Kutatasi jelentés

A pszichoszocialis fogyatékossaggal €16 személyek 6nall6 életvitelét tamogatd tényezdk
vizsgalata (PD_121202)

Kutatdsom els§ szakaszaban a nemzetkozi szakirodalmat tanulmanyoztam elsésorban a
pszichiatriai betegnek diagnosztizaltak felépiilés modelljének (recovery modell) elmélete és
gyakorlata tematikajaban, és ezzel szoros Osszefliggésben az életmindség (quality of life)
elméleteket és kérdbiveket tekintettem at. Ez alapjan elkészitettem egy strukturalt interju vazat,
melyet a kvalitativ adatfelvétel soran az interjualanyoktol lekérdeztem, valamint egy 6sszefoglal6
tanulmanyt, melyet kozlésre leadtam.

Légman Anndaval koézosen irt (korabbi) interjus tapasztalatokat bemutaté és szakirodalmi
osszefoglalé tanulmanyunk a Mentalhigiéné és Pszichoszomatika cimi folyéiratban az el6zetes
tervek ellenére nem Keriilt kozlésre, hanem Dr. Kapécs Gabor f6szerkeszt6 felkérésére a Lege
Artic Medicinae cim{ folyodirat 2019. 6szi szamaban fog megjelenni.

1. 40 pszichoszocidlis fogyatékossaggal él6 személyek vizsgalata (narrativ életttinterju,
kapcsolati korok, életmindség kérd6iv)

Primer kutatdsom célja annak megismerése és feltarasa volt, hogy mely tényezdk, milyen
szerepl6k tdmogatasaval képesek egy pszichoszociadlis fogyatékkal él6 ember 6nallé életvitelét,
munkavallalasat fenntartani. A megismeréshez tobb kutatasmodszertani eszkozt alkalmaztam:
e narrativ életutinterju: olyan pszichidtriai betegnek diagnosztizalt személyekkel, akik
otthonukban élnek és munkaerdpiaci statusuk aktiv; - elkésziilt: 40 életutinterju
e strukturdlt interju vaz: a szakirodalmi attekintés kovetéen - a harmonizacié érdekében - a
KSH ,Mikrocenzus 2016. - Egészségproblémabdl fakad6 akadalyozottsag”, valamint a WHO
életmindség kérddive (WHOQOL-BREF, WHODIS) alapjan Osszedllitottam egy strukturalt
kérddivet specialisan a pszicho-szocialis fogyatékossaggal él6 személyek szamara (lasd
Kutatasi részjelentés); - elkésziilt: 30 életmindség kérdoiv
e Kkapcsolati halo feltérképezése: az interjualanyoktdl a kapcsolathalozat felmérésének
klasszikus moédjat, az ugynevezett egocentrikus kapcsolati halé kitoltését kértem, illetve
ennek részletes ismertetését, ezaltal nem csak a kapcsolatok mennyiségérdl, hanem
mindségérdl is kaptam informacidkat. Elkésziilt: 30 kapcsolathald felvétel

Az interjaalanyokat minden esetben anonimitasrol és az interjuk kizarélagos kutatasi célu
felhasznalasarol biztositottam, illetve engedélyt kértem diktafon hasznalatara.



Interjialanyok felkutatasa: A hélabda mintavétel korlatozottsaga és a vizsgalt populacié
sajatossaga (lasd Kutatasi részjelentés) miatt az interjualanyok felkutatasdban szamos
nehézségbe litkoztem. A budapesti terepen a hélabda ,elakadt”, igy 10 interjualanyt Budapesten
is egy pszichiatriai betegek szamara kialakitott kozosségi ellatast és prevencids szolgaltatast
végz0 szervezet segitségével rekrutdltam. A Budapestre tervezett 30 interji 1 hoénappal a
tervezett litemezés utan késziilt el.

A budapesti terepmunka akadalyozottsaga és korlatozottsaga miatt a kutatas Ultemezését
modositottam, és 2017. év végére elkésziiltek a vidéki életut interjuk is. A vidéki terep
sajatossaga, hogy 2 interjialanyt viszont sikeriilt a hélabda mddszerrel felkutatnom, igy csak
nyolcan voltak, akik pszicho-szocialis fogyatékossaggal é16 személyek kozosségi ellatasat végzo
szervezetek (egy alapitvanyi és egy 6nkormanyzati fenntartasu) kliensei.

Budapesti és vidéki interjuk, életmindség-akadalyozottsag kérdéivek és a kapcsolati halo
tekintetében a vidéki és a budapesti terepen jelentds eltérést nem tapasztaltam, ezért ezek
eredményeit a kovetkez6kben egylitt ismertetem. Az interjialanyok 60%-a nd, iskolai végzettség
tekintetében 50%-uknak van valamilyen fels6fokt végzettsége, 38%-uknak érettségije, és csak
egy interjualanynak van legfeljebb 8 osztalyos végzettsége (a szokatlanul magas iskolai
végzettséget a hdlabda mintavétel sajatossaga magyarazza), atlagéletkoruk 39 év. A diagnozisokat
tekintve a depresszié a leggyakoribb, de skizofrénidval, evési zavarokkal, borderline
személyiségzavarral diagnosztizalt interjualanyok is megtalalhatéak. Komorbiditasra
vonatkozéan szenvedélybetegségek tarsultak (2 alkohol, 2 drogfiiggd) 4 f6 esetében, egyéb
fogyatékossaggal négy interjualany élt (2 autizmus spektrum zavar, 2 ADHD, 1 enyhe értelmi
fogyatékossag), sulyos belgyogyaszati betegséggel négyen kiizdenek. Csaladi allapotukra nézve
19-en hazasok, vagy parkapcsolatban élnek, (ebbdl két esetben sziil6kkel egy haztartasban);
kilencen csak sziil6vel, (vagy sziilokkel), 12-en pedig egyediil élnek. Interjualanyaim koziil 14-nek
van gyereke (egy nevelt gyerek), kett6 homoszexualis, koziiliik egyik sem él parkapcsolatban.
Munkaeropiaci helyzetiik valtozatos képet mutat. Minddssze négyen dolgoznak részmunkaidében
(koziilik harman védett foglalkoztatonal), két 6nallé vallalkozé (egyikiik tobb beosztottal) van
koztiik, tobbségiik beosztott. Magas szintli szellemi munkat végez interjialanyaim harmada:
tanszékvezetd, kozgazdaszként kozépvezetd, multinacionalis vallalatnal tzletkotok stb. A segito
szakmakban (szocidlis munkas, fogyatékosiligyi referens, gyermek intenziv osztaly)
interjualanyaim kozil oten dolgoznak, 6k mindannyian ndék. Férfi interjualanyaim 65%-a
diplomas, jellemz6en kozgazdaszok vagy mérnokok.

40 darab életutinterju tapasztalatai: Az interjualanyok szamara az altalam megadott narrativ
keret a kutatasi kérdésnek feleltethetd meg, azaz arra keresi a valaszt, hogy melyek azok a
tényez0k, amelyek segitenek megtartani pszichés és tarsadalmi stabilitasukat a pszichiatriai
diagno6zis mellett. A narrativa felvdzolasa utan arra kértem Oket meséljék el az életiiket. Az
interjualanyok tobbsége nem a pszichiatriai betegnek diagnosztizaltakra jellemz6 moédon a
betegségtorténetével, diagnozisaval kezdte az élettorténetét, hanem az altalanos és megszokott



modon a gyerekkoruktdl, szarmazasi csalddjuk elmesélésével. Négyen voltak, akiket aktiv
kérdésekkel kellett orientalni az interju soran, koziliik ketten mas fogyatékossaggal is élnek
(autizmus spektrum zavar, enyhe értelmi fogyatékossag), illetve ketten magas poziciéban 1évd
emberek, akik 1-1,5 érat szantak az interjura, és mindketten arra koncentraltak, hogy elmeséljék
felépiilésiiket. Gsszességében ebbdl arra lehet kovetkeztetni, hogy azok az emberek, akik
integrans részei kozosségeknek (csalad, munkahely, lakéhely) - bar identitasuk meghatarozé
eleme a pszichiatriai diagnozis -, magukra nem mint ,beteg emberre” tekintenek.

A gyermekkor, a csalddi hattér, az iskolai élmények elmesélése kozben életiik elsd
krizisélményérdl is spontan mddon beszamoltak. Interjualanyaim tébbségénél a késd
kamaszkorra - fiatal feln6ttkorra tehetd az els6 krizisélmény, ami altalaban az iskolai karrier
megtorpanasat jelentette, de altalaban csaladi tamogatassal sikertilt befejezniiik tanulmanyaikat
(jelenleg ketten jarnak érettségit ado iskoldba, ketten egyetemi tanulmanyaikat fejezik be). Az
interjaalanyok masik részénél 25-35 éves koruk kozott jelentkezett az els6 krizis, ami leginkabb
valamilyen életeseményhez kothetd: sziilés utdni depresszio, tdlterhelt stresszes élet, kozeli
hozzatartoz6 halala stb.

A pszichiatriai ellatérendszerrel valé taldlkozasok is igen valtozatos képet adnak: vidéki
elektrosokkos kényszerkezelés is el6fordult, de az interjualanyok felének sikeriilt elkeriilni a
koérhazi fekvébeteg ellatast, ami az enyhébb diagnoézisoknak tudhaté be. Szinte mindegyikiik tobb
krizist élt 4t élete folyaman, ezek intenzitasa az egyes emberek esetében eltérd volt. Ugy tiinik a
,védekezd képességiik” kialakitasa sem egységes: vannak, akik a krizis kora szakaszat felismerik
és segitséget kérnek, vagy maguk alakitotta stratégiat alkalmaznak, mig vannak, akik a krizis
kialakulasakor ismerik fel a helyzetet és ekkor kérnek segitséget. Altalanossagban elmondhaté,
hogy mindenki igyekezett kialakitani valamilyen stratégiat arra, hogy a korhazi kezelést vagy
sulyosabb allapotokat elkertilje.

Munkaeropiaci kudarcokrél - marmint, amit maga az interjualany kudarcként élt meg, gyakori
munkahelyvaltasok kapcsan vagy amiatt, mert ugy érzi nem a képességeinek megfelel6 munkat
végzi - minddssze harman szamoltak be, de természetesen ennél tobben vannak, akik ugyan nem
szeretik munkajukat, de valamilyen okb6l nem valtanak. Tipikusan ilyen okként kertilt el6 f6ként
magasan kvalifikalt interjualanyok esetében, hogy a ,betegségiikbdl” kifolyolag az esetleges
rosszullétek miatt otthoni munkavégzést kérhetnek.

Szocio-okondmiai statusukat nehéz megbecsiilni, hiszen csak a szubjektiv élethelyzetiiket
ismerhettem meg. Kifejezetten nehéz, tamogatas nélkiili, reménytelen jovoképpel (lakhatas,
munkaerdpiac, tarsas kapcsolatok) csak harom esetben taldlkoztam, mig felsé kozéposztalyi
statusba harom interjuialanyt sorolhatnék.

Az akadalyozottsag-életmindség kérddivek esetében a megszokott életmindség kérddivektol
eltéréen nem a kérdezés idépontjara visszamendleges 2-3 hetes periédusra kérdeztem ra, hanem
arra kértem interjualanyaimat, hogy idézzék fel egész életiiket és azokban azonositsak az egyes
periddusokat (pl. nehézség étkezésben, tomegkdzlekedésben), valamint azt is mondjak el, hogy
jutottak tul ezen az id6szakon (ha tuljutottak) és ki tdmogatta 6ket ebben. A leggyakrabban



el6forduld nehézséget (t6bb mint 60%) az ,érzelem-indulatok befolydsolasa”, ,6nmaga
elfogadasa”, ,érzelmek kimutatasa”, ,szedett gyogyszerek mellékhatasai” jelentette. A pszichiatriai
betegségek periédusos valtozasaira hivja fel a figyelmet az az eredmény, hogy tébb interjdalany
esetében a néhany hetes kriziseiket leszamitva kifejezetten kiegyensulyozott az élete, legfeljebb
egy tlinet mutat arra, hogy valamilyen akadalyozottsaguk lenne (pl. alvasi-elalvasi nehézség).

Az életmindség kérddivet kiegészitettem egy olyan blokkal, mely stabil életszakaszokra
vonatkozik. Interjialanyaim életében mindenkinek volt (vagy éppen van) olyan életszakasza,

melyet kiegyensulyozottnak élt meg, és 80%-uknak olyan, amikor boldognak is érezték magukat.

A tarsas kapcsolatok feltérképezése az interjukon kiviil a 30 kapcsolati hal6 segitségével tortént.
Kitoltésére nem minden esetben volt lehetdség, leginkdbb az interjuszituacié vagy az idé
szlikossége miatt, mert a kérd6iv atbeszélésére és a kapcsolati térkép kitoltésére az interju végén
keriilt sor. Ebben az esetben megmutattam az interjialanyoknak a harom iires kért abrazolé
egocentrikus abrat, és arra kértem 6ket, hogy a legbels6 korbe a szamukra legfontosabb emberek
irjak, kifelé haladva pedig az egyre kevésbé fontos embereket, akik még szerepet jatszanak az
életiikben. Miutan kitoltotték a koéroket, minden esetben atbeszéltiik kiket irtak be, milyen a
viszonyuk, miért oda kertiltek, milyen gyakori a kapcsolatfelvétel, ez hogyan torténik, milyen
tipusu a kapcsolat (pl. sporttars, akivel sorozni is eljarnak; kozépiskolai osztalytars, akivel ritkan
talalkoznak, de akkor bizalmas dolgokrél beszélnek stb.). A kapcsolati halé kitoltése minden
esetben gazdagitotta a kapcsolatokrdl kialakitott képet. Nem lehet egyértelmiien altalanos
megallapitasokat tenni a kapcsolati halékrél a megnevezett aktorok sokszinlisége miatt: sok
esetben csoportokat jeloltek meg (unokatestvérek, munkatarsak, szomszédok), megjelentek
halottak, Isten, haziallatok, fogalmak (bizalom), illetve 6t esetben a kapcsolati korokon kiviili teret
is felhasznaltak, ahol a facebook jelent meg, vagy olyan személy, akit nem szeretnek, de életiikben
meghatarozo (pl. alkoholista apa). A legkevesebb 3, a legtobb 58 kapcsolattal rendelkezd
interjaalany volt. Amennyiben a csoportokat 1 aktornak tekintettem, altalanosan 14 aktort
neveztek meg. A belsd, a leginkabb bizalmi viszonyokat megjelenité kapcsolati kor a
leghomogénebb, itt jellemzden sziil6k, hazastars/élettars, sajat gyerekek, kozeli rokonok (pl.
testvér), illetve néhany barat jelent meg. A kozépsd és a kiils6 kapcsolati korok joval
heterogénebbek, az egyes életutak sokszinlisége jelent meg benniik, ami kozos jellemz6, hogy itt
inkdbb csoportok vannak, igy, mint a szomszédok, munkatarsak, tdgabb rokonsag.

Osszességében a kapcsolati halé igen valtozatos képet mutat, az életkor el6érehaladtaval
megfigyelhetd a kapcsolatok besziikiilése, azonban leginkabb az adott ember személyiségét
tiikkrozi; vannak nyitottabb, rugalmasabb, vagy éppen kevésbé konfrontativ személyek, és vannak
zarkézottabb, nehezen kapcsolédd személyek is. A kapcsolatok sokszinlisége az adott ember
szabadid6s aktivitasat is visszatlikrozik: tobben oOnkénteskednek (pl. Katolikus Karitasz,
irétolmacs, allatvédd), képzésekre jarnak, rendszeres hobbitevékenysége van az interjualanyok
30%-anak (zenélnek, sportolnak, képzdémivészeti tevékenységet folytatnak), illetve az
interjualanyok kozel negyede aktiv tagjai valamilyen egyhaznak (egyikiik lelkészi tevékenységet is
végez). Tovabba meg kell jegyezni, hogy azoknal a személyeknél, akiket a kozosségi ellatason



keresztiil ismertem meg, minden esetben megjelent vagy maga a terapeuta vagy a gondozé
személye (altalaban a belsd korben), vagy altalaban csoportként maga az intézmény vagy az
intézménybe jaré kliensek (altalaban kozépso kor).

2. Tamogat6 személyek (20-50 strukturalt interjd)

Kutatasom ujszer(isége, hogy a vizsgalt populacié kiterjed a pszichoszocialis fogyatékkal él6
személyek 6nallo életvitelét timogatd emberekre is. Veliik félig-strukturalt interjikat készitettem,
az érintett interjaalanyok torténeteire tamaszkodva. Korabbi feltevésem, mely szerint 6k azok a
személyek, akik jelent6sen elGsegithetik pszichoszocidlis fogyatékkal él6 emberek tarsas
integraciojat igazolddni latszik. Az interjuk végén minden esetben arra kértem az
interjaalanyokat, hogy nevezzenek meg olyan személyt, aki ismeri 6ket, ralat a problémaikra és
tdmogatni tudja ezekben. Kiindulasi hipotézisem az volt, hogy egy-egy interjualany tobb ilyen
személyt is meg fog tudni nevezni, azonban azzal kellett szembesiilndm, hogy ez esetben tévesen
itéltem meg a helyzetet.

27 darab tamogat6 személlyel sikertlt interjut készitenem végiil, melynek tobb oka van: tobb
esetben a tdmogaték megtagadtak az interjut, mert nem akartak err6l beszélni, vagy nem volt
erre idejlik (éjszaka dolgoznak, kiilféldre jarnak kamionosként, két elfoglalt orvos stb.), illetve 3
interjualany nem tudott tdimogat6 személyt megnevezni.

A tamogatd személyek attitlidje egy ilyen beszélgetésben valo részvételre alapvetéen harom
tipusu volt: vagy nem vallaltak, vagy nagyon nehézkesen, tobb hetes-hénapos egyeztetés utan
sikertilt veliik talalkozni, vagy eleve nagyon nyitottak és készségesek voltak.

Az interjuk leszervezése sok id6t igényelt, és maguk az interjuk hossza is, bar strukturalt
interjukrdl van szd, majdnem olyan hosszt volt, mint az érintettekkel késziilt életutinterjuk.
Ugyanis az interjuk alkalmaval az deriilt ki, hogy altalaban, de kiilon6sen azoknak a tamogaté
személyeknek, akik egylitt élnek az érintettekkel, szintén sziikségiik van kibeszélni, megosztani
azokat a nehézségeket, hogyan jelentkezik a mentalis ,betegség” a mindennapokban, vagy éppen
milyen egy komoly krizis.

Harom interjualanyom volt, aki egynél tobb embert nevezett meg (csaladja: apa-anya- két testvér;
édesanya és egy baratnd, édesapa és férj). Ezekben az esetekben a csaladdal sikertlt interjut
készitenem, azonban a sziil6k nem vallaltak az interjut.

A tdmogaté személyek jellemzden sziilék, leginkdbb édesanyak (két édesapa kozil egy sem
vallalta az interjut), annak ellenére, hogy az interjualanyok jellemzéen kozépkoruak, vagy
hazastarsak/élettarsak (osszesen 35%). Az egyéb tamogatd személyek kozott megjelennek a
baratok (25%), segit6 szakmabol (lelkész, gondozo, kineziol6gus), vagy testvér, rokon, illetve egy
esetben az érintett fénoke.

A tdmogat6 személyek jelendségérol osszefoglaléan a Magyar Szocioldgiai Tarsasag éves gytilésén
konferencia eléadasban beszéltem, illetve itt a hazastarsak/élettarsak szerepét ismertettem
részletesen.



A tamogatdé személyekkel Kkapcsolatban fontos megjegyezni, hogy tobb pszicho-szocidlis
fogyatékossaggal él6 interjlialanyom tdamogatd személyek ajanlasa alapjan keriilt be a kutatasba,
ami azt jelenti, hogy 6k, mint tAmogat6 személy, tobb érintett esetében is, mint aktiv (és bizalmas)
kapcsolat jelenik meg.

Osszességében elmondhatd, hogy a tAmogat6 személyeknek jelentds szerepe a pszicho-szocilis
krizisek kialakulasakor. Ha nem kozvetlen hozzatartozék, akikkel az érintettek egyiitt élnek,
kozvetitéként is megjelennek az élettarsak/sziil6k-érintettek kozott, amennyiben viszont
élettarsak, ugy 6k maguk is érzelmileg nagyon erd6sen bevonddnak, és ugy tlinik 6k maguk is
idénként szervezett, szakemberek 4altali tamogatdsra szorulndnak. A pszicho-szocialis
fogyatékossaggal é16 emberek szamara létrehozott kozosségi szolgaltatasok esetében néhany
helyen megjelennek mar a hozzatartozékat tdmogat6é csoportfoglalkozdsok, azonban ezeknek
sziikséges lenne altaldnos gyakorlatta valniuk, akarcsak az alkoholistdk esetében, ahol ez mar a
krizisszolgalat bevett eleme.

3. Nagymintas adatbazisok masodelemzése a vonatkozo6 témaban

Kutatasom soran harom nagymintas adatbazis masodelemzést is vallaltam. A European Social
Survey 7. hullamanak ,személyes egészség, az egészség szocialis meghatarozottsaga” cimi modul
feldolgozasa elkésziilt az akadalyozottsag-életmindség témahoz kapcsoldddan. Publikalasa
folyamatban van a Metszetek cimii folydirat Pszi-komplexum kiilonszaméaban.

A TAMOP-5.4.1-12 projekt ,A mentalisan beteg és pszichiatriai problémakkal kiizd6 emberek
szocioldgiai jellemzdi és kapcsolatuk a szocialis szolgaltatasok rendszerével” cimii kutatast a KSH
»Mikrocenzus 2016 - A fogyatékos és az egészségi ok miatt korlatozott népesség jellemzdi”
adataival egyiitt terveztem elemezni. A KSH honlapja alapjan az adatok még nem keriiltek
publikalasra csak az el6zetes eredmények 2018 majusaban, illetve az alapeloszlasok, azonban
ezek tobbsége (kivéve életkor, nem, gazdasagi aktivitas, intézeti-maganhaztartasi lakhatas) a
fogyatékossaggal él6 népességre vonatkozdan aggregaltan jelent meg, ezért ezeket az altalam
vizsgalt populdcidéra vonatkozéan még nem tudtam elemezni. A kérd6éiv mar az adatfelvételi
id6szakban elérhetd volt, ezért az elemzési keret el6készitése, és a publikalt adatok attekintése
megtortént. A TAMOP-5.4.1-12 projekt adatai nyilvanosan elérhetéek, ezek feldolgozasa elkésziilt.

A narrativ életutinterjuk, a kérddéivek, a tamogatéi interjuk és az ESS adatai alapjan
osszefoglaléan megallapithatd, hogy a pszichiatriai betegnek diagnosztizaltak életében az egyik
legjelentdsebb akadaly a rajuk nehezedé kiilsd, tarsadalmi nyomas, vagy nehezitett élethelyzetek
és életkorilmények (vagy ezek oOsszessége), melyeknek vagy személyiségiikbdl, vagy a
koriilményekbdl kifolyélag nem tudnak megfelelni, nem tudnak sajat maguk védekezni elleniik.
(Ennek eredményeit a Metszetek cim folyoiratban publikaltam.) Ebben a védekezésben nyujthat



szerepet a pszichiatriai kozosségi ellatdé rendszer, vagy valamilyen mas szervezet (civil
szervezetek, az egyhaz) vagy személyes kapcsolatok, esetleg ezek dsszessége.



