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ABSZTRAKT A tanulmany célja a nemzetkozi és a hazai fogyatékos és a pszichoszocialis-fogyatékos
személyek intézményi féréhelykivaltasa nyoman végzett életminGség vizsgalatok tapasztalatainak meg-
osztasa, ezzel a hazai folyamatok segitése. Els6ként az életminéség fogalmaval, formalddasaval, majd a
fogyatékos személyek lakhatasanak életmindségre gyakorolt hatasanak leirasaval foglalkozom. Maga az
életmindség komplex, multidimenzids fogalom, amely az objektiv, a szubjektiv és a kevert modellekkel
irhato le. A pusztan csak az anyagi jollétre szoritkozo definicié mellé kialakitasra kerlilt a szubjektiv is,
amely az egyén sajat megélésére fokuszal. Konszenzusos életminGség definicié azonban jelenleg sincs,
igy a definicios vitak nem értek véget. A Robert Schalock és kollégai (2002) altal kialakitott, fogyatékos
személyeket kdzéppontba helyezé életmindség modell tulmutat a fogalomalkotason, vagy a méréeszkoz
kialakitason, sokkal inkabb egy indikator, amely a szolgaltatasok tervezése, kialakitasa, illetve m{iko-
désének értékelése soran nyujt segitséget a szakemberek szamara. A nyolc kulcselembdl allé fogalom
mara megkeriilhetetlen hivatkozasi pont a téma kutatéi szamara. Az elsésorban fogyatékos személyeket
érint6 intézményi féréhely-kivaltas az altalanos emberi jogi és normalizacidés mozgalom hatasara indult
meg az angolszasz orszagokban. Az eredményeképpen létrejové kozosségi lakhatasi, valamint a hagyo-
manyos intézeti forma vizsgalata, dsszehasonlitasa az életmindség vonatkozasaban is népszeri kutatasi
téma lett. Az errél sziiletett nagy mennyiségli irodalomnak egy részét attekintve kijelenthetd, hogy a
modern kozosségi lakhatas lehet a ,jobb élet zaloga”. Az emlitett, meglehetdsen heterogén vizsgalatok
nagyobb része azt mutatja, a fogyatékos és pszichoszocialis-fogyatékos személyek életminésége a kdzos-
ségi lakhatasban, illetve az oda val6 kikoltozést kovetSen pozitiv iranyt vett, az intézeti kozeg pedig nem
eredményez jé életmindséget.

Kulcsszavak: életmindség, fogyatékossag, pszichoszocialis-fogyatékossag, lakhatas, kozosségi lakhatas,
bentlakasos intézmény

The formation of the concept of quality of life and the change in quality of life based
on studies on community housing for disabled and psychosocially disabled persons

ABSTRACT

The aim of the study is to share the experiences of international and domestic quality of life studies
conducted following the exchange of institutional accommodation for persons with disabilities and
psychosocial disabilities, and to help the domestic processes. First, | deal with the concept and formation
of quality of life, and then with the description of the impact of housing for disabled people on the
quality of life. Quality of life itself is a complex, multidimensional concept that can be described by
objective, subjective and mixed models. In addition to the previous definition limited to material well-
being, the subjective one was also developed, which focuses on the individual’s own livelihood. However,
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there is currently no consensus definition of quality of life, so the definition debates have not ended. The
quality-of-life model developed by Robert Schalock and his colleagues (2002), which focuses on disabled
people, goes beyond conceptualization or the development of a measuring device, rather it is an
indicator that provides assistance to professionals during the planning, design, and evaluation of the
operation of services. The concept, which consists of eight key elements, is now an indispensable point
of reference for researchers of the topic. The exchange of institutional accommodation, which mainly
affects persons with disabilities, started in the Anglophone countries as a result of the general human
rights and normalization movement. The examination and comparison of community housing and the
traditional institutional form, which emerged as a result, became a popular research topic in relation to
the quality of life. Reviewing some of the large amount of literature on this subject, it can be considered
that modern community housing can be the ,pledge of a better life”. Most of the mentioned, rather
heterogeneous studies show that the quality of life of disabled and psychosocially disabled persons in
community housing, or after moving out there, took a positive direction, while the institutional
environment does not result in a good quality of life.

Keywords: quality of life, disability, psychosocial disability, housing, community housing, residential
institution

BEVEZETES

Az elmult évtizedekben a szocialis szolgaltatasok esetében egyre gyakrabban mertil fel a miné-
ség és a mérés fontossaga (Kopasz et al. 2016, Quality of life, quality of public services, and
quality of society, Eurofound, 2017; Quality of health and care services in the EU, Eurofound,
2019). A tanulmany célja a nemzetkozi és a hazai fogyatékos és a pszichoszocialis-fogyatékos
személyek intézményi fér6helykivaltasa nyoman végzett életminGség vizsgalatok tapasztala-
tainak megosztasa, ezzel a hazai folyamatok segitése. Az életminGség vizsgalatoknak a féro-
hely-kivaltas soran nagy jelentésége van, hiszen a vizsgalati eredmények alapjan leszlrt ta-
pasztalatok beépitése jobb mindségli szolgaltatasokat eredményezhet.

A fogyatékos személyek vonatkozasaban az életmindség fogalma megkeriilhetetlenné valt,
ami az emberi jogi megkozelités és a normalizaciés mozgalom térnyerésével, az emberkép
valtozasaval esik egybe (Schalock et al. 2002). Azzal a mara mar a nagy nemzetkozi dokumen-
tumokban alapvetésnek szamité igénnyel, hogy a fogyatékos személyeknek ugyanolyan esé-
lyeket kell biztositani, mint amelyek a tarsadalom tobbi tagjat is megilletik (Fogyatékossaggal
él6 személyek jogairdl sz016 egyezmény, ENSZ 2006, tovabbiakban: ENSZ Egyezmény; Egységes
Eurdpai Kivaltasi Utmutatd 2012). Ez az Uj megkozelités mérési modszerek kialakitasat ,igé-
nyelte”, amelyek azzal segitik a folyamatok jobb megértését, hogy megfoghatdva, kimutatha-
tova teszik ezt a meglehetGsen komplex fogalmat. Késébb a szocialis és egészségligyi szakem-
berképzések terén is valtozas indult meg, az (ij szellemben képzett szakértdk, dolgozok meg-
jelenésével egyre inkabb kiveszni latszik a korabban uralkod6 biomedikalis szemlélet. Ezzel
parhuzamosan a szolgaltatasok ennek szellemében valé fejlesztése is fontos célla valt (Scha-
lock et al. 2002). Azonban az emberi jogi megkozelités, illetve a kozosségi életvitel mentén a
legfontosabb tényez6 a fogyatékos személyek onrendelkezésének folyamatos kibontakozasa.

Az életmindségre nem kizardlag ugy tekintiink, mint egy egzakt szamra, sokkal inkabb az
egyén sajat bevallasa alapjan leirhaté allapotra, de legalabbis a kettd 6tvozetére. Ebbol a meg-
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kozelitésbol juthatunk el a fogyatékos személyek életének, életkoriilményeinek vizsgalata ese-
tében is megbizhatdan és eredményesen alkalmazhat6 életmindség fogalomhoz, amely az
egyén sajat megélését allitja a kozéppontba az egyéb koriilmények mellett.

A nagylétszamu bentlakasos intézmények megsziintetése és ,helytikben” a kdzosségi szol-
galtatasok, illetve lakhatas kialakitasa az elmult évtizedekben kiemelked6 jelent6ségli szocial-
poltikai folyamatnak tekinthet6 a nemzetkozi nyilvanossagban és Magyarorszagon is a fogya-
tékossag-ligy témakorében. Az ehhez kapcsolodo életmindség vizsgalatok az elmdlt évtize-
dekben nyertek teret, a hetvenes években az angolszasz orszagokban, illetve Skandinaviaban,
Magyarorszagon csak a 2010-es évek masodik felében jelent meg egy-egy kutatas a témaban.
Ezek a kutatasok nagyrészt a tradicionalis nagyintézmények, valamint a modern szemlélet(i
kozosségi lakhatasi formak életminGség fokusz( 6sszehasonlitasaval foglalkoznak (Schalock et
al. 2002, MacPherson et al. 2012).

Els6ként az életmindség fogalom kialakulasaval, evollcidjaval foglalkozom. Majd olyan
nemzetkozi és hazai életmindség méréseket tekintek at, amelyek a fogyatékos személyek lak-
hatasat és annak az életminGségre gyakorolt hatasat vizsgaltak a teljesség igénye nélkiil.

MODSZER

A tanulmany irasahoz a témaban sziiletett, nemzetkozi és hazai életmindség vizsgalatok atte-
kintését, dokumentumelemzését vallaltam a fogyatékos és a pszichoszocialis-fogyatékos sze-
mélyek féréhelykivaltasi programjaban részt vettek korében. F6 kérdésem az volt, hogy az at-
tekintett vizsgalatok alapjan kirajzolédhat-e egyértelmuien pozitiv elmozdulas az életmindség
tekintetében az emlitett két célcsoport esetében.

A fogyatékos, illetve a pszichoszocialis-fogyatékos' célcsoportokkal foglalkozo életmind-
ség kutatasok igen boségesek és heterogének. Elemzésemben a 2000 utan megjelent bentla-

' Az ENSZ Egyezmény (2006) egyik hozadéka, hogy a pszichoszocialis-fogyatékos személyeket nem kiiloniti el a
fogyatékos személyektdl. Azonban tanulmanyomban gyakran kilon-kilon keriil emlitésre a két csoport, mert a
kutatasok nagyrésze is igy vizsgalta esetiikben a féréhely-kivaltas hatasait, hiszen az egyes csoportok szamukra
fenntartott szolgaltatasi formakban élnek/éltek. Emellett a magyar jogszabalyi kornyezet is kiilon kezeli a két
tipust fogyatékossagot.

Fogyatékos személy: A Fogyatékosjogi ENSZ Egyezmény (2006) definicidja a kovetkezd: ,a fogyatékossag egy
valtozo fogalom (...), a fogyatékossag a fogyatékossaggal él6 személyek és az attit(idbeli, illetve a kornyezeti aka-
dalyok kolcsonhatasanak kovetkezménye, amely gatolja 6ket a tarsadalomban valé teljes és hatékony, masokkal
azonos alapon torténd részvételben.” Az 1. cikk tovabb pontosit: ,Fogyatékossaggal €16 személy minden olyan
személy, aki hosszan tarto fizikai, értelmi, szellemi vagy érzékszervi karosodassal él, amely szamos egyéb akadaly-
lyal egyiitt korlatozhatja az adott személy teljes, hatékony és masokkal egyenld tarsadalmi szerepvallalasat”.

A 2013. évi LXII. torvény § (1) definilja a fogyatékos személy fogalmat: ,....az a személy, aki tartésan vagy vég-
legesen olyan érzékszervi, kommunikacios, fizikai, értelmi, pszichoszocialis karosodassal — illetve ezek barmilyen
halmozoddasaval - él, amely a kornyezeti, tarsadalmi és egyéb jelentds akadalyokkal kélcsonhatasban a hatékony
és masokkal egyenl6 tarsadalmi részvételt korlatozza vagy gatolja.”

Pszichoszocidlis-fogyatékos személy: Az ENSZ Egyezmény angol nyelv(i szovegét idézve: ,[plersons with
disabilities include those who have long-term [...] mental [...] impairments which in interaction with various
barriers may hinder their full and effective participation in society on an equal basis with others.” (ENSZ
Egyezmény, 2006) A magyar nyelvli forditas azonban nem tiikrozi a fogalmi meghatarozas valodi jelentését.

Jelenleg tarsadalomtudomanyi kdzegben a biopszichoszocialis modell a meghatarozo, amely meghatarozza
a pszichoszocialis fogyatékossag fogalmat. Ahogyan a nevében is benne foglaltatik, harom tényezé (bioldgiai,
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kasos intézményi forma és a kozosségi lakhatas életmindség outputjai vonatkozasaban tekin-
tettem at kutatasi eredményeket. Ezen a témateriileten kulcsfontossagt a 2002-ben megje-
lent Schalock és munkatarsainak a fogyatékos személyek életminGsége kapcsan kidolgozott
koncepcidja, ami azdta is fogalmi alapvetés a teriileten a tudomanyos kozOsség szamara is
(Schalock 2002). Emellett a kétezres évek kozepén, 2006-ban fogadtak el az ENSZ fogyatékos
emberek jogaira vonatkoz6 egyezményét is, amely a fogyatékossagkép tagabb értelmezését,
illetve a jobb mindség(i, onalld, kozdsségbe integralt szolgaltatasokat szorgalmazza. Attekin-
tésemet tehat a 2000-es évtdl kezdtem meg, amelyre egyfajta valasztovonalként tekinthetlink.

A keresés a Google Scholar, a ResearchGate adatbazisaiban tortént a kovetkez6 kulcssza-
vakra: community home, deinstitutionalization, quality of life, institution, disabled person.

A kutatdk jellemzéen maguktdl a szolgaltatast igénybe veviktdl, elsé kézbdl kaptak infor-
maciot, azonban egy-egy esetben pl. stlyos halmozottan fogyatékos személyek esetében csa-
ladtagok, vagy dolgozdk is bevonddtak a kutatasba. Az életminGség a bevont személyek sajat
megélésen keresztul kertilt mérésre, igy ezek a vizsgalatok egyfajta szubjektiv életmindséget
tuikroznek. Ezenfeliil két csoportra osztottam a tanulmanyokat, az egyikbe az (n. longitudina-
lis, a masikba pedig a keresztmetszeti vizsgalatok kertltek. Nem foglalkoztam a review jellegi
szakcikkekkel, azok sokszin(isége, valtozatossaga miatt.

Az attekintett kutatasok a vizsgalat célcsoportjat, vagy éppen a mddszertanukat tekintve
az alabbi fontos fogalmi megjegyzések mentén értelmezendéek:

- Azintézmény (pl. bentlakasos szocialis intézmény, korhaz) és kozosségi lakhatas?jellege
(lakocentrum, lakootthon, tamogatott lakhatas) nem egységes az egyes orszagokban.
Példaul az angolszasz vagy az észak-eurdpai orszagokban — ahol a legtobb életminGség
kutatas zajlott — a kozosségi lakhatasi formak kevesebb személy szamara biztositanak

pszicholdgiai és tarsadalmi Gsszetevék) egyiittes hatasat jel6li meg az egyén betegségének vagy éppen egészsé-
gének befolyasold tényezdiként (Kémiives 2017).

A hazai jogi szabalyozasban a pszichoszocialis fogyatékossag fogalma nem kertilt egy az egyben definialasra.
Sokkal inkabb az allapotra utalo kifejezésekkel taldlkozhatunk a torvénykezési szovegekben. Az ENSZ Egyez-
ményben leirtakhoz hasonléan a pszichoszocialis fogyatékos csoport megnevezést hasznalja a fogyatékos szemé-
lyek jogairdl és esélyegyenléségiik biztositasarol szol6 1998. évi XXVI. torvény (Fot.), azonban az egészségugyrdl
sz016 1997. évi CLIV. torvény (Elitv.) pszichiatriai betegekként hivatkozik rajuk. Részletes elemzést készitett a
témaban Gurbai Sandor (Gurbai 2017).

Jelen tanulmanyban az Erwing Goffman altal meghatarozott totalis intézmény fogalmat tekintem mérvado-
nak, amelybe tobbek kozott beletartozhat a nagylétszamu bentlakasos intézmény is (Goffman 1974).

A tamogatott/kozosségi lakhatas a férohely-kivaltasi folyamatok soran jelent meg, mint a nagy létszamd,
bentlakasos intézmények ,ellentétparja”, ahol célként fogalmazddik meg az 6nallo életvitel, a timogatott don-
téshozatal és a kozosségi életvitel. Azonban ez nem csupan egy lakhatasi szolgaltatas. (Egységes Eurdpai Kivaltasi
Utmutaté 2012) A tdmogatott/kdzosségi lakhatas jellege a killénboz6 orszdgokban nem egységes, féként a lét-
szamok tekintetében (Si¢ka — Beadle-Brown 2020).

A jolét egy alapvetben kozgazdasagi fogalom, mig a jollét tagabban értelmezend§, inkabb a ,testi-szellemi jo
érzést” jelenti (Gébert 2012).

Jelen tanulmanyban az Erwing Goffman altal meghatarozott totalis intézmény fogalmat tekintem mérvadonak,
amelybe tobbek kozott beletartozhat a nagylétszami bentlakasos intézmény is (Goffman 1974).

A tamogatott/kozosségi lakhatas a férohely-kivaltasi folyamatok soran jelent meg, mint a nagy létszamd,
bentlakasos intézmények ,ellentétparja”, ahol célként fogalmazddik meg az 6nallo életvitel, a timogatott don-
téshozatal és a kdzosségi életvitel. Azonban ez nem csupan egy lakhatasi szolgaltatas (Egységes Eurdpai Kivaltasi
Utmutaté 2012). A timogatott/kozosségi lakhatas jellege a kiilonbdz orszagokban nem egységes, foként a lét-
szamok tekintetében (Si¢ka — Beadle-Brown 2020).

~
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lakhatast (pl. 1-3 f6), mig példaul Portugaliaban vagy Bulgariaban jellemzden a na-
gyobb, példaul akar 10 f5 egyiittélése a megszokott (Siska — Beadle-Brown 2020).

— A modszerek tekintetében a kvantitativ, a kvalitativ vagy a vegyes tipusu életminGség
vizsgalatok egyarant jellemzéek. Leggyakrabban az életmindség Schalock altal megha-
tarozott nyolc dimenzidjat teljesen vagy részben alkalmaztak (pl. egy-egy kiemelt kér-
déskort vettek gorcsd ald), mas esetben masik tipusi médszertant alkalmaztak. gy
maguk a méréeszkdzok sem egységesek. Osszességében a kiilonb6z8 vizsgalatok méd-
szertana is nagy heterogenitasrol ad tanbizonysagot.

— A vizsgalt csoportokat tekintve szintén egy tagabb halmaz keriilt a lat6sz6gembe, mind
a nemzetkdzi, mind a hazai, féként kivaltasi folyamatokhoz kothet6 vizsgalatok na-
gyobbrészt a fogyatékos és a pszichoszocialis fogyatékos személyek korére terjedtek ki.
A fogyatékossag mértékét nem minden esetben tiintették fel a szerz6k. Emellett az
érintettek kora is igen valtozatos képet mutatott.

Miel6tt ezek ismertetését elvégzem, szeretnék az életmindség fogalommal, annak kialakulasa-
val, fejlodésével és a fogyatékossagtudomanyban val6 egyre nagyobb szerepérdl irni.

AZ ELETMINOSEG FOGALOM KIALAKULASA ES FEJLODESE

Az életmindség legkorabbi meghatarozasat az Egészségligyi Vilagszervezet adta 1946-ban: ,az
egyén észlelete az életben elfoglalt helyzetérdl, ahogyan azt életterének kultirdja, értékrendszerei,
valamint sajat céljai, elvdrdsai, mintdi és kapcsolatai befolydsoljak. Szélesen értelmezett foga-
lom, amely bonyolult médon magaba foglalja az egyén fizikai egészségeét, pszichés dllapotat,
fliggetlenségének fokat, tarsadalmi kapcsolatait, személyes hitét, valamint a kérnyezet lényeges
jelenségeihez fiz6dG viszonyat.” (Egészséguigyi Vilagszervezet 1946, idézi: Kullmann — Haran-
g0z6 1999)

Az életmindség, jollét®, boldogsag fogalmak tobb tudomanyagban (pl. pszichologia, filo-
z6fia, kozgazdasagtan) is a vizsgalodasok targyat képezték és képezik. Az 1960-as évektdl valt a
tarsadalomtudomanyokban elismert és népszerl fogalomma, tulajdonképpen az anyagi ter-
meészetl életszinvonal mintegy ellentétparjaként. A koncepci6 az emlitett anyagi jollétre egy
nagyobb, komplexebb életminéség fogalom részeként tekintett. Ez az Gjraértelmezett fogalom
egyszerre tartalmazza az ismert, objektiv kortilményeket szimba vevd, valamint az egyéni
megélésen alapuld, szubjektiv mutatdkat (Berger-Schmidtt — Noll 2000). Az életmindség méré-
sét a kiillonboz6 kulturak, nemzeti sajatossagok figyelembevételével is megprobaltak validalni,
hiszen ezek eltéré jellege nagyban befolyasolhatja az 6sszehasonlithatosagot (Kulcsar 2020),
amennyiben nem fogadjuk el az életminéség modszerek univerzalitasra vald torekvését.

Az életmindség vizsgalatara tobb megkozelités (,modell”) all rendelkezésre: tobbek kozott
a skandinav (objektiv), az amerikai (szubjektiv), valamint a kevert modell (Berger — Schmidtt,
Noll 2000). A kiilonb6zé megkozelitések a fogalom eltérd értelmezésébdl, megkozelitésébdl
fakadnak. A skandinav modell vizsgalata soran az eréforrasok allnak a kézéppontban, melyet
leginkabb az adott allam, tarsadalom, intézmény stb. kapacitasainak, tényezdinek leirasaval al-

> A jolét egy alapvetSen kozgazdasagi fogalom, mig a jollét tagabban értelmezendd, inkabb a ,testi-szellemi jo
érzést” jelenti (Gébert 2012).
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lapithatunk meg. Erre példa lehet a GDP, vagy éppen egy adott orszag korhazi agyainak szama,
igy az adat kozl6je lehet példaul egy allam vagy egy allami intézmény. Ez tulajdonképpen az
életmindség mérése statisztikai adatok, indikatorok segitségével (Gaspar 2013, Kovacs 2007; So-
mogyi — Gabrity 2009). Ennek a koncepcionak egyik korai képviseldje Robert Erikson (2001)
volt. Szerinte az egyén esetében leginkabb a jovedelem, a vagyon, az iskolazottsag, a tarsadalmi
kapcsolatok stb. hataroljak be a rendelkezésre allé eréforrasok felhasznalasat, a lehetéségeket,
igy pedig magat az életminGséget. Az objektiv életmindség a materialis szempontok vizsgalatat
tekinti relevansnak, azonban figyelmen kiviil hagyja azt, hogy az egyének kiilonboz6képpen
képesek megélni, érzékelni akar a hasonlé életkoriilményeiket.

A fentebb ismertetett objektiv mérésekkel szemben a legélesebb kritika az volt, hogy a
meért értékekben mutatkozo javuld tendencidk, illetve egyes allamok kozotti kiilonbségek az
egyén szintjén nem tiikroztek elégedettséget (Gaspar 2013). Egy olyan megkozelités kezdett el
formalddni, amely nem a gazdasagi javakkal vald ellatottsag alapjan hataroz meg, hanem az
egyének életlikkel, életkoriilményiikkel valo elégedettségét és a boldogsagot is figyelembe ve-
szi. Az amerikai modellként leirt megkozelités tehat az egyén szubjektiv, sajat (pozitiv és nega-
tiv irdnyl) értékelését helyezi a kozéppontba. Ezt a format leginkabb a szocioldgiai, illetve
pszicholégiai teriileteken hasznaljak (Diener — Biswas-Diener 2000, Gaspar 2013, Kovacs
2007, Kopp — Martos 2011, Somogyi — Gabrity 2009). Ez a koncepci6 azonban tobb fogalmi
megkozelitést foglal magaban, az egyes kutatdk, szerzék eltér6 modon kozelitették meg a
szubjektiv életmindséget. Kulcsfogalmak lehetnek a mar emlitett elégedettség és boldogsag,
melyeket néha egymas szinonimajaként is hasznalnak. Az életmindségnek ez a megkozelitése
egy kognitiv és egy affektiv dimenzidt tartalmaz, mely szerint a kognitiv dimenzi6 az elége-
dettség, mig az affektiv dimenzi6 a boldogsag érzését jelenti (Berger-Schmidtt — Noll, 2000).

A szubjektiv életmindség vizsgalatanak bdséges szakirodalma van, ebbdl kifolydlag kiilo-
nosen valtozatos és sokszinti a fogalmi meghatarozasok kore. Egységes, egzakt definicié nem
létezik, igy csupan a legjelentGsebb fogalmi meghatarozasokat igyekszem korbejarni. Az egyik
legtobbet idézett szerz6 Diener a nyolcvanas években még tigy vélekedett a fogalomrol, hogy
érzelmi és tudatos faktorokat egyarant tartalmaz, igy a kellemes érzést, a kellemetlen érzést és
az élettel vald elégedettséget (Diener 1984). Késobb szerzotarsaval (2000) Ugy hatarozta meg
a fogalmat, mint a sajat életrdl alkotott egyfajta értékelést (Diener — Biswas-Diener 2000).
A szintén elismert, az életmindséggel foglalkozd kutatd, Veenhoven kezdetben leginkabb a
Diener és szerzétarsa (1999) altal is leirt dimenzidk mentén, a kognitiv és az affektiv funkcio-
kat hangsulyozta a szubjektiv életmin6séggel kapcsolatban. Véleménye szerint egyszerre van
jelen aza momentum, amikor sajat életlinket Gsszevetjiik a j6 életrdl alkotott képiinkkel, illet-
ve az az érzés, hogy éppen hogyan érezziik magunkat (Diener — Lucas 1999, Veenhoven 1984).
Kés6bb Ugy vélekedett, hogy a szubjektiv életmindség nem mas, mint maga a boldogsag meg-
léte, illetve az élettel valo elégedettség (Veenhoven 1997).

A két tipusi megkozelités (objektiv és szubjektiv) tehat mas és mas teriiletekre fokuszal.
Kutatok megprobalkoztak a két megkozelités kozotti egyensuly megteremtésére, azok szinté-
zisére, igy a szubjektiv és az objektiv mddszer egylittes alkalmazasara. Ez a tipusu vizsgalat a
két tipusi mérés egylittes hasznalataval az egyénileg megélt életmindséget a gazdasagi ko-
rilmények kontextusaban értelmezi. Tehat Gsszekapcsolja a két, egyarant fontos tényezot
(Allardt 2001, Ercsey 2010, Kovacs 2007, Michalké 2010, Somogyi — Gabrity 2009). A fogalom
a fizikai, bioldgiai szempontokon kivill a pszichoszocialis aspektusokat is egyenlen fontosnak
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tartja. Az életmindség tulajdonképpen egyarant magaba foglalja a valds (objektiv) testi alla-
pot és annak a ,megélt”, szubjektiv rétegét.

Az életminGség fogalmat a kiilonb6z6 tudomanyteriletek szerint is megktlonboztethet-
jik, léteznek szocioldgiai, pszicholdgiai és egészségtudomanyi felmérések. Az egészségtudo-
manyi felméréseket nagyrészt az olyan vizsgalatok alkotjak, melyekben az egyes alanyok egy
adott (tobbnyire kronikus) betegségtipusba sorolhatdak (pl. depresszio, sziv elégtelenség).
A pszichologiai jellegli életmindség vizsgalatok a pozitiv pszicholdgiabol notték ki magukat,
ezek alapvetden elvetik a pszichés problémak negativ jellegli megismerésére vald torekvéssel
(pl. pszichés betegségek hatterének megismerése) és sokkal inkabb az ember erésségeire, illet-
ve a megélt boldogsagra fokuszalnak. A szocioldgiai jellegli életmindség vizsgalatok esetében
tertletek (pl. orszagok lakossaga), illetve tarsadalmi rétegek és csoportok (pl. fogyatékos sze-
mélyek, nehéz fizikai munkat végzok) életmindségének megismerésére toreksziink. llyen
nagyszabasu, lakossagra reprezentativ survey kutatas az Eurdpaban rendszeresen elvégzett
Eurobarometer felmérés, melynek blokkjai kozott szerepelnek életminéségre vonatkozd kér-
dések is (Kopp — Martos 2011).

A WHO Eletminéség munkacsoportja igazodva a fogalom ,fejl6déséhez” megalkotta mé-
réeszkozét, amely 6 dimenziobdl all (WHO 1998):

« Fizikai egészség,

« Pszicholdgiai llapot,

. Onéllésag mértéke,

« Tarsas kapcsolatok,

+ Szocialis kornyezet,

« Spiritualis, vallasi és hitéleti dimenziok.

Ahogyan ez a koncepcid is mutatja, az életminéséget nem lehetséges egy dimenzié mentén
definidlni. Multidimenzids, vagy multifaktorialis fogalomként értelmezhetd, amely a fizikai,
mentalis és a szocialis jollétet egyarant magaba foglalja, nem egy sikon vizsgalodik, hanem a
tarsas kapcsolatok minden dimenzidjat figyelembe veszi (csalad, baratok, munkahely, stb.)
(Novak et al. 2006). Az életmin&ség definicidja az elmult hatvan évben gyokeres valtozason
ment keresztll, mar nem csupan egy materialis jellegzetesség mentén keriil meghatarozasra.
Az életmindség vizsgalata soran a kdzéppontban az individuum all, akinek életét szamos té-
nyez0 befolyasolja, igy tobbek kozott a tarsas kapcsolatai, a lakhatasi viszonyai stb., melyek
egymassal kolcsonhatasban allnak, egymast befolyasoljak (Kopasz et al. 2016).

AZ ELETMINOSEG FOGALOM HASZNALATA
A FOGYATEKOSSAGGAL OSSZEFUGGESBEN

Fentebb az életmindség tagabb értelmezését targyaltam. A kovetkezékben a fogyatékos és
pszichoszocialis személyek életmindsége kertil a kdzéppontba.

A mentalis problémak, betegségek kezelését illetben az angolszasz orszagok esetében a
hagyomanyos, biomedikalis modelltél egy ellépés volt tapasztalhatd a bio-pszichoszocialis
megkozelités felé a masodik vilaghaborut kovetéen. Ennek eredményeképpen a szélesebb,
szocialis szempontok (pl. tarsas kapcsolatok, jol-lét stb.) is beemelddtek a kezelési folyama-
tokba, amiatt az eredményesség modszertana is valtozott (Bugarszki — Kondor 2015). Az élet-
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mindség fogalom az 1980-as években tobb parhuzamos, egymassal Osszefliggd esemény ered-
ményeképpen jelent meg a fogyatékossagtudomany, illetve az értelmi fogyatékos személyekre
vonatkozd szakirodalmak berkeiben. Az emberi jogi mozgalmak, igy az emancipacios torekvé-
sek, valamint a normalizacios elv meger6sodése, emellett a szocialis szolgaltatasok fejlesztése,
a tarsadalomtudomanyok megjelenése sziilte az igényt a szocialis szakemberekben, kutatok-
ban, hogy az életmindség mar hasznalt fogalmat bevezessék a fogyatékossagtudomanyba.
Maga a fér6hely-kivaltas volt az — a sok orszagban mérfoldkének tekinthetd — szocialpolitikai
program, amely magat az életmindséget, mint elérendd célt hatarozta meg foként a féro-
hely-kivaltasi programok nyoman (Schalock et al. 2002). Mivel ezek a tarsadalmi csoportok
kifejezetten specialis helyzetben vannak egy-egy tarsadalmon beliil, a szocialis szolgaltatasok-
kal szoros kapcsolatban élik életiiket, kifejezetten fontos volt tagabb életkoriilményeik figye-
lembe vételével gondolkodni az életmindségiikrdl (Schalock et al. 2002, Kopasz et al. 2016).
Igy az életmindség mérése specifikaltan, kifejezetten a szamukra kifejlesztve teljesen elfogad-
hatd lépés lehet a kutatok részérdl.

Amikor a fogyatékos személyek életminGségével elkezdtek foglalkozni, gyakran az adap-
tiv viselkedésben megnyilvanulo valtozast tekintették f6 vizsgalati célnak (Kozma et al. 2009).
Késbbb az életkoriilmények felmérése, lekovetése is fontossa valt (Kozma et al. 2016), ehhez
hasznalt méréeszkozok volt az LCQ (Life Circumstances Questionnaire), azaz az un. Eletko-
riilmények Kérdéssor, amely 8 teriiletet fed le. Osszesen 38 életkdriilményeket, valamint élet-
mindséget vizsgalo kérdést tartalmaz. Eredetileg idGs értelmi fogyatékos személyek bentla-
kasos szolgaltatasban valo életének vizsgalatara készilt (Ashman et al. 1991). Mig a Life Ex-
periences Cheklist (LEC), azaz az Un. Eletesményeket Ellen6rzé Kérddiv hasznalata soran az
érintett személy maga valaszol a kérdésekre (50 item), amelyek a korabban megélt, megta-
pasztalt események megismerésére iranyulnak (Ager 1993). Ezek mellett sajat, a kutatok altal
specifikalt kérdéseken alapuld kvalitativ felmérések is szlletnek. Ezekkel mintegy parhu-
zamosan kezdédott meg az életmindségrol valé komplexebb gondolkodas, melynek ered-
ményeképpen kerlilt kidolgozasra a Schalock-féle életmin6ség modell/mddszer (QOLQ)
(Schalock — Keith 1993).

Az Ertelmi Fogyatékossagok és Fejlédési Zavarok Nemzetkdzi Tudomanyos Tarsasaga et al.
"Eletminéség mérése és alkalmazasa munkacsoport’ 2000-ben készitette el konszenzusos do-
kumentumat (tovabbiakban: Konszenzusos Dokumentum) az életmindség fogalommal, illetve
a méréssel kapcsolatban (Schalock et al. 2002). A szakért6k a WHO altal is meghatarozott élet-
mindség kulcstertileteket azonositottak munkajukban. A Tarsasag az életmindség jelentését
harom sarokpontban hatarozza meg: a fogyatékos személy szemszoge az igazodasi pont (1), a
fogyatékos személy jolléte dssztarsadalmi cél (2), maga az életmindség javitasa egy mindenek
eléte allé téma (3) (Schalock et al. 2002). Meg kell jegyezni, hogy Schalock és munkatarsai els6-
sorban az értelmi fogyatékos személyek kapcsan kezdtek el az életmindség fogalommal foglal-
kozni, azonban az ENSZ Egyezmény nem kezeli kiilon a pszichoszocialis fogyatékos személyeket
a fogyatékos személyektdl, igy én is teljesen elfogadhatonak tartom, ha a koncepciot nem kiza-
rélag az utébbi kategoria leirdsara hasznaljuk. Ezt tamaszthatja ala az is, hogy az életmindség
mérésekor az értelmi fogyatékos és a pszichoszocialis-fogyatékos személyek csoportjai kapcsan
igen hasonlé szempontok meriilhetnek fel, igy példaul a hasonld szolgaltatasok (pl. bentlaka-
sos intézmények, gondnoksag, gyamsag) igénybe vételébdl fakadd — akar torténeti — tapaszta-
latok, de a kommunikacios nehézségeket is emlithetjitk (Gombos 2013).
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A Konszenzusos Dokumentum szerzéi kijelentik, hogy az életmindség szubjektiv oldala,
azaz az egyén sajat megélése adja a fogalom magvat. Ezzel nem szeretnék ,lefokozni” az objek-
tiv mutatok jelentéségét, csupan kiemelni, hogy a két valtozé kozotti dsszefiiggés nem min-
den esetben szoros. A Schalock és munkatarsai altal kidolgozott modell arra sarkall, hogy
magukkal az igénybe vevOkkel sziikséges elvégezni a mérést. A szerzOk azt is hangstlyozzak,
hogy az értelmi fogyatékos személyek életmindségére vonatkozd fogalom és a mérés kordili
szakmai, tudomanyos vitdk még nem tekinthet6ek lezartnak. Szamos aspektusban folynak
parbeszédek, amelyek az érintettek 6nérdekérvényesitésére, a szocialis szolgaltatasokra, vala-
mint a szakpolitikai reformokra is komoly hatast gyakorolnak (Schalock et al. 2002).

Az életminbség elméleti elemei képezik az életmindség fogalmi koncepcidjanak alapjat. Ez
abban segiti a kutatot vagy a szolgaltatast nyujtot, hogy az egyén feldl kozelitsen és a kozvet-
len kornyezete alapjan probalja megérteni az adott személy(ek) életmindségét. Foként ,az
értékelés és a gyakorlati alkalmazds” teriileteinek vonatkozasaban valnak jelentdssé az elméleti
elemek (Schalock et al. 2002).
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1. abra Az életminGség elméleti elemei
Forras: Schalock et al. 2002, sajat szerkesztés

A nyolc terlilet tehat egylittesen képezi az egyén altal megélt jolétet.

1. tablazat Az életmindség f0 teriiletei, dimenzioi és példak indikatorokra

Fobb teriiletek (3)

Dimenzidk (8)

Példak indikatorokra

Onallésag

Személyes fejlodés

Iskolai végzettség, személyes készségek, adaptiv viselkedés

Onrendelkezés

Valasztasi és dontési lehetdségek, autondmia, személyes
kontroll, személyes célok

Személykozi
kapcsolatok

Kapcsolati hald, baratsagok, tarsas tevékenységek,
interakciok, kapcsolatok

Tarsadalmi . ) Ko6zosségi integracio/részvétel, kozosségi szerepek,
részvétel Tarsadal@ tamogatésok
befogadas L o . , .
Polgari jogok (jogképesség, tisztességes eljaras)
Jogok Emberi jogok (tisztelet, méltosag, egyenldség)
- P Biztonsag, pozitiv tapasztalatok, onértékelés,
Erzelmi jollét >
stressz hianya
Jollét Testi jollét Egészségi allapot, taplalkozas, pihenés, szorakozas
s Pénziigyi helyzet, munkaer6-piaci statusz, lakhatasi hely-
Anyagi jolét sy1hely P y

zet, anyagi javak

Forras: Schalock — Bonham — Verdugo 2008: 182.
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A modszertan egyarant tartja fontosnak a strukturalis allapot altal meghatarozott, objektiv,
illetve egyéni megéléseken keresztlil megtapasztalt, szubjektiv elemeket. A mddszertan tobb
orszagban validalasra kerlilt, ,mind a belsé struktira, mind pedig a stabilitas szempontjabol”
(Kozma et al. 2016: 5, Schalock — Alonso 2002). Ez a koncepcié egyfajta szubjektiv életmindsé-
get jelent, a fogyatékos személy sajat megélése all a kozéppontban, nem arra kivancsi, ponto-
san (akar dokumentaciok alapjan alatamasztott médon) milyen tevékenységeket végez a sze-
mély a mindennapjai soran, inkabb hogyan éli meg azt. Tovabba, a szerz6k nem foglalnak
egyértelmUen allast amellett, hogy a szempontrendszer kizardlag kvantitativ, vagy kvalitativ
modszertan mellett hasznalhato.

A Schalock és munkatarsai altal kidolgozott életmindség tobb mint egy modszertani ajan-
las. Olyan tobbletjelentése van, amely az egészségligyi és szocialpolitikai fejlesztések terén
nyeri el végsé céljat, azaz a szolgaltatasok igénybe vevdi szamara a jobb életmindség elérését.
Ez pedig a fentebb emlitett dimenzidk esetében a pozitiv iranyt elmozdulast jelenti. Az élet-
minGség a kiilonboz6 szakpolitikai tervezések, a szocialis és egészségligyi szolgaltatasok fej-
lesztése soran is kiemelt szerepet kap (Schalock et al. 2002). Az életmindség modell a WHO és
az ENSZ altal megjelolt életmindség kulcsteriiletekkel egyarant parhuzamba allithaté. S6t, az
ENSZ Egyezményben foglaltak implementacidjara, nyomonkdovetésére, értékelésére, valamint
a szocialis és egészségligyi szolgaltatasok minGségének fejlesztésére egyarant alkalmas lehet
egy orszagban (Schalock et al. 2002).

Shalock és munkatarsai azonban arra is felhivjak a figyelmet a Konszenzusos Dokumen-
tumban, hogy a szolgaltatasfejlesztés onmagaban nem elég, azaz nem feltétlenil jar egyiitt az
életmindség javulasaval. Ennek megval6sulasahoz lokalis és Gssztarsadalmi szinten is valtozas-
ra van szlikség, hiszen a befogadd kozeg szemlélete komoly befolyassal bir szamos dimenziora.
Ezek a szegmensek Osszekapcsolodva egymasra hatnak, egymast erdsitik vagy éppen gyengi-
tik. Igy irnak errél: ,a j6 életmindség az egyén preferencidi és igényei, mdsrészr6l az erre vélaszold
kornyezeti tényezék kolcsonhatasan mulik; tovabba azt is, hogy anndl jobb az életmindség, mi-
nél kisebb a tavolsag az egyén igényei és kornyezetének ezekre adott vdlaszai kézott.” (Schalock
et al. 2002: 17-18.)

A mar emlegetett, 2006-ban elfogadott, Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szo6l6
ENSZ Egyezmény meghatarozé jelentéséggel bir a fogyatékos személyek életminGségének
szempontjabol. Azt az elvarast fogalmazza meg az alair6 allamok felé, hogy elGsegitsék a fo-
gyatékos személyek szamara minden egyes terlileten (igy pl. egészségi allapot, oktatasi hely-
zet, lakhatasi helyzet, szolgaltatasokhoz valé hozzaférés stb.) a jobb életmindség elérését. Az
Egyezmény az életminGség, és kiilondsen a lakhatassal 6sszefiiggd szegmensek kutatasa szem-
pontjabdl is meghatarozo jelentdséggel birt példaul a kozosségi alapu szolgaltatasok melletti
vilagos kiallassal. Hiszen ez egyértelm(ien a bentlakasos, nagy létszamu intézmények sziszte-
matikus megsziintetését, igy a sok esetben embertelen koriilmények felszamolasat jelenti
(ENSZ Egyezmény 2006).

A felnétt fogyatékos személyek korében végzett életmindség felmérések nagyrészt a lako-
helyként (pl. intézmény, lakdotthon, tamogatott lakhatas) is funkcionalé szolgaltatasok vo-
natkozéasaban, azok 6sszehasonlitasara vallalkoztak. Igy gyakran a kivaltas soran intézménybdl
mas szolgaltatasi formaba koltozok élettel vald elégedettségéhez kapcsolddott sok vizsgalat.
A szolgaltatast igénybe vevok életmindsége magardl a szolgaltatas miikodésérdl is visszajel-
zést adhatott.
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A NEMZETKOZI ELETMINOSEG KUTATASOK
AZ INTEZMENYTELENITES VONATKOZASABAN

A nemzetkozi intézmény-féréhelykivaltasi folyamattal parhuzamosan szdmos kutatas sziile-
tett, melyek a fogyatékos, illetve a pszichoszocialis-fogyatékos személyek kozosségi lakha-
tasanak tapasztalatait vizsgaltak. Kiilonosen az angolszasz orszagokban jellemzé a pozitiv
pszicholégiai elméletbdl gyokerez6 életmindség kutatasok alkalmazasa, melyek a mentalis
problémakkal kiizd6 csoportok és az ellatorendszer tekintetében, a klinikai vizsgalatokkal par-
huzamosan, illetve azokat kiegészitve egyre inkabb el6térbe keriilnek.

Az értelmi fogyatékos személyek intézmeényi, illetve kozosségi lakhatasban vizsgalt életmi-
noségérdl tobb tanulmany allt rendelkezésre, ugyanebben a témaban a pszichoszocialis-fo-
gyatékos személyek vonatkozasaban kevesebb munka kertilt a latéterembe. Elséként longitu-
dindlis tanulmanyokkal (longitudinal studies) foglalkoztam, amelyek ugyanazokat a személye-
ket vizsgaltak a kikoltozést megel6z6en, majd azt kovetden.

Leff és munkatarsai egy 2000-ben publikalt kutatasukban hosszu tava kérhazi kezelésbol
kozosségi lakhatasba vald koltozés tapasztalatairdl irtak tobb szaz pszichoszocialis-fogyatékos
személy vonatkozasaban. A koltozést kovetden 5 év mulva elvégzett vizsgalat eredményei sze-
rint az igénybe vevok életvitelében, kiilondsen a kapcsolatok dimenzi6 esetében pozitiv valto-
zas volt érzékelhetd, emellett életiiket szabadabbnak itélték meg, azzal elégedettek voltak
(Leff et al. 2000). Bigby és munkatarsai 2008-ban vizsgaltak nagy létszamu intézménybal kis
lakasokba koltoz6, kiilonboz6 mértékben értelmi fogyatékos személyek informalis kapcsolat-
halojanak valtozasat 5 év utan. Az eredmények ugyan nem szignifikansak, azonban mégis em-
litésre méltdak: hosszabb id6 elteltével a csaladi kapcsolatok kisebb intenzitastak lettek, meg-
csappantak, kevesebb lett a személyes interakcio (Bigby et al. 2008). Cooper — Picton 2000-
ben 45 fogyatékos személy kikoltozését vizsgalta kis kozosségi lakhatasba. A vizsgalatot
6 honap és 3 év utan is elvégezték. Az eredmények mindkét esetben szignifikans eltérést mu-
tattak, az életminéség minden egyes terlleten pozitiv iranyba mozdult el a kikoltoz6k koré-
ben (Cooper — Picton 2000). Ager 2001-ben foként a kozosségi integracio szintjét vizsgalta
6 honap elteltével 76 f6 értelmi fogyatékos személy kivaltasa kapcsan, akik hosszu kérhazi in-
tézményi kezelést kovetGen kisebb, kozosségi lakhatasokba koltozhettek. A kutatds soran
szignifikans eltérés volt tapasztalhato, pozitiv iranyt elmozdulast tapasztalt a szerzé a kikolto-
zést kdvetéen minden életmindség teriileten (Ager 2001).

Young és Ashman két tanulmanyban vizsgalta egy intézmény kivaltasat, melynek soran
tobb mint 100, eltéré fogyatékossaggal é16, vegyes életkord személy koltozott tobb kisebb
hazba. A vizsgalatot a kikdltozés elott egyszer, valamint azt kovetéen még o6t alkalommal is-
mételték meg. Az eredmények arrél tantskodtak, hogy minden teriileten nott az életmindség
meértéke a vizsgalt csoportokban. A legfiatalabb enyhe, kdzepes stlyossagu fogyatékos és a
legidGsebb sulyos fogyatékos személyek esetében szignifikans valtozas nem volt tapasztalhato
(Young — Ashman 2004). Young 2006-ban 12, majd 24 hoénap utan lefolytatott vizsgalata
proxy személyek korében zajlott. Arra mutatott ra, hogy az intézménybdl tortént kikoltozést
kovetden a kisebb, kozosségi jellegli lakasokba kolt6z6 fogyatékos személyek jobb életmindsé-
get éltek meg, mint azok a tarsaik, akik nagyobb lakokozosségbe keriltek (Un. cluster home),
de mindkét tipust lakhatas szignifikansan pozitivabb életmindséget eredményezett (minden
tertileten), mint a korabbi intézményi élet (Young 2006). Doody és munkatarsai kutatasukban
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intézményi ellatasbdl kozosségi lakhatasba atkeriilt fogyatékos személyek csaladtagjainak és
gondozdinak percepcidit vizsgaltak. Az élettel valé altalanos elégedettség, a jogok gyakorlasa
és az onrendelkezés dimenzidk esetében a proxy személyek minden felsorolt esetben poziti-
vabb kimenetekrdl szamoltak be a korabbi ellatashoz viszonyitva (Doody et al. 2012).

Olyan keresztmetszeti vizsgalatok is sziilettek, amelyek az egyes szolgaltatasi formakban
él6k életminGségét hasonlitjak 6ssze egy meghatarozott idépontban (cross-sectional studies):
Chou és munkatarsai nagylétszamu intézményben, illetve két tipust (50 fonél kisebb és 6 f6-
nél kisebb) kozosségi lakhatasban él6 fogyatékos személyek életminéség percepcidit hasonli-
tottak ossze. Az eredmények szerint az élettel valo elégedettség egyértelmlien a kozosségi
lakhatasban él6k korében magasabb. Emellett az 6nrendelkezés, valamint a kapcsolattartas
(csaladi, barati) is pozitivabb a kisebb, kozosségi szolgaltatast igénybe vevék korében (Chou et
al. 2007). Lucas-Carrasco szintén 2012-ben publikalt kutatasa soran nagy létszamu intéz-
ményben, kozosségi lakhatasban és otthon €16, 6sszesen 99 értelmi fogyatékos személy élet-
minGségét hasonlitotta dssze. Az eredmények ugyan nem mutattak szignifikans dsszefiiggést,
de a kozosségi lakhatasbeli élettel jellemzéen elégedettebbek voltak a megkérdezettek (Lu-
cas-Carrasco 2012). Kilroy és munkatarsai egy 2015-0s kutatas keretei kozott szintén a kozos-
ségi lakhatasban és a nagy létszamu intézményben él6 fogyatékos személyek életminGségét
hasonlitottak 6ssze. Az érintett lakdk életmindség valtozasardl a segitdket kérdezték meg a
kutatok. A kozosségi lakhatas keretei kozott az onrendelkezés és a jogok dimenzidi kapcsan is
pozitiv irany( elmozdulast figyeltek meg, emellett az élettel valé elégedettség is javult az in-
tézményi ellatasbelihez képest (Kilroy et al. 2015).

Az attekintésre kerllt vizsgalatok alapvet6en azzal az eredménnyel zarultak, hogy a k6zos-
ségi lakhatasi formak kedvezObb életmindséget garantalnak a kutatasban részt vevé lakok
szamara. Az életmin6ség minden dimenzidjat illeten pozitiv iranyd elmozdulast irtak le az
eredmények, azaz egy altalanos elégedettséget titkroztek a kozosségi lakhatasban élok, illetve
oda kikoltozottek esetében (Cooper — Picton 2000, Ager 2001, Young — Ashman 2004, Doody
et al. 2011). Egyes vizsgalatok eredményei szerint az dnrendelkezés is pozitiv iranyba mozdult
el a kozosségi lakhatasban (Doody et al. 2012, Kilroy et al. 2015). Egy-egy kutatas ellentétes
eredménnyel zarult: voltak olyan vizsgalatok, ahol a kutatok nem talaltak szignifikans eltérést
az igénybe vevok életmindségében (Bigby et al. 2008, Lucas-Carrasco et al. 2012).

Meg kell emliteni a konszenzusos megallapitast, mely szerint a fogyatékos személyek élet-
minGségének valtozasa nem minden esetben (teljes mértékben) a kozosségi lakhatasba valo
koltozés eredménye. A nagyobb tamogatasi sziikségletli személyek esetében a kozosségi lak-
hatas nem feltétlentil garantalja a nagyobb 6nalldsagot (Kopasz et al. 2016). Tehat minél 6n-
allobb egy fogyatékos személy, annal inkabb jelentkeznek a kozosségi lakhatasban pozitiv val-
tozasok az életmindség esetében (Felce et al. 2000). Az attekintést tovabb nehezitette, hogy
mig az intézményi lét meglehetésen konnyen definialhatd, megismerésére komoly ismeret-
anyag halmozddott fel, addig a kozosségi lakhatas nem ennyire jol kortlhatarolhato (Wolff
2000).

A jovében érdekes lehet majd figyelni azokra a kutatasokra, amelyek az id6s6dés és hosszu
tava életmindség alakulasanak sszefliggéseit vizsgaljak (McCarron et al. 2019). Hiszen az id6-
sodés olyan kihivasok elé allithatja a jol mikodo kozosségi szolgaltatasokat, amelyek jelentds
befolyassal lehetnek az életmindségre.
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A MAGYARORSZAGI ELETMINOSEG KUTATASOK

A kétezres évek elején mar készlltek empirikus jellegli életmindség kutatasok Magyarorsza-
gon a fogyatékos célcsoportrol, azonban ezek soran nem keriiltek bevonasra az intézményben
lako fogyatékos személyek (Bass — Végh 2008, Petri — Valyi 2009).

2016-ban publikalta a Tarki Zrt. a Fogyatékossaggal él6 emberek életminGsége és ellatasi
koltségei kiilonboz6 lakhatasi formakban cimi munkajat (Bernat et al. 2017; Kopasz et al.
2016). A kutatas az értelmi fogyatékos, az autista, a halmozottan értelmi sériilt, illetve a pszi-
choszocialis fogyatékos felndtt személyek esetében vizsgalta az életmindséget harom lakhata-
si formaban (nagylétszam intézet, lakbotthon, és maganhaztartas/csalad). A kutatast kérdo-
ives adatfelvétellel készitették a nemzetkozileg legelfogadottabb, legelterjedtebb mddszer
alapjan (Schalock et al. 2002). A fogyatékos személyek valaszoltak meg a kérdéseket, ezenfelil
késziilt egy objektiv informacidkat (infrastruktura, szolgaltatasok, életkoriilmények és minde-
zek koltségei) tartalmazo kérdéiv is, melyet az adott személyhez kozel all6 segitd, az intézmé-
nye vezetGje vagy a haztartasfo valaszolt meg. A kutatas Magyarorszagon hianypotlonak mi-
nosult, hiszen el6tte az emlitett célcsoportok, illetve lakhatasi formakra koncentraltan nem
sziiletett vizsgalat. A modszertant tekintve szintén nem volt el6zménye a TARKI kutatasanak,
igy a méréeszkoz kidolgozasa és a kutatas lebonyolitasa egyarant nagy koriltekintést igényelt.
Az eredmények nem mutattak egységes képet a lakhatasi formakra vonatkozdan. Az értelmi
fogyatékos személyek esetében az életmindség dsszevont mutatoja jobb volt a lakéotthon-
ban, illetve kisebb mértékben az intézetben, mint a maganhaztartasban. A sulyos és halmo-
zott fogyatékos személyek életminGsége a vizsgalat alapjan nem mutatott szignifikans eltérést
a kulonféle a lakhatasi formakban. Az autista személyek kdrében csupan a lakdotthonban és a
maganhaztartasban folytattak vizsgalatot, azonban itt sem volt tapasztalhaté komoly, szig-
nifikans eltérés, azonban ki kell emelni, hogy a nagyobb 6nallosag, illetve magasabb iskolai
végzettség jobb életmindséget eredményez. Végiil a pszichoszocialis-fogyatékos személyek
(pontosabban skizofrén személyek) vonatkozasaban elvégzett Gsszehasonlitas eredménye-
képpen a szerz6k megallapitottak, hogy a legjobb életmindség a lakéotthonban, mig a leg-
rosszabb az intézményi koriilmények kozott él6kre volt jellemz6, mig a maganhaztartasban
éloké leginkabb a lakootthonban él6kéhez volt hasonlé (Kopasz et al. 2016). Hazankban nem
szlletett azota sem ilyen atfogd elemzés ebben a témakorben, holott a folyamatosan zajlé
intézménytelenitési, kivaltasi programok indokolnak az életmindség valtozasat kozéppontba
helyezé vizsgalatokat. A fentebb ismertetett kutatason kivil leginkabb a pszichoszocialis fo-
gyatékos személyek csoportjat vizsgaltak kutatdk az életmindséggel dsszefiiggésben.

Kiemelném Csabai Lucia és Banyai Borbala harom szolgaltatasi kategoriaban — kdzosségi
ellatasban, bentlakasos intézményben, lakdotthonban/tamogatott lakhatasban él6k korében
— végzett életmindség alapt fokuszcsoportos kutatasat, amely a felépilési folyamatot és an-
nak ot pillérét helyezte a kozéppontba, elsésorban a helyi kozosségbe vald beagyazodast vizs-
galva (Csabai — Banyai 2017). Az eredmények azt mutattak, hogy a kapcsolati halé a kozossé-
gi ellatast igénybe vevok korében a legkiterjedtebb. Sandor Aniko és munkatarsai 2019-ben
publikaltak participativ kutatasukat. Ennek soran értelmi fogyatékos személyek és tamogato-
ik korében végeztek fokuszcsoportos vizsgalatot a tamogatott lakhatasi szolgaltatassal és el6-
zetes lakhelytikkel (pl. bentlakasos intézmény) 6sszefliggésben (Sandor et al. 2019). A kutatok
az életmindséggel szoros Osszefiiggésben allo elemzési kategoriakat alkalmaztak, melyek a
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kovetkezdk: tevékenységek, jogok, empowerment, dontéshozatal, étkezés. Az emlitettek alap-
jan azt a kovetkeztetést vontak le, hogy a tamogatott lakhatasban val6 élet a gondnoksag
megléte mellett is képes egy onallobb, kozosségbe agyazottabb életet biztositani a megkérde-
zett lakok szamara. Csabai Lucia nagyivl doktori disszertacidjaban a pszichoszocialis-fogyaté-
kos személyek kozosségi alapu felépiilését vizsgalta. A kutatdsa soran a kozosségi lakhatassal,
igy a tamogatott lakhatasi szolgaltatas hazai megvaldsulasaval behatdan foglalkozott, azt a jol
mikodo kozosségi pszichiatria mlikodésének egyik f6 elemeként azonositotta, ami az érintet-
tek életminGségének pozitiv iranyu valtozasat segitheti el6 (Csabai 2022).

OSSZEGZES

Az életmindség napjainkra kozkedvelt, gyakran hasznalt fogalomma valt a tudomanyos és
szakmai kozegben. A fogyatékossaggal kapcsolatban pedig leginkabb az intézménytelenitési
folyamatok mentén beszéliink életmindségrol. A nagy létszamu bentlakasos intézmények és a
kozosségi lakhatasok esetében az életmindség vizsgalatok — egyes kivételektdl eltekintve —
jellemz6en abban az iddszakban késziilnek, amikor a kivaltas folyamata zajlik az adott orszag-
ban. Hiszen a fogyatékos, pszichoszocialis-fogyatékos vagy szenvedélybeteg személy megfeleld
életmindségének biztositasa a féréhely-kivaltasi szocialpolitikai programok legfontosabb cél-
ja, mintegy érzékenyit6 eszkozként funkcional (Schalock et al. 2002). A fentiek soran az élet-
mindség multidimenzios fogalmat egy tagabb, majd egy szlikebb - a fogyatékos személyek
életmindségét kozéppontba helyez6 — kontextusban ismertettem. Robert Schalock a téma
elismert kutatdja tarsaival évtizedeken keresztiil azt kutatta, miért is elengedhetetlen szem-
pont a fogalom beemelése a fogyatékossagrol sz6l6 vizsgalatokba és a politikai dontéshozatali
folyamatba. Kidolgoztak a nyolc elembdl all6 definiciot, amely a szakemberek szamara mara
mar megkerulhetetlen hivatkozasi pont (Schalock et al. 2002).

Az intézménytelenitéssel, illetve a kdzosségi lakhatassal 6sszefiiggésben lefolytatott nem-
zetkdzi, foként angolszasz orszagokban sziiletett és hazai vizsgalatok nagyrészt azt mutatjak,
hogy az életmindség kilonféle dimenzidi, egyes kivételektdl eltekintve jelentés mértékben
javultak vagy legalabb stagnaltak a kozosségi lakhatas igénybevételét, illetve az intézményi
lakhatas megszlinését kovetden. Az élénk érdeklodés dvezte nagy volument szakpolitikai at-
alakitasokat szamos, sokszinli kutatas kisérte, foként az angolszasz orszagokban. Ezeknek az
eredményeknek kapcsan limitacioként kell megjegyezni, hogy akar évekkel késébb mar nem
ismételték meg a vizsgalatokat, melyek igy nem reflektalnak olyan fontos kérdésekre, mint az
id6sodés okozta esetleges készségcsokkenés vagy betegségek megjelenésére. Emellett nem
feledkezhetlink meg az orszagok, tarsadalmak eltérd szabalyozasairol és a vizsgalt csoport he-
terogenitasarol sem (McCarron et al. 2019, Siska — Beadle-Brown 2020). Ezeket az eredménye-
ket tehat érdemes ezen limitaciok mentén értelmezni.

Magyarorszagon az altalam taglalt kutatasokon kiviil nem sziilettek a fogyatékos szemé-
lyek lakhatasaval foglalkozd (6sszehasonlitd) életminGség vizsgalatok, holott a féréhely-kival-
tasi program jelenleg is fut, de ettdl fliggetleniil is folyamatosan jonnek létre tamogatott lak-
hatasi szolgaltatasok. Elengedhetetlen lenne, hogy a kiilonb6zé szempontok, nemzetkozileg
elismert sztenderdek alapjan elemzések, értékelések késziiljenek arrdl, hogy a fogyatékos sze-
mélyek kivaltasa, kozosségi lakhatasba vald elhelyezése milyen eredményekkel zarul(t). Ez
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olyan visszacsatolast jelentene, amely nagyban segitené az intézménytelenités jelenlegi/to-
vabbi fejezeteinek hatékonyabb atgondolasat, megtervezését. Tovabba, ahogyan arra Scha-
lock mar korabban utalt, az életmindség fogalmanak kézéppontba helyezése és mintegy indi-
katorként valé hasznalata nem csupan a kivaltasi folyamat soran lenne létfontossagt, hanem
az egyes szocialis szolgaltatasok mlikodéséhez kapcsolt, egyfajta ,,eredményesség” méré esz-
kozeként is funkcionalhat. Kiilonosen érvényes az életmindség fogalom vizsgalata a tarsada-
lomtudomanyi folyamatok, atalakulasok, illetve az egyes szocialis szolgaltatasok fejlesztése
esetében, amikor a cél az életminGség pozitiv irany( valtozasa.
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