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1. Bevezetés

Jelen tanulmany a TARKI Tarsadalomkutatasi Intézet altal végzett, a Fogya-
tékossaggal élo emberek életmindsége és ellatasi koltségei cimli empirikus
kutatas alapjan késziilt (Kopasz et al. 2016), amely a Fogyatékos Személyek
Esélyegyenl6ségéért Kozhaszna Nonprofit Kft. (FSZK) és a Kézenfogva
Alapitvany megbizasabol késziilt 2015-2016 folyaman.! A vizsgilat négy
célcsoport, az értelmi fogyatékos, az autizmussal €16, a sulyosan, halmozot-
tan fogyatékos és a pszichoszocialis fogyatékossaggal €16 felndttek életmind-
ségét és ellatasi koltségeit hasonlitotta 6ssze harom lakhatasi formaban: a
nagy létszam bentlakasos intézetekben, a lakootthonokban és a maganhaz-
tartasokban. Ebben az irasban nem célunk a kutatas teljes kor(i bemutatasa:
az eredeti négy célcsoport koziil csak az elsd harommal foglalkozunk és a
vizsgalat korét is sziikebbre vonjuk. Az alabbiakban a magyarorszagi értelmi
fogyatékos, autizmussal él6 és stlyosan, halmozottan fogyatékos felndttek
életmindségét mutatjuk be a fentebb emlitett harom kiilonbdzé lakhatasi
formaban.

2. Az intezménytelenitési folyamat rovid attekintése
Magyarorszdagon

Az értelmi fogyatékos népességre vonatkozo kérdés el6szor a 2001. évi Nép-
szamlalasban szerepelt. Eszerint 1étszamuk 59 734 6 volt, de ezzel kapcso-
latban érvényességi aggalyok vetddnek fol, hiszen sem az autizmus, sem a

L A vizsgalat a VP/2013/013/0057 azonositd szamu ,,New dimension in social
protection towards community based living” cimii PROGRESS-projekthez
kapcsolodik.
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pszichoszocialis fogyatékossag nem szerepeltek 6nallo kategoriaként az 6Sz-
szeirasban. Bass 2008-ban 55-65 ezerre becsiilte az értelmi fogyatékos embe-
rek 1étszamat adminisztrativ adatok alapjan (Bass 2008). A 2011. évi Nep-
szamlalasban a pszichoszocialis fogyatékossag (,,mentalis sériilés”) és az
autizmus is 6nallo kategoriaként szerepeltek. Az értelmi fogyatékos €s autista
emberek szama 42 779, illetve 5120 6 volt. Az értelmi fogyatékos népesség
harmada, az autista népesség sziik egytizede intézeti haztartasban élt (KSH
2014). A KSH adatai szerint 2013-ban a fogyatékos személyek szamara tar-
tés bentlakast biztositd intézményekben 16 516 féréhely miikodott, ebbol
1701 lakootthonban (KSH 2015). Az utobbi idében egyre nagyobb figyelmet
kap a szocialis szolgaltatasok atalakitasa, ezen beliill az intézeti féréhelyek
kivaltasanak kérdése, amely az ellatorendszer gydkeres atalakulasat hozhatja.

Az elmult 40 év soran szamos orszagban paradigmavaltas zajlott az ér-
telmi fogyatékos embereknek nyujtott személyes szocialis szolgaltatasok
teriiletén, amelyet a szakirodalom deinstitucionalizacionak (intézményteleni-
tésnek) nevez.? Ennek 1ényege, hogy a fogyatékos embereket a tarsadalomtol
elzar6 nagy 1étszamu intézeteket, ugynevezett k6zosségi ellatasok valtjak fol,
amelyek a fogyatékos emberek lakohelyén vagy annak kozelében, normal
lakokornyezetben nyujtanak kis 1éptékii (1-6 f6s) bentlakasos ellatasi forma-
kat és egyéb szolgaltatasokat (pl. napkdzbeni tevékenység, foglalkoztatas
stb.). A folyamat mozgatérugoi orszagonként kiilonbozbéek voltak és nem
csak az ellatas fizikai koriilményeinek a javitasara torekedtek, hanem fontos
szempont volt a szolgaltatast igénybe vevok életmindségének javitasa és az
emberi jogi szempontok érvényesitése is (Ericsson — Mansell 1996). Az in-
tézménytelenités leginkabb az angolszasz teriileteken és Skandindviaban
haladt elére (Mansell et al. 2007).

Magyarorszagon a rendszervaltast kovetd szocialpolitikai reformok — az
1993-ban elfogadott elsd Szocialis Torvény® — a meglévd ellatorendszert
konzervaltak a fogyatékos emberek szadmara nyljtott szocialis szolgaltatasok
vonatkozasaban, amely alacsony szinvonalu szolgaltatast nyujtott nagy 1ét-
szamu intézetekben. Az értelmi fogyatékos emberek csalddban maradasat
sem segitd szolgaltatasok, sem pénzbeli ellatdsok nem tamogattak. A szakpo-
litika nem vett tudomast az akkor mar zajlo nemzetko6zi intézménytelenitési

2 A téméba vago hazai szakirodalomban és szakpolitikai dokumentumokban a harom leggyak-
rabban el6fordulo kifejezés az intézménytelenités, a kitagolas €s a férdhelykivaltas. Az ,,intéz-
ménytelenités” az angol kifejezés forditasa, és a tagabb értelemben vett paradigmavaltasra utal.
Ezzel szemben a kitagolas, majd késobb a férohelykivaltas kifejezések, a bentlakasos ellatasok
lakootthoni, illetve timogatott lakhatas szolgaltatassal torténd kivaltasara utalnak Magyarorsza-
gon.

31993. évi IIL. torvény a szocialis igazgatasrol és szocialis ellatasokrol.



torekvésekrél, sem a hazankban elindult szakmai kezdeményezésekrél. A
nagy létszamu intézetek alternativait jelentd elsé kozosségi ellatasok — lako-
otthonok, nappali ellatasok és foglalkoztatasi lehetéségek — az 1980-90-es
években jottek létre Magyarorszagon (lasd Zaszkaliczky szerk. 1998).

Az Orszaggylilés 1998-ban fogadta el a fogyatékos személyek jogair6l és
esélyegyenldségiik biztositdsardl szold torvényt (1998. évi XXVI. térvény),
amely el6sz6r mondta ki hivatalosan, hogy a meglévé bentlakéasos ellatorend-
Szer atalakitasra szorul, bar az intézménytelenitést nem tiizte ki célul (29. §.
(5).

A lakdotthon, mint 0j ellatasi forma 1999-ben bekeriilt a Szocialis Tor-
vénybe és korlatozott allami forrasokbol folytatodott a féréhelyek 1étrehoza-
sanak tdmogatasa. Szamottevd valtozas azonban nem tortént az ellatérend-
szeren beliil; megmaradt az intézetek ,,egyeduralma”(Verdes 2009: 92.).

A folyamat 1j lendiiletet kapott az évtized végén, miutdn Magyarorszag
ratifikalta az ENSZ fogyatékos személyek jogairol szo16 egyezményét (2007.
évi XCII. torvény), amely rogziti a fogyatékos emberek kozosségi életvitel-
hez vald jogat (19. cikk). A ,,bentlakasos intézmények modernizacidja” beke-
riilt a 2007-2013-as id6szakra vonatkozd Tdarsadalmi Infrastruktura Operativ
Program* intézkedései kozé, és a Kormany 2011-ben 30 évre sz6l6 stratégiat
fogadott el a fogyatékos személyek szamara apolast-gondozast nyujtd szocia-
lis intézményi féréhelyek kivaltasarol (1257/2011. (VIL.21.) Kormany hata-
rozat). A 2007-2013-as tamogatasi id0szakban lezajlott a fér6helykivaltas
els6 szakasza, amelynek keretében hat intézet atalakitdsara keriilt sor, és
mintegy 460 értelmi fogyatékos személy koltdzhetett Gigynevezett ,,tdmoga-
tott lakhatast” nyujto ellatasi formaba (lasd 1993. évi III. térvény, 75. §),
tulnyomo tobbségiik 8—12 féréhelyes lakdotthonba (Kozma et al. 2016; Bu-
garszki—Eszik—Kondor 2013). A tervek szerint a program az Emberi Erdfor-
ras Fejlesztési Operativ Program® keretei kozott 2016-t0l folytatodik, és
immar 35 milliard forint all rendelkezésre az intézeti férohelyek ,,tamogatott
lakhatassal” valo felvaltasara.

2.1. Az intézménytelenités hatasaival foglalkozo nemzetkozi
kutatasok tapasztalatai®

4 https://www.palyazat.gov.hu/doc/358 (Lletdltés datuma: 2016. 09. 12.)

5 https://www.palyazat.gov.hu/az_europai_bizottsag_altal_elfogadott_operativ_programok_
2014 20; 68. p. (Letoltés datuma: 2016. 09. 12.)

8 Részletesebben lasd Kopasz et al. (2016, 2. fejezet).



Az intézménytelenités hatasainak és eredményeinek empirikus vizsgalata
tobb évtizedes multra tekint vissza kiilfoldon, mindenekeldtt az angolszasz
orszagokban. Ezen kutatasok jellemzden az egyének életmindségét allitottak
a kozéppontba (errél részletesebben lasd Kozma et al. 2016).

Az angolszasz orszagokban folyt vizsgalatok eredményeit Osszegezve
megallapithatd, hogy a kozosségi lakhatasba vald koltdozés az életmindség
dimenziok tobbségében javulast eredményez:

* Az intézetbdl kis 1étszamtl lakhatasi formaba koltozés egyiitt jarhat az
érintett fogyatékos személyek Onellatasi képességének fejlédésével. Tobben
ramutattak ugyanakkor, hogy a kezdeti fejlodést kovetéen megtorpanas ko-
vetkezhet be (lasd pl. Felce—Emerson 2001).

» A kozosségi lakhatasban €16 értelmi fogyatékos emberek nagyobb va-
lasztasi szabadsagot, onallosagot és autonomiat tapasztalnak meg a hétkoz-
napi élethelyzetekben (Emerson—Hatton 1996; Kozma et al. 2009).

+ Jol dokumentalt a kdzosségi lakhatasban €16k élénkebb kozosségi rész-
vétele és nagyobb foku integracioja (Emerson—Hatton 1996; Young et al.
1998; Kozma et al. 2009).

* A kis létszamu kozosségi lakhatast igénybe vevok kiterjedtebb tarsas és
csaladi kapcsolatokkal rendelkeznek, mint az intézeti ellatast igénybe vevok
(Young et al. 1998; Kozma et al. 2009). Habar ezzel kapcsolatban kételyek is
felvetddnek (pl. az interakciok gyakorisagat vagy mélységét illetden).

A témaban végzett egyedi kutatasok azonositottak néhany olyan teriiletet
is, amelyen a k6zosségi lakhatas nem hoz javulast, vagy esetleg még romlas-
sal is jarhat. Nem egyértelmiien pozitiv a k6z0sségi lakhatasba vald atlépés-
nek a magatartidszavarra valo hatasa. A kozosségi lakhatasban ugyanis vala-
melyest romlik az ellatottak egészségmagatartasa (dohdnyzas, taplalkozas)
(Kozma et al. 2009), ami 6sszefligghet a nagyobb autonomiaval (Felce et al.
2008).

Magyarorszagon a jelen kutatast megel6zéen nem keriilt sor olyan empi-
rikus vizsgalatra, amely atfogd sszehasonlitast nyujtott volna a kiilonboz6
lakhatasi formakban él6 értelmi fogyatékos emberek életmindségérol. A
korabbi kutatasok jellemzden egy adott lakhatdsi forman beliil vizsgaltak az
érintettek életmindségét, illetve a lakhatasi formak kozotti 6sszehasonlitasok
soran nem alkalmaztak az Onellatas képessége/fogyatékossag mértéke szerint
illesztett csoportokat (lasd Banfalvy 1998; Bass 2004; Kozma 2008).

3. A kutatas modszertana és az életmindség mérése



Kiilfoldi kutatasokbol ismert, hogy az értelmi fogyatékos egyének életmind-
sége nem fliggetlen az Onellatasi képességiik, vagyis az adaptiv magatartas
szintjétol. A magukat kevésbé ellatni képes személyek — minden egyéb valto-
zatlansaga mellett — jellemzben szerényebb életmindséget tapasztalnak meg,
mint azok, akik 6nallobbak (Beadle-Brown—Mansell-Kozma 2007). Ebbdl az
kovetkezik, hogy a lakhatasi forma és az életmindség kiillonb6z6 dimenzidi
kozti kapcsolat elemzésekor fontos figyelembe venni a lakok képességeit is:
azaz félrevezetd lehet a lakok életmindségét Osszehasonlitani kiilonbozo
lakhatasi formakban, ha azok kiilonboznek a lakok képességbeli Gsszetételé-
ben. Marpedig a kiilfoldi kutatasi eredmények arra utalnak, hogy az egyes
lakhatasi formakban szignifikdnsan eltérhet az ellatottak adaptiv magatartasi
szintje (Emerson et al. 2000); a stlyosabb fogyatékossaggal él6ket torténeti
okoknal fogva nagyobb valészinliséggel gondozzak nagy 1étszamu lakhatasi
formakban (Mansell et al. 2007).

A probléma kikiiszobolésére kutatdsunkban a kiilfoldi vizsgalatokban
(lasd errél pl. Walsh et al. 2003;Tatlow-Golden et al. 2014) is alkalmazott
megoldast kdvetve, un. illesztett mintakkal (matched samples) dolgoztunk’.
Az illesztéssel azt tettiik lehetdvé, hogy olyan egyének életmindségét hason-
lithassuk egymashoz, akik minél inkabb hasonlé képességlick, am eltérd
lakhatasi formaban (intézetben, lakdotthonban, illetve maganhéztartasban)
¢élnek. Fontos hangsulyoznunk, hogy a kutatds célja a kiillonb6z6 lakhatasi
formakban €16k ¢letmindségének dsszehasonlitisa volt, nem pedig a fogyaté-
kossaggal é16k életminéségének altalaban vett feltérképezése, ezért az alabbi-
akban kozolt megallapitasok — a kutatasi célhoz rendelt mintavétel kovetkez-
tében — nem altalanosithatok a kiillonb6z6 fogyatékossaggal €16k teljes popu-
lacioira. Ugyanigy, miutan az illesztést az egyes célcsoportokon beliil végez-
tik, a kiilonb6z6 célcsoportokra (értelmi fogyatékos, autista, sulyosan-
halmozottan fogyatékos) kapott eredmények egymassal sem vethetok Ossze.

A kutatasban az életmindséget tobbdimenzids fogalomként értelmeztiik,
és a Schalock és munkatarsai altal kidolgozott (Schalock et al. 2002;
Schalock—Bonham—Verdugo 2008) fogalmi keretnek megfeleléen az 1. tab-
lazatban felsorolt nyolc dimenzié mentén vizsgaltuk. Ezeket mara egy sor
nemzetk6zi tanulmanyban validaltdk mind a belsé struktura, mind pedig a
stabilitas szempontjabol (lasd Schalock et al. 2005).

" Az illesztést utdlag végeztiik el. A nem reprezentativ mintavétel sordn arra torekedtiink, hogy
tertiletileg és intézményi profil szerint minél heterogénebb mintan valosuljon meg az adatfelvé-
tel.



1. tablazat. Az életmindség koncepciondlis modellje: teriiletek, dimenziok és indikatorok

Tertilet Dimenzid Példaszert indikatorok

Onallosag 1. Személyes fejlodés Iskolai végzettség, személyes készségek, adap-
tiv viselkedés

2. Onrendelkezés Valasztasi és dontési lehetdségek, autonomia,
személyes kontroll, személyes célok

Tarsadalmi 3. Személykozi kapcsolatok  Kapcsolati halo, baratsagok, tarsas tevékenysé-
részvétel gek, interakciok, kapcsolatok

4. Tarsadalmi befogadas Ko6z06sségi integracio/részvétel, kozosségi
szerepek, tamogatasok

5. Jogok Emberi jogok (tisztelet, méltosag, egyenldség)

Polgari jogok (jogképesség, tisztességes eljaras)

Jollét 6. Erzelmi jollét Biztonsag, pozitiv tapasztalatok, onértékelés,
stressz hidnya
7. Testi jollét Egészségi allapot, taplalkozas, pihenés, szora-
kozas
8. Anyagi jollét Pénziigyi helyzet, munkaerd-piaci statusz,

lakhatasi helyzet, anyagi javak

Forras: Schalock—-Bonham-Verdugo (2008: 182.)

Az értelmi fogyatékos népesség kozvetlen valaszadoként térténd bevona-
sa empirikus kutatasokba szamos nehézséget felvet, ezért — kiilondsen a korai
— életminbség kutatisokban az adatgyiijtés helyettes (proxy) valaszaddokon
keresztiil tortént. Napjainkban egyre inkabb elterjedt az értelmi fogyatékos
személyek kozvetlen valaszadoként torténd bevonasa olyan mérdeszkozok
alkalmazasaval, amelyek figyelembe veszik az értelmi akadalyozottsagbol
adodo korlatokat. Jelen kutatas soran alapelviink volt a célcsoportok kdzvet-
len bevonasa a kérdezés folyamataba. Ennek érdekében, egy olyan kdnnyen
értheté mérdeszkozt dolgoztunk ki, amely figyelembe veszi egyrészt az ér-
telmi akadalyozottsagbol és autizmusbol adodo korlatokat, masrészt a kérde-
z¢s hossza is illeszkedik a célcsoport terhelhetdségéhez. Mindezen szempon-
tok figyelembevételével életmindség-dimenzionként két-két, azaz Gsszesen
16 kérdés keriilt az életmindséget feltard kérdésblokkba. (Az életmindség



mérésével kapcsolatos médszertani kérdésekrdl, a kérddivfejlesztés® tovabbi
részleteirdl és a probakérdezés tapasztalatairol lasd Kozma et al. 2016).

A kérdezés soran alapvetden arra torekedtiink, hogy kozvetleniil maguk a
fogyatékos személyek valaszoljanak. Azok, akik a valaszadashoz segitséget
igényeltek, felkérhettek valakit, aki segitette a kérddiv megértésében és an-
nak megvalaszolasiban. A stlyos autistik, illetve a sulyosan-halmozottan
fogyatékos személyek esetében az 6nallé valaszadas altalaban nem volt le-
hetséges, igy esetlikben egy ket jol ismerd helyettes valaszad6 valaszolt a
kliens kérddivre.

A kovetkezé fejezetben ismertetett eredmények értelmezéséhez fontos
adalék, hogy az esetek dontd tobbségében ugyan elkésziilt a kliens kérdoiv,
de a kérdezés ideje alatt altalaban mindig jelen volt a fogyatékos valaszadd
kérésére egy segitd.’

4. Az intézetben, lakootthonban és maganhaztartasokban élok
életminoségenek fobb jellemzoi

A kovetkezOkben a kutatas fobb eredményeit foglaljuk 6ssze a harom célcso-
port, azaz az értelmi fogyatékos, a sulyosan, halmozottan fogyatékos és az
autizmus spektrumzavarral €16 felndttek korében. Bar a vizsgalat szamos
témakort jart korbe, jelen tanulmany az életmindséget, ezen beliil is elsdsor-
ban az életmindségnek a lakdformaval vald dsszefiiggéseit vizsgalja.

4.1. Az értelmi fogyatékossaggal €16 felndttek életmindsége

8 A kérdéivek kidolgozasaban részt vett Verdes Tamas és Bugarszki Zsolt is.

9 Az értelmi fogyatékosok esetében minddssze nyolc esetben, az autizmussal és a stlyosan-
halmozottan fogyatékossaggal ¢lok korében hat-hat esetet rogzitettek a kérdezébiztosok, ahol
nem volt jelen segitd a kliens kérd6iv lekérdezésénél. A kérdezok két modon segithették a kérde-
zetteket a valaszadasban: segithettek a kérdések ,,leforditasaban”, illetve azok ,megvalaszolasa-
ban” is. A kérdezébiztosok beszamoloi szerint az értelmi fogyatékos személyek életminéségének
feltérképezésénél az interjiik csaknem felében (45 esetben) vettek részt a kérdések ,,leforditasa-
ban” a jelenlévo segitdk és/vagy az esetek tovabbi egyharmadéaban (29 esetben) azok ,,megvala-
szolasaban” is kozremiikodtek. Az autizmussal él6k kérdezésénél a segiték 21 esetben vettek
részt a kérdések ,,leforditasaban” és/vagy tovabbi hat esetben ,,megvalaszolasaban” is. Végill a
sulyosan-halmozottan fogyatékosok kérdezése soran a segiték az esetek dontd tobbségében
segitettek a kérdések megvalaszolasat: 42 esetben a kérdéseket ,,leforditottak™ és/vagy tovabbi
36 esetben azok ,,megvalaszolasaban” is kozremiikodtek.



Az értelmi fogyatékos felndttek életmindsége — a fentebb emlitett 16 kérdés
alapjan képzett osszetett mutato értékével mérve — atlagosan 10 pontot ér el a
0-16 fokt skalan, ami a lakhatasi forma szerint a lakdotthonokban é16k koré-
ben a legmagasabb (11,5 pont), az intézetben ¢l6knél atlag koriili (10,1 pont),
a maganhaztartasokban ¢él6k korében pedig a legalacsonyabb (8,7 pont). Az
¢életmindség szempontjabol meghatarozé az 6nallo életvitelt is jelold adaptiv
viselkedési skala szintje: minél nagyobb foku Onallosdggal ¢l egy értelmi
fogyatékos felndtt, annal jobb életmindséget érzékel. Az életmindség tovabba
pozitiv kapcsolatban all a munkaerd-piaci aktivitassal is, de mivel ez szoro-
san Osszefligg az adaptiv magatartas szintjével és a lakoformaval (az 6nallob-
bak és a lakootthonban él0k nagyobb valdszintiséggel dolgoznak), igy ezt az
Osszefliggést a maga komplexitasaban érdemes értelmezni. (2. tdbldzat)

Ami az életminéség 16 mutatdjat illeti kiilon-kiilon vizsgalva is jol lat-
szik, az intézményi, ezen beliil is a lakdotthoni életforma kedvezébb jellege®
(3. tabldzat).

Az érdekérvényesités tekintetében az intézményi haztartasokban él6k él-
veznek nagyobb szabadsagot: az intézetben, illetve a lakdotthonban tizbdl
lényegében heten (72% ¢és 67%) allitjak, hogy van lehetdségiik kiallni magu-
kért vagy masokért, mig a maganhaztartasokban élok korében csak tizbdl
négyen (40%). A tarsadalmi részvétel szempontjabol, azon beliil a kozosségi
programokon vald részvétel alapjan is az intézeti haztartdsok lakoéi vannak
elényosebb helyzetben: a lakootthonokban €16k korében tizb6l kilencen
(88%), az intézetben él6knél heten (72%), a maganhaztartasban él6k koziil
viszont csak 6ten (52%) szoktak kdzosségi programokra jarni.

2. tablazat. Az életmindség dsszevont mutatoja az értelmi fogyatékos felndttek f6bb
Jjellemzéi* szerint (N, atlag, szords)

N Atlag Széras
Osszesen 98 10,1 3,7
Lakohely tipusa
Intézet 33 10,1 4,0
Lakootthon 33 11,5 2.8
Maganhaztartas 32 8,7 39
F-préba (szign.) 5,1 (0,008)

10 A tovabbiakban csak azokat a teriileteket targyaljuk tanulmanyunkban, amelyeknél jelentés
életmindségbeli kiilonbséget talaltunk lakoformak szerint, de a tobbi teriileten kapott eredmé-
nyek is kovethetdk a 3. tablazatbdl. Ugyanigy jarunk el a silyosan-halmozottan fogyatékos és az
autista célcsoport esetében is, ahol az 5. és a 7. tdbldzat tajékoztat minden életmindséghez kap-
csolodo kérdésben kapott eredményrol.



N Atlag Szoras

Adaptiv viselkedés

Legfeljebb 4 teriileten 6nalld 27 7,1 4,3
5-7 teriileten 6nalld 36 10,8 2,8
8-9 teriileten 6nallo 36 11,5 29
F-préba (szign.) 14,9 (0,000)

Munkaerd-piaci helyzet

Dolgozik 60 11,5 25
Nem dolgozik 37 8,1 4,1
F-proba (szign.) 28,2 (0,000)

Megjegyzés: Terjedelmi okok miatt a tablazatban csak az F-proba szerint (p < 0,05) statisztikai-
lag szignifikans Osszefliggéseket kozoljikk. A teljes tablakat lasd Kopasz et al. (2016: 86. 22.
tablazat). Az értelmi fogyatékosok életmindsége szempontjabol a kérdezett korcsoportja, neme
és iskolai végzettsége nem mutatott szignifikdns Osszefliggést az az életmindség Osszevont
mutatdjaval.

A tamogato kapcsolatok terén a mélyebb bizalmas kapcsolatokkal csak az
intézményi haztartasokban él6k fele (53-55%), a maganhaztartasokban é16k-
nek pedig csak bé harmada (38%) rendelkezik. A kozosségi lakhatas keretei
kozott €10k a jogok ismerete terén is valamivel jobb helyzetben vannak: az
intézetekben és a lakootthonokban élok 71-71%-a allitja, hogy elmondjak
neki a jogait, mig a maganhaztartasokban éloknek csak 57%-a. Még jelentd-
sebb a kiilonbség, ha egy konkrét példan keresztiil vizsgaljuk ugyanezt. A
sajat pénz (egy részének) felhasznalasar6l ugyanis az intézetben él6k korében
tizbdl nyolcan (78%), a lakdotthonokban él6knél heten (71%), mig a magan-
haztartasban €16k koziil csak négyen (41%) rendelkezhetnek szabadon.

Az érzelmi jollét teriiletét vizsgalva vegyesebb képet kapunk: mig az in-
tézetben és a maganhaztartasokban éloknek is egyarant harmada (33% és
31%) szokott aggdodni azon, hogy valaki banthatja (széles spektrumon értel-
mezve ezt), addig a lakéotthonokban minddssze 15%-nyian nyilatkoztak igy.
A hétkoznapi tevékenységek soran megélt sikerek tekintetében ugyanakkor
kozel azonos aranyban és alapvetden pozitivan vélekednek a valaszadok
(lakootthon 82%, intézet 77%, maganhaztartas 69%). A fizikai és testi jollét
kapcsan a fogaszati sziirés esetében a lakdotthonban €16k helyzete kiemelen-
do6, hiszen haromnegyediik évente részt vesz szlirésen, mig az intézetben,
illetve maganhaztartasban é16knek csak fele. Az anyagi jollét tekintetében az
étel mindségével a lakootthonokban és maganhdztartdsokban lakdk nagy-
tobbsége (85% és 81%) elégedett, szemben az intézetben €10k felével (55%).

A személyiségfejlodés dimenzidjat vizsgalva azt talaljuk, hogy mig sza-
badon vélasztott tevékenységgel, hobbival szinte minden lakdotthonban €16



valaszad6 (94%) foglalkozhat, addig az intézetekben és a maganhaztartasok-
ban ez a lakok haromnegyede (77-78%) szamara lehetséges.

3. tablazat. Az értelmi fogyatékos felndttek szubjektiv életmindsége lakoformanként
(az ,,igen” valaszok aranya, %)

N Ossze- Intézet Lako- Magan-
sen otthon haztartas

1. Dimenzié: Onrendelkezés

Kivalaszthatja a
ruhajat reggelenként

Kiall magaért vagy masokért* 95 60 72 67 40

2. Dimenzio: Tarsadalmi részvétel

97 75 75 88 63

Részt vesz kdzos

. 98 70 72 88 52
programokon (pl. mozi)
Beszélget, talalkozik
a szomszédokkal vagy a 97 54 55 55 52

kozelben lako
emberekkel
3. Dimenzio: Tarsas kapcsolatok

Van-e kihez fordulnia

tandcsért 98 92 85 97 94
Beszél baratainak az

érzéseir6l, bizalmas dolgokrol 97 48 53 5 38
4. Dimenzio: Jogok

Elmondjak neki, hogy mihez

van joga

Déonthet pénze (legalabb egy 92

részének) elkoltésérol*

97 68 77 71 57

64 78 71 41

5. Dimenzio: Erzelmi jollét
Szokott aggdodni vagy félni
attol, hogy valaki bantja

Sikeres a mindennapi
tevékenységeiben

95 26 33 15 31

98 76 7 82 69

6. Dimenzio: Fizikai-testi jollét
Sportol, végez

. 97 68 75 70 59
testmozgast

Részt vesz fogaszati szlirésen,

. 98 60 55 73 53
ellenérzésen

7. Dimenzio: Anyagi jollét
Van elég pénze ahhoz, hogy

- ot 90 73 72 77 70
megvegye, amire sziiksége
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N Ossze- Intézet Lako- Magan-
sen otthon haztartas

van

Elégedett az étellel (amit nap

mint nap eszik)* 98 73 55 85 81
8. Dimenzio: Személyiségfejlédés

Foglalkozhat az 6t érdekld
dolgokkal

Hasznal internetet 79 29 25 32 29

96 83 77 94 78

Megjegyzés: * Statisztikailag szignifikans 6sszefiiggések F-proba alapjan (p < 0,05).

4.2. A stlyosan és halmozottan (értelmi) fogyatékos emberek
¢életmindsége

Az életminéség Gsszevont mutatdja a stlyosan-halmozottan fogyatékos fel-
néttek esetében a 16-foka skalan 8,3 pontos atlagot mutat, amelyre nincs
hatassal az, hogy a kérdezett milyen lakhatédsi formaban ¢él, ahogy a nem, az
¢életkor és a munkaerd-piaci aktivitds sem. Az Onallosdg fokat jelz6 adaptiv
viselkedési skala €s az iskolazottsag azonban pozitiv iranyba befolyasolja az
életmindséget, sét e két tényezd egymassal is szorosan dsszefiigg. Osszesség-
ében tehat azok, akik kisebb mértékben sériiltek, illetve kevesebb segitséggel
tudnak élni magasabb életminéségrol szamoltak be (4. tdbldzat).

Az életmindség egyes dimenzidi mentén vegyes képet kapunk a harom
lakoforma szerint, de sok esetben inkabb azok vannak jobb helyzetben, akik
valamilyen intézményi ellatas keretein beliil élnek (3. tdbldzatr). Az 6nrendel-
kezés teriiletén, ezen beliil a sajat magukért vagy masokért valo kiallas kérdé-
sében az intézetben €16k egy arnyalatnyival jobb helyzetben vannak a masik
két lakoformaban €él6khoz képest: erre tizbdl 6t-hat (55%) intézetben élonek
van lehetdsége, ami valamivel magasabb arany, mint a lakdotthonokban és a
maganhaztartasokban (38% és 33%) él6k esetében.

A tarsadalmi részvétel tekintetében némiképp mas a helyzet, mivel itt ép-
pen az intézetben lakok élete korlatozottabb. Legnagyobb aranyban (65%) a
maganhaztartasokban él6k jelezték, hogy részt szoktak venni kdzés progra-
mokon, ami valamivel kevésbé jellemz6 a lakootthonban él6kre (58%) és
joval kevésbé az intézetben élokre (39%). Ha viszont a telepiilésen élokkel,
szomszédokkal tartott kapcsolatot vizsgaljuk, az intézetben és a maganhaz-
tarasokban ¢l6k hasonld aranyban nyilatkoztak pozitivan, bé feliik (60% és
52%) kapcsolatban van a hazon kiviili szlikebb kérnyezetével, mig a lakoott-
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honokban ¢l6knek csak hetedére (14%) igaz ugyanez. (Bér ezt az informaciot
az intézet esetében érvényességi aggalyok miatt érdemes Ovatosan kezelni,
mivel a valaszado gyakran intézeti munkatars volt.)
4. tablazat. Az életmindség 6sszevont mutatdja a sulyosan, halmozottan fogyatékos
felndttek f6bb jellemzdi* szerint (N, dtlag, szords)

N Atlag Széras

Osszesen 93 8,3 3,3
Lakhely tipusa

Intézet 31 8,9 3,0
Lakootthon 31 78 3,0
Maganhaztartas 31 8,2 3,9
F-proba (szign.) 0,8 (0,438)
Adaptiv viselkedés

Legfeljebb 2 teriileten 6nallo 47 6,8 2,8
3-7 teriileten 6nalld 46 9,9 3,1
F-préba (szign.) 25,7 (0,000)

Iskolai végzettség

Nem jart iskolaba 45 7,2 3,2
Kevesebb, mint 8 altalanost végzett 17 9,1 3,1
8 altalanos végzettség 21 9,0 34
Magasabb, mint 8 altalanos végzettség 9 10,3 3,2
F-proba (szign.) 3,6 (0,017)

Megjegyzés: *Terjedelmi okok miatt a tablazatban csak az F-proba szerint (p < 0,05) statisztikai-
lag szignifikans Osszefiiggéseket kozoljiik, kivéve a lakoformat, mert azt minden esetben ismer-
tetjiik annak kozponti szerepe miatt. A teljes tablakat lasd Kopasz et al. (2016: 141. 53. tabla-
zat). A sulyosan-halmozottan értelmi fogyatékosok életmindsége szempontjabol a kérdezett
korcsoportja, neme, munkaerd-piaci aktivitasa és lakoformaja nem mutatott szignifikans Gssze-
fliggést az életmindség Osszevont mutatdjaval.

A jogok ismerete és érvényesiilése teriiletén az altalunk mért dimenziok-
ban az intézményi haztartasokban él6k helyzete jobbnak mutatkozik a ma-
ganhaztartasokban ¢lokéhez képest. A tajékoztatds a fogyatékos személy
jogairdl az intézetekben €16k kétharmadat (68%), a lakootthonokban éloknek
pedig a haromnegyedét (74%) is eléri, szemben a maganhaztartasokban élok
harmadaval (33%). Ennél alacsonyabb ardnyban talalunk olyanokat, akik a
jogérvényesiilés egyik teriiletén, a pénzfelhasznalasban is valamelyest sza-
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badsagot ¢élveznek, de itt is az intézményi haztartasok lakoi vannak elényo-
sebb helyzetben (38-41%), szemben a maganhaztartasokban élékkel (26%).

A fizikai-testi jolléten beliil az egészséges életmod egyik indikatora a
testmozgas, amely a lakootthonokban ¢é16k tobbsége (81%) életének része, az
intézetben és a maganhaztartasokban éléknek pedig csak koriilbeliil felére
(47-55%) jellemzd. Az egészségmegbrzés egyik eleme, a fogaszati sziirés az
intézetekben ¢és a lakootthonokban legalabb a lakoék haromnegyedét éri el,
szemben a maganhaztartasokban ¢élok felével.

S. tablazat. A siulyosan és halmozottan (értelmi) fogyatékos felnéttek szubjektiv életmindsé-
ge lakoformanként — az ,,igen” valaszok aranya, (%)

N Osszesen Intézet Lakootthon Magén-
haztartas

1. Dimenzié: Onrendelkezés

Kivalaszthatja a

ruhajat reggelenként 9n 58 71 43 60

Kidll magaért vagy 88 55 38 33 2
masokért

2. Dimenzié: Tarsadalmi részvétel
Részt vesz kozos
programokon (pl. mozi)
Beszélget, talalkozik a
szomszédokkal vagy a 89 43 60 14 52
kozelben laké emberekkel®

93 54 39 58 65

3. Dimenzio: Tarsas kapcsolatok
Van kihez fordulnia

P 90 80 87 79 74
tanacsért
Beszél baratainak az
érzéseirdl, bizalmas dol- 81 37 45 33 32
gokrol?

4. Dimenzio: Jogok

Elmf)nd]ik, hogy mihez 88 58 68 74 33
van joga
Déonthet pénze
(legalabb egy 78 35 41 38 26

részének) elkoltésérol
5. Dimenzié: Erzelmi jollét

Szokott aggddni vagy félni

attol, hogy valaki bantja

Sikeres a mindennapi
tevékenységeiben

93 30 29 26 36

93 50 46 45 58
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N Osszesen Intézet Lakootthon Magan-

haztartas
6. Dimenzio: Fizikai-testi jollét
Sportol, végez 93 61 47 81 55
testmozgast
Részt vesz fogaszati 93 69 81 74 52

szlirésen, ellenérzésen*

7. Dimenzio: Anyagi jollét
Van elég pénze ahhoz,
hogy megvegye, amire 93 43 52 33 45
sziiksége van

Eleg_edett az_etellel _ 93 87 81 87 93
(amit nap mint nap eszik)

8. Dimenzio: Személyiségfejlédés
Foglalkozhat az 6t érdekld
dolgokkal

Hasznal internetet 93 10 6 7 16

93 77 77 68 87

Megjegyzés: * Statisztikailag szignifikans 0sszefiiggések F-proba alapjan (p < 0,05).

4.3. Az autizmus spektrumzavarral €16k életmindsége

Az autista célcsoport rendkiviil heterogén jellege miatt a kutatasban sziikités-
sel kellett élniink a megfeleld Osszehasonlitas érdekében. Ezért a jobban
kommunikaléo ¢és a kornyezetiikhdoz konnyebben adaptalédd Asperger-
szindromas alcsoportot kizartuk a vizsgalatbdl, és csak az autizmus spekt-
rumzavarral él6kre fokuszaltunk. Ennél a célcsoportnal a vizsgalt lakéformak
kore is haromrol kettére csokkent. Mivel autizmus elsédleges diagnozist csak
néhany évtizede allitanak ki Magyarorszagon, igy az autistak id6sebb genera-
cidja jellemzéen még mas hivatalos diagnozissal €l elsGsorban intézetekben.
Emiatt az intézetekben olyan alacsony szamban talalhatéak autizmus spekt-
rumzavarral diagnosztizalt felnéttek, hogy a kutatds ebben a lakéformaban
nem volt kivitelezhetd. igy az dsszehasonlitast ebben az esetben csak a lako-
otthonokban és a maganhaztartasokban él6k kozott tudjuk megtenni.

Az autizmus spektrumzavarral él0k ¢életmindsége atlagosan 9,2 pontot ér
el a 16-foku skalan. Az életmindség Osszetett értékelése a lakdotthonokban és
a maganhaztartasokban azonos mértéki (9,6 és 8,8 pont), és csak két tényezo,
az Onallosag foka (azaz az adaptiv viselkedési skalan elért pontszam) és az
iskolazottsag befolyasolja azt. A magasabb foku 6nallosag és iskolazottsag
valamivel jobb életmindséget eredményez, mig mas alapvetd szociodemogra-
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fiai tényezok (nem, életkor, munkaeré-piaci aktivitas) nincsenek hatassal a
szubjektiven megélt életmindségre. (6. tdabldazat)

6. tablazat. Az életmindség osszevont mutatoja az autizmus spektrumzavarral él6 felndttek
fObb jellemzdi szerint (N, atlag, szoras)

N Atlag Széras
Osszesen 60 9,2 3,7
Lakohely tipusa
Lakootthon 30 9,6 3,5
Maganhaztartas 30 8,8 3,8
F (szign.) 0,8 (0,383)
Iskolai végzettség
Nem jart iskolaba 10 6,6 3,0
Kevesebb, mint 8 altalanos 14 8,6 3,2
8 altalanos 24 10,0 3,7
Magasabb, mint 8 altalanos 10 12,0 2,0
F (szign.) 5,2 (0,003)
Kliens ondllésaga
Legfeljebb 4 teriileten 6nallo 28 71 3,5
5-9 teriileten 6nallo 32 11,0 2,8
F (szign.) 23,1 (0,000)

Megjegyzés: *Terjedelmi okok miatt a tablazatban csak az F-proba szerint (p < 0,05) statisztikai-
lag szignifikans &sszefliggéseket kozoljiik, kivéve a lakoformat, mert azt minden esetben ismer-
tetjiik annak kdzponti szerepe miatt. A teljes tablakat 1asd Kopasz et al. (2016: 113. 36. tblazat).
Az autizmussal él6k életmindsége szempontjabol a kérdezett korcsoportja, neme, munkaerd-
piaci aktivitasa és lakoéformaja nem mutatott szignifikans osszefliggést az életmingség Osszevont
mutatdjaval.

Az életmindség egyes dimenzioit kiilon-kiilon vizsgalva ismét nem egyér-
telmi a kirajzolodo kép. (7. tablazat) A kérdezettek tarsadalmi részvételével
kapcsolatban érdekes az az eredmény, hogy bar a lakootthonban é16k tarsasa-
gi élete latszolag intenzivebb, mivel négyotodiik (80%) szokott kdzods prog-
ramokon részt venni szemben a maganhaztartasokban ¢lok felével (52%),
addig az utobbiak korében jellemzobb a telepiilésen €él6kkel valod kapcsolat-
tartds vagy szomszédolas (44%), mint a lakootthonban ¢élok kozott (28%).
Ennek azonban az is allhat a hatterében, hogy a lakootthonokban a csaladok-
hoz képest nagyobb kdzdsségben, napi szinten tobb emberrel keriilnek inter-
akcioba a lakok, ezaltal valamelyest kevesebb a hazon kiviili tarsas kapcsola-
tokra valo igénylik. Ezzel 6sszhangban a tarsas kapcsolatok dimenzidjan
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beliil a lakootthonokban €16k valamivel magasabb aranyban (44%) jelezték,
hogy van kivel beszélni érzéseikrdl, bizalmas témakrol, mint a maganhaztar-
tasokban €Ik (26%). Ugyanakkor az autizmus spektrumzavarral é16k eseté-
ben a tarsas kapcsolatok egy specialis teriilet, ennek fényében érdemes tehat
azt is figyelembe venni, hogy a lakootthonban €16k kétharmada (65%), a
maganhaztartasokban lakoknak pedig a négytizede (40%) egyaltalan nem
rendelkezik bizalmas kapcsolatokkal. A tarsas kapcsolatokat egy kicsit mas
sz0gbdl, az instrumentalis kapcsolatok feldl vizsgalva ennél kedvezobb a
kép: a maganhaztartasokban él6k szinte teljes kore (96%) és a lakdotthonok-
ban ¢él6knek is a haromnegyede (77%) tud tanacsért fordulni valakihez, ha
sziiksége van ra.

A jogok ismerete kapcsan a lakootthonban €16k joval kedvezobb helyzet-
ben vannak, mint a maganhaztartasokban él6k (78%-uk, illetve 48%-uk alli-
totta, hogy elmondjak nekik a jogaikat). Az érzelmi jollétet az aggodas, illet-
ve a sikerek megélése segitségével vizsgalva ismét érdekes Osszefiiggéseket
talalunk. Egyfelél a maganhaztartasokban él6k hajlamosabbak (50%) aggod-
ni azon, hogy valaki banthatja 6ket (tagan értelmezve ezt az érzetet), mint a
lakoéotthonban ¢é16k (24%). A személyiségfejlodés terén figyelemre mélto,
hogy a lakoéotthonokban €16k felének, a maganhaztartasokban é16k harmada-
nak van lehet6sége internethasznalatra.

7. tablazat. Az autizmus spektrumzavarral élé felndttek szubjektiv életmindsége
lakoformankent (az ,,igen” valaszok aranya,%,)

N Osszesen Lakootthon Maga:}i};aztar-
1. Dimenzio: Onrendelkezés
Kivalaszthatja a ruhajat 57 70 70 70
reggelenként
Kiall magaért vagy masokeért 49 47 52 42
2. Dimenzio. Tdarsadalmi részvétel
Részt vesz koz6s programokon (pl. 59 66 80 52

mozi)

Beszélget, talalkozik
a szomszédokkal vagy 50 36 28 44
a kozelben lakoé emberekkel

3. Dimenzio: Tarsas kapcsolatok
Van kihez fordulnia tanacsért 51 86 77 96

Besz¢l baratainak az érzéseir6l,

bizalmas dolgokrol? 48 35 44 26

4. Dimenzio: Jogok
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Maganhaztar-

N Osszesen Lakootthon s
Elmondjak, hogy mihez van joga* 50 64 78 48
Donthet pénze (legalabb egy
részének) elkoltésérol 46 50 48 52

5. Dimenzié: Erzelmi jollét
Szokott aggodlm vagy félni attol, 57 37 24 50
hogy valaki bantja*
Slkgres a r,nm_dennapl 59 80 77 83
tevékenységeiben
6. Dimenzio: Fizikai—testi jollét
Sportol, végez testmozgast 59 71 63 7
Reszt” vesz fogaszati sziirésen, 60 75 80 70
ellenérzésen
7. Dimenzio: Anyagi jollét
Van elég pénze ahh(zz, I?ogy 3 67 74 60
megvegye, amire sziiksége van
El_egedett az _etellel (amit nap 59 81 80 83
mint nap eszik)
8. Dimenzio: Személyiségfejlédés

Foglalkozhat az 6t érdekld
dolgokkal 60 92 87 97
Hasznal internetet 51 43 36 50

Megjegyzés: * Statisztikailag szignifikans osszefliggések F-proba alapjan (p < 0,05).

5. Osszegzés

Tanulmanyunkban az értelmi fogyatékossaggal é16, a stilyosan, halmozottan
sériilt, valamint az autizmus spektrumzavarral ¢él6 felnéttek életmindségét
mutattuk be elsdsorban aszerint, hogy milyen lakhatasi formaban élnek: nagy
létszamu intézetekben, lakootthonokban vagy maganhaztartdsokban. Az
életmindség-vizsgalat novumat egyrészt a harom lakhatasi forma egymassal
valo Osszehasonlitisa adja. Ez Magyarorszagon elézmény nélkiili, de a kil-
foldi kutatasok is rendre csak az intézményes lakhatas kiilonb6z6 formait
vetik 0ssze egymassal, s nem terjednek ki a maganhaztartasokon beliili lakha-
tasra. Hazai viszonylatban kutatdsunk moddszertani szempontbol is ujszert,
mivel nem volt még példa a kiilonboz6 lakhatasi formakban €16 fogyatékos-
saggal ¢l6 személy életmindségének illesztett mintan torténd elemzésére.
Végiil vizsgalatunk abban a tekintetben is eléremutatd, hogy a fogyatékos
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személyek kozvetlen megkérdezését tiizte ki célul maga elé, vagyis azt, hogy
helyettes (proxy) valaszadok helyett az érintettek leheté legnagyobb aranyban
maguk valaszoljanak az életmindségiikre iranyuld kérdésekre.

Az értelmi fogyatékos, az autista és a halmozottan sériilt emberek eseté-
ben a korabbi kutatasok és elsGsorban az angolszasz szakirodalom egyértel-
miien a kozdsségbe integralt, személyes igényekhez igazitott és kis 1étszamu
lakhatasi szolgaltatdsok esetében mutatta ki a legjobb életmindség-mutatdokat.
Minden pozitiv vonasa ellenére azonban ez a lakhatdsi forma sem garantalja
a tokéletes életet lakoi szamara, hiszen a kozdsségbe vald beilleszkedés, a
helyi polgarokkal valé kapcsolatok kialakulasa tartds és tobbeket is érintd
nehézségnek tlinik. Azt is lattuk azonban, hogy az értelmi fogyatékos szemé-
lyek életmindsége nem csak a lakhatasi forma (intézeti versus kozosségi
lakhatas) fiiggvénye, hanem a személyi segités mindsége is meghatarozo
(lasd pl. Beadle-Brown et al. 2015), amelyet ebben a kutatisban nem volt
lehetdségiink vizsgalni.

Vizsgalatunk kapcsan nagyon korlatozottak a lehetdségek a kiilfoldi kuta-
tasi eredményekkel vald Gsszevetésre. Mivel az intézet versus lakootthon
relaciot csak az értelmi fogyatékos és a stlyosan, halmozottan fogyatékos
felnbttek esetében allt médunkban vizsgalni, ezért az sszehasonlitas is eleve
csak ennek a két célcsoportnak a vonatkozasaban lehetséges.

Eredményeink alapjan ugy tlinik, inkdbb az intézményes lakhatas és a
maganhaztartasok kdzott rajzolodnak ki kiilonbségek az életmindségben. Az
értelmi fogyatékos célcsoportban a lakdotthonban, és kisebb mértékben az
intézetben él6k Osszevont mutatdval mért életmindsége bizonyult jobbnak a
maganhaztartasban élok életmingségénél.

A kutatas egyértelmiien ramutatott a szolgaltatasokhoz valo hozzaférés és
a foglalkoztatottsag tekintetében a kdzosségi lakhatasban él6knek az intézet-
ben ¢é16khoz képest meglévd elényére, és a csaladban €16 fogyatékos szemé-
lyek rendkiviil hatranyos helyzetére. Az itt bemutatott eredmények kevésbé
tamasztjak ala a kozosségi lakhatds nemzetkozi szakirodalomban talalt eld-
nyét az intézeti lakhatashoz mérten. Ennek okai sokfélék lehetnek, minde-
nekelott a lakootthoni ellatds Magyarorszagon meghonosodott modellje,
amely nagyobb létszamu, mint a kiilfoldon elterjedt 4—6 s lakhatasi forma
(Mansell et al. 2007). Ezek alaposabb magyarazata tovabbi vizsgalatot igé-
nyel.
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