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A fogyatékos emberek és...

Az ENSZ-egyezmény felé mutaté
fogyatékossagtorténeti toredékek

Absztrakt

A 2007. évben hazank Parlamentje ratifikalta a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szélé ENSZ-
egyezményt, az in. CRPD-t. Ez az uttéré6 dokumentum — mikdzben Uj jogokat nem hoz létre — a harmadik
évezred elejéig kibontakozott nemzetkozi jogfejl6dés szellemében rogziti a fogyatékossaggal él6 személyek
polgari és politikai, tovabba gazdasagi, szocidlis és kulturalis jogait. Jelen cikk az Egyezményhez (CRPD)
vezetd néhany hazai és nemzetkozi szalat és szerepl6ét mutat be — érintetti perspektivabdl.

Keywords: ENSZ—egygzmény, CRPD, Zalabai Gabor, 6nallo életvitel, Adolf Ratzka, Bengt Lindqvist,
discrimination, ENSZ Altalanos Szabalyok, személyes mobilitas, személyi segités, tamogatoé technolégiak,
hozzaférhetéség, Freekey

Disabled people and...

Fragments of disability history pointing towards the UN Convention

Abstract

The Parliament of the Hungarian Republic ratified the Convention on the Rights of Persons with Disabilities,
the CRPD in 2007. This modern and pioneering international agreement does not constitute new rights,
however, it summarizes the the civil, political, economic, social and cultural rights of persons with disabilities.
This essay describes some Hungarian and international processes and actors that played significant roles in
preliminary processes—from an emancipatory perspective.

Kulcsszavak: UN CRPD, Gabor Zalabai, independent living, Adolf Ratzka, Bengt Lindqvist, discrimination,
UN Standard Rules, personal mobility, personal assistance, assistive technologies, accessibility, Freekey
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A fogyatékos emberek és..."

Az ENSZ-egyezmény felé mutaté
fogyatékossagtorténeti toredékek

,AzZok az igazsagrol és a méltanyossagrol alkotott egyeéni elképzelések,
amelyek befolyasoljak, hogy az egyének hogyan élnek szabadsagjogaikkal,
a tarsadalmi kapcsolatoktol fliggenek — f6ként attél, hogyan térténik a k6z6s
felismerések interaktiv megfogalmazéasa, valamint a problémak és megolda-
suk egylittes megertése. A kb6z6sséqi politika elemzésének és értékelésének
érzékenynek kell lennie e sokiranyu 6sszefliggések irant.”

Amartya Sen (2003, p. 59)

1. Részben szubjektiv bevezetd

Miért foglalkozom a fogyatékos, mozgassérilt emberek gyével, a tarsadalom és
az 6 viszonyukkal? Elsésorban azért, mert fontos szamomra a tarsadalom allapo-
ta, a sorstarsak helyzete, de sajat helyzetem miatt is teszem. 1955-ben szilettem,
1973-ban egy rosszindulatu daganat miatt a bal labamat combkdzéptdl amputalni
kellett. Ez a beavatkozas akkor az életemet mentette meg. Az azéta eltelt kozel 6tven
évben aktiv életet élek maganemberként és szakemberként is.

A fogyatékossag elfogadasa senkinek sem koénnyld, nekem sem volt az.
Néhany évre sziikség volt, mire sikerilt ezzel egyltt elfogadnom Uj magamat.
Fogyatékossagom az identitdsom része. Eletutamban van néhany fontos, meghata-
rozé mozzanat, ami meghatarozta a viszonyomat sajat magamhoz és a fogyatékos-
sagligyhdz. Sajat identitasom szempontjabdl kiiléndsen az amatér szinjatszas, a ha-
zassagom, lanyom, unokaim és a sport. A fogyatékossaguigy szempontjabol pedig
a szocialpolitikai szak valasztasa és az egyetem elvégzése. Tanaraim sora hosszu,
de akiket mindenképpen fontosnak tartok itt kiemelni, 6k Ferge Zsuzsa és Tausz
Katalin. A szocidlpolitikai szak elvégzése utan tébb helyen dolgoztam (Terézvarosi
Csaladsegitd Szolgalat, Liga Szakszervezetek, Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar). 1997-ben lehetéséget kaptam arra, hogy népjoléti minisztériumi berkekben
részt vegyek a fogyatékos emberek jogairdl szo6ld, 1998/XVI-os térvény elékészi-
tésében. Ezutan a Mozgassériiltek Allami Intézete (MAI) igazgatdjaként tevékeny-
kedtem. Az emlitett térvény az itteni munkalatokra is jelentés hatassal volt. A MAI
nevét kollégaim kezdeményezésére 2008-ban MEREK-re valtoztattuk; a mozaiksz6
a Mozgassérult Emberek Rehabilitacios Kozpontjat jelentette. A névvaltoztatast
azért kezdeményeztiik, mert az addigi Mozgéssériiltek Allami Intézete névben egyik

1 Azonos fécimmel, 2024-ben a Semmelweis Egyetemen megvédett szakdolgozat jelentésen roviditett val-
tozata. Az eredeti sz6veg a szakirodalom alapjan kitért azokra a szocialpolitikai meghatarozasokra, elvek-
re is, amik az esélyegyenl6ség szempontjabdl, a fogyatékos emberek élete szempontjabdl is fontosak, to-
vabba a hazai jogalkotasra is hatassal lev tényekre, esetenként személyekre. Ezeket az 6sszefliggéseket
terjedelmi okokbdl itt mellézni kényszerulok.
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szoéval sem értettiink egyet. A MAI névbél hianyzott, hogy emberekrdl van szé, és
foloslegesnek éreztik az allami sz6 hangsulyozasat, hiszen ezzel szemben a szol-
galtatasokra szerettik volna a figyelmet iranyitani, és az intézet szé helyett megfele-
I6bbnek tartottuk a (szolgaltatd) kézpont megnevezést. Fontosnak talaltuk a MEREK
mozaikszdban rejl6 egyéni (és civil) kurazsira torténd utalast is.

2. A hazai folyamatok egyik uttordje:
Zalabai Gabor (1962—-2005)

Gabornak 1981-ben egy szerencsétlen fejesugras nyoman megsérilt a gerince.
Tobb mint egy esztendei rehabilitaciét kdvetéen tudott csak dolgozni: szamitoge-
pes munkakat végzett. (Szépirodalmat is forditott, Léo Malet mlvét, a Képrablas
a Louvre-bant). Eredményei, sikerei, a tevékenysége irant megnyilvanult érdeklédés
és az elfogadas tették egyre aktivabba. Sikeresen elvégezte a SZAMALK progra-
mozéi képzését. Figyelme fokozatosan a fogyatékos emberek problémai felé for-
dult. Megismerkedett a Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek Orszagos Szovetsége
(MEOSZ) vezet6ivel, kozottik a fizikus dr. Gadé Pallal, aki nagy hatassal volt ra.
A Mozgassériltek Budapesti Egyesuletének is aktiv tagja volt.

1989-ben részt vett a Strasbourgban, az Eurdpai Parlamentben, az elsé Onallo
Eletvitel konferencian. Ott talalkozott az Eurdpa szamos orszagabdl dsszegyiilt ak-
tivistakkal, fiatalokkal, a fogyatékossagiigyben nemzetkdzi szinten is meghatarozé
aktivistakkal, igy az akkor mar nemzetkdzi hirli, karizmatikus gondolkodéval, Adolf
Ratzkaval is.

Az 6nallo életvitel mozgalom és annak eszmeisége szamottevd hatast gyakorolt
tovabbi tevékenységére. Ett6l fogva még elszantabban kereste, gyUjtotte az onal-
16 életvitel mozgalommal kapcsolatos érveket, dokumentumokat, jogszabalyokat.
Rovidesen az 6nallé életvitel mozgalom (/ndependent Living) kdzép-kelet-eurdpai
megbizottja lett.

Szakmai berkekben hazankban régtél fogva kézismert, hogy e mozgalom az an-
golszasz orszagokban, igy az Amerikai Egyesiilt Allamokban is az 1960-as évek
elsé felében indult. Késébb, a '70-es évek elején Ed Roberts és sorstarsai megalapi-
tottak a kaliforniai Berkeley Center for Independent Living-et. Zalabai Gabor szerette
volna, ha Magyarorszagon is alkalmazni lehet az IL elveit, de csak kevesen tamo-
gattak ebben. Ennek ellenére 1988-ban Kecskeméten és Szegeden Onallo Eletvitel
konferenciakat rendeztek, elsésorban dr. Gadé Pal, dr. Hajdi Laszl6 segitségével,
szamos tovabbi szakember és érintett személy részvételével.

Az aktivistak 1989-ben demonstraciot szerveztek az akadalymentes kdrnyeze-
tért. A tiintetés igen nagy feltlinést kellett, tobb mint 100 kerekesszékes és mozgas-
sérult személy kiséretében adtak at peticiojukat az akkori kozlekedési miniszternek.
Gabor tevékenységére felfigyelt dr. Béki Gabriella orszaggy(ilési képviseld is. Ennek
is koszonhetd, hogy az SZDSZ XXII. kerlleti jeloltieként bekerilhetett a Févarosi
Onkormanyzat képviselStestiiletébe. Szakmai tudasat bévitends, szocialis munkas
képzésre is jelentkezett: 1996-ban szocialis munkas diplomat szerzett. Az 1994-es
valasztasokon ismét bekerllt a Févarosi Kozgyllésbe, am ekkortol inkabb a tiszt-
visel6i feladatok ellatasat valasztotta. Un. rokkantpolitikai referensként a Févarosi
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Cselekvési Program A Fogyatékosok Helyzetének Javitasra (Budapest, 1994) kidol-
gozasat tekintette f6 feladatanak. Az el6terjesztést 6 maga irta. 1990 és 1994 kdzott
tébb irasa jelent meg kiilénb6z8 lapokban, igy a legendas Beszél6 cim( folyoiratban
is. 2004-ben egészségi allapotaban olyan valtozasok kévetkeztek be, amik mar el6-
revetitették kdzeli halalat. Zalabai Péterné 2005-ben ugy fogalmazott, hogy ,24 évvel
élte tul a balesetét, ebben talan atlagos, mig élete tartalmaban, eredményeiben re-
mélhetéen nyomot hagyd, nem atlagos személy volt” (Zalabai Péterné, 2005).

Gabornak a Beszél6ben négy elemzése is megjelent. Itt kettdre utalunk. Elsé cik-
ke a Kis Magyar Apartheid cimet viseli. Rdadasnak még alcime is provokativ: ,avagy
ki a néger Magyarorszagon” (Zalabai, 1990). Azt feszegeti, hogy a fogyatékossagbol
szarmazé hatranyok miért nem kerliltek be a kéztudatba Magyarorszagon. Ugy vél-
te, hogy a rendszervaltast megel6z6 rendszer nem tudott mit kezdeni a fogyatékos
emberekkel, ezért részben kirekesztéssel, részben alamizsna-rokkantnyugdijakkal
~,gondoskodott” réluk. A kis magyar apartheid kifejezést hasznalta, mivel az akkori
tarsadalomvezetés fellépett ugyan a dél-afrikai fajgy(ldlet ellen, viszont k6zényédsen
sétalt el sajat mindennapi apartheidjei mellett, mint amilyenek pl. a tarsadalmi rész-
vételt gatlé kdrnyezeti akadalyok. Egy soklépcsés, lift és rampa nélkili éplleten akar
ez a felirat is allhatna: ,Mozgassériilteknek TILOS A BELEPES!”

Azt allitotta, hogy annak érdekében, hogy a fogyatékos emberek a tarsadalom
teljes értékl tagjai legyenek, négy iranyelvet szilkséges egyszerre figyelembe ven-
ni: a rehabilitaciot, a hatranykompenzaciot, az esélyegyenléséget és a tarsadalmi
integraciot.

Késébb (Zalabai, 1992) az 6nallé életvitel mozgalom eredetét és céljait ismer-
tette. Gabor ugy hatarozta meg az 6nallo életvitelt, mint olyan helyzetet, ahol a fo-
gyatékos ember sajat maga hatarozza meg céljait, 6 allitja 0ssze napi programjat,
szabadon él, képességeit fejleszti.

Halado allaspontot képviselt: a személyi segit6 mindazon feladatokban segiti
a fogyatékos embert, amelyeket fogyatékossaga miatt 6 maga nem tud elvégezni.
A fogyatékos embert a személyi segitd foglalkoztatéjaként fogta fel. Ily médon allitot-
ta szembe a nagy intézetekben folyd gondozast a személyi segitéssel.

Ramutatott, hogy az intézetekben a gondozoi felelésség elvész, mert ott nem
a megfeleld idében és nem a megfelel6 minéségben kapja a fogyatékos ember
a személyes szolgaltatast, mivel az ott céljait és mikddését tekintve masra formalt
rendszer, ahol ennek nincsen is felel6se. Masra formalt rendszer, mert bar kimondott
elvei szerint a kliensek, a fogyatékos emberek érdekében szervezddott, strukturaja,
szervezeti felépitése fenntartd-orientalt.

Levezette, hogy az 6nall6 élet mozgalom elvei szerinti személyi segitésnek meg-
hatarozé eleme, hogy a fogyatékos ember van a fokuszban és ¢ a foglalkoztaté.
A személyi segitd kdzvetlenll neki tartozik felel6sséggel. Ennek koltségeit pedig az
allam allja, a fogyatékos ember igazolasa utan kapja meg a segité a munkajaért jaré
fizetést.

Zalabai Gabor a Motivacio Alapitvany altal inditott képzések és személyi segitdé
program el6készitésében is részt vallalt, miként az 6 koraban nagy hatasu, a féva-
rosra vonatkozd, akadalymentesit6 tevékenységben, az un. Nyitott Varoskalauz mun-
kalataiban is.

1994-ben Budapest F6varos Cselekvési Programot fogadott el a fogyatékos
emberek helyzetének javitasara. Az akkori fépolgarmester az irta az el6terjesztés
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bevezetdjében, hogy a javaslat nagyon fontos, hianypotld, amely egy szinvonalas
tanulmanyra épdil, amit Zalabai Gabor készitett. A tanulmany sorra veszi azokat a te-
rileteket, ahol intézkedésre van sziikség. A terllete az egészségligy, a rehabilitacio,
az egészségmegObrzés, az oktatas, munkavallalas. A tarsadalmi beilleszkedés tal-
ppontjaként kezeli a fogyatékos emberek lakashoz jutasat, a személyi segitést, az
intézetek kritikajat, valamint a kdzéplletek fogyatékos embereket kiszoritd jellegét,
akiket kilépcsbztek. Ezzel azt jelzi, hogy a kdzéplletekbe a fogyatékos emberek nem
juthatnak be, ami egyértelm( utalas a jogfosztasra is.

Haladla utan 2005-t61 a f6évarosban adomanyozhaté dijak soraba bekerult
a Zalabai Gabor-dij a Budapestiek Esélyegyenléségéért. A dij a szocidlis, gyermek-
védelmi terlleten, a foglalkoztatasi teriileten dolgozé szakembereknek, a szocidlis
terlleten miikddé civil szervetekben Budapesten kiemelkedé tevékenységet végzé
személyeknek és civil szervezeteknek adomanyozhato. 2022-t6l a rendelet szerint
a Zalabai Gabor-dijat évente harom természetes személy, jogi személy vagy jogi
személyiséggel nem rendelkezd szervezet nyerheti el (Budapest, 2022). A Févaros
ezzel a dijjal ismeri el Zalabai Gabor munkajat és 6rokségét.

3. Tavolabbrol

3.1 A Standard Rules és Bengt Lindqvist:
folyamatok az ENSZ-egyezmény iranyaba

Bengt Olof Lennart Lindqvist (1936-2016) svéd politikusként, orszaggydlési képvi-
sel6ként és vak emberként is a fogyatékos emberek ligyének nemzetkdzi hirli szo-
szolojava lett.

Az Egyesilt Nemzetek Szervezete és a svéd kormany altal 1987-ben
Stockholmban szervezett Globalis Szakértéi Talalkozot kbvetéen — amely attekintet-
te a fogyatékos személyekre vonatkoz6 nemzetkdzi cselekvési program végrehaijta-
sat —, ugy hatarozott, hogy a fogyatékos emberek jogait még jobban integralni kell
a globalis emberi jogi keretbe.

A talalkozon javaslat szlletett egyebek mellett arrdl, hogy az ENSZ Kozgyilése
hivjon 6ssze konferenciat, amelyen megszdvegeznek egy nemzetkdzi egyezményt
a fogyatékos emberek elleni mindenfajta diszkriminacié megsziintetésérél. Az elsé
vazlatot Olaszorszag készitette el a 42. Kozgydlésre, am azt akkor a Kozgyllés nem
fogadta el.

1988-ban Ingvar Carlsson, Svédorszag miniszterelndke felkérte Lindqvistet,
hogy készitsen szoveget egy jovObeli nemzetkdzi fogyatékosjogi egyezményhez,
majd 1989-ben az elsé tervezetet az ENSZ Kozgylilésének 44. Ulésszaka elé ter-
jesztették. Miutan a kuldottek elutasitottak ezt a tervezetet is, Svédorszag és mas
orszagok alternativ, jogilag nem kotelezé érvényl politikai eszkdzként javasoltak
a fogyatékos személyek esélyegyenléségét célzd altalanos szabalyok megalkota-
sat. 1990-ben a Gazdasagi és Szocialis Tanacs elfogadta a javaslatot, és megbiz-
ta a Szocialis Fejlesztési Bizottsagot (Commission for Social Development), hogy
kdvetkez6 Ulésszakan vegye fontoléra egy kormanyzati szakértékbdl allé énalld,
Onkéntes tagallami hozzajarulasokkal tamogatott, nyilt ad hoc munkacsoport felal-
litasat, amely kidolgozza a fogyatékos emberek esélyegyenl8sége biztositasanak
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szabdlyait. A Tanacs felkérte a Bizottsagot a szabalyok végleges szévegének elké-
szitésére, hogy azt beterjeszthessék a Kézgylilés 48. Glésszakara.

Az elgondolas mogottes mozgatorugoja volt, hogy bar az alapveté szabalyok
nem kotelezé érvényliek, nemzetkdzi szokasjogga valhatnak, amennyiben a tagal-
lamok nagy szamban alkalmazzak azokat. Az alapvet szabalyok igy erés erkdlcsi
és politikai elkotelezettséget jelentenek, amennyiben altaluk a tagallamok Iépéseket
tesznek az esélyegyenldség biztositasara.

A Kozgyllés 1993. december 3-an fogadta el a Standard Rules on the
Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities cimi dokumentumot, ro-
viden a Standard Rules-t, az Altalanos szabalyokat. (A dokumentum a '90-es évek
elején, harom ulésben késziilt a bécsi ENSZ-ben. Hazankat a harombdl két llésen
dr. Kullmann Lajos és dr. Kdnczei Gyorgy képviselték.) A Standard Rules tagalla-
mi végrehajtasanak figyelemmel kisérésére létrehoztak az ENSZ fogyatékossag-
Ugyi kildnleges jelentéstevs posztjat. A szerepet els6ként egy svéd, maga Bengt
Lindqvist nyerte el, aki aztan harom mandatumot is végigvitt.

E szerepében Lindqvist szamos ENSZ-tagallamba, igy Magyarorszagra is lato-
gatott, hogy attekintse a fogyatékossaggal él6 személyek jogainak érvényesitésében
elért elérehaladast. Talalkozott a kormany képviseldivel, valamint a fogyatékossaggal
él6k szervezeteinek tagjaival. Utjain kemény, megalkuvast nem ismeré latasmaodrol
és elhivatottsagrol tantskodo eléadasokat tartott. Harom (tés, vildgszintd, globalis
felmérést készitett, melyeket publikaltak is, valamint konferenciakon és workshopo-
kon vett részt. Mig az elsé és a masodik mandatum alatt féként az altalanos szaba-
lyok végrehajtasara 6sszpontositott az egyes tagorszagokban, a harmadik mandatu-
ma alatt a személyek jogainak védelmét és ellenérzését szolgalo intézkedésekre és
az emberi jogi eszk0zok jovobeli fejlesztésére forditotta figyelmét.

2003-ban Lindqvist Marcia Rioux kanadai fogyatékosligyi aktivistaval kdzdsen
megalapitotta a Disability Rights Promotion Internationalt (DRPI), egy nemzetkézi,
nem kormanyzati kezdeményezést a részvételen alapulé fogyatékossagi jogok nem-
zetkdzi nyomon kovetésére.

3.2 A Standard Rules (Altalanos Szabélyok)
szemlélete

A szdveg az alapfogalmakrdl sz616 részben megfogalmazza, hogy mit tekinthetlink
fogyatékossagnak, hatranyos helyzetnek. A fogyatékossag barmely orszag barmely
népcsoportjaban elé6forduld nagyszamu funkcionalis korlatozottsag. Ennek okozoja
lehet fizikai, értelmi, érzékszervi karosodas, de lehet egészségi allapot, lelki eredetli
betegség is.

A funkcionalis korlatozottsag fogalmanak bevezetése ezen a szinten az elsé el-
tavolodas volt a medikalis szemlélettdl. Az ok, valamilyen karosodas, ami a funk-
cio korlatozottsagaban jelenik meg. A hatranyos helyzet fogalmat ugy irja le, hogy
az a kozosség életében, masokkal egyenld szintl részvétel korlatozottsagat jelenti.
Tarsadalmiva teszi a hatranyos helyzet meghatarozasat azzal, hogy a fogalom cél-
jaként a tarsadalomnak és szervezett tevékenységének hianyossagat hangsulyozza,
mivel éppen ezek a hianyossagok korlatozzak a fogyatékos embereket az egyenld
részvételben.

10

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/2




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

»Az egyenld jogok alapelve magaban foglalja, hogy minden egyes egyén szlk-
ségletei egyenld fontossaguak” (ENSZ, 1995). Ha valami miatt altalanos szabalyok-
nak lehet nevezni, éppen ez a megfogalmazas az, ami gazdasdgi és szocidlis jogokat
megalapozé. Ezen sziikségletek, a fogyatékos emberek valds szikségletei szerint
kell tervezni a szolgaltatasokat, az eré6forrasokat, hogy minden fogyatékos ember él-
hessen az egyenl6 részvétel lehet6ségével. ,Amint a fogyatékossaggal él6k egyenld
jogokat kapnak, egyenld kotelezettségek is harulnak rajuk. Amint megkapjak ezeket
ajogokat, a tarsadalom emelje elvarasait a fogyatékossaggal él6kkel szemben” (uo.).

Az egyenl6 részvétel feltételeir6l szold részben négy szabalyt fogalmaz meg
a Standard Rules.

Az els6 szabaly a tudatossag névelése. Ebben felhivja a tagallamok figyelmét,
hogy a tarsadalom tagjai rendelkezzenek ismeretekkel a fogyatékos emberekrél, jo-
gaikrél, szlkségleteikrol, képességeikrél. Ennek érdekében rendezzenek felvilago-
sitd6 kampanyokat a fogyatékos emberek életérél, sziikségleteirél, a fogyatékossagi
politikarol, annak céljairol és eszkozeirdl.

A masodik szabaly az egészségiigyrél szol. Kimondja, hogy a tagallamok dolgoz-
zanak ki egészségugyi programokat, tobb tudomanyag részvételével, a megel6zés,
a karosodasok korai felismerésére érdekében, biztositsak, hogy az orvosi és apo-
16 személyzet felkészilt legyen, a fogyatékos emberek rendszeresen kapjak meg
a szikséges kezeléseket, hogy tevékenységi szintjiket fenn tudjak tartani, fejleszteni
tudjak.

A harmadik szabaly pedig a rehabilitaciérol szol: ,A tagallamok biztositsanak
a fogyatékos emberek szamara rehabilitacios szolgaltatasokat, hogy elérjék vagy
fenntarthassak onallésaguk és tevékenységiik optimalis szintjét” (uo.). Dolgozzanak
ki orszagos rehabilitacios programokat, amelyeket a fogyatékos emberek igényeire
kell épiteni. A programok biztosithatjak a teljes tarsadalmi részvételt és az esély-
egyenléséget.

A negyedik szabaly a seqit6 szolgaltatasokat tartalmazza. Ebben felhivja a tag-
allamokat, hogy biztositsak a segit6 szolgalatok mikddését és fejlesztését. Segitd
szolgalatok alatt tobbféle szolgaltatas értendd: segédeszkdzok biztositasa, a szemé-
lyi segit6 (personal care, personal assistance) szolgaltatas, tolmacs és jelnyelvi szol-
galtatas. A segédeszkdzokkel kapcsolatban arra hivja fel a figyelmet, hogy az egyéni
igényeknek megfelel6en kell 6ket kialakitani, figyelve a nemek sajatossagaira, mert
ezek a szolgaltatasok az egyének szempontjabodl elengedhetetlenek az esélyegyen-
|6ség biztositasa terén.

A Standard Rules jelentds |épcséfok volt a fogyatékossag értelmezésében. Tullépett
az addigi, kifejezetten medikalis szemléleten. A medikalis szemléletben a probléma
a fogyatékos ember, 6t kell orvosi rehabilitacidval, neveléssel jobba tenni. A Standard
Rules fogyatékossagi modellje mar a szocialis modell, ahol a probléma a fogyatékos
ember és kornyezete kozott huzodik. A tarsadalmi viszonyokon kell tehat valtoztatni,
és ha a fogyatékos emberek jogokkal rendelkeznek, ez mar alap lehet a felel6sség-
vallalashoz is. Ezzel és a Standard Rules részletes szabalyaival teremtheté meg az
a tarsadalmi viszonyrendszer, ami az esélyegyenléség felé vezetd utat biztositani
tudja. Az esélyegyenléség a Standard Rules-ban folyamatként szerepel, ahol a ki-
16nb6z6 szerepl6knek, a politikanak, a helyi politikanak, kilonféle szolgalatoknak
és természetesen a fogyatékos embereknek, kozosségeiknek és szervezeteiknek
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egyuttmikodve kell tevékenykednilik. Ha igy értelmezziik az esélyegyenl6séget, ak-
kor tdbbé nem lehet majd a tarsadalom eltartottjaként tekinteni rajuk.

A Zalabai Gabortol, Adolf Ratzkatol, Bengt Lindqvistt6l és masoktdl tanultakat
és a Standard Rules szellemét is figyelembe véve dolgoztunk Kénczei Gydrggyel az
1998. évi XXVI-o0s, a fogyatékos személyek jogairdl sz6l6 torvényen. Errél a munka-
rél —a munkalatokat korabban Tausz Katalin és munkacsoportja inditotta —, folyama-
tarol, a térvény-el6készitésbe bevont driasi korrél, a korllotte zajlott politikai harcok-
rél, de a kudarcokrol is szamos tudomanyos iras megjelent mar (pl. Kénczei, Biré &
Kogon, 1998; Kénczei & Kogon, 2000). igy ennek részletezésétdl eltekintek, kivéve
egyetlen, Hoffman Istvantél szarmazo megfontolast: ,Az 1990-es évek végén ugyan-
is szamos nemzeti torvényhozas célul tlzte ki, hogy meghatarozza azokat (sic) az
alapjogoknak a katalégusat, amelyek kifejezetten a fogyatékos személyekhez kap-
csolédnak, az 6 emberi méltésaguk védelmét, esélyegyenl&ségik biztositasat céloz-
za. Ezzel végs6 soron... a szocialis modell alapjan allé, alapjogias paradigmat kisé-
reltek meg kialakitani. Magyarorszag az els6 olyan orszagok kozé tartozott, amely
egy ilyen uttoro jellegli torvényt fogadott el 1998-ban...” (Hoffman, 2016, p. 160).

4. Az ENSZ-egyezmény
egyes cikkelyei — ,alulnézetbdl”

A CRPD szemlélete és 12. cikkelye a fogyatékossaggal él6 embereket nem a tarsa-
dalmi juttatasok és a szanalom targyakeént tekinti, hanem a jogok aktiv alanyaként.
Ha talan rejtetten is, de az ENSZ egyezmény elismeri a fogyatékossaggal éI6 sze-
mélyeknek és kdzOsségeiknek a tarsadalom sokszinliségéhez vald hozzajarulasat.
Azaz egyénileg is, és koz0sséglk tagjaként is a fejlédés elémozditoi. Ez a megfo-
galmazas megforditja az eddigi alapvet6 attitidot: az eltartotti jelleget. Az emlitett
gondolkodasmod hatterében egy, az eddig a nemzetkdzi szemléletbdl hianyzé Ujfajta
emberkép huzédik.

4.1 Hozzaférhetéség — a 9. cikk

A hozzaférhetdséget érintetti perspektivabdl ugy értelmezem, hogy léteznek olyan
szabadsagjogok, javak, amiket az embereknek meg kell kapniuk ahhoz, hogy 6nallo,
szabad életet élhessenek. Ez értelemszerlien nem csupan a fogyatékos emberek
szempontjabdl bir jelentéséggel. Mindenki szamara fontos, hogy sajat lakashoz,
egészseégugyi szolgaltatashoz jusson, kdzlekedni tudjon, eszkdzdket hasznalhasson
és informacidkhoz jusson. A fogyatékos emberek esetében a hozzaférést sok ténye-
z6 neheziti, mert a kdrnyezet, és nem csak az épitett kérnyezetet, ugy alakitottak ki,
hogy az szamukra sok esetben hozzaférhetetlen.

Mar a Standard Rules is ugy fogalmazott, hogy a tagallamoknak fel kell ismernitik
a hozzaférhet6ség oriasi jelentéségét a tarsadalom minden terlletén az esélyegyen-
16ség megteremtése érdekében.

Az Egyezmény szerint ahhoz, hogy a fogyatékossaggal €16 személyek 6nall6 éle-
tet élhessenek, az kell, hogy hozzaférjenek a fizikai kérnyezethez, a kozlekedéshez,
az informacidkhoz és a kommunikaciéhoz a varosi és nem varosi terlileteken egy-
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arant. A hozzaférésnek és korlatainak azonositasat és felszamolasat, az épuletek,
utak, kézlekedési rendszerek, az iskolak, lakasok, egészségugyi létesitmények és
munkahelyek esetében, valamint az informacids és kommunikacids rendszerekre, ill.
az elektronikus szolgaltatasokra egyarant értelmezniink kell.

Az Egyezmény a hozzaférhetdség Osszetett szempontjait felismerve, a segély-
szolgalatokat, informaciés kodzpontokat, a tolmacsszolgaltatasokat és a személyi
asszisztenciat, azaz a személyi segitést a hozzaférhetéség egyik fontos elemének
tekinti.

4.2 Onallo életvitel és a kbzdsségbe vald befogadas
—a 19. cikk

Lattuk korabban, hogy a Standard Rules-ban is megfogalmazédott, hogy a fogyaté-
kos emberek a tarsadalom tagjai, és joguk van a helyi k6z6sségekben maradniuk.

Az Egyezményben részes allamok elismerik a fogyatékossaggal él6 személyek
egyenld jogat a kdzdsségben vald élethez és a szabad dontéshez; minden sziksé-
ges és hatékony intézkedést megtesznek annak érdekében, hogy a fogyatékossag-
gal él6 személyek teljes mértékben élvezhessék e jogaikat és a teljes k6zdsségi
befogadast és részvételt. A fogyatékossaggal él6 személyeknek joguk van a lakdhe-
lyik megvalasztasara. Szabadon donthetnek arrél, hogy hol és kivel élnek egyiitt, és
nem kotelezhetéek bizonyos megszabott kdrulmények kézott élni.

A fogyatékossaggal él6 személyek szamara hozzaférési lehetéséget kell biz-
tositani tobbféle otthoni, intézményi és egyéb kdzdsségi tamogatd szolgalathoz.
Tamogatni kell azt a személyes segitséget, mely a kdzdsségben éléshez és a ko-
z6sségbe torténd beilleszkedéshez, valamint a kdzosségtél vald elszigetelédés és
kirekeszt6dés megeldzése céljabdl szikséges. A szabadsagjogok megélése, kitel-
jesitése ezek nélkil az el6irasok nélkil és az ezek nyoman kovetkezd intézkedések
nélkil nehezen értelmezhetd. Azt allitom, hogy ezen a téren az elmaradasunk nem
csokkent sem a Standard Rules, sem az Egyezmény életbe lépése 6ta. Sem az
egyéni szabadsagjogok, sem a tarsadalmi integracio nem er8sodhet a fenti k6zossé-
galapu szolgaltatasok kiépulése nélkil. Ahhoz, hogy a kdzdsségi alapu szolgaltata-
sok kiéplljenek, nagy mértékl innovaciora lenne sziikség minden szinten: politikai,
helyi k6z0sségi, szolgaltatoi szinten.

Magyarorszagon uralkod6 nézet és gyakorlat, hogy a fogyatékos gyerekeknek,
felnétteknek a legmegfelel6bb az intézeti lakhely. Minél stlyosabb valakinek a fogya-
tékossaga, annal inkabb ez a megoldas jon szamitasba. De az is igaz, hogy a kevés
kapacitas, féréhely hianyaban sokan kénytelenek a csaladban vagy maganyosan
élni, megfeleld szolgaltatasok hianyaval. Ez elszigeteltséget, szegregacioét és a csa-
Iad normal funkcidinak a beszikdilését is jelenti.

Az Egyezmény szelleme arra hivja fel a figyelmet, hogy az 6nall6 életvitel biztosi-
tasanak hianya nagyfoku szabadsagmegvonast, rejtett diszkriminacioét eredményez.
Ugyanakkor elképzelhet8, hogy az intézetek teljes felszamolasa nem célravezetd.
A fogyatékossag kildnb6z6é stacidiban sziikség lehet specialis megoldasokra, tera-
piakra, bizonyos, az 6nallésagot szolgalé dolgok megtanulasara. Az ezeket szolgalo
intézményeknek egyuttmikodve az egészségligyi, oktatasi és foglakoztatasi szer-
vezetekkel, de a szocidlis modell elvei szerint kellene folytatni tevékenységiket. Az
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intézmények finanszirozasat, kapacitasat a fogyatékos emberek igényeihez kellene
igazitani. Ma ez tipikusan forditott: az intézmény mikddésmaodja szabja meg, hogyan
éljenek a fogyatékos emberek.

4.3 A mozgasszabadsag és az allampolgarsag
Szabadsaga — a 18. cikk

Az Egyezményben a mozgasszabadsaggal egyutt kerult megfogalmazasra az al-
lampolgarsag szabadsaga. Az Egyezmény elismeri és védi a fogyatékos emberek
jogat a mozgas szabadsagahoz, a lakéhely megvalasztasanak szabadsagahoz és
az allampolgarsag megvalasztasahoz. Kimondja azt is, hogy fogyatékossaguk miatt
nem foszthatok meg az allampolgarsagukat igazolé okmanyoktdl vagy egyéb sze-
mélyazonossagi okmanyoktol, attél, hogy ezeket beszerezzék és maguknal tartsak.
Magyarorszagon is intézményi gyakorlat, hogy a személyazonosité okmanyokat, f6-
ként az értelmi fogyatékossaggal €l6 emberektdl elveszik, de eléfordul ez idés em-
berek otthonaiban is, azzal az indokkal, hogy elveszitenék azokat. Ezzel sulyosan
csorbitjak a személyes mozgas szabadsagahoz fiz6dé jogaikat.

4.4 Személyes mobilitas — a 20. cikk

Majd minden fogyatékossaggal él6 személy szamara gondot jelent a mobilitas. Sok
esetben ezt csak ugy értelmezzik, hogy a kerekesszékes emberek gondja. A si-
ket embereknek, vak embereknek, pszichoszocialis problémaval él6 embereknek
is gondot okoz a mobilitas. Az egyezmény azt fogalmazza meg, hogy — minden fo-
gyatékos emberre gondolva — hatékony intézkedéseket kell hozni annak érdekében,
hogy a lehet6 legnagyobb fliggetlenséggel biztositsak, hogy a személyes mobilita-
suk az altaluk valasztott médon és idében, megfizethetd aron térténhessen. A fogya-
tékossaggal él6 személyek szamara minéségi mozgast segité eszk6zokhoz, tamo-
gato technoldgiakhoz, valamint él6 segitségnyujtasi formakhoz és kozvetitékhoz kell
hozzaférést biztositani.

A mobilitas elésegitésében torténtek ugyan Iépesek, bar ezek megvaldsitasi Gte-
me mintha némileg lassu volna. Hatékonysagukat megkérdéjelezi, hogy ami megva-
I6sult, nem kapcsolodik a személyes mobilitas rendszeréhez. A tamogato technikai
eszkozok juttatasi rendszerében ma is kizarélag egészségugyi, orvosi kérdéskeént és
receptfelirasi jogosultsagként értelmezédnek.

A jelenlegi szabalyozas az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztart felvaltd
Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezel6 eszkdzjuttatasi rendszerében nem vette at
a fogyatékossag fogalmanak valtozasat, amelynek legfontosabb 6sszetevéi a fogya-
tékos ember lehet6 legteljesebb dnallésaganak megfelel6 szolgaltatasok kidolgoza-
sa és nyujtasa, igy a fogyatékos emberek jogait nem érvényesiti. Az egész rendszer
talmedikalizalt, az orvosi (medikalis) fogyatékosligyi modellt a tamogaté technoldgiai
eszkozok terlletén sem valtotta fel a szocialis vagy tarsadalmi modell.

Valoszinl, hogy Magyarorszagon paradigmavaltasra van szikség ezen a teru-
leten, s nemcsak az alapelvek megfogalmazasa szintjén, hanem az eszkozjuttatasi
rendszer mindennapi gyakorlataban. A tamogatd technolégia nem csupan koltség,
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hanem befektetés. Meg kellene érteni a dontéshozdknak, hogy a tamogatd techno-
|6giai eszk6zOk biztositasa a fogyatékos emberek szamara elengedhetetlendl fontos
befektetés, de nem csak miattuk szliikséges. Befektetés a rehabilitacidoba. Az orvosi
rehabilitaciéo eredményét nagymértékben befolyasolja az azt kdvetd rehabilitacios
folyamat sikere vagy sikertelensége. Az a tapasztalatom, hogy a kéltséges és magas
szintl orvosi rehabilitacio eredményét csokkenti, hogy utana a rehabilitacios folya-
matban nem megfelel6 tamogatd technoldgiai eszkézoket kapnak a fogyatékos em-
berek. A megfelel6 magas szintli tdmogaté szolgaltatasok (AT: assistive technologi-
es), eszkdzok befektetést jelentenek a tarsadalmi integraciéba, a munkaerépiacba,
az egyes emberekbe, akikrél azt feltételezziik, hogy fogyatékossagukkal egyutt ér-
tékesek a tarsadalom szamara, és értéket termel6k lehetnek ezzel a befektetéssel.

5. Kovetkeztetések a személyi segités
kapcsan

Az Egyezmény 19. cikke tehat onallo életvitelrdl és kdzosségbe vald befogadasrol
szol. A befogadas terminus helyett szemléletileg talan az dsszetarté tarsadalom
a modern tarsadalmak el6tt allo feladatot jobban kifejezé szohasznalat volna. A cikk
a kozosségi tamogatd szolgalatokhoz és a személyi segitéshez torténd hozzaférést
hangsulyozza.

Lattuk, hogy a Zalabai Gabor, Adolf Ratzka és masok altal is szorgalmazott 6nal-
16 életvitel mozgalom el6zményként szolgalt a 19. cikkhez. A személyi segités (per-
sonal assistance) szolgaltatas képes hozzajarulni az 6nallé életvitel kialakitasahoz,
és olyan életmindséget biztosit a fogyatékos embernek, hogy képes részt vallalni
a tarsadalom életében.

a hétkdznapi élet majd minden tevékenységében. Ez kiterjed a személyes higiéniara
(vizelet, széklet, mosakodas), az étkezésre, 6ltézkddésre, mobilitassal 6sszefliggd
feladatokra. Ugyanigy a tanulasra, a munkaban elt6ltétt idére és a szabadidére is.

A személyi segités azt a modellt jelenti, amelyben a fogyatékos emberek aktiv,
s6t akar munkaltatoi szerepben jelennek meg. Hiszen éppen 6 alkalmazza az 6nal-
16 életét lehetbve tevd, azt tamogatd személyt, a dontéseket 6 hozza meg, s sajat
napjanak struktarajat is 6 alakitja ki. A személyi segitésnek mint szolgaltatasanak
a lényege az, hogy a fogyatékos emberek kezébe kerll a sajat életiik feletti hatalom.

A személyi segités szlikségességét Zalabai Gabor is megfogalmazta irdsaiban.
Kulféldi példak alapjan azt javasolta, hogy un. voucher rendszerben miikédjon a sze-
mélyi segités; az 6 értelmezésében ez azt jelentette, hogy a kozfinanszirozé az al-
lam, vagy az 6nkormanyzat viseli a koltségeket teljes mértékben vagy részlegesen,
de a fogyatékos ember szamara megfizethett téritéssel. Ebben a formaban a fo-
gyatékos ember igazolja a munkavégzést, 6 inditja el a finanszirozasi folyamatot, 6
hatarozza meg sziikségletei szerint a napi teendéket.

Az intézményi ellatassal szemben nem az intézmény napirendje, munkarendje
hatarozza meg, hogy mikor kap meg egy-egy szolgaltatast a kliens, hanem 6 maga.
Azért szukséges ezt er6sen hangsulyozni, mert nekem személyes intézeti tapasz-
talatom, hogy mikézben igyekeztiink szabalyozni, hogy a sulyosan fogyatékos em-
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berek a sziikségleteik szerint kapjak a szolgaltatast, azért a csengetéstdl sokszor
sok id6 telt el, mire a kért szolgaltatast vagy asszisztenciat a kliensek meg is kaptak.
(Azt, hogy a kliensek milyen idében kaptak meg a szlikségleteiknek megfelel6 segi-
tést, befolyasolta a miiszakvaltas, a cigarettasziinet, a telefonalasok és még szamos
egyéb dolog. Annak ellenére torténtek késések, hogy a szabalyzat rogzitette, hogy
a csengd hivo megszolasatol szamitott 5 percen belll meg kell kezdeni a segitést.)

Az Egyezmény éppen ezért tartja fontosnak a fogyatékos emberek szamara szol-
galtatast nyujté szakemberek és alkalmazottak képzését az Egyezményben elismert
jogokkal kapcsolatban, a jogok altal biztositott segitségnyujtas és szolgaltatasok
jobb min&sége miatt.

Az 6nall6 életvitel mozgalom mar eddig elért eredményeinek a megvaldsitasa
és széles korl elterjesztése lehetévé tenné a paradigmavaltast, a k6zdsségi szol-
galtatas venné at az eddig féként az intézetek uralta miikédést. Ma, ha a fogyatékos
emberek szolgaltatasokat akarnak igénybe venni, azt féként intézetek keretében te-
hetik, sok esetben lakéhelyiktél tavol. A kozOsségi szolgaltatasok megszervezése
az eddigi tulcentralizalt mikodést is megsziintethetné. (Raadasul ma egy-egy onkor-
manyzat nem is feltétlenil tajékozott arrol, hogy a teriiletén pontosan milyen egyéni
igények kielégitésére van szlikség.)

Daniai tapasztalatom, hogy a népféiskolai mozgalom is vallal rehabilitacids, énal-
16 életvitelt megvalosité programokat, fél-egy esztendds intervallumban. A népféis-
kolan a személyi segités is biztositott. A népféiskola minden egyes dnkormanyzattal
kapcsolatot tart, és a ,kildé” dnkormanyzat fizeti a kliensek dijat. Amikor példaul
egy cserekapcsolat nyoman dan fiatalok érkeztek a MEREK-be, Iélegeztetégéppel
felszerelt kerekesszéket hasznalé és gyomorszondaval taplalt fiatalok is voltak ko-
z6ttik. Minden programon részt vettek, dnkéntes személyi segitéik voltak, szaba-
don mozogtak a varosban. En féltettem volna 6ket, de a dan felnétt-terapeuta kiséré
elmondta, hogy ez igy természetes, nem kell ket korlatozni. Ez a példa egyebek
mellett arra is utal, hogy a személyi segit6k komoly felkészitést kapnak, ami itt is
allami, 6nkormanyzati finanszirozassal, civil szervezetek, népfdiskolak kertében va-
I6sul meg. A MEREK-ben szerettem volna a személyi segitést megvaldsitani, de
erre intézményi keretek k6z6tt nem volt esély, annyit lehetett elérni, hogy az apolasi,
onallé életvitelhez nélkuldzhetetlen higiéniai szolgaltatast tudtuk minéségbiztositas-
sal szabalyozni, de ez is idegen volt a kdzpontositott allami intézeti szabalyozasi
kérnyezetben.

Ramutattam, hogy mar a 2000-es éveket megel6z&en a szakmai berkekben meg-
indulta személyi segit6 szolgaltatas ismertetése, elveinek, gyakorlatanak kidolgoza-
sa. A Motivacio Alapitvany képzéseket és személyi segité programot inditott. Mint azt
Zalabai Gabor irasai kapcsan ismertettem, a '80-as évek végén, a '90-es években
kilfoldi tapasztalatokra alapozva elindultak az els6 kezdeményezések a szolgalta-
tas elveinek, gyakorlati Iépéseinek a kidolgozasara. (Ebben a folyamatban Géabor
mellett tovabbi aktivistak, igy Jelli Magdolna, a Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek
Orszagos Szovetsége részérdl Gado Pal és szamos mas szakember, érintett sze-
mély is részt vallalt.)

A '90-es években elindult folyamat megszakadt, sok eredménye szertefoszlott.
Ezért van kiemelked6 jelent6sége a Freekey mozgalom eréfeszitéseinek, amely
terjeszti az 6nalld életvitel elveit, és torekszik annak gyakorlati megvalositasara is.
A gyakorlati megvalodsitashoz azonban feltétlenll sziikség lesz Magyarorszagon az
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allami szocialpolitika tamogaté jelenlétére. Ez lehet az dtja annak, hogy megvalé-
suljanak Zalabai Gabor, Adolf Ratzka, Bengt Lidqvist és a CRPD céljai. Lényegét
tekintve ez az, amit Sandor Aniké és Kunt Zsuzsanna igy fogalmaztak meg: ,Az
IL-mozgalom krédéja szerint az Onallé Eletvitel nem az énellatas képességét, ha-
nem a sajat életlink folott hozott sajat dontéseket jelenti, s azt, hogy ugyanannyi
valasztasi szabadsagot és kontrollt gyakorolhassanak a fogyatékos emberek, mint
amennyit a nem fogyatékos emberek természetesnek és magatdl értetédbének vesz-
nek (Vernon & Qureshi, 2000). Az IL filozéfiaja elismeri, hogy minden ember fligg6-
ségekben él, és hangsllyozza, hogy az Onéllé Eletvitel nem azt jelenti, hogy masok-
tél fuggetlendl éljink, hanem hogy a sajat életlinkkel kapcsolatos dontéseinket és
valasztasainkat magunk hozhassuk meg (ENIL, 2013)” (Sandor & Kunt, 2020, p. 9,
kiemelés az eredetiben).
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The impact of personal
contact with a child diagnosed
with ADHD on teachers’
knowledge of ADHD

Abstract

Teachers’ understanding of Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) is a key determinant of early
identification and the successful implementation of inclusive educational practices. This study investigated
the extent and structure of Hungarian primary school teachers’ knowledge of ADHD and examined the
potential influence of personal exposure to individuals diagnosed with the disorder, such as family members
or close friends. A total of 158 teachers completed a background questionnaire and the Knowledge of
Attention Deficit Disorders Scale (KADDS). Knowledge scores were computed, and independent-samples
t-tests alongside item-level analyses were performed to compare teachers with (PE1) and without (PEO)
personal experience. The mean overall accuracy score was 62.5% (SD = 12.9). Teachers with personal
experience demonstrated significantly higher levels of ADHD-related knowledge on the total scale and
across two subscales. These findings indicate that personal exposure contributes to greater understanding
of ADHD among teachers. Despite certain methodological limitations, the results highlight the importance of
strengthening collaboration between schools and families to enhance teacher awareness and promote more
effective inclusive education practices.

Keywords: ADHD, teacher knowledge, inclusive education, professional development, personal experience

ADHD-val diagnosztizalt gyerekkel valé személyes kapcsolat hatasa
a tanarok ADHD-ismereteire

Absztrakt

A figyelemhianyos hiperaktivitds zavar (ADHD) pedagdgusok altali megértése kulcsfontossagu tényezé
az dllapot korai felismerésében és az inkluziv nevelési gyakorlatok sikeres megvalésitasaban. Jelen
kutatas célja a magyarorszagi altalanos iskolai pedagégusok ADHD-val kapcsolatos tudasanak mértékét
és szerkezetét feltarni, valamint megvizsgalni, hogy a személyes érintettség — példaul egy diagnosztizalt
csaladtag vagy kozeli barat révén — miként befolyasolja e tudast. A vizsgalatban 6sszesen 158 pedagégus
vett részt, akik kitoltottek egy hattérkérdéivet és a Knowledge of Attention Deficit Disorder Scalet-t
(KADDS). A tudasszintek pontszamai alapjan fliggetlen mintas t-prébak és item-szintl elemzések késziiltek
annak O0sszehasonlitdsara, hogy a személyes tapasztalattal rendelkezé (PE1) és azzal nem rendelkezé
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(PEO) pedagdgusok kozott mutatkozik-e kiillébnbség. Az atlagos 6sszpontszam 62,5% (SD = 12,9) volt.
A személyes érintettséggel rendelkezé tanarok szignifikansan magasabb ADHD-ismereti szintet mutattak
mind a teljes skalan, mind két alskalan. Az eredmények arra utalnak, hogy a személyes tapasztalat
hozzajarul a pedagégusok ADHD-val kapcsolatos mélyebb megértéséhez. Bizonyos moédszertani korlatok
ellenére a kutatas hangsulyozza az iskola és a csalad kézétti egylttmiikddés erdsitésének fontossagat
a pedagogusok tudatossaganak ndvelése és az inkluziv oktatasi gyakorlatok hatékonyabb megvalositasa
érdekében.

Kulcsszavak: ADHD, tanarok tudasa, inkluziv oktatas, szakmai fejlédés, személyes tapasztalat

The impact of personal
contact with a child diagnosed
with ADHD on teachers’
knowledge of ADHD

|. Theoretical background
1.1 ADHD

Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) is a neurodevelopmental disorder
characterized by a persistent pattern of inattention, hyperactivity, and impulsivity
that significantly impairs social, academic, or occupational functioning (American
Psychiatric Association, 2013). Although typically identified during childhood, ADHD
is most frequently diagnosed in adolescence (Gokge et al., 2021) and often persists
into adulthood (Trujillo-Orrego et al., 2009). The condition frequently co-occurs with
other clinical disorders, including oppositional defiant disorder, conduct disorder,
and anxiety disorders (Muskens et al., 2017). The global prevalence of ADHD is
estimated to range between 5.9% and 7.2% (Thomas et al., 2015; Willcutt, 2012).
Individuals diagnosed with ADHD often face challenges in adapting to family, school,
and social environments. Impaired impulse control in school-age children often leads
to behavioural problems in the classroom, resulting in reprimands from teachers
and negative self-perceptions (Strelow, Schwinger & Christiansen, 2021). These
difficulties can have a negative impact on school performance (Pang et al., 2021).

1.2 Teachers’ knowledge of ADHD and it’s
measurement

ADHD presents unique challenges for teachers, placing distinct demands on
their skills and classroom management strategies. However, teachers are in an

advantageous position to recognise potential signs of ADHD and can act as reliable
informants in the diagnostic process (Barkley, 2009). Given their central role in
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supporting children with ADHD in educational settings, it is essential that teachers
possess a solid understanding of the core features of the disorder to provide effective
and appropriate support. Conversely, insufficient knowledge about ADHD among
teachers can hinder the successful implementation of inclusive education practices
for students with the condition (Martinussen et al., 2011).

A systematic review identified key barriers and facilitators to accessing ADHD-
related services for children and adolescents, based on caregiver, clinician, and
teacher perspectives. Major challenges included low awareness and expertise
around ADHD, persistent stigma, and systemic issues like long waiting times and lack
of coordination. The findings underscore the need for continuous ADHD education
and policy reform to improve service delivery (McKenna et al., 2024).

To date, 22 instruments that assess knowledge about ADHD have been identified
in the literature. The KADDS (Knowledge of Attention Deficit Disorder Scale, Sciutto
& Feldhamer, 2005) is the oldest instrument, with a long history of use, and with
studies conducted in more than 15 countries. This scale has been an essential
reference for the design of several other instruments (Robledo-Castro et al., 2024).

The KADDS is a 39-item scale that measures teachers’ knowledge and
misconceptions about ADHD in three domains: general information about the nature,
causes and prognosis of ADHD (15 items); symptoms and diagnosis of ADHD (9
items); and treatment of ADHD (12 items). Questions can be answered with “true”,
“false” and “don’t know” responses (Sciutto & Feldhamer, 2005).

In previous studies with US samples, the internal consistency of the overall
KADDS score ranged from Cr. a= 0.82 to 0.89 (Herbert et al., 2004; Sciutto et al.,
2004).

Studies using the KADDS scale have shown that teachers’ knowledge of ADHD
ranges from low to moderate, and all studies have presented their findings in support
of increasing teachers’ knowledge of ADHD (Al-Moghamsi et al., 2018; Alshammari,
2020; Cueli et al., 2022; Galanis et al., 2021; Lee et al., 2020; Sciutto et al., 2016).

1.3 Parental Involvement and Participatory
Approaches in ADHD and Inclusive Education

The intersection of the United Nations Convention on the Rights of Persons with
Disabilities (UN, 2006) and the neurodiversity paradigm has prompted a shift toward
inclusive, participatory research that honours lived experience and embodies the
principle “Nothing About Us Without Us” (Singer, 2017; Katona & Séandor, 2019;
Sonuga-Barke et al., 2023). Contemporary models such as RE-STAR embed autistic
and ADHD-identified youth as co-researchers, enhancing both validity and ethical
equity (Brown A.l. et al., 2024; Sonuga-Barke & Thapar, 2021; Kakoulidou et al.,
2024).

Parental engagement remains essential in inclusive education, underpinning
school transformation efforts to respond to diverse learner needs (Booth & Ainscow,
2002; Berger, 2006). Yet systemic impediments—such as funding shortages,
inadequate teacher training, and unclear policy—impede effective inclusion (Doyle
& Giangreco, 2013). Recent findings reinforce these barriers: educators often lack
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confidence and necessary resources to support neurodivergent students effectively
(Doyle & Giangreco, 2013;).

Emerging evidence affirms that proactive parental involvement improves
educational engagement and inclusion outcomes. A novel motor-science curriculum
tailored for students with ADHD demonstrated significant gains in school inclusion
and engagement metrics (Tafuri & Di Palma, 2025). Additionally, participatory, co-
designed educational interventions—whether physical-activity or game-based—
yield higher engagement and social-emotional benefits among neurodivergent
learners (Piedade et al., 2024).

Nonetheless, socio-demographic inequities affect who can participate. Parental
capacity to engage varies by socio-economic status, gender, and previous schooling
experiences (Reay, 2004; Blackmore & Hutchinson, 2010). Parent confidence also
moderates remote learning effectiveness among ADHD learners (Becker et al., 2020),
and systematic reviews indicate that parent self-efficacy and structured support
positively influence outcomes (Musabelliu, 2020). Moreover, research highlights
how educational involvement often adds to the already substantial invisible labor
performed by mothers (Reay, 2004).

Therefore, rather than assuming universal parental capacity, inclusive strategies
must actively support all families, provide flexible engagement routes, and avoid
adding undue burden. Embedded participatory practices—such as advisory boards,
co-design teams, or plain-language resources—can enhance both research
relevance and practical inclusion (Fletcher-Watson et al., 2021; Brown N. et al., 2024).

Il. METHOD

1.1 Samples and tools

A total of 158 teachers in primary schools completed the questionnaire. Age range
taught: 6-15 years. The average age of the teachers who completed the questionnaire
was 45.2 years and the average number of years in the profession was 17.8 years.
156 women and 2 men completed the questionnaires.

Background questionnaire. The background questionnaire includes some
demographic questions (age, number of years in teaching profession, type of
workplace), questions about previous experience with children diagnosed with
ADHD (teaching experience and immediate circle of acquaintances) and questions
about participation in ADHD-related training.

KADDS. Prior to the current study, the questionnaire was translated, the
translation was checked and the reliability of the Hungarian version of the scale was
assessed on a sample of 400 respondents. Our data show that the scale measures
reliably in terms of overall score. On this sample of 400 respondents, the reliability of
the questionnaire is Cronbach’s a = 0.742, which is a good value for a questionnaire
measuring declarative knowledge considering the sample size and the three
subscales. Reliability indicators for the three subscales: general information about
the nature, causes and prognosis of ADHD (henceforth “G” subscale): Cronbach’s
a = 0.554; symptoms, diagnosis of ADHD (henceforth “S” subscale): Cronbach’s
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a = 0.442; and treatment of ADHD (henceforth “T” subscale): Cronbach’s a = 0.563
(Szigethi, 2024).

1.2 Research history

In our present sample, as shown in Table 1 below the mean number of correct
answers (KADDS total score) on the 36-item KADDS questionnaire is 22.5 points,
with a standard deviation of 4.7 points. The mean value of the percentage of correct
answers (KADDS total score expressed as a percentage) is 62.5%, with a standard
deviation of 12.9%. According to the KADDS Manual (Sciutto, 2005), the percentage
of correct answers is considered as the level of knowledge measured by the KADDS
questionnaire.

The proportion of correct answers on the three subscales of the KADDS
questionnaire also represents the level of knowledge for each subscale.

TABLE 1. MEAN AND STANDARD DEVIATION OF KADDS QUESTIONNAIRE AND SUBSCALE KNOWLEDGE
LEVELS IN THE PRESENT SAMPLE

Standard

Subscale Mean (%)
deviation (%p)

G (15 items) General information .about the nature, 58,2 15,6
causes and prognosis of ADHD

S (9 items) Symptoms and diagnosis of ADHD 78,6 15,7
T (12 items) Treatment of ADHD 56,2 17,2
KADDS questionnaire 62,5 12,9

Inthe correlation analyses, the striking result was that two of the background variables
examined had a significant effect on knowledge levels, one being the presence
or amount of ADHD knowledge training. Those who had attended training scored
significantly higher on the KADDS questionnaire compared to those who had not.
The difference between the two groups on the KADDS total questionnaire is more
than 10% (“Did not attend training”: 55.9%; “Did attend training”: 67.3%.). Cohen’s d
value = 0.97.9, which means that there is a very strong difference between the two
mean values. This strongly supports the importance of formal training in enhancing
educators’ understanding of ADHD.

Our interesting finding is that the short training sessions of a few hours did not
seem to have any effect on ADHD knowledge in our sample.

The other background variable that was found to be important was whether the
teacher’s close environment or family included a person diagnosed with ADHD. Due
to the lengthy wording of the question, this will be referred to as “personal experience”
and is understood as the variable describing the “Yes” or “No” response to the
question described above. Within the sample, we will refer to those who answered
“Yes” as “has personal experience”, PE1 for short, and to the sub-sample of those
who answered “No” as “Doesn’t have personal experience”, PEO for short.
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11.3 Reliability of the measuring instrument

The reliability of the whole sample (n=158) is Cronbach’s a = 0.75. The reliability of
the PE1 sample is Cronbach’s a = 0.61, the reliability of the KO sample is Cronbach’s
a=0.77.

This means that the “doesn’t have personal experience” sample is a more reliable
measure of knowledge about ADHD questionnaire. There may be several reasons
for this that are worth investigating. The number of items in the PE1 subsample is 56,
which is almost half the number of items in the PEO subsample, which is 102. This in
itself may cause a difference in reliability. But in addition, itis worth examining whether
the same items measure exceptionally well and poorly for the two subsamples.

In the following, we look at the question of which items might cause the difference
between the relabilities of the two subsamples. To do this, we examine the correlation
of the item with the total score, the item reliability, and the item solution level for
the three strongest items in the PEO subsample separately for the two subsamples
(Table 2). For the PEO sample, the highest correlation with the total score is obtained
foritems Q18, Q12, Q17, and the item dropout reliability is the lowest for these items,
which means that if the items were dropped, the Cronbach’s a value of the measure
would fall back to this level for the given subsample. The item’s resolution level is
interesting because it provides a measure of whether an item is too easy or too
difficult, and therefore loses its measurement power.

TABLE 2. ANALYSIS OF THE THREE STRONGEST ITEMS IN THE PEO SAMPLE FOR THE
SUBSAMPLES “HAS PERSONAL EXPERIENCE” (PE1) AND “DOESN’'T HAVE PERSONAL EXPERIENCE” (PEO)
(CORRELATION VALUES MARKED WITH * ARE SIGNIFICANT AT THE P<0.001 LEVEL.)

PEO sample PE1 sample

Correlation ltem-omission | Resolution | Correlation item | Item-omission Resolution
item & KADDS reliability level (%) & KADDS reliability level (%)
Q18: Individual psychotherapy is usually sufficient for the
treatment of most ADHD children. (F)'
0,602* 0,751 65,7 0,216 0,610 78,6
Q12: When treatment of an ADHD child is terminated, it is
rare for the child’s symptoms to return. (F)
0,586* 0,752 72,6 0,508* 0,580 83,9
Q17: Symptoms of depression are found more frequently in
ADHD children than in non-ADHD children. (T)
0,491 0,757 51,0 0,239 0,609 73,2

For the PEO subsample, the question Q18 (“Individual psychotherapy is usually
sufficient for the treatment of most ADHD children.” (F)) measures the best, with the
highest correlation (r=0.602; p<0.001) with the total score of the questionnaire. An
interesting finding is that this is not the case for the PE1 subsample, with item Q18
being one of the markedly weaker items, ranking 25" in the correlation strength list.

1 The brackets indicate the truth value of the statement. F = false, T = true.
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Looking at the PEO subsample, the second strongest item, item Q12 (“When
treatment of an ADHD child is terminated, it is rare for the child’s symptoms to return.”
(F)) scores highly on both subsamples, and is ranked first on the strength list for the
PEO subsample, because item Q12 has the strongest correlation (r=0.508; p<0.001)
with the total score on the PE1 subsample.

The third strongest item in the PEO subsample, Q17 (“Symptoms of depression
are found more frequently in ADHD children than in non-ADHD children.” (T)) has
a correlation of 0.491 (p<0.001) with the total score. This item does not score well
in the PE1 subsample, ranking 23 in the last third of the strength list. In this case,
the difference between the solution levels may be the underlying cause: for the PEO
subsample, only one in two respondents could give a correct answer, while for the
PE1 subsample the proportion of respondents giving a correct answer is significantly
higher, at 73.2 percent. For this variable, the difference between the solution levels is
significant (F=27.462, p<0.001, t-2.861, p=0.005), i.e. it is not due to chance.

Although there is a significant difference between the two subsamples in the
resolution levels of questions Q18 and Q12, the two-sample t-test used did not show
a significant difference.

lll. Results

3.1 The level of knowledge measured by the KADDS
questionnaire and the subscales in the light of
personal experience

For both the KADDS knowledge level, “G” and “T” subscales, the result of the
subsample PEOQ, i.e. “doesn’t have personal experience”, is significantly weaker
than the result of the subsample PE1, i.e. “has personal experience”, according to
the two-sample t-test (KADDS: F=4.071, p=0.045, t=-3.713, p<0.001; “G”: F=2.619,
P=0.108, t=-3.536, p=0.001; “T": F=1.207, p=0.274, t=-2.777, P=0.006). Mean values
calculated for subsamples are reported in Figure 1. Thus, those with children or
adults diagnosed with ADHD in their immediate environment have significantly higher
levels of ADHD-related knowledge, as measured by the KADDS scale, than those
without a person affected in their immediate environment.

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

FIGURE 1. MEAN SCORES FOR KADDS AND SUBSCALES ACCORDING TO WHETHER THE TEACHER HAS
PERSONAL EXPERIENCES (PE1) orR NOT (PEO)
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3.2 The knowledge items that show the largest
difference between the two subsamples of personal
experience

In the following, we examine which questionnaire items show significant differences
in knowledge levels between the two subsamples based on personal experience with
ADHD. The resolution level indicates the percentage of respondents who answered
each item correctly. Out of the 36 items in the KADDS questionnaire, 10 showed
a significant difference in resolution levels between the subsamples with (PE1) and
without (PEO) personal experience. Table 3 presents these items, ranked by the
degree of difference in resolution levels.

TABLE 3. COMPLETION LEVEL PER ITEM IN SUBSAMPLES PEO AND PE1
(CASES WITH SIGNIFICANT DIFFERENCE)

Number and Resolution
subscale of  Content (and truth value: T/F) level (%)

item PEO PE1

Symptoms of depression are found more frequently in ADHD
Q17 G . . ) 51,0 | 73,2
children than in non-ADHD children. (T)

The majority of ADHD children evidence some degree of poor
Q32 G ) 54,9 | 76,8
school performance in the elementary school years. (T)

In school age children the prevalence of ADHD in males and
Q29 G ) ] 56,9 | 76,8
females is equivalent. (F)

Children with ADHD are more distinguishable from normal children
Q31 G |. ] ) L 55,9 | 75,0
in a classroom setting than in a free play situation. (T)

In very young children (less than 4 years old), the problem

behaviors of ADHD children (e.g. hyperactivity, inattention) are
Q30 G L . . ) 35,3 | 53,6
distinctly different from age-appropriate behaviors of non-ADHD

children. (F)

Reducing dietary intake of sugar or food additives is generally
Q23 T o . 10,8 | 28,6
effective in reducing the symptoms of ADHD.) (F)

Side effects of stimulant drugs used for treatment of ADHD may
Q15 | T | i . . } 657 | 80,4
include mild insomnia and appetite reduction. (T)

Most ADHD children “outgrow” their symptoms by the onset of
Q19 G . . 79,4 | 911
puberty and subsequently function normally in adulthood. (F)

Treatments for ADHD which focus primarily on punishment have
Q36 T been found to be the most effective in reducing the symptoms of 87,3 |98,2
ADHD. (F)

If an ADHD child is able to demonstrate sustained attention to video
Q22 G games or TV for over an hour, that child is also able to sustain 92,2 | 100,0
attention for at least an hour of class or homework. (F)
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3.3 Aggregate percentage of incorrect answers for
the full questionnaire for subsamples PEO and PE1

The number of wrong answers to the full questionnaire is examined first, as shown
in Table 4 below. If we average the number of incorrect answers given by each
teacher within one subsample PEO and the other subsample PE1, we see that there
is no significant difference in the average values measured for the two subsamples.
Teachers in subsample PEO gave an average of 6.8 incorrect answers to the 36
questions, while those in subsample PE1 gave an average of 6.9 incorrect answers.

The percentage of wrong answers for each item is defined as the number of
teachers out of 158 respondents who gave a wrong answer for a specific item, i.e.
who gave a wrong answer for a true statement or a true answer for a false statement.

TABLE 4. PERCENTAGE OF INCORRECT RESPONSES PER ITEM IN SUBSAMPLES PEO AND PE1
(CASES WITH SIGNIFICANT DIFFERENCE)

Number and Rate of incorrect

subscale of Content (and truth value: T/F) answers (%)
item

Reducing dietary intake of sugar or food additives is generally
Q23 T o . 67,6 46,4
effective in reducing the symptoms of ADHD. (F)

ADHD children often have a history of stealing or
Q14 S ) ) 31,4 51,8
destroying other people’s things. (F)

The majority of ADHD children evidence some
Q32 G degree of poor school performance in the elementary school 29,4 17,9
years. (T)

*No significant difference between the two subsamples.

3.4 Aggregate percentage of “don’t know” responses
for the full questionnaire for subsamples PEO and PE1

The analysis of the “I don’t know” responses provides an opportunity to isolate those
knowledge items where teachers do not have misconceptions but where there is
a clear lack of knowledge.

The difference in the marking of the “I don’t know” answer and the difference in
this behaviour between the two subsamples is first examined by the number of times
during the test completion that a teacher from one subsample and a teacher from the
other subsample gave an “I don’t know” answer. In the PEO subsample, an average
of 7.6 questions were marked “don’t know”, while in the PE1 subsample, respondents
marked “don’t know” less frequently, with an average of only 5.0 questions. This
difference is significant according to the two-sample t-test (F= 8.3243, p=0.004;
t=3.265, p=0.001).

Percentage of “l don’t know” responses to items

Next, we look at the items where there were the largest differences between the two
subsamples in the proportion of “don’t know” responses, as shown in Table 5 below.
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TABLE 5. PROPORTION OF “| DON'T KNOW” RESPONSES PER ITEM IN SUBSAMPLES PEO AND PE1

Number and
subscale of
item

Q29 G

(CASES WITH SIGNIFICANT DIFFERENCES)

Content (and truth value: T/F)

In school age children the prevalence of ADHD in
males and females is equivalent. (F)

Rate of “I don’t

PEO

35,3

know” answers (%)

PE1

8,9

Q17 G

Symptoms of depression are found more frequently in ADHD
children than in non-ADHD children. (T)

40,2

19,6

Q18

Individual psychotherapy is usually sufficient for the treatment
of most ADHD children. (F)

29,4

10,7

Q21 S

In order to be diagnosed as ADHD, a child must exhibit
relevant symptoms in two or more settings (e.g., home,
school). (T)

21,6

5,4

Q31 G

Children with ADHD are more distinguishable from normal
children in a classroom setting than in a free play situation.

(M

18,6

3,6

Q30* G

In very young children (less than 4 years old), the problem
behaviors of ADHD children (e.g. hyperactivity, inattention)
are distinctly different from age-appropriate behaviors of
non-ADHD children. (F)

30,4

17,9

Q12* T

When treatment of an ADHD child is terminated, it is rare for
the child’s symptoms to return. (F)

26,5

14,3

Q36 T

Treatments for ADHD which focus primarily on punishment
have been found to be the most effective in reducing the
symptoms of ADHD. (F)

12,7

1,8

Q32 G

The majority of ADHD children evidence some degree of
poor school performance in the elementary school years. (T)

15,7

54

Q19 G

Most ADHD children “outgrow” their symptoms by the onset
of puberty and subsequently function normally in adulthood.

(F)

14,7

54

Q02 T

Current research suggests that ADHD is largely the result of
ineffective parenting skills. (F)

5,9

0,0

Q22 G

If an ADHD child is able to demonstrate sustained attention
to video games or TV for over an hour, that child is also able
to sustain attention for at least an hour of class or homework.

(F)

4,9

0,0

V. Discussion

Our first and most important finding is that those who have a family member or friend
diagnosed with ADHD possess significantly greater ADHD-related knowledge, as
measured by the KADDS scale, than those without such a connection. This finding
aligns with Sciutto et al. (2016), who conducted a similar study across nine countries
using the KADDS scale and observed the same trend. Due to this close relationship,

they likely have relevant knowledge about symptoms, diagnosis and treatment.
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Previous studies have also shown a correlation between knowledge of ADHD
and direct contact with children with ADHD, in that knowledge of ADHD was higher
among teachers who had taught children with ADHD (Kos et al., 2004; Sciutto et al.,
2000).

Although teacher training in special education plays arole, Flavian & Uziely’s study
(2022) found that personal familiarity with ADHD—such as having ADHD oneself
or knowing someone with ADHD—had a stronger and more positive influence on
teachers’ attitudes toward including ADHD students than formal education did. The
authors argue that incorporating direct, meaningful interactions with individuals who
have ADHD into teacher preparation programs may be a more effective strategy for
fostering positive inclusion practices than theory-only approaches (Flavian & Uziely,
2022).

In our research, the biggest difference between the two subscales was in subscale
G (general information about the nature, causes and prognosis of ADHD). Among
the questions with a significant difference in their level of resolution, 7 belonged to
this subscale. Next comes subscale T (treatment of ADHD). 3 of the questions with
a significant difference in their level of resolution belong to this subscale. The smallest
difference between the two subscales was for subscale S (symptoms, diagnosis of
ADHD). In the items belonging to this subscale, we did not find any question that
showed a significant difference in the level of resolution between the two groups.

This is presumably because, while symptoms are readily apparent to teachers,
general information about ADHD and how to treat it requires more in-depth
knowledge. This is more likely to be the case for those who have a personal, family
or friendship relationship with a person with ADHD.

This carries with it the risk that those with whom children spend most of their day
may have no or incorrect information about ADHD and how to treat it.

One such misconception about treatment is the issue of sugar intake. The item
on this (“Reducing dietary intake of sugar or food additives is generally effective
in reducing the symptoms of ADHD.”) is a false statement. Here again, there is
a significant difference in the proportion of incorrect responses between the two
subsamples. 46.4% of teachers with personal involvement also gave incorrect
answers, but the rate for teachers without personal involvement was 67.6%. This
is, moreover, one of the most common misconceptions about ADHD according to
previous research (Ghanizadeh et al., 2006; Perold et al., 2010; Sciutto et al., 2000;
West et al., 2005).

The other misconception that shows a significant difference between the two
subsamples is that it is common for children with ADHD to engage in stealing or
destroying other people’s things. This is a false statement, and it also highlights that
there are many negative preconceptions about children diagnosed with ADHD. Such
beliefs, as mechanisms of social injustice, significantly influence teachers’ tendency
to stigmatise students with ADHD, as well as the development of prejudices and
discriminatory behaviour, which hinder effective inclusive education (Vukeli¢ & Vlah,
2024).

Teachers who have personal experience know better that the majority of children
with ADHD show poorer academic performance during the primary school years.
Several studies show that children diagnosed with ADHD may have difficulties in their
academic performance (May et al., 2021; Tamm et al., 2020). In fact, up to 30% of
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children with ADHD perform worse in school than would be expected based on their
age and intellectual ability (Thorell, 2007). If teachers are not aware of this, they may
attribute poorer intellectual ability to children based on learning difficulties and may
not provide them with the appropriate support.

When analysing the ‘I don’t know’ responses, it is clear that teachers who are
not contextually relevant have knowledge deficits in significantly more areas. Out
of the items showing a significant difference, 7 belong to the “general information”
subscale and 3 to the “treatment” subscale. Only one item belongs to the “symptoms”
subscale. This shows that teachers who have a family member or friend diagnosed
with ADHD have a deeper knowledge.

V. Conclusion

Teachers who have a family member or friend diagnosed with ADHD have significantly
more knowledge about ADHD. This is particularly true for ADHD treatment and
general information about ADHD, and less about ADHD symptoms. This may mean
that teachers who are in a good position to recognise the symptoms of ADHD and
support affected children are not familiar with the right methods. This reduces the
success of inclusive education.

For the same reason, it would be worthwhile to involve family members of children
with ADHD in the design of inclusive educational environments and in the discourse
and even research processes on this issue.

VI. Limitations

Ourresearch has several limitations. Our sampling procedure was non-representative;
therefore, the generalisability of our findings is limited. Teachers’ knowledge of ADHD
is shaped by numerous factors, of which we examined only a subset in the present
study.
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A kutatémunka kihivasai,
minodsége és kockazatai kvantita-

tiv és kvalitativ kutatasokban

Absztrakt

A torzitas jelensége a hazai szakirodalomban ritkan targyalt, &m fontos probléma, ami még elismert folyd-
iratokban is gyakran veszélyezteti a nem feltétlendl altalanosithatd, illetve nem valid adatok megjelenését.
A téma ismerete nemcsak a kutatok érdeklédésére tarthat szamot, j6, ha a tudomanyos kézlemények olvasoi
is ismerik és ennek megfeleléen értékelik az olvasottakat, de kildndsen fontos azoknak, akik bizonyitékokra
alapozott modszertani vagy szakmai ajanlasokat készitenek, hogy elkeriljék a magas torzitasi kockazattal
készilt forrasmunkak felhasznalasat, vagy azok alapjan nem kelléen megalapozott kévetkeztetések levona-
sat. Jelen iras korabbi folyamatos és aktudlisan célzott szakirodalomkeresés alapjan a torzitasok formairol,
okairdl, valamint megelézésiik és felismerésik lehetséges mddszereir6l ad tomor, narrativ 6sszefoglalast,
hasznos forrasokat nyujtva szakmai irdnyelvek készitinek is. Emellett egy els6 betekintést nyujt a kvalitativ
kutatasok terén tapasztalhat6 torzitasok szakirodalmaba is, ezzel megnyitva a teret tovabbi szakmai és
madszertani diskurzusok szamara.

Kulcsszavak: torzitas kockazata, felismerés, bizonyitékokra alapozott rehabilitacios ellatas
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Challenges, quality and risks of quantitative and qualitative research

Abstract

Research bias is a rarely discussed yet important issue in Hungarian academic literature. Even in respected
journals, bias often jeopardises the publication of data that may not be generalisable or valid. Familiarity with
this topic is not only useful for researchers but also valuable for readers of scientific publications, enabling
them to critically assess the material they encounter. It is particularly important for those involved in the
development of evidence-based methodological or professional guidelines to avoid using sources with
a high risk of bias or drawing insufficiently grounded conclusions based on such works.

This paper provides a concise, narrative overview based on previous continuous and currently targeted
literature review. It addresses the forms and causes of bias, along with possible methods for its prevention
and detection. In addition, it provides valuable resources for those engaged in developing professional
guidelines. The paper also presents an initial insight into the literature on biases in qualitative research,
thereby opening space for further professional and methodological discussions.

Keywords: risk of bias, detection, evidence-based rehabilitation care

A kutatomunka kihivasai,
mindsége és kockazatai kvantita-
tiv és kvalitativ kutatasokban’

Bevezetés

A rehabilitaciés gyakorlatban a bizonyitékokra (evidenciakra) alapozott ellatasnak
egyre fontosabb szerepe van. A témaban néhany éve magyar nyelv(i orvosi szak-
kényv is megjelent (Vekerdy-Nagy, 2017). A kilénb6z6 diagnosztikus és terapi-
as célu beavatkozasok megfelelésége azonban nemcsak orvosi kérdés, hanem
a gyogypedagogiat is érinti, amely ,nevelési, terapias és rehabilitaciés dominanci-
aju komplex embertudomany” (Mesterhazi, 2001). lllyés Sandor, a Barczi Gusztav
Gyogypedagogiai Tanarképzé Foiskola akkori féigazgatdja 2000-ben, a hazai gyo-
gypedagdgiai képzés 100 éves jubileuma alkalmabdl tartott eléadasaban a bizonyi-
tékokra alapozott gyogypedagogus-képzés szerepérél beszélt. 25 évvel késébb,
napjainkban az evidenciaalapli megkodzelités az ELTE BGGYK-n zajlé gyégypeda-
gogus-képzés egyik alappillére és az oktaték publikacidinak is hangsulyos modszer-
tani eleme (masok mellett I. Csanyi et al., 2025; Mohai & Gereben, 2014; Horvath &
Szekeres, 2020; Stefanik et al., 2020; Lénart et al., 2018; Vamos et al., 2018).

A bizonyitékok eréssége alapjan a kilonb6z6 kutatasi tipusokat rangsorokba
rendezik. Ennek egy kdnnyen attekinthetd valtozatat az 1. tablazat mutatja be.

1 Atanulmany Kullmann (2024) bévitett és jelentésen atdolgozott valtozata.
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1. TABLAZAT. A TUDOMANYOS BIZONYITEKOK EROSSEGE (BONCZ, 2015)

Bizonyiték

eyt Jellemzdk
eréssége

Az eredmények olyan, magas min&ségi, szisztematikus attekinté kézleménybdl
1++ vagy tébb randomizalt, kontrollalt vizsgalatbdl szarmaznak, melyekben nagyon
alacsony a szisztematikus torzitas lehetésége.

Az eredmények olyan, jol kivitelezett, szisztematikus attekinté kdzleménybdl vagy
1+ tobb randomizalt, kontrollalt vizsgalatbdl szarmaznak, melyekben alacsony a szisz-
tematikus torzitas lehetésége.

Az eredmények olyan, magas min6ségU, szisztematikus attekinté kdzleménybdl
1- vagy tébb randomizalt, kontrollalt vizsgalatb6l szarmaznak, melyekben nagy
a szisztematikus hiba lehetésége.

Az eredmények jo minéségii kohorsz- vagy esetkontroll-vizsgalatok szisztematikus
attekintésébdl vagy olyan, jo mindségl kohorsz- vagy esetkontroll-vizsgalatokbdl
2++ szarmaznak, melyekben nagyon alacsony a szisztematikus hiba és a zavaro hata-
sok esélye, tovabba a bizonyitékok és kovetkeztetések kdzotti ok-okozati kapcsolat
valoszinlisége nagy.

Az eredmények jol kivitelezett kohorsz- vagy esetkontroll-vizsgalatokbdl szarmaz-
2+ nak, melyekben alacsony a szisztematikus hiba és zavaré hatasok esélye, és a bi-
zonyitékok és kovetkeztetések kozotti ok-okozati kapcsolat valoszinlisége kdzepes.

Az eredmények olyan kohorsz- és esetkontroll-vizsgalatokbdl szarmaznak, me-
2— lyekben nagy a szisztematikus hiba és zavar6 hatasok esélye, és a bizonyitékok és
kévetkeztetések kdzotti kapcsolat nagy valoszinliséggel nem okozati jelleg(.

Az eredmények vizsgalati elrendezés nélkili megfigyelésbdl szarmaznak (pl. eset-
tanulmanyok, esetsorozatok).

Az eredmények szakmai véleményen (szakmai kollégium, kutatécsoport, szakértd)

alapulnak.

Ez a rangsor segiti a szakmai ajanlasok, iranyelvek fejlesztéit annak eldéntésében,
hogy az egyes modszerek valasztasat milyen erésen tdmogassak, vagy azok al-
kalmazasatdl esetleg tartozkodast javasoljanak a gyakorlati szakemberek részére.
Mivel minden kutatési eredmény a gyakorlatot befolyasold bizonyitékokat alapoz-
hat meg, kiléndsen a legmagasabb szinti bizonyitékként kezelt kutatasok esetében
fontos azok megfelelésége, j6 mindsége, torzitdasmentessége. Ennek ellenére, féleg
kilénb6zé kulsd hatasok miatt, sajnalatosan gyakran latnak napvilagot a fenti kdve-
telményeknek nem megfeleld publikaciok. Ez a bizonyitékok legmagasabb szintjét
szolgaltatd kutatasi modszerek esetében is igaz (Kullmann, 2020). A The Lancet
fészerkeszt6je korabban azt irta, hogy ,a tudomanyos kdzlemények nagy része, ta-
lan a fele, egyszerlien nem igaz”, amit nagyrészt a helytelen 6szténz6k eredményé-
nek tart (Horton, 2015). A kérdés fontossagat jelzi az is, hogy a Magyar Tudomanyos
Akadémia folydirata tematikus szamban mutatta be a tudomanyos eredmények koz-
|ésével és azok értékelésével kapcsolatos helytelen Uj gyakorlatokat és visszaélése-
ket (Kollar et al., 2024).
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1. A kutatas min6ségenek kérdesei

Egy-egy kOzlemény értékét, minéségét sok tényezd befolyasolja, amelyek kozil
néhany példat felsorolunk. llyen szempontok a kutatasi célkitiizés és terv (esetleg
irasban rogzitett részletes kutatasi protokoll) alkalmassaga a kutatasi kérdés meg-
valaszolasara (konzisztencia) vagy a kutatasi folyamat precizitasanak a kérdései.
Utébbiba a mintavalasztas, a vizsgalt populacio szikséges nagysaganak tervezése,
a résztvevOk tajékoztatasanak alapossaga, esetleges csoportok képzésének sza-
balyozasa, az adatok mérése és feldolgozasa, illetve az eredmények analizise és
ismertetésuk helyes modszereinek megvalasztasa is beletartozik. Tovabbi relevans
kérdések:

* A megbeszélés fejezetben ismertetésre kerlilnek-e a kutatas eredményének
az eddigi ismeretekhez képest jelentkez6 Uj értékei, ezeknek a hatasa a gya-
korlati munkara, esetleg szakpolitikai dontésekre?

* Felmérésre kertltek-e a lehetséges torzitasi kockazatok és ezek eréssége,
valamint a kutatas korlatjai, amelyek az eredményeknek az altalanositasat is
korlatozhatjak?

* Bemutatasra kerultek-e a kutatasi tervtél vald esetleges eltérések és ezek
okainak a magyarazata?

* A kovetkeztetések levonasa ezek alapjan kell6 mértékletességgel tortént-e?

2. A torzitas fogalma és tipusai
kvantitativ kutatasokban

A kanadai Institute for Work and Health szerint a torzitas (bias) a kutatas tervezé-
sének, kivitelezésének vagy az adatok elemzésének folyamatabdl eredd (altalaban
nem szandékos) eltérést jelent a valosagos eredménytdl (Institute for Work and
Health, 2007, 2017). A The Cochran Collaboration hasonléan fogalmaz: a torzitas
rendszerszer( tévedést, vagy az eredményeknek az igazsagtol vald eltérését jelenti
(Bourton et al., 2024). A torzitas kockazata (risks of bias) az ausztral National Health
and Medical Research Council allasfoglalasa szerint annak a valoszinliségét fejezi
ki, hogy a kutatas tervezésének és kivitelezésének jellemzéi félrevezeté eredmé-
nyekhez vezessenek. Ez, ha el6fordul, az eréforrasok tékozlasat, lehetéségek el-
vesztését és a célpopulacio karosodasat okozhatja (National Health and Medical
Research Council, 2023). Kovetkezésképpen a bizonyitékokon alapulo ellatast és
annak az ellatok altali elfogadasat is veszélyeztetheti.

Az alabbiakban a torzitas formait és lehetséges okait ismertetjik elsésorban
a fent hivatkozott harom forras alapjan és részben azok példainak felhasznalasaval.
(A felsorolt — és tovabbi — forrasok a torzitasok formait kilonb6z6 szamban és elne-
vezés szerint ismertetik. Igyeksziink a leginkabb altalanosan elfogadott terminoldgiat
kovetni.)
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2.1 Mintavalasztasbol eredé torzitas (selection bias)

Szerencsés esetben reprezentativ mintat tudunk vizsgalni, ami azt jelenti, hogy
a vizsgalatba vont személyek a kutatasi kérdésben érintett teljes lakossagot kép-
viselik minden vizsgalt szempontbdl. Ez a feltétel sajndlatosan ritkan teljesithetd.
A résztvevok kivalasztasat el6segitd, megkdnnyitd tényezé viszont befolyasolhatja
az eredményeket. PI. olyan embercsoportot valasztunk ki a vizsgalatra, amely az el-
vart hatasok irant az atlagosnal jobban érdeklédik, ezért jobban motivalt. Ez befolya-
solhatja az eredményeket. Vagy olyan toborzasi mdédszert hasznalunk, pl. internetes
felhivast, amely bizonyos csoportokat (id6s és/vagy hatranyos szocialis helyzet(, et-
nikai kisebbséghez tartozo, kis telepilésen, tanyasi kdrnyezetben él16, sulyosan-hal-
mozottan fogyatékos emberek) nem ér el. Ezt a jelenséget digitalis megosztasként
(digital devide) is nevezik (Meirte et al., 2020). Tovabbi lehetséges torzitd tényezs,
hogy a vizsgalatba vont személyek életkora valéban a vizsgalt egészségi kockazat-
nak leginkabb kitett életkorbdl szarmazik-e. Fontos, hogy a vizsgalati minta a kérdés-
feltevésnek megfeleld legyen. Ezt el6ére elhatarozott, j6l definialt bevonasi és kizarasi
kritériumok biztosithatjak.

2.2 Nemi alapu torzitas (sex/gender bias)

Szamos klinikai kutatast sokaig csak férfiakon végeztek, mert azt feltételezték, hogy
a nbk is hasonldan reagalnak a gyégyszerekre, illetve jellemzé, hogy a fogamzé-
képes néket veszélyeztetett csoportként kezelték, ezért kizartak dket a kutatasok-
bol. Tovabba a menstruacios ciklus és a valtozé hormonszint figyelembevétele miatt
a nékdn végzett vizsgalatokat koltségesebbnek és bonyolultabbnak tartottak, igy 6k
nagyrészt kiszorultak a kutatasokbdl (Holdcroft, 2007; Liu & Mager, 2016). A nemi
aranyok kiegyenlitésében az utébbi évtizedekben jelentds elérelépés tértént, azon-
ban még mindig szamolnak be tanulmanyok arrél, hogy a nék kisebb aranyban kerl-
nek be egyes klinikai vizsgalatokba, mint a férfiak, illetve szamos kutatas nem elemzi
és értelmezi az eredményeit nemek szerinti bontasban (Ballantyne & Rogers, 2011;
Mercel et al., 2021; Barlek et al., 2022; Santoma et al., 2024). A hianyos kutatasi
adatok a néi betegekre nézve megkésett kezelést, nem megfeleld, hatastalan vagy
karos kezelések és terapiak alkalmazasat, illetve a hatékony kezelések visszatarta-
sat eredményezheti (Merone et al., 2022), ezért a nemi alapu torzitas jelenségének
tudatos és kdvetkezetes kezelése elengedhetetlen az evidenciaalapu ellatas biztosi-
tdsahoz (Santoma et al., 2024).

2.3 Lemorzsol6dasbdl eredd torzitas (attrition bias)

Egy-egy vizsgalatbdl kiilbnbdzé okok miatt szinte mindig kimaradnak vizsgalati sze-
mélyek. Ha ez bizonyos szempontok szerint rendszerszerlen térténik — pl. a fentebb
felsorolt hatranyos helyzetek valamelyike miatt —, az az eredményeket torzithatja.
Hasonlé hatasa volt Magyarorszagon a rendszervaltas id6szakaban megndvekedett
tarsadalmi mobilitdsnak is. Adathiany vagy adatvesztés mas okokbdl is keletkezhet
(pl. dokumentacios fegyelem hianya), ami szintén ebbe a fogalomkérbe tartozik, és
szintén akadalya lehet a reprezentativitasnak. Lathato tehat, hogy torzitas nem fel-
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tétlendl a kutatdk hibajaként keletkezik, kdrnyezeti tényezék is okozhatjak. A kuta-
ténak azonban résen kell lennie, hogy ezeket a veszélyeket felismerje és elkerdilje.
Ha a torzitas vagy annak a kockazata mégis bekdvetkezhetett, azt a kutatas korlatai
kozott fel kell tlintetni.

2.4 Mérés eredett torzitas
(measurement/detection bias)

Bizonyos esetekben nehéz a valéjaban tervezett valtozé mérése, helyette azzal 6sz-
szefliggd, mas, helyettesitd, jobban hozzaférhet vagy kdnnyebben mérhetd valtozot
keresnek, mérnek. Rehabilitaciéban pl. laboratériumi, az alapbetegség allapotat és
annak valtozasat jelz6 biologiai paramétereket a funkcioképesség felmérése helyett.
Ez nemcsak mérési pontatlansagként értelmezhetd, hanem téves kdvetkeztetésekre
vezethet. Fontos kérdés az is, hogy pl. a funkcioképesség klinikailag jelentés valto-
zasara vonatkozo eredményeket csak szakemberek mérése alapjan allapitjak meg,
vagy megkérdezik a vizsgalatba vont személyek sajat értékelését (ha ez lehetetlen,
a hozzatartozok véleményét) is. Az dnértékelés megbizhaté mddszerei (patients/
persons reported outcomes) rendelkezésre allnak (Kullmann & Kullmann, 2018).
Torzitas keletkezhet ugy is, ha az érintettek nem kapnak részletes tajékoztatast
a szbba jovd Osszes valasztasi lehetdségrdl (informed choice). PIl. nagy intézetek-
ben lakd emberek kitagolasakor egyetlen lehetséges valtozatot ismertetnek veluk: 12
fé6t befogadd hazakat, amint ez nalunk rendszerszerien tortént. Tovabbi szempont:
a kovetési id6 megfelel-e a vizsgalati kérdésnek, pl. 6sszevetve az allapot klinikai
természetével (akut vagy krénikus), illetve a mérhet6 és klinikailag jelentés valtozas
bekovetkezésének idétavjaval (rehabilitacio). Mérés eredetii torzitas dokumentacios
hianyossag kovetkeztében is kialakulhat. Ha pl. nemvart betegbiztonsagi eseménye-
ket szeretnénk felmérni, és nincsen ezeket rogzit6 jelentési rendszeriink, kizarolag
a betegdokumentéacio adatainak retrospektiv gyUjtése igen nagy valdszintséggel
pontatlan eredményekhez fog vezetni.

2.5 Emlékezeti torzitas (recall bias)

Emlékezeti torzitas olyan tanulmanyokban fordul el6, amelyekben utdlag kérdezik
meg a résztvevdket korabbi eseményekrdél. llyen lehet pl. ajanlott diéta vagy gyogy-
szer szedésének a betartasa, vagy a szlUl6k gyermekeikre vonatkoz6 adatai is.
Torzitas akkor kovetkezik be, ha az eltérés a valdésagtol rendszeresen egyiranyud.
Rendszeres diétas abluzusainkra pl. nem szivesen emlékeziink. Torzitas akkor is be-
kovetkezik, ha valamilyen rendszerszint(i ok csak a vizsgalati minta egy részét érinti.
Egy vegyi vagy sugarzasi artalom hatasait utdlag masként értékelhetik pl. azok, akik
azt kdvetben egészségi allapotuk megvaltozasat észlelték és kezelést kaptak, illetve
azok, akik nem észleltek tlineteket. Utdlag vizsgalva az esemény populacios szinti
karos hatasait, nehéz lehet az artalom mértékét, okait és kdvetkezményeit pontosan
azonositani (Institute for Work & Health, 2017).
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2.6 Elemzésbdl eredé torzitas (analysis bias)

Az elemzésbdl eredd torzitas csak egy vagy néhany befolyasolé tényezével vald 6sz-
szefliggés vizsgalata, ami mas fontos 0sszefliggések elemzésének elhanyagolasa
folytan el6allé hamis eredményhez vezethet. Bizonyos jelenségek, pl. elesés, id6s-
korban gyakoribbak. Téves kdvetkeztetésre juthatunk, ha nem vizsgaljuk, hogy az
életkor mellett (bar azzal szintén valészinlsithetd dsszefliggésben) érzékszervi (la-
tas, hallas), izomer6- vagy egyensulyozasi funkcidzavaroknak lehet-e szerepe, és ha
igen, milyen szerepe lehet az esések eléfordulasaban. (Ezt a hibat az egyik szerz6
[K. L.] is elkdvette korabban, bar a sziikséges adatai megvoltak.) Eléfordulhat az is,
hogy a rehabilitaciés team egy-egy tagja csak a sajat tevékenységével kapcsolatban
jelentkezd tényezbkre, illetve eredményekre figyel. A hiba gondos, minden szem-
pontra kiterjedd tervezéssel és sziikség esetén tdbbvaltozos elemzésekkel altalaban
elkerulheté.

2.7 Elvarasbol eredé / vizsgaldi torzitas
(expectation/observer bias)

Ez a tipusu torzitas akkor keletkezik, ha pl. a vizsgald korabbi, mas vizsgalati ered-
mények és/vagy sajat tapasztalatok alapjan valészinUsiti valamilyen kéros allapot
meglétét vagy a beavatkozas kdvetkeztében kialakult valtozast. Ennek elkerllését
az un. ,vakon végzett” vizsgalat segitheti el6, ami azonban rehabilitaciéban a szemé-
lyes kontaktusokat feltételezé eljarasok soran nem mindig, vagy csak jelentds nehéz-
ségekkel valdsithaté meg. Az eredmények felmérését azonban ilyenkor is végezheti

a bevont személyt és az ellatas korilményeit nem ismerd szakember.

2.8 A kutatas kivitelezésebdbl eredé torzitas
(performance bias)

A kutatas kivitelezésébol eredd torzitas mindig eléfordul, amennyiben nem kizarélag
a vizsgalt valtozé kulénbozik a vizsgalati és kontrollcsoportban alkalmazott beavat-
kozasok kozott. Eléfordulhat pl. olyan helyzetekben, ha a kontroll-, illetve a vizsga-
lati csoport ellatasa nem egyidében torténik. A vizsgalo figyelmét elkerllheti, hogy
a kontrollcsoport ellatasanak befejezédése utan a team dsszetétele vagy valamilyen
eszkoz elérhetésége, hasznalhatésaga megvaltozott, és a vizsgalt beavatkozas mel-
lett médosult a mindennapi ellatas gyakorlata is, amit mindenki megkap a vizsgalati
csoportban is. llyen hatdsa mar pusztan annak is lehet, ha pl. tébb, megfelel6bb
tajékoztatast kapnak a vizsgalati csoportba bevont személyek, ami névelheti motiva-
cidjukat, és javithatja egyuttmikodésiket. Hasonléan annak is, ha a résztvevék tud-
jak, hogy egy randomizalt vizsgalat melyik csoportjaba kertltek: nem ,vak” vizsgalat.
Tehat az elért eredmény nem kizardlag a vizsgalt beavatkozas kévetkezménye. Nem
segiti el6 a torzitas kockazatanak felismerését, ha ,a kontrollcsoport a szokasos el-
latasban részesllt” fogalmazast olvasunk. Ez a meghatarozas kiiléndsen multicent-
rikus vizsgalatok esetében lehet zavaro, hiszen a ,,szokasok” intézetek, s6t még azon
bellli egységek esetében is kilonbdzok lehetnek.
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2.9 Kbzlesbdl eredo torzitas
(publication/reporting bias)

A kozlésbdl eredd torzitdsok mind a kutatasi eredményt kdzzé tevd, mind az azt koz-
16 fél tevékenységének eredményeként eléfordulhatnak. A szerzbk pl. kizarolag olyan
kdzleményeket nyljtanak be, amelyeket eredményeik alapjan valészinilleg elfogad
a kiado, vagy a negativ eredménnyel zarulé kutatas kézlése elmarad, illetve, ami en-
nél joval veszélyesebb, (esetleg céges nyomasra) szelektalnak, és csak a kedvezd
eredmeényeket ismertetik, a karosak, pl. esetleges mellékhatasok, mas kockazatok
bemutatasa nélkil. Ez napjainkban is Ujra és Ujra el6fordul (Mueller, 2024).

Szerkesztéi oldalrdl is el6fordulhat a torzitas el6segitése, ha egy-egy folyoirat-
ban pozitiv eredményeket elfogadnak kozlésre, negativakat vagy Ujszerliséguk miatt
nem ismerteket viszont nem. Az is elé6fordulhat, nem is olyan ritkan, hogy a szerkesz-
t6 a szerz6k vagy munkahelyik ismertsége alapjan szelektal a kozlésre benyujtott
kéziratok kozott. 2024-ben két szerkesztéségi kdzlemény jelent meg a The Lancet
folydiratban. Az egyik egyetlen open access folyoirat 8.000 (!) visszavont kozle-
ményére hivatkozva a helytelen 6sztdnzdkre koncentral, ebben a helytelen kiadoi
Osztdnzbkre is kitér (Editorial, 2024b). A masik az ,alkoté mesterséges intelligencia”
(generative artificial intelligence) felelétlen hasznalatarél és annak igen nehéz elle-
ndrzésérdl szol (Editorial, 2024a).

A fenti példakbdl az is lathato, hogy torzitasok nem kizardlag a kutaték munka-
janak nyoman johetnek létre. Hozzajarulhatnak a vizsgalatba bevont személyek is
emlékezetik, érdeklédésik és motivaciok alapjan, valamint kdrnyezeti tényezdk, pl.
profitérdekelt kutatasokat végzé cégek, illetve a kbézleményeket kiadé folydiratok és
konyvek szerkesztdi is, sajat szokasaik és 6sztdnzdik mentén.

3. A torzitas fogalma és tipusai kvalitativ
kutatasokban

Torzitdsok nemcsak kvantitativ kutatasokban fordulhatnak el, hanem gyakoriak és
hasonldk kvalitativ kutatasokban is. Abban viszont nincs egységes allaspont, hogy
a kiilénb6z6 kutatasi paradigmakban sziletett vizsgalatok torzitasait ugyanazon kri-
tériumok mentén kell-e szemlélni (Junior & Patricio, 2022). Ha egy kvalitativ kutatas
megitélését kvantitativ mércével mérjik, akkor olyan torzité tényezéket is azonosit-
hatunk, amelyek a kvalitativ kutatas lényegébdl és céljabdl erednek. llyen példaul
egy kutatasban megkérdezett résztvevék személyes nézdépontu, ,,szubjektiv”’ vala-
sza (Roulston & Shelton, 2015; Galdas, 2017). Azzal azonban egyetértenek a kvali-
tativ paradigma képvisel6i is, hogy kutatasaikban térekedni kell a médszerességre,
a lehetséges torzito tényez8k transzparens bemutatasara és azok minimalizalasara.

A kvalitativ kutatdsokban a torzitds kockazata leggyakrabban a vizsgalati sze-
mélyek kivalasztasanak médszerébdl (reprezentativ vagy kényelmi2 minta), az infor-

2 Megjegyezziik, hogy ennek a mintavalasztasnak az elnevezése is (angolul: convenience sampling) azt su-
gallja, hogy a kvalitativ kutato nem moédszeresen jar el, hanem a sajat kényelmét elétérbe helyezve valogat
alanyokat. Terjedelmi és tematikus korlatok miatt nincs médunk részletesen kifejteni a kvalitativ paradigma
min&ségi kritériumait, de hangsulyozzuk, hogy a szubjektiv narrativakra alapozott kutatasokban is fontos-
nak tartjuk az elméletek és mddszertani eljarasok altal vezérelt, valamint dokumentalt megkdzelitést.
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macidszerzés megfeleld tipusanak kivalasztasabdl (kérd&iv, személyes interju vagy
csoporttechnikak), az alkalmazott médszerek helyes vagy helytelen hasznalatabol
(zart vagy nyilt, semleges vagy iranyitott/vezetett kérdések, csoporttechnikakban
a részvétel kiegyensulyozott biztositasa, |. McMillan et al., 2016), illetve az adatgyj-
tési szakaszban keletkez6 valaszadasi torzitasi lehet6ségekbdl eredhet.

3.1 Mintavételi torzitas (selection bias)

A mintavételi eljarasokat altataban két nagyobb csoportba sorolhatjuk, az elsé a va-
|6szinliségi vagy véletlenszer(l (random) mintavétel, a masodik pedig a nem valé-
szinliségi vagy nem véletlen mintavétel (Taherdoost, 2016). Mig egyes tanulmanyok
a kvalitativ kutatasok esetében is a random mintavételi eljarast javasoljak a minta-
vételi torzitas minimalizalasa céljabol (Healthwatch, 2020), mas kutaték arra mu-
tatnak ra, hogy a kvalitativ kutatdsokban nincs lehetéség véletlenszerli mintavétel-
lel dolgozni, mert a legtdbb esetben nem lehetséges informaciét gydjteni a kutatas
célcsoportjanak minden tagjatol (Oppong, 2013), s6t szamos kvalitativ paradigmat
képviseld kutaté a célzott mintavételt részesiti elényben, mivel a megfigyelni kivant
jelenségeket altalaban egy adott kontextusban értelmezik, amihez sziikséges azok-
nak a résztvevéknek a kivalasztasa, akik nagyobb valészinliséggel rendelkeznek
tudassal, tapasztalattal, gazdagabb adatokkal, mint egy véletlenszer(i minta tagjai
(Johnson et al., 2020). A kvalitativ kutatasokat tehat nem gyengiti reprezentativitas
hianya, ha a kutaté nem kelti annak hamis igéretét, illetve, ha transzparensen be-
mutatja a mintavétel menetét és a vizsgalat alanyainak jellemzéit, illetve az adott
mintavételi eljaras megvalasztasanak okat.

A nem valdszin(iségi mintavétel stratégiak is megkilonbdztetheték a torzitas
lehetéségének valdszinlisége szempontjabdl. A kényelmi mintavétel hordozza leg-
inkabb a torzitas veszélyét, ahol a kutaté altalaban a legkénnyebben elérhetd ala-
nyokat valasztja ki. Ez altalaban olcsé és egyszerd, viszont kevésbé altalanosithato,
a hitelessége és az eredmények atvihetésége is alacsonyabb (Taherdoost, 2016;
Healthwatch, 2020; Johnson et al., 2020). A célzott mintavétel soran a kutaté olyan
alanyokat valaszt ki, akiknek tapasztalata, relevans tudasa van a vizsgalt téma tekin-
tetében, illetve akik tovabbi, témaban jaratos személyt javasolhatnak (hélabda maod-
szer). Ebben az esetben a minta mérete az adatgy(jtés el6tt gyakran nem rogzitett,
hanem az elméleti telitettségig zajlik, ami esetében szintén fennallhat a torzitas lehe-
tésége (Oppong, 2013; Johnson et al., 2020).

3.2 Mobdszervalasztasbol eredé torzitas
(research method bias)

Modszervalasztasbol eredd torzitasrdl beszélhetiink példaul, ha a megvalasztott
modszer vagy eszkoz kizarja a vizsgalni kivant populacié egy részét, példaul a csak
online kitolthet6 kérdbivek vagy interjuk kizarjak azokat a kutatasbol, akik online nem
tudnak részt venni benne (Healthwatch, 2020).

41

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/2




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

3.3 Az alkalmazott modszerek helyes vagy helytelen
hasznalatabol eredé torzitas

A kutatasi célhoz és hipotézisekhez vagy kérdésekhez illeszked6 modszer megva-
lasztasa utan az alkalmazott médszer helyes vagy helytelen hasznalata jelentheti
a potencialis torzitasi lehet6séget. Eljarasi torzitasrol (procedural bias) beszélink,
ha maga az eljaras okozza a torzitast, példaul a kutatasi eszk6z6k nem megfelel6é
megvalasztasa vagy a nem megfeleld instrukciok adasa.

A valaszadason alapul6 kutatéasok esetében (pl.: interju kulénbdzd fajtai, kérddiv)
maganak a kérdésfeltevésnek is lehet torzité hatasa (question bias), ha tartalmaz su-
galmazo kérdéseket, amik befolyasoljak a valaszadét, vagy eldontendd kérdéseket,
amik limitaljak az informaciot (Healthwatch, 2020). A feltett kérdések sorrendjének
torzitd hatasarol akkor beszéllink, ha két kiilénallé de hasonl6 jelenségre valé rakér-
dezés egymas utan kovetkezik, mert a valaszad6 a masodik jelenséget akaratlanul
is az els6h6z fogja hasonlitani (Indeed Editorial Team, 2021).

Nem csak a vizsgalati alanyok valaszai, hanem a kutatok értelmezései is vezet-
hetnek torzitashoz. A holdudvar hatéas (halo effect bias) esetében a kutatd egy olyan
valaszt értelmez a teljes témara vonatkozéan, ami nagy benyomast tett ra, ezaltal
nem vagy kevésbé veszi figyelembe a tdbbi elhangzott informaciot, ami jelentésen
torzithatja az eredményeket. Ehhez hasonl6é a megerdsitési torzitas (confirmation
bias), ahol a kutatd azt a valaszt keresi vagy veszi figyelembe, ami megerdsiti az
elézetes elképzeléseit (Indeed Editorial Team, 2021).

3.4 VValaszadasi torzitas

Ennek a veszélye azokban az adatgydijtési esetekben mertlhet fel, ahol a valaszado
személyes valaszara vagyunk kivancsiak, kils6é beavatkozas, kutatoi kontroll nélkil,
példaul kulonféle interjuk, kérd6ivek, felmérések esetében. Torzitast eredményez-
het, amikor a kutatas alanya mdédositva, cenzirazva, akar megmasitva kozli véle-
ményét, emiatt a valaszok nem kerililnek 6sszhangba valodi véleményével. Ennek
kilénféle okai lehetnek, példaul az emlékezeti torzitas, a beletérédés, a megszokas,
apatia és a tarsadalmi elvarasoknak valé megfelelés (Althubaiti, 2016), melyek kozul
a legutolsot mutatjuk be részletesebben.

3.5 Tarsadalmi elvarasokbdl eredé torzitas
(Social Desirability Bias)

A kvalitativ kutatasokban a tarsadalmi elvarasokbdl eredé torzitas ugy jelenik meg,
hogy a valaszadok a valaszaikat a tarsadalmi elvarasok, normativ elgondolasok
mentén alakitjak, a valédi véleményuk vagy egy helyzet valds leirasa helyett. Ez
leggyakrabban az érzékeny, megosztd témaknal jellemzd, ahol a kutatasban részt
vevok tudjak, hogy mik a tarsadalmilag elfogadott attit(idok, viselkedések és normak
(Althubaiti, 2016; Junior & Patricio, 2022). Ez azért problematikus, mert a pozitivu-
mok tulbecsléséhez és a valaszok sokféleségének csdkkenéséhez vezethet, ami
egy téves egységes néz6pont latszatat keltheti (Bergen & Labonté, 2019).
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A tarsadalmi elvarasokbol ered6 torzitas megelézéséhez jo stratégia az dnbeval-
lasi eszkOz validalasa az adatgyUjtés végrehajtasa el6tt, illetve megoldast jelenthet
az adatgyjtési mdédszer tervezése soran a tarsadalmi elvarasokbol eredé torzitasok
lehetséges hatasanak azonositasa az eredményre vonatkozoéan (Althubaiti, 2016).
CsoOkkentheti a valaszaddk tarsadalmi elvarasokkal kapcsolatos torzitasait, ha az
adatgyUjtés soran biztositva van szamukra az anonimitas, részletes tajékoztatas, za-
varoé tényez6ktél mentes privat tér, tiszteletteljes, nyugodt Iégkar, illetve adott kutatoi
stratégiak, mint indirekt kérdésfeltevés, adott téma alapos koriljarasa, torténetek és
példak kérése a résztvevoktol valaszuk illusztralasahoz, valamint a kérdések kontex-
tussal torténé bevezetése (Bergen & Labonté, 2019). Végezetil fontos az adott tor-
zitast és az elfogultsag okat felismerni, tovabba a valaszadok allaspontjait kritikusan
atgondolni és reflektalni rajuk (Junior & Patricio, 2022).

Mivel a kvantitativ és kvalitativ médszerek episztemoldgidja kiilonbdzik egymas-
tél, kuldénbozd kritériumok mentén lehet erésségeiket és kritikaikat targyalni. Cope
(2014), illetve Ahmed (2024) alapjan a kvantitativ kutatas szempontjai a szigor és az
érvényesség, a kvalitativ kutatas szempontjai pedig a hitelesség és a megbizhaté-
sag.

A kvalitativ kutatasok hitelességét és megbizhatdésagat tamogathatja a kutatéi re-
flexivitas és onreflexivitas, illetve a triangulacio, vagyis a tobbféle adatforras, eszkoz,
modszer hasznalata a megallapitdsok 6sszevetése érdekében. Tamogatja tovabba
a kutatas kontextusanak, alanyainak, médszerének sir( leirasa, a mintavételi eljaras
és a résztvevok kivalasztasanak részletes bemutatasa, valamint a kutatasi folyamat
minden |épésének leirasa, egyes dontések, elvetések, valtoztatasok dokumentala-
sa és meg6rzése. Az igazolhatdsagot, tehat hogy az eredmények kdzvetlenil az
adatokbdl szarmaznak és nem a kutatd elfogultsagat mutatjak, a kutatas alanyainak
a visszajelzése tdmogathatja az eredmények visszamutatasa altal, valamint a tar-
sak, szakért6k értelmezésbe vald bevonasa altal (Cope, 2014; Ahmed, 2024).

Itt jegyezzik meg, hogy magas presztizsi kvantitativ kutatasokban is névekvé
elvaras, hogy az eredményeknek a résztvevék altali kvalitativ értékelése is megtor-
ténjék. Ez segitheti a résztvevéket, a klinikusokat és a dontéshozdkat is egy-egy
kutatasi eredmény valddi értékének értelmezésében.

4. A torzitasok megel6zését tamogato
eszkozok

A torzitas és formainak tudatositasa fontos, hiszen mar a kutatas tervezésekor sziik-
ség van e kockazatok ismeretére, a vizsgalatba vont személyek kivalasztasanak, az
adatok gy(Ujtésének, feldolgozasanak és kdzzétételének soran egyarant. A sikeres
megel6zés a kutatasi eredmények olvasoit is mentesitheti az alapos elemzés terhétdl.

A torzitasok és azok formainak felismerése utan hamarosan megkezd6doétt az
elkerlléslket tamogatd eszkdzok, valamint a publikacidés szabvanyok (standardok)
és iranyelvek fejlesztése. Nemzeti és nemzetkdzi szakmai szervezetek alakultak és
fejlesztettek ki kilonb6z6 eszkdzoket és modszereket. Ezek koziil a fontosabbakat
tablazatos formaban felsoroljuk, megadva a hivatkozasokat és internetes elérhet6-
ségeket (2. tablazat). A tablazat nem korlatozodik csak célzottan a torzitas kocka-
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zatanak elemzésére.® Egy-egy kutatasi tipusban és témaban a publikaciok minésé-
gének és érvényességének javitasa céljabdl altalaban nemzetkdzi munkacsoportok
készitettek ajanlasokat, standardokat. Ezek nemcsak a torzitasok kockazatat, ha-
nem mas, a kutatas min6ségét hatranyosan befolyasolo tényezék felismerését el6-
segité szempontokat, illetve tanacsokat, elvarasokat is tartalmaznak. Ugyanakkor jol
jellemzi a torzitas jelentéségét eléfordulasanak gyakorisaga e standardokon belil.
A standardok és ajanlasok alkalmazasa sok, féleg magasabb elismertséggel rendel-
kez¢ folydiratban kinyilvanitott elvaras.

A megel6zés mddszereit gyakorlatilag minden kutatasi (és kozlési) mifaj ese-
tére kidolgoztak, az esetismertetéstél a metaanalizisig. Ma mar egyetértés kezd
mutatkozni abban is, hogy egy-egy alacsonyabb bizonyitékszintli kutatas, pl. eset-
csoport-vizsgalat eredménye megfelel6 tervezés és végrehajtas mellett egy maga-
sabb rend(, am jelentds torzitasi kockazattal és mas, a minéséget ronto tényezékkel
terhelt vizsgalat (akar randomizalt, kontrollalt kutatas, meta-analysis) eredménye-
inél megbizhatobb bizonyitékként értékelheté. A kutatasi mdiifajokkal kapcsolatos
standardok megtalalhatok az Enhancing the QUAIity and Transparency Of health
Research (EQUATOR) halézat honlapjan (EQUATOR Network, €. n.). Jelenleg tobb,
mint 600 kiil6nb6z8 ajanlas érheté el, bizonyos kutatasi tipusok esetében tébb is.
A bemutatott eszkdzdk hasznalatat forditéprogram is elésegiti.

Alegtdbb standard segédeszkdzoket is k6zol, amelyek a munka folyamatat tamo-
gatjak. Altalaban mintat adnak a kutatas kiilénb6zé fazisaiban relevans folyamatab-
rak elkészitéséhez. Mellékelnek 6nellenbrzés céljabdl készitett csekklistakat. Ezeket
célszeri szbvegesen is kitdlteni, vagy legalabb megjeldini a kéziratnak az értékelés
szempontjabol relevans oldalait, bekezdéseit. El6segithetik, hogy a szerzék az el-
készilt kozlés véglegesnek szant valtozatat még egyszer attekintsék, javitsak. Az
ajanlasok rendszerint megadnak hivatkozasokat a standardokat leird legfontosabb
alapkdzleményekre. A standardok, ajanlasok, valamint a fentiek szerint kito1t6tt csek-
klistak egyuttal alkalmasak a szerkeszt&i és lektoralasi folyamat tamogatasara is.

Altalaban a kutatasok minéségének, ezen belill a torzitas kockazatanak csok-
kentése céljabdl hoztak létre a folyamatban 1évé kutatasok protokolljainak a bejelen-
tési és regisztralasi lehet6ségét. Ennek egyértelmiien prevencios célzata van. Tobb
szervezetnek van ilyen szolgaltatasa. Klinikai kutatasok nyilvantartasba vétele pl.
a WHO altal mikddtetett International Clinical Trial Registry Platform (WHO, é. n.)
vagy az ezzel egyuttmkédd EU Clinical Trial Register (European Union, é. n.) olda-
lon kezdeményezhet6. Az Amerikai Egyesiilt Allamok sajat regisztere is a WHO elva-
rasai szerint mikodik. Szisztematikus szakirodalom-elemzések bizonyos tipusainak
kutatasi protokollja a Yorki Egyetem (UK) altal mikodtetett, nemzetkdzi PROSPERO
regiszteren jelentheté be (National Institute for Health and Care Research, 2019).
A bejelentett kutatasi protokollokat regisztraljak, szakmailag ellenérzik, modosita-
sokat, javitasokat ajanlhatnak, majd — megfelelés esetén — nyilvanossagra hozzak
6ket. A nyilvanossagra hozatal egyuttal segitheti annak elkerilését, hogy azonos
kutatasok egyszerre tébb helyen térténjenek, illetve 6sszekapcsolhatnak kutatécso-
portokat. Valéjaban a bejelentés is egy szakmai lektoralasi folyamatot jelent a ku-
tatas kezdeti stadiumaban, a kutatasi tervek szerzéktél fliggetlen, segitd szandéku
véleményezését.

3 Atorzitasok kockazatanak felmérésérdl részletesebben I. Kullmann (2024).
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5. A torzitas felismerését tamogato
tovabbi hasznos eszkozok

Az el6z6 fejezetben bemutatott eszkdzok alkalmasak a kdzleményekben el6fordu-
16 min&ségi hibak, kozottlk a torzitasi kockazatok felismerésének a tamogatasara.
A szerkeszt6k és a lektorok is rendszeresen hasznaljak mindezeket. A folydiratok
szerz6knek szol6 utmutatdja kutatasi mifajonként konkrét elvarasokat tartalmazhat
hasznalatukrél. A kutatasi protokollok bejelentése pl. abbdl a szempontbdl segitheti
munkajukat, hogy az eredeti kutatasi tervtdl valé eltérések felismerheték legyenek.
llyen esetben fontos, hogy a szerzék az el6forduld eltéréseket bemutassak, indokol-
jak, és ezek esetleges torzitasi kockazatat is vizsgaljak, valamint a kutatas korlatai
kozott beszamoljanak azokrél. Mégis ez sajnalatosan gyakran elmarad. Ezért to-
vabbi forrasként egy ausztral intézet gyakorlatat, illetve két j6l megirt szakkdnyvet
is réviden bemutatunk, amelyek a jelen cikkben targyalt kérdéskor jobb megértését
tamogatjak.

Mar az el6bbi fejezetbdl is, de a fenti bekezdésbdl is lathatd, hogy bizony a ku-
tatds megfeleléségének felmérése, kulondsen a torzitasi kockazatok kilénbdzé
formainak felismerése faraszto, fokozott figyelmet feltételez6 feladat. Ugyanakkor
a bizonyitékokra alapozott orvoslas felel6s, hozzaérté munkat igényel. Ezért szile-
tett meg az ausztral Joanna Briggs Institute (JBI) kezdeményezése, amelyben a 2.
tablazatban mar ismertetett standardokat is figyelembe véve, kiilénb6z8 kutatasi és
mas evidenciaforrasokra is kiterjed6en ajanlasokat dolgozott ki (Jordan et al., 2022):

» analitikus keresztmetszeti vizsgalat,

» esetkontroll-vizsgalat,

* esetismertetés,

* kohorszvizsgalat,

» diagnosztikus tesztek pontossaganak vizsgalata,

* gazdasagi értékelés,

» prevalenciavizsgalat,

» kvalitativ vizsgalat,

» kvazi kisérletes vizsgalat,

* randomizalt, kontrollalt vizsgalat,

* szisztematikus szakirodalom-elemzés,

* szoveges evidencia: szakért6i vélemény,

* szoOveges evidencia: narrativak,

» szoOveges evidencia: szakpolitika (Joanna Briggs Institute, é. n.).

Az intézet misszidja az evidenciaalapu egészségugyi ellatas fejlesztése és tamoga-
tasa. Ajanlasaik egyik nagy elénye a tomorség, a gyakorlatorientalt prezentacio, ami
azonban nem megy a pontossag rovasara. Ezzel az amugy is faraszté munka gyor-
sithatd, kdnnyithet6. Megjeldlnek pl. egy-egy fontosabb szdvegrész elolvasasahoz
szikséges atlagos id6tartamot is. Egyszer(, praktikus, magyarazatokkal is ellatott
csekklistakat mellékelnek. Szisztematikus szakirodalom-elemzések protokollja na-
luk is bejelenthetd, nyilvantartasba vehetd (Joanna Briggs Institute, é. n.). Kurzusokat
tartanak, szakirodalmi adatbazisuk van, kiterjedt nemzetkézi egyuttmikodést valo-
sitanak meg. Foglalkoznak az evidenciak gyakorlatba Ultetésének médszertanaval.
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Trisha Greenhalgh, az Oxfordi Egyetem alapellatasi egyetemi tanara jol érthe-
t6 konyvet irt a tudomanyos kdzlemények min6éségérdl, azok kritikus olvasasardl,
a bizonyitékok értékérdl (Greenhalgh, 2019). A kritikus olvasas modszerét és ered-
ményeit szamos, a napi orvosi gyakorlat részét képezd példan keresztil mutatja be
a kilénbdz6 kutatasi és publikacios mifajok mentén. A kdnyvben nincs a torzitasrol
sz0616 kilon fejezet, am 11-féle torzitasi tipust mutat be, a torzitas fogalma 112 alka-
lommal fordul el6, beleértve hasznos hivatkozasok cimeit is. Ravilagit a torzitasok
felismerésének lehetéségeire és fontossagara. Els6sorban a kiilénb6z6 mifaju ku-
tatédsokat bemutatd, valamint azok minéségét értékelé harmadik és negyedik feje-
zet tartalmaz sok hasznos informaciot a torzitasokrol. A szakirodalmi hivatkozasok
mellett hasznos internetes oldalakat kinal tanulmanyozasra. A kdtet minden fejezetét
a megértést és az orvosi gyakorlatba Ultetést elésegitd kérdések, feladatok zarjak.
Sajnalatos, hogy a kényv magyarul nem érheté el.

Végll réviden egy olyan konyvet is érdemes bemutatni, amely nem elsésorban
a torzitasok fajtairdl szol, hanem az emberi gondolkodas olyan, tipikus, részben régi
hagyomanyokon alapulo, részben a média, aktivistak és politikusok altal befolyasolt
jellemz@irél, amelyek téves kdvetkeztetésekre vezethetik az embereket (Rosling et
al., 2018). A kdnyv a ténytudatossagra (factfulness) hivja fel a figyelmet, és sajat gon-
dolkozasunk fogyatékossagaira. Utdbbiak nemcsak altalaban a népességre, hanem
a politikai és az Uzleti élet vezetbire, egyetemi tanarokra és Nobel-dijas kutatdkra is
egyarant jellemzdék, a vildg barmely részén. Ez a tény ravilagit arra is, hogy a kutatok
elvarasa okozta torzitasokat mennyire komolyan kell venniink. A kényv tartalmaban
leginkabb az adatok feldolgozasaval és értelmezésével kapcsolatos torzitasok fel-
ismerését segiti. A vezetd szerz6, Hans Rosling a Stockholmi Egyetemhez tartozé
Karolinska Intézetben a nemzetkdzi egészségiigy professzora volt. Szerzétarsai: in-
formatikaban jartas fia és menye. A kdnyv egészséglgyi példak mellett szamtalan
szélesen értelmezett szocidlis és gazdasagi kérdéssel és azok adatainak az értel-
mezésével is foglalkozik. Minden fejezetet a fontosabb megallapitasok felsorolasa
zar le.

Osszegzés

Osszegezve a leirtakat, a torzitas fogalma a kutatdmunka tervezésének, kivitele-
zésének és kozlésének olyan jellemzéit foglalja magaban, amelyek félrevezet6
eredmények kozléséhez vezethetnek. Bemutattuk, hogy barmilyen tipusu, mufaju
kutatasban el6fordulhatnak torzitasok, amelyek a kutatds gondos tervezésével és
kivitelezésével tobbnyire megel6zhetdk. Kilonb6zé okok mas-mas torzitasi kocka-
zatot eredményezhetnek. Ezek mindegyike figyelmet és felismerése esetén nyilva-
nossagra hozatalt érdemel.

Amennyiben torzitasok jelentés kockazata all fenn, azt az eredmények értékelé-
se soran — elsésorban a bizonyitékokra alapozott egészségigyi/rehabilitacios ella-
tast tamogatd szakmai ajanlasok fejlesztése érdekében — figyelembe kell venni, vagy
el kell tekinteni az ilyen kdzlemények bizonyitékok kozé emelésétdl.
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2. TABLAZAT. A TORZITASI KOCKAZAT BECSLESET, KULONBOZS TiPUSU KUTATASOKAT ES AZOK KOZLESET,
VALAMINT SZAKMAI AJANLASOK ES IRANYELVEK KESZITESET TAMOGATO ESZKOZOK ES STANDARDOK

Teljes elnevezés (Szerz

Vizsgalt kutatasi tipus

Megjegyzések

lis (2025) internetes

elérhetésége

a kutatas és publikaciok torzitasi kockazatat és minéségét felméré modszerek

ROBIS Risk Of Bias In Systematic reviews | szisztematikus szakiro- torzitasi kockazat https://www.bristol.ac.uk/popula-
(Whiting et al., 2016) dalom-elemzés elemzése tion-health-sciences/projects/robis/robis-tool/
AMS- A MeaSurement Tool to Assess szisztematikus elem- féleg az irodalomelem- https://amstar.ca/docs/AMSTAR-2.pdf
TAR-2 systematic Reviews (Shea et al., zések feliilvizsgalata zés torzitasi kockazata-
2017) (overview) nak elemzése
PEDro Physiotherapy Evidence Database | randomizalt, kontrollalt kutatasok minéségének https:/pedro.org.au/english/resources/
(Herbert et al., 1998; da Costa vizsgalatok és sziszte- és torzitasi kockazata- pedro-scale/
etal., 2013; Moseley & Pinheiro, matikus elemzés nak elemzése
2022)
RoB 2.0 Risk of Bias assessment tool randomizalt, kontrollalt torzitasi kockazat https://methods.cochrane.org/risk-bias-2
(Higgins et al., 2011) vizsgalatok elemzése
ROBINS-I | Risk Of Bias In Non-randomized nem randomizalt torzitasi kockazat https://www.riskofbias.info/welcome/ro-
Studies (Sterne et al., 2016) vizsgalatok elemzése bins-i-v2
kiilbnbdz6 kutatéasi tipusokkal és azok kbzzétételével kapcsolatos ajanlésok
PRISMA Preferred Reporting Items for szisztematikus szak- kiterjesztések altipu- https://www.prisma-statement.org/
Systematic reviews and Meta-Ana- | irodalom-elemzés és sokra
lyses (Page et al., 2021) metaanalizis
CON- CONsolidated Standards Of Re- randomizalt, kontrollalt kiterjesztések altipusok- | https://www.consort-spirit.org/
SORT porting Trials (Schulz et al., 2010) vizsgalatok ra — 2024-ben varhatéan
megUujitjak
STROBE STrengthening the Reporting of megfigyeléses vizs- kiterjesztések altipu- http://strobe-statement.org/
OBservational studies in Epidemi- galatok sokra
ology (von EIm et al., 2008)
TREND Transparent Reporting of Evalua- nem randomizalt, kont- viselkedéstudomanyi https://www.equator-network.org/
tions with Non-randomized Design | rollalt vizsgalatok és népegészségugyi reporting-guidelines/improving-the-re-
(Des Jarlais et al., 2004) teriiletekre porting-quality-of-nonrandomized-evalua-
tions-of-behavioral-and-public-health-inter-
ventions-the-trend-statement/
CARE CAse REports (Riley et al., 2017) esettanulmanyok kiterjesztések altipu- http://www.care-statement.org/
sokra
SPIRIT Standard Protocol ltems: Recom- elsédleges klinikai kiterjesztések kiilonb6zé | https://www.consort-spirit.org/
mendations for Interventional vizsgalati protokollok kutatasi tipusokra
Trials (Chan et al., 2013) bejelentése
STARD STAndards for Reporting Diagnos- | diagnosztikus pontossa- | kiterjesztések altipu- https://www.equator-network.org/report-
tic accuracy (Cohen et al., 2016) got célzo vizsgalatok sokra ing-quidelines/stard/
COREQ Consolidated criteria for reporting kvalitativ kutatasok interjuk, fékuszcsoportok | https://academic.oup.com/intghc/artic-
qualitative research (Tong et al., modszertana 1e/19/6/349/1791966
2007)
SRQR Standards for Reporting Quali- kvalitativ vizsgalatok ajanlasok alternativ pub- | https://www.equator-network.org/report-
tative Research (O'Brien et al., likaciés modokhoz is ing-guidelines/srqr/
2014)
SQUIRE Standards for QUality Improve- minéségfejlesztést célzd | kiterjesztés oktatashoz: http:/www.squire-statement.org/
ment Reporting Excellence (Ogrinc | vizsgalatok SQUIRE-EDU
etal., 2016)
CHE- Consolidated Health Economic gazdasagossagi, pl. eléréséhez az Inter- https://www.valueinhealthjour-
ERS-VOI Evaluation Reporting Standards koltséghatékonysagi national Society for nal.com/action/showPdf?pi-
- Value Of Information (Kunst et vizsgalatok Pharmacoeconomics i=51098-3015%2823%2903031-0
al., 2023) and Outcome Research
honlapon regisztracié
sziikséges (ingyenes)
szakmai iranyelvek fejlesztését tamogato ajanlasok
GRADE Grading of Recommendations, bizonyitékok oszta- szakmai iranyelvek https://gdt.gradepro.org/app/handbook/
Assessment, Development and lyozasa készitéséhez handbook.html
Evaluation (Schunemann et al.,
2014)
AGREE Appraisal of Guidelines for RE- klinikai szakmai iranyelv | szakmai iranyelvek ké- https://www.equator-network.org/report-

search and Evaluation (Brouwers
etal., 2016)

szitésének mindésége

ing-quidelines/the-agree-reporting-chec-

klist-a-tool-to-improve-reporting-of-clini-

cal-practice-guidelines/

91

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/2



https://www.bristol.ac.uk/population-health-sciences/projects/robis/robis-tool/
https://www.bristol.ac.uk/population-health-sciences/projects/robis/robis-tool/
https://amstar.ca/docs/AMSTAR-2.pdf
https://pedro.org.au/english/resources/pedro-scale/
https://pedro.org.au/english/resources/pedro-scale/
https://methods.cochrane.org/risk-bias-2
https://www.riskofbias.info/welcome/robins-i-v2
https://www.riskofbias.info/welcome/robins-i-v2
http://strobe-statement.org/
https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/improving-the-reporting-quality-of-nonrandomized-evaluations-of-behavioral-and-public-health-interventions-the-trend-statement/
https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/improving-the-reporting-quality-of-nonrandomized-evaluations-of-behavioral-and-public-health-interventions-the-trend-statement/
https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/improving-the-reporting-quality-of-nonrandomized-evaluations-of-behavioral-and-public-health-interventions-the-trend-statement/
https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/improving-the-reporting-quality-of-nonrandomized-evaluations-of-behavioral-and-public-health-interventions-the-trend-statement/
https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/improving-the-reporting-quality-of-nonrandomized-evaluations-of-behavioral-and-public-health-interventions-the-trend-statement/
https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/stard/
https://www.equator-network.org/reporting-guidelines/stard/
https://academic.oup.com/intqhc/article/19/6/349/1791966
https://academic.oup.com/intqhc/article/19/6/349/1791966
https://www.valueinhealthjournal.com/action/showPdf?pii=S1098-3015%2823%2903031-0
https://www.valueinhealthjournal.com/action/showPdf?pii=S1098-3015%2823%2903031-0
https://www.valueinhealthjournal.com/action/showPdf?pii=S1098-3015%2823%2903031-0
https://gdt.gradepro.org/app/handbook/handbook.html
https://gdt.gradepro.org/app/handbook/handbook.html

A cikkek a Creative Commons Attribution 4.0 International License (CC BY-NC-SA 4.0 Deed) licenc alatt allnak.
Publications are licensed under the Creative Commons Attribution 4.0 International License (CC BY-NC-SA 4.0 Deed)

VINCZE Orsolya

E6tvds Lorand Tudomanyegyetem, Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kar, Atipikus Viselkedés
és Kognicio Intézet
vincze.orsolyaa@gmail.com

HORVATH Séra

E6tvds Lorand Tudomanyegyetem, Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kar, Atipikus Viselkedés
és Kognicio Intézet

KézenFogva Alapitvany

horvath.sara@barczi.elte.hu

https://orcid.org/0000-0001-7937-2939

DUNAS-VARGA lidiké

Eo6tvds Lorand Tudomanyegyetem, Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kar, Atipikus Viselkedés
és Kognicio Intézet

dunas-varga.ildiko@barczi.elte.hu

https://orcid.org/0000-0003-4523-1833

https://doi.org/10.31287/FT.hu.2025.2.4

A tanulmany megjelenése: 2025. december 15.

Parkapcsolat és szexualitas

egy komplex profili intézmény-
ben — paros interjuk intellektualis
képességzavart mutato

személyek korében

AGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA

,Csak vissza kell, csak vissza kell fognom magam — nem kénnydi,
de vissza kell fognom a szivemet, hogy ki ne pattanjon”

Absztrakt

A hazai szakirodalomban egy kevéssé kutatott témat, az intellektudlis képességzavart (IKZ-t) mutato sze-
mélyek szexualitasat (lehetéségek, igények, tamogatasok mentén) vizsgaljuk. Az elméleti hattérben kitériink
a hazai és kiilf6ldi szakirodalomban talaltakra a szexualités, a parkapcsolatok témakdrében, és reflektalunk
a hazai jogszabalyi kérnyezetre. Négy IKZ-t mutatd és komplex profilu bentlakasos intézményben €16 par-
ral készitettlink félig strukturalt, paros interjukat a parkapcsolat kialakitasara és a szexualitds megélésére
fokuszalva, melyeket az egyszerl tematikus tartalomelemzés modszertana mentén elemeztiink. A résztve-
v6k szexualitdshoz val6 viszonyaban, valamint a kdrnyezet tdmogatasanak mértékében jelentds eltérése-
ket talaltunk a parok kozott, melyek ravilagitanak az emberek és a parkapcsolatok sokszinliségére ebben
a célcsoportban is.

Kulcsszavak: intellektualis képességzavar, szexualitas, parkapcsolat
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Romantic relationships and sexuality in a complex profile institution —
paired interviews among individuals with intellectual disabilities

“I just have to, | just have to hold myself back — it is not easy, but | have to hold
back my heart so it doesn’t burst”

Abstract

Background and objectives: In the Hungarian literature, the sexuality of individuals with intellectual disabilities
(ID)—in terms of opportunities, needs, and available support—remains an under-researched topic. In the
theoretical background, we discuss findings from both Hungarian and international studies related to sexuality
and romantic relationships, and we reflect on the Hungarian legal framework surrounding these issues. We
conducted semi-structured, paired interviews with four couples living with ID in a complex residential care
institution, focusing on the development of their romantic relationships and their experiences of sexuality.
The interviews were analyzed using the method of basic thematic content analysis. We found differences
between the couples regarding their attitudes toward sexuality and the extent of the environmental support
they received. These findings further highlight the diversity of individuals and relationships within this target
group.

Keywords: intellectual disability, sexuality, romantic relationship

Parkapcsolat és szexualitas

egy komplex profilu intézmény-
ben — paros interjuk intellektualis
képességzavart mutatoé

személyek korében

»,Csak vissza kell, csak vissza kell fognom magam — nem kénnyd,
de vissza kell fognom a szivemet, hogy ki ne pattanjon”

Bevezetés

Vannak, akik szamara fontos a parkapcsolat, viszont vannak, akik parkapcsolat nél-
kil is teljes életet tudnak élni. Fontos, hogy mindenki hozzajusson a sziikséges infor-
maciokhoz annak eldontéséhez, hogy szeretne-e parkapcsolatot, szexualis életet,
valamint hogy ezeket milyen kombinacidban, mikor szeretné atélni.Ezen informaciok
fényében mindenki meghozhatja a sajat igényei és preferenciai szerint legmegfele-
I6bb, 6nallé dontést. Az intellektudlis képességzavart (tovabbiakban IKZ-t) mutaté
személyek tObbsége a szakirodalom alapjan szeretne parkapcsolatot. Olyan szere-
tetteljes kapcsolatra vagynak, amelyen bellil benséséges beszélgetéseket folytat-
hatnak, kdlcsondsen kielégitd szexualis életet élhetnek és kozos életet épithetnek
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fel (Fulford & Cobigo, 2016; Hole, Schnellert & Cantle, 2021; Farkas & Javor, 2021),
esetenként meghazasodhatnak (Retznik, Wienholz, Héltermann, Conrad & Riedel-
Heller, 2021), azonban naluk sem beszélhetlink arrél, hogy mindenki vagyna ilyen
jellegii kapcsolatra.

Retznik, Wienholz, Héltermann, Conrad és Riedel-Heller (2022) szerint az IKZ-t
mutatd személyeknek limitalt lehetéségeik vannak a parvalasztas, a szocidlis kap-
csolodas terén, tovabba kevés mindségi id6 jut a parnak egymasra, a parkapcso-
latban kevesebb a privat szféra. Az érintett személyek azt gondoljak, hogy az intim
érintéseknek, az intimitas és a maganélet tiszteletben tartasa mellett kell torténnie
(Leutar & Mihokovi¢, 2007). Fulford és Cobigo (2016) szerint a gondozok sok esetben
korlatozzak az érintett személyek baratokkal és intim partneriikkel folytatott interak-
ciéit. Tehat a tarsadalom, kezdve a kozvetlen csaladi kapcsolatoktol, a szakmai-ta-
mogatd halézaton at (szakemberek és gondozok attitlidjei, inkluziv szexualis felvi-
lagositas elérhetésége (Brown & McCann, 2018; Evans, McGuire, Healy & Carley,
2009)), a tagabb kulturdlis (ideértve a médiareprezentaciot — Nagy & Karman, 2021)
és jogi keretekig, hatassal van az IKZ-t mutaté személyek szexualis tudasara, par-
kapcsolati lehetéségeire és élményeire. Fontos megjegyezni, hogy az érintett sze-
mélyeknek nincsenek specialis igényeik, hanem csak az alapveté emberi jogaikkal
szeretnének élni, azonban az informacié hozzaférhetésége, a tarsas kapcsolatok
sziikdssége, valamint a tarsadalmi attitlidok specialissa teszik helyzetiket.

A témavalasztas indoklasa, a kutatas célja

A parkapcsolat és a szexualitas sok ember életében fontos szerepet tolt be, nincs ez
masként az IKZ-t mutaté személyek esetében sem, és ennek elismerése nem lehet
kérdés (Eurdpai Parlament, 2021; Lanyiné, 2017; United Nations, 2006). Nekik is
lehetnek szexualis vagyaik, késztetéseik és szakemberként feladatunk 6ket déntése-
ikben, szexualitdsuk megélésében, a parkapcsolatok kialakitasaban, fenntartasaban
tamogatni, informacidkkal, tanacsokkal kisérni. Ahhoz, hogy ezt megfelel6en tudjuk
végezni, elengedhetetlen az érintettek igényeinek, megéléseinek feltarasa.

Elméleti hattér

Az elméleti hattérben szerepl6 szakirodalom a koévetkez8 bevalogatasi kritériumok
mentén kerlilt kivalasztasra: a résztvevék vagy a kutatas célcsoportja IKZ-t mutaté
felnéttek, akik 18 éven fellliek; szexualitas, parkapcsolat témakoérben; nyilt hozza-
férésil, angol vagy magyar nyelvi, lektoralt tudomanyos folydiratokban megjelent
empirikus tanulmanyok vagy konyvek legyenek. Az idintervallumot tekintve elséd-
legesen a 2010 utani szakirodalomra helyeztik a hangsulyt, mivel ez tukrézi legin-
kabb a fogyatékossagtudomany, a szexualis jogok és a tarsadalmi szemléletmddok
fejlédését. Ugyanakkor a relevancia szempontjabdl figyelembe vettiik a 2010 el6t-
ti forrasokat is, kuléndsen azokat az alapmiveket, amelyek elméleti vagy torténeti
kontextusban tovabbra is meghatarozoak. Kereséfellletek: ScienceDirect, Google
Scholar, ELTE EDIT adatbazisa, SpringerLink, Szaktars, Wiley Online Library.
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A szexualitas mint a parkapcsolatok egy
szelete és ennek jelent6sége

»A szexualitas a lét egyik kdzponti aspektusa az ember egész életében, amely maga-
ba foglalja a szexualis aktust, a nemi identitast és szerepeket, a szexudlis orientaciot,
az erotikat, élvezetet, az intimitast és a szaporodast” (WHO, 2015, p. 5). A szexuali-
tas a személyiség lényeges részét képezi, egy olyan sajatossag, ami cselekedeteket
és érzelmeket is tartalmaz (Szilagyi, 2006). A szexualis egészség a szexualitdshoz
kotédé fizikai, érzelmi és mentdlis jollétként értelmezheté (WHO, 2015). Magaba
foglalja a reproduktiv egészség néhany aspektusat is (fogamzasgatlas, abortusz,
nemi uton terjedd fert6zések, szexualis zavarok, szexualis er6szak megel6zése),
valamint azon szempontot, hogy kellemes és biztonsagos legyen a szexualis éimény,
kényszertél, diszkriminaciétol, er6szaktél mentesen. Mindenkinek joga van ahhoz,
hogy figyelemmel kisérjék sziikségleteit, gondolatait, nehézségeit, személyiségének
sajatossagait, illetve ahhoz, hogy sajat igényei mentén élhesse meg szexualitasat,
feltéve, ha az a partnerek konszenzusan alapul, és tiszteletben tartjak egymas on-
rendelkezését (Czako & Szalay, 2023).

Az IKZ-t mutaté személyek korében is eltér6 a szexualitashoz vald viszonyu-
Ias: van, akinek alapvet6 a szexualitas jelenléte a parkapcsolatban, hiszen igy fejezi
ki szerelmét, mig masok szamara fontosabb a partnerhez valé kapcsolodas, mint
a szexualis kapcsolat megléte (Svae, Blixt & Sgndenaa, 2022), és vannak, akik kor-
latozottan vagy egyaltalan nem folytatnak szexualis tevékenységet (Lafferty et al.,
2013, idézi Fulford & Cobigo, 2016), egyes esetekben pedig a szexualitas jelenléte
az idd el6rehaladtaval csokken a kapcsolatban (Katona & Szics, 2017). Sokan ne-
gativan szamoltak be az elsé szexudlis tapasztalataikrol, ,amit az els6 aktustol valé
félelemnek, a negativ kdvetkezményektdl valo félelemnek, az aktussal kapcsolatos
fizioldgiai aggalyoknak és az élvezet vélt vagy tényleges hianyanak tulajdonitottak”
(Bernert & Ogletree, 2013, p. 240).

Gil-Llario, Morell-Mengual, Ballester-Arnal és Diaz-Rodriguez (2017) kutatasi
eredményei azt mutattak, hogy a résztvevék (360 &) tdbb mint 70%-a szeretne part-
nert, vagy volt mar partnere, szexualis kapcsolata. Tébben érdekl6dnek a szexualitas
irant, és szeretnének tobbet beszélni rdla. A résztvevoknek vannak informacidi a fo-
gamzasgatlasrol, és hasznalnak is fogamzasgatlét, azonban 6vszert csak 41,4%-uk,
melynek oka az lehet, hogy az IKZ-t mutaté személyek esetében fontos dontéseket,
mint példaul a fogamzéasgatlé kivalasztasa, altalaban a szll6k vagy a szakemberek
hoznak meg, azért, mert ugy gondoljak, hogy az érintett személyek nem tudnanak
megfeleléen donteni (Olavarrieta et al., 2013, idézi Gil-Llario et al., 2017). Mindezek
az eredmények megerdsitik, hogy az IKZ-t mutaté személyek is ugyanugy vagyhat-
nak a szexualitasra, vannak ilyen jellegl gondolataik, igényeik, szeretnének parkap-
csolatot, és szeretnének tobbet beszélni a szexualitasrol.

A szexualitast alapvetéen 6t tényez6 befolyasolja: bioldgiai, pszicholdgiai, szoci-
alis, gazdasagi-politikai-kulturalis-jogi, valamint térténelmi-vallasi-spiritualis aspek-
tusok (WHO, 2015). A befolyasolo tényez&ket — a bioldgiai szempont kivételével — az
alébbiakban részletezzik.
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1. Torténelmi, vallasi, spiritualis tényez6

Az eugenika szemlélete szerint az 6roklédés tudatosan befolyasolhatd, a betegsé-
gek megelézhetéek, valamint a fizikai és kognitiv képességek javithatoak (Lanyiné,
2017).

A fogyatékossagot kildnb6z6 modellek segitségével tudjuk megkdzeliteni, me-
lyek a fogyatékos emberek szexualitdsahoz valo viszonyuldsunkat is befolyasoljak.
A moralis modell buntetésként értelmezi a fogyatékossagot, ami a biin elkdvetéséért
jar. A medikalis modell fékuszaba a betegségkdzponti szemlélet kerdilt. A szocialis
modell kiemeli a tarsas kdrnyezet (k6zvetlen és kozvetett) szerepét is (Kdnczei &
Hernadi, 2011, idézi Dunas-Varga, Barthel, Kd&rman & Szekeres, 2021). Az emberi
jogi modell az alapvet6 jogok alapjan erésiti meg a fogyatékossaggal €l6 emberek
egyenld tarsadalmi statuszat, és a fogyatékossagot ugy irja le, mint a jogokhoz és
szolgaltatasokhoz valé hozzaférés korlatozottsagat (United Nations, 2006, idézi
Dunas-Varga, Barthel, Kdrman & Szekeres, 2021). A posztmodell lehetéséget biz-
tosit arra, hogy az eddig megismert modellek kereteit kitagitsuk, valamint 0j 6sz-
szefliggésekre deritstink fényt, tehat a fogyatékossagot egy holisztikus rendszerben
értelmezi (Hernadi, 2014).

A fogyatékossagrdl alkotott elképzelések mellett a szexualitasrél valé gondol-
kodasunk is jelentds valtozasokon ment keresztll az elmult évtizedekben. Sokaig
a kdézgondolkodasban is tabu téma volt a szexualitas, napjainkra azonban egyre
hangsulyosabba valt az emberi jogok tiszteletben tartdsa és biztositasa (Lanyiné,
2017).

2. Jogi, politikai tényez6 — a szexedukacié szabalyozasa, gondnoksag

A szexualis megnyilvanulas, beleértve a kapcsolatok kialakitasahoz, illetve a szexu-
alis és egészségligyi oktatashoz valé jogot, alapveté emberi jog (Hole et al., 2021).
A fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény 17. cikkelye ki-
mondja, hogy ,minden fogyatékossaggal €l6 személynek joga van testi és lelki ép-
ségének tiszteletben tartdsahoz, masokkal egyenl6 alapon” (United Nations, 2006).
Tovabba a 23. cikkelye rogziti azt, hogy az allamoknak biztositaniuk kell, hogy ne érje
diszkriminacié a fogyatékossaggal €l6 személyeket a hazassag, a csalad és a szilé-
ség terén, és garantalniuk kell termékenységiik megérzését. Az Eurdpai Parlament
2021-es allasfoglalasa hangsulyozza, hogy minden egyénnek joga van sajat testé-
re vonatkozé dontéseket hozni, és joga van hozzaférni szexualis és reprodukcios
egészséglgyi szolgaltatasokhoz.

Hazankban kevés jogszabaly, torvény talalhaté a szexualités, szexuadlis nevelés
témakorében. A fent emlitett ENSZ-egyezményen tul megemlitend6 a 2015. évi XCII.
torvény, mely az Eurépai Tanacs egyezményét tartalmazza a gyermekek szexua-
lis kizsakmanyolas és szexualis zaklatas elleni védelmérél. A kdznevelési torvény
(2011. évi CXC. torvény) szabdalyozza a szexudlis kulturarol és nemi életrél szolo is-
kolai foglalkozasok kereteit. Hangsulyozza — az Alaptérvényt figyelembe véve, mely
biztositja a gyermek szlletési neméhez kapcsol6dd dnazonossaganak védelmét —,
hogy nem népszerisithetdk a szlletési nemtdl valé eltérések vagy a homoszexuali-
tas, illetve, hogy a foglalkozasokat csak az iskola pedagdgusai, egészségligyi szak-
emberei vagy allami szervek tarthatjak. A kdznevelési térvényben megfogalmazott
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gondolatok ellentmondasba (tkdznek az egyenlé banasmaodrél és az esélyegyen-
I6ség elémozditasarol szolé 2003. évi CXXV. torvény 8. §-aval, amely a hatranyos
megkuldnboztetés tilalmat taglalja, melynek mentén tilos valakit fogyatékossaga,
szexuadlis iranyultsaga vagy nemi identitdsa miatt kedvezétlenebb banasmaédban ré-
szesiteni.

A cselekvbképesség kérdéskore 0sszefliggésben all a lakhatassal, a reproduk-
tiv jogokkal, valamint a cselekv6képesség korlatozasa meghatarozza a szexualitas
megéléséhez kapcsolddo kereteket, tovabba a parkapcsolat formalizalasanak lehe-
téségét is korlatozhatja (2001. évi XV. térvény a cselekvéképesség korlatozasarol).

3. Szocialis (tarsadalmi) tényezb — befogadas, attitidok

Az IKZ-t mutaté személyek szexualitdsat gyakran korlatozzak az irracionalis hiedel-
meken alapulo attitlidok és/vagy félelmek (Gil-Llario et al., 2017). Azok a személyek,
akik nemtelenségben nének fel, és akikrél azt feltételezik, hogy esetiikben kizart
a szexualis élet és a parvalasztas, nem jutnak hozza a sziikséges informaciokhoz és
tajékoztatashoz, ezaltal kiszolgaltatottsaguk né, felkésziletlenek, védtelenek a nem-
kivanatos terhességgel és a betegségekkel (Kalman & Kénczei, 2002), tovabba az
abuzussal szemben is, mivel az informaciohiany kdvetkeztében nehezen tudjak
megkulénbdztetni a bantalmazast a beleegyezd kapcsolatoktdl. Wolf és munkatarsai
(2019, idézi Charpentier & Carter, 2023) azt talaltéak, hogy a fogyatékossaggal él6
személyek négyszer-nyolcszor nagyobb val6szinliséggel élnek at szexudlis erésza-
kot, sokszor védett kdrnyezetben a csaladtagjaik, kdzeli gondozoik altal (Csaté, 1997,
idézi Kélman & Kdnczei, 2002).

Katona és Sziics (2017) megallapitotta, hogy a felnétt, IKZ-t mutaté személyek
erésen fluiggnek a szileiktdl, a hatalom nagy részben az 6 keziikben van, igy az
6 hozzaallasuk alapvetéen befolyasolja az érintettek lehetéségeit. Egyes kutatasok
szerint a szil6k kényelmetlennek érzik, és emiatt kerilik a szexrél valé beszélge-
tést (Hole et al., 2021), tovabba jelentds résziik félti gyermekét a visszaélésektdl és
a nem kivant terhességtél, ezért korlatozza szexualis megnyilvanulasainak leheté-
ségeit (Leutar & Mihokovi¢, 2007). Van, aki titkolja szexualis aktivitasat a csaladja
elél, mert ezt a csaladja nem hagyta jova (Bernert & Ogletree, 2013). Ezzel ellentét-
ben Retznik és munkatarsai (2021, 2022), valamint Farkas és Javor (2021) szerint
a szulék szeretnék, hogy gyermekeik stabil partnerkapcsolatban éljenek a jovében,
tovabba tobb esetben tdmogatjak parkapcsolati dontéseiket. Ez vélhetéen kultdra-,
tarsadalomfliggé jelenség is lehet.

A tarsas-tarsadalmi attitidok leképezddnek az IKZ-t mutatdé személyeknek nyuj-
tott szexualis nevelés megvaldsulasaban, tartalmaiban. A megfelel6 edukacié meg-
vonasa és a kilonb6zé eszkdzokkel vald korlatozas akadalyozza a parkapcsolatok
kialakitasat, hatraltatja az IKZ-t mutaté emberek 6nmegvaldsitasat (Katona & Szics,
2017), tovabba kihivas elé allitjia az érintett személyeket és kdrnyezetiket is, hogy
megtalaljak az egyensulyt a védelem és a méltanyossag, a tdmogatéas és az autond-
mia, a szexualis kompetencia és a képességek kozott (Bernert, 2011).

Az IKZ-t mutaté személyek kulénb6zé lakhatasi formakban élhetnek, példaul
otthon csaladjukkal, tdmogatott lakhatasban, lakéotthonokban, nagylétszamu inté-
zetekben. Az érintett személyek lehetséges lakdhelyét és annak feladatat a szemé-
lyes gondoskodast nyujtd szocialis intézmények szakmai feladatairdl és mikodésuik
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feltételeirdl szold 1/2000. (I. 7.) SzCsM rendelet hatarozza meg. Bernat, Simonovits,
Kozma és Kopasz (2017) kutatasukban azt az eredményt kaptak, hogy az intéze-
tekben a legmagasabb a parkapcsolatban él6k szama (43%), a maganhaztartasok-
ban pedig a legalacsonyabb (13%). Azok, akik felligyelt bentlakasos kdrnyezetben
(pl. nagylétszamu intézetben, lakdotthonban) vagy szileikkel éltek, azt mondtak,
hogy tébb maganéletet szeretnének, hogy beszélgethessenek parjukkal, azonban
a személyzet gyakran a kozelben tartézkodik, ami kényelmetlenséget okoz sza-
mukra (Rushbrooke, Murray & Townsend, 2014, idézi Fulford & Cobigo, 2016). Ma
Magyarorszagon az IKZ-t mutaté személyek nagy része nagylétszamu intézmeényi
ellatasban részesul, amivel egyltt jar a szegregacio, tehat az itt élék egydutt toltik
mindennapijaikat, itt laknak, dolgozhatnak, és még a szabadidejlket is itt toltik el-
zartan, izolaltan a kulvilagtol (Forrai, 2020), meglehet&sen szigoru napirend és sza-
balyok szerint (Balogh, 2016). Sok esetben a gondozasi tevékenységek (flrdetés,
wc-hasznalat) soran létrejové kontaktus jelenti az intimitast a kliensek szamara,
a természetes (kielégitetlen) szexualis igények itt valnak nyilvanvaléva (izgatottsag,
nyugtalansag — Forrai, 2020), mely mind a kliens, mind a gondozé szamara kellemet-
len, kiszolgaltatott helyzetet sziil.

Forrai (2020) szerint ennek az életformanak a kévetkezménye lehet, hogy az
IKZ-t mutaté személyek 6nallésagi és szocialis készségei nem fejlédnek, gyakran
az érintett személyek gyermeki szerepben rekednek. Ezek a jellemz&k tovabb csok-
kentik az alkalmazkodas és a tarsadalmi beilleszkedés esélyeit. A szerzd szerint
lehetnek olyan esetek is, ahol pont az intézeti életforma kedvez a parkapcsolatok
és a szexualis élet kialakulasanak, hiszen itt taldlkoznak magukhoz hasonlé embe-
rekkel, olyanokkal, akikkel esetlegesen jobban megértik egymast, ahogy az Bernat
és munkatarsai (2017) kutatasaban is latszik. Minden intézményben az intézmény-
vezetdn mulik, hogy mennyire fogadjak el, engedélyezik a parkapcsolatokat és
a szexualitas megélését. Van olyan intézmény, ahol a lakdk nem lehetnek egyeddl
parjukkal, nem foghatjak meg egymas kezét, nem csékolézhatnak (Katona, Heiszer
& Sziics, 2016). Egyes intézetekben problémamegoldasként nyugtatét adnak a la-
koknak (Forrai, 2020), mig van, ahol biztositanak ugynevezett ,intimszobat” a sze-
xualis életet él6k szamara, azonban ez sem tokéletes megoldas, hiszen felugyelet
alatt, iranyitott keretek kdzott zajlanak ezek az alkalmak, teljes mértékben megsértve
a maganélet intimitasat (Balogh, 2016; Forrai, 2020). Az ,intimszoba” igénybevéte-
Iéhez el kell kérni a kulcsot, csak kijeldlt id6ben lehet hasznalni, és még a neviket
is be kell irni egy flzetbe azoknak, akik igénybe veszik ezt a lehetéséget (Balogh,
2016). A helyzetet az is neheziti, hogy az intézményen belil elkildnitik a néket és
a férfiakat, kiilén szobaban kell élnilik a paroknak.

Lathato, hogy a szexualitas része a lakék mindennapjainak, ezért rendkivil fon-
tos a beszélgetés, a felvilagositas és a gyakorlati segitségnyujtas a szexualitas té-
makoérével kapcsolatban (Forrai, 2020).

4. Pszicholdégiai (pszichoszocialis) tényez6

A parkapcsolati interakciok kialakitasahoz elengedhetetlen sajat maguk megisme-
rése, felfedezése, iranyitasa, igy tanuljak meg szabalyozni sajat viselkedéstiket (pl.
Onkielégités), ezutan mar képesek lehetnek kifejezni sziikségleteiket, vagyaikat part-
nerlk felé, valamint gyakorlassal, tapasztalatszerzéssel ezen képességik fejlédhet.
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A szexudlis viselkedések megjelenésének tobb oka is lehet, példaul a reprodukcids
vagy, a szerelem kifejezése, élménykeresés, stresszredukcio (Meské & Ory, 2022).
A szexualis kapcsolat és a parkapcsolat bonyolult, tudatos dontések eredménye,
ezek a kapcsolatok a parvalasztassal kezd6dnek, majd egymas testi és lelki meg-
ismerésével, valamint az intimitas kialakulasaval folytatédnak. A valodi végkifejlet
mégsem a szexualis egyttlétben teljesedik ki, hanem a tartds és biztonsagot nyujté
kapcsolatban (Zolnai, 2001).

Fontos kiemelni, hogy akarcsak tipikus fejlédésmenetben, ugy az IKZ-t mutaté
személyek korében is eltérd igények és motivaciok lathatok a parkapcsolatok kialaki-
tasa mogott (van, aki szamara igy valik hozzaférhetévé a szex, mig masok az érzelmi
kapcsolddast vagy éppen a partnertdl érkezd tdmogatast, a parkapcsolat altal nyuj-
tott biztonsagot, vagy ezek kombinacidit emelik ki). A partnerrel kapcsolatos elkép-
zeléseket vizsgalva, mind kulsé jegyekre vonatkozd, mind személyiségbeli elvarasok
megjelennek (de Wit, van Oorsouw & Embregts, 2022). Az intimitashoz kapcsolodo
pszichés igények terén nem mutatkozik jelentés eltérés a tipikus fejlédésmenethez
képest, ugyanakkor a megvaldsitas soran szamos kihivassal kell szembenézni,
melyekre az érintett személyek szocializacidjaban, a tarsas kdzeg jellemz&iben és
infrastrukturalis hianyokban talalunk magyarazatot. Charpentier és Carter (2023) ku-
tatdsaban az érintett személyek kiemelték az emberekkel valé talalkozas nehézsé-
geit, a szocialis készségekkel kapcsolatos kihivasokat, valamint az atfogé szexualis
nevelés hianyat. Sokan a multbeli tapasztalatok miatt féltek bizonyos helyzetektdl,
vagy bizonytalannak érezték magukat a kapcsolatokban (Rushbrooke et al., 2014),
ezért nem is kezdtek Ujbol parkeresésbe, majd kapcsolatba.

Egy tovabbi fontos tényezét is szeretnénk beemelni, amely tébb terilethez is kap-
csolddik egyszerre. Ugy gondoljuk, az edukéacié kulcsszerepet jatszik a szexualitas,
a szexualis egészség alakulasaban — ez indokolja, hogy kilén tényezéként tekint-
stink rd a munkankban.

5. Oktatasi-nevelési tényezé

A szexualis nevelés (szexedukacio) a szexualis viselkedés és a nemi szerep befo-
lyasolasara iranyul, ami egyben tajékoztatas, felvilagositas, ismeretkdzlés, valamint
szexualis attitidok, készségek és szokasok alakitasa (Szilagyi, 2000, idézi Szabd,
2016). A szexudlis nevelés elengedhetetlen az dnismeret fejlédéséhez, tovabba els-
segiti az 6nelfogadast, a maganélet kiegyensulyozottsagat, a parkapcsolat és csalad
stabilitasat (Szabd, 2016). Grandia (2005, idézi Hernadi, 2014) szerint, a felvilagosi-
t6 munka egyik legfontosabb feladata elérni azt, hogy az érintett személyek meg-
tapasztalhassak sajat testiket, sajat testiik hatarait, valamint a masok hataraihoz
valé igazodast, hogy tudjak, kit, mikor, hogyan lehet megérinteni. Vannak olyan sze-
mélyek, akiknél hianyzik az ,én magam érzés”, azaz énhatarok nélkil élnek, ennek
kdvetkeztében kénnyen valnak erészak aldozataiva, és maguk is kdnnyen tesznek
er8szakot masokon (Martinello, 2015). Tovabba szamos mas probléma is felmerul-
het, mint példaul az, hogy megrémiti 6ket a menstruacié és a magoémilés, ezért fon-
tos, hogy megértessik és elfogadtassuk vellk ezeket az jelenségeket (Kalman &
Kénczei, 2002).

Hole és munkatarsai (2021) kutatasabdl kideril, hogy az érintettek tapasztalatai
szerint a formalis szexualis nevelés mechanikus, és kevés figyelmet fektet a pozitiv
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szexualitasra (pl. a szexualis élvezetre vagy szexudlis elégedettségre), fokusza in-
kabb a szexualis Uton terjed6 fert6zéseken, az dvszerhasznalaton és a terhességen
van, tehat a kockazatokra és veszélyekre hivja fel a figyelmet. Ennek ellenére mégis
szegényes tudasuk van a nemi betegségekrél, azok terjedési és kivédési maodijarol.
Tovabba az emberi anatomia, szexualis reprodukcid is fékuszba kertilt (testrészek és
a szex mechanikaja), ez a megkodzelités azonban mechanikus testmozgassa redu-
kalja a szexualitast.

Ha biztositanank a megfelelé szexualpedagogiai tdmogatast, és segitenénk az
érintetteket a szexudlis dnkifejezésben, akkor elésegithetnénk a személyes fejlédést
és a kapcsolatok kialakitasat (Zolnai, 2001, idézi Czaké & Szalay, 2023; Rushbrooke
et al., 2014). Ezzel csdkkenthetnénk a szexualitas elnyomasanak negativ hatasait,
megelézhetnénk az elmaganyosodast, és hozzajarulhatnank a mentdlis egészség
meg6rzéséhez. Az egészséges, biztonsagos romantikus kapcsolatokhoz valé hoz-
zaférés biztositasa kulcsfontossagu lenne a személyes jollét és a tarsadalmi integra-
ci6 szempontjabdl (Charpentier & Carter, 2023).

Interjuk érintett szemelyekkel

A kutatas soran négy IKZ-t mutaté parral (nyolc f6) készilt paros interju, kilon-ki-
I6n minden parral, akik egy intézményben élnek, kiilénb6z6 lakhatasi formaban. Az
interjukon kozosen, parként vettek részt. A kutatas soran arra kerestik a valaszt,
hogy ez a négy par hogyan mikodteti parkapcsolatat, van-e lehetéséguk és igényik
megélni szexualitasukat, valamint hogy milyen segit6, tdmogat6 halé veszi 6ket ko-
rul parkapcsolatukra valo tekintettel. A parok egy Pest varmegyében talalhaté intéz-
ményben élnek, kilénbdzd lakhatasi formakban (lakéotthon, tdmogatott lakhatas,
id6s személyek apolé-gondozé otthona, fogyatékos személyek apolé-gondozé ott-
hona). Az intézmény befogaddképessége 200 f6.

A kutatas soran a kvalitativ kutatasi teriileten belil a félig strukturalt interju mod-
szerét valasztottuk. Az interjualanyok szamara a beleegyez6 nyilatkozat, tovabba az
interju bevezetése és a tajékoztatas is konnyen érthetd volt. A gondnokoknak sz6l6
beleegyez6 nyilatkozat a Sandor Anikd 2018-as disszertacidjaban szerepld sablon
alapjan készult. Az elemzéshez az egyszerl tematikus tartalomelemzés modszerét
hasznaltuk, a kutatasi kérdések mentén, a hozzarendelt interjukérdésekre kapott va-
laszok alapjan.

A kivalasztas és az interju menete

A kutatasi kérdések az elzetesen feldolgozott szakirodalom és sajat kutatasi érdek-
I6désunk alapjan kerlltek megfogalmazasra. A szakirodalom attekintése, a kutatasi
kérdések és az interjukérdések megfogalmazasat kdvetéen felvettik a kapcsolatot
a fentebb bemutatott intézménnyel, ahol tobb lakhatasi formaban élnek az IKZ-t mu-
tatdé személyek. Egy ott dolgozd gyogypedagogus segitette a folyamatot, atbeszél-
tuk, mi a kutatas célja, és hogy naluk vannak-e olyan parok, akik részt vennének
a kutatasban. A kivalasztas feltételei a kdvetkezdk voltak: IKZ diagnozissal rendel-
kezzenek, 18. életéviket betdltottek, tartds parkapcsolatban éljenek.
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Az interjuk felvétele 2023 novemberében zajlott egy szakdolgozati kutatas kere-
tében. Minden parral egy csendes szobaban Ultiink le beszélgetni. Bemutatkoztunk
egymasnak, és Ujra tajékoztattuk 6ket, hogy mirél fogunk beszélgetni (el6zetes tajé-
koztatas a gyogypedagdgus segitségével KEK tajékoztatd formajaban tértént). A ta-
jékoztatas soran fontos volt kiemelni, hogy nem muszaj minden kérdésre valaszolni,
abbahagyhatjuk a beszélgetést, ha kényelmetlen szamukra. Az interjuk hanganyagat
hangrogzitével rogzitettiik.

Az interju elején elhangzo kérdések célja a résztvevdk rahangolasa, valamint
a bizalmi légkér megteremtése volt. A kutatds ezen szakaszaban az interjualanyok
hétkdznapjairodl, szokasairdl és érzelmi allapotardl esett szo.

A tovabbi interjukérdések egy-egy kutatasi kérdéshez kapcsolddnak. Az elsé ku-
tatasi kérdés: Milyen lehet6ségei vannak a parkapcsolatban é16 IKZ-t mutaté parok-
nak az egylittlétre, kbz6s tevékenységekre kiilbnb6z6 lakhatasi formakban? (Fulford
& Cobigo, 2016; Forrai, 2020; Balogh, 2016; Rushbrooke et al., 2014; Charpentier &
Carter, 2023). Azt vizsgalja, mikor, hogyan és milyen korilmények kozott kezdéd-
tek a parkapcsolatok, valamint hogy a valaszadok milyen mértékben tudjak megélni
a parkapcsolatukat a mindennapokban, milyen kdz6s id6toltési lehetéségeik vannak,
hogyan tudjak a kapcsolatot tartani fizikai tavolsag esetén.

A masodik kutatasi kérdés: Van-e lehetdséglik és igénylik megélni szexualitasu-
kat? Ha igen, milyen formaban? (Fulford & Cobigo, 2016; Hole et al., 2021; Katona
& Szlics, 2017; Svae et al., 2022; Bernert & Ogletree, 2013), és a hozza kapcsolodé
interjukérdések arra keresik a valaszt, hogy a parok hogyan élik meg szexualitdsukat
a parkapcsolatban, milyen gyakorisaggal, milyen kdrnyezetben van erre lehetésé-
glk, és milyen akadalyokkal kell szembenézniiik.

A harmadik kutatasi kérdés: Kitél tudnak informaciot, segitséget kérni, mennyire
tdmogatja 6ket kérnyezetiik? (Hole et al., 2021; Leutar & Mihokovi¢, 2007; Kalman &
Kénczei, 2002; Retznik et al., 2021, 2022). A kutatasi kérdés interjukérdései kitérnek
arra, hogy a csalad, a szakemberek és az intézményi dolgozék mennyire tamogatjak
a parkapcsolatokat, hogyan viszonyulnak azokhoz. Emellett vizsgalja azt is, hogy az
érintettek életében van-e olyan bizalmi személy, akivel megoszthatjak az érzéseiket,
gondolataikat, vagy akit6l tanacsot, segitséget kérhetnek a szexualitds és parkap-
csolatok témakérében.

Az interju végén lehetéséget adtunk arra, hogy a résztvevok sajat gondolataikkal,
szabadon kiegészitsék az elhangzottakat. Emellett a beszélgetés lezarasa soran
visszajelzést kértunk arrdl is, hogyan élték meg az interjut érzelmileg, mennyire volt
szamukra biztonsagos és befogadd a kdzeg. Az interjuk hangulata 6sszességében
kellemes volt, néhany intimebb kérdés esetén érz6dott a fesziiltség, ebben az eset-
ben kérdésvaltas tortént.

Az interjualanyok bemutatasa

Négy n6 és négy férfi vett részt az interjukon. A legdfiatalabb résztvevé 21 éves,
a legidésebb pedig 58 éves volt az interju készitésének idépontjaban. Az életkor
szempontjabol megfigyelheté, hogy mindegyik par esetében a partnerek kozott
kb. 10 év korkulonbség van, két esetben a n6 id6sebb, két esetben pedig a feérfi.
Alneveket hasznalunk a tovabbiakban az alanyok bemutatasa soran. A résztvevék
az intézménykdzpont kilonb6z6 lakhatasi formaiban élnek, 6ten a fogyatékos sze-
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I - rocvar

mélyek apolo-gondozo otthonaban, ketten lakdéotthonban és egy személy tdmogatott
lakhatasban (1. tablazat). Egyik par sem él egyiitt egy szobaban. Az interjuk alapjan
az érintett személyek elégedettek gondnokukkal, életliket és dontéseiket szamukra
megfeleld médon tamogatjak.

1. TABLAZAT. INTERJUALANYOK BEMUTATASA

Cselekvé-
. - képesség/
Lakohely tipusa BIEIHE Mozgasallapot ondnoksa
v (BNO 10-k6d) & g g
(gondnok
személye)
fogyatékos szemé- |F71.10 — Kézepes men- L
. ., s . J . cselekvé-
Anita 58 N6 | lyek apolo-gondozé | talis retardacio markans ) )
) . . képesség
. otthona viselkedésromlassal
1. par
) L ) , | F70.00 — Enyhe mentalis cselekvo-
Tamas 43 Férfi | tamogatott lakhatas L , ,
retardacio képesség
F70.0 — Enyhe mentalis
retardacio, viselkedés-
. romlas nincs, va ondnoksa
Edua | 36 | N6 [lakootthon nes, vagy o 9
nagyon enyhe (édesanya)
2. pér G40 — Epilepszia
F841 — Atipusos autizmus
F70.00 — Enyhe mentalis .
. . . P . cselekvo-
lvan 54 Férfi |lakootthon retardacié enyhe viselke- j ,
. . képesség
désromlassal
fogyatékos szemé- | F71.00 — Kézepes men- .
o ., P N . gondnoksag
Eniké 28 N6 | lyek apolo-gondozé | talis retardacio enyhe ,
. . . (édesanya)
otthona viselkedésromlassal
3. par .| Mozgaskorlatozott
fogyatékos szemé- | F70.00 — Enyhe mentalis ) . .
. ) . , A L K (diagnozis nem cselekvé-
Gergd 36 Férfi |lyek apolé-gondozé |retardacio enyhe viselke- | . . )
, , ismert) — kerekes- | képesség
otthona désromlassal ) |
széket hasznal
fogyatékos szemé- | F71.00 — Kézepes men- i
. L . L gondnoksag
Emma 30 N6 | lyek apolo-gondozé | talis retardacio enyhe ,
) i ) (édesanya)
otthona viselkedésromlassal
4. par
fogyatékos szemé- | F71.80 — K6zepes men- gondnokséag
Maté 21 Férfi |lyek apolé-gondozd | talis retardacié egyéb (kirendelt
otthona viselkedésromlassal gondnok)

Kutatasi eredmények

Elsé kutatasi kérdés — Milyen lehet8ségei vannak a parkapcsolatban €18
IKZ-t mutaté paroknak az egyuttlétre, kozds tevékenységekre kilénb6z8
lakhatasi formakban?

Az interjuk felvételekor a kutatasban részt vevé parok koézil Eniké és Gergd egy éve
és harom hénapja, Emma és Maté masfél éve, Edua és Ivan két éve, Anita és Tamas
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pedig kilenc éve alkottak egy part. A parok mindegyike az intézmény falain beldl
ismerkedett meg egymassal. Mindegyik par aranylag gyors parkapcsolatkezdésrél
szamolt be, két par esetében Eniké Gergbvel, Emma pedig Matéval az intézménybe
kerulésiuk masnapjan mar egy part alkottak. Eniké igy fogalmazta meg ezt a forduld-
pontot: ,Akkor meglattam bent a szobaban segiteni a szobatarsanak, és megdobbant
a szivem. Sosem éreztem még ilyet’; ,Odamentem hozza, megcsokoltam, 6 meg
visszacsokolt’. Edua és Ivan pedig mindkét oldalrél viharos kapcsolatok utan talaltak
egymasra.

Rendkivil fontos kiemelni, hogy egyik par sem él egyutt egy szobaban, még azok
a parok sem, akik ugyanazon lakhatasi formaban élnek. Az interjuk alapjan csak két
esetben derdllt ki, miért alakult ez igy. Eniké és Gergd a féépuletben, fogyatékos sze-
mélyeket apolo-gondozo otthonaban élnek ugyanazon az emeleten, Emma és Maté
is ugyanazon az emeleten, viszont Maté nem is szeretne egy szobaban éIni massal,
mert elmondasa szerint zavarjak 6t az emberek. Az egy intézményen belul valo lak-
hatasnak kdszdnhetéen rengeteg id6t tudnak egyutt télteni a parok, Gergé lehetéség
szerint az egész napot parjaval tolti. Edua és Ivan a lakdotthonban élnek, viszont
kilén szobaban, mert a lakdotthonban két kilén lakrészben élnek a nék és a férfiak
is. Mivel Ivan egyedil lakik a szob&jaban, esténként, mikor nem dolgozik, Edua &t
szokott menni hozza. Anita és Tamas esetében a megismerkedésiikkor és még uta-
na nyolc évig mindketten a fogyatékos személyek apolé-gondozé otthonaban éltek,
viszont lassan egy éve Tamas kikolt6zott tamogatott lakhatasba. Nem emlitették, de
a gyoégypedagoégustol megtudtuk, hogy amig Tamas bent lakott, egy szobaban éltek.
Tamas nem szeretett volna kikoltozni, de elmondasa szerint sajnos nem volt mas
valasztasa, mivel ha nemet mond, akkor messze jeldltek volna ki neki egy masik
tdmogatott lakhatast, igy megszakadt volna az Anitaval valé kapcsolata. Végul Anita
rabeszélte Tamast a kikoltdzésre. Mindketten az intézményen belll 1év6 ,kézmiben”
dolgoznak napi négy 6rat, valamint Anita lehetéség szerint minden délutan kimegy
Tamashoz a tamogatott lakhatéasba, azonban ha ez valami miatt nem lehetséges,
akkor Tamas megy vissza Anitahoz a f6épuletbe.

A parok mindegyike szeret sokat beszélgetni parjaval, két par szeret egyitt sétal-
ni (Enikd és Gergd, Anita és Tamas), tovabba két par a tarsasjatékozast is emlitette
(Eniké és Gergé, Edua és Ivan). Eniké és Gergé szeretnek sokat csékolézni és kar-
tyazni is. Emma és Maté zenehallgatassal is szivesen téltik szabadidejiiket, Edua és
Ilvan pedig filmnézéssel, két par a kdz0s vasarlast is emlitette. Ha nem tudnak egy-
massal talalkozni, akkor irasban és szdban, hivasban is szoktak egymassal beszélni.

Megkérdeztik a parokat, hogy mit szeretnek a legjobban egyditt csinalni. Eniké
és Gergd az olvasast, Anita és Tamas pedig a szexuadlis egyuttlétet emlitette, vala-
mint hogy szeretnek elmenni mindenhova, Edua és Ivan a siitizést, Emma és Maté
a zenehallgatast emelték ki.

A parok részér6l megjelenik az igény az egyditt toltétt id6, az elkdtelez6dés for-
malizélasara és az ehhez kapcsol6ddé hagyomanyok kovetésére is. Harom par el-
jegyezte egymast. Eniké és Gergd esetében a gyogypedagogustdl tudtuk meg ezt
az informaciot. Gergd nyaron megkérte Eniké kezét a sziileitdl, és tavasszal lesz
a hivatalos eljegyzés. Edua és Ivan, aprilisban lesz két éve, hogy jegyben jarnak,
Ivan sziletésnapi inneplését egybekototték az eljegyzéssel. Szamukra ez egy 6sz-
szetartozast jelképezd gylrl. Megkérdeztik télik, hogy miért dontdttek az eljegyzés
mellett, Eduatol a kdvetkezé valaszt kaptam: ,Hat mert mi igy gondoltuk, hogy egyiitt
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a legjobb. [...] dehat Ivannal a legjobb, mert mindent megtesz értem, még a csillago-
kat is lehozna nekem az égrél”.

Masodik kutatasi kérdés — Van-e lehet8ségik és igénylk megélni
szexualitdsukat? Ha igen, milyen formaban?

Anita és Tamas legtobbszor Tamasnal a tamogatott lakhatasban tud kettesben lenni,
ilyenkor a segiték elklldik Tamas szobatarsat. A fogyatékos személyek apolé-gon-
dozé otthonaban, Anita lakohelyén is van lehetéséglk kettesben lenni, ilyenkor be-
zarjak az ajtot, és benne hagyjak a kulcsot, igy senki sem zavarja 6ket. Az intim
egyuttlét gyakorisagara a kovetkezd valaszt kaptuk: ,Majdnem mindig, amikor ugy
adodik, ugyhogy ritkabban, attol fiigg, hogy tudunk talalkozni. Heti négyszer”. Emma
és Maté Emma szobajaba szokott bemenni, ha kettesben szeretnének lenni, és nincs
a szobaban Emma szobatarsa. Emma valasza a kdvetkez6 volt a gyakorisagra vo-
natkozo kérdésre: ,Havonta egyszer. Az évfordulonal’. J6 érzés szamukra, Emma
szeretne tObbszor is szerelmeskedni, azonban Maté valasza erre a kovetkez6 volt:
LA fitk, azok hamarabb kifaradnak”. A valaszok alapjan megallapithatd, hogy Anita
és Tamas, valamint Emma és Maté esetében megjelenik az igény a szexualitas
megélésére, valamint ezzel parhuzamosan a lehetéségek is adottak ehhez.

Eniké és Gergd szerint még nem tart ott a kapcsolatuk, semmit se szeretnének
elsietni, azonban — az intézményben dolgoz6 gyogypedagdgus elmondasa alapjan
— kapcsolatuk elején Gerg6 nagyon szeretett volna ,szerelmeskedni”, de Eniké még
nem volt filval, valamint plusz nehezit6 tényezé, hogy Gergd kerekesszéket haszna-
16 férfi, és pelenkat visel. Gerg6 porndt néz, és onkielégitést végez rendszeresen,
ami miatt volt néhany kellemetlen szituacié a gondozdkkal. Lathatd, hogy az egyik fél
részérdl az igény mar megjelent, azonban jelenleg nincs lehetéségik megélni szexu-
alitasukat. A mindkét fél szamara biztonsagos kérnyezet megteremtéséhez azonban
a gondozok fokozottabb tamogatasara lenne szikség.

Eduabdl és Ivanbol nagy felnaborodast keltett a kérdés, mivel 8k ugy tudjak, hogy
az intézményen belll nem lehet ilyen tevékenységet folytatni, mivel a hazirend tilt-
ja. Edua a kdvetkez6t emlitette: ,Csak én meg elrontottam, az a nagy helyzet’. Az
intézményben dolgozé gydgypedagdgus elmondasa alapjan Eduanak lenne a sze-
xualitasra igénye, azonban édesanyja miatt nem teheti, mivel nem engedi neki egy
korabbi kapcsolataban tértént kellemetlenség miatt. Emiatt Edua és Ivan esetében
nincs lehetéség ra, hiszen tiltott dolognak gondoljak a szexualitas megélését, azon-
ban az igény esetiikben is megjelenik.

A résztvevdk kozll két parnak van lehet6sége megélni szexualitdsat. Anita és
Tamas, valamint Emma és Maté megéli szexualitasat, azonban Enikd és Gergé, va-
lamint Edua és Ivan nem.

Erdemes kitérniink arra, hogy az intézményben hogyan jelenik meg az énren-
delkezés és annak korlatozasa. Az intézményben minden né Depo-injekcidt kap
a nemkivanatos terhességek elkertlése érdekében. Abban az esetben, ha a szil6
vallalja a felel6sséget, akkor gyermekének nem kell kapnia. Tovabbi fogamzasgatlasi
modszerek is el6kerlltek, példaul az 6vszer Gerg6 és Maté esetében. Enikénél a ko-
vetkez6 gondolatok jelentek meg: ,En mar szedem az antibébit.” [...] De nem lehet,
de nem lehet babam. [..] Meg nem birnank felnevelni se”. Edua édesanyjatél kapott
informaciot azzal kapcsolatban, hogy mi helyes és mi nem, mit tehet és mit nem, ami-
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kor bemegy Ivanhoz: ,Hat, mondjuk bemehetsz Ivanhoz, csak évatosan, vigyazz, ne
legyen az, nem akarom kimondani” (Edua), ,Baba” (Ivan). Anita és Tamas esetében,
amikor Tamas még bent lakott, akkor Anita is Depo-injekciét kapott, azonban azéta
elmondasa szerint ,kivetette méhét” a rendszertelen menstruacioja miatt.

Az intézményben megtalalhaté intimszoba megsziint az intézményi atszerve-
zéskor. A gyogypedagdgus elmondasa alapjan a szobaban volt egy franciaagy és
egy ovszerautomata, valamint a szobahoz el kellett kérni a kulcsot, és nekik kellett
lepedét cserélni. Terveik szerint Iétrehoznak egy baratkozds szobat, azonban a gya-
korlati kivitelezés soran még akadalyokba Utkoztek.

Harmadik kutatasi kérdés — Kitél tudnak informaciot, segitséget kérni,
mennyire tdmogatja éket kdrnyezetik?

Mindegyik par tamogatasrol szamolt be mind csaladjuk, mind a gondozék részérél.
Minden résztvevd arrol szamolt be, hogy tud valakivel az érzéseirél beszélni. A leg-
tébben (Gergs, Emma, Maté, Edua, Ivan) a gondozdkkal vagy a mentorral beszélnek
érzéseikrél, négyen parjukkal is (Enik6, Gergé, Emma, Maté), harman édesanyjukkal
(Enikd, Edua, Anita), ketten a parjuk édesanyjaval (Gergd, Tamas) és két személy
a testvérével is (Edua, Tamas). Parkapcsolati kérdésekben négyen a gondozoktol,
mentoroktdl kérnek tanacsot (Emma, Maté, Edua, Ivan), harman parjuk édesanyjatdl
(Gerg6, Maté, Tamas), ketten édesanyjuktol (Enikd, Anita). Az elmondottak alapjan
minden par esetében van(nak) tdmogatdé személy(ek), viszont egyénenként valtozé
a kapcsolati halé mérete. Szamithatnak tdmogatasra, segitségre, tanacsokra, azon-
ban kulénboézik az, hogy ki kiben bizik meg, és kivel osztja meg érzelmeit, kitdl kér
tanacsot. Az informacids kapcsolati halét az 1. abra szemlélteti.

CSALAD (x16)

SZAKEMBEREK (x9)
Partnersziilé

(anya)
(x5)

- Gondozok/mentorok
Interjualanyok )

Partner
(x4)

X = a vizsgalt személyek kozll hanyan emlitették az adott tamogatét. A mez6k mérete aranyos az emlitések szamaval.

1. ABRA. INFORMACIOS KAPCSOLATI HALO SEMATIKUS KEPE A RESZTVEVOK BESZAMOLOJA ALAPJAN
(N=8) (FORRAS: SAJAT KUTATAS)
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Diszkusszio

A kutatasban részt vevé parok minimum egy éve tartdés parkapcsolatban élnek, va-
lamint mindannyian az intézményben ismerkedtek meg egymassal. Voltak, akik par
nap alatt jottek 6ssze, voltak, akiknél kicsit tdbb idd kellett ahhoz, hogy egymasra ta-
laljanak. Tehat ebben a komplex, tébbcélu intézménytipusban az interjualanyok nem
szamoltak be partalalasi nehézségrél, esetikben rendkivul gyorsan zajlott a megis-
merkedés és a parkapcsolat kezdete, ellentétben Charpentier és Carter (2023), vala-
mint Rushbrooke és munkatarsai (2014) tanulmanyaiban emlitett partalalasi nehéz-
ségekkel. Ugyanakkor fontos megjegyezni, hogy ezekben a kutatasokban a lakéhely
tipusa eltéré:a részt vevd személyek tamogatott lakhatasban, szlleikkel és 6nalléan
éltek, heti par 6ras segitséggel, ami kevesebb kdzdsségben toltott idét is jelentett. A
parvalasztas soran nem szamitott fontos faktornak az életkor Svae és munkatarsai
(2022) kutatasaban, valamint jelen kutatasban sem, minden par esetében nagyjabdl
tiz éves korkilonbség van a partnerek kozott.

Egyik par sem él kdzds szobaban még akkor sem, ha egy épuleten belll ugyan-
abban a lakhatasi formaban laknak. Nem minden par esetében dertlt ki, hogy en-
nek mi lehet az oka. Annak ellenére, hogy nem élnek egy szobaban vagy esetleg
ugyanabban a lakhatasi formaban, mindenki teremt lehet6séget, hogy minéségi id6t
toltson parjaval. A kdvetkezd kozos tevekenységekrél szamoltak be: beszélgetés,
séta, tarsasjatékozas, kartyazas, zenehallgatas, filmnézés, vasarlas, csokoldzas,
intim egyattlét. Itt mar — célzottan erre vonatkozé kérdés nélkil is — megjelentek
a szexualitdshoz kapcsolodoé tevékenységek. Tovabba, ha a paroknak nincs lehet6-
séguk talalkozni, akkor is tudjak tartani a kapcsolatot egymassal hivasban és irasban
is. A kildnb6zd lakhatasi formaban é16 paroknak van alkalmuk egyutt lenni, nem
emlitették, hogy tobb id6t szeretnének egymassal tolteni, nem szamoltak be a lehe-
téségeik korlatozasarol, konkrét kérdés azonban nem is iranyult ennek feltarasara.
A részt vevl parok mindegyike tamogatasrél szamolt be mind csaladja, mind a gon-
dozok feldl, akiktdl lehetéséglik van kérdezni, informaciot gyljteni, tdmogatast kérni,
a szexualitas és a parkapcsolatok témakorében. Ezzel szemben az elméleti hattér-
ben feldolgozott kutatasok legtdbbjében a csalad, a gondozok leginkabb visszatarto,
korlatozo er6ként jelennek meg: gyakori a parkapcsolat kialakitasanak, a szexualitas
megélésének tiltasa, az ismerkedés ellehetetlenitése, a tamogatasa megtagadasa
(Kalman & Koénczei, 2002; Hole et al., 2021; Leutar & Mihokovi¢, 2007; Fulford &
Cobigo, 2016). Az ellenetmondas kapcsan azonban fontos megemlitenlink, hogy
a résztvevOkkel csak egy alkalommal talalkoztunk, igy el6fordulhat, hogy nem tudtak
teljesen megnyilni az interjuk soran. A bizalmi kapcsolat er6sddéséhez, tobbszori
talalkozasra lett volna sziikség, ezaltal talan jobban el6térbe tudtak volna kerlni
a nehézségek. Tovabba fontos megjegyezni, hogy az IKZ-t mutaté személyek ritkan
vagy egyaltalan nem kerilnek interjuhelyzetbe, és a titoktartast nehezen tudjak ér-
telmezni, mert ritkan tartja barki is tiszteletben, hogy nekik is lehetnek privat dolgaik.
Ennek kovetkeztében felmeril, hogy az interju soran elmondottak kiszivargasatdl
valo félelem akadalyozta a kihivasok 8szinte megosztasat.

A parok sokféleképpen fejezik ki egymas felé szeretetiiket, példaul csoékkal,
kézfogassal, ajandékozassal, szexudlis egyuttléttel. A kutatasban részt vevék kozil
csak két par életében van jelen a szexualitas, kilonb6z8 gyakorisaggal. A masik két
par esetében azonban kilsé tényezdk és fizikai allapot kdvetkeztében ez nem ré-
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sze a parkapcsolatnak. Az interjualanyok kozil volt, aki az édesanyja kérése miatt
nem folytat intim egyuttlétet parjaval, azonban 6 nem korlatozasként tekintett erre,
tovabba egy par esetében ,még nincs itt az ideje”. Az interjuk alapjan is lathato,
hogy a szexualitas jelenléte nem szlkségszer(, egy hosszu parkapcsolat esetén
is hianyozhat (Katona & Sziics, 2017), vagy korlatozottan lehet jelen (Lafferty et al.,
2013, idézi Fulford & Cobigo, 2016), ugyanakkor vannak, akik ezen keresztil fejezik
ki szerelmuket (Svae et al., 2022).

A beszélgetések soran, a kutatasi kérdések megvalaszolasan tul, relevans plusz
informacidkhoz is jutottunk az interjualanyoktél és a gyégypedagoégustdl. Harom
par jegyben jar, beszamoltak az eljegyzés részleteirél és a dontés okardl is. A nyolc
résztvevd kozil 6t személynek volt mar a multban parkapcsolata, valamint a fogam-
zasgatlas néhany médjaval is tisztaban voltak.

A kutatas korlatai, érvényessége

A szakirodalom feldolgozasa soran csak néhany magyar nyelvi tudomanyos for-
ras allt rendelkezésre az IKZ-t mutaté személyek szexualitdsaval, szexedukacioja-
val 6sszefliggésben, valamint az érintett személyek szexualitassal, parkapcsolattal
kapcsolatos gondolatairdl, tapasztalatairdl. Mivel nyolc személyt tudtunk bevonni,
ebbdl adéddan a kis elemszam miatt messzemend kdvetkeztetések nem vonhatdk
le a célcsoportra vonatkozéan. Tovabba a kutatas résztvevéi ugyanazon intézmény-
egységhez kothetdek, igy csak az ezen intézményen bellli helyzetképet tudtuk be-
mutatni. Sajnalatos médon nem volt alkalmunk tébbszor talalkozni a résztvevékkel,
pedig hasznos lett volna jobban megismerni ket az interjuk el6tt.

Tovabbi kutatasi iranyok, lehetdségek

Az erre épuld vagy tovabbi participativ kutatas kezdeti szakaszaban javasolt, hogy
minden par esetében legalabb néhany orat toltsiink kotetlen, ismert kornyezetben
(példaul koézos séta vagy a lakokornyezet bejarasa soran), amely lehetévé teszi
a mindennapi életfeltételek kdzvetlen megismerését és autentikus beszélgetések
kezdeményezését. Ezt kdvetben egyéni interjuk soran feltérképezhetéek a korabbi
parkapcsolati és szexualis tapasztalatok, valamint a szexualitassal és intimitassal
kapcsolatos fogalmi keretek (példaul szerelem, szex, intimitas, hozzajarulas). Kilon
figyelmet forditanank arra is, hogy a résztvevék milyen informaciéforrasokbol (szak-
emberek, médiatartalmak, csalad) tajekozédnak, és ezek hogyan formaljak szexua-
lis mlveltséglket, tajékozottsagukat és igényeiket. Az eredmények hozzajarulhatnak
személyre szabott, inkluziv szexedukacios programok kidolgozasahoz, a tamogaté
kornyezettel valé6 kommunikacioé erésitéséhez, a felnétt szerepek és jogok megélé-
séhez.
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Osszefoglalas

A kutatas segitségével betekintést szerettiink volna nyujtani négy IKZ-t mutaté par
parkapcsolataba. Vizsgalatunkbdl kiderdl, hogy négy IKZ-t mutaté par hogyan él par-
kapcsolatban kiilénb6zé lakhatasi formakban, van-e lehetéségik és igénylik megél-
ni szexualitasukat, valamint hogy kit6l tudnak informaciot, segitséget kérni, mennyire
tamogatja 6ket kornyezetlk.

A Diszkussziéban bemutatott eredmények alapjan fontos hangsulyozni, hogy
a megkérdezett IKZ-t mutaté személyek is vagynak parkapcsolatra, egy olyan
személyre, akivel megoszthatjak gondolataikat, érzelmeiket, idejiiket, megél-
hetik szexualitasukat. A szakemberek és a csaladtagok attit(idje, valamint a szexu-
alis edukacio minésége és hozzaférhetésége és a privat tér alapvetéen befolyasolja
a parkapcsolati lehetéségeket. Mindenképpen Iényegesnek tartjuk a téma tovabbi
kutatasat, hiszen a felnéttkori kisérés kiemelt feladata a tarsas kapcsolatok kialaki-
tasanak és fenntartasanak tdmogatdsa, a sziikséges lehet6ségek megteremtése,
valamint a kliensek felruhdzasa a kiegyensulyozott, egyenrangu, biztonsagos par-
kapcsolat megtapasztalasahoz sziikséges készségekkel, melyre lathatéan az érin-
tettek oldalardl is megvan az igény.
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Institute for Medical Rehabilitation, and was director general of the latter for 15 years.
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He participated in preparatory work of the ICF and lead the Hungarian adaptation.
He taught at ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education and its
predecessor from 1976 to 2020.

KOGON Mihaly: 1955-ben szllettem, 1973-ban egy rosszindulati daganat okan bal
labam amputalni kellett combkdzéptdl. Ez a beavatkozas tulajdonképpen az élete-
met mentette meg. Az azota eltelt kdzel 6tven évben, ugy gondolom, aktiv életet
éltem, élek, mint maganember és mint a szocialpolitikarél gondolkodd ember. 1974-
ben érettségiztem, 1983-ban magyar irodalom—nyelvtan és népmivelés szakon
szereztem féiskolai oklevelet. 1990-ben szocialpolitikusként diplomaztam az ELTE
Ferge Zsuzsa nevével fémjelzett szakan. A szocialpolitikusi diploma megszerzése
utan csaladsegitében, civil szervezetként alapitott, fogyatékos embereket foglalkoz-
tatd szervezetnél dolgoztam, majd révid ideig a Mozgassériiltek Allami Intézetében.
1992—-1993-ban a Liga szakszervezetnél tevékenykedtem.

Az 1993. évi tarsadalombiztositasi valasztasok utan az Orszagos Egészség-
biztosité Pénztarban voltam alkalmazasban. 1997-ben a Népjoléti Minisztériumba ke-
riltem, ahol Konczei Gyorgy iranyitasaval a Fogyatékos Emberek esélyegyenléségét
biztositd torvény el6készitésében vettem részt. A térvény elfogadasat kdvetéen a tor-
vényben megfogalmazott Orszagos Fogyatékosligyi Tanacs munkajat segitettem.

1999-ben megpalyaztam a Mozgassériiltek Allami Intézete igazgatoi allasat, amit
a biralok szerint elnyertem, de a Szocialis Minisztérium ezt megvétézta, majd egy
Ujabb palyazati kiiras soran elnyertem az igazagatéi posztot 2000 aprilisaban. 2015.
december 31-éig voltam az Intézet igazgatdja. Feladatkdrom legfontosabb részének
a fogyatékos emberek 6nallésagat, dnrendelkezését biztositdé szakmai program ki-
alakitasat, megvaldsitasat tartottam. 2004. évben kidolgoztuk az Intézet Szervezeti
Mikodési Szabalyzatat az 1998. évi XXVI. térvény (Fot.) és a STANDARD RULES
figyelembevételével.

2008-ban kollégaimmal egyltt javaslatot tettlink az Intézet nevének megval-
toztatasara, amit a fenntartdé minisztérium jovahagyott. A javasolt név ,MEREK”,
a rovidités a Mozgassérult Emberek Rehabilitaciés Kozpontjat jelentette. A MEREK
palyazati tamogatassal két lakéotthont hozott Iétre, ahol is teljes akadalymentes kor-
nyezetben, ma is 6nalldan élhetnek mozgassériilt, fogyatékos emberek. Biztositottuk
a lakasok akadalymentes megkozelithetéséget.

A MEREK-ben folytatott munkam soran két teriletet tartottam kiiléndsen fontos-
nak. Az egyik az FNO (a funkcidképesség, fogyatékossag és egészség nemzetkdzi
osztalyozasa), amit a PHARE ACCES programban dolgoztunk ki és alkalmaztunk az
Orszagos Orvosi Rehabilitacios Intézet vezet6jének, dr. Kulmann Lajos professzor
urnak a segitségével. A masik szakterulet a tamogato technoldgiai eszk6zok terllete,
témakore, amelyeket a jogszabalyok ma gyogyaszati segédeszkdzdknek neveznek,
szerintem helytelenul. Ennek a sajatos rendszernek megujitasat két eurdpai unios
projekt megvaldsitasaval szerettiink volna innovaciokent a magyar juttatasi rendszer
részéve tenni. Az elsé projektben az orszag minden régidjaban és Budapesten hoz-
tunk létre tamogato technoldgiai eszkdzok atalakitasat, adaptaciojat, szervizét és
kdlcsonzéseét lehetévé tevé mihelyhalézatot. A masodik projektben hat helyszinen
hoztunk létre egyenként 400 négyzetméteres raktart és kdlcsonzé kdzpontot ma-
gaba foglald egységeket. Mindkét projektben az FNO mddszerét alkalmaztuk, és
megvaltozott munkaképességl, fogyatékos embereket foglalkoztattunk.
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KOGON, Mihaly: | was born in 1955. In 1973, my left leg was amputated due to
a bone tumor. This operation actually saved my life. In the last more than fifty years,
| have lived an active life, as a private person and as a professional in social policy.
| graduated from high school in 1974, and in 1983 | received a bachelor’s degree in
Hungarian literature, grammar, and cultural studies. In 1990, | received a masters
degree in social policy at ELTE University, led by Zsuzsa Ferge. After that, | worked
as a family support worker, and worked for several NGO'’s that provided different
services to people with disabilities.

In 1997, | joined the Ministry of Welfare, where | was involved in the preparation
of the law on equal opportunities for people with disabilities under the direction of
Gyorgy Konczei. After the adoption of the law, | assisted with the work of the National
Disability Council.

In 1999, | applied, and in 2000, | finally won the position of CEO of the National
Institute for People with Disabilities. | was the Director of the Institute until 31
December 2015. | considered the most important part of my professional work at the
Institute, that we created a new framework of professional protocols based on the
development and independent living of people with disabilities.

In 2004, we created a brand new organization protocol based on Act XXVI of 1998
and the STANDARD RULES. In 2008, together with my colleagues, we proposed to
change the name of the Institute, and the Ministry of Welfare approved it, so the
new name became “MEREK”, Rehabilitation Centre for People with Disabilities. With
the help of a grant, MEREK has created two residential homes where people with
disabilities can live independently in a fully accessible environment.

Two areas have been particularly important for me in my work at MEREK. One is
the implementation of “FNO” (the International Classification of Functioning, Disability
and Health), which we developed and applied in the PHARE ACCES program with
the help of the head of the National Institute of Medical Rehabilitation, Professor Dr.
Lajos Kulmann. The other area of expertise is in the field of assistive technology
devices — what the legislation now calls medical aids, incorrectly, in my opinion. We
wanted to renew this particular system by implementing two projects, funded by the
European Union. Our target was that the results of the new project would become
part of the social system in Hungary. In the first project, we set up a network of
workshops for the conversion, adaptation, servicing, and loan of assistive technology
devices in all regions of the country and Budapest. In the second project, we set up
units comprising a 400 m2 warehouse and a rental centre in six locations. In both
projects, we used the FNO method and employed people with disabilities.

SANDOR Aniké az ELTE Barczi Gusztav Gyégypedagdgia Kara Fogyatékossag és
Tarsadalmi Részvétel Intézetének docense és intézetigazgatoja. Emellett a Disability/
Studies/ and Social/ Innovation Lab tarsalapitdja és a Fogyatékossagtudomanyi
Doktori Mlhely egyik vezet6je. F6 érdeklédési terllete a magas tamogatasi szik-
ségletli személyek dnrendelkezése és a participativ oktatas, kutatas és innovacio.

SANDOR, Aniké associate professor and head of the Institute for Disability and
Social Participation at ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education.
She is also a co-founder of the Disability/Studies/ and Social/ Innovation Lab and
co-leader of the Disability Studies Doctoral Workshop. Her main areas of interest are
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the self-determination of people with high support needs, and participatory teaching,
research and innovation.

SZIGETHI Zsofia az E6tvos Lorand Tudomanyegyetem (ELTE) Neveléstudomanyi
Doktori Iskolajanak doktorandusza. Gyogypedagodgusként hisz éve dolgozik ADHD-
val diagnosztizalt és autizmus spektrumzavarral él6 gyermekekkel. Jelenleg inkluziv
nevelési kornyezetekben tamogatja a tanuldkat és pedagoégusokat. Kutatasanak ko-
zéppontjaban a tanarok ADHD-ismeretei és azok hatasa all az érintett diakok tarsas
tapasztalataira.

SZIGETHI, Zsofia doctoral student at the Doctoral School of Education, Edtvos
Lorand University (ELTE), Budapest. She is a special education teacher, she has
worked for two decades with children diagnosed with Attention Deficit Hyperactivity
Disorder (ADHD) and autism spectrum disorder. She currently supports students
and teachers in inclusive educational settings. Her research focuses on teachers’
knowledge of ADHD and its impact on the social experiences of pupils diagnosed
with the disorder.

VINCZE Orsolya Gydégypedagdgus, jelenleg 6vodas koru, autizmussal él6 gyer-
mekek fejlesztésével foglalkozik egy szegregalt évodai csoportban, valamint egy
alapitvanynal. Erdekl6dési teriilete az intellektualis képességzavarral é16 felnéttek
szexualitasa.

VINCZE, Orsolya is a special education teacher. She has been working with
preschool-aged children with autism in a segregated kindergarten group, as well
as at a foundation. Her area of interest is the sexuality of adults with intellectual
disabilities.

ZAGYI| Emese gydgypedagodgus és okleveles gyégypedagdgia-tanar, az ELTE Barczi
Gusztav Gyégypedagdgiai Kara Altalanos Gyégypedagdgiai Intézetének tanarse-
gédje és az ELTE PPK Neveléstudomanyi Doktori Iskola doktori hallgatéja. Doktori
kutatasanak fokuszaban a fogyatékos nék helyzete all. Tovabbi kutatasi terlletei
a felnétt fogyatékos személyek szexualitasanak tamogatasi lehetéségei, valamint
a ,,Semmit rélunk nélkulink” elv szemléletében végzett tudomanyos tevékenységek.

ZAGYI, Emese is a special needs education teacher, a certified teacher of special
education, assistant lecturer at the Institute for General Theory of Special Needs
Education at Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education, and a doctoral
student at the Doctoral School of Education at ELTE. Her doctoral research focuses
on the situation of women with disabilities. Her other research interests include
sexual assistance for adults with disabilities and research with the perspective of the
“Nothing about us without us” principle.

74

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/2




	05-17
	18-32
	33-51
	52-70
	71-74

