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Absztrakt

Hattér: Az értelmi sériilt személyek szamara ,,hozzaférheté informacié” mennyisége az elmult
években jelentés novekedésnek indult az egyesiilt kiralysagbeli egészségiigyi ellatasban, melyet a
szakpolitikai iranymutatas mellett nemrég kotelezéen bevezetett eléirasok tettek lehetévé. Ezzel
egyidejiileg azonban kérdések is felmertiltek a hozzaférhet6 forrasok hatasossagat illetéen (rész-
vétel osztonzése és egyenlGtlenségek csokkentése az egészségligyi ellatasban).

Célkitiizés: Jelen szakirodalmi attekintés célja a hozzaférhetd informaciok értelmi sériilt szemé-
lyekre gyakorolt hatdsanak értékeléséhez hasznalt, kiillonb6z6 megkozelitésekbdl szarmazoé bizo-
nyitékok attekintése és szintetizalasa metanarrativ megkozelités segitségével.

Keresési stratégia: A tanulmanyokat ismétl6dé jelleggel sziirtiik és kerestiik hivatalos adatbazisok-
ban, valamint kiadok altal nem megjelentetett, nehezen hozzaférheté6 dokumentumokban (un.
sziirke irodalom). Esetenként kézi, intuitivabb gytjtést is alkalmaztunk.

Kivdlasztdsi szempontok: Olyan 2015 el6tt megjelent, angol nyelv(i tanulményokat valasztottunk
ki, melyek értelmi sériilt feln6tt személyek szamara késziilt irott informacio készitésével vagy érté-
kelésével foglalkoztak.

Adatgyfijtés- és szintézis: A tanulmanyokat 5 csoportba soroltuk be a szerzok irdi stilusa, szakmai
és szervezeti hattere, illetve az altaluk végzett vizsgalatok célkitiizései és mddszertana alapjan.
Eredmények: Az 5 csoportba sorolt 42 kivélasztott tanulmany eltéréen viszonyult a kovetkezo kér-
désekhez: (i) széles korti kommunikaci6 vs. személyre szabott tartalmak, (ii) eredeti tanulasi kor-
nyezettdl fiiggetlentil megvalosuld olvasasi készség vs. tarsadalmi gyakorlat, illetve (iii) a kutatok
vs. értelmi sériilt személyek szakértelmének szerepe a hozzaférhetd tartalmak készitésében és
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értékelésében. A készitésiikkel kapcsolatos lehetséges elényok ellenére csupan korlatozott meny-
nyiségt bizonyiték all rendelkezésre a hozzaférhetd egészségligyi informaciok hatdsossagat illetden.
Kovetkeztetések: Az egyénre szabott informaciok nagyobb valdszintiséggel felelnek meg az értelmi
sérilt emberek személyre szabott egészségiigyi informacids igényeinek. A kiilonb6z6 tarsadalmi
csoportok részvétele a hozzaférhetd informacio készitésében lehetéséget nyujt valtozatos csopor-
tok aktiv tarsadalmi szerepvallalasat.

Kulcsszavak
hozzaférhetéség, konnyen érthetd, egészségiligyi informacio, értelmi sériilt személyek, metanar-
rativ szakirodalmi 4ttekintés

Az intuicid, informalis kapcsolatépités és bongészés alkalmazéasa a sokféle
nézdépont és megkozelités feltarasa érdekében.

* Azon gyakori fogalmi, elméleti és modszertani elemek beazonositasa, amelyek
a killonboz6 megkozelitésekre jellemzok; valamint a mivek nyelvi és képi vila-
ganak feltarasa.

* A legfontosabb eredmények kivélogatasa és az dsszehasonlithat6 vizsgalatok
csoportositasa.

o A vizsgalt kérdéskor legfobb dimenzidinak azonositasa, majd részletes besza-
mold készitése arrol, hogy az egyes megkozelitések milyen mértékben jarultak
hozza a kutatashoz.

* Az eredmények kozotti hasonldsagok és eltérések kiemelése, valamint ezek alap-
jan kiilonboz6 1ényegesnek tiin6 elemzési szempontok/dsszefiiggések felallitasa.

1. dbra. A metanarrativ szakirodalmi dttekintés lépései (Greenhalgh és mtsai, 2005)

I. Bevezetés

A hozzatérhet$ informdciot gyakran az értelmi sériilt személyeket (példaul az egész-
ségiigy és a jollét teriiletén) (Rittel & Webber, 1973) érint6 és kiilondsen tartos esé-
lyegyenl6tlenségek megoldasanak kulcsaként emlegetik. Jogi dokumentumok, poli-
tikusok, orvosok, kutatok és onérvényesiték nyilatkozatai alapjan a hozzaférhet
informaci6 lehet6vé teszi az értelmi sériilt személyek onrendelkezését, minimalizalja
az egészségiigyi egyenlétlenségeket, elésegiti az aktiv allampolgari létet, és hatalommal
ruhdz fel egy olyan tarsadalmi csoportot, amelynek a véleményét gyakran figyelmen
kiviil hagyjak (Change, 2015; Townsley és mtsai, 2003).
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Kovetkezésképpen a hozzaférhetd informacié elérhet6sége - kiilonosen az egész-
ségligy teriiletén - jelentdsen megnétt az utdbbi években. Szamos iranyelvgytijte-
meény all rendelkezésiinkre, melyek tdmpontokat nydjtanak a hozzaférhet6 tartalmak
készitéséhez (Mencap, 2008; Department of Health, 2010). A hozzaférhet6 forma-
tumu informdciok palettaja is folyamatosan béviil (példaul egy angol nyelvii inter-
netes keresés 24 hozzaférhetd tartalmat eredményezett csak a vérvétel témakorében).
A 2010-es esélyegyenldségi torvény (,Equalities Act”) alapjan a szolgaltatok az ,,ész-
szerl alkalmazkodas” keretein belill kotelesek hozzaférhet6vé tenni a szolgaltatasaik-
rol sz9016 tartalmakat (Equality Act, 2010). Az angliai Nemzeti Egészségiigyi Szolgalat
(NHS England) altal az Egyesiilt Kiralysagban kifejlesztett un. ,,Hozzaférhet6 infor-
macid sztenderd”(Accessible Information Standard) egy wjabb kisérlet arra, hogy
egységesitsék azokat a mdodositasokat, amelyek minden egészségiigyi és szocialis ella-
totdl elvarhatok.

Felmeriiltek azonban szkeptikus vélemények is a hozzaférhetd tartalmak valodi
hatasaval és alkalmassagaval kapcsolatban (Bunning & Buell, 2012; Walmsley, 2010).
Egyes felvetések szerint az informaciok hozzaférhetévé tétele inkabb egy szimbolikus
gesztus, és az inklizié melletti ideologiai elkotelezddést tiikrozi, nem az értelmi sériilt
emberek ismeretbdvitésének gyakorlati eszkoze (Mander, 2015; Walmsley, 2010).
Misok annak kockazatara vilagitottak ra, hogy a hozzaférhetd informacié megfelel6
tamogatas vagy az egyéni kommunikacios sziikségletek figyelmen kiviil hagyasaval
juthat az értelmi sériilt személyekhez (Oldreive & Waight, 2012).

A mai napig kevés olyan rendszerszintli szakirodalmi attekintés all rendelkezé-
stinkre, amely a konnyen érthetd informaciok hatékonysaganak bizonyitdsaval alata-
masztana az értelmi sériilt személyeknek szant egészségiigyi informaciok adaptalasara
iranyul6 politikai szintl elkotelezédést.

Jelen munkank célja a fenti hidnyossag orvoslasa, valamint a hozzaférhet6 informa-
ci6 értékeinek feltarasa.

II. Modszertan

Greenhalgh és munkatarsai (2005, 2009) szerint a metanarrativ szakirodalmi attekin-
tések célja nem a tanulmanyok kozotti elméleti és modszertani kiilonbségek feltarasa,
hanem témajukban hasonlé munkak &sszegytjtése, és azok meghatarozott ismeretel-
mélet és mddszertan alkalmazasaval kutatasi hagyomanyok és paradigmak ala soro-
lasa. A szakirodalmi attekintést végzé szerzok feladata a kiilonboz6 kutatasi hagyoma-
nyok kozotti hasonldsagok és eltérések feltarasa és osszehasonlitasa, majd 1ényegesnek
tlind elemzési szempontok ald rendelése. Ez a fajta konstruktivista szemléletmdd a
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kiilonb6z6 paradigmakkal kapcsolatos jelentésalkotasi rendszerekre helyezi a hang-
sulyt, nem pedig az ,,altaldnos igazsagot” keresi.

A kozelmultban kisebb 1éptékii tanulmanyokban (Murad és mtsai, 2014; Collins &
Hayes, 2010) mar alkalmaztak a metanarrativ attekintések elveit, melyekben az eredeti
cikkek széles korti attekintéséhez képest fokuszaltabb tartalmakat vettek figyelembe.
Jelen munkankban e szemléletmdd legfontosabb stratégidit alkalmaztuk (lasd I. dbra).
Figyelembe vettiik a metanarrativ attekintések hat vezérelvét (pragmatizmus, pluraliz-
mus, torténetiség, vitathatosag, reflektivitas és szakért6i biralat), valamint az utmuta-
tot (Wong és mtsai, 2013; Wong és mtsai, 2014), amely a kutatdstervezésiink és a kuta-
tas kivitelezésének mindségi szintjelzdje volt. A kutatdsi kérdéseink az alabbiak voltak:

1. Hogyan értékelték a hozzaférhetd informaciok hatdsat értelmi sériilt személyek

esetében? Lehetnek kiilonb6z6 csoportok, melyek a témahoz kapcsolddé tuda-
sanyagot képviselik?

2. Ezekben a csoportokban

— milyen elméleteket, fogalmakat és modszertani megkozelitéseket alkalmaznak?
— azonosithatdk-e uttdrd és magas mindségl tanulmanyok?
— melyek a legfontosabb empirikus eredmények és kovetkeztetések?
3. A csoportokat 6sszehasonlitva
— taldlhatunk-e hasonldsagokat a feltevések, megkozelitések, eredmények és
megallapitasok kozott?
— az egyezések és az eltérések milyen magasabb szintd témara utalhatnak?
4. Milyen tovabbi kutatasokra lehet sziikség a jovoben?

1. Definicidok

Az értelmi sériilt személyek szamara késziilt ,hozzaférhet6 informacié” fogalmanak
értelmezése kihivast jelent. Nincs egy altaldnosan elfogadott meghatarozas, igy egyes
dokumentumokban sokszor rosszul definidljak. Az egészségiligy keretein beliil gyak-
ran hasznaljék a ,konnyen olvashatd” (easy read) kifejezést (Department of Health,
2010). Mas szerz6k azonban a kozlés mddjanak (Mander, 2016) és az értelmi sériilt
személyek alkotasi folyamatban vald részvételének fontossagat hangsilyozzak a hoz-
zaférhet6 tartalmak készitése sordn.

A ,konnyen olvashatd” kifejezés elterjedt az Egyestilt Kiralysagban, mellyel azokra
az informdciokra utalnak, amelyeket kifejezetten értelmi sériilt — eltéré olvasdsi
igényli — személyek szamara készitettek. Ez a kifejezés mas kifejezések (easy to read,
easier information) helyét atvéve egyre tobb adaptalt nyilvanos dokumentumon szere-
pel. Mas angolszasz orszagokban kevésbé terjedt el, noha az utébbi idében Ausztral-
azsiaban is kezd teret nyerni.

73



VALOGATAS A KONNYEN ERTHETO NYELV NEMZETKOZI SZAKIRODALMABOL

II1. Modszerek
1. Célok megfogalmazasa

A tanulmany készitésének els6 fazisa a célok megfogalmazasarol szolt, melynek soran
a korabbi ismereteinkre reflektaltunk kutatoi és klinikusi szemszogbél. Kapcsolatba
léptiink hasonlo teriileten dolgozo személyekkel, valamint kigytijtottiik és atnéztiik a
hivatkozasokat az iranyelvek irodalomjegyzékébdl. Ezutan keresési stratégiat dolgoz-
tunk ki a Medical Subject Headings (MeSH) szotar hasznalataval, melynek segitségével
kereshet6 adatbazisokbdl listazhatjuk a tanulmany szempontjabol relevans kozlemé-
nyeket. A keresGszavak a ,,hozzaférhet6 informacid” és ,kénnyen érthetd’, valamint az
értelmi sérilt személyekkel kapcsolatos kifejezések koré csoportosultak.

2. Keresési stratégia

2015 decemberében a Maternity and Infant Care (MIC), United States National
Library of Medicine’s bibliographic database (MEDLINE), American Psychological
Association (PsycINFO), Excerpta Medica Database (EMBASE), Health Management
Information Consortium (HMIC), illetve a Cumulative Index to Nursing & Allied
Health Literature (CINHAL) adatbazisokban végeztiink 4tfogé keresést.

Ezt kévetSen a listazott tanulmanyok irodalomjegyzékét egyenként is atnéztiik
tovabbi relevans kozlemények megtalalasa érdekében. Internetes keresémotorok segit-
ségével Osszegytijtottiink és figyelembe vettiink kereskedelmi forgalomba nem keriilt,
nehezen hozzaférheté dokumentumokat is (példaul allami szervek jelentései).

3. A tanulmanyok kivalasztasanak szempontjai

A tanulmanyokat cimiik és absztraktjuk alapjan elészirtiik. Felmeriil6 kérdések esetén
egymassal egyeztettiink. A cim és absztrakt alapjan relevansnak tiné tanulmanyokat
ezutan teljes terjedelemben megszereztiik, és tovabb vizsgaltuk egy elére feléllitott
szempontrendszer (2. dbra) alapjan. Noha az elsédleges fokuszunk az egészségiigyi
informaciéra iranyult, néhany ettdl eltéré teriileten [szavazassal kapcsolatos infor-
macié (Poncelas & Murphy, 2007), kutatasban torténd részvételhez valo hozzajarulas
(Dye és mtsai, 2007), igazsagszolgaltatast vizsgald (Parsons & Sherwood, 2016)] kozle-
meényt is kivalasztottunk. Videokat és egyéb digitalis forrasokat — bar szamos izgalmas
lehetéséget nyujthatnak értelmi sériilt személyek szamara - a kivalasztas soran nem
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vettiink figyelembe. Ennek oka, hogy a készitésiikkhoz és felhasznalasukhoz a nyomta-
tott szoveghez vagy hangfelvételekhez képest viszonylag specidlis és draga eszk6zok és
er6forrasok sziikségesek.

A kivalasztas kritériumai:

* 1990 és 2015 decembere kozott jelent meg (ideértve az online mar
megjelent, de nyomtatasban még meg nem jelent tanulmanyokat).

* Nem kizérolag a hozzatérhet$ informacio megtervezését és készitését irja
le, hanem szerepel benne egy vagy tobb hozzaférhet6 anyag vagy tervezési
folyamat értékelése is.

¢ A hozzéaférhet$ anyagokat értelmi sériilt felndtteknek szanték.

* Angol nyelva.

A kizaras kritériumai:

* Az anyagokat gyermekeknek szantak.

¢ A hozzaférhet6 informacio készitésének iranyelveit irja le.

* A hozzaférhet6 anyagokat nem értelmi sériilt személyeknek, hanem
»betegcsoportoknak” szantak.

¢ Vezércikkek, kommentarok és véleménycikkek.

o Szoftverek, honlapok, alkalmazasok vagy mas szamitogépes vagy digitalis
tartalmak értékelésének leirasa.

* Nem angol nyelvii.

2. dbra. A kivilasztds és a kizdrds szempontjai

4. Adatgyiijtés

A tanulmanyok fébb bibliografiai adatait tablazatba foglaltuk, melyet folyamatosan
szem el6tt tartottunk a cikkek elolvasasa, Gjraolvasasa és megbeszélése soran. Ez segi-
tett abban, hogy a tanulmanyokat csoportositani tudjuk a szerzék irdi stilusa, szakmai
és szervezeti hattere, illetve az altaluk végzett vizsgalatok célkittizéseit és mddszertanat
illeté hasonlésagok alapjan. (A csoportokba sorolast sok esetben megvaltoztattuk, és
tovabb finomitottuk.) A folyamatot nehezitette, hogy a cikkek kozott nem taldltunk
jelentds egymasra torténd hivatkozast, valamint nem tudtunk azonositani olyan, sokat
idézett, ,,meghatarozd” vagy ,,uttéré” tanulmanyokat, amelyek egy ,kutatasi hagyo-
many” elinditdsat eredményezték volna. Néhany esetben mi magunk soroltunk egy
adott tanulmanyt egy kutatdsi teriilet vagy episztemologiai keretrendszer ald, ha azt a
szerzOk nem tiintették fel.
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A csoportok induktiv kodolasat az NVivo 11 adatelemz8 szoftver (QSR, 2015) segit-
ségével végeztiik el, mely lehet6vé tette a csoportok kozotti dsszehasonlitasok elvégzé-
sét. A kovetkezetesség érdekében kiilon-kiilon is elvégeztiik egy tanulmany koédoldsat,
majd dsszehasonlitottuk a kinyert adatokat és kodcimkéket. Ezek megbeszélését és a

kédcimkékben valé megallapodast kévetden a tobbi cikket is besoroltuk és kodoltuk.

5. Mingségbiztositas

A metanarrativ tanulmanyok készitése soran nem feltétleniil helyes, ha ugyanazokat
a minGségbeli kovetelményeket tamasztjuk az osszes attekintésre vard tanulmannyal
szemben. Ugyanazon kutatasi téma kiilonb6z6 megkozelitései esetén Wong és mun-
katarsai (2013) azt javasoljak, hogy a kiilénb6z6 kutatasi hagyomdanyokhoz tartozo
tanulmanyokat a sajat hagyomanyuk biralati szempontrendszerei alapjan értékeljiik,
ne egy elére meghatdrozott, altalanos protokoll alapjan. Ezt kovetve mi is az egyes
csoportok leirasainal targyaljuk az adott csoportba tartozé tanulmanyok mindségbeli
értékelését (lasd Eredmények). Itt fontosnak tartjuk megjegyezni, hogy csak az orvosi
és tudomadnyos folyoiratokban megjelent kozlemények estek at hivatalos, atlathato
szakértdi biralaton, a ,,sziirke irodalmi” dokumentumok és jelentések nem.

IV. Eredmények

Jelen munkankban 42 tanulmanyt valasztottunk ki (lasd 3. dbra), melyeket 5 csoportba
soroltunk (lasd 1. tdbldzat). Az alabbiakban a tanulmanyok legujabb, nyomtatasban is
megjelent valtozatat gy(jtottiik dssze. A tablazatban bemutatjuk a csoportokat, majd
Osszegezziik az eredményeiket és feltarjuk a csoportok kozotti kapesolatokat.
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3. dbra. A tanulmadnyok kivdlasztdsinak menete
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1. tabldzat. Az attekintett szakirodalmak csoportositasa.

Leiras

Jellemzék

A kivalasztott tanulményok

1. csoport

Orvosok
altal irt
tanulma-
nyok.

A szerz6k elsésorban
orvosok, akik féként
az altaluk kifejlesztett
anyagok kvalitativ
vizsgalatat végezték,
a fejlodésrél adnak
leirast.
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1. Els6 csoport: orvosok altal irt tanulmanyok

E cikkek szerzdi elsésorban orvosok voltak, akik sajat kiadvanyokat készitettek, melye-
ket terjesztésre vagy egy konkrét értelmi sériilt személyekbdl 4ll6 csoportban valo
hasznalatra szantak. Ezeket a cikkeket f6ként olyan orvosi folyoiratokban publikaltak,
melyek elsédleges célja nem az elméleti vagy mddszertani tudastar bévitése, hanem a
szerz6k kozotti informécio- és tapasztalatcsere biztositésa, valamint egyes szolgalata-
sok presztizsének novelése. A csoportba sorolt 12 cikkben a hozzaférhet kiadvanyok
készitésére helyezték a hangsulyt; ezek hatékonysaganak értékelésérél azonban kevés
informéciot szolgaltattak.

A tanulmanyok szerz6i tanulmanyaik elején az egyenld banasmodra vonatkozé jog-
szabalyokra hivatkoztak, valamint kiemelték, hogy az értelmi sériilt személyek nem fér-
nek hozza masokkal egyenlé mértékben az egészségligyi ellatasokhoz. A szerz6k hagyo-
manyos paciensoktatdsok keretein beliil végezték vizsgalataikat (Dixon-Woods, 2001),
ezen oktatasok soran a szakértk tuddsa és tandcsai kertilnek el6térbe. E modell szerint
az egészségligyi tandcsadas célja egy-egy lizenet kozvetitése a paciensek felé, akikrél azt
feltételezik, hogy nem éllnak az egészségiik meg6rzéséhez sziikséges ismeretek és készsé-
gek birtokaban. A cikkekben a kiadvanyok adaptalasat az értelmi sériilt személyek tudas-
és kommunikacids képességbeli hianyossagaival indokoltak (Dawson, 2011; Kelly, 2011).

Ebben a csoportban az orvosok és egészségligyi szolgaltatok szakmai és szervezeti
igényei is el6térbe kertiltek. Az orvosok és az értelmi sériilt személyek a hozzaférhet
informaciok készitiként és befogadoiként egyarant szerepeltek a tanulmanyokban.
A hozzatérhet6ség biztositasanak célja a szolgaltatdsok mindségének javuldsa volt az
értelmi sériilt személyek esetében. Egyes vizsgalatokban értelmi sériilt személyek cso-
portjai és egészségiigyi szakemberek egyiitt dolgoztak a kiadvanyokon (Dawson, 2011;
Gilbert és mtsai, 2007; King, 2011). Tobb szerzd jelezte, hogy az adaptalt kiadvanyok
hasznalhatok voltak olyan paciensek esetében is, akiknek olvasasi nehézségeik voltak,
mely még indokoltabbd teszi a hozzaférhet6 kiadvanyok készitését és terjesztését (Par-
sons & Sherwood, 2016; Dawson, 2011; Aman és mtsai, 2007).
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Az értékelések foként fokuszcsoportos és hagyomanyos interjuk soran, valamint a
kiadvanyok hasznalatainak monitorozasaval torténtek. Az adatok elemzése elsésorban
kvalitativ mddon tortént [csupan Aman és munkatérsai (2007) mutattédk be a valaszok
statisztikai elemzését], bizonyos esetekben kiegészitve specifikus adatgytjtési vagy
elemzési modszerek rovid leirasaval.

A csoportba sorolt tanulmanyok rendkiviil pozitivan vélekedtek az elkésziilt anya-
gokrol. Az altalanos kijelentéseken tul, mint példaul ,, Az anyagot jol fogadtak” (Poynor,
2003), a hatékonysagra vonatkozd részletek hidnya azonban felvet bizonyos kérdése-
ket. Fenndllhat a publikdcids torzulas veszélye, mivel a semleges, k6zombds valaszokat
valdszintleg kevésbé szerepeltették a tanulmanyokban. A szerzok sikertorténetekrdl is
beszamoltak, melyek szerint a kiadvanyokat nagy szamban vették at egészségiigyi és
szocialis szervezetek (Gilbert és mtsai, 2007; Howieson & Clarke, 2013).

2. Masodik csoport: értelmi sériilt személyek mint az elkésziilt
kiadvanyok értékel6i

A 2. csoportba sorolt kilenc cikkben az értelmi sériilt személyek meglatasai keriiltek
el6térbe. Az értelmi sériilt személyek a hozzaférhetd informaciok ellendreként vettek
részt a folyamatban. Négy cikk esetében a szerz6k olyan fiiggetlen kutatdcsoportok tag-
jai voltak, amelyeket konkrét kiadvanyok attekintésére kértek fel (Parsons & Sherwood,
2016; Dowds, 2011; Lewis és mtsai, 2011; Turnpenny és mtsai, 2015). A résztvevok
részben onérvényesité csoportok (Lewis és mtsai, 2011; Codling & Macdonald, 2008),
részben pedig olyan szervezetek tagjai voltak, amelyekben az értelmi sériilt személyek
tarskutatokként vettek részt (Goodwin és mtsai, 2015; Marriott & Tarleton, 2008).

E cikkek szerz6i a legtobb esetben a fogyatékossagot az un. szocidlis modell alap-
jan definialtak. Nagy hangsulyt fektettek az értelmi sériilt személyek egyenlé szerep-
vallalasara a hozzaférhet$ kiadvanyok megtervezésében és hasznalataban. A szerz6k
felhivtak a figyelmet az értelmi sériilt személyek és a velitkk foglalkoz6 szakemberek
kozotti eréviszonyok egyenlétlenségére. Megfigyelték, hogy maguk a szakemberek is
gatolhatjak az értelmi sériilt személyek kiadvanyokhoz valé hozzajutasat, és akada-
lyozhatjak ket a szabad véleménynyilvanitasban és dontéshozatalban (Turnpenny és
mtsai, 2015).

Ennek a csoportnak a megallapitasai — az 1. csoporttal dsszehasonlitva — ambivalen-
sebb eredményeket mutattak be. Ezen tanulmanyok szerzéi koziil tobben is értékes-
nek tartjak az irott informdaciok hozzaférhetébbé tételére tett erdfeszitéseket. A leg-
tobb esetben azonban a hozzaférheté informdaciok korlataira [példdul a kétértelmi
képek (Codling & Macdonald, 2008) és a fogalmazasi mdédra (Ledger & Shuftlebot-
ham, 2003) helyezték a hangsulyt]. A tal sok informaciot tartalmazé szovegek még
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a ,kompetens olvasok” szamara is nehezen értelmezheté tartalmaknak szamitanak
(Ledger & Shufflebotham, 2003; Essex County Council, 2015). Egyes szerz6k azt is
megallapitottak, hogy bizonyos képi vagy irott informdciok egyszertsitése nehezebbé
tette az értelmezést.

E cikkek szerz6i - taldn a fogyatékossagtudomanyban és az onérvényesitésben
vald jartassaguk okan - komplexebben értelmezik az értelmi sériilt emberek szamara
nyujtott informacidés akadalymentesitést (Seale & Nind, 2009). Az adaptalt kiadva-
nyok elkészitésén feliil azok terjesztésére és elérhet6vé tételére is felhivtak a figyel-
met. A kutatdsi programokban résztvevok sok esetben jelezték a kiadvanyokhoz vald
hozzajutas nehézségeit (Dowds, 2011; Lewis J. és mtsai, 2011; Clark L., 2002; Essex
County Council, 2015). Ezek az akadalyok részben az anyagi tamogatas elapadasaval
(Goodwin és mtsai, 2015; Marriott & Tarleton, 2008) magyarazhatok, részben pedig
azzal, hogy egyes szakemberek nem teszik hozzaférhet6vé az elkésziilt anyagokat az
értelmi sériilt személyek szamara (Dowds, 2011).

3. Harmadik csoport: értelmi sériilt személyek mint a készitési folyamat résztvevoi

A 3. csoportba sorolt harom cikk tarsszerz6i értelmi sériilt személyek voltak. Ezen
tanulmanyok mindegyikében szerepeltek illusztraciok, és olyan brit szakfolyoiratok-
ban jelentek meg, amelyek fogadnak konnyen olvashaté cikkeket (Blunt és mtsai,
2012). A cikkek célkitlizése az volt, hogy felhivjak a figyelmet arra, hogy az értelmi
sériilt személyek képesek részt venni a hozzaférheté informdcidok megalkotasdban.
Ezek a tanulmanyok tobb szempontbdl eltérnek a hagyomanyos kutatasi jelentések-
t6l: példaul kevés benniik a tudomanyos szakirodalomra val6 hivatkozas, illetve keve-
set tudhatunk meg az adatok értékelésérdl. Az igazi értékiik az inkluziv / participativ
szemlélettel valo dsszhangban rejlik: az értelmi sériilt személyek gondolatait kozvetitik
(Dowse, 2009).

Ravilagitanak arra is, hogy az irott informacié megalkotasa és hasznalata az egyén
kognitiv képességein tul a szocidlis és érzelmi életére is hatassal vannak. Az 6nérvé-
nyesitd szerzok kiemelték, hogy ez a fajta szerep/munka tarsadalmi identitast ad nekik,
valamint el3segiti tarsas kapcsolataik és 6nértékelésiik fejlédését. A részvételiikk Glynos
és Speed (2012) szerint elismeréssel jar, mivel ez a jellegli kozos alkotas (Glynos &
Speed, 2012) a sériilt személy erésségeit emeli ki, nem pedig a hianyossagait.
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4. Negyedik csoport: megfigyelések a hasznalatban 1évé hozzaférhetd
informaciokrol

Ezek a kvalitativ kutatasok értelmi sériilt emberek visszajelzésein vagy az 6 megfi-
gyelésiikon alapultak, amikor adaptalt informaciéforrasokat alkalmaztak viszonylag
életszer(i kornyezetben vagy mindennapos problémak megoldasa kozben. A cikkek
vezetd szerz6i idegrendszeri rendellenességekkel, azon belill is tanuldsi zavarokkal,
akadalyozottsaggal foglalkozo szakorvosok voltak.

A tanulmanyok részletezték, hogy az adaptalt informdciokat hogyan alakitottak az
értelmi sériilt személyek képességeihez és igényeihez. Kiemelték a személyes tdmo-
gatast nyudjtok szerepének és szakértelmének fontossagat a hozzaférheté informacio
hasznalatanak elésegitésében. A szerz6k értelmezése alapjan az informécié hozza-
férhetGsége nem csak adott szoveg egyszerusitését jelenti. Az egyén kommunikdcids
képességeinek és igényeinek el6zetes felmérése (Oldreive & Waight, 2013), valamint
a hozzaférhet6 informacié dtadasanak modja kulcsfontossagui szerepet toltenek be a
folyamatban Mander, 2016).

A szerz6k az eredményeik alapjan eltérd kovetkeztetéseket vontak le. Egyes esetek-
ben, ahol a széban forgd informécié nagy érzelmi vagy szakmai jelentdséggel birt a
tamogatok szamara [példaul egészségmegorzési konzultaciok (Mander, 2016) vagy
rakkal kapcsolatos megbeszélések alkalmaval], az 6 nézeteik és meglatasaik keriiltek
el6térbe a kiadvanyok kapcsan (Jones és mtsai, 2006). A tamogatdk bizonyos esetekben
a ,normalisnak” vélt viselkedési formakat hangsulyozhattak (a valasztasi lehetdségek
felvazolasa helyett), vagy akar ki is hagyhattak a kiadvanyok egyes részeit, amelyeket
tal bonyolultnak vagy érzelmileg megterhelének taldltak. A szakemberek beszamolo-
ira val6é tamaszkodas pozitivabb képet adhatott, mintha a vizsgalatvezeték megfigyel-
ték volna a kiadvanyok valds szitudcidkban (példaul orvosi konzultaciok soran) tor-
ténd hasznalatat (Dodd & Brunker, 1999). E cikkek korlatai kozé tartozik, hogy igen
kevés értelmi sériilt személy (10 vagy kevesebb) vett részt a kutatasi programokban.

5. Otodik csoport: a hozzaférhetd informacié hatékonysaganak értékelése

A kivalasztott cikkek szerz6i kiilonboz6 szakteriiletek (klinikai pszicholdgia, pszichi-
atria, logopédia, koznevelés, szamitogépes nyelvészet) képvisel6i. Kisérleti paradigmak
alkalmazasaval, viszonylag kontrollalt kériilmények mellett az értelmi sériilt személyek
szamara adaptalt informaciok értékelését tiizték ki célul. A szerz6k intézményi szinten
kinyilvanitottak elkotelezddésiiket a bizonyitékokon alapulé orvoslas (Sackett, 2000)
mellett, melyet az is j6l mutat, hogy a tanulmanyokat szakért6k 4ltal lektoralt tudo-
manyos folydiratokban kozolték és a klinikai olvasokozonségnek szantdk. A szerzék
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kvantitativ modszereket alkalmaztak a csoportok kozotti és csoporton beliili 6sszeha-
sonlitashoz a kiilonb6z6 nyelvi szintekre adaptalt kiadvanyok hatasanak vizsgalataban
(tobb tanulmanyban standardizalt szovegértési tesztek alapjan soroltak csoportokba
az értelmi sériilt személyeket). A nyelvészet (Fajardo és mtsai, 2012) és a szamitogépes
nyelvészet (Yaneva, 2015; Huenerfauth és mtsai, 2009) teriiletén dolgoz6 szakembe-
reknek fontos szerepe volt ezekben a munkékban.

Kiilénboz6 tipusu adaptalt szovegek késziiltek az értelmi sériilt személyek szamara,
melyek adaptacids stratégiai magukba foglaltak az illusztracidhasznalatot [fotok (Dye
és mtsai, 2007; Hurtado és mtsai, 2013), clipartok (Huenerfauth és mtsai, 2009), szim-
bélumok (Poncelas & Murphy, 2007; Jones és mtsai, 2007), képek (Strydom & Hall,
2001)]), valamint a nyelvi komplexitds és a szoveg bemutatasanak modositasat (Dye
és mtsai, 2007; Yaneva, 2015; Huenerfauth és mtsai, 2009; Feldman & Case, 1997).
Feldman és munkatarsai (1997) tanulmanya volt az egyetlen, amely a szdveg audi-
tiv, nem pedig képi formajaban val¢ feldolgozasanak hatdsat vizsgalta. Ez a sokféleség
azonban megneheziti, hogy altalanosithaté kovetkeztetéseket vonjunk le a tanulma-
nyok eredményeibdl.

Az ebbe a csoportba tartozo vizsgalatokban az értelmi sériilt személyek ugyan nagyobb
szamban (13 és 85 f6 kozott) vettek részt, ugyanakkor kivalasztasuk eléggé opportunista
modon tértént. A legtobb résztvevé enyhén vagy kozépsulyosan értelmi sériilt személy
volt, az alig vagy nem beszélé személyeket azonban kizartak a vizsgalatokbol.

A hozzéaférhet6 informacié hatékonységa csalddassal szolgalt szamukra. A tanul-
manyok koziil, amelyekben 6sszehasonlitottak a résztvevok szovegértését a standard és
az adaptalt szovegek feldolgozasa utan (Poncelas & Murphy, 2007; Dye és mtsai, 2007;
Hurtado és mtsai, 2013; Jones és mtsai, 2007; Cardone, 1999; Strydom & Hall, 2001;
Feldmann & Case, 1997) csupan egyben (Jones és mtsai, 2007) szamoltak be pozitiv
irdnyt valtoz4srél a konnyebben olvashatd szdveg esetében. Osszességében elmond-
haté, hogy a jobb kognitiv képességekkel rendelkezd résztvevok és azok, akik jobb
eredményeket értek el a szovegértési teszteken, konnyebben dekddoltak a tartalmakat.
Azoknal a résztvevéknél, akik eleve nehezebben olvastak, nem figyeltek meg jelentds
szovegértésbeli javulast az adaptalt valtozatok hasznalata esetében sem.

V. Szintézis

Az alabbi alfejezetekben kiillonboz6 lényegesnek tiné elemzési szempontokat azono-
situnk, és reflektdlunk az altalunk alkotott csoportok kozotti fogalmi, médszertani és
empirikus kiilonbségekre. Ezek a gyakorlat, a jogi szabalyozas és a jovSbeli kutatasok
szempontjabdl lehetnek jelentdsek.

84



KONNYEN ERTHETO ES HOZZAFERHETO INFORMACIO ERTELMI SERULT SZEMELYEK SZAMARA

1. Altalanos vagy személyre szabott tartalmak?

Ahozzaférhet6 tartalmak készit6i dilemmaval néznek szembe azzal kapcsolatban, hogy
a szovegek potencialis olvasdira egy csoportként (akar a kommunikaciés képességeik
alacsony szintjét, akar a tarsadalom altal létrehozott akadélyokat tekintik a fogyatékos-
sag okanak), vagy inkabb egyénenként tekintenek. A hozzaférheté informaciok nagy
része altalanos (Askehave & Zethsen, 2003), a nyilvanosan elérhet6 informaciok ter-
jesztése széles kort, a befogadodkat viszont igen heterogén kozonség alkotja. A ,feladd”
és a ,,cimzett” kozotti kapcsolat aszimmetrikus (szakértd és laikus), személytelen, és
teljesen a felad6 altal szabalyozott.

Az 1. csoport a hozzaférhet6 informacié mint ,nyilvanos informacié” el6allitasat
helyezte el6térbe, az 5. csoport pedig a megértés szempontjabdl értékeli a hatékony-
sagot. Az 1. csoport esetében tehat a sikert az anyag terjedése jelenti (példaul a letol-
tésszam egy-egy honlap esetében). Az 5. csoportnal a tartalmat az alapjan biraljak,
hogy mennyiben szolgalja az értelmi sériilt személyek egy feltételezhetGen reprezenta-
tiv csoportjanak megértését.

Mas esetekben, példaul a 4. csoportban a tartalom hozzaférhetGségét az hatarozza
meg, hogy milyen mértékben igazitottak azt az értelmi sériilt személy egyéni igé-
nyeihez. Ehhez sziikséges egy elézetes értékelés (Oldreive & Waight, 2013), majd az
eredmény felhasznalasa a hozzaférhetd tartalom formdtumanak megtervezése soran.
Ilyenek példaul a kommunikaciés tablak (,Talking Mats”) (Macer & Fox, 2010) vagy
az un. ,Books Beyond Words” (Tuffrey-Wijne és mtsai, 2006) kiadvanyok, melyek
egyarant kizarélag olyan képeket és szimbdlumokat tartalmaznak, amelyek az értelmi
sériilt egyén altal ismertek.

2. Olvasasi készség vagy olvasasi jartassag / gyakorlat?

Az 5. csoport szerz6i olvasasi felméréseket és olvashatosagi mutatokat alkalmaztak.
A szerzék egy olyan modellre hivatkoznak, mely szerint az olvasast kognitiv meghata-
rozottsagu gyakorlati készségek teszik lehetévé. A hozzaférhetd informacié dekddolasa-
hoz pedig kevesebb ilyen jellegii készségre van sziikség. A vizsgalatokban eltérd kutatas-
modszertant alkalmaztak, de mindegyik tanulmanyban k6zds volt, hogy a kutatok altal
valasztott és prezentalt szovegek értését értékelték standardizalt kériilmények kozott.
Az olvaséssal kapcsolatosan mas nézetet képviseltek azok a szerzdk, akik inkabb
természetes élethelyzetekben vizsgéaltak a hozzaférhet6 informaciok hasznélatét, és
ahol a sz6vegek nagyobb személyes jelentdséggel birtak az értelmi sériilt személyek és
az 6t timogatdok szamara. Az olvasast szélesebb korben értelmezé irdnyvonal, az un.
»New Literacy Studies” (NLS) (Gee, 2012) képviseldi ezekre az élethelyzetekre az
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»olvasasi esemény” kifejezést alkalmazzak. Az irott szoveg kulcsfontossagu szerepet
tolt be a résztvevok kozotti interakcidkban és az egyén informacidfeldolgozasi folya-
mataiban (Heath, 1983). Az NLS kutat6i megkérdéjelezik a még ma is elterjedt defi-
niciét, mely szerint az olvasas kontextustdl fiiggetlen készségek egysége, és ehelyett
inkébb egyfajta szocidlis gyakorlatként értelmezik (az olvasas természetére, haszna-
latdra és hatasara vonatkozé elméleti tudassal aldtamasztva), ami gyakran masokat is
érint az egyéni olvason kiviil.

A 4. csoport szerz6i megvizsgaltak, hogy az értelmi sériilt személyek és tamogatoik
hogyan mukédnek egyiitt azon hozzaférhetd szovegek feldolgozasa soran a jelentésal-
kotas folyamataban, amely kapcsolddik a résztvevok tagabb értelemben vett tarsadalmi
céljaihoz. E csoport szerzdi részletesen kitérnek a tamogatok szerepére (,,olvasasi
mediatorok”) (Papen, 2010), akik elésegitik az értelmi sériilt személyek hozzaférését a
szamukra is értheté informaciokhoz.

3. Ertelmi sériilt személyek és szakemberek: kinek a szakértelme?

A tanulmanyok kiilonb6z6 csoportjai eltérd allaspontot képviseltek az értelmi sériilt
személyeknek a hozzaférhet$ informacié megtervezésébe, elkészitésébe és értékelé-
sébe valo bevonasat tekintve (Hayes és mtsai, 2012). Egyrészt voltak olyan szerzdk,
akik a szovegek olvashatdsagat szamitogépes algoritmusok segitségével (Yaneva, 2015)
hataroztak meg, és az értelmi sériilt személyeket teljesen kihagytak a folyamatbol. Az 5.
csoportba sorolt tanulmanyokban az értelmi sériilt személyek ,,alanyok” voltak, akiket
az altaluk igénybe vett szolgaltatasokon keresztiil vontak be a vizsgalatokba (melyek-
ben kiszolgaltatottsaguk vitathatd). Az értelmi sériilt résztvevéknek nem volt minden
esetben jelent6s szerepe a feldolgozandé anyagok megtervezésében.

A masik végleten talalhatdk azok a tanulmanyok, melyekben az értelmi sériilt sze-
mélyeket otletgazdaként (Wyre Forest Self Advocacy & Tarleton, 2005; Russell, 2006)
szerzéként és szerkeszt6i tandcsadoként (Marriott & Tarleton, 2008; Tuffrey-Wijne &
Bernal, 2003), valamint tarskutatoként (Lewis és mtsai, 2011; Goodwin és mtsai, 2015)
jelolték meg.

A két véglet kozott elhelyezkedd tanulmanyokban az értelmi sériilt személyek a
tervezési és megvaldsitasi folyamat elején tandcsaddként, a végén pedig mindségelle-
nérként jelentek meg. Az értelmi sériilt személyek bevonasat minden esetben hangsu-
lyoztak, sok esetben mégis az egészségligyi és kommunikacios szakemberek (értelmi
sérillt személyekkel foglalkozé szakemberek, gondozok, valamint pénziigyi szerveze-
tek) szaktudasa kertilt el6térbe a tervezés és a munka finomhangolasa soran.

A hozzaférhet6 informécié megalkotasahoz és értékeléséhez sziikséges szakérte-
lem kérdésében lényegesen kiilonb6zé nézépontok jelentek meg a tanulmanyokban.
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Az dnérvényesités és a fogyatékossagtudomany oldalardl nézve az értelmi sériilt embe-
rek a hozzaférhet6 informaciok tapasztalati szakértéi (McLaughlin, 2009), mivel 6k
rendelkeznek a legtobb tudassal és tapasztalattal (Noorani, 2013) az értelmi sériilt sze-
mélyek kdzdsségeirdl.

A szaktudast azonban altaldban felsé6bbrenditinek gondoljuk, mint a személyes élet-
tapasztalatokat és a specidlis koriilmények megélését. Ez kiilondsen igaz az 1. csoport
kutatéi esetében (akik nagy hangsulyt fektettek az elszamoltathatdsagra, a kockazat-
mentességre és a biirokratikus hierarchia tiszteletére): a hozzaférheté informacié
mindségi indikatoranak a szaktudast tekintették.

VI. Megbeszélés
1. Limitacidok

A metanarrativ szakirodalmi attekintések megalkotasahoz intuicid, személyes és szak-
mai tudas, kapcsolati haldzatok, valamint szerencsés véletlenek egyarant sziikségesek.
Ez azonban a reprodukélhatésag rovasara megy. Tisztaban vagyunk vele, hogy ez az
attekintés egyfajta ,elbeszélés”, amit igyekeztiink az els6dleges forrasokra vald hivat-
kozasokkal alatamasztani. Fontos megjegyezni, hogy mas szerzék talan mashogyan
csoportositanak az altalunk vizsgalt tanulmanyokat, és mas témakat emelnének ki.

Az attekintéstink viszonylag széles fokusza és a felhasznalhat6 forrasaink sziikossége
megnehezitették a torténetiség (kutatasi hagyomanyok) elveihez valé alkalmazkodast
és a szakértdi biralati (peer review) folyamatban vald részvételt. A tanulmanyunkban
»csoportositasként” és szandékosan nem ,kutatasi hagyomanyként” utalunk az atte-
kintett cikkek egységeire, mivel kevés kdlcsonos (oda-vissza jellegii) ismeretet és cso-
portok kozotti hivatkozast talaltunk. Még a nagyon hasonlé jellegti tanulmanyok sem
hivatkoztak egymasra, igy kihivast jelentett megallapitani, hogy egy adott tanulmany
épitett-e korabbi munkakra. A szakértdi biralat csupan a visszajelzésekben meriilt ki.
Idedlisan ez egy referenciacsoport (egészségiigyi szakemberek, dontéshozok és értelmi
sériilt személyek) tamogatasaval valdsult volna meg.

2. Az eredmények Osszegzése
Jelen munkank bevezetésében Osszegytijtottilk a hozzaférhetd informacid lehetséges
hatasat (példaul az egészség és a betegség jobb megértése, konnyebb dontéshozatal,

onérvényesités, egészségmegdrzés, elégedettség és koltséghatékonysag) az értelmi
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sériilt személyekre és az egészségiigyi szolgaltatokra nézve. Az altalunk attekintett
irodalmak alapjan nem tudjuk egyértelmi bizonyitékokkal alatimasztani ezeket az
allitasokat, legalabbis azokban az esetekben nem, amikor a hozzaférhetd informaciot
nyilvanos informacioként terjesztik.

Talan elkeriilhetetlen volt, hogy erre a kovetkeztetésre jussunk, mivel igen nehéz
ok-okozati 6sszefiiggéseket megallapitani az irott egészségiigyi informaciok terjesztése
és a népesség egészség-magatartas valtozasai kozott (Fox, 2006). Nem volt egyetér-
tés az attekintett tanulmanyok kozott azt illetden, hogy melyek az adaptalt egészség-
tgyi informaciok legfontosabb tényez6i, valamint hogy ezeket hogyan lehet mérni és
milyen a mar elfogadhaté mindség és ,,szigortsag” az értékelés soran. Szamos pozitiv
jelentést olvashatunk az adaptalt egészségiigyi informaciok fogadtatdsarol és felhasz-
nalasardl, mind az értelmi sériilt személyek, mind a tdmogatoik korében. Egyelére
azonban még nem jelenthetjiik ki, hogy sikeriilt olyan szempontrendszert megalkotni,
amely valoban megbizhatéan segiti az adaptalt informaciok érthetébbé tételét a nem
adaptalt verzidkkal szemben.

Az attekintett irodalmak alapjan az adaptalt egészségiigyi informacidk nagyobb
eséllyel lesznek hatdsosak, ha az egyén informacids és kommunikacids igényeihez iga-
zitjak Sket (ez a tagabb populdciodra is igaz (Dickinson és mtsai, 2013). Fontos kiemelni
az értelmi sériilt személyek és gondozoik/a veliik dolgozé szakemberek kozotti
kiegyenlitetlen eréviszonyok szerepét, amely hatassal lehet a hozzaférhet6 informacié
hatékonysagara.

Megfigyelhet6k a hozzaférheté informdcié megtervezésének és megalkotdsanak
tovabbi — az egyéni egészségallapottal kapcsolatos eredményektdl fiiggetlen — hata-
sai. Példdul az alkotasi folyamat egy kapcsolddasi pont lehet killonboz6 tarsadalmi
csoportok kozott, amely pozitiv hatdssal lehet az értelmi sériilt személyek szamara.
A folyamatban résztvevé értelmi sériilt személyek a hozzatérhet6 szovegek szerzdiként
és mindségellendreiként vjfajta, szamukra eddig ismeretlen tarsadalmi t6kére tehet-
tek szert. Szamos példat talalunk arra is, hogy az értelmi sériilt személyekkel dolgozo
szakemberek szoros egyiittmtikddésben dolgoztak mas szakteriiletek képviseldivel a
hozzaférhet6 informacio megalkotédsa és terjesztése érdekében.

VII. Iranymutatas a jovobeli kutatasokhoz

A tanulmanyok kivalogatasakor szamos igen relevans és értékes tanulmanyt ki kel-
lett hagynunk. A szerzék ugyanis nem vontak be értelmi sériilt személyeket a kutata-
sukba, vagy bizonyos esetekben kifejezetten kizartak 6ket (Kripalani és mtsai, 2012).
Az irott egészségiligyi kommunikacidval, az egészségiigyi lizenetek egyszeriisitésével
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és az egészségiigyi muveltséggel kapcsolatos szélesebb szakirodalomban szamos példat
talaltunk a vizualis elemek hasznossagara (Houts és mtsai, 2006), valamint az egész-
ségligyi informdaciok egyszertsitését célzo stratégidk osszehasonlitasara (Sheridan és
mtsai, 2011). Felfedeztiink egy kiillonall6 szakirodalmi dgat, amely azt jarja koriil, hogy
hogyan lehet a stroke kovetkeztében afaziaval diagnosztizalt személyek szamara hoz-
zaférhetévé alakitani az informdacidkat (Worrall és mtsai, 2005; Rose és mtsai, 2011).
Tovabbi kutatdsok sziikségesek annak megallapitdsa érdekében, hogy vannak-e olyan
stratégiak, melyek kiillénb6z6 tipust kommunikdcids tamogatast igényldé személyek
esetében egyarant hasznosak lehetnek az informdcids hozzaférhet6ség javitasaban,
vagy hogy a kiillonb6z6 csoportoknak szant informacidknak eltéré kovetelményeknek
kell-e megfelelniiik. Az altalunk attekintett munkak egyes szerz6i azon a véleményen
vannak, hogy az értelmi sériilt személyek szamara adaptalt informaciok mas csopor-
toknak is hasznosak lehetnek. Ennek megallapitasara szintén tovabbi empirikus vizs-
galatokra van sziikség.

Az attekintésbél kideriilt, hogy nem 4ll rendelkezésiinkre elegendé informacio
arrol, hogy az értelmi sériilt személyek és tamogatoik milyen médon hasznaljak a hoz-
zaférhetd informdcidkat a mindennapokban. Sajnos a megfigyelésen alapuld kutatd-
sok még mindig igen ritkak az értelmi sériilt személyek kommunikacios tapasztalatait
(Antaki és mtsai, 2008) és olvasasi gyakorlatait illetéen (Morgan és mtsai, 2013; Moni
& Jobling, 2001).

Ha a hozzaférhet6 anyagokat valos élethelyzetben hasznaljak, hogyan lehetséges a
hatds monitorozasa és megfeleld kovetkeztetések levonasa? Kiilonb6z6 kvalitativ és
kvantitativ (etnografiai és interakcios) modszerek sziikségesek a hozzaférhet$ infor-
maci6 hatasanak értékeléséhez. Az egészségiigyi kommunikdéciéval foglalkozd orvos-
bioldgiai kutatasok azt mutatjak, hogy a jobb kommunikacié hozzajarul a szolgalata-
sok nagyobb mértéki kihasznalasahoz és a szakmai tanacsok megfogadasahoz. Ennek
azonban az ellenkezdje is igaz lehet: az egészségiigyi informaciok megértése (példaul
hatranyok, mellékhatasok) a szolgalatasok elutasitasahoz is vezethet (Smith és mtsai,
2013).

Az attekintett tanulmanyokban az ,,olvashatdsagra” fokuszaltak, a szovegek tartal-
mat (a megfogalmazott tizeneteket és szakmai tanacsokat) kevésbé vették figyelembe.
Az altalunk attekintett tanulmanyok kozott egyetlen olyat taléltunk (Tuffrey-Wijne &
Bernal, 2003), melyben kiemelték az egyértelmii valasztasi lehetdségek megadasanak
fontossagat az értelmi sérilt személyeknek szant hozzaférhet6 anyagokban. Ebbe bele-
tartozik az is, hogy az egyén el tudja utasitani a szolgaltatdsokat és kezeléseket.

A szerz6k a hozzaférhetd szovegeket — melyek f6ként intézményi szinten szaba-
lyozott orvosbioldgiai informdcidk voltak — altalaban semlegesnek és autoritativnak
vélték. A meghatdrozé kommunikaciés elmélet Shannon és Weaver (1949) adé-vevo
modelljén alapul, mely szerint az informaciét mint arut az egyik fél 4tadja a masiknak.
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Tehat az informaciok hozzaférhet6vé alakitasat az akadalyok megsziintetésével azono-
sitjak, biztositva az informdcid szabad dramldsat, melynek elvart iranya a ,,jol infor-
malt” személyektdl a ,kevésbé jol informaltak” felé halad (Dixon-Woods, 2001).

A kommunikdcid alternativ (posztmodern és szocialkonstruktivista) elméle-
tei alapjan a nyelvet tarsas jelenségek és identitasok alakitjak. Kulturalis és torténeti
szempontbdl az emberek viselkedésével szemben tamasztott elvarasok a nyelv segit-
ségével (a jelentések kiilonboz6 mddjainak kivalasztasaval és dsszehangolasaval, pél-
daul szavakkal, képekkel, gesztusokkal) kozvetithetk (Kress, 2010). A kulturalis és
médiatudomanyok képvisel6i megkérddjelezik, hogy az olvasok pusztan a tartalmak
befogadoi (Hall, 1980), ehelyett — felhasznalva sajat eréforrasaikat a tartalom interpre-
tacidja soran — aktiv részesei a jelentésalkotdsnak. Ez a gondolat kijelolheti a jovébeli
kutatasok irdnyvonalat, melynek célja a hozzaférhet6 egészségiigyi informacioé kom-
ponenseinek meghatdrozasa, a megalkotdsaban résztvevok egymashoz valé viszonya-
nak feltérképezése, valamint a szovegek fogadtatasanak, a lehetséges ujraszovegezési és
atalakitasi modjanak feltérképezése (Silverstein & Urban, 1996).

A szerz6k kozott nem 4ll fenn érdekellentét.
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