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A tervezett disszertacid fékuszaban autizmussal él6 nem, vagy alig beszélé kisiskolasok
kommunikaciéjanak jellemzéi és fejlédése all. Szlikebben az augmentativ és alternativ
kommunikdacidés (AAK) tamogatds lehetséges szerepét, tagabban kilonboz6 készségek,
képességek, viselkedések és egyéb kiilsé tényez6k a kommunikdcios képesség kilonboz6
dimenzidival valé dsszefliggéseit vizsgaljuk.

El6addsomban roviden bemutatok néhdny, a tervezett disszertdcido szempontjabdl fontos
kiindulépontot, mint az autizmus spektrum zavar, a nem, vagy alig beszél6 gyermekek és az
AAK, utalva ezek (gydgy)pedagdgiai relevancidira.

Ezt kovetGen az Otvenegy autizmussal él6 kisiskolds gyermek bevondsdval megvaldsult
prospektiv utdnkovetéses vizsgdlatunk alapveté céljainak, elrendezésének, eljarasainak,
eljdrasainak, valamint az elemzések tervének bemutatasa kovetkezik, jelezve a jelen
allapotot és a tervezett Gitemezést.
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Az Eurdpai Unidban szakmapolitikai cél a nagyobb I[étszamu, értelmi sérilt és
pszichoszocidlis fogyatékossaggal él6 felnSttek szamara létrehozott, bentlakast nyujté
intézmények kitagoldsa. Meggy6z6désem, hogy ezen intézmények kivaltdsa az oda vezetd
utak lezarasaval indirekt mddon is elérhetd. A kivaltasi stratégia a gyermekek bentlakast
nyujté intézményeinek, igy a gyermekotthonoknak a lebontdsara is iranyul. Ennek
megfelel6en a gyermekvédelmi torvény 2014. januar 1-t6l kotelez6en irja el§ a 12 év alatti
gyermekek csalddszer( ellatdsat. Kivételt képez(het)nek a kilonleges ellatasi igény(
gyermekek, akik tovabbra is elhelyezhet6k gyermekotthonokban. Kutatasom a fenti célokhoz
igazodik, és tdmaszkodik a dr. Konczei Gyorgy altal vezettet, ,Az esélyegyenlGségtdl a
Taigetoszig” c. OTKA-kutatds eredményeire.

Az orokbefogadas elsGsorban a gyermektelen szil6k problémajara jelent megoldast; a
folyamat a heteroszexudlis, hazassagban él6, nem sérilt sziilGket célozza, akik nem sériilt
gyermekeket fogadnak 6rokbe. Az alapvetéen angol nyelven elérhet6, az USA-bdl és Nagy-
Britannidbdl szarmazo kutatasi eredmények, ill. az OTKA kutatds tapasztalatai alapjan
megallapithatd, hogy a kilonleges ellatasi igényld gyermeket tudatosan oOrokbefogadd



csaladokrél nagyon kevés a kutatasi eredményre alapozott tudas; amit viszont tudunk, annak
alapjan ezek a csaladok szamos szempontbdl mutatnak nagyon kiilonleges tulajdonsagokat
és jellemzGen specialis problémakat kell megoldaniuk. A kilonleges ellatasi igényl
gyermekeket orokbefogadd sziil6knek nagy valdszinliséggel vannak gyermekeik. Ugyanakkor
a testvérekrél még kevesebb tudassal rendelkeziink: vajon a kilonleges ellatasi igényl
gyermek 6rokbefogaddsa milyen hatassal van a testvérekre, a testvérkapcsolatokra, a testvér
felnGttkori csaladi- és palyaszocializaciéjara.

Posztmodern és konstruktivista ismeretelméleti alapokra épull6, multidiszciplinaris,
kvantitativ és kvalitativ kutatdsmoddszertant egyarant alkalmazé doktori kutatdsom a
,disability studies” értékei alapjan szervez6dik; a patoldgids, problémaorientalt
megkozelitést felvaltd alkalmazkodds-orientdlt, a csaladi er6sségekre koncentrald csaladkép
a jellemzé.

A feltaré és leird alapkutatas fokuszdban a kilonleges ellatasi igényl gyermeket
orokbefogadd csaladok, azon belll a testvérek allnak. A kutatdas nem terjed ki olyan
csaladokra, ahol a kiilonleges ellatasi igény az 6rokbefogadas utan derdlt ki; ill. nem terjed ki
a specialis ellatasi igényl gyermeket 6rokbefogadd csalddokra és a nevelSszil6i csaladokra
sem. Hat (munka)hipotézist allitottam fel: a testvérek 6rokbefogaddsrél sz616 déntésbe vald
bevonasarél, a testvérek orokbefogadasi folyamatban torténd felkészitésérél, az
orokbefogadast kdvetd tamogatas formairdl, a testvérek csaladi és pdlyaszocializaciéjarol.

A kulonleges ellatasi igényd, orokbefogadott gyermekek testvéreirdl nincsen adatgydijtés;
igy az alapsokasdg nagysdga nem allapithaté meg. A KSH 2008 6ta gydjt adatokat a
fogyatékosnak mindsitett gyermekek 6rokbeaddasardl: 2008 és 2015 kozott a gydmhivatalok
57 fogyatékosként orokbeadott gyermekrél szamoltak be. A szakért6i mintavalasztas soran
tdmaszkodom a gyambhivatali adatszolgaltatasra, ill. a fent emlitett OTKA kutatdsban, az
online kérddives felmérésben 14 haztartdsban 29 testvérrél, a narrativ interjuk soran Gjabb
12 testvérrél szamoltak be, akik vallaltak a testvér-kutatasban valé kdzrem(ikodést.

Az OTKA kutatasban, a szil6kkel készitett narrativ interjuk masodelemzését végzem el ill.
Ujabb empirikus adatokat a testvérek életkoratdl fligg6 mddon narrativ interjukkal,
photovoice moddszerrel, 6néletrajzirdssal és szociometriai vizsgalattal gydjtoék. Az adatok
elemzéséhez az Atlas.ti tartalomelemz6 szoftvert, ill. a Grounded Theory mddszert
alkalmazom. A rétegzett mddszertani eszkoztarban az 6rokbefogaddsi folyamatban érintett
allami és civil szervezetek képviselGivel harom, vegyes Osszetétel(i, regionalisan szervezett
fékuszcsoportot tervezek.

A kutatds Ujszerliségét részben a témavalasztas, részben az alkalmazott médszerek adjak:
a kutatds eredményeként egy eddig nemzetkozi szinten kevéssé, hazai vonatkozasban
egyaltalan fel nem tart tertletrSl, a kilonleges elldtasi igényl gyermeket 6rékbefogadd
csaladokrol, a testvérekrdl szerezhetiink ismereteket. Az Uj eredmények felhaszndlhatok az
orokbefogadd sziil6k képzésében, ill. a testvéreknek szél6 szolgaltatasok tervezésében és
szervezésében. A j6 gyakorlatok leirdsdval a szélesebb kozvélemény is elérhetd, és ezzel a
kutatds hozzdjarulhat a tdrsadalmi szemlélet formaldasahoz. Kozvetett hatdsaként
novekedhet a kilonleges ellatasi igényl gyermeket Orokbefogadd csalddok szdma,
csokkenhet a gyermekotthonokba keriil6é vagy ott él6 kilonleges ellatdsi igényl gyermekek
létszdma, ezzel pedig csokkenthet6k az allami joléti (gyermekvédelmi intézményi
mUikodtetési) kiadasok.
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Az el6adds Osszefoglalja a magas tdmogatasi szikséglettel é16 személyek
onrendelkezésér6l sz6ld, a doktori folyamat keretében végzett kutatas legfontosabb
mérfoldkoveit és elsé§ részeredményeit. A participativ szemléletli kvalitativ kutatds a
fogyatékossagtudomdany elméleti talajan dllva, kilonbozé tipusd intézményekben éI6
emberek és referenciaszemélyeik hangjait szdlaltatja meg a felnSttek Onrendelkezési
lehetdségeir6l és korlatairdl. Legfontosabb moddszerei a résztvevé megfigyelés és a
fokuszcsoportos, valamint egyéni félig strukturalt interju, melyek transzkripcioi Mayring-féle
kvalitativ  tartalomelemzéssel keriilnek feldolgozasra. Bemutatasra kerlilnek e
tartalomelemzési technika jelen kutatasi kérdésekre és tartalmakra adaptdlt Iépései.

Az els6 eredmények kozil kiemelhetd, hogy a megkérdezett személyek azonositjak az
onrendelkezés tartalmat az oOndllésag és fliggetlenség fogalmaival, ezért jelentésen
korlatozzak az érintett emberek lehet8ségeit, kiilonds tekintettel az intim, legelemibb
sziikségleteket érint6 helyzetekre. Tovabbi elemzést igényl6, a csoportra jellemzé
Osszefliggés, hogy az 6ndllé helyvdltoztatdsra nem képes személyeknek ugyan kevesebb
onrendelkezési lehetdséglik van, ugyanakkor 6ket éri kevesebb kozvetlen, fizikai korlatozas
és erdszak a hétkoznapokban. Feltételezziik, hogy az eredmények hatterében szerepet
jatszik, hogy a tdmogatd szakemberek és hozzatartozok maguk sem részeslilnek adekvat
tdmogatasban. Az el6adas a disszertacid befejezéséhez szikséges tovabbi |épések
ismertetésével zarul.
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Feltaré kutatasomban arra keresem a valaszt, hogy a latassérilt gyermeket nevel6 sziilGk
milyen médokon alkalmazkodnak specialis helyzetiikh6z, tovabba milyen tényez6k novelik a
szul6k pozitiv alkalmazkodasat, illetve melyek fokozzak nehézségeiket. A témaval foglalkozo



hazai és nemzetkdzi tudomanyos kozlemények (Pdlhegyi, 1991, Komldsi, 1992, Radvanyi
2006, 2013., Rutter, 2007, Kdlmdn, 2004, Retzlaff 2011.) tobbnyire értelmi sérilt és testi
fogyatékos gyermekeket nevel6 csalddok miikodési sajatossagait vizsgdlja, latassérilt
gyermekek csaladjainak adaptiv m(ikodésének tudomanyos vizsgdlata elkeriilte a kutatdk
figyelmét.

Kutatasi eredmények (Eddy-Engel, 2008, Danis-Kalmdr, 2011, Garai-Kovdcs, 2013, Bogndr
2013) alapjan feltételezem, hogy a latdssériilés is olyan nehezité koriilmény, amely a
csaladok muikodését megvdltoztatja. Hipotézisem szerint a latassérilt gyermeket neveld
csaladok alkalmazkoddsanak eredményessége tobbtényez6s folyamat, amelyben tarsadalmi
(SES), tarsas (kulsé tamogatas, csaladon belili eréforrdsok) és személyes jellemzék (a
gyermek intellektusa, a sériilés sulyossagi foka és jellege, tdarsuld sériilések, betegségek)
jatszanak szerepet.

A kutatas soran a kvantitativ es a kvalitativ elemzési mddszereket haszndlok: 1707
latassérilt (vak és gyengénlatd) 0-16 éves koru, [atassériilt gyermek és fiatal anamnesztikus
adataibdl kinyerheté demografia jellemzGik leird statisztikai vizsgalatdval kiséreltem meg
leirni, hogy a latassériilt gyermek jelenléte a csalddban a csaldd milyen véltozasaival jar
egyutt (pl. valas, koltozés, Uj testvér stb.) tovabbd, hogy a gyermek személyes jellemzéi (a
latassériilés sulyossagi foka, tarsuld sérilések) mennyiben befolyasoljdk a csaldd miikodését.
A fentiek mellett kb. 100 érintett sziil6vel a f6 demografiai mutatok mentén illesztett
csoportokban félig strukturdlt, egyéni interjukat kivanok felvenni, amelyben a latdssérilt
gyermekek elfogaddsat gatld és tamogatdé faktorokat szeretném azonositani.

A kutatas eddig feldolgozott adataibdl kirajzolédik, hogy a kapcsolatok megszakadasi
aranyat a gyengénlatas er6teljesebben befolydsolja, mint a vaksag, tovabba a latassérilés
sulyossagi fokan tul, a tarsulé sériléseknek (értelmi fogyatékossag, mozgaskorlatozottsag) is
erGs hatasa van a csaladi kapcsolatok minéségére. Az adatok egyértelm(ien arra utalnak,
hogy fentiek mellett a lakdhely, a szlil6k életkora és iskolai végzettsége, egészséges testvér
jelenléte szintén szerepet jatszanak a csaldad adaptiv miikédésében, tovabba a diagnozis
kozlésének korilményei és a terapids lehet6ségekrdl vald tdjékoztatds is meghatarozé
jelent6séggel birnak a szil6k egyéni és kozos megkiizdési folyamataiban.



