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Kozértheto osszefoglalo

Jelen tanulmany témdja az, hogyan lehet megbizonyosodni arrdl, hogy az informacié
az értelmi sériilt személyek szamara valoban érthet6-e.

Kutatasunk soran egy napkozi otthonban beszélgettiink a szolgaltatast igénybe
vevokkel (a tovabbiakban: kliensekkel) és az intézmény munkatarsaival arrél, hogyan
hasznéljak fel a konnyen olvashat6 és értheté informaciokat.

Azt talaltuk, hogy sok tényezd befolyésolja a konnyen olvashat6 és érthet6 informa-
ciok értelmezését, és igy az értelmi sériilt emberek életét.

Absztrakt

Hattér: Ez a tanulmany olyan konnyen olvashaté és érthet6 dokumentumok felhasznalasarol sz6l6
kutatast mutat be, melyek értelmi sériilt személyek szamara biztositjak az informaciéhoz vald
érdemi hozzaférést. Kutatasi kérdéseink azon tényezékre fokuszalnak, amelyek a konnyen olvas-
hato és értheté dokumentumok felhaszndlasat érintik, arra 6sszpontositanak, mit kell figyelembe
venni a kdnnyen olvashaté és értheté dokumentumok érdemi felhasznalhatdsaga érdekében.
Anyagok és médszerek: Esettanulmanyunk Maltan, egy értelmi sériilt személyek szamara fenntar-
tott napkozi otthonban késziilt. Kutatasunk a fokuszcsoportos interju, az interju és a megfigyelés
modszerén alapul. Az adatok elemzése tematikus analizissel tortént, dsszekapcsolva a fogyatékossag
tarsadalmi modelljével és Bronfenbrenner 6koszisztéma-elméletének egy adaptalt valtozataval.
Eredmények: Kutatasunkbol kideriil, hogy a konnyen olvashat6 és értheté dokumentumok haté-
konysaga szamos tényez6tdl fiigg, melyek kolcsonhatasban vannak egymassal.
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Kovetkeztetés: A konnyen olvashato és értheté dokumentumok felhasznélasa hatékonyabb, ha eze-
ket a tényezdket tagabb Gsszefiiggésben értelmezziik.

Kulcsszavak: hozzaférés az informédciohoz, konnyen olvashat6, konnyen érthet6, megerdsités,
értelmi sériilés

1. Bevezetés

A Fogyatékossaggal é16 személyek jogairdl sz016 ENSZ Egyezmény célja a fogyatékossag-
gal é16 személyek fiiggetlenségének, egyéni autondmisjanak és dontési szabadsaganak
biztositasa (Egyesiilt Nemzetek Szervezete, 2006). Egyebek mellett ez a cél is az informa-
ciokhoz val6 hozzaférés révén valosul meg, a 9. cikkben meghatérozottak szerint. Ezért a
koénnyen olvashato és érthetd informaciok? biztositésa az értelmi sériilt emberek szdméra
jogaik védelmének egy modja. A szakirodalom azonban azt mutatja, hogy a konnyen
olvashato és érthet6 informacio 6nmagaban még nem lehet elég hatékony.

A cikkben szerepld esettanulmanyban egy olyan mdltai intézményt mutatunk be,
ami értelmi sériilt személyeknek nyujt nappali ellatast, ahol kénnyen olvashato és ért-
het6 modon biztositjak az informacidhoz vald hozzaférést. Ezzel segitik a klienseket
abban, hogy megalapozott dontést hozhassanak a felkinalt tevékenységekkel kapcso-
latban. Az esettanulméanyban Bronfenbrenner (1979) 6koszisztéma-elméletének adap-
talt valtozatat alkalmazzuk, hogy megvitassuk a konnyen olvashato és érthet6 infor-
macidk okoszisztémaban betoltott szerepét mas olyan tényezdékkel egyiitt, melyek a
kliensek életét befolyasoljak. A kutatast a fogyatékossag értelmezésének tarsadalmi
modellje segiti; kiilonbséget kell tenni a kognitiv kdrosodas és a tarsadalmilag létreho-
zott akadalyok kozott, melyek hatraltatéd tényezékként jelennek meg az értelmi sériilt
személyek életében (Williams, 2011).

A tanulmany f6 kutatasi kérdései:

Mely tényez6k befolyasoljak az értelmi sérilt személyek szamara nyujtott szolgalta-
tasok igénybevétele soran a kdnnyen olvashato és értheté dokumentumok hasznalatat?

Milyen tényez6ket kell figyelembe venni e dokumentumok érdemi felhasznalasanak
biztositasa érdekében?

Tanulmanyunk célja az, hogy e kérdések megvalaszolasaval hozzajaruljunk azon
tényez6k megértéséhez, amelyek a konnyen olvashato informéciok megértésének
hatékonysagat befolyasoljak.

4 A ,konnyen olvashatd és érthet§” kifejezés olyan informdciora utal, amit az értelmi sériilt személyek
szamara hozzaférhet6 formdban szerkesztenek. Lasd példaul az Inclusion Europe éltal kidolgozott szab-
vanyokat (datum nélkiil).
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1. A kutatas hattere

Mikézben a szakirodalom elismeri az értelmi sériilt emberek informacidhoz valé érdemi
hozzaférésének fontossagat, egyuttal megkérddjelezi a konnyen érthetd informaciok
hatasat és hasznossagat. Chinn és Homeyard (2017) meta-attekintése a hatékonysag
kérdését veti fel az értelmi sériilt emberek szamara készitett, egyénre szabott egészség-
igyi informaciok kapcsan. Hasonlo6 kérdés foglalkoztatja Goodwint és munkatdrsait
(2015) is. Anderson és munkatdrsai (2017) megjegyzik, hogy nincs bizonyiték, amely
alatdmasztana a konnyen olvashaté és érthetd informacié hasznalatanak hatékonysa-
gat. Chinn és Homeyard (2017) szintén kifejezik abbéli aggodalmukat, hogy vajon nem
nagyobb-e ezeknek az anyagoknak a szimbolikus értéke, mint a valédi hasznossaguk.
Ehhez kapcsolodik Walmsley (2013), aki a konnyen olvashaté és érthetd informacié
pusztan szimbolikus hasznalatat ,, kozmetikai eszk6znek” nevezi (p. 17).

Nem elegendd tehat az értelmi sériilt személyek szamara a kdnnyen olvashato és
érthetd dokumentumokat elkésziteni (Walmsley, 2013). Oldrieve és Waight (2013)
szerint strukturaltan kell felmérni az értelmi sériilt személyek tdmogatasi szitkségle-
teit annak érdekében, hogy meg lehessen allapitani, hogy milyen mddositasokra van
sziikség szamukra az informacié megértéséhez. A szerzok szerint ,a tartalmat és a
kozvetités mddjat ugy kell médositani, hogy annak értelme legyen az értelmi sériilt
személyek szamara” (p. 6.).

Az informaci6 konnyen olvashato és érthetd informdciéva alakitasarol a szakiroda-
lomban is olvashatunk, példdul Anderson és munkatdrsai (2017) is targyaljak. A Chinn
és Homeyard (2017) altal attekintett irdsok egy része a konnyen érthet6 informaciok
el6allitasara dsszpontosit, és hangsulyozza az értelmi sériilt személyek e tevékenység-
ben valo részvételét. Mander (2015) megjegyzi, hogy a konnyen olvashatd és érthetd
informaci¢ eléallitasa és a felhasznalokhoz valé eljuttatdsa nem azonos titemben fejls-
dik. Townsley és mtsai (2003) ramutatnak, hogy el6 kell segiteni a kdnnyen olvashaté
és érthetd informacidhoz vald hozzaférést, és biztositani kell az értelmi sériilt emberek
szamara, hogy megértsék azt. Walmsley (2013) arrol értekezik, hogy a bonyolult gon-
dolatok leegyszertisitése hogyan vezethet téves informaciohoz, kiilonosen akkor, ha
fontos részek maradnak ki, mert a szerkeszt6k tul bonyolultnak tartjak azokat ahhoz,
hogy az eredeti dokumentumok kénnyen olvashatd és érthet6 valtozataba beépitsék.
Sutherland és Isherwood (2016) szintén kiemelik ezeket a problémakat és hangsu-
lyozzak, hogy mennyire fontos a konnyen olvashaté és érthet6 informacié megérté-
séhez az egyéni tdmogatasi sziikségletek figyelembevétele és a megértés mértékének
ellendrzése.

Léteznek iranyelvek az informaci6 konnyen olvashato és érthetd informaciéva alaki-
tasahoz (példaul Townsley és mtsai, 2003). Mas szerz6k is utalnak a kdnnyen olvashato
és érthet6 informaciok osszeallitdsanak és kozzétételének alternativ modjara. Oldrieve
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és Waight (2013) videdval, szamitogéppel timogatott (computer aided) informacida-
tadasra, konnyen olvashaté és értheté weboldalakra hivatkoznak. Goodwin és mun-
katarsai (2015) szintén kiemelik a videdk hatékonysagat az értelmi sériilt személyek
szamara hozzaférhet6 informaciok biztositasaban.

A konnyen érthet6 kommunikacié szakirodalma alapjan érdemi hozzaférésrol
akkor beszélhetiink, ha az informaciét egyedileg alakitjak az értelmi sériilt személy
igényeihez és adottsagaihoz, illetve, amikor a megértés tamogatasara nemcsak mint
er6forrast, hanem mint moédszert is felhasznaljak (Mander, 2015).

II. A kutatas modszere

A kutatasunkban esettanulmany keretében mutatunk be egy valds esetet kortars kor-
nyezetben (Creswell, 2013). Az altalunk valasztott eset helyszine a PromotAbility altal
vezetett napkozi otthon. Itt konnyen olvashato és értheté nyomtatvanyokat biztosi-
tanak az értelmi sériilt kliensek szdmara, hogy eldonthessék, részt akarnak-e venni a
napi programokon kiviili tevékenységekben, ideértve a kirandulasokat és az esti szaba-
did6s tevékenységeket is. A nyomtatvanyokat sablon alapjan szerkesztik. A tevékeny-
ségrol szolo konnyen olvashato és értheté nyomtatvany két A4-es lapon jelenik meg,
a baloldalon fényképekkel, a jobb oldalon pedig a megfelel$ széveggel. A szoveg for-
matumara a nem hivatalos stilus, Sans Serif bettitipus alkalmazésa jellemz6. A nyom-
tatvany végén igen/nem opcio taldlhato, ahol a kliensek megjelélhetik a valasztasukat.

A kutatas modszerei kozott alkalmaztuk a fokuszcsoportos interjut a napkozi otthon
Ot segité munkatarsaval, akik munkajuk soran hasznaljak a kdnnyen olvashatd és érthetd
nyomtatvanyokat. A megfigyelésben nyolc olyan személy vett részt, akiknek mar volt
tapasztalatuk a nyomtatvanyok hasznalataban. Félig strukturalt interjut a PromotAbility
vezetGjével készitettiink, aki részt vett a konnyen olvashato és értheté nyomtatvanyok
bevezetésében. Az interjukat a résztvevék beleegyezésével hangfelvételen rogzitettiik.
A fokuszcsoportos és a félig strukturdlt interji sordn interju-utmutatot is hasznaltunk.
Kérdéseink a napkoziben hasznalatos konnyen olvashatd és érthetd nyomtatvanyok
fejlesztéséhez és hasznélatahoz kapcsolddtak. Azok hatékonysagaval kapcsolatban sze-
meélyes gondolataikrdl kérdeztiik a résztvevoket. Kutatasunk elvégzéséhez etikai jova-
hagyast a PromotAbility-t6l, valamint az Egyetemi Kutatasi Etikai Bizottsagtol kaptunk.
A kutatést e két entitas etikai kovetelményeinek megfelelden végeztiik. Minden, a tanul-
manyban megjelend név, beleértve a szervezet nevét is, alnév. A hangfelvételek szoveges
atirasa utan a kutatdsi adatok tematikus elemzésére keriilt sor a Clarke és Braun (2013)
altal meghatarozott hat 1épés figyelembevételével. El6szor 1étrehoztunk egy harom osz-
lopos tablazatot: az els6 oszlopot az atiratnak, melyet tobb kisebb egységre bontottunk,
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mindegyik egységet kiilon sorba helyezve; a masodikat a kodolas szamara, ahol min-
den egyes egységhez rendeltiink egy-egy kddot (minden egységnek kiilon kdédot); a
harmadikat pedig a kddolt informéci6 rendszerezésére létrehozott témakorok (elemzési
szempontok) szamdra. Ezutan attekintettiik a témakoroket (elemzési szempontokat), és
véglegesitésiik el6tt Osszevetettiik 6ket a kddolas eredményével és az adatokkal. E téma-
koroket hasznaltuk alfejezetcimként az ,,Eredmények” fejezetben (lasd kés6bb).

Amint Braun és Clarke (2012) ramutat, a tematikus elemzés tobbféle felfogas szerint
alkalmazhat6. Mi Bronfenbrenner (1979) okoszisztéma-elméletét hasznaltuk mod-
szertanunk részeként. Amint Palareti és Berti (2009) kifejti, Bronfenbrenner 6koszisz-
téma-elmélete figyelembe veszi a disztalis kornyezetet és azokat a kolcsonhatasokat
és kapcsolatokat, melyek az egyén mikodését iranyitjak. Lerner (2005) megjegyzi,
hogy Bronfenbrenner gondolatai kialltdk az idé probajat. Az okoszisztéma-elméletet
maga Bronfenbrenner is tovabbfejlesztette (Bronfenbrenner, 2005). Fogyatékossaggal
kapcsolatos tanulmanyaiban Hollomotz (2009) az 6kologiai modellt hasznalja annak
érdekében, hogy értelmezni tudja az értelmi sériilt személyekkel szembeni szexualis
erészak kockazatat.

Bronfenbrenner 6koszisztémdja magaban foglalja a mikroszisztémat, a mezoszisz-
témat, az exoszisztémat, a makroszisztémat és a kronoszisztémat. Mivel ez utobbi az
életszakaszokra utal, nem vettitkk bele Bronfenbrenner modelljének adaptacidjaba,
amint azt alabb az 1. dbra bemutatja.

Mint fentebb kifejtettiik, a kovetkez8 szakaszban bemutatasra keriil kutatasi ered-
ményeket a tematikus elemzés soran felmeriilt elemzési szempontoknak megfelel6en
rendeztiik. Az eredmények értelmezését Bronfenbrenner 6koszisztéma-elméletének
adaptalt valtozatara és a fogyatékossag értelmezésének tarsadalmi modelljére épitjiik.

III. Eredményeink

Ebben a szakaszban a f6 témadkat targyaljuk a témarelevans szakirodalomra hivat-
kozva. Felhasznaljuk tovabba a fokuszcsoport résztvevéi, a napkozi otthon munkatér-
sai (John, Jane, Jennifer, Joyce and Jessica) korében felmeriilt kérdésekre adott valaszo-
kat, a megfigyelés soran a kliensekt6l (Mary és Martha, akiket alabb emlitiink) nyert
informdciodkat, s az Alberttel készitett interjubol kapott gondolatokat (8 egy mene-
dzser a PromotAbility-nél).

A konnyen olvashato és érthet6 anyagokat haszndlo résztvevok kiillonbozé szintd
verbalis kommunikacids képességgel rendelkeznek. Harman kdnnyedén tudnak
beszélgetni, ketten egyszavas valaszokkal kapcsolddtak be a beszélgetésbe és hataro-
zott utmutatdsra volt sziikségiik a kapott informacié értelmezéséhez.
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1. Dontés masok altal meghatarozott strukturakban

Albert szerint a PromotAbility menedzsmentjének dontését, miszerint konnyen olvas-
hatd és értheté nyomtatvanyokat alkalmaznak a napkozi otthonban, az indokolta, hogy
Uj szabvanyokat (normakat) vezettek be a sériilt személyek szamara nyujtott lakossagi
szolgéltatasok terén. Ezek a normak eldirjak, hogy a szolgaltatas felhasznaléit vonjak
be az 6ket érinté dontések meghozatalaba (A fogyatékos személyeket érinté nemzeti
szabvanyok munkacsoportja, 2014). Albert elmondta, hogy:

amikor a napkozi otthonban bevezettiik az tirlapokat, taldlkozot szerveztiink a sziilGkkel.

A nyomtatvanyok célja, hogy tajékoztassak a klienseket az elérhetd tevékenységekrol
és hozzaszoktassak Gket az elérheté informaciokhoz. Ez a megkozelités 6sszhangban
all Buell (2018) 4llitdasaval, miszerint folyamatosan fejleszteni kell az értelmi sértilt
emberek képességét a konnyen olvashat6 és érthetd informaciok megértésére, hiszen a
megértést példaul a nyomtatvanyokban hasznalt szavak ismerete is befolyasolja. Fon-
tos tovabba a kliens azon képessége, ahogyan az informdacidkat a sajat tapasztalataival
Osszekapcsolja.

A konnyen olvashaté és értheté nyomtatvanyokat jelenleg csak a nem rutin tevé-
kenységekhez haszndljak. A szokdsos napi tevékenységek soran kiilonb6zé médon
kindljak fel a valasztast, f6ként flash kartydkat és szobeli magyarazatot alkalmaznak
(Jane).

Mikozben a végsd cél az 6nallosag elérése a konnyen érthetd informaciok elterjedé-
sével (Goodwin és munkatdrsai, 2015), addig a kliensek nagyrészt csak masok — jelen
esetben a PromotAbility munkatarsai — altal kindlt lehetéségeken keresztiil tudjak
kifejezni dontésiiket.

2. Az individualizalas jelentosége

A fokuszcsoportos beszélgetés soran a segitd munkatarsak elismerték, ha minden tevé-
kenységhez ugyanazt a kénnyen olvashatd és érthetd sablont hasznaljak, az nem elégiti
ki a kliensek kiilonboz6 igényeit. E hidnyossag kikiiszobolésére az egyes nyomtatva-
nyokat minden felhasznalénak egyenként magyarazzak el:

Elbszor kiosztjuk a konnyen olvashaté és értheté nyomtatvdnyt,
majd minden klienssel egyenként dtbeszéljiik.

(Jane)
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Ezt a mddszert figyeltilk meg a klienseknek tartott foglalkozas soran is. A magyara-
zatok valoban eltéréek voltak. Néhany felhasznaloval a képeket értelmezték, illetve a
nyomtatvanyok teljes kor@i megértése érdekében a segité munkatarsak a teljes nyom-
tatvanyt végigbeszélték velilk. Példaul Jennifer Maryvel beszélgetett egy olyan tevé-
kenységrél, amit meleg idében szokas végezni.

Jennifer: Mit kell magaddal vinned a programra?
Mary: Sapkit, vizet és pénzt.

Voltak olyanok is, akiknek nehézségeik akadtak a konnyen olvashaté és értheté nyomtat-
vany értelmezésével. Ezért a segit6k megmagyaraztak az adott tevékenységet, mikozben
kiilonboz6 képekre mutattak. A segitdk tisztaban voltak azzal, hogy tartézkodniuk kell
attol, hogy a klienseket dontéseikben befolyasoljak vagy feliilbiraljak azokat:

Szeretne részt venni a kiranduldson? Igen vagy nem?

(Jennifer)

1. Mikroszisztéma: interperszonalis kapcsolatok a szolgaltatast
igénybe vevok (kliensek) €s a munkatarsak kozott.

2. Mezoszisztéma: a szolgaltatast igénybe vevok (ldlensek), a
munkatarsak és a sziilok kézott kapesolatok.

3. Exoszisztéma: a vezetés altal hozott dontések és
intézlcedasel

4. Makroszisztéma: a maltai szociokulturalis és
politilcai hattér.

Y

1. dbra. Bronfenbrenner okoszisztémdjdnak adaptdcioja
[a szines dbra megtekinthetd a wileyonlinelibrary.com oldalon]

El6szor a segit6k ismertették a nyomtatvany szerkezetét, mikozben az egyes képekre
mutatva elmagyaraztdk, hogy mit jelent az adott tevékenység:
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Itt lathatjdk a képeket arrdl a helyrél, ahovd menni fogunk,
a mdsik oldalon pedig a szavak vannak.

(Joyce)

A felesleges magyarazat helyett a felhasznaloknak kérdéseket tettek fel, hogy felmérjék
a megértés szintjét:

Ha ezt latja [egy naptarképre mutat], érti-e, mi ez?
(Jennifer)

Ezen erdfeszitések ellenére sem értette meg minden kliens a nyomtatvanyon 1évé
informéciot és a segit6k magyarazatat. Martha ragaszkodott ahhoz, hogy részt vegyen
a felkinalt tevékenységben annak ellenére, hogy tobbszor elmondtak neki, ez csak gya-
korlas. Ez dsszhangban van Poncelas és Murphy (2007) tanulmanyaban kozolt ered-
ményekkel, miszerint a szimbolumok szoveggel valo kiegészitése nem mindig noveli
a megértés szintjét.

3. A segit6 munkatarsak szerepe

A megfigyelés soran a segit6k és a kliensek kozott aszimmetrikus kapcsolatot tapasz-
taltunk. A segit6k kértek ugyan visszajelzést a kliensektdl, hogy a megértés mértékét
ellendrizzék, a valaszok nem befolydsoltak a foglalkozas tovabbi vezetését. A segiték
tobbszor 1éptek tovabb a kovetkezd képre anélkiil, hogy a kliensek megértették volna
az el6z6t. Az egyénre szabott magyarazat ttemét tehat féleg a segité munkatarsak
hataroztdk meg. Chinn és Homeyard (2017) hasonlé megfigyelésrdl szamolnak be,
ahol az ad¢ (segiték) és a vevo (kliensek) kapcsolatat az adé iranyitotta.

Ugyanakkor a segit6k ramutattak a konnyen olvashat6 és érthetd nyomtatvanyok
néhany hianyossagara is, példaul a kis bettiméretre és a fekete-fehér képek hasznéla-
tara. Tovabba megkérddjelezték a kdnnyen olvashatd és értheté nyomtatvanyok sziik-
ségességét azon kliensek esetében, akik megértik a szobeli magyarazatot és képesek
szoban kifejezni kivansagaikat:

Ha a kliensek megértik a magyardzatot, és képesek sz6ban kommunikdlni, nincs sziikség
a konnyen érthetd kommunikdciora, mert leiilhetiink melléjiik és beszélgethetiink veliik.

(John)
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4. A munkatarsak és a kliensek kiszolgaltatottsaga

Amint azt a bevezetdben jeleztiik, az informaciokhoz valé hozzaférés emberi jog, amit
a segitok is elismernek:

Ez minden ember alapvetd joga.

(John)

Noha a PromotAbility bevezette a konnyen olvashatd és érthetd informacidkat annak
érdekében, hogy a felhasznaldkat felruhdzza a személyes dontéshozatal jogaval, mind
a segitok, mind az intézmény vezetdje hangsulyoztdk, hogy a kliensek dontése nem a
végleges dontés:

Vilaszthatsz, de a vilasztds nem 100%-ig a sajdtod.

(John)

A szil6k néha feliilbirdljak gyermekiik kivansagat, amikor példaul nem értenek egyet
a valasztassal, vagy mas megfontolasbdl (amire késébb kitériink). A meghozott don-
tések effajta feliilbiralata a kiszolgaltatottsag érzését erdsiti mind a kliensek, mind a
munkatarsak korében. A klienseket személyes dontéshozatalra sztonzik, amit aztan
késébb nem tartanak tiszteletben. A munkatdrsak tisztan latjak a dilemmat, ugyanak-
kor nehezen vitathaté a sziil6k dontési joga:

Bdrmit is tesziink, a sziil6k hozzdk meg a végsé dontést.
(Albert)

A munkatarsak mindezt annak tulajdonitottak, hogy a sziil6k nem mindig értik meg a
konnyen olvashat6 és értheté nyomtatvanyok céljat:

En hozom meg a déntést, és én irok ald a fiamat érinté iigyekben, nem 6.
(John idézi az egyik sziil6t)

A segit6 munkatarsak beszamoldi alapjan ez kiilonosen jellemz6 az idésebb sziil6kre,

akik megszoktdk, hogy 6k gyermekeik sz6sz0616i, és 6k dontenek a neviikben (Franklin
& Sloper, 2009).
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5. Az informacio biztositasa és felhasznalasa

Amikor a sziil6k megviltoztatjak gyermekeik dontését, akkor a konnyen olvashaté
és értheté nyomtatvany a kozelgd programrol sz6l6 informacidforrassa valik, és nem
a valasztast megkonnyit6 eszkozként funkcional. Hasonléan csokken a nyomtatvany
értéke, ha kimaradnak bel6le azok a részletek, amelyek a kliensek szdmdra fontosak
lehetnek. J6 példa erre, amikor a sz6veg nem emliti, hogy az adott programot nagyon
zajos kornyezetben fogjak megrendezni. A kozvetitett informdcié tehat megtévesztd
is lehet, mivel csak az esemény pozitiv aspektusait mutatja be (Joyce), és kihagyja a
negativ koriilményeket, ami azt eredményezheti, hogy nem teljesiilnek az el6zetes
elvarasok:

Azt gondolom, ha tdjékoztatni szeretnénk a klienseket, akkor teljes kiriien fel kell
késziteniink Sket, és nem szabad csak a pozitiv oldalt bemutatnunk, mert akkor
mds valdsaggal szembesiilnek.

(John)

A segiték megkérddjelezték azt is, hogy egyes kliensek mennyire képesek megérteni
a konnyen olvashato és értheté nyomtatvanyokban megjelend id6 és hely fogalmat.
Walmsley (2013) szerint az értelmi sériilt személyek nem értik az elvont fogalmakat,
melyek alkalmanként zavarossa tehetik a kdnnyen olvashato és érthetd kiadvanyokat.
Ez ravilagit az individualizacié és a kontextus figyelembevételének jelentdségére, ame-
lyek azonban el@segithetik a kiilonb6z6 fogyatékossagokbol eredé igényekkel rendel-
kezd kliensek dontési készségének megerdsitését.

6. Praktikus kérdések és alternativak a konnyen értheté nyomtatvanyokhoz

A segit6k szerint a kdnnyen olvashaté és értheté nyomtatvanyok egyik fontos hatra-
nya, hogy iddigényes az elkészitésiik:

A nyomtatvdanyok a napkozi otthonban tartott dsszes foglalkozdshoz felhaszndlhatdk,
de az elkészitésiik idGigényes.

(John)

Tovabbi problémak adédnak abbdl, hogy a sziil6k logisztikai nehézségekkel kiizdenek,
mint példaul a szallitas, a koltségek és az id6beosztas. A munkatarsak tisztaban vannak
azzal, hogy a sziilék sajnos sokszor azért birdljak feliil feln6tt gyermekiik dontését,
mivel a PromotAbility sokszor nem képes a csaladok eltér6 lehetdségeihez igazodni:
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Akadnak, akik pénziigyi nehézségek miatt mondanak le a programokrol...
(Jessica)

A segit6k szamara aggodalomra okot adé masik probléma a nem beszélé kliensek-
kel kapcsolatban meriilt fel. Ok nem tudjék az alkalmazott kommunikacids eszkézon
keresztill kozolni valasztasukat, igy teljes mértékben a sziileik dontéseitdl fiiggenek.
Egyébként augmentativ és alternativ kommunikacios lehetéségekrél nem tettek emli-
tést. Mander (2015) vizsgalataban részt vevé munkatdrsak is azt allitottak, hogy tobb
id6re, tobbféle kommunikacios eszkozre lenne sziikség annak érdekében, hogy a kom-
munikaciét valéban hatékonyabba tudjak tenni.

A vizsgalatunkban részt vevé munkatarsak agy vélték, hogy a konnyen olvashato és
értheté nyomtatvanyok alternativ valtozatai hatékonyabbak lehetnek. A videdk vagy
képek tobb informaciét nytjthatnak a program helyszinérél és annak részleteirdl:

Egy videé segitheti a megértést.
(Jessica)

Goodwin és munkatdrsai (2015) is ajanljak a videdk hasznalatat. Javaslatuk szerint a
konnyen olvashatd és érthetd kiadvanyokat nyomtatas helyett képernyén is meg lehet
jeleniteni. Ezt a megoldast azért preferaltdk a munkatdrsak, mert rugalmassagot biz-
tosit a részletek szerkesztésében, a betitipus és a kép méretének megvaltoztatasaban,
tovabba kornyezettudatos.

7. A kliensek érdemi befolyasanak hianya

A Kliensek érdemi befolyasanak hidnya a mindennapokban tovabbi aggodalomra ad
okot mind Albert, mind a segit6k szerint. Mig a napkézi otthon programjainak célja a
kliensek megerdsitése az érdemi valasztasi lehetdségek felkinalasaval és a fiiggetlene-
dés elésegitésével, addig a kliensek otthon inkabb passziv szerepet téltenek be. Bar a
segitOk arra torekszenek, hogy a sajat életiikben eldrelatasra 9sztonozzék a klienseket,

ezeket a célokat nem érik el teljes mértékben:
Amikor felelGsséget adsz egy embernek, a képességei szdrnyra kapnak,
amikor elveszed téle, fiiggbvé vilik a kornyezetétdl.

(Albert)

A segit6k szerint ezek az attitidok kiilonbo6z6 okokbdl fakadhatnak, ideértve a csalad-
tagok idShidnyat vagy attol valo félelmét, hogy a gyermekiik sériilést szenvedhet.
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Ezért a segitéknek és a sziil6knek egyarant dsztonozniiik kell a gyermekeik, klien-
seik részvételét a mindennapi dontéseikben:

Ennek az elképzelésnek be kell épiilnie a mentalitdsunkba és
a kliensekkel foglalkozé személyekébe is.
(Albert)

Ezek az eredmények azt mutatjak, hogy a PromotAbility kénnyen olvashaté és érthetd
nyomtatvanyainak bevezetése korlatozott sikerrel jarult hozza ahhoz, hogy az értelmi
sérillt személyek aktivitasa novekedjen a dontéshozatal soran. Egyéb tényezok figye-
lembevétele is sziikséges a konnyen olvashaté és értheté nyomtatvanyokban rejld lehe-
tségek teljes kiakndzasahoz. Kovetkezésképpen a fent bemutatott eredményeket arra
az adaptalt 6koszisztéma-elméletre hivatkozva targyaljuk tovabb, amelyben ezeket a
nyomtatvanyokat hasznaljak.

8. Az okoszisztéma elemzése

Amint mar emlitettiik, Bronfenbrenner 6koszisztéma-elméletét alkalmazzuk, hogy
ravilagitsunk arra, ahogy a kiilonféle tényezék hogyan befolyasoljak a kdnnyen olvas-
hatd és értheté dokumentumok hatékonysagat, és hogyan kapcsolédnak e tényezok
egymassal. Ez a megkozelités jol illeszkedik a fogyatékossag értelmezésének tarsadalmi
modelljéhez, mivel a kliensek kdrnyezetében 1évé korlatokra 6sszpontosit. Az dko-
szisztéma mikrotdl makroig terjedd tartomanya lehet6vé tette szamunkra, hogy ne
csak a munkatarsak és a kliensek kozti mikro-kolesonhatésokat vegyiik figyelembe,
hanem azt a tagabb kdrnyezetet is, amelyben léteznek. Igy pilot-tanulméanyunk ered-
meényeit az dltalanos dontéshozatali folyamatok és a tagabb kornyezet dsszefiiggésében
elemezhettiik, beleértve a rendszerszinten felmertilé akadalyokat is.

A fent mar bemutatott modell segitségével az értelmi sériilt emberek életét befo-
lyasolo Osszefiiggésekre tudunk ravilagitani. Ezek kozil kiemelten fontosak azok az
Osszefiiggések, amelyekrdl megallapithatjuk, hogy szerepet jatszanak a konnyen olvas-
hatd és értheté nyomtatvanyok mint dontést el6készit6 és dontést tamogatd eszkozok
hatékony alkalmazésaban. Az alabbi elemzésben ezekre a tényezékre fokuszalunk.

a) A mikroszisztéma

A megfigyelés soran kideriilt, hogy a segiték és a kliensek kozeli kapcsolatban all-
nak egymassal. A koziik kialakul6 interakcidkat azonban altalaban a munkatarsak
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kezdeményezték, és a kliensek féként a nekik feltett kérdésekre véalaszoltak. Ez a hely-
zet tiikrozi az értelmi sériilt emberek és a felndttek kozotti kapesolatok legtobbjénél
el6fordul6 hatalmi egyensuly-eltolodast, amint azt Williams (2011) is megjegyzi.

Igaz, hogy a kornyezetet, amelyben a megfigyeléseket végeztiik, szandékosan kuta-
tasi céllal alakitottuk ki, a megfigyelt foglalkozas célja mégis annak a folyamatnak az
ujrateremtése volt, amelynek keretében a konnyen olvashaté és értheté nyomtatvanyo-
kat hasznaljak. Még ebben a helyzetben is csak korlatozott volt a véleménynyilvanitas
lehet6sége, mikozben a munkatarsak kifejezetten aktivan torekedtek arra, hogy a kli-
ensek nagyobb mértékben iranyithassak napi tevékenységeiket. A mikroszisztéman
beliil tehat egyenlétlenség figyelhetd meg a kliensek és a segit6k kozott, amely egyen-
16tlenségért mégis inkabb a segitdk tekinthetdk feleldsnek. E helyzet okat a mikroszisz-
téman kiviil kell keresni.

b) A mezoszisztéma

Noha kutatasunkba nem vontuk be résztvevoként a kliensek sziileit, tobbszor szoba
kertiltek a fokuszcsoportban, amit a segitknek szerveztiink, valamint a vezet6vel
készitett interjuban is. A sziil6ék fontos referenciaszemélyek a kliensek életében és a
segitkkel torténd kapcsolattartds soran is. Igy a mezoszisztéma harom alkotéeleme:
a kliensek, a segitok és a sziilék. Az a tény, hogy a sziil6k megjelennek ebben a rend-
szerben anélkiil, hogy kozvetleniil részesei lettek volna a kutatasnak, vagy a napkdozi
otthonban tartott foglalkozasoknak, hangsilyozza az értelmi sériilt emberek életében
betoltott fontos szerepiiket, ideértve a napkozi otthoni kornyezetet is.

Ebben a haromoldalti mezoszisztémaban a munkatarsak és a sziillék, valamint a kli-
ensek és a sziil6k kozotti kapcsolatokat kell tekintetbe venniink. Végsé soron a szii-
16k dontenek arrdl, hogy értelmi sériilt felnétt gyermekeik milyen tevékenységekben
vegyenek részt. A sziiléi dontések motivacidjat tovabbi tényez6k is befolyasoljak. Ilye-
nek példaul - ahogy korabban emlitettiik — bizonyos tevékenységek iddzitése, a csalad
anyagi helyzete, a program koltsége, valamint egyéb praktikus megfontolasok.

¢) Az exoszisztéma

A sziilok ellenérzik értelmi sériilt gyermekeik életét, ugyanakkor sajat életiikben is
korlatokba iitkoznek. Szamos oka lehet annak, amikor egy sziilé6 nem tudja a gyerme-
két egy adott programra befizetni. Példdul a sziilé nem rendelkezik a csaladi koltségve-
tés kezeléséhez sziikséges készségekkel, vagy indokolatlannak tartja a programért fize-
tendo koltségek mértékét, vagy a csalad nem rendelkezik a szabadidés tevékenységek
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kifizetéséhez sziikséges megtakaritassal. Az ilyen korlatok az exoszisztéma részének
tekinthet6k. Ebben a tanulmanyban az exoszisztéma azon aspektusara 6sszpontosi-
tunk, amely kozvetleniil kapcsolodik a kdnnyen értheté nyomtatvanyok hasznalata-
hoz. Amint az 1. sz. dbrdrol leolvashatd, a PromotAbility miikddése az exoszisztéma
részét képezi. Valojaban ezen a szinten indult el a valtozas a nyomtatvanyok bevezeté-
sével. Az exoszisztéma szintjén hozott dontések hatassal vannak a mezoszisztémara és
a mikroszisztémara, utobbi kettd valaszol ezekre a dontésekre. Ezért a kdnnyen olvas-
haté és értheté nyomtatvanyokban rejlé lehetdséget, miszerint azok elésegitik a klien-
sek 6nallé dontését, korlatozza annak a nagyobb rendszernek a mtikddése, amelyben
maguk a nyomtatvanyok hasznalatosak. Azt, hogy milyen programokat szerveznek, és
mi térténik a nap folyaman, tobbnyire a napkozi otthon vezetése donti el. Ugyanakkor
ezeket a dontéseket befolyédsoljak, olykor feliilirjak a mas szinteken hozott dontések,
valamint az, hogy mi torténik a makroszisztéma szintjén.

d) A makroszisztéma

A segiték megemlitették az idGsebb sziil6k vonakodasat, hogy megengedjék felnétt
értelmi sériilt gyermekeiknek, hogy maguk dénthessenek. Igy indirekt médon utal-
tak az elmult évtizedekben Maltan bekovetkezett szociokulturalis és politikai valtoza-
sokra is, melyek hatdssal voltak a fogyatékos emberek és csaladjaik életére. Ezért, bar
a kutatas egyik résztvevéje sem hivatkozott szociokulturalis tényezokre, csak Albert
utalt roviden a politikara, fontos tekintetbe venni ezeket az dsszefiiggéseket is, melyek
annak a makroszisztémanak képezik a részét, amelyben a kénnyen olvashatd és ért-
het6 dokumentumokat felhasznéljak.

A ma mar id6s6dé sztl6k akkor sziilettek, amikor a fogyatékos embereket még
elsésorban tehernek tekintette a tarsadalom. Az 1960-as évek kozepéig a fogyatékos
embereket gyakran rejtegették csaladtagjaik (Camilleri & Callus, 2001). Monsignor
Mikiel Azzopardi, katolikus pap azonban igyekezett valtoztatni a fogyatékos embe-
rekkel szembeni altalanos hozzaallason, és aktivan dolgozott életmindségiik javita-
san. Megvaltoztatta a fogyatékos emberekrdl szolé diskurzust azzal, hogy angyalként
beszélt roluk. Ahogy Camilleri és Callus (2001) érvel, ez a terminolodgia az érinthetet-
lenség Uj sztereotipiaihoz vezetett, melyek az évek soran maguk is az elnyomas erdtel-
jes eszkozeivé valtak. Sok értelmi sériilt embert ezen értelmezés szerint neveltek fel.

A helyzet a fogyatékos személyek jogaiért kiizdé mozgalom eredményeinek kdszon-
hetSen javult. Megsziiletett példaul a (fogyatékos személyek) esélyegyenldségérél sz616
torvény (maltai torvények, 2000), és Malta ratifikalta a Fogyatékossaggal é16 személyek
jogairdl sz616 Egyezményt is (Egyesiilt Nemzetek Szervezete, 2006). Ezen események
jotékony hatasa ma is érezheté Maltan. Szamos (t6bbnyire allamilag finanszirozott)
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szolgaltatas tdmogatja a fogyatékos emberek tobbségi oktatasat és foglalkoztatasat
annak érdekében, hogy kozosségben élhessenek (Malta, 2014). Ugyanakkor szamos
szabalyozassal és szolgaltatdssal kapcsolatos olyan teriilet maradt, amely aggodalomra
ad okot az ENSZ Egyezmény végrehajtasaval kapcsolatban, amint azt a Fogyatékossag-
gal E16 Személyek Jogainak Bizottséga (2018) jelzi a Malta allami jelentésben. Néhany
szociokulturdlis tényez6 még mindig negativan befolyasolja a fogyatékos emberek
életét. Az angyalokrol szo6l6 diskurzus mar nem annyira elterjedt, mint korabban, de
teljesen mégsem tiint el (Casha, 2016). Ezen kiviil a fogyatékos személyek tovabbra
is nagymértékd tulvédést tapasztalnak (Cardona, 2013; Gauci, 2018), kiilondsen az
értelmi sérult emberek (Callus, Bonello, Fenech & Mifsud, 2019). Ezt a talvédést rész-
ben a fogyatékos emberek alacsony jévedelme okozza, igy nem élhetnek csalddjuktdl
fiiggetleniil (Garland, 2015), részben pedig az elégtelen tamogatds, aminek kovetkez-
tében nem tudnak érdemben dontéseket hozni, és azok mentén cselekedni (Callus és
mtsai, 2019). Ezen tényezok Osszetett hatasa kovetkeztében az értelmi sériilt embereket
gondozasra szoruldnak tekintik, ami elsésorban a csaladjuk feleléssége.

Kutatasi eredményeink elemzése megmutatta, hogy a konnyen olvashato és érthetd
nyomtatvanyok felhasznalasa sordn a segité munkatarsak és a kliensek kozotti interak-
ciokat kozvetleniil olyan tényez6k befolyasoljak, amelyek nem feltétleniil nyilvanva-
16ak. E tényez6k figyelembevétele elengedhetetlen ahhoz, hogy a konnyen olvashaté és
érthetd anyagok betdlthessék azt a feladatot, amely céllal készitették 6ket. Ugyanilyen
fontos tekintetbe venni azt, hogyan hatnak egymadsra a kiilonb6z6 tényezék az oko-
szisztéma szintjein. Minden szintet befolyasolnak az adott szinten kiviili tényezdk, igy
a legbelsé szintet a legtobb kiilsé tényez6 befolyasolja. Az értelmi sériilt személyeknek
ezen a belsd szinten torténd elhelyezkedése ravilagit arra, hogy masok cselekedetei
hogyan irdnyitjék életiiket. E tényez0k figyelembevétele nélkiil a kénnyen olvashat6
és érthet6 informdcidk hatékonysaga tovabbra is korldtozott marad. Ennél is rosszabb,
hogy hasznalatuk kontraproduktiv is lehet, mivel a kliensek dontésének feliilbiralata
megerdsitheti benniik a kiszolgaltatottsag érzését.

IV. Kovetkeztetés

Bar pilot-tanulmanyunk eredményei nem altalanosithatok, mégis 6sszhangban vannak
a szakirodalmi eredményekkel. A konnyen olvashato és érthet6 anyagok készitése és
kiaddsa nem automatikus garancia arra, hogy az értelmi sériilt személyek hozzaférnek
az életiiket befolyasol6 informaciokhoz. Tovabba maga a tény, hogy a rendszerszint
akadalyok hatasa az értelmi sériilt emberek mindennapjaiban még egy kis elemszamu
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vizsgélatban is felmeriil, hangsilyozza e befolyas jelent6ségét a munkatdrsak és a kli-
ensek kozti interakcioban.

Ezért hangsulyozzuk annak fontossagat, hogy mindig figyelemmel kell kisérni azo-
kat a tdgabb Osszefiiggéseket, amelyekben a konnyen olvashat6 és érthetd anyagokat
alkalmazzuk. Ravilagitottunk arra is, hogy nemcsak az értelmi sériilt személyek talal-
koznak akadalyokkal az életiikben, hanem azok is, akik veliik egyiitt élnek és dolgoz-
nak; 6k szintén gyakran korlatok kozott taldljak magukat. Ha nem vessziik figyelembe
azokat a tényezoOket, amelyek e korlatokat létrehozzak, a konnyen olvashaté és ért-
het informécioban rejlé lehetdségeket nem fogjuk tudni kiaknazni, pedig mindez az
értelmi sériilt személyek dnallésaganak megerésitését segithetné.

Nyilatkozat az adatok elérhetdségérol: A kutatasi adatok nem oszthaték meg.

ORCID Anne-Marie Callus - https://orcid.org/0000-0002-3505-3116
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