN. KEZDETBEN EGY KUTATASBA KAPCSOLODHATTAM BE PARTI-
CIPATIV KUTATOKENT, KESOBB AZ INKLUZIV OKTATAS AKTIV RESZTVEVOJE
LETTEM PARTICIPATIV OKTATOTARSKENT. TOBBEN AZ EGYETEMI MUNKAN
KiVUL IS EGYUTT DOLGOZUNK A FOGYATEKOS EMBEREK ONALLO ELETVI-
TELENEK MEGVALOSITASAN.

Babszki Renata: az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagodgiai Karanak elsééves
gyogypedagogus-hallgatoja.

Cserti-Szauer Csilla: gyégypedagdégus-kdzgazdasz, az ELTE Barczi Gusztav
Gyégypedagdgiai Kar Altalanos Gyégypedagdgiai Intézetének oktatdja és az ELTE
Pedagodgiai és Pszicholdgiai Kar Neveléstudomanyi Intézetének doktorandusza.
Erdeklédése fokuszaban a tarsadalmi innovacidk és a fogyatékossagiigy inkluziv
megkozelitésl kapcsolodasai allnak.

Durké Déra: az ELTE Barczi Gusztav Gyodgypedagdgiai Karanak alapképzésén
végzett hallgatdja. Jelenleg a fejlesztd nevelés-oktatas teriiletén, a Mozgaskorla-
tozottak Békés Megyei Egyesiiletének Békéscsabai Tagintézményében dolgozik.
Erdekl6dési teriilete a bazalis 6nrendelkezés, valamint az augmentativ és alternativ
kommunikaciés modszerek.

Hegediis Hanga: a Szegedi Tudomanyegyetem Juhasz Gyula Pedagégusképzé
Kar Gyogypedagogus-képzé Intézetében nappali tagozatos, harmadéves, értelmi-
leg akadalyozottak pedagdgiaja és logopédia szakiranyokon gyégypedagdgia alap-
szakos hallgato.

Helle Maximiliam: zongorista, Bodor Tibor Kulturalis Egyesilet.

Hlavati Milla: az ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagogiai Karanak elsééves gyogy-
pedagogus-hallgatoja.

Kardon Annamaria: kozépiskolai tanulo.

Katona Vanda: szociolégusként és szociologia szakos tanarként végzett a Debre-
ceni Egyetemen. Az ELTE Barczi Gusztav Gydégypedagogiai Karan dolgozik 2010
6ta, jelenleg docensi poziciéban. Tevékenységei a fogyatékossagtudomany terile-
tére koncentralodnak, ahol a ,Semmit rélunk, nélkilink” elv értelmében alapvetd,
hogy az érintett személyek részt vesznek mind a felséoktatasban és a kutatasban.



Kunt Zuzsanna: kulturdlis antropolégus és gyégypedagogus, az ELTE Barczi
Gusztav Gyogypedagdgiai Kar Altalanos Gyégypedagdgiai Intézetének munkatar-
sa. Doktori disszertacidjat, amelyet a személyi segités és egyittmikddés témako-
rében készitett, 2020-ban védte. Tovabbi érdeklédési terliletei a participativ oktatas
és kutatas, a Személyi Asszisztencia szolgaltatas, valamint a fogyatékossagtudo-
many és a kulturalis antropoldgia talalkozasainak kutatasa.

Lakatos Rébert: az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Karanak els6éves gyo-
gypedagoégus-hallgatéja

Liptai David: kozépiskolai tanulé.
Matina Erik Imre: kdzépiskolai tanulé.

Molnar Luca: az ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai Karanak els6éves gyogy-
pedagogus-hallgatoja.

Nyitrai Imre: szociologus, szocidlpolitikus, a Semmelweis Egyetem szocialis ve-
zetbképzbjének stratégiai vezetbje. Tapasztalatait elsésorban civil, 6nkormanyzati,
allami és egyhazi intézményfenntartoi feladatok ellatasa soran szerezte, kutatasi
és érdeklddési terlilete a szocialis szolgaltatasmenedzsment, szocialis innovacio,
szervezetszocioldgia és a gyakorlati szocidlis politikak érvényesulésének témako-
rei. Jelenleg a KRE Allam- és Jogtudomanyi Kar Doktori Iskolajanak hallgatéja.

Pallos Agoston: nemrég végezte el kdzépiskolai tanulmanyait, és felvételt nyert
a Semmelweis Egyetemre, de akadalymentesitési hianyok és megfeleld személyi
asszisztencia nélkul nem tudta még elkezdeni a tanulmanyait.

Rékasi Nikolett: gydogypedagogus, az ELTE Neveléstudomanyi Doktori Iskolajanak
Gyégypedagdgia Programjanak doktori hallgatéja. Erdeklédésének kézéppontjaban
a fogyatékos emberek elnyomasa all, doktori kutatasban latassérilt emberek élet-
torténeteivel foglalkozik.

Sandor Aniké: gydgypedagdgus és kézgazdasz, az ELTE Barczi Gusztav Gyogy-
pedagodgiai Kar Fogyatékossag és Tarsadalmi Részvétel Intézetének munkatarsa.
Doktori disszertaciojat, amelyet a magas tdmogatasi sziikséglettel él6 személyek
onrendelkezési lehetéségeinek témakdrében készitett, 2019-ben védte. Tovabbi ér-
dekl&dési terliletei a participativ oktatas és kutatas, a Személyi Asszisztencia szol-
galtatas, valamint az idéskoru intellektualis fogyatékossaggal é16 személyek dnren-
delkezé életének és halalanak emberhez mélté tamogatasa.

Tamas Daniella: az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagodgiai Karanak elsééves
gyogypedagogus-hallgatoja.

Téth Miklés Balint: a Corvinus Egyetem Politikatudomanyi Doktori Iskola doktoran-
dusza, ELTE Barczi Gusztav Gyégypedagdgiai Kar Fogyatékossag és Tarsadalmi
Részvétel Intézet participativ oktatoja.
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Zajacz David Pal: a SZTE Juhasz Gyula Pedagégusképzé Kar Gyégypedago-
gus-képz6 Intézetében nappali tagozatos, harmadéves, értelmileg akadalyozottak
pedagodgiaja és logopédia szakiranyokon gydgypedagdgia alapszakos hallgato.
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ABSTRACTS

STUDIES

DORA, DUKA — ANIKO, SANDOR

»It’s very good, that they have each other” — Persons with high
support needs and their friendships

The goal of this paper is to present, from a Disability Studies perspective, how friend-
ship can be interpretedin the lives of people with high support needs. By exploring both
theiropportunities andtheirdifficulties, the study islooking for solutions tothe problems
of building friendships. The main research question is, how friendship can be interp-
reted in the lives of people with high support needs, and what possibilities they have in
experiencing friendships. To answer this, a case study was conducted with two adults
with high support needs with the method of participant observation, and two assis-
tants, as well as mothers contributed to the work through semi-structured interviews.
The definitions of friendship found in the literature are typically written by abled bo-
died, non-disabled researchers and therefore do not provide an interpretation that
may be relevant to the life of a person with high support needs. The experience of
the present study shows that, contrary to the above-mentioned oppressive theories,
itis possible to define and examine the friendship of the persons concerned, through
aspects such as eye contact, smile, verbal and nonverbal communication, and joint
action that can be interpreted also within the interactions with the environment.
Keywords: people with high support needs, friendship

MIKLOS, BALINT TOTH

On the Power Approach of Critical Disability Studies

In 2019, Disability Studies Conference focused on the problem of power. This choi-
ce of subject assumes tight connection between the phenomenon of disability and
power. This idea raises the need for examining the relation from the perspective of
political theory.

In the first chapter of the study, | show the well-known French thinker’s, Michel
Foucault’s views on power which highly influenced critical social sciences. After
that, | analyse the power approach of critical disability studies. Finally, | point out
three inherent contradictions of this power-centered thought.

Keywords: power, critical disability studies, Michel Foucault
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PURE SOURCE

Our intention with this column is to feature the voices and embodied experiences of
people with disabilities.

RENATA, BABSZKI — MAXIMILIAM, HELLE — MILLA, HLAVATI — ANNAMARIA,
KARDON — ROBERT, LAKATOS — DAVID, LIPTAI — ERIK, IMRE MARTINA —
LucA, MOLNAR — AGOSTON, PALLOS — DANIELLA, TAMAS

Inclusive Poem about Disability

The poem (from which a video clip was also made) was written as a joint assignment
for the course entitled Historical Aspects of Disability and Special Needs Education
of the students of the ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education and
participatory partners cooperating with them.

FORUM

IMRE, NYITRAI

A key to independent living — The place and role of supported
living in the Hungarian social services system

The regulation of supported living (SL) has opened up completely new avenues in
the Hungarian social services system. New principles and values emerged along
with their operation and associated services. As a new form of

service model, arising from international obligations as well as Hungarian strategic
needs, its introduction also brought novel and innovative thinking among social servi-
ces professionals. The regulation of SL has introduced a completely new approach,
a person-centred, needs-based, service-driven logical structure for social services,
which superseded the previous rigid (home-residential care dichotomy) definition.

The focus of SL is on independent living: it includes a personalized, sustainable
service that promotes independent living. In other words, the maintainer or institu-
tion undertaking to organize and provide the SL must ensure access to coordina-
ted basic social services and housing for given person in such a way that leads to
a combination of personalized offers, which requires a fundamentally new approach
from all stakeholders such as institutions and social service managers, employees,
but also from the staff of licensing and control authorities.

The occurrence of the SL service model shows great geographical variance. Its
availability and use is still very limited in Hungary today. The involvement of more
flexible civil and religious maintainers of SL raises hope for improvement.

The main task should be to preserve the advantages of the paradigm shift and
change in attitudes launched by the introduction and spread of SL, and to continue
to consider SL as a real innovation. In order to have a stable vision of the future,
important professional debates should be held, which provide a candid review and
reflection on the future role of SL in Hungarian social services.

Keywords: social services, social institution, supported living, disabled persons,
persons with mental health problems, persons with addictions



REVIEWS

NIKOLETT, REKASI

Cortical Visual Impairment — Brief report on the visit of Prof. Dr.
John Ravenscroft

Brief report on the visit, presentation and interview of Prof. Dr. John Ravenscro-
ft in April 2019 at ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education. The
professor spoke about cortical visual impairment (CVI). there was also talk of the
relationship between the condition and the BNO. In connection with this idea, it was
also raised what difficulties people with brain-related visual impairments have to
deal with in the system.

Keywords: cortical visual impairment, Ravenscroft, ICD, CVI

HANGA, HEGEDUS

Less is sometimes more

The present study is based on the dissertation entitled “Less is sometimes more”
submitted to the 34" OTDK. The project won 1¢t place at the local round held in
Szeged at the University of Szeged Juhasz Gyula Teacher Training Faculty. and
2" place at the national round held in Budapest, at the Faculty of Pedagogy and
Psychology of the E6tvos Lorand University on April 26, 2019 in the Pedagogical,
Psychological, Andragogical, and LibraryScience Section. Supervisor: Laszlé Pé-
ter Horvath, lecturer both at the ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs
Education and the University of Szeged Juhasz Gyula Teacher Training Faculty. In
this study, | present and alalyze four randomly selected English-language research
reports examining in one way or another, how easy it is to comprehend information
intended to be easily comprehensible.

Keywords: equal access, easy-to-understand communication, comprehensibi-
lity, research reports

PAL, DAVID ZAJACZ

On the easy-to-understand contents of websites of public educa-
tional institutions providing services for children and students
with intellectual disabilities

The purpose of this paper is to draw the attention of the children and students with
intellectual disabilities to the importance of equal access to information on the web-
sites of public education institutions providing services. | examined the websites of
randomly selected skills development schools and Unified Special Needs Education
Methodological Institutions in the spring of 2019 to see if there is easy-to-unders-
tand information on the website.

Keywords: easy - to - understand communication, children with intellectual dis-
abilities, internet
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