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,»Minden emberi lény, akar fogyatékos, akar nem, igyekszik képességei legjavat nyujtani,

és ha boldogsagra torekszik, meg is fogja lelni a boldogsagot.”

(Naoki Higashida, 2014)
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Absztrakt

Eletmindség - mindségi élet? Mindenki szaméra mast jelentenek.

Van, akinek egy kellemes séta vagy egy szép hétvége szeretd csaladja korében mar megadja a

O ¢életmindség érzetét, mig masoknak draga luxusautd vagy kiilfoldi nyaralés jelenti ugyanazt.
Az utobbi évtizedekben egyre jelentdsebbé valt a mindségi €let elérése.

Természetesen mindenkinek mas és mas az értékrendszere! Az életmindséget kiilonboz6 dolgok
befolyasolhatjak, mint pl. a fizikai és mentalis egészség, kulturalis értékek, vallds, az anyagiak.
Ahhoz, hogy megfeleld jovedelemmel rendelkezziink, elérjiik az dhitott jollétet egészségre,
szaktudasra, munkabirasra van sziikségiink. Felmeriil a kérdés fogyatékos embertarsaink
lehetnek-e olyan boldogok, ugyanolyan elégedettek, mint ép tarsaik.

Bennem is kérdések mertiltek fel az 6 életiik feldl, ezért valasztottam dolgozatom f6 téméajanak
a fogyatékos emberek életmindségének vizsgalatat.

Munkam célja, hogy felhivja a figyelmet az érintettek életmindségének javitadsara, valamint
arra, hogy minden ember joga az 6nallo, teljes élet megélése.

Kutatasomhoz a szakirodalmak feldolgozasa mellett interjuikat készitettem ¢s kérddives
adatgytijtést végeztem.

A felmérést ifju és felndttkoru személyek korében végeztem. Interjut fiatal fogyatékos felnott
sziileivel és fogyatékos személyt gondoz6 apoldval, kérddives adatgyiijtést a gondozottakkal
készitettem.

Kutatdsom soran arra az eredményre jutottam, hogy a teljes, boldog ¢élet nézépont kérdése.

A fogyatékos ember 0nalloan, magara hagyva nem tudja elérni azt a fajta életmindséget, mint

¢p tarsai.



1. Bevezetés

1.1. Témavalasztas indoklasa

A fogyatékos emberek a tarsadalom egyenlé méltosagu, egyenrangu tagjai, akik a
mindenkit megilleto jogokkal és lehetoségekkel csak jelentos nehézségek aran vagy egyaltalan
nem képesek élni. A fogyatékos emberek hatranyainak enyhitése, esélyegyenloségiik
megalapozasa, illetve a tarsadalom szemléletmodjanak alakitasa érdekében az Orszaggyiilés -
osszhangban az Alaptorvénnyel és a nemzetkozi jog daltal altalanosan elismert szabalyaival”

torvényt alkotott. (1998. XXVI. évi tv.)

Ezekbol a mondatokbdl lathatjuk, hogy a fogyatékos emberek a tarsadalom egyenrangu
tagjai, ¢és ugyanolyan jogokkal, Ilehetéségekkel rendelkeznek, mint ¢ép tarsaik. Az
es¢lyegyenldségi torvény biztositja az egyenrangl jogokat. Az 1998. évi XXVI. torvény
alapdokumentum, sikerességét bizonyitja, hogy 2000-ben Magyarorszag megkapta a Roosevelt
Nemzetkozi Fogyatékossagiigyi Dijat. A hatarozat célja az 6nallo életvitel megalapozasa, a

tarsadalmi életben vald részvétel biztositasa.

Ezek a fenti, idézett gondolatok mutatjadk meg az értelmezési keretet a fogyatékos
személyekrdl valdo gondolkodéds kapcsan. Mit mondhatunk azonban arr6l, ami a torvény

betliinek jelentése mogott, a valos tarsadalmi pillanatokban jelenik meg ezzel kapcsolatban?

Megtelik-e valoés tartalommal az a gondolat, hogy joguk van egyenlének lenni, ha a
megvalosulasban nem ezt, vagy nem pontosan ezt tapasztaljak? Jelent-e valamit a dokumentum,
a dij, ha az emberek Osszestignak egy fiatal fogyatékos személy lattan, esetleg szanakozasrol,
jO esetben segitségnyujtasrol gondolkodnak, de a legritkédbb esetben tartjadk dket donmagukkal

egyenlonek?

Par évvel ezel6tt lehetoségem volt egy fogyatékossagokkal kapcsolatban tartott
konferencian - mely a siket személyek esélyegyenldségének biztositasarol szolt - beszélgetni
az egyik eléaddval, ahol az emlitett szakember a kdvetkezOképpen fogalmazott: , amikor az
dtlagember, aki egyébként pozitiv életszemlélettel bir, fogyatékos személlyel taldlkozik,
hajlamos azt mondani, hogy ez az ember is ugyanolyan, mint masok, el kell fogadni. Arra
azonban kevés ember vallalkozik, hogy azt gondolja, és mondja, hogy ez az ember pontosan
ugyanolyan, mint én.” Ez latszolag kis kiilonbség, mégis egy egész vilagszemléletnyi eltérés

van mogotte.



A fenti gondolatokat figyelembe véve, dolgozatom témajaul azért valasztottam a fogyatékos
emberek ¢letmindségének vizsgalatat, mert hiszem, hogy ez egy olyan teriilet, amellyel

Ossztarsadalmi szinten, pedagogiai teriileten €s a hétkdznapok sordn is egyarant foglalkozni
kell.

Jomagam mar egészen fiatalon kapcsolatba keriiltem fogyatékos fiatalokkal, akik ebben az
idében még altalanos iskolaba jartak. Ugy gondoltam, akkor és ott jo helyen voltak, minden
segitséget, tiamogatast és fejlesztést megkaptak. Azonban, felvet6dott bennem a kérdés: mi lesz
veliik, ha kikeriilnek az alapfoku oktatds rendszerébdl? Tanulnak-e szakmat? Lesz-e munkéajuk?
Hogyan ¢és hol fognak éIni? Tudnak-e 6nallo életet folytatni? Sikeriil-e bekapcsolodniuk a
tarsadalmi életbe ugy, hogy valoban egyenranguak lesznek? Milyen életminéséggel - fizikai,

anyagi, érzelmi jollét - rendelkeznek majd?

Dolgozatomban az egyenld banasmod, a valdodi elfogadés, a megvaldsuld lehetdségeket
¢lvezd, pozitiv életmindség ideologiai keretében értelmezem a fogyatékos személyek
lehetdségeit, céljait. Lehetdségeimhez mérten attekintem a témaval foglalkozo szakirodalom
relevans elméleteit, értelmezem a szakkifejezéseket, hogy a valdsaghoz kozelitd képet
mutathassak a fogyatékos fiatalok és felnéttek életmindségérol. Végil, a feldolgozott
értekezéseket egy sajat kutatassal egészitem ki, mely tartalmaz interjukat és kérddives felmérést

is.

A szakdolgozat teljes terjedelmében kivanom hangstlyozni elkdtelezettségemet azon elv
mellett, hogy a fogyatékos személyek életmindségének javitdsa Ossztarsadalmi €s egyéni

feladat egyben.

2. Elméleti kitekintés

2.1. Fogalmak

2.1.1. Eletminéség

Az életmindség az egyeén észlelete az életben elfoglalt helyzetérdl, ahogyan azt életterének
kulturaja, értékrendszerei, valamint sajat céljai, elvardsai, mintdi és kapcsolatai befolydsoljak.
Szélesen eértelmezett fogalom, amely bonyolult modon magaba foglalja az egyén fizikai
egeészseget, pszichés allapotat, fiiggetlenségenek fokat, tarsadalmi kapcsolatait, személyes hitét,
valamint a koérnyezet lényeges jelenségeihez fiiz6do viszonyat.” (Piko, Korunk 22.¢évf. 4.sz.

4.p)



Az életminéség — melyet az angol nyelvii szakirodalom quality of life-nak nevez —
fogalmat John Kenneth Galbraith vezette be, 1958-ban. Véleménye szerint a legfontosabb
mutaté nem a gazdasagi novekedés és az életszinvonal emelkedése, hanem az életmindség
javulasa. Osszefiiggést vont a 1étnivd és az egészség kozott. Az egészségi allapotot pedig
meghatarozza az egyének genetikai alloménya ¢€s az ¢letmodja, de hatassal van ra a fizikai és
tarsadalmi kornyezet is. Befolyasolo tényezdje az egészségpolitika, valamint az egészségiigyi
ellatas.

Lennart Nordenfelt svéd tudos szerint az életmindség a boldogsaggal azonos, s kdznapi
értelemben az élettel valo elégedettséget fejezi ki.

Ha altalanos szempontbol vizsgaljuk, a 1étnivo az emberi jollét mindségi fokanak mérdje.
Egyarant szamitasba veszi a testi ¢és lelki allapot milyenségét, valamint az ¢letkoriilmények

objektiv és szubjektiv aspektusait is. (Kovacs, 2007)

2.1.2. Eletmod

Az ¢letmdd napjaink egyik legdivatosabb fogalma. Bar rengeteg tényezd
befolyasolhatja, de jellegének kialakitasaban viszonylag szabadok a lehetéségeink.
Fogalmanak foként a marketing-kutatas teriiletén van jelentdsége. A szocioldgiaban viszont
nincs bevett, altaldnosan meghatarozott definicioja.

A Szociologiai Lexikon szerint ez a fogalom olyan ismérvek Osszeallitasat takarja, melyre a
tarsadalomtudomanyi terlileten végzett kutatdsok a vizsgalt tarsadalmi csoportok
viselkedésének sajatos jellemzdjeként tekintenek. A népességek identifikalasara alkalmas
tényezOket a pénziigyi koltések metddusanak, a szabadidd kihasznalds sajatossdgainak, a
megélhetési-€s a kapcsolatteremtési forméknak az egységeként hatdrozza meg. (Boudon és

mtsai, 1999)

2.1.3. Eletszinvonal

Az ¢életszinvonal fogalma a jolét szintjét jeloli, amely megmutatja, hogyan kertiltek
kielégitésre a sziikségletek. Osszességét fejezi ki az egyének, a csalddok és a kiilonbozo
tarsadalmi rétegek szamara hozzaférhetd javaknak, illetve szolgaltatasoknak. Meérése
nehezitett, mivel sok Osszetevd befolyésolja, tobbek kozott a lakaskoriilmények, valamint az
egészségiigyi, kulturalis és szocialis szolgaltatasok szinvonala vagy a politikai fejlettség szintje.

(Boudon és mtsai, 1999)



2.1.4. Onrendelkezés és az igynevezett “empowerment”

A magyar nyelv értelmezd szotaranak 5. kotete szerint az onrendelkezés egy lehetdség,
de ugyanakkor képesség is, arra nézve, hogy az egyének sajat maguk intézhessék tigyeiket,

valamint sorsukr6l maguk donthessenek. (Grozdics, 1980)

Fogalma 0sszefiigg a kontextusdban nehezen magyarra fordithato empowerment
kifejezéssel, melyet gyogypedagogiai szempontbdl Theunissen négy dgra osztott: az
onszervezOdés aspektusara, a professzionalis gyakorlatra, a hétkdznapi dontéseket érintd
onrendelkezés kérdésére €s az olyan érdekvédelmi torekvésekre, melyek a politikat is képesek

befolyasolni. (Theunissen, 2009)

Aselmeier ennek kapcsan kiemeli, hogy teljesértékti dontésrdl csakis abban az esetben
beszélhetiink, ha azzal egyidoben rendelkezésiinkre all a valasztas lehetésége is. (Aselmeier,

2008)

Az Orszagos Fogyatékosligyi Program 10/2006. (II.16) hatarozatanak alapelvei
fogalmazzak meg azt a tényt, hogy a fogyatékos személyeknek is ugyanigy joga van az
autodetermindciora, az integraciora vagy az esélyegyenldségre. Nem utolsé sorban pedig, tiltja
a hatranyos megkiilonboztetés gyakorlasat. (10/2006. (11. 16.) Orszaggytilési hatarozat az Uj
Orszagos Fogyatékostigyi Programrol)

2.1.5. Fogyatékossag

A 2013. évi LXII. térvény hatarozza meg a fogyatékossag fogalmat, modifikalva az
1998. évi XXVI. torvényt a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenldségiik biztositasarol.
Elsé cikkelyében az alabbi médon értekezik: ,, a) fogyatékos személy: az a személy, aki tartosan
vagy veglegesen olyan érzékszervi, kommunikacios, fizikai, értelmi, pszichoszocialis
karosodassal - illetve ezek barmilyen halmozodasaval - él, amely a kérnyezeti, tarsadalmi és
egyeb jelentos akaddalyokkal kolcsonhatasban a hatékony és mdsokkal egyenlo tarsadalmi

részvételt korlatozza vagy gatolja, ”. (2013. évi LXIL. térvény 1. § a) pont)



2.1.6. AWHO egészség-meghatarozasa:

Az Egészségiigyi Vilagszervezet, vagyis a WHO meghatarozasa szerint az egészség
nem csupan a betegség hianyat jelenti, hanem ezzel egyidejiileg a jolét fennallasat is, mind
fizikai, mind pedig lelki és szocialis viszonylatban. Ez a definicié pedig allapotként jelli meg
az esetlegesen meglévo fogyatékossagot, nem pedig betegségként, ami kizarna az egészséget.

(WHO, 1946)

A magam részérél ezt a gondolatot tartom talan a legfontosabbnak tarsadalmi
szempontbol. A laikus személy altalaban idegenkedik a betegségektol, legyen az a sajat vagy
valaki mas korsaga. Azzal szembesiilni, hogy valaki beteg, szorongassal t6lti el az embert. Ha
a fejekben sikeriilne atallitani azt a szemléletet, hogy a fogyatékossag egyenld a betegséggel,
talan esély kindlkozna a fogyatékos személyek valodi allapotanak, sziikségleteinek

megértésére.

2.1.7. Normalizacios elv

A normalizacio kifejezés Bank-Mikkelsen dan tudomanyos szakembertdl szarmazik, aki
elsoként értekezett rola ugy, hogy tudatosan hasznalta a kifejezést, tette azt az intellektualis
képességzavarral kapcsolatban. Olyan koriilmények kialakitdsarol beszélt, ami biztositand a
fogyatékos személyek szamara is a normalishoz legkozelebb allo életfeltételeket.

., ...lehetové tenni azt, hogy az eértelmi fogyatékosok olyan egzisztenciat érjenek el, mely
lehetbség szerint a normalis életfeltételekhez legkozelebb all.” (Schmehl J. 15p.)

A gondolatot késébb a svéd Bengt Nirje elméletté dolgozta ki és 1969-ben publikalta.

Az amerikai tudos, Wolfensberger még tovabb fejlesztve az elméletet azt mondta, hogy a
normalizacids torekvéseket, ahogy 6 fogalmazott, minden leértékelt személyre ki kellene
terjeszteni. A 70-es évek végén kiadott konyve, melyet Kugellel kdzosen jelentettek meg,
paradigmavaltozast hozott magaval, mely megreformélta a fogyatékos személyeket apolo
intézményeket, ravilagitva az ott megbtivo szegényes allapotokra.

Dalferth késébb a fentebb megfogalmazott gondolatokhoz hozzatette, hogy a normalizacié a

fogyatékossaggal €16 személyek tarsadalmi egyenldségének elve. (Lanyiné, 1996)



2.2. Irodalmi hattér

2.2.1. Eletminéség a tudomanyos vizsgalatokban

Az ¢letmindség, mint fogalom, eldszor a szocialis tudomanyokban jelent meg, az 1940-
es, 1950-es évek kornyékén. Pontos meghatarozéasat neheziti, hogy nagyon sok szakteriilet
hasznalja ezen elnevezést, s mindegyik mas-mas oldalrol kisérli meg definialni azt. Széles
korben hallhatunk rola példaul a koznyelvben, vagy esetleg az orvosi, illetve élettani
szakirodalmakban, viszont ennek ellenére Sincs 4ltaldnosan elfogadott definicid6 a
meghatarozasara, mint ahogy nincs egységes méresi gyakorlata sem. Egyes diszciplinak az
emberi méltdésagot, mig masok példaul a szocialis feltételeket vagy a pszichés tamogatasok
meglétének, valamint hianyanak vizsgalatat allitjak a kutatasuk fokuszanak kozéppontjaba.
(Lanyiné, 2017).

Az 1946-0s egészségdefinicio keltette ¢letre az orvosi teriileten vald megjelenését, s a
’60-as évektdl kezdve mar orvosi kozlemények foglalkoztak az életmindség kérdéskorével.
Viszont igazan csak az 1980-as évektdl terjedt el, ekkor kezdtek a mérése felé is fordulni, hiszen
korabban inkabb a meghatarozasara fokuszaltak. Azéta egyre fontosabbd valt, hogy
megismerjiik, mit is jelent valojaban, vagy hogy milyen &sszetevok alkotjak.
Az ¢életmindséget a svéd kutaté, Lennart Nordenfelt a boldogsdggal, az élettel vald

elégedettséggel azonositotta. (Kovacs, 2007)

Az életmindség meghatarozdsa kapcsadn beszélhetiink altaldnos életmindségrol és
egészségfiiggd életmindségrél. Altalanos életmindség alatt értjiik az egyének fizikai, egészségi,
pszichés allapotat, fliggetlenségét, tarsadalmi kapcsolatait, kornyezetéhez vald kapcsolatat és
hitét. Ezt viszont minden ember sajat maga itéli meg, igy erdsen szubjektiv szempontinak

tekintheto.

Az egészséggel kapcsolatos életmindség meghatarozasanak szintén tobb alternativaja
lehetséges. Az egyik megkozelités szerint az orvostudomany targya egyrészt az emberi test és
ezenfeliil maga az ember, vagyis az ember egészsége. Az egészség fogalma szintén Osszetett,
nehezen hatarozhat6 meg.

Az elmult évtizedben a kutatok ravilagitottak arra a fontos tényre, hogy az egészségnek az
¢letminéségben nagyon fontos szerepe van. Robert A. Cummins hét tényezdvel definialja az
¢letmindséget, s ezek koziil az egyik az egészség. Martin E. P. Seligman szerint is szoros az

egészség és az éElettel valod elégedettség kozotti kapcsolat. Tauhidur Rahman 6sszesen nyolc
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¢letminbségi tényezordl beszElt, melybdl 6t igen kozel all az életmindség aspektusaihoz, s ezek
koziil is a legerdsebb tényez6 az egészség.

Manapsag foként két modja terjedt el az egészség mérésének. Az egyik az egészség objektiv
szempontbol valé mérése, a masik a szubjektiv értékelése. Utobbi a személy sajat felfogasan
alapul, ebbdl adodoan eltérhet az orvosi diagnozistol. Mégis fontos, mert az egyén viselkedését,
érzelmeit iranyitja. A szubjektiv egészséget sok tényez0 befolyasolja, koztiik az életkor, a nem,
a kornyezet, id6 vagy a helyszin. Ezért megismerni csak az egyén megkérdezése altal lehet.

(Godané, 2017)

Emellett, az ¢letmindség mérésének perspektivai napjainkban egyre inkabb
atalakuloban vannak, mivel az objektiv megkozelitések mellett kezdenek nagyobb hangstlyt

kapni a szubjektiv, individuum kozponti megkozelitési formak. (Kopasz és mtsai, 2016)

2.2.2. Objektiv-szubjektiv életmindség

Az ¢letmindségrol csak ugy kaphatunk teljes, atfogd képet, ha mind az objektiv, s mind
a szubjektiv komponenseit szdmba vessziikk vizsgalataink soran, hisz ezen aspektusok
mindegyike ugyanugy hatast gyakorol az ember létnivojara, legyen az pozitiv vagy negativ
iranyl. Az objektiv ¢életmindség vizsgalata inkabb a kiilsé értékelésen alapszik, szdmszeriien
mérhetd. Ilyenek példaul az életkoriilmények, az életszinvonal, vagyis a gazdasagi és tarsadalmi
indikatorok, mutatok. A szubjektiv életmindség aspektusait viszont relativ tényezdk alkotjak,
ez pedig személyenként eltéré eredményekkel szolgal. Az ember belsd, megélt valdosagan
alapul, azon, ahogy sajat ¢letiinket értékeljiik, vizsgaljuk, ahogy a sajat ¢letiinkrdl
gondolkodunk.
Erdekessége a dolognak, hogy habér az objektiv és szubjektiv aspektusok egyiitt adjik ki a
1étnivonk mindségét, de az eldbbi 6sszeteviinek hatranyossagait az utdbbi kiegyensulyozhatja.
Pé¢ldanak okaért, ha materialis, anyagi oldalrdl hidnyt szenvediink, az ebbdl kifoly6 negativ
hatasokat, kozérzetet kompenzalhatjuk a megfeleld interperszonalis kapcsolatok kialakitasaval

¢s fenntartasaval. (Utasi és mtsai, 2008)
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2.2.3. Kutatasi modellek

Kovacs Balazs szerint haromféle modell kiilonboztethetd meg az €letmindség kutatasa
soran: a skandinav, az amerikai és a kevert modell. A skandindv modell leginkabb az objektiv
tényezokre fokuszal, a teljesitményeket szamszeriien méri. Az amerikai modell centrumaban a
szubjektiv érzékelés all. Ez a személet azt emeli ki, hogy az ember maga képes szamot adni
arrol, hogyan is érzi magat. Amibe a negativ €s pozitiv érzelmek egyarant beletartoznak. Ezt a
megkdzelitést leginkabb a pszichologia és az egészségtudomany alkalmazza. A kevert modell
az el6z6 kettd osszekapesolasaval jott 1étre, maga a kifejezés Erik Allardt nevéhez fiizédik. O
az ¢letmindséget a sziikségletek oldalardl kozelitette meg, s hierarchikusan abrazolja. A két
modell egyiittes alkalmazéasara ugyancsak kisérletezett Jett Wolfgang Zapf is, aki szerint egy
magas ¢letmindségért a piaci valtozasok, a civil szervezetek tevékenysége is felelds, nem csak

az egyének és az allam.

Kovécs arra is ravilagit, hogy Ruut Veehoven véleménye szerint elegendd egyetlen, jol
iranyzott kérdés is a szubjektiv életmindség megitélésére, ez pedig arra kell iranyuljon, hogy az

egyén Osszességében mennyire elégedett az életével.

Ugyancsak itt fejti ki, hogy Rahman életminéség modellje inputokat és outputokat tartalmaz.
(lasd 1.sz melléklet) Ezekbdl nyolc fontos bemeneti tényezdét emel ki, a csaladi és barati
kapcsolatokat, az egészséget, az érzelmi, anyagi jolétet, a munkat, a kornyezet minéségét, a
személyes biztonsagot és a kozdsséghez tartozast, melyeknek egymasra hatésa jo életmindséget

eredményezhet. (Kovéacs, 2007)

2.2.4. Hazai ¢letmindség vizsgalatok

Magyarorszagon Hankiss Elemér és Manchin Robert végeztek kutatasokat életmad,
életmindség, értékrend témakorben. Oket tekinthetjiik a téma uttordinek. 1973-t01 vizsgaltak az
értékek ¢és ¢letmindség Osszefiiggéseit. Kiilfoldi értékskalat alkalmaztak, valamint tobb, de kis

mintas adatfelvételt hasznaltak, melyek ugyanakkor tagabb valasztasi lehetdséget biztositottak.

A kozelmultban Utasi Agnes, Lengyel Gyorgy, Szirmai Viktéria, Vitanyi Ivan végeztek

elemzéseket e témaban.
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2.2.5. Az életmindség mérése

Ahogy a dolgozat korabbi részében is emlitésre keriilt, a kutatok koziil sokan
megkérddjelezik, mérhetd-e egységesen az ¢letmindség, mivel a kiilonféle diszciplindk eltérd

vizsgalati modszereket alkalmaznak:

e A Brutto Hazai Termék (GDP) az orszag gazdasagi versenyképességét hivatott
kimutatni.

e A Humaén Fejlettségi Mutato (HDI), melyet az 1990-es évek ota alkalmaznak a
kutatok, a tarsadalmi fejlodést méri. Az egészséget, oktatast, életszinvonalat
mutatja.

e A Fizikai Eletmindség Index (PQLI) csecsemdhalandésagot, varhatd atlagos
¢lettartalmat, olvasési sebességet mér, 1970 6ta.

e A Fenntarthaté Gazdasagi Joléti Index (ISEW) a lakossag fogyasztasat vizsgalja.
Nézi az urbanizacio koltségeit, a haztartdsi munkat, az egészségiigyi €s oktatasi
kiadasokat.

e A Valddi Fejlodés Mutatdja (GPI) egy orszag személyi fogyasztasanak értékét méri,
elemzi a jovedelemelosztast, az okoldgiai, tarsadalmi koltségeket, a hasznokat
kifejez6 tényezoket.

o Az Elettel valé Elégedettség Skala (SVLS), ahogy a neve is mutatja, az életre és az
¢letkoriilményekre fokuszal.

o Az Egészséggel Kapcsolatos Szubjektiv Eletmindség (HRQOL) azt vizsgalja, hogy
az egyén mennyire képes az életvezetésre.

e Az EuroQol Group altal kifejlesztett EQ - 5D index egy altalanos mérési eszkoz,
tobbek kozott az Onellatassal, a tevékenységekkel, a fajdalommal és a kozérzettel
foglalkozik.

e Az Oxfordi Boldogsagméréd Kérddiv (OHQ) a boldogsdg mérdje, a tarsas
érdeklddésre, az dnbecsiilésre, a céltudatossagra dsszpontosit.

e A Boldog Bolygo6 Index (HPI), melyet csak 2006-ban vezettek be, azt vizsgalja,
hogy a boldog ¢élettel milyen kornyezeti hatékonysag jar egyiitt.

e Az OECD Jobb Elet Mutatoja (BLI) tobbek kozott a bérrel, a munkahelyekkel, a
vagyonnal, a lakhatdssal, a munka és a maganélet egyensulyaval, a képzettséggel,
az egészségligyi helyzettel, a kapcsolatokkal, valamint az embert koriilvevo

kornyezettel foglalkozik.
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e AzEletmindséggel Korrigalt Eletévek (QUALY) mutatéja, ahogy a neve is sugallja,
az ¢letmindséget és az élethossz valtozasait méri.
e A szubjektiv életmindségre fokuszald kutatisok féleg az egészségkodzponti

vizsgalatokban hasznalatosak (Szigeti, 2016).

2.2.6. Az életminéség elméleti elemei

A jollet teriileteihez: a személykozi kapcsolatok, az anyagi jolét, a testi és érzelmi jollét,

a személyes fejlodés, az dnrendelkezés tartozik.

A személyes és személykozi valtozékonysdag: azt jelenti, hogy a kiilonb6zé emberek

szamara a j6 mindségi ¢let mast-mast jelenthet.

A személyes kontextus: az emberek abban a kozegben érthetok meg, amelyben ¢élnek,

dolgoznak. A kornyezet befolyasolja és javitja az egyén jolétét is.

Az életut-perspektiva szerint: nagyon fontos, hogy az iskolai oktatas kapcsolodjon a
késobbi lehetdségekhez, munkavallalashoz, kozosségi €letvitelhez. A holisztikus megkozelités
jelentése, hogy egy életmindségi teriilet befolyasolja a tobbi teriiletet. Fontos a kapcsolddasi

pontok, hatasok figyelembevétele.

Az értékek, a személyes vilasztisok és a kontroll: kérdése az egyén személyes
dontéseinek tiszteletben tartasat hangstlyozza. Mindez pozitivan befolyasolja az énképet,

motivaciot, és magat az egészséget.

A megélt valosag: a tobbféleképpen megelt valosag kihivast jelent a fogyatékos emberek

életmindség vizsgalataban.

Az énkép: a fogyatékos emberek életében fontos tényezd a pozitiv énkép erdsitése ahhoz,

hogy 6 maga hozhasson dontéseket, irdnyithassa életét.

A hatalommal valo felruhdzas: lehetové teszi, hogy az egyén az életét érintd
kérdésekben dontéseket hozhasson, méghozza a kornyezeti tényezdk figyelembevételével. Az
¢letmindség elismeri az egyéni értékrendet. De azt is jelenti, hogy értelmi fogyatékos ember

¢életében sziikséges a tamogatés. (IASSIDD tanulmany Esély 2017/2)
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2.2.7. Az életminoség legfontosabb alapelvei nemzetkozi szakirodalom alapjan

e Az ¢letmindség mérése ugyanazokat a teriileteket érinti fogyatékos személyek esetében
is, mint €p tarsaiknal.

e Ha a szilikségletek, vagyak ki vannak elégitve, abban az esetben egy pozitiv mértékli
1étnivordl beszélhetiink.

e Az ¢letmindség aszerint mérhetd, hogy azt az egyén miként érzékeli, habar a kérdéskor
szubjektiv tényezdi mellett fontos szdmba venniink az objektiv aspektusokat is.

o Az egyén valasztasa, dontése képezi az €letmindség alapjat.

e Az ¢letmindséget egyidoben tobb tényezd is befolyasolhatja, mint példaul a csaladi
kapcsolatok, az intim, személyes kapcsolatok, a baratsag, a munka vagy az

egészségiigyi allapot. Ebbdl fakad tobbdimenzios mivolta. (IASSIDD Esély 2017/2)
2.2.8. A munka és az életmindség kapcsolata

A munka fontossaga
mar az emberiség kezdete ota kirajzoltan mérhetd. Fogalma, melyet mindig befolyésolt az adott
kor tarsadalma és annak kulturdlis aspektusai, rengeteg valtozason ment at a torténelem soran.
Lényegi 0sszetevoi viszont altalaban mindig hasonldak maradtak. Rengeteg dsszetevoje van,
amibe tobbek kozott beletartozik a tarsadalom altali megbecsiilés érzetének fontossaga, a

létfenntartasra valo torekvés vagy az intenci6 arra, hogy valamiféle kozosséghez tartozhassunk.

(Csoba, 2010)

Mindemellett,

biztosithatjuk vele anyagi fiiggetlenségiinket. (Lanyiné¢, 2017)

A materidlis javak megteremtése mellett pedig egy belso, lelki jutalommal is szolgalhat
az, ha személyes kedvteléseink alapjan magunk vélaszthatjuk meg, hogy milyen teriileten
szeretnénk elhelyezkedni.

A felnétté valas egyik legfontosabb 1épcséfoka, hogy elhelyezkedhessiink a munka vilagaban.
Epp ezért kiemelkedéen fontos, hogy a fiatalok mar az iskolas kortol kezdve
megismerkedhessenek a velejaroival. Elengedhetetlen, hogy a munkdhoz valé viszonyulast mar
ezekben az években megalapozzuk, hisz ez determinalni fogja a késObbi attitlidiinket.

(Csikszentmihalyi, 1997)

A munkavégzés a

mindségi élet egyik meghatarozo eleme. Ugyanakkor, megannyi pozitiv hozadéka mellett, tigy,
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mint a személyiségformald vagy az integraciot eldsegito ereje, veszélyforrasokat is hordozhat
magaban, mind fizikai, mind pedig lelki és szellemi téren egyarant. A munkahelyi kérnyezet és
az ott kialakitott személykozi viszonyok, azok mindségétdl fiiggden, egyarant jelenthetnek

stresszcsokkentd és stresszfokozo faktort. (Lanying, 2017)

Ennek ellenére, szamos
kutatas azt bizonyitja, hogy a munkavégzés hianya sokkal nagyobb mértékben ronthatja a
létnivonkat, hisz ezéltal olyan feladatkdrok maradnak ki az életiinkbdl, melyek céllal ruhaznak

fel felnott életiinket. (Csikszentmihalyi, 1997)

2.2.9. A 1étnivo és a szabadido

Eletminéségiinket nagyban befolyasolja, hogy miként toltjiik el szabadidénket, hiszen

ez nagy rahatassal van mind a fizikai, mind a szellemi hogylétiinkre.

A legkifizetddobben ugy tudjuk felhaszndlni korlatozatlan perceinket, ha aktiv pihenéssel
toltjiik azt. Ezen szabadidds forma kapcsan beszélhetiink az ugynevezett flow élményrdl, mely
soran olyan odaadéssal és belefeledkezéssel latunk el egy tevékenységet, hogy teljesen atadjuk

magunk az adott élménynek, és a kifejezés pozitiv értelmében, észre sem vessziik a mulo orakat.

Ezzel szemben, a passziv pihenés leginkabb akkor valik el6nydssé, ha a faradtsag miatt valami
egyszerlibb programmal szeretnék vagy tudjuk eliitni az idénket. Ahogy a neve is indikalja, a
szabadidé ilyesmddon valo eltdltésének modja kevesebb erdbefektetést igényel. Ez a
hozzaallasi forma ugyan kevesebb kielégiiléssel szolgal, de Odnmagaban nem jar negativ
vonzattal, amennyiben mértékkel tizziik. Ha tul sokszor alkalmazzuk ezt a pihenési modot, az

arto hatassal lesz a 1étnivonkra.

A szabadiddnk eltdltése soran sziikségilink van arra, hogy célokat tlizziink ki magunknak. Ez
adja meg nekiink azt a motivaciot, ami eltereli a gondolkoddsunkat ¢letiink negativ
aspektusairdl, amik a stressz felfokozodasahoz vezetnének minket. Azonban keriilendd, hogy
ez utobbit gyors és konnyen elérheté megoldasokkal akarjuk kezelni, mert altaldban ez a
megoldasi forma vezet el minket a karos szenvedélyek kialakitdsdhoz. Ezért is annyira
lényeges, hogy a munkavégzés iranti attitidh6z hasonloan, a szabadidd hasznos eltoltésének
utjait is mar az iskolas évektdl kezdve megtanitsuk a felnovekvd generdciok szamadra.

(Csikszentmihalyi, 1997)
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2.2.10. A fizikai tevékenység, a mozgas

A 1étnivd egy masik,
jelentds befolyassal bird Osszetevdje a testmozgas. Mivel a fizikai és a lelki egészségilink
allapota kolcsondsen hat egymasra, igy az életmindség tekintetében szdmottevden fontos, hogy
mindkettét vizsgaljuk.

Szamos pozitiv hatassal bir életiinkre, tobbek kozott javitja kdzérzetlinket, dromforras lehet,
érzelmi javulast okozhat, megadja egy elvégzett tevékenység Oromét, formalja a
személyiséglinket, javitja pszichés és fizikai allapotunkat, csokkenti a stresszt, a betegségek
kockazatat vagy eltereli az arté gondolatokat.

Egyarant hat testi és lelki hogylétiinkre is, de még a hasznos tevékenységek tekintetében is
kiemelkedden fontos szempont, hogy rendszerességgel, ugyanakkor mértékkel és az

allapotunknak megfelel6 modon tizziik azokat. (Petrika, 2012)

2.2.11. Eletmindség és kapcsolatok

Az életmindség vizsgalatakor feltétleniil érdemes szét ejteni az adott személyek
szocialis kapcsolatairdl is, melyek mindsége és mennyisége ugyan folyamatosan valtozhat,
valtozik, de mindenképpen fontos szerepet tolt be az egyén létnivojaban. (Kopasz és mitsai,

2016)

A kotddés igénye az egyik legeminensebb tulajdonsagunk, mely egyidében motivacios
bazisként is szolgél a szamunkra. Ugyanakkor, a kapcsolataink kialakitdsa és megdrzése iranti
vagyaink mellett erdsen él benniink a sajat individuumunk fenntartasanak hajlama is. (Forgas-

Williams, 2006)

A tarsas kapcsolatok nélkiilozhetetlen részét képezik minden ember életének, s
tagadhatatlan, hogy szdmos moddon gyakorolnak hatast rank. A bizalomra épiilé és szoros
egylittmiikddést magukba foglald6 emberi kapcsolatok az egész tarsadalom szintjén
rendelkeznek befolyassal, hiszen szocialis eréforras részét képezik, illetve az életmindség és

jollét, valamint a boldogsag egy 1ényeges alkoto elemei.
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Szoros kapcsolat van a tarsadalom jolléte és a human téke mindsége kozott, igy lathato, hogy

ez a téma az atlagos populacio esetében sem elhanyagolhato. (Kopp - Martos, 2011)

A fogyatékos személyek esetében a szocialis fejlodés maga is valtozd6 mértékben
érintett, de alapvetden elmondhatd, hogy ebben a tekintetben is hatranyokkal és elmaradasokkal
szembesiilnek.

Elséként talan érdemes szot ejteni a szocializacid elsé legfontosabb mérfoldkovérdl, a
csaladrol. A csalad és a fogyatékos gyermek Kapcsolatat kritikusan befolyasolja, hogy a sziilok
és a testvére, illetve a szlikebb rokonsag miként reagal a fogyatékos gyermek sziiletésére. A
sziilok reakcioja nagyban fiigg a személyiségiiktol, illetve attél, hogy milyen médon tudnak a
nehézségekkel megkiizdeni, s ezt pedig jelentds mértékben alakitja az, hogy a tarsadalomban
alapvetden milyen vélekedések ¢és hitek uralkodnak a fogyatékossagrol.

Altaldnosan azonban elmondhatd, hogy a sziilsk a fogyatékos gyermek sziiletésekor erds
veszteségérzetet €s csalodottsdgot tapasztalhatnak meg, ami egy tényleges gyaszfolyamatot
eredményezhet. Amennyiben egy jol miikodé csaladrol van szo, akkor a sziil6k ezt kovetden
elfogadjak a fogyatékossag tényét, s az é€letiiket ujja szervezve igyekeznek alkalmazkodni a
kialakult helyzethez. Azonban az sem ritka, hogy a sziilok kozott fesziltség keletkezik és
megbomlik a kapcsolat, amely ranyomja arra is a bélyegét, hogy miként fognak viszonyulni a
fogyatékos gyermekhez.

A szociélis kapcsolatok masik fontos elemét a kortars relaciok alkotjak, hiszen a csalddon kiviil
az iskola lesz az a szocializacios kozeg, ami hozzajarul a gyermek fejlédéséhez. Itt fedezhetd
fel az én-identitas, illetve a csoport-identitas, a kortarsak visszajelzései alapjan sajatitjak el a
nemi ¢és életkori szerepeket a gyermekek, hiszen a tarsak egyfajta referencia csoportként
jelennek meg.

A fogyatékos gyermekek esetében a fogyatékossag tipusa szerint eltolodas lehet a fizikai €s
mentalis, szocidlis fejlettség kozott, s ez alapvetden nehezitheti meg a kdrnyezetiik szdmara az

elfogadast. (Berszan, 2017)

Mi sem mutatja meg jobban a kortars elfogadéas és tdmogatas fontossagat, mint egy
amerikai tanulmany, ami bar csak az egészséghez kapcsolddo €letmindséget térképezte fel, de
az eredményei megmutattak, hogy a tanulasban akadalyozott serdiilok a megfelel6 tarsas kozeg
hidnyéban nagyobb aranyban szamoltak be depressziordl, maganyosnak és boldogtalannak
érezték magukat. Negativ érzéseik voltak az iskolaval kapcsolatban, és ugy vélték, hogy
anyagilag hatranyos helyzetben vannak a tarsaikhoz képest.

A szerzOk altal készitett interjuk adatai megerdsitették azt is, hogy a mozgasfogyatékkal és

figyelemproblémakkal kiizdd serdiilék rendkiviil maganyosnak érezték magukat,
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marginalizalddtak, és nem tudtak beilleszkedni az osztalytarsak koz¢. Nem is csoda, hogy egy
ilyen helyzetben a fogyatékkal €16 gyermek életmindsége jelentGsen negativ iranyba mozdul el.

(Dewey - Volkovinskaia, 2018)

Holott a befogad6 atmoszféra az, ami hozzajarul a j6 életmindség kialakulasahoz. A
kortarsak elfogadé és empatikus attitiidje egy fontos eleme annak, hogy a tobbségi tarsaikkal
egy pozitiv kapcsolat tudjon kialakulni, amiben a fogyatékos gyermek megtapasztalhatja a
kozosséghez tartozas érzését, s a tamogatasuk altal az allapotukhoz képesti optimalis

onallosagot is megtapasztalhatjak. (Lindner és mtsai, 2022)

Az interperszonalis kapcsolatok egy masik fontos 0Osszetevoje a késdbbiekben
kibontakozd parkapcsolatok lehetnek. Az intim relaciok megadhatjadk a fogyatékos
személyeknek a kozdsségben vald boldogulashoz sziikséges tamogatast. Mivel a fogyatékos
emberek rengeteg akadallyal szembesiilnek, amelyek negativan befolyasoljak intim
kapcsolataikat, mint példaul a lehetéségek vagy a maganélet hianya, ezért sokszor segitségre

vagy tamogatasra szorulhatnak ezek kialakitasaban. (Friedman, 2018)

Jelentds Osszefiiggés van a felndttkori intim kapcsolatok, az életmindség és a
pszicholdgiai alkalmazkodasi képesség kozott. Az intim felndtt kapcsolatok segithetnek abban,
hogy az egyén képes legyen a mentalis nehézségekkel megkiizdeni, illetve egy fontos tényezo,

ami ismételten csak segit a szeretet érzését és az Osszetartozas érzését megtapasztalni.

(Khaleque, 2004)

Létnivonk nagy befolyasold tényezdje, hogy ezen relacidk, melyeket ¢letlink
legmeghatarozobb sarokpontjainak is nevezhetnénk, milyen mindségben vannak jelen az

¢letlinkben, vagy rendelkezésre allnak-e egyaltalan. (Kozma és mtsai, 2016)

Az arto jellegii kotédések értelemszeriien rombold hatassal birnak. Erdekes viszont,
hogy a kutatasok gy talaltdk, még a romlaszto kapcsolatok is kevésbé vannak negativ hatassal
az emberre, mint a kapcsolatok teljes hianya.

Az interperszondlis kapcsolatok nagyon fontos szerepet toltenek be a szubjektiv életmindség
tekintetében. A beldliik kamatoztatott pozitiv jellegli hatasok feliilirhatjdk a negativ
befolyasokat, ezaltal egy sokkal nagyobb elégedettséget kivaltdo létnivot eredményezve.
Esetenként kiegyenlitheti még az objektiv aspektusok okozta hatranyokat is. (Utasi €s mtsai,

2008)
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2.2.12. A fogyatékossag demografiai adatai

A hazai, 2016-os népszamlalas alkalmaval megkérdezettek nyilatkozata szerint a
fogyatékos személyek szama 408 000 fore tehetd, ami az akkori lakossagi szam 4,3%-4t tette
ki. Ez a 2011-es adatokhoz képest, amikor még 6,2% volt, cskkenést jelent. Ennek okai tobbek
kozott lehetnek a szocialis ellatdsok terén bekdvetkezett atalakuldsok, a rokkantsagi nyugdij

megsziinése, a feliilvizsgalatok vagy a munkaerdpiacra vald visszahelyezések.

A fogyatékos személyek legnagyobb hanyadat a mozgassériiltek teszik ki, csaknem 50%-0s
arannyal. Emellett pedig jelentés csoportot képeznek a gyengénlatok, nagyothallok és a

mentalisan sérultek.

A 2011-es adatokhoz képest 25%-kal nétt az intellektudlis képességzavarral €él0k szdma,
amely meghaladta az 50 000 fét. Ugyanezen évhez képest az autizmus spektrumzavaros
személyek szdma mutatta a legnagyobb valtozast, szamuk 9000 f6s novekedéssel a kétszeresére

emelkedett.

Ami a nemi osszetételt illeti, a n6k vannak tobbségben, szam szerint a szoban forgd emberek
53%-at teszik ki. Korcsoport szerinti vizsgalatok alapjan pedig a fiatalabb korosztalyban a

férfiak, az iddsebbekben viszont szintén a nék vannak tobbségben.

A 2016-o0s évek felé haladva a szintén csokkenésnek indult a fogyatékos személyek szama,
majd 2022-re csaknem a felére csokkent. Habar az adatok szempontjabol kiemelendd, hogy az
utobb emlitett évben volt a legmagasabb a felmérésre valaszt nem adok szama a 2011-es évhez

képest, csaknem mintegy harommillio fével. (Kozponti Statisztikai Hivatal, 2011-2016)
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2.2.13. Eletmindség és fogyatékossag

Az ¢letmindség

fogalmat az 1980-as évektdl kezdték el hasznalni a fogyatékos egyéneket érintd vizsgalatokban.

Az életmindség maga viszont nemcsak egy fogalom vagy meghatarozas, annal joval tobb.
Egyfajta tarsadalmi tevékenységet is jelol, mert segiti az egyének jollétét. Sot, érzékenyitd

hatésa is van, az embereket odafordulasra készteti fogyatékos tarsaik felé.

Erdemes még megemliteni, hogy a fogyatékossag megléte 4ltalaban azt eredményezi,
természetesen annak sulyossagatol és tipusatdl fiiggden, hogy az adott személy nem tud
teljeskoriien, 6nalldan dontést hozni. Ahhoz, hogy ép tarsaihoz hasonld, megfelelé mindségii
¢letet ¢lhessen, kiilsé tdmogatasra van sziiksége. Ez a megsegités kiilonféle modokon
nyilvanulhat meg, példaul specialis felkészitések vagy életvezetési tanacsadasok soran. (Az

Ertelmi Fogyatékossagok és Fejlodési Zavarok Nemzetkozi Tudoményos Tarsasaga, 2017)

2.2.14. Lakhatasi formak, intézmények

Kopasz Marianna a munkatarsaival végzett vizsgalatdban az életmindség nyolc
OsszetevOjére helyezte a fokuszt, koztik a fizikai és emociondlis 4llapotra, az
autodeterminaciora, a jogokra, az interperszonalis kapcsolatokra, a tarsadalmi integraciora és
az egyéni fejlodésre.

Kutatasukat harom lakhatési forma kapcsan, eltérd fogyatékossaggal rendelkezd személyekkel
veégeztek, kiilfoldi értekezések felhasznalasaval. Megkozelitésiik innovativnak szamitott, mivel
a valaszadasban torekedtek a vizsgalt fogyatékos személyek kozvetlen modon torténd
bevonasara.

Mindenekelott, értekezéseik egyik legfontosabb pontjaként hoztak fel azt, hogy az érintett
emberek fogyatékossaganak sulyossagi foka és tipusa az egyik legmeghatarozobb tényez6 az
onrendelkezés tekintetében, és ezzel egyiitt a lakohelyiik kivalasztasaban is. A jobb
kompetenciakkal, képességekkel rendelkezd személyek 1étnivoja magasabb, pozitivabb szintet

mutat. (Kopasz €s mtsai, 2016)
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Az intézményes keretek tekintetében viszont a sajatos képességek ritkan jelentenek
elonyt az ott tartozkodo személyek szamara. Az egyén fejlodésére sokkal nagyobb hatassal van
a ra hat6 tarsadalmi attitid, mely a lehetOségeket egyarant képes megteremteni és szlikiteni is,

mintsem a sajat kompetencidinak tarhaza. (Aselmeier, 2008)

Kopasz munkatarsaival a vizsgalt értekezések tulnyomo részében is arra az eredményre
jutott, hogy az alacsonyabb Onellatasi szinttel rendelkezé lakok rosszabb életmindségi
mutatokrol szamoltak be, mint a nagyobb onrendelkezésre képes tarsaik, 1évén, hogy az eldbbi
eset kapcsan az adott személyek nehezebben tudnak bekapcsolddni a kozosségi

tevékenységekbe vagy tudjak gyakorolni a valasztasra lehetdséget ado jogaikat.

Eredményeik alapjan, a lakhatdsi formakat igénybe vevo emberekre az intézeti ellatasi format
talaltak a legnegativabb hatdssal bironak, mig az életmindségre pozitivabb eredménytinek az
olyan lakhatdsi formakat jelolték meg, ami kozosségi alapi. Az altaluk megvizsgalt egyes
szerzOk értekezési szerint utdbbi esetben sokkal nagyobb a lehetéség az oOnrendelkezés

kibontakoztatasara, ¢€s a személyes jogok érvényesitésére.

A kozosségi lakhatas koriilményei kozott az érintettek konnyebben alkalmazkodnak,
kapcsolodnak be a tarsasagi életbe, az elérhetd programokba, tevékenységekbe és Onellatasi

képességeik is mérhetden javulnak, igy elégedettebb kdzérzetrdl adnak szdmot.

Ugyanakkor, kutatasukban parhuzamot vonnak a nagyobb, egyéni szabadsagot biztositd
independencia és az egészségromlas mértéke kozott, gondolva itt tobbek kozott a kéros
szenvedélyekre, Uigy, mint a dohanyzds, vagy éppenséggel a nem megfeleld taplalkozasi

szokasok.

Kutatdsi konkluziojukban kihangsulyozzak, hogy a kozosségi lakhatds altal nyujtott
szolgaltatasok igénybevételének lehetdsége és a foglalkoztatottsag vonatkozasaban, az ilyen
lakokornyezetben tartdzkodok kevésbé vannak hatranyos helyzetben az intézetben vagy a

csaladban élokkel szemben.

Ezzel egyiddben megemlitik, hogy ez az ellatasi forma sem biztosit egyenes utat a szocialis
integracidhoz, mivel ez egy atfogobb, tobbtényezds problémakor. Valamint kiemelik, hogy a
kozosségi lakhatasi formak eldnyei kiilfoldi viszonylatokban jobban érvényesiilnek, mint

hazankban.

Az intézmények személyzetének tekintetében pedig gy talaltdk, hogy ez a valtozd csupéan a

1étnivé egyetlen Osszetevdjére, az Onigazgatasra volt hatassal.
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Ugyanakkor, a felvazolt kinyilatkoztatasok kapcséan a tipizalasra 6va intenek a szerzok, mivel
irasuk szerint a témat vizsgalo szakemberek kozott nem igen van konszenzus a lakhatési formak
mindsitését nézve, ahogy a mérésre érdemleges kérdéskorok sincsenek egységesitve. Illetdleg,

allamonként eltérhet az egyes intézmények fogalmanak értelmezése is. (Kopasz és mtsai, 2016.

Szamos internacionalis vizsgalat erdsitette meg viszont azon allitasokat, hogy a kisebb
1étszamu ellatasi formak, a nagyobbakkal szemmel, sokkal tobb lehetoséget kinalnak fel az

érintettek szamara. (Radvanyi és mtsai, 2013, a)

Az Inclusion Europe kutatasa szerint, - melyet egy tucat Eurdpai Unios tagallam
adatainak vizsgalataval végeztek el, a sulyos mértékben fogyatékos, vagy ahogy fogalmaztak,
a sokoldali tamogatast igénylé emberekkel szembeni hatranyos megkiilonbdztetés kapcsan -
az emlitett személyek és csaladjaik nagy mértékben ki vannak téve a diszkriminacionak, mely
atfogdan érintheti a teljes életutjukat.

Jelentésiik szerint, ezekre az egyénekre a tarsadalom mindig is kiviilalloként tekintett, egyfajta
indokként arra, hogy fenntarthassék a szegregalo jellegii ellatdsokat, ezzel alarendelt helyzetbe
helyezvén Oket. Legtobbszor dontésképtelenként definialjak oket.

Tévhitként irjak le azt, kiilonosen az intellektualis képességzavarral élokkel szemben, hogy az
¢ép emberek sokszor ugy vélik, a nagyobb megsegitést igénylé személyek szamara fenntartott
intézmények minden esetben jobb kvalitasi apolast biztositanak a szamukra, pozitiv hatdssal
van rajuk az érzet, hogy a magukkal hasonlé allapottiakkal lehetnek, illetve, hogy a
kozosségben torténd elhelyezésilk nem megoldhatd egészségligyr vagy viselkedési
nehézségeikbdl adodoan. Ez a hozzaallas pedig nagy mértékben akadalyozza, hogy a

tarsadalom teljeskort, integralt tagjaiva valhassanak. (Inclusion Europe, 2018)

2.2.15. A fogyatékos személyek intézményes ellatasa itthoni viszonylatban

Hazankban a fogyatékos emberek intézményes ellatdsanak vizsgalata a 20. szazad
végéig elhanyagoltnak volt mondhat6. A szoban forgd létesitményekben fenndllo negativ
allapotokrol szamos irasban olvashattunk, azonban a rossz koriilmények kovetkezményeiért a
felelésség nagyon sokdig az egyént terhelte, a meglévd problémak rendszerszintliségét pedig

figyelmen kiviil hagytak. (Lanyiné, 2017)

Az ellatasi rendszer atfogd megujitdsanak sziikségességét a fogyatékos személyek

jogairol és esélyegyenldségiik biztositasardl szolo térvény mondta ki, amit 1998-ban 1éptettek
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érvénybe (Kozma ¢és mtsai, 2016), s amely az érintett egyének tarsadalmi beilleszkedését,
onallosagat és az individuum specifikus fejlédés megsegitését kozpontba allitdo ellatast
szorgalmazta.

Az 1993-ban hatalyba Iépett III. torvény meghatarozza a szocialis szolgaltatasokra valo jogok
feltételeit.

A 2007-es XCII. torvény a Fogyatékossaggal €16 személyek jogairol szolo egyezmény €s az
ahhoz kapcsolédé Fakultativ Jegyzokonyv kihirdetésérdl kijelentette, hogy az emlitett
embereknek is joguk van arra, hogy kozosségi életmodot folytassanak. (Radvanyi és mtsai,

2013, a)

Ezen relevans torvények, melyeket néhany év kiilonbséggel vezettek be, olyan elvarasok
elé allitottak a fogyatékos személyeket ellatd intézményeket, melyek dontd rahatassal voltak az
¢letmindség javitasdnak kérdésére is. Tobbek kozott az egészséghez, méltdsaghoz, javakhoz és

az oltalomhoz val6 jogok megerdsitését jelentették. (Lanyiné, 2017)

Ezek a valtozasok pedig iddvel teret adtak a deinstiticionalizécios folyamatoknak is
(Lanyiné, 2017), mely sordn a fogyatékos embereket ellatd szegregalod, nagy Ilétszamu
intézeteket felvaltottak a kis lélekszamu, kozosségi alapt lakohelyek, melyek tobb vizsgalat
eredményei szerint is pozitivabb kihatdssal vannak az érintettek ¢életének mindségére, mivel ott
tobb lehetdségiik adodik az Onellatds és a valasztdsi jogaik gyakorldsara, valamint a
kommunalis részvételre.

Erdekessége a dolognak, hogy egyes kutatasok sokkal pozitivabb eredményeket tapasztaltak az
olyan személyeknél, akik valamilyen intézményi gondviselés keretein beliil élnek, mint
azoknal, akik maganhdaztartasokban. Masik kézrdl viszont, a tarsadalmi részvétel kérdésében

ennek a forditottjat tapasztaltak. (Kopasz és mtsai, 2016)

2.2.16. A csaladi kornyezet

Mindenkinek meg kellene, hogy adasson a csaladi kornyezetben vald felnevelkedés
es¢lye, a sziiloknek pedig joga van ra, hogy a gyermekiik hatékony mddon torténd ellatasdhoz

minden sziikséges segitséget megkapjanak
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Szamos kutatas bizonyitja, hogy milyen jelentdségteljes behatdsokkal bir a gyermeket
koriilvevé kornyezet a gyermek fejlodésére. Csakis a megfeleld koriilmények kozott és a
megfeleld emberek segitségével juthat el gondok nélkiil a boles6tdl a felndttkorig.

A gyermeki fejlédésre a csaladi szokasok, a sziildkkel vald kapcsolat kvalitdsa, az atadott
tapasztalatok, az egészséget érintd kérdések, a bizalom foka és a lehetséges stresszfaktorok is
egyarant hatassal vannak.

Radvanyi Katalin (2013, b) egy érdekes kisérletrél szamol be, mely szintén bebizonyitotta,
hogy milyen fontos szerepe is van a kornyezetnek, ha fejlodésrdl beszéliink. A vizsgalatot
Sheels ¢s Dye egy olyan arvahazban végezték, amely intellektudlis képességzavarral €16
gyermekeket latott el. A gyermekek egy részét olyan feltételek kozé helyezték, ahol adott volt
szamukra a gondoskodobb kozeg, naluk id6ésebb lanyok képében.

A kutatds eredményeinél azt tapasztaltdk, hogy az igy kiemelteknél sokkal nagyobb
intelligenciahanyados novekedés (27 pont) kovetkezett be, mint tarsaiknal, s sokkal nagyobb
aranyban keriiltek ki koziiliikk olyanok is, akik évtizedekkel késébb képesek lettek az 6nallo

¢életvezetésre.

Radvanyi emellett irdsaban foglalkozik azon pozitiv hatdsu aspektusokkal, melyeket a csalad
tolt be a gyermek fejlddésében. Az altala felhaszndlt vizsgalatok eredményei alapjan kiemeli,
hogy a megfeleld sziildi attitlid és segitség mellett, a mindennapi, haztartasbeli feladatok
elvégzésével az adott egyén olyan tapasztalatokra tehet szert, amelyek hozzdjarulnak a
problémamegoldo6 képességek ¢€s a feladattudat fejlddéséhez

Tovabb4, a csaldd egyfajta impedimentum mérsékld szerepet is betdlt, aminek hidnya esetén
akadalyozottd valik a gyermek fejlddése. Ennek a funkcidnak kiilondsen nagy hatdsa van az
ismeretszerzésre, annak 1évén, hogy adekvat tanulési stratégidkat ad at.

Es nem utolsoé sorban, a hatékony csaladi kérnyezet motivacios bazist is biztosit, hozzajarulva
ezzel a neuroplaszticitashoz. Price és Hatano szerint, ha 6sztonzottek vagyunk, konnyebben
véghez vihetjlik a magunk elé tiizott célokat, nagyobb erdkifejtésekre lesziink képesek és ezaltal

sokkal gordiilékenyebben tudjuk elsajatitani az 0j ismereteket is. (Radvanyi, 2013, b).
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2.2.17. Fogyatékos gyermek a csaladban, a csaladi dinamikat érinté nehézségek

Radvanyi Katalin konyvében javarészt az eltéro fejlodeésii gyermek kifejezést hasznalja,

ebbe a kategodriaba pedig a fogyatékos személyek is beletartoznak.

Az éltala feldolgozott kutatasok kovetkeztetéseinek alapjan beszamol a sziilok

hozzaéllasanak négy lehetséges kimenetelérdl:

e az egyik, hogy az apa emocionalisan elvalik gyermekétol, teljességében az anyara
hagyva annak apolasat,

e a masik, hogy mindkét sziild elhatarolodik téle, mely altalaban intézményi
elhelyezésben végzddik,

e a harmadik lehet6ség mentén az anya és az apa egyarant sériilt gyermekiiknek
szenteli életét, hattérbe szoritva ezzel a sajatjukat,

o végiil pedig, a negyedik lehetséges kimenetel, hogy a sziil6k egyiittes erdvel segitik
gyermekiiket, de ezzel egyiitt nem rendelik ala sajat sziikségleteiket, kapcsolatukat
¢és fenntartjak a szabvanyos csaladi dinamikat. (Radvanyi, 2013, b)

Ha az atlagostol eltérd fejlodésti gyermek sziiletik, a sziilok gyakran kontrollvesztést
¢lhetnek at a sajat életiikkel kapcsolatban. Emellett pedig eléfordulhat, hogy nehezen vagy
egyaltalan nem tudnak megbirkdzni a kialakult helyzettel. (Radvanyi, 2013, b)

Elészor természetes modon sokkolja a sziildket a diagndzis, ennek kapcsdn a
tehetetlenség-érzést élhetnek meg. Ez az id6szak jelentdsen valtozo, de a tagadas fazisa koveti,
amely soran a sziill6k probalnak ellentétes informaciokat keresni, figyelmen kiviil hagyni a
jelentkezett véaratlan hirt. Ezt koveti a diith szakasza, amely soran feleldst €s okot keresnek, majd
jon a szomorusag, amelyben a sziilok akar a depresszi6 allapotaig is eljuthatnak. (Berszan,

2017)

Viszonylag kevés tanulmany keletkezett arra vonatkozoan, hogy a fogyatékos gyermek
sziileinek életmindsége miként valtozik, holott ez egy fontos prediktiv mutatdja annak, hogy a
gyermeknek jolléte milyen lesz.

A szerzok leirjék, hogy a sziilok életmindsége és gyermekeik fogyatékossaganak tipusa és

sulyossaga jelentds mértékben korrelalt. Azok a sziilok, akiknek a gyermeke sulyosabb
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fogyatékossaggal rendelkezett, alacsonyabb pontszamot értek el a jollét fizikai, pszichologiai
¢és kornyezeti dimenzidiban mért adatai soran. A sulyosan fogyatékos gyerekek fizikailag
megerodltetdbbek sziileik szdmara, akik emiatt nagyobb stresszt élhetnek at a gondozasuk soran.

(Leung - Li-Tsang, 2003)

Az ilyen gyermekek minden alkalommal kihatassal vannak a sziilék és ezzel egylitt az
egész csalad miikodésére. Ez viszont visszafelé is hat. Az ugynevezett tranzakcionalis modell
szerint, mely az 1970-es években keriilt be a koztudatba, az eltéré fejlodésit gyermek
nevelésének sziilokre gyakorolt hatasa determinalja maganak a gyermeknek a fejlodését is.
Sajat prosperalasanak befolyasoldja azaltal, hogy mar a kezdetektdl fogva hat az 6t koriiloleld
kdrnyezetre és annak reakcioira.

A fenti okokbdl kifolydlag, a szakemberek kutatasaik soran idével egyre nagyobb hangsulyt
kezdtek el fektetni arra, hogy a gyermekek fejlddésének vizsgalatakor magét a sziildi
koriilményeket és igényeket is szamitasba vegyék, hisz a jol miik6dd, jo pszichés allapota

csalad egy elengedhetetlen védohalot jelent a megfeleld kibontakozas felé. (Radvanyi, 2013, b)

A sziilok tekintetében a rendelkezésre allo szakirodalmak legtobbje az anya szerepét
emeli ki. Az 6 jelenléte az emlitett gyermekek fejlédésének szempontjabol nagyobb hangsullyal
bir, mint az apa¢é. Habar, az id6k eldérehaladtaval egyre tobb kutatds foglalkozik az 6
fontossagukkal is, kiemelve, hogy mar egyre inkdbb igyekeznek kivenni sajat résziiket sériilt
gyermekiik nevelésében.

Azonban, mindkettojiik tekintetében ugyantgy veszélyt jelentenek a pszichés megterhelések, -
ezaltal a lelki egészségiik romlasa - amik negativ irdnyban rombolhatjak a gyermekiikh6z valod
hozzaallasukat és az allapotukat érint6 elfogadas kérdését.

A fogyatékos személyeket neveld sziilok sokkal gyakrabban szamolnak be szocidlis
elszigeteltségrdl, melyet egyarant okozhat a kdzosség altali kirekesztés és a csaladok dnkéntes
visszahiizodasi is. A hatékony kiils6 segitség biztositasaval viszont igy is képesek lehetnek
megteremteni azt a kdrnyezetet, melyben fogyatékos gyermekiik képes lehet kibontakoztatni

sajat, pozitiv kvalitasait. (Radvanyi, 2013, b)

Végiil, a sziilok mellett fontos még a testvéreket is megemliteni, hiszen azokban a
csaladokban, ahol fogyatékos gyermek sziiletik, egyfajta kettds hatas 1€p életbe. A testvér
egyrészt megtanul megkiizdeni a fogyatékos csaladtag miatt felmeriild akadalyokkal és

kérdésekkel, a fogyatékos gyermek szamara pedig a testvér egy kortars példa lesz.
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Gyakran jelentkezhet azonban a testvér részérdl féltékenység vagy elhanyagoltsag-érzés is. Az
ép gyermek ugyanakkor ugyanolyan szinten érzékeli a megbélyegzést, mint a sziilok, €s e miatt

igyekezhet elhatarolodni a fogyatékos testvérétdl. (Siminghalam és mtsai, 2018)

Egy irdni tanulmany éppen a fogyatékos gyermekek testvéreinek ¢életmindségét
vizsgalta meg, s vizsgalatuk soran kapott eredmények azt mutattdk, hogy a fogyatékos
gyermekek testvérei szignifikdnsan rosszabb életmindséggel rendelkeznek, mint azok a
gyermekek, akik egészséges testvérekkel rendelkeznek. A fogyatékos testvér jelenléte negativ
hatassal rendelkezhet a tanulmanyaikra, a fizikai és emocionalis jollétiikre. (Siminghalam és

mtsai, 2018)

Hogy végiil a csalad miként tud megkiizdeni az 0 helyzettel, illetve miként tudja
ujraalkotni a rendszerét és hogyan viszonyul a fogyatékos gyermekhez, jelentdsen befolyasolja
az életmindségiiket. Hiszen a csaladban kapott szeretet és elfogadas, illetve az itt €16 attitlidok
meghatarozzak a gyermek személyiségfejlodését, fogyatékossag-tudatat, tovabba azt, hogy
késébb miként tud majd megkiizdeni a szocidlis fejlodés egyéb szinterein tapasztalt

nehézségekkel. (Berszan, 2017)

2.2.18. A fogyatékos személyeket nevel6 sziilok szerepkore

Rozsos Kata és Krémer Balazs kutatasuk alapjan igen érdekes konklizidra jutottak,
miszerint a sziil6k nagy mértékben veszik at a kontrollt a gyermekiik helyében. Ez a viselkedés
jarul hozza ahhoz, hogy a gyermek ellatasanak vélt vagy valds terhei miatt nem tudnak a
munkaerdpiacon megfeleléen megjelenni. Ez a magatartds egyuttal okozza azt is, hogy a
fogyatékos személy képességeinek valos hatdrai rejtve maradnak.

Bar ehhez a jelenséghez hozza kell tenni, hogy minden csalad mas és mas stratégiat alkalmaz
arra, hogy a mindennapi élet terheit kezelni tudja.

Ertekezésiikben szot ejtenck még egy igencsak kiilonds teoriarol, mely az amerikai szociologus,
Parsons elméletén alapszik, amiben a beteg emberrdl egy szerepkort betdltdé egyénként
elmélkedik, aki az egészségiligyi intézmények és alkalmazottak altal kijel6lt utat hivatott
bejarni, a gydgyulasa reményében.

Ezzel a felfogassal hozzak parhuzamba a fogyatékos embereket is, akiknek a tarsadalom altal
meghatarozott lehetdségek mentén kell élnilik az életiiket, egészen onnant6l, hogy hogyan
tanulhatnak, oddig, hogy milyen médon viszonyuljanak a tarsadalom tobbi tagjdhoz, ha az

allapotukrol van szo.
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A fenti értelmezés mentén pedig parhuzam vonhaté a fogyatékos személyt neveld sziild
helyzetének szerepként valo értelmezésére is. Ebben a miikddésben a sziilének az a feladata,
hogy segitse gyermekét a “fogyatékos szerepének” betdltésében, Onnon vagyainak ¢&s
igényeinek felaldozasaval. Ezzel egy olyan képzet el¢ allitva 6t, hogy életiiket ezen keretek
kozott kell organizalniuk.

Ebbdl a funkcidbol pedig leggyakrabban a feladatkorrdl valo lemondas jelenti a kiutat, ami a
fogyatékos személy intézményes elhelyezésével jar. Ez a felfogds visszhangzik a vizsgalat
soran megkérdezett sziilok tobbségétol.

Eredményeik alapjan ennek a sziiléi szerepkornek a feloldasat az intézményi rendszer sem
segiti el6. A fogyatékos személyek megsegitésére tilnyomoérészt még mindig a bentlakésos
intézmények allnak leginkabb rendelkezésre, amik bar manapsag mar nagyobb életmindséggel
kecsegtetnek, de jobbdra még mindig inkabb szegregdlnak, mint integralnak, megnehezitve
ezzel az esélyeiket arra, hogy megfelelden kapcsolatot tudjanak teremteni az dket koriilvevo
tarsadalommal.

Ezek a létesitmények viszont szégyenérzetet ébresztenek a sziilékben is, akik ilyen vagy olyan
okokbol kifolyolag rakényszeriilnek, hogy ott helyezzék el gyermekiiket. (Rozsos - Krémer,
2009)

2.2.19. A csaladokat segit6 szolgaltatasok problémai

Habar a fogyatékos személyeket ellatd intézmények nagy valtozdsokon mentek
keresztiil, a kezdeti allapotokhoz képest, de maig még mindig rengeteg, rendszerszintli

probléma all fenn. (Rozsos - Krémer, 2009)

Csurgd Bernadett és Racz Andrea a gyermekvédelem oldalarol szdmol be azon
kovetkeztetésrol, hogy a sériilt egyént gondozo sziilék szaméra nincsenek biztositva azok az
alapvetd szolgaltatasok, melyek biztositandk szamukra, hogy gyermekiiket a csalddban

tarthassak. (Csurgo - Racz, 2014)

A 2001-es MENCAP felmérés szerint példaul a sulyos mértékben, halmozottan sériilt,

intellektualis képességzavarral rendelkezd személyek sziileinek nagy része:

e atlagosan naponta tobb, mint tiz 6rat tolt gyermeke apolasaval,
e nem, vagy csak minimalis mennyiségii kiilsé tdmogatast kap, melynek mindsége
¢s 0sszehangolatlansaga elégedetlenséget valt ki beldliik,

e sziikds anyagi koriilmények kozott €l,
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e nem kapott kielégitd tajékoztatast a kdrmegallapitas soran
e nincs tudataban a lehetdségekkel, melyek gyermeke jovojét érintik és nem is kap

roluk tajékoztatast. (Radvanyi, 2013, b)

A sziilok részeérdl a legtobbszor visszajelzett probléma, hogy a szolgaltatasok oldalarol
nincs megfeleléen megoldva a csaladdal vald egylittmikodés. Mivel ezek a rendszerek nem
mérik fel megfelelden a kérdéses emberek igényeit és sziikségleteit, igy eleget sem tudnak tenni
azoknak ugy, hogy az altaluk nyujtott szolgaltatas kielégitd lehessen.

Ezt gatolja példaul az is, hogy a jelen keretek kozott a rendszeres ellendrzést nem lehet
megfeleléen megoldani, a sziikséges szakemberek hianyardl nem is beszélve. Utdbbi problémat
az is fokozza, hogy nagy a személyi valtakozas ezen a teriileten, mivel jelen koriilmények kozott
a szakmaban magas a kiégés veszélye.

Ezt az sem segiti, hogy hazankban nem kap til nagy jelentdséget a lelki egészségvédelem,
holott ez mind csalddi oldalrél, mind pedig a fogyatékos személyekkel foglalkoz6 szakemberek

tekintetében fontos lenne, kivaltképp a kiégés megel6zése érdekében.

A szolgaltatdsokat érinté reformok mellett elengedhetetlen lenne az egészségiigyi rendszer
hozzaallasanak 4talakitdsa is, mivel a sziil6k innét kapjak a legelsdé tudnivalokat sziiletendd
vagy mar megsziiletett gyermekiikrdl, ami nagy hatdssal van arra, hogy kénnyebben el tudjak
fogadni 6t. Azonban, még mindig rengetegen szamolnak be arr6l, hogy e tekintetben nem

megfeleld vagy teljesen hidnyos tajékoztatasokkal 1atjak el 6ket. (Radvanyi, 2013, b)

A rendszerszintli problémak pedig folyamatos bizonytalansdgot és bizalmatlansagot
keltenek a sziilokben az ellatérendszerrel kapcsolatban. Esetlegesen a szolgaltatasok teljes
hidnya vagy az Osszehangolatlan egyiittmiikodés miatt - az intézmények és a csalad, ezzel
egylitt a fogyatékos személy kozott - sokkal tobb teher harul a sziil6kre, ami neheziti szamukra

azt is, hogy elég kapacitassal birjanak érdekeik képviseletére.

Felndttként is kiskorunak szamité gyermekeik nevelésének tekintetében szamolniuk kell sajat
korosodasukkal, s sajat ¢€letiik nehézségeivel is.

A sziikséges segitség pedig sokszor csak részlegesen vagy egyaltalin nem 4all a
rendelkezésiikre.

Altaldnos probléma felvetésként hatirozzak meg, hogy a tarsadalom attitiidje alapvetéen

teherként percipidlja a fogyatékos embereket, az allapotukbol adodo terhek viselését pedig a
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csalad feladatkorének tekinti, s javarészt csupan anyagi tdmogatassal vagy intézményekben
torténd elhelyezéssel segitik azt.

Ez a hozzaallas viszont nélkiilozhetetlennek jeloli meg azt az elvarast, hogy a sziild teljes idejét
fogyatékos gyermeke nevelésének szentelje, ami ellehetetleniti Oket attol, hogy a sziilok
rendesen helyt tudjanak allni a munka vilagaban, ami pénziigyi gondok kozé zarja dket. R0zsos
¢s Krémer az altaluk felhasznalt irdsok eredményeinek alapjan arra a kovetkeztetésre jutottak,
hogy az allam, a szolgaltatasokat nyujté szervek €s az azt igénybe vevok mind-mind hibasan
kezelik a fennalldo problémat, mivel mindegyik fél a masiktol varja el a fenndlldo hibak
megoldasat, atfogd és prompt megfejtéseket igényelve. Igy pedig ez a hozzaallas nem vezet el

a megfejtésig. (Rozsos - Krémer, 2009)

2.2.20. Fogyatékos emberek életminéségének vizsgalata

A fogyatékos személyek létnivdjanak vizsgalata soran meghatarozé szempont, hogy a
szubjektiv és az objektiv életmindség adott esetben relevans jellemzdit hogyan és milyen
mértékben befolyasolja a fennalld fogyatékossag sulyossaga és tipusa.

Egyes esetekben, mivel a megkérdezett személyek a valaszadasban kiils6 segitséget igényelnek,
- annak ellenére 1s, hogy az ilyenkor segédkez6 emberek a vizsgalat alanyokhoz kozel allnak -
felmeriilhet, hogy a kapott eredmények torzitottak és nem biztos, hogy teljes mértékben
megfelelnek a szoban forgd személyek valodi vélekedésének.

Viszont ezzel szemben, egyre kozkeletlibbek az olyan mérési formak, amik mar kézpontba
helyezik a fogyatékos emberek kozvetlen bevonasat a valaszadasba, mindezt igyekeznek a
vizsgalt személyek allapotanak megfeleld eszk6zok bevonasaval tenni.

Mindemellett, - ahogy a dolgozat egy korabbi pontjaban is emlitésre keriilt - mivel az
¢letmindség nem fliggetlenithetd a fennallo fogyatékossag tipusatodl €s mértekétdl, igy a 1étnivo
vizsgalatakor kiilonosen fontos figyelniink erre az aspektusra, az eredmények nagyobb

pontossaga érdekében, illetve, ezaltal nehezebben kiértékelhetd eredményekkel kecsegtet, ha
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olyan személyek életkoriilményeit vetjiik ssze, akik allapotukbdl eredéen mas-mas onellatasi

szinttel vagy képességekkel rendelkeznek. (Kopasz ¢és mtsai, 2016)

3. A kutatas

3.1. Vizsgalatom célja

A kutatasom célja annak felmérése, hogy milyen mértékben befolyasolja a fogyatékos
ifjak és felndttek életmindségét, hogy csaladban vagy intézményes keretek kozott élnek?

Melyik esetben van tobb lehetéségiik az onallobb, teljesebb életre?

Az intézményekben €16 fogyatékos személyek élete eltér a csaladban tartozkodokétol.
Az intézményes ¢életet egységesitett életfeltételek jellemzik. Meghatarozott idObeosztas,

taplalkozas, viselkedési normdk, szabalyok.

A csaladban ¢él6 személyeket nem érintik ennyire szigoru keretek. A csalad elfogado,
szeretd 1égkorében inkabb az a tendencia érvényesiil, hogy minél jobb, kedvezobb feltételeket
biztositsanak a fogyatékos személynek. Ki kell emelni viszont, hogy ebben az esetben nagyon
meghatarozo6 lehet a csalad anyagi €s kulturalis hattere, s ettdl fiiggden kiilonb6z6 életmindséget
érhetnek el a személyek. Fontos azonban, hogy a jo életmindség kialakitdsdhoz, eléréséhez
mindkét esetben segitségre, timogatasra van sziikségiik, hiszen a sériiléssel é16 embereknek
specialis sziikségleteik vannak, képességeik, kompetencidik korlatozottabbak ép tarsaikénal
vagy nehezebben tudjak kamatoztatni azokat. Ez egy megkertilhetetlen, 0ssztarsadalmi feladat,
¢s nem csak jogi és intézményesitett 1épések sziikségesek hozza, hanem valddi akarat és

kompromisszumkészség is.

3.2. Hipotézisek

1. A téma feldolgozésa soran az a feltételezésem, hogy a fogyatékos ember is €lhet teljes,
boldog életet. Bar helyzetébdl adéddan onalldan ezt nem tudja elérni, nagyon sok
segitségre, elfogadasra van sziiksége. Egy szeretd, tamogatd csaldddal a hattérben,
valamint a szolgaltatasok, mint példaul a tamogatott lakhatas, foglalkoztatas elérésével

megvan az es€lylik az ugyanolyan mindségii életre, mint masoknak.
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2. Feltételezésem masodik része, hogy intézményes keretek kozott a teljes €let, a jobb
¢letmindség elérése, korlatok kozé szoritott. Csaladi kornyezetben viszont az

¢letmindség jobb.

3.3. Alkalmazott modszerek, koriilmények

Kutatdsomat a témaval kapcsolatos fogalmak megismerésével, a relevans
szakirodalmak feldolgozasaval kezdtem. Dolgozatom kutatdsi részében célom a megismert
informaciok miikodésének tettenérése a gyakorlatban. Interjut készitettem fogyatékos fiatalok
sziileivel, valamint egy fogyatékos személyeket ellatd szocialis intézet apolo-gondozojaval,

emellett pedig kérdbéives adatgytijtést végeztem az intézményben él6 gondozottak korében.
A tovabbiakban az 0sszegytijtott adatokat kivanom kiértékelni.

A kritikai megjegyzések, amelyeket a feldolgozés folyamataban teszek, nem oncéluak,
hanem a problémakdr értelmezésében, és a kdvetkezd 1épések megfogalmazasiban toltenek be

fontos szerepet.

Atfogo, orszagos méretli vizsgalat elvégzése a szakdolgozat kereteit szétfeszitené. A
kutatési cél és a kérdések nem teszik lehetdvé a reprezentativ mintavételt. A vizsgalt személyek
ugyan egy kategoridba, az intellektudlis képességzavarral €16k csoportjaba sorolhatok, de
mindegyikiiket mas jellemzi, mas képességlieck. Minden ember 6nallo individuum, masképp
gondolkodik, méasképp ¢li meg a dolgokat: ez neheziti meg a vizsgalddast a témaban, hiszen

amit az egyik jo dolognak gondol, joként ¢l meg, azt a masik eléfordulhat, hogy nem.

Igyekeztem tobb oldalrol megkozeliteni az elemezni kivant kérdést, ezért beszélgettem

szlilovel, fogyatékos felndttel, gondozoval. Vizsgalddtam intézetben €16 felndttek korében is.

Nem elhanyagolhat6 tényezd, hogy hagyatkoztam sajat tapasztalataimra is, melyeket
azon évek alatt szereztem, amikor magam is sok iddt toltdttem kiillonb6zd koru fogyatékos

személy korében.

3.4. Konceptualizalas és operacionalizalas

A kutatasban a kifejezések és fogalmak értelmezési tartoméanya nagyrészt 6sszhangban

crer
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Eletmindség alatt a szakirodalom alapjan, mint egy alapvetd boldogulasra tekintek,
amely alapvetd jog €s lehetdség minden ember szamara, tekintet nélkiil korra, nemre, egészségi
vagy mentalis allapotra. Hangsulyozom, hogy az ¢életmindséget egyszerre tekintem a

dolgozatban kvalitativ és kvantitativ jellegiinek, ezek gyakorlatilag szétvalaszthatatlanok.

A fogyatékos személy kifejezés a vizsgélati korben alapvetden intellektualis
képességzavarral ¢€l0 személyre vonatkozik, esetenként jarulékosan mas jellegl

fogyatékossaggal, illetve egészségiigyi problémaval egyiittesen jelentkezve.

A vizsgalatban szerepld intézmény egy tobbcéll intézmény, amely fogyatékos emberek

apolasaval és gondozasaval is foglalkozik.

A kérddives megkérdezés alkalmas arra, hogy a valaszadok szubjektiv véleményét
objektiv keretek kozott tegye értelmezhetdvé, ami egyébként szintén a tudomanyos vizsgalatok
egyik kritériuma. Azokban a kutatasokban, amelyek bonyolult Osszefiiggésrendszerben
vizsgaljak az embert és a tarsadalmat, - és ez éppen ilyen kutatas - kiemelten fontos, hogy
empirikusan is felmérjiik a problémak teljességét. Pontosan ezért valasztottam kétféle modszert
is az adatnyerésre. Az interjlialanyok valaszait és a kérddivek jeloléseit is valaszként kell
értelmezniink, hiszen muszaj a felvetett kérdésekre tapasztalati uton valaszt keresni, nem csak

elméletben.

Az operacionalizalds folyamatos tevékenység, amely az egész kutatas soran tart, mi
tobb, az adatok elemzése kozben is folytatodik. Igy lehetséges az, hogy amikor az adatokat
gylijtom, feldolgozom, majd azokra reflektalok, metatextualisan nyer értelmezést minden elem,

¢s egyiitt értelmezve tesz szert jelentdségre.

3.5. Interjuk fogyatékos személyt gondozo sziilokkel

Az interju készitésénél
fontosnak tartottam, hogy nyugodt, bizalmas hangulatot teremtsek. Igyekeztem pontosan
megfogalmazni a kérdéseimet, ha az interjualany nem egészen értette, mire kérdezek,
segitettem megérteni a kérdést. Mivel szeretett csaladtagokrol volt szd, igyekeztem elkertilni
minden sztereotip, targyiasitd kozlést. Figyeltem az adatvédelmi és a személyiségi jogi

kérdésekre is.

A kovetkezd kérdésekben, témakban kértem ki az interjualanyok észrevételeit,

véleményét, beszamoloit:
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e A csalad bemutatésa, a fogyatékos gyermek bemutatasa.
o A gyermek iskolaztatdsa, végzettsége, napirendje, otthoni tevékenységei.

e Milyen nehézségekbe iitkdzik feliigyelete? Onellatasanak szintje, kozlekedési,

tarsalgasi lehetdségei.

o Kaptak-e segitséget az ellatasaban, életmindségének javitasaban, s ha igen, milyen

jellegiit?
e A gyermek szabadideje, kikapcsolddasa, maganszférdja milyen modon valosul meg?

e A fiatal szocidlis kapcsolatai hogyan alakulnak, milyen a viszonya az egészséges

¢letmoddal, sporttal?

e Onrendelkezé modon jut-e internethez, vagyontargyakhoz, munkéhoz, jovedelemhez?

3.6. Interju fogyatékos személyeket gondozo intézmény dolgozdjaval

Az alabbi témdakban

vartam a szakember véleményét, valaszait:

e Mik a feladatai apoloként az intézményben?

e Az intézmény torvényi szabalyozdsa, jellege, miikodése. A bekeriilés feltételei, a
gondozottak jellemzdi, egészségi €s érzelmi allapota.

e A fogyatékos személyek csalddi, szocidlis, szerelmi kapcsolatainak megjelenése,
mindsége.

e Hogyan kezelik a konfliktusokat?

e Milyen a gondozottak viszonya a magantulajdon, a munka, a jovedelem kérdésével?

e Intézményen kiviili és beliili programok, szabadidé-eltoltési lehetdségek, szorakozas.

e Az altalanos elégedettség, a jollét egyéni értékelése.
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4. Kutatasom eredményei

4.1. A kérdoivek elemzése

Az itt kozolt kérdbivet
fogyatékos emberekkel toltettem ki, — esetenként szakképzett segitd segitségével — akik
mindannyian egy szocialis, apolast-gondozast nyujté intézet gondozottjai. Demografiai

jellemzoikre a kérdoivek kiértékelésénél térek ki.

Kutatdsom soran 6sszesen 40 kérddivet juttattam el a gondozottakhoz, az intézmény
beleegyezésével és tamogatasaval, melyekbdl végiil 29 érkezett vissza. A nemek tekintetében
ezeket 15 férfi és 14 no toltotte ki. Az €letkori megoszlast tekintve a 26-35 év kozottiek 2-en, a
36-45 kozottiek 4-en, a 46-55 év kozottiek 7-en, az 55 év felettiek pedig 16-an voltak. (lasd 1.

abra 3. sz. melléklet)

Az elsoO kérdésblokkban az 6nrendelkezés témakorében kértem valaszokat a kitoltoktol,
melyek eredményeiben nagy szOrast tapasztaltam. Mig a személyes dontéseket altalanossagban
vizsgalo kérdéseket tobbségében gyakran és mindig lehetdségekkel valaszoltak meg, azokat,
ahol konkrétan egy-egy részdontésre voltam kivancsi, mar a néha €és a soha valaszokkal is
illették nagy szamban. Példaul, mig arra a kérdésre, hogy ,, Figyelembe veszik-e az On
kivansagait?” 19 gyakran és mindig jelolés érkezett, viszont arra a pontra, hogy ,, Van-e
beleszolasa a napirendjébe?” 18 soha és néha, valamint csak 11 gyakran valasz érkezett. Ez
utalhat arra, hogy a gondozottak tulajdonképpen nem is tartjdk a napirend, vagy példaul a

szobatars kivalasztasanak lehetdségét onrendelkezési tényezOnek. (lasd 2. dbra 3.sz. melléklet)

Végiil, a legmagasabb gyakran és mindig valasztast a ruhaviselettel kapcsolatos dontési

lehetdség kapta, 24-en valasztottak ezt a kettot a 29 fobal.

A masodik blokkban a gondozottak érzelmi jollétével kapcsolatban tettem fel
kérdéseket. A valaszokbol az deriilt ki, hogy a kapott gondoskodéssal alapvetden elégedettek,
ellenkezd kézrdl azonban, az érzelmi sziikségleteikkel kapcsolatban mar arnyaltabb a kép. 13
f6 nem érzi elégnek a dicséretet, amit az elvégzett munkajaért kap, mig 24 f6 adott jelzést
valamilyen szintii félelem érzetrél. Ez utobbibol 12-en a néha, 12-en pedig a gyakran és a

mindig lehet6séget valasztottak. (lasd 3. abra 3.sz. melléklet)

A harmadik kérdéscsoportban a fizikai joléttel kapcsolatban a kovetkezd eredmények
érkeztek: az étkezés, diétas sziikségletek tekintetében nagyon nagy ardnyban pozitivan

nyilatkoztak, viszont a sport, testmozgas kérdésében éppen az ellenkezdje rajzolodott ki. 22-en
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mondtdk azt, hogy nem, vagy csak néha sportolnak, mozognak. Mindemellett a tarsas
kikapcsolodasi formak sem jellemzdek, valamint a szinhazba és moziba jaras is gyenge
mindsitést kapott. Igaz, ennek szdmos oka lehet intézményi oldalrol is, valamint esetlegesen a
jarvanyhelyzet okozta koriilmények is befolyasolhattdk. A szexualis tanacsadas, tdmogatas
témajaban nem meglepé modon 11-en nem adtak valaszt, 7-en pedig soha jelzéssel illették az
erre vonatkozd kérdést, ami aggasztdé arany a szexualis egészség szempontjabol. Internetet
tobbségében altaldban nem hasznalnak, ebben jelentds kiilonbség mutatkozik a tobbségi
tarsadalomhoz képest. Erdekessége a dolognak, és egyben az egészségiigyi elltas terén
prevencios hidnyt is jelezhet, hogy mig a fijdalomcsillapitasrol szinte mindenki pozitivan
valaszolt, mégpedig ugy, hogy mindig segitséget kap, ezzel szemben a fogaszati ellatas

egyaltalan nem jellemz6. (lasd 4. dbra 3.sz. melléklet)

Az anyagi jolétre vonatkozdan érkezett a legtobb gyakran és mindig valasz.
Kovetkezésképpen a gondozottak jonak értékelik az anyagi helyzetiiket, altaldban maguknal
tudhatjak az értéktargyaikat, van telefonjuk, tévéjiik, altalanossdgban van jovedelmiik, viszont
nagy a szoras abban, hogy a pénziiket arra kolthetik-e, amire szeretnék. Az erre a kérdésre adott
valasz azonban kontextus nélkiil nem értelmezhetd, hiszen sok tényez6 nem tisztazott a pénzzel

alkotott viszonyukkal kapcsolatban. (lasd 5. abra 3. sz. melléklet)

A gondozottak a jogaikkal kapcsolatban jellemzden a kozépértékekkel vélaszoltak,
fontos kiemelni, hogy a tiszteletteljes beszédet 24-en tapasztaljak, ugy tlinik, tiszteletet élnek
meg magantulajdonuk és maganszférajuk tekintetében. Ami aggalyos, hogy sokan a soha
valaszt jelolték arra a kérdésre, hogy van-e olyan helyiség, ahova visszavonulhatnak, ha
egyediillétre vagynak. Igaz, ennek sok oka lehet, tobbek kozott a feliigyelet vagy az arra
alkalmas hely hianya, mégis fontos lehet mindenki szamara az egyediil toltott id6 a mentalis

egészség miatt. (lasd 6. abra 3.sz. melléklet)

Ordmteli, hogy az utolsé blokkban, a személyes kapcsolat tekintetében legtobben tigy
nyilatkoztak, hogy kapcsolatot tarthatnak a hozzatartozoikkal, és elmondhatjak gondjaikat a
gondozonak, viszont szomorl, hogy az iinnepeiket kevésbé tudjak megtartani, és mas
emberekkel vald kapcsolatuk is akadalyozott. Marpedig ez a két tényezd a szocialis

elszigeteltség taptalaja lehet. (1asd 7. abra 3. sz. melléklet)

Osszességében az lathatd, hogy a gondozottak alapvetéen jonak itélik meg a
helyzetiiket, néhany aspektusban élnek at frusztraciot, ilyen teriilet példaul a kozosségi
események, a tarsas kapcsolatok hianya, a munkavégzés €s az internethasznalat. Megfigyelhetd,

hogy ezek mindegyike kapcsolatba hozhatd a szocidlisan hatranyos helyzettel. Aggasztd a
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szexualis ¢let tdmogatasa és a fogészati ellatas hidnya, valamint a mozgasszegény ¢letmod.

Ezek mind latens veszélyforrasok a fizikai €s mentalis egészség szempontjabol.
4.2. Reflexié az interjukérdésekre adott valaszokra

A két sziildvel
folytatott beszélgetés a maga modjan felemeld élmény volt. A két fogyatékos gondozott egy
24, illetve egy 33 éves lany, egyikiik csaladias intézetben €l, és hétvégén otthon van, masikuk
teljesen a csalad korében é1. Mindkét 1any tobb problémaval, mozgésszervi nehézséggel, értelmi

akadalyozottsaggal is kiizd, egyikiik autizmus spektrumzavarral él16.

Nyilvanvald, hogy egy
sajatos igény megjelenése az egyik csaladtag kapcsan nagy terhet r6 az egész csaladra. Mégis
ugy tlnik, az interjuk és a személyes tapasztalatom kapcsan, hogy ez a teher tulajdonképpen az
alkalmazkodassal is leirhatdo, s ebben a kontextusban maris ¢lhetobb mindennapokat

eredményez.

Oromteli volt latni és tapasztalni, hogy ezek a lanyok valoban szeretetteljes 1égkdrben
¢lnek, megkapjak a lehetdséget, hogy életmindségiik nem csak hogy megfeleld, hanem hogy jo
legyen. Figyelnek a maganszférajukra, feladathoz, feleldsséghez juttatjak dket, és nem hidnyzik
a fizikai gondoskodas melldl az érzelmi odafigyelés sem. A beszdmolokban nyoma sem akadt
annak, hogy a sziilok vagy a csalad mas tagjai tulzott tehernek, felesleges aldozatnak élnék meg

a fogyatékos gyermek, majd fiatal felndtt igényeit, sziikségleteit.

Bizonyéra akadnak napok, pillanatok, amikor a kialakult helyzettel nehéz mit kezdeni,
¢és nem kevés faradsagot okozhatott az allando iskolaba jaras tobb kilométerre. Nehéz lehet az
is, hogy az ¢érintett lanyok nehezitetten kommunikalnak, valamint szocidlisan mashogyan
funkciondlnak, mint a testvéreik. A sziiloknek pedig fel kell dolgozni, hogy a tarsadalmi
szerepeik, céljaik mashogyan hatdrozhatok meg, mint a fogyatékossagot nem tapasztald

kortarsaiké, ez pedig f6leg ebben a fiatal felnéttkorban aktualis problémafelvetés.

A harmadik interjualany, a szocialis intézmény dolgozdja nem véletleniil hasonl6 képet
fest a fogyatékos személyek intézményi életér6l, mint ami az intézmény gondozottjai altal
kitoltott kérddivekbdl kirajzolddik. Nemcsak azért, mert ugyanarr6l az intézményrdl van szo,
hanem valdsziniileg azért is, mert a gondozottak és a kolléga is meglehetdsen pontosan értékelte

a helyzetet.
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Bar 6 egy fizetett alkalmazott, nem éreztem, hogy csupan munkakdri kotelességbol
nyilatkozott, latszott, hogy tiszteli a gondozottakat, ¢s nem nézi le Oket megvaltozott

képességeik és lehetdségeik miatt. Ez példaértékii mindenki szamara.

Szamomra megddbbentd, hogy az intézménybe keriilésre is varolista van, valamint

igazan nehéz belegondolni, hogy van, aki 50 éve ¢l ott.

Mig a kérddivekbdl egyértelmlien latszott, hogy a gondozottak nem hasznalnak
internetet, a kolléga valaszaibdl az is kitlinik, hogy tobbségiik nem is szeretne, vagy nem
alkalmas erre koranal vagy allapotanal fogva. Az is feltlinik, hogy a csalddban €16 lanyok, és
az intézményben ¢l6 személyek is hasonld dolgokban lelik 6romiiket, esetenként gyermeki
clfoglaltsagokban, egyszeri alkotd  tevékenységekben, mesék nézésében vagy

zenehallgatasban.

Erdekes, hogy az interjuban elhangzott, hogy a gondozottak 50%-a jol érzi magat,
mikozben a 29 valaszolé a hasonl6 kérdésre 80%-ot meghaladd ardnyban pozitivan valaszolt.
Csak remélni tudom, hogy ez az arény 4ll kozelebb a valésaghoz az dsszes intézményben €16

személyt tekintve.

4.3. A hipotézisek megvalaszolasa

Hipotézisimben azt
feltételeztem, hogy a fogyatékos ember is €lhet teljes, boldog életet. Lényegében az erre adott
vélasz a személyes tapasztalatok és a kutatas tiikrében bizonyos értelemben nézépont kérdése.
Ha a fogyatékossdgot alapvetden hidnynak tekintjiik, és az egészséges, valamint a
fogyatékossagot nélkiiloz6 allapotti embert a referencianak, a fogyatékos ember mindig is
hianyos marad fiiggetleniil az arra tett eréfeszitésektdl, hogy teljes életet éljen. Ha viszont
ugyanezt az embert a maga massagaban tartjuk egésznek, maris értelmezhetd az élete teljesként,

feltéve, hogy a beilleszkedését, boldogulasat nem gatoljuk.

Allitottam azt is, hogy helyzetébdl adédoéan 6nalléan nem tudja elémi a kielégité
¢letmindséget, nagyon sok segitségre, elfogadasra van sziiksége. Mar a bevezetdben felvetettem
az elfogadas viszonylagossagat. Amennyiben a j6 életmindség elérésében a sziikebb és a tagabb
szocializacios, oktatasi, gondozasi kdrnyezet professzionalis, személyre szabott és holisztikus
megkozelitésli, nem okozhat problémat a fogyatékosszemély boldog élethez valo juttatasa,

illetve sajat maga szamara annak elérése. Igen, egy szeretd, tAmogatod csaladdal a hattérben,

38



valamint a szolgaltatasok pl. tamogatott lakas, foglalkoztatas elérésével megvan az esélytik egy
ugyanolyan ¢élethez, mint masoknak. Ehhez viszont az kell, hogy a tdmogatéasuk, a roluk vald
gondolkodasunk ne betegség-alapt, ne szanalombdl fakadd, ne kényszer legyen, hanem
magatol értetédd 1épéssor, amelyben egyszerlien mindenkit a maga allapotaban fogadunk el

teljesnek.

Feltételezésem masodik része az volt, hogy intézményes keretek kozott a teljes €let, a
jobb életmindség elérése korlatok kozé szoritott. Csaladi kdrnyezetben az életmindség jobb. Ez
egyértelmiien igazolodott a kérddivek és az interjuk vizsgalata alapjan. Az intézményi
gondozottakat mesterségesen juttathatjuk ugyanazokhoz a lehetdségekhez, amelyek a
csaladban Ongerjeszton adottak, s rdadasul ezeket tobb személyre biztosithatjuk egyidejiileg,
ami eleve megkérddjelezi az individuum jogosultsagat. A csalad jellegénél és jellemzdinél
fogva természetes modon alkalmas a csaladtagok sziikségleteinek kielégitésére, az intézményes

keretek csupan modellalni probaljak a funkcioit.

39



5. Konkluziok

Dolgozatomban  arra
vallalkoztam, hogy némi elméleti, szakirodalmi kitekintés utan a maga valdésagaban vizsgalom
meg a fogyatékos fiatalok, felndttek esélyét a jo életmindség elérésére. A tobbféle elmélet,
iranyzat eleve megmutatja, hogy a téma targyalasa a tudomanyteriileten beliil sem egységes, €s
a tarsadalom kiilonféle szerepldinek szempontjabdl olykor egészen mast jelenthet. Az sem
mindegy, hogy az ¢életmindségre objektiv vagy szubjektiv szempontbol gondolunk, és
természetesen mashogyan €li meg a helyzeteket, lehetéségeket a problémaban érintett személy,

a kornyezete, valamint a tobbségi tarsadalom.

A problémafelvetés, és
a kutatas végzése kdzbeni tapasztalatszerzés arrol gy6zott meg, hogy sok még a tennival6 ezen
a teriileten. Nem lenne alkalmas a szakdolgozat ¢s maga a téma sem a tovabb gondolasra, ha
nem tudnék kovetkezé feladatokat, a feltart jelenségekre reflektald tovabbi problémakat

azonositani.

Felvetettem tObbszor,
hogy a fogyatékos személyek gondozasa, boldoguldshoz segitése egyszerre egyéni, emberi
kotelesség, s egyszerre tarsadalmi feladat. Azonban sok ember gondolkodasa messze all attol,
hogy erre ilyen szemszogbdl tekintsen. A vakot, siketet, intellektudlis képességzavarral €16t
butdnak, szanalomra méltonak latjak, gondozasukat a tarsadalomtol elzart, komor
intézményekben képzelik el, a veliik valé torédést stigmatizaljak. Es valé igaz, arra utalnak
bizonyos jegyek, hogy kevésbé értékelendd, megtiirt, kényszerli teriilet ez. A gondozok,
gyogypedagogusok tarsadalmi megitélése alacsony, akarcsak a jovedelmiik, az
intézményrendszer fejletlen, kevéssé digitalizalt, az inkluzid, az individuum erdsitése

gyerekcipdben jar, nem kevésbé az oktatasi modszerek korszertisitése.

Nem tudom eléggé
hangstlyozni, hogy a helyzeten csakis tigy lehet javitani, ha minden résztvevd értéket ad hozza
a valtozashoz. A jogalkoté adekvat jogszabalyokat kellene biztositson, amelyek tisztességes
jogi kornyezetet biztositanak, az egészségligy megfeleld korrekcids és gyogyitd eljarasokat,
terapiakat, az oktatasiranyitds megfeleld infrastruktirat és intézményrendszert, valamint
korrekt, jol képzett szakembereket, a civil szervezetek, vallasok ideoldogiai municiot a

tarsadalom szamara, és még sorolhatnam.
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Mint leendd
gyogypedagogus mast sem szeretnék jobban, mint azt latni, hogy az altalam megismert, tanitott,
fejlesztett gyermekek eséllyel indulnak neki az életnek. Aki arra alkalmas, hadd tanuljon
szakmat, ¢s hadd legyen hasznos tagja a tarsadalomnak, és ne csak névleges, valamilyen
rahagy6, kimutathatatlan fontossagu és eredményli munkat végezhessen. Aki 6nallo €letvitelre
képtelen, kapjon tamogatast abban, hogy megélje az emberi 1€t 6romeit, és alkothasson. Azok
a személyek pedig, akik veliik foglalkoznak, ¢éljenek meg megbecsiilést, amelyek tarsadalmi
presztizsben, megfeleld anyagi ellenszolgéltatasban, normalis munkakoriilményekben jelennek

meg.

Szot kell ejteni azokrol
a csaladokrdl is, akik otthonukban nevelnek, gondoznak fogyatékkal é16 gyermeket, felnottet,
hiszen embert prébald feladatot vallaltak, és 6k sem kapnak sem erkdlcsi, sem anyagi
elismerést. Pedig a gondozott személy boldogulasa is toliik fiigg, és ezzel a felelosséggel kell

¢lniiik, haladniuk a nehezitett palyan.

Az altalam nagyra
becstilt fogyatékos embertarsaim, a tarsadalom €s a magam szempontjabol is azt szeretném,
hogyha mindannyian, akik az emberi sorsot kaptuk, maradéktalanul, teljesen ¢lhessiink. Erre
teszek erdfeszitést emberként, ndként, anyaként, gyogypedagogusként is. Barcsak mindannyian

megtennénk a magunk részét!
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7. Mellékletek

1. szamu melléklet - Rahman életminéség -modellje
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2. szamu melléklet - A kutatds soran hasznalt kérdoiv
Tisztelt kitolto!
Kiilonbozo kérdéseket teszek fel az életével, mindennapjaival kapcsolatban.

Kérem jelolje valaszat X-szel, a kérdések mellett levo Soha, Néha, Gyakran, Mindig Szavak

kivalasztasaval, mely jellemzd az On élethelyzetére, érzésére!

Ko6szonom, hogy a kitoltéssel segiti munkamat!

no: D

Neme: ferfi

Eletkor: 18-25

36-45

46-55

O
O
26-35 [
O
O
O

55 flott
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Onrendelkezés Soha Néha |Gyakran |Mindig

1. Figyelembe veszik-e az dn

kivansagait?

2. Tiszteletben tartjak-e dontéseit?

3. Eldontheti-e,  hogyan tlti a

szabadidejét?

4. Megvdlaszthatja-e szobatdrsat?

5. Kialakithatja/diszitheti-e szobajat?

6. Van- e beleszolasa a napirendjébe?

7. Kivalaszthatja-e, milyen  ruhat

hord?

8. Kidll-e magaért, masokert?

Kiegészito vélemény, észrevétel:
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Erzelmi jollét

Soha

Néha

Gyakran

Mindig

9. Kap-e megfelelo  odafigyelést,  fizikai

kapcsolatot gondozojatol?

10. Gondoskodnak-e az On fizikai és tarsas

kérnyezetérol?

11. Eszreveszik-e jelzéseit, amikor bdnatos vagy

beteg?

12. Eszreveszik-e jelzéseit, amellyel kivansdgait

fejezi ki?

13. Szokott-e félni, hogy valaki bantja?

14. Elégedett-e a szobajaval?

15. Megdicsérik-e azért, amit csinal?

16. Jol érzi magat az intézetben?

Kiegészito vélemény, észrevétel:
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Fizikai jollét Soha |Néha |Gyakran | Mindig

17. Elégedett-e az étellel, amit nap mint nap

elfogyaszt?

18. Biztositanak-e diétat, ha sziikséges?

19. Végez-e testmozgast, sportol-e?

20. Részt vesz-e kozos programokon? (szinhdaz,

mozi, falunap)

21. Kap-e segitséget fajdalma csillapitasara?

22. Kap-e tanacsadast, tamogatast szexudlis élet

teren?

23. Foglalkozhat-e dolgokkal, amik érdeklik?

24. Haszndl-e internetet?

25. Részt vesz-e fogaszati vizsgalaton?

Kiegészito vélemény, észrevétel:
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Anyagi jollét

Soha

Néha

Gyakran

Mindig

tarthatja-e?

26. Szemeélyes targyait  maganal/szobajaban

27. Lehet-e sajat szorakoztaté eszkoze:

telefonja, zenelejatszoja?

tv-je,

28. Végezhet-e valamilyen munkat?

29. Van-e sajat jovedelme?

30. Eldontheti-e mire kélti sajat pénzét?

Kiegészito vélemény, észrevétel:
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Jogok

Soha

Néha

Gyakran

Mindig

31. Elmondjdk-e Onnek, mihez van joga?

32. Tiszteletteljesen beszélnek-e Onnel?

33. Tiszteletben tartjak-e jogait (pl. titoktartds)?

34. Tiszteletben tartjak-e magdantulajdonat?

tisztalkodasnal)?

35. Tiszteletben tartjak-e maganszférajat (pl.
kopognak belépés elott, bezarjak az ajtot

szeretne?

36. Van- e olyan helyiség, ahol egyediil lehet, ha

Kiegészito vélemény, észrevétel:
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Személyes kapcsolat

Soha

Néha

Gyakran

Mindig

37. Megiinneplik-e az On szamdra fontos

eseményeket? (pl. sziiletésnap)

38. Tarthat- e kapcsolatot hozzdtartozoival?

39. Segitik-e Ont, hogy rajtuk kiviil mds

emberekkel is kapcsolatba keriilhessen?

40. ElImondhatja-e =~ érzéseit,  problémadit

gondozojanak?

Kiegészito vélemény, észrevétel:

Kérem karikdzza be, 6nalléan(O) vagy segitével(S) toltétte ki a kérddivet? 0

Koszonom, hogy valaszaval segitette munkamat!
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3. szamu melléklet - Diagramok

1. dbra
Gondozottak életkori megoszlasa
m 26-35 = 36-45 m46-55 = 55f0lott
2. abra

Onrendelkezés

1. 2. 3. 4. 5. 6. 7.

B Soha B Néha ®Gyakran B Mindig B Nem valaszolt

55

8.



25

20

15

1

o

)]

30

25

2

o

1

a1

1

o

&}

3. adbra

4, abra

B Soha

m Néha

Erzelmi jollét

9. 10. 11. 12. 13. 14. 15. 16.

ESoha ®Néha B Gyakran

H Mindig ® Nem valaszolt

Fizikai jollét

18. 19. 20. 21. 22. 23. 24, 25.

W Gyakran
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5. abra

26. 27. 28.

Anyagi jollét

ESoha mNéha mGyakran mMindig B Nem valaszolt

6. dbra

III‘ .‘l - ‘ .I| 0
31. 32. 33. 34,

H Soha
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7. abra

Személyes kapcsolat
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37. 38. 39. 40.
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4. szamu melléklet — 1. szamu interju
1. Mutassa be csaladjat par szoban!

Csaladunk nyolc fobdl all, 3 lanyunk ¢és fiunk van. A legidésebb lanyunk 24 éves, huga 22
éves, fiaink 15, 13, 11 évesek és legkisebb lanyunk 5 éves. Férjem kozépiskolai tanar
matematika-fizika szakos, Budapest egyik katolikus gimnaziuméban tanit. En szintén

matematika-fizika szakos pedagogus vagyok, jelenleg konyveléként dolgozom lakohelyilinkon.
2. Gyermekei kozott van kiilonleges banasmaodot igényl6?

Igen. Legiddsebb lanyunk.

3. Miért van sziiksége kiilonleges banasmodra?

Sajatos nevelési igény{i.

4. Milyen fogyatékossaggal rendelkezik?

Autizmus spektrum zavart allapitottak meg nala 4 és fél éves kordban, és enyhe értelmi

fogyatékossagot.
5. Miben akadalyozott a mindennapi életben?

Kommunikacio, szocializacid terén akadalyozott. Viselkedése kornyezetéhez, életkoranak,
élethelyzetéhez képest nem megfelels. O beszéld autista, kiejtésben nem gatolt, viszont nem
adekvat a valaszadasa. Bizarr dolgai vannak. Zavarja a kosz, a bogarak, a hirtelen zajok.
Kivagja a ruhdbdl a cetliket, cérnaszalakat. Tulzottan nyitott, batran odamegy masokhoz. Nincs
benne félelem. Naiv. Nem érti masok érzéseit, a csalad érzelmi életét sem tudja felmérni.
Felismeri példaul, hogy 6riilok vagy szomort vagyok, de azt nem érti, hogy miért. Onellatasban

is akadalyozott, evés, 6ltozkodés terén.
6. Talaltak-e szamara megfelel6 iskolat?
Igen talaltunk, de jobb lett volna egy kimondottan autista iskola.

7. Volt-e nehézség az iskolavalasztasnal? Mik voltak ezek? Példaul: tavolsag,

szakemberek ...

Nehéz volt az iskolavalasztas. El6szor is nehezen tudtuk elfogadni, hogy nem mehet olyan

iskoldba, amit szerettiink volna. Nagyon sok iskolat néztiink, akkor még Pesten éltiink, igy
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konnyebb volt, ott tobb lehetdség van. Néztiink alapitvanyi iskolat is. Végiil az V. keriileti
kisegitd iskolat valasztottuk, mert ezt ajanlottak, illetve, mert kislétszdmu 5-6 f6s osztalyok
voltak. Negyedikes volt amikor ez az iskola megsziint. A XI. kertileti iskolaba végezte el a felsd
tagozatot. A 9. évfolyamot az Ujbudai Specialis Szakiskoldban végezte el. Mivel elsds koraban
vidékre koltoztiink, nehéz volt a tdvolsagot lekiizdeni, 9 éven at 30 km tettiink meg vele,
naponta kétszer. A szakiskolaban nagyon féltették tanarai, mivel szép, bajos lany. Igy atkeriilt

az autizmus kozpont nappali ellatdjaba.

8. Milyen iskolai végzettséget tudott szerezni? Tudott-e szakképzettséget szerezni?
Nincs szakképzettsége. Tanarai azt mondtak, nem szakmaképes.

9. Szorul- e folyamatos feliigyeletre? Otthon hagyhato-e egyediil?

Igen, folyamatos feliigyeletre szorul. Nagyon ritkdn hagyom magéra, maximum negyedodrara,

nagyon féltem. Ilyenkor mesét kapcsolok neki, az lekoti.

10. Milyen nehézségekbe iitkozik feliigyelete?

Nincs, aki egész nap vele lehetne. Mi dolgozunk, a nagysziilok Pesten laknak.
11. Mennyire képes ellatni magat? (dltozkodés, evés, talalas...)

Egyediil 61tozkodik, de nem mindig az id6jarasnak megfelelden, iranymutatasra szorul. Szereti
a lanyos ruhakat, a szoknyat nagy hidegben is felveszi. De képes 2-3 pulcsit is egymasra
felvenni. Nagyon megszoritja magan az Ovet, a salat, erre nagyon kell figyelnem. Nem tud
késsel-villaval enni, nem tud vagni. Nem tud f6zni. Nehézsége van a ragas terén, hosszasan
eszik, sokdig a szajaban tartja az ételt. Ugyes a hazimunkaban, kap feladatokat. Kiviszi a
szemetet, a szennyest. Kiteregeti a ruhdkat, kipakolja a mosogatogépet. Soproget, rendbe rakja

a cipoket. Viszont utal porszivozni.
12. El tud-e menni boltba, tud-e egyediil kézlekedni lakéhelyén?

Nem jar boltba. Odataldlna, de nem merjiik elengedni. Nem tudja felmérni mi kell, nem ismeri
a pénz értékét. Nem messze lakik a higom, oda elmegy egyediil, de csak ugy, hogy oda

telefonalok amikor indul, 6k meg szélnak, mikor megérkezik.
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13. Milyen a kapcsolata sziileivel, testvéreivel, nagysziilokkel?

Nagyon j6 a kapcsolatunk. En vagyok az engedékenyebb, apukaja szigortibb, tdle tart. A fiakkal
jol kijon, fleg, hogy most mar nagyobbak. Ok megértik 6t, ha kell engednek, alkalmazkodnak.
Otéves kishuga viszont idegesiti. Egy szinten vannak, egyik sem tud engedékeny lenni.

Nagysziiloket szereti, j6 a kapcsolata veliik. Sokat vigyaztak ra.

14. Milyen a kommunikacidja?

Oda nem ill9 kifejezéseket, szavakat hasznal, ismétli 6nmagéat, halandzsal.
15. Jart-e foglalkoztatoba? Mennyire valt be, hogy miikodott?

Igen, két és fél évig Budapesten, a Delej utcai foglalkoztatoba. JO volt, elégedettek voltunk.
Tizenkét fiatal jart oda. Ott tanulta meg a vizudlis segédeszkoz, a kartydk hasznalatat, amit
jelenleg is hasznal. Nagyon Oriiliink ennek, nagy segitség itthon. Nehézséget jelentett viszont,
hogy 8-tol fél 3-ig volt foglalkoztatas, s ha a férjemnek még munkaja volt az iskoldban a

nagysziiloknek kellett érte menni, s onnan hoztuk haza.
16. Kaptak-e segitséget az ellatasaban, életmindségének javitasaban?

Segitség volt szdmunkra, hogy megtanitottak lanyunknak a kartyak hasznalatat. Ezt itthon is
alkalmazzuk. Elkészitjiik a napirendjét, s 6 koveti az utasitasokat, mindent megcsinal. Igy egész

nap lekothetd. Lelkiismeretesen elvégzi a tornagyakorlatokat is, pedig azt nem szereti.
17. Milyen segitséget kaptak? (civil, egyhazi)

Az autista kozponttdl kaptunk segitséget eléadasok, tanfolyamok altal. Sok ismeretterjesztd
eldadast szerveztek. Lehetett konzultaciot kérni téliik. Uzend fiizetet hasznaltunk, amiben
leirtdk a torténteket, mi is leirtuk, mi tortént hétvégén. Fogadoordkon vehettiink részt, ahol

megbeszélhettiik a problémakat, lehetdségeket.
18. Jar-e valamilyen anyagi tamogatas a fiatalnak?

18 éves koratdl fogyatékossagi tamogatasban részesiil. 3 év munkaviszony utan rokkantsagi
ellatast kaphatnak, amit sikeriilt elérniink. Munkabért is kap, az intézetnek ugyanis sajat aszalo
berendezése van, zoldség, gylimdlcs aszalasaval foglalkoznak. Idénként csomagoldsi munkét

is kapnak. A munkabér és a rokkantsagi ellatas 6sszege elmegy a lakbérre és a fejlesztésekre.
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19. Csaladdal él-e?

Jelenleg Tatan egy csaladias, 8 f0s bentlakas intézetben €1 hétkoznap. Hétvégeken, linnepeken

tartozkodik itthon, illetve nyéaron 5 hetet. Ott fejlesztd foglakozasokat kap, foglalkoztatjak dket.
20. Mennyire tudjak figyelembe venni kivansagait?

Igyeksziink maximalisan figyelembe venni kivansagait. Leggyakoribb kivansaga a tv és az

¢desség.
21. Dontéseit figyelembe veszik-e?

Korlatoz6é gondnokséag alatt van. Gondnoka én vagyok, én dontdk helyette. Természetesen

itthon eldontheti meddig alszik, mivel kezdi a napot.
22. Mivel tolti szabadidejét?

Tv nézéssel, olvasassal. Kicsit akadozik, de szivesen olvas. Szeret kirakdzni, szinezni, rajzolni.

Rovid ideig tud kartyazni, példaul Uno-val. A tarsasjatékokat nem szereti.
23. Van-e kedvenc idétoltése, hobbija?

Hobbija nincs, kedvenc id6toltése a mesenézés.

24. Van-e kiilon szobaja? Diszitheti, kialakithatja-e azt?

Igen van, itthon is €s az intézetben is. Mindkét helyen berendezhette, diszithette. Az intézetben

is sajat 4gya, komodja, irdasztala, 6rdja van, amiket mi vettiink neki, egyiitt valasztottuk ki.

25. Tiszteletben tartjak-e maganszférajat (példaul: kopognak-e, ha bemennek

szobajaba)?

Igen. Itthon és az intézetben is.

26. Van-e beleszolasa a napirendjébe?

Igen. Ha nem tetszik neki a kialakitott napirend, atrendezi a kartyakat. Mi elfogadjuk dontését.
27. Van- e valamilyen targy, amihez ragaszkodik, maganal tarthatja-e (mindig vele van)?

Vannak alvos pliissei, ezek mindig az 4gyaban vannak.
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28. Tiszteletben tartjak-e magantulajdonat?
Igen.
29. Szereti a csaladi iinnepeket, alkalmakat? Szivesen részt vesz-e rajtuk?

Nagyon szereti az tinnepeket, de hamar elfarad. Amikor a nagyinal vagyunk, s 6 mar faradt,

akkor haza akar jonni. Koran fekvo.

30. Csaladon Kkiviil van mas emberekkel kapcsolata? (baratnd, ismeros)
Az intézetben van baratndje. Ketten jol elcsacsognak.

31. Sportol, végez-e testmozgast (séta, kirandulas)?

Szoktunk kirandulni, sétalni egyiitt a csalad. Az intézetben mindennap van séta és gyogytorna.

Lovaglast is biztositanak. A gyogytornat nagyon nem Szereti.
32. Vannak-e programjai (szinhaz, mozi, falunap...)?

Igen, van ilyen programja, ezek féleg csaladdal toltott programok. Részt vesziink példaul

farsangi mulatozason is, itt a faluban.

33. Hasznal-e internetet?

Igen. Zenét keres, filmet néz. Szereti a tinédzser sorozatokat, meseket.
34. Van sajat telefonja, tv-je, szamitogépe...?

Telefonja nincs. Itthon kozos tévéje van a csaladnak. Az intézetben viszont van sajat tévéje és

tabletje.

35. Végez-e valamilyen munkat?

Az intézet szervezésében aszalédssal foglalkoznak.
36. Van sajat jovedelme?

Hivatalosan kap munkabért. Azonban ezt nem kapja kézhez, fejlesztésére, illetve a lakbérre

forditja az intézet.
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5. szamu melleklet - 2. szamu interju
1. Mutassa be csaladjat par szoban!

Csaladunk négy f3s, nagyobbik lanyunk 35 éves, kisebbik 33 éves. En gyogypedagégiai
asszisztensként dolgozom a M EGYMI tagintézményében, B varosban. Férjem kereskedo,

jelenleg lanyunk feliigyeletét latja el, apolasi dijban részesiil.

2. Gyermekei kozott van kiilonleges banasmaodot igényl6?

Igen, fiatalabbik lanyunk.

3. Miért van sziiksége kiilonleges banasmodra?

Sajatos nevelési igényii.

4. Milyen fogyatékossaggal rendelkezik?

Kozépsulyos értelmi fogyatékos, mozgasszervi problémai is vannak.
5. Miben akadalyozott a mindennapi életben?

Mozgasban, izomzata gyenge, izommilkddése nem kitartd. Jobb ldban csontkorrekcios miitét
sziikséges, kiforditja jobb bokajat, igy jar. Lépcsén nehezen jar. Beszédében akadalyozott, 6-7
évesen még nem beszélt. Nem képes a hangokat tisztan ejteni, nem érthetd, amit mond.

Onellatas terén is segitségre szorul.
6. Talaltak-e szamara megfelel6 iskolat?
A szakértdi bizottsag altal kijelolt iskolaba irattuk be.

7. Volt-e nehézség az iskolavalasztasnal? Mik voltak ezek? Példaul: tavolsag,

szakemberek ...

Nem. A kornyékiinkon egyetlen egy iskola johetett szoba, azt jelolte ki a szakértdi bizottsag,

oda irattuk be. Naponta jartunk busszal, tizenkét kilométerrdl.
8. Milyen iskolai végzettséget tudott szerezni?

Altalanos iskolai.
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9. Tudott-e szakképzettséget szerezni?

Nem.

10. Szorul-e folyamatos feliigyeletre? Otthon hagyhato-e egyediil?

Igen, folyamatos feliigyeletet igényel. 1-2 6rat egyediil hagyhat6, hosszabb id6ére nem.
11. Milyen nehézségekbe iitkozik feliigyelete?

Férjemmel még mindketten aktiv kortiak vagyunk. A nagysziilok mar nem ¢élnek, nincs ki
feliigyelne lanyunkra. Férjem a kereskedelemben dolgozott, derékproblémai lettek, igy 6 adta

fel munkajat és maradt otthon lanyunkkal.
12. Mennyire képes ellatni magat? (6ltozkodés, evés, talalas...)

Segitségre szorul a mindennapi tevékenységek terén. Kikészitem a ruhdit, amit fel kell vennie.
Feloltozik egyediil, de el6fordul, hogy forditva veszi fel a polojat, nadragjat. Figyelmeztetni
kell, hogy mosakodjon, fésiilkodjon. Etkezés soran hasznéalja a kést-villat, de a késtdl fél.
Figyelmeztetni kell, hogy egyen, igyon, mert elhanyagolja, foleg az ivast. Nehezen harap, fél
centiméteres eltérés van az also és felsé fogsora kozott. Terit, étkezés utan elpakol maga utan.

Szobajaban letorolget, porszivozik.
13. El tud-e menni boltba, tud-e egyediil kozlekedni lakohelyén?

Nem. Nem merem egyediil elengedni sehova, mert képes megallni az ut kozepén is. Nem tudja
elmondani mit szeretne, hova tart. Nem értik, amit mond. Sokszor én sem értem, a korabbi

szOvegkornyezetbdl talalom ki, mit is szeretne mondani.
14. Milyen a kapcsolata sziileivel, testvérével nagysziilovel?

Nagyon j6 a kapcsolata veliink. Ragaszkodo, baratsagos. Elfogad6. Novérével nagyon jol
megértik egymast, 6 a mindene. Amit névére mond az ugy van, neki mindent megtesz, szot
fogad. Nemrég tortént példaul, hogy tiltakozott az oltas ellen, hidba kértem, adassa be.
Megkértem a névérét beszéljen vele, ezutan sz6 nélkiil indult az oltasért. Egy masik eset:
ugyanolyan porszivot kellett vennem, mint amilyen a ndvérének van, s azzal most 6rommel

porszivozik.
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15. Milyen a kommunikacidja?

Nehezen érthetd. Nem tudja tisztan ejteni a hangokat. A maganhangzok kivételével barmelyik

hangot képes keverni, felcserélni. Az ,,r” hangot egyaltalan nem tudja kiejteni.
16. Jart-e foglalkoztatoba? Mennyire valt be, hogy miikodott?

Az éltalanos iskola befejezése, 18 éves kora utdn a Baptista szeretetszolgalat nappali
foglalkoztatojaba jart. JOl érezte ott magat, hasonld koru tarsasaga volt. A kozosséget szereti.

Programokat szerveztek, fejlesztéseket kapott. A lovaglastol félt.
17. Kaptak-e segitséget az ellatasaban, életmindségének javitasaban?

Kiskoratol kezdve maganuton vittem vizsgalatokra, fejlesztésekre. A szakemberektdl kaptunk
segitséget, tamogatast. Hallottam példaul a Dévény tornarol, igy Székesfehérvarra jartunk
tornara. Kapott logopédiai fejlesztést is, valamint massziroztak a szajat beliilrol, mert gétikus

szajpadlasa van.
18. Milyen segitséget kaptak? (civil, egyhazi)

Kiskoréaban a cipdsdoboz ajandékozas keretében kaptunk csomagot. A katolikus egyhaznak van
egy kezdeményezése, az Gigynevezett Orangyal klub. Itt a fogyatékkal é16 gyerekeket, ifjukat
fogadjak segitok, gyogypedagogusok, pedagdégusok havonta egyszer. Programokat,
kézmuveskedést, filmvetitést szerveznek szamukra. Ezalatt az id6 alatt a szilok intézhetik

iigyeiket, kikapcsolddhatnak, de akar Ok is részt vehetnek a foglalkozason.
19. Jar-e valamilyen anyagi tamogatas a fiatalnak?

Fogyatékossagi tamogatas, utazasi timogatas.

20. Csaladdal él-e?

Igen.

21. Mennyire tudjak figyelembe venni kivansagait?

Maximadlisan figyelembe vessziik kivansagait, igyeksziink neki megadni mindent, amit lehet.
Teljesithetetlen kérései nincsenek. Legutobb példaul szonyeget kért a szobgjaba.

Kivalaszthatta, milyent szeretne.
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22. Dontéseit figyelembe veszik-e?

Igen. El6fordul, hogy rossz hangulatban van, és masképp dont a napirendjével kapcsolatban.

Elfogadom.
23. Mivel tolti szabadidejét?

D¢élelott a telefonjaval fényképeket készit az udvarban. Fotozza a novényeket, allatokat. Késébb
zenét, mesét keres a telefonon vagy a szamitogépen. Nagyon szeret tizenetben ,,like-ot” kiildeni

nekem és testvérének.
24. Van-e kedvenc idé6toltése, hobbija?

Videos jatékok, kartyajatékok. Hobbija az allatok, a csiga gyiijtés. A szobajaban tartja éket,
dobozban. Eteti, foldet cserél nekik. Volt afrikai csigédja is. Vannak kacsai, akik mindenhova

kovetik 6t. Zoldet szed nekik, eteti, itatja dket is.
25. Van-e Kkiilon szobaja? Diszitheti, kialakithatja-e azt?

Kiilon szobaval rendelkezik. Kivalaszthatja, milyen legyen a berendezés. Mar emlitettem
legutobb szényeget valasztott maganak. O diszitgeti a polcait. Ott tartja a csigajat is, de

kirakosgatja a jatékait, pliisseit.

26. Tiszteletben tartjak-e maganszférajat (példaul kopognak-e, ha bemennek a

szobajaba)?
Igen, odafigyeliink erre.
27. Van-e beleszolasa a napirendjébe?

Természetesen van. Ha valamit nem akar, azt ugysem teszi meg, eléggé akaratos tud lenni.

Eléfordul, hogy hirtelen hisztériazik, tivolt.
28. Van-e valamilyen targy, amihez ragaszkodik, maganal tarthatja-e (mindig vele van)?

Van egy baba, amihez ragaszkodik, vele alszik. Viszont, ha megyiink valahova, nem hozza

magaval, olyankor szégyelli, mert mégiscsak felndtt 6.
29. Tiszteletben tartjak-e magantulajdonat?
Igen. Az az 6vé, 6 rendelkezik vele. Ragaszkodik is a dolgaihoz, szobdjaban tartja azokat. Van

telefonja, tévéje, laptopja, radids magnoja.
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30. Szereti a csaladi iinnepeket, alkalmakat? Szivesen részt vesz-e rajtuk?

Nagyon szereti az linnepeket, szivesen vesz részt azokon. Szamon tartja a sziiletésnapokat,
névnapokat, megérzi kozelségét, s kérdezget: mi lesz a siiti? Késziil ezekre a napokra féleg

lelkileg, de eléfordul, hogy szinezget. Ugyetlen a keze, ezért nem akar késziteni ajandékot.
31. Csaladon Kkiviil van mas emberekkel kapcsolata? (baratnd, ismeros)

Egyediil a szomszédasszonyhoz kozelit baratsaggal. Megnézi mit csinal, megkérdezi, hogy
van? Szereti a fiatal tarsasagot, ndvére barati korét. Probalkozik beszélgetni veliik, de érzi, hogy

nem értik meg, ezért visszahuzodik.
32. Sportol, végez-e testmozgast (séta, kirandulas)?

Nem sportol, mozgéasaban is akadalyozott. [zomzata gyenge, labai feldagadnak. Sétalni nem
hajland6 csakagy céltanul, csak a séta kedvéért. Ha valamilyen céllal megyiink, példaul a

temetdbe vagy boltba, akkor sétalunk.
33. Vannak-e programjai (szinhaz, mozi, falunap...)?

Novérével megy szinhazba, moziba. Kijarunk a helyi arborétumba hovirdg tinnepén, Szent

Janos napi bogarnapra.

34. Hasznil-e internetet?

Igen. Egyik kedvenc elfoglaltsdga zenét keresni, hallgatni vagy filmeket keresni az interneten.
3S5. Van sajat telefonja, tv-je, szamitogép...?

Igen van, tévéje, telefonja, laptopja.

36. Végez-e valamilyen munkat?

Munkahelye, munkaja nincs. Haztartasi munkikba segit be, porszivozas, soprogetés,

virdglocsolas. Kerti munkakat is végez, szivesen gereblyézik, kigazolja a virdgagyasokat.
37. Van sajat jovedelme?

Nincs.
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6. szamu melléklet — 3. szamu interju, egy apolo-gondozo szakemberrel
1. Mik a feladatai apoloként az intézményben?

Lakok egészségiigyi allapotanak nyomon kovetése. Kezelés, orvossal rendelés, gyogyszer

adagolasa, injekcidzas, vérvétel.
2. Milyen torvényi szabalyozasok alapjan végzi tevékenységét?

1/2000. (I1.7) SzCsM rendelet a személyes gondoskodast nyu;jtd szocialis intézmények szakmai

feladatairol és mikodésiik feltételeirdl.

3. Mennyire megoldott a raszorultak elhelyezése?
Megoldott.

4. Van-e vardlista?

Igen, van. Tobben szeretnék nalunk elhelyezni csaladtagjukat, mint amennyi a befogado

képességiink.

5. Mennyi ido6 alatt lehet bekeriilni az intézetbe?
Sajnos évekbe kertil a bejutas.

6. Van- e anyagi vonzata az elhelyezésnek?

Elhelyezés esetén téritési dijat kell fizetni a lakoknak. A bekeriilés maga dijtalan, a

benntartézkodasért, ellatasért kell dijat fizetni.

7. Ha igen, mitél fiigg? (raszorultsag, egészségi allapot, rehabilitaciés hozzajarulas...)
Fligg a raszorultsagtol, anyagi helyzettdl.

8. A lakok életkora?

A legfiatalabb lakonk 34 éves, a legidsebb 86.

9. Mennyi ideje élnek az adott intézményben?

4 és 50 év kozott
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10. Hogyan Keriiltek a lakhatasi formaba?

A csalad adja be hozzatartozojat, gyermekét. Sok esetben azért, mert idosek a sziilok, illetve

akkor kertilnek hozzank, ha a sziil6k elhunytak.

11. Nemek szerinti megoszlas?

50-50%

12. Vannak- e szoros barati kapcsolatai a lakoknak?

Igen. Akik mar huzamosabb ideje itt laknak, alaposan megismerik egymast €s baratsagok

alakulnak ki kozottiik.

13. Van- e koztiik élettarsi kapcsolat?

Igen, van intézményiinkben.

14. Engedélyezett-e? (vannak-e olyan allapotban)
Igen, engedélyezziik.

15. Milyen munkakat tudnak végezni?

Doboz csiszolasaval és festésével foglalkoztatjuk Oket. Munkalehetéség szamukra még a
kertészkedés is. A munkavégzést egyfajta fejlesztd foglalkozasnak is tekintjiik, mindez napi 4

orat tesz ki.

16. Kapnak-e érte fizetést? Havi jovedelem?

lgen, igaz nem nagy Osszeget, de kapnak jovedelmet.

17. Eldonthetik-e, mire koltik? (Ha igen, mi a jellemz6?)

Eldonthetik ¢és élnek is a lehetdséggel. Tobbnyire édességet, iditd italt, cigarettat vasarolnak.

A n6k ruhat is valasztanak maguknak, illetve fodraszhoz mennek.
18. Vagy az ellatasukra forditjak? (példaul lakhatas, fejleszt6 foglalkozas)

A munkéért kapott pénzt a csaladi potlékkal egyiitt magukra kolthetik.
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19. Egészségi allapotuk?

Viltozo. Legtobbjiik mentalis zavarral kiizd, vannak skizofrén és demens betegeink is. Van

teljesen agyhoz kotott betegiink is.
20. Van-e tartés betegségiik?
Igen.
21. Eletkoriilmények?
a) Hdanyan laknak egy szobaban? 2-4 6.
b) Hdnyan haszndlnak egy fiirdészobat? 20-25-en.

C) Milyen a kapcsolat szobatarsakkal? Valtoz6. Vannak, akik nagyon jol kijonnek
egymadssal. Sajnos van nehezebb természetli gondozottunk is. Igyeksziink

elsimitani a koztiik levo fesziiltséget.
22. Megoldhaté-e konfliktus estén a szobatarsvaltas, atkoltozés?

Természetesen igyeksziink megoldani, hogy mindenki fesziiltségmentes kornyezetben

¢lhessen, olyan lakotarssal, akivel jol érzi magét.

23. Berendezhetik-e szobajukat?

Mindenki hozhatja kedvenc berendezési targyat, sajat agyat, ha szeretné.

24. Sajat tv, telefonnal rendelkeznek-e, maguknal tarthatjak? (szobaban)

Természetesen, igen. Nagyon sok lakonk rendelkezik sajat tévével. Telefonja mindenkinek van.
25. Hasznalnak internetet?

Hasznélhatnak internetet, de ezzel a lehetdséggel nem mindenki tud €lni. A fiatalabb lakdink

interneteznek.
26. Mennyire vesznek részt programokon?

Ez nagyon valtozo. Van, aki szivesen veszi a programokot, rdommel vesz részt rajtuk. Vannak,

akiket nem vonz, nem érdekli 6ket vagy éppen rossz hangulatban vannak, betegeskednek.
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27. Ezek intézményen beliili vagy kinti programok is?

Is-is. Szerveziink benti és kinti programokat is. A varosi rendezvényeket is latogatjuk kisebb

csoportokban.
a) Példik a kintire: Kirandulas, séta
28. Félnek —e valamitol? (példaul nem latogatjak 6ket, betegség, halal)

A felsoroltaktol félnek. Akinek van hozzétartozoja, azok valoban attdl félnek leginkabb, hogy

nem latogatjak dket. Most a jarvany idején nagyon féltek a betegségtol is.
29. Vannak-e sikerélményeik?

A munkéban, jatékokban, versenyeken vannak sikerélményeik. Orommel alkotnak aprd
targyakat, diszeket, példaul iinnepek alkalmabol. Nagyon biiszkék, ha ezekkel diszitjiikk az
otthont.

30. Szoktak-e elégedetlenkedni valami miatt?

Természetesen Ok is elégedetlenkednek. Ha a csalddi kapcsolatuk laza, nem latogatjdk, nem
érdeklédnek feldliik olyan mértékben, ahogy Ok szeretnének, az nagyon bantja Oket. A
pénzhiany is okot ad az elégedetlenségre, szeretik az édességeket, nassolni valokat. A férfiak

tobbsége dohanyzik.
31. Eltavoznak-e hétvégére, iinnepekre csaladhoz, barathoz?

Igen. Nagyon oriilnek, ha csaladi korben tolthetik az tinnepeket, vagy csak a hétvégét. Illyenkor

¢lményekkel térnek vissza, sokat mesélnek.

32. Nehézségek az intézeti életben?

A létszam, sokan vagyunk. A betegségek ¢s a magas életkor.

33. Mi a véleménye arrdl, elégedettek-e életiikkel az itt lakok?

Nehéz megitélni. Személyfiiggd. Ugy gondolom, a benti élettel a lakok 50%-a elégedett. Mi

igyekszlink mindent megtenni, amit csak lehet a jo ellatas érdekében.
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1. szamu melléklet - A témahoz kapcsolodo jogszabalyok
e 1993. ¢évi III. torvény a szocialis igazgatasrol €s a szocialis ellatasokrol
e 1997. évi LXXXIII. torvény a kotelez6 egészségbiztositas ellatasairol

e 1998. évi XXVI. torvény a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenldségiik

biztositasarol

e [/2000. (I.7) SzCsM rendelet a személyes gondoskodast nyujtd szocialis intézmények

szakmai feladatairol és mukodésiik feltételeir6l.

e 2007. évi XCIL térvény a fogyatékossaggal ¢16 személyek jogairdl szol6 egyezmény és

az ahhoz kapcsolddo Fakultativ Jegyzokonyv kihirdetésérol

e 2013. évi LXII torvény a fogyatékos személyek jogairol és esélyegyenlOségiik

biztositasarol sz616 1998. évi XX VI. torvény modositasarol
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