DOKUMENTUM

Intézmeénytelenités és kozosségi lakhatas:
Az Frtelmi Fogyatékossag Kutatas
Nemzetkozi Tarsasag Osszehasonlité
Szakpolitika és Gyakorlat tematikus
csoportjanak szakmai allasfoglalasa’?3

Bevezet6 a magyar forditashoz

A kozelmultban 1j erdre kapott az a vita, amely az értelmi fogyatékos
és pszichiatriai betegek tartos bentlakast nyujtd intézményeinek kitago-
lasarol szol. Ennek soran egyre hangsulyosabban jelennek meg a na
létszdmu intézetek bezarasat és azok kozosségi ellatasokkal vald kival-
tasat képvisel6 vélemények is. A témaval kapcsolatban Magyarorszagon
mindeddig nem késziiltek 6sszehasonlité kutatasok, kiilféldon azonban
mar kiterjedt szakirodalom all rendelkezésre. A kozreadott forditas az
értelmi fogyatékos emberek kiilonb6zé bentlakasos ellatasi formaival
kapcsolatos kutatas f6bb megallapitasait 0sszegzi, kiilonds tekintettel a
nagy létszamu intézetek és kis létszamu kozosségi ellatasi formak Ossze-
hasonlitasara. A cikkben ismertetett tanulmanyok az értelmi fogyatékos
felnéttek altal igénybe vett ellatdsokat vizsgaljk, beleértve a kettos illetve
tobszoros diagnozisu fogyatékossaggal €16 embereket, példaul értelmi
fogyatékos és autista, illetve értelmi fogyatékos és pszichiatria beteg fel-
notteket. Az anyag megjelentetésének célja szakmai érveket felsorakoz-
tatni a kitagolds mellett, felhivni a figyelmet a tudomanyos igényi 6ssze-
hasonlité kutatasok fontossagara a megalapozott szakpolitikai dontések
érdekében, tovabba 0sztonozni a bentlakasos ellatasi formak tudomanyos
igényl vizsgalatat Magyarorszagon.

A forditdk

1 Készitette Jim Mansell és Julie Beadle-Brown az Osszehasonlité Szakpolitika és Gyakor-
lat tematikus csoport tagjaival.

2 A szervezet angol megnevezése: International Association for the Scientific Study of
Intellectual Disabilities (IASSID). A szervezet egy kormanyzatoktodl fiiggetlen, nemzetkozi
tarsasag, amely 1964-ben alakult. Célja az értelmi fogyatékossag és kapcsolddo fejlédési
rendellenességek kutatdsanak elémozditdsa. A szervezetben kiilonbdzd tudomanyagak
képviseldi is megtaldlhatok tematikus csoportokba szervezédve. A tanulmany eredeti
cime Deinstitutionalisation and community living: position statement of the Comparative
Policy and Practice Special Interest Research Group of the International Association for the
Scientific Study of Intellectual Disabilities és eredetileg a Journal of Intellectual Disability
Research 2010. februdri szamaban jelent meg (54. évfolyam, 2. rész, 104-112. oldal). (A
forditék megjegyzése.)

3 Az alldsfoglalast a tematikus csoport tagjai megvitattdk és jovdhagytak a IASSID altala-
nos tanacsanak 2009. junius 26-an Szingapurban megtartott talalkozoéjan.
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Bevezetés

A masodik vildghdbort ota eltelt iddszak legfontosabb valtozasa az
értelmi fogyatékossaggal kapcsolatos szakpolitikdban az, hogy a nagy
1étszamt bentlakdsos intézményeket* fokozatosan kis létszamu szolgal-
tatasokkal valtjak fel. Ez a valtozas lehet6vé tette, hogy az értelmi fogya-
tékos emberek helyi kozosségben, jo szinvonalon éljenek (Mansell és
Ericsson, 1996). Ez az intézménytelenitésnek nevezett folyamat eléreha-
ladott allapotban van Skandindvidban, az Egyesiilt Allamokban, Nagy-
Britannidban és Ausztraliaban. Ezekben az orszagokban jorészt mar leza-
rultak azok a szakpolitikai vitdk, amelyek arrdl szdltak, hogy az értelmi
fogyatékos emberek szamadra intézeti vagy kozosségi ellatasokat bizto-
sitsanak-e. Jelenleg a szakmai vitdk a megvaldsitds mikéntjérdl szdlnak,
els6sorban arrdl, hogy az intézetek kivaltasaval létrehozott bentlakasos
ellatdsok hordoznak-e intézeti jelleget, és emiatt ezek is reformra szorul-
nak-e. Mas orszagokban az intézeti és kozosségi ellatasok elényeirdl és
hatranyairol szolo vita sosem volt igazan jelentos, mert az értelmi fogya-
tékos emberek tulnyomo része csaladjaval él, az 6ket tamogatd szolgalta-
tasok pedig viszonylag fejletlenek. Ezekben az orszdgokban a kozosségi
ellatasok fejlesztése anélkiil is megtorténhet, hogy a rendszer atmenjen
az intézeti ellatds szakaszan. Az orszagok egy harmadik csoportjdban
még mindig az intézet a leginkabb jellemzé ellatasi forma, és tovabbra
is vita targyat képezi, hogy egyaltalan sziikség van-e az intézetek kival-
tasara, és ha igen, milyen modon. Tobb kelet- és kozép-europai orszag
ellatorendszerére is jellemzd az alacsony szinvonalu szolgaltatast nyujtd
nagy létszamu intézetek dominancidja. Az intézetek felujitasat, korszerG-
sitését és bovitését nemzetkozi pénziigyi forrasok felhasznalasaval ter-
vezik végrehajtani, ahelyett, hogy megfontolnak az intézetek kozosségi
szolgaltatasokkal valo kivaltasat.

A nemzetkozi jog elismeri a fogyatékossiggal €10 személyek jogit a kdzdsségi
élethez. Az Egyesiilt Nemzetek Szervezete (ENSZ) Fogyatékossaggal €16
személyek jogairol szolo egyezménye (ENSZ, 2006), amely 2008 majusa-
tol hatalyos®, 16. cikkében elismeri ezt a jogot, és a kdvetkez6t mondja
ki: [hozzaférési lehetdséget biztositanak] , tobbféle otthoni, intézményi és
eqyéb kiozisségi tamogatd szolgdlathoz, beleértve azt a személyes segitséget,
mely a kozdsségben éléshez és a kizisségbe torténd beilleszkedéshez, valamint
a kozsségtol vald elszigetelddés és kirekesztddés megeldzése céljdbdl sziiksé-
ges”. Az Egyezmény kotelezi a részes allamokat, hogy fejlesszék azokat
a kozosségi szolgaltatasokat, amelyek ,fokozatos bevezetése” majd az
intézményi ellatasok felvaltasahoz vezethet. Ez azt kivanja meg az egyes
allamoktol, hogy az egyezményben foglalt jogok érdekében az Osszes

4 Az ,intézmény” kifejezésnek tobb jelentése van. Jelenthet tarsadalmi gyakorlatokat, ame-
lyekhez értékek és eljarasok kapcsolddnak. Ebben az értelemben sok tarsadalmi szervezet
»intézménynek” mindsiil. Itt azonban az intézmény kifejezést mas értelemben hasznaljuk,
olyan tartds bentlakast nyujté ellatasok leirasara, amelyek rendelkeznek a Goffman (1968)
altal leirt ,tomegintézmények” egy vagy tobb jellemzgjével.

5 A magyar Orszaggytilés 2007. jtinius 25-én fogadta el a Fogyatékossaggal €18 személyek
jogairdl szolo egyezmény és az ahhoz kapcsolddo fakultativ jegyzékonyv kihirdetésérol
52016 2007. évi XCIL torvényt. (A forditok megjegyzése.)
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elérhetd forrasukat a fokozatos megvaldsitas szolgalataba allitsak. Tehat
a fogyatékos emberek jogainak elismerése iranyaba kell haladniuk, de ezt
a haladast részben befolyasolhatja sajat elérhet6 eréforrasaik nagysaga.

A hiteles és megalapozott informacié kozponti szerephez jut ebben
a reform- és szolgaltatasfejlesztési folyamatban. A dontéshozdk, akik a
valtozasok titemezésérdl €s mértékérdl, a létrehozandd szolgaltatasok
fajtairdl, megszervezésiikrdl és iranyitasukrol dontenek, gyakran nagyon
hatarozott véleményekkel taldljak szemben magukat a kiilonb6zé szol-
galtatasi formakat tamogatok részérdl. Jelen allasfoglalasnak az a célja,
hogy a kozosségi és intézeti ellatasok kozotti kiillonbségeket tényszertien
Osszefoglalja, és kiemelje a fontosabb megallapitdsokat a dontéshozok
szamara.

A bentlakasos intézet definicioja

Az intézménytelenités kezdetén a nagy intézményeknek szdmos megkii-
16nboztetd jegyiik volt:

— Nagy létszamu intézmények voltak, tobb tiz, szaz, de akar tobb ezer
embernek adva szallast.

— Térben és szocialisan is a tagabb tarsadalomtol elszigetelten
miikodtek.

— Akar szakmapolitikai okok miatt, vagy azért, mert alternativ szol-
galtatdsok nem voltak elérhetéek, a bentlakdk szdmadra nehéz volt az
intézmények elhagyasa.

— A mindennapi élet anyagi/targyi kortilményei rosszabbak voltak,
mint amik az adott tarsadalomban a tobbség altal megszokottak.

Az ezekben az intézetekben nyujtott szolgaltatasok altalanos jellem-
zdje volt az elszemélytelenedés (a személyes targyaktol valo megfosztott-
sag, az egyéniség megnyilvanuldsanak korldtozasa), a rugalmatlan napi
idObeosztas (kotelez6en megallapitott idSpontok reggeli ébresztdre, étke-
zésre, esti lefekvésre, amelyek nincsenek tekintettel az egyén valasztasara
és sziikségleteire), az uniformizalt banasmdd (csoportcentrikus ellatas,
a privat szféraba vald beavatkozas €s az egyéniség megnyilvanuldsanak
korlatozasa) valamint a tarsadalmi tadvolsag (amely a dolgozdk és a bent-
lakok kiilonbozd statuszat szimbolizalja) (King, Raynes és Tizard, 1971).

Az intézeti ellatas gyakorlata, az intézetek mérete valamint szegrega-
cioja kozotti kapcsolat nem volt véletlen. Az ellatas gyakorlata olyan atti-
tidoket és hiedelmeket tiikrozott, amelyeket a dolgozdknak sajatjuknak
kellett vallani, ha meg akartak birkozni a feladattal (Goffman, 1968). Ezek
a gyakorlatok azutan tjra megerdsitették a bentlakdkkal kapcsolatos atti-
tidoket és hiedelmeket, miszerint 6k masok, és kevésbé értékesek a tobb-
ségnél (Wolfensberger, 1975). Ennek a nyomasnak még azok az intézetek
sem tudtak ellendllni, amelyeket humanitarius szandékkal alapitottak.

A fenti leiras a nagy létszamu intézet idealtipusat mutatja be. Ugyan-
akkor intézetek kozott is nagy lehet az eltérés méretben, az elszigeteltség
fokaban, targyi kornyezetben vagy az ellatas gyakorlataban. Azokban az
orszagokban, ahol a nagy intézeteket kozosségi szolgaltatasokkal val-
tottak fel, azt tapasztaltdk, hogy az intézetek jellemzd6i az tjjonnan létre-
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hozott szolgaltatasokban is megjelenhetnek. Ez a tapasztalat vezetett az
intézetek mas szemponti meghatarozasahoz, amelyre példa a kanadai
People First onérdekérvényesitd csoport altal javasolt definicio:

,Intézet barmilyen ellatas, amelyben elkiilonitenek, szegregalnak és/
vagy OsszegyUjtenek olyan embereket, akik az értelmi fogyatékossag
cimkéjét kaptdk meg. Intézet minden olyan hely, ahol az egyénnek nincs
vagy nem lehet joga a sajat életének irdnyitasara és mindennapi dontései-
nek meghozataldra. Az intézetet nem csak mérete teszi intézetté.”

A kozosségi élet definicidja

A kozosségi élet tamogatasat célzd intézkedések célja, hogy az értelmi
fogyatékossaggal €16 egyént képessé tegyék a tarsadalom tobbsége
szamara atlagosnak tekintett lakhatas, életvitel és életmod elérésére, hogy
életmindsége jo legyen, és teljes jogu polgarként részt vehessen kozosségi,
kulturdlis vagy gazdasagi tevékenységekben olyan mértékben, ahogyan
azt maga az egyén megvalasztja. Ennek értelmében a kozdsségi életet a
kovetkezok jellemzik:

1. Olyan lakhatds, amely tertiletileg a tobbségi tarsadalom lakohelyén
helyezkedik el, az egyén igényeinek megfeleld, és akadalymentes.

2. Olyan ingatlantipusok haszndlata, amelyet a tarsadalom tobbsége
is jellemzden igénybe vesz, az egyén igényeinek megfeleld, és akadaly-
mentes.

3. Az ingatlan jellege altaldanosan megfelel a tagabb tarsadalom altal
hasznalt ingatlantipusoknak.

4. Megengedi, hogy mindenki a lehetd legnagyobb mértékben maga
donthessen arrol, hogy hol, kikkel, és hogyan szeretne élni.

5. Barmilyen segitséget megad ahhoz, hogy az egyén a kozOsség
életében részt vegyen.

A, kozosség” fogalom hasznalata arra utal, hogy a tarsadalom tagjai
mint szomszédok, baratok, bolti eladok, munkatarsak stb. a fogyaté-
kos személy szamdra fontos tdAmogatd kapcsolatot jelentenek, amelyek
nem els@sorban fizetségen alapulnak. A kozosségi szolgaltatdsok pedig
sokkal inkdbb kiegészitik és tAmogatjdk ezt a fajta segitséget, mintsem
helyettesitik azt. Ugyanakkor felismerve, hogy a helyi kozdsségeknek
nagy nehézséget jelent az értelmi fogyatékos személyek ilyen tamoga-
tasa (kiilonos tekintettel a sulyos vagy halmozott fogyatékossaggal €16
emberekre), illetve ismerve a fogyatékos emberek tarsadalmi elutasitott-
saganak és kirekesztésének torténetét, a kozosségi €letet tamogaté meg-
oldasok tobbféle szolgaltatast is magukba foglalnak. Egyfeldl jelenthetik
a kozszolgaltatasok (kozlekedés, egészségiigy és oktatas) atalakitasat és
akadalymentesitését annak érdekében, hogy azokat az értelmi fogyaté-
kossaggal él6 emberek a tobbségi tarsadalom altal megszokott szinten
vehessék igénybe; és jelenthet specidlis szolgaltatasokat, mint példaul
tandcsadas, gyakorlati segitség, tamogatds a mindennapi tevékenységek-
ben és életvitelben.

A lakhatds tekintetében, az intézménytelenitésre tett korai kisérle-
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tekben viszonylag nagyméreti bentlakasos otthonok jottek létre, mint
példaul az egyesiilt allamokbeli atvezet6 gondoskodds programban
(Rotegard, Bruininks és Kranzt, 1984), az angliai Wessex kisérleti prog-
ramban (Kushlick 1976) és a svédorszagi bentlakasos otthonok program-
ban (Ericsson, 1996). Ezek nyomén olyan lakdotthonok jottek létre, ahol
segiték tamogatasaval 3-8 {0 élt egyiitt, koztiik fokozott ellatasi igényt,
sulyosabban fogyatékos emberek is. Ez a lakhatasi forma jelenleg is jel-
lemzének mondhato6 és ezt honositottak meg modellprogramok a vilag
kiilonb6z6 részén, példaul az Andover program Anglidban (Felce és
Toogood, 1988; Mansell et al., 1987a), Cardiffban (Lowe and de Paiva,
1991), Oregonban (Horner et al., 1996), Svédorszagban, illetve Norvégi-
aban (Ericsson 1996; Tossebro, Gustavsson és Dyrendahl, 1996). A kozel-
multban a lakdotthonokkal kapcsolatos novekvo elégedetlenség segitette
annak a lakhatasi formanak az elterjedését, amit altalaban ,tamogatott
életvitelnek” neveziink, és amelynek lényege a lakhatas és a személyes
segitségnyujtas szétvalasztdsa. A tamogatott lakhatast igénybe vevdk
maguk donthetik el, hogy kikkel élnek egytitt, sajat tulajdont vagy bérelt
ingatlanban, amely fiiggetlen az Oket tdmogatd szervezettdl (Allard,
1996; Kinsella, 1993; Stevens, 2004). Ez a lakhatasi modell gyakran tarsul
személyes koltségvetéssel, amely a fogyatékos személyek és képviselSik
kezébe adja az irdnyitast és a dontést azaltal, hogy lehet6vé teszi a sziik-
séges szolgaltatasok kozvetlen megvasarlasat, ahelyett, hogy azokat egy
kozigazgatasi szerv hatdrozza meg és engedélyezi.

Az intézeti ellatas és a kozosségi életvitel 6sszehasonlitasa

A kozosségi alapu ellatasok Osszehasonlitasa az intézetekkel viszonylag
egyértelmu képet ad. A kutatasok ujra és tjra azt bizonyitjdk, hogy a
kozossegi alapu szolgaltatasok jobbak az intézeti ellatasnal.

A nagy szamu, idevagd kutatast szakirodalmi attekintésekbdl is
ismerjiik, amelyek Osszefoglaljadk a tanulmanyok fontosabb eredmé-
nyeit. Kim, Larson és Lakin (2001) huszonkilenc az Egyestilt Allamokban
végzett 0sszehasonlito és longitudindlis kutatdst tekintett at az 1980 és
1999 kozotti idészakbol. Az adaptiv magatartds tekintetében tizenkilenc
kutatds szamolt be az intézetbdl torténd kikoltozést kovetden statiszti-
kailag szignifikans fejlodésrdl és két kutatds romlasrol. A magatartasza-
varokkal kapcsolatban 6t kutatas talalt szignifikans javulast a kikoltozés
utan, mig két kutatas a viselkedési problémak romlasarol szamolt be. Az
attekintésben szerepld tovabbi tanulmanyok eredményei statisztikailag
nem voltak szignifikdnsak, am ezek koziil is nyolc az emlitett szempontok
esetében javulo trendrdl szamolt be, és hat talalt romlo tendenciakat.

Emerson és Hatton (Emerson és Hatton, 1994) hetvenegy 1980 és 1993
kozott megjelent kutatdst tekintett at, amelyek az intézeti ellatasbol a
kozosségi alapu ellatdsokba valo atkoltozés hatasait elemezték az Egye-
siilt Kiralysagban és [rorszagban. A hat teriilet koziil 6tben (kompetencia
és személyes fejlodés, megfigyelt magatartaszavar, kozosségi részvétel,
tartalmas tevékenységekben vald részvétel és a segitokkel valo kapcsolat)
a kutatasok tobbsége pozitiv irdnya hatasokrol szamolt be. Csak egyetlen
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teriileten (a segitdk altal kozolt magatartaszavar) nem szamolt be a kuta-
tasok tobbsége semmilyen valtozasrol. Young et al. (1998) tizenharom
ausztraliai, az intézménytelenitést elemzd kutatast tekintett at az 1985
és 1995 kozotti idészakbdl és hasonld eredményeket talalt. A kilenc vizs-
galt szempont koziil hatban (adaptiv magatartds, személyes elégedett-
ség, kozosségi részvétel, baratokkal és csaladdal valé kapcsolat, segitOk-
kel val6 interakcio és sziil6i elégedettség) a kutatdsok tobbsége pozitiv
valtozasokrol szamolt be, a maradék harom szempont esetében (visel-
kedésproblémak, kozosségi elfogadas és egészség/mortalitas) a vizsgala-
tok altalaban nem mutattak valtozast. Kozma, Mansell és Beadle-Brown
(Kozma, Mansell és Beadle-Brown, 2009) vizsgalatukban hatvanhét, 1997
és 2007 kozott késziilt kutatast tekintett at. Itt tizbdl hét szempont ese-
tében (kozosségi jelenlét és részvétel, tarsas kapcsolatok és baratsagok,
kapcsolat a csaladdal, 6nallé dontéshozatal és valasztas, életmindség,
adaptiv magatartds, életmindség, személyes és csaladi elégedettség) a
kutatasok tulnyomo tobbsége azt mutatta, hogy a kozdsségi alapu ella-
tdsok magasabb szinvonalat jelentenek az intézeti ellatdshoz képest.
Haérom teriileten (magatartdszavar, pszichotrop gydgyszerek hasznalata
és egészség, veszélyek és halandodsag) a kutatasok vegyes képet mutat-
tak, illetve rosszabb eredményeket talaltak.

Ezek alapjan altalanosan megallithatd, hogy a kozosségi alapu ellata-
sok jobb eredményeket nytjtanak felhasznaldik szdmara, mint az intézeti
ellatas.

A tamogatott életvitel és a kiscsoportos lakootthonok kozotti dssze-
hasonlitasrol kevesebb kutatas all rendelkezésiikre. Howe, Horner és
Newton (1998) huisz lakootthonban él6 személyt hasonlitott 6ssze htisz
tamogatott életvitelben részesiild személlyel és az eredmények azt
mutattdk, hogy ez utdbbi csoport tobbféle integralt tevékenységben vett
részt, nagyobb gyakorisaggal és az egyén személyes preferencidinak
jobban megfelel teriileteken. Tobb személlyel tartottak kapcsolatot, és
tobb kozos programban vettek részt veliik. Emerson et al. (2001) kozvet-
leniil hasonlitotta 0ssze a tamogatott életvitelt lakdotthonokkal €s nagy
létszamu intézetekkel, és csupan néhany kiilonbséget taldlt a tAmogatott
életvitel és a kiscsoportos lakootthonok kozott. A tamogatott életvitelben
résztvevOknek a lakootthonban é16knél jellemzden tobb dontési lehetdsé-
giik volt a lakohelyiik és a veliik €16 személyek megvalasztasaban, vala-
mint mindennapi tigyekben. Nagyobb eséllyel érték ugyanakkor az ott-
honukat rongalasok, és azt vették észre, hogy esetiikben komolyabb volt
a veszélye annak, hogy a lakdkornyezetiik kihasznalja 6ket. Ugyanakkor
nem volt kiilonbség a tdmogatott €letvitel és a lakdotthoni ellatas kozott
a csaldddal valé kapcsolattartds, a tarsas kapcsolati halé nagysaga, az
egészség, valamint a nem a helyi kozosség tagjai altal elkdvetett abuizus
és egyéb kockazatok tekintetében.

Az intézeteket a kozOsségi ellatasokkal dsszehasonlito, aranylag nagy
szamu kutatds az eredmények szorodasat is mutatja. Az azonos szolgal-
tatdsi modellhez tart6zo ellatasok megadott szempontok szerinti Ossze-
hasonlitdsa erdsen eltéré eredményeket mutat. A kiilonb6z6 szolgdltatasi
modellek altal elért eredmények kozott jelentds atfedés is van (Mansell,
2006). Az elért eredmények szérodasa részben a szolgaltatast igénybe
vevok képességével és egyéb jellemzdbivel all Gsszefliggésben. A fokozott
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ellatasi igényl személyek — akar értelmi fogyatékossaguk vagy mozgas-
sériilésiik természete, akar viselkedési zavaraik és eltérd szocialis képes-
ségeik miatt — kisebb mértékben részesiilnek a kozosségi ellatas pozitiv
hatasaibdl (Felce and Emerson, 2001). Az intézménytelenités kontextu-
sdban pedig ez a csoport az, amely jellemzden utoljara hagyja el a nagy
létszamu intézetet (Wing, 1989), és amennyiben a kozosségi ellatasok
hasznalata esetén nehézségeik vannak, legnagyobb eséllyel ok keriilnek
vissza intézeti ellatasba (Intagliata and Willer, 1982).

Az eredmények szorddasa ugyanakkor nem csupan a felhasznaldk
képességeivel magyarazhato. Modellprogramok bizonyitottak, hogy még
a legsulyosabb fokban sériilt személyek esetében is (Mansell, 1995) lehet-
séges jelentdsen jobb eredményeket elérni kozosségi szolgaltatassal, mint
barmilyen intézeti ellatassal. Az eredmények szérodasa a vizsgalt szol-
galtatas strukturajaval is 0sszefiigg (Felce é€s Perry, 2007). A legfontosabb
a segitd személyzet teljesitményével valo Osszefliggés. Korabbi kutatasok
arra hivtak fol a figyelmet, hogy a segitdk altal nyujtott tdmogatas jellege
alapvetéen meghatdrozza az egyéni kimeneteket. Ezeket az eredménye-
ket egy adott szolgaltatason beliill mikodoé lakoegységek Osszehasonli-
tasa (Felce 1996, 1998; Felce, de Kock és Repp, 1986; Felce et al. 1991;
Mansell 1994, 1995; Mansell et al., 1984), lakdegységeken beliil végzett
kisérleti vizsgalatok (Bradshaw et al., 2004; Jones et al., 2001; Mansell et
al., 2002), és regresszids elemzések (Felce et al., 2000; Hatton et al., 1996;
Mansell et al., 2003) is megerdsitették. Altalanosan megallapithatd, hogy
ha az intézetekre jellemzd targyi é€s szocidlis deprivaciot megsziintetjiik
az intézet kozosségi ellatasi formakkal torténd kivaltasaval, két tényezd
valik meghatarozova az egyéni kimenetek szempontjabdl: a szolgaltatast
igénybe vevd, fogyatékos személy tamogatasi igénye (vagyis az adaptiv
magatartds foka), és a segitd személyzet altal nyujtott tdmogatas (kivalt-
képp az, hogy milyen mértékig hajlanddak személyi kisérést vagy aktiv
tamogatast nyujtani) (Brown, Toogood and Brown, 1987; Felce, Jones and
Lowe, 2000; Jones et al., 1996).

A fentiekbdl kovetkezden az intézeti ellatas felvaltasa kozosségi alapu
szolgaltatdsokkal sziikséges, de nem elégséges feltétele a bentlakdsos
ellatasokat igénybe vevok életmindsége javitasanak. A lakhatdsi koriilmé-
nyek megvaltoztatadsa mellett sziikséges a segitd személyzet altal nyujtott
tamogatas jellegén is valtoztatni.

Mas intézetek vagy uj intézetek

Az 6sszehasonlitd kutatdsok jelentds része azokbdl az orszagokbdl szar-
mazik, amelyek az els6k voltak a nagy létszdmu intézetek kivaltasaban,
és amelyeknek ezért jol fejlett kozosségi szolgaltatasaik vannak. Ezek az
orszagok Svédorszag, Norvégia, az Egyesiilt Allamok, Kanada, az Egye-
stilt Kiralysag és Ausztralia.

Az intézeti ellatads ugyanakkor tovabbra is dominadns bentlakasos ella-
tasi forma szdmos mas orszagban. Egy kozelmultban végzett vizsgalat
becslése szerint még mindig kozel egymillio ember él bentlakasos intéze-
tekben Eurépaban (Mansell et al., 2007).

Habar ezen intézetek egy része nagyon hasonlé azokhoz, amelyeket
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mas orszagokban mar bezartak, vannak, amelyek kisebbek, modern épii-
letekben mtikodnek, magasabb az egy lakdra esé segitdk szama, illetve
az egy fore jutd koltségek. Gyakran felvetddik, hogy ezek az intézmények
masok, mint amelyekre a mar idézett tanulmanyok hivatkoznak, és hogy
ezek az intézetek jO0 mindségli szolgaltatast nyujtanak az ott él6knek. Ez
az allaspont azonban nem tdmaszthato ald a rendelkezésre 4ll6 empiri-
kus adatokkal. Nagyon kevés kvantitativ kutatas vizsgalta ezeket az inté-
zeteket a korabban targyalt eredménymutatok vonatkozasaban — Kozma,
Mansell és Beadle-Brown ( 2009) hatvanhét tanulmanyt tartalmazo szak-
irodalmi attekintésében minddssze kilenc tanulmanyt talalt, amely nem
angol nyelv(i orszdgban késziilt. Ezen tul egy kozelmultban elvégzett,
Franciaorszagot, Magyarorszagot, Lengyelorszagot és Romaniat érintd
kutatas (Mansell, Beadle-Brown és Clegg, 2004) azt mutatta, hogy habar
vannak kiilonbségek az egyes orszagokban talalhato intézetek kozott, az
ott mért eredmények hasonldan gyengék, mint amiket a hetvenes években
az Egyesiilt Kiralysagban, Svédorszagban vagy az USA-ban mértek.

Az intézménytelenités korai szakaszaban alapitott kisebb méretti, de
intézeti jellegli ellatast nyujtd intézmények ellenérzése soran Anglidban
hasonloképpen azt allapitottdk meg, hogy ezek sem érték el a legjobb
mutatokat produkald ellatasok szinvonaldt, mint ahogyan a régebben
alapitott nagy intézmények egyike sem (Healthcare Commission, 2007).
Ezért az Egyesiilt Kirdlysdg kormanya a kozelmultban tugy hatarozott,
hogy a korabbi intézetek teriiletén 1étrehozott, lakopark jellegli intézmé-
nyeket ugyanugy be kell zarni, ahogyan a megmaradt nagy létszamu
intézményeket is (Department of Health, 2007).

A nagy létszamu intézetekrdl és az azok altal nyujtott mindségi ella-
tasrol szolo vita részeként megjelentek a falu-jellegli és mas onkéntes
lakokozosségek tamogatoi is (Cox és Pearson, 1995). Ezek az ellatasok
az Osszes férdhely tekintetében marginalis jellegtinek mondhatdk, hiszen
csupan a bentlakasos ellatast igénybe vevik két szazaléka él ilyen kozos-
ségben. Egy Osszehasonlitd kutatds (Emerson et al., 1999) azt mutatta,
hogy az eldnyok és hatranyok eltéré egyenstlya jellemzi az onkéntes
lakokozosségeket és az integralt lakhatdasi formakat — mindkét forma ren-
delkezik elényokkel és hatranyokkal. Ugyanakkor ez a kutatas nem vette
figyelembe az ellatottak fogyatékossaganak mértékét, vagyis azt, hogy az
onkéntes lakokozosségekben élok altalaban kevésbé sulyos fogyatékos-
saggal élnek, mint az integralt lakdotthonok igénybe vevéi. Ennek meg-
feleléen az egyes ellatasok Osszehasonlitasakor a kiilonbségek abbdl is
adddhatnak, hogy azokat eltéré csoportok hasznaljak. Egy masik, szintén
angliai kutatasban, amely a klaszterként elhelyezked6 lakdotthonokban
él6k életmindségét vizsgalta, Emerson (2004) azt allapitotta meg, hogy a
fogyatékossag hatasanak kisztirése utan, az ilyen lakhatasi formakban a
lakok nagyobb eséllyel éltek magasabb féréhelyszamu lakdegységekben,
kedvezotlenebb volt az egy segitdre esd ellatottak szama, lakohelyiik
tobb, illetve gyakoribb valtozasnak volt kitéve (az otthonokat gyakran
atmeneti ellatasra is hasznaltak, illetve nagyobb ardnyban foglalkoztattak
alkalmi személyzetet), gyakrabban korlatoztak Oket (elzaras, szedalas,
fizikai korlatozas, talzott gydgyszerelés). Jellemzd volt a mozgdasszegény
életmdd, a testsulyproblémak jelentkezése, valamint az, hogy ritkdbban
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és kevésbé valtozatos szabadidds tevékenységekben, tarsas és barati
programokban vehettek részt.

Egy kozelmultbeli szakirodalmi attekintés (Mansell és Beadle-Brown,
2009), amely a klaszter lakhatdst hasonlitotta 0ssze a kozosségben szét-
szortan mukodd lakhatdsi megoldasokkal, arra mutatott r4, hogy ez
utobbi ellatasi forma magasabb mindségii szolgaltatast nyujtott a vizs-
galt életmindség-kimenetek tobbségében. Az egyetlen kivételt az onkén-
tes lakokozosségek, falukozosségek jelentették, amelyeknek az enyhébb
fokban fogyatékos személyek szempontjabol vannak bizonyos eldnyei.
Ugyanakkor fontos, hogy ez a forma csak a kevésbé sulyos fogyatékos
személyek esetében €s csak akkor miikddik, ha vannak olyan, nem fogya-
tékos személyek, akik 6nszantukbol vallaljak, hogy egyazon kozosségben
élnek sériilt emberekkel. Ezek tehat, noha a szolgaltatasi spektrum fontos
részei lehetnek, de az ellatorendszer egészében csak nagyon korlatozott
szerepet toltenek be. Nem valdszin(i, hogy ez az ellatasi forma az értelmi
fogyatékossaggal él6 emberek széles rétegének tudna lakhatasi alternati-
vat jelenteni.

Koltséghatékonysag

Az intézményi és kozosségi alapu ellatasok koltséghatékonysagara
vonatkozé adatokat nemrégiben Felce és Emerson (2005) és Mansell et
al. (2007) tekintette at. Ezek hangsulyoztdk, hogy a koltséghatékony-
sagi vizsgalatok sordn nagyon fontos a hasonlé egységek Osszehasonli-
tasa, amikor figyelembe veszik az elldtdshoz kapcsolddo Osszes bevételt
és kiadast, az elért minéségmutatokat, a fogyatékossag stulyossagat, és
hosszt tavon vizsgaljdk az intézetek bezarasat és kozosségi szolgaltatasi
formakkal valé kivaltasat.

Azokban a rendszerekben, ahol az intézeti ellatasok koltségei jelenleg
alacsonyak, ezek emelkedése varhato, ahogyan egyre nagyobb nyomas
nehezedik majd az allamra és a szolgaltatokra, hogy jobb mindségii ella-
tasokat miikodtessenek. Mansell et al. (2007) megallapitja, hogy ,ha az
intézeti ellatas koltségeinek emelkedése varhatd, akkor nem indokolt,
hogy a dontéshozok halogassak az intézménytelenités elinditasat. Az
intézeti ellatds mindségével kapcsolatos elégedetlenség id6vel a szolgalta-
tas bekertilési koltségeinek emelkedését eredményezi. Példdul az értelmi
fogyatékos emberek bentlakasos intézeti ellatasanak egy napra es6 kolt-
ségei az USA-ban — az inflaci6 értékét szamitasba véve — tobb mint két-
szeresére noéttek 1982 és 2002 kozott (Stancliffe et al., 2005). A koltségek
részben azért nének, mert az enyhébb fokban fogyatékos emberek jellem-
zGen els6ként koltdoznek ki az intézetekbdl alternativ ellatasokba (tehat
az intézetben maradok kozott egyre tobb a stulyosabban fokban fogyaté-
kos ember); mert az intézetekben dolgozd személyzet szama ng; és mert
az intézetek csokkenteni kényszeriilnek a féréhelyek szamat az ellatas
mindségének javitasa érdekében. Tehat azok a koltségbecslések, amelyek
szerint a k6z0sségi alapu szolgaltatdsok koltsége magasabb, mint az inté-
zeti ellatasé, kozéptavon nem tarthatoak.”

Abban az esetben, ha Osszehasonlithatd egységeket vizsgalunk,
kidertil, hogy a stlyosan fogyatékos emberek ellatdsa mindenképpen
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magas koltségekkel jar, ha jo eredményeket kivanunk elérni, fliggetleniil
attol, hogy az ellatast igénybe vevok hol élnek. Az olcsé intézeti ellatasok
rossz eredményeket és életmindség kimeneteket mutatnak. Arra nincs
bizonyiték, hogy a j6 mindségli kozosségi ellatasok eredendden koltsé-
gesebbek lennének, mint az intézeti ellatds, mar amennyiben az Ossze-
hasonlitas szamitasba veszi afelhasznalok sziikségleteit és a szolgaltatas
mindségét is. Az 6nalld és tamogatott életvitelt el6segitd, kozosségi alapu
szolgaltatasok magasabb szinvonaluak, és a lakok szempontjabdl jobb
eredményeket és életmindséget érnek el, mint az intézeti ellatas.

Szakpolitikai kovetkeztetések

Az Egyesiilt Nemzetek Szervezetének Fogyatékossaggal él6 emberek
jogairdl szolé egyezménye, amelyet 2008. majusban ratifikaltak, a részes
allamok szamara kotelezévé teszi az intézeti ellatas felvaltasat a kozos-
ségi életvitel tAmogatdsaval. Ennek a feladatnak a végrehajtasakor a don-
téshozoknak a kovetkezd kutatasi eredményekkel kell tisztaban lennie:

1 A kozosségi életvitel az intézeti ellatdshoz képest magasabb
életmindségre és masfajta életmodra ad esélyt az értelmi fogyatékossaggal
€16 emberek szdmara.

2 Ez érvényes régi és 0j tipusu intézetekre egyarant, fliggetleniil attol,
hogy azokat hogyan nevezik.

3 A kozosségi alapu szolgaltatdsok nem koltségesebbek az intézeti
ellatasokndl, amennyiben az Osszehasonlitas figyelembe veszi a felhasz-
nalok igényeit és az elért életmindséget.

4 Akozosségi életvitel sikeres megvalositasahoz alapvetden sziikséges
a szolgaltatdsok, és kiilondsen a segitd személyzet altal nyujtott tamogato
munka gondos megtervezése és mikodtetése.

A koz0sségi alapu szolgaltatasokra vonatkozo szakmai segitség elér-
het6 mind kormanyzati, mind nem-kormanyzati szerveknél. Erre tobb
orszag gyakorlata is jo példa lehet, a technikai jellegli segitségnyujtast
pedig két- vagy tobboldalii megallapodasok segithetik.

Ugyanakkor fontos megjegyezni, hogy az intézeti ellatasbdl a kozos-
ségi alapu ellatdsokba valo atmenet sokkal tobb, mint egyszeriien egy
éptlettipus felcserélése egy masikkal. A kozosségi ellatasok sikeressége-
nek kulcsa az olyan koriiltekint6 szolgaltatastervezés, amely az egyének
sziikségletei és igényei koré épiil, majd miikodése kozben folyamatosan
monitorozhat6 és modosithato, ugyancsak a szolgaltatasok felhasznaldi-
nak igényei szerint. A kozdsségi szolgaltatasok tervezésérdl és miikodte-
tésérdl, azok ,jo gyakorlatair6l” hatalmas szakirodalom 4all rendelkezésre.
Szamos feltaro jellegli kutatas és vélemény hangsulyozza, hogy a k6zos-
ségi ellatasok sem tamogatjak mindig megfelelden a fokozottabb ellatasi
igényli személyeket, pl. a sulyos értelmi seériiléssel vagy halmozott fogya-
tékossaggal, mentdlis betegséggel él6 és sulyos viselkedészavarokkal
kiizd6 személyeket. Azonban a gyakorlat e téren lemaradt a kutatasok és
fejlesztések mogott, mert habar jo példdk sora mutatja, hogyan képesek

esély 2011/2 119



DOKUMENTUM

sulyos fogyatékossaggal él6 emberek a kozosségben élni, sokan mégsem
kapjak még meg a megfeleld, jo életmindséghez sziikséges tamogatast.

A kozosségi életvitel sikeréhez szintén fontos, hogy a mindenki
szamara elérheté szolgéltatasok teljes kore is elérhetévé és hasznal-
hatévd, akaddlymentesen igénybe vehetévé valjon a kozosségben €16
értelmi fogyatékos emberek szamadra. Az értékeld kutatasok és vizsga-
latok itt is bizonyitjak, hogy az altalanos, kiilonféle célcsoportokat egy-
szerre kiszolgald szolgdltatasok nem képesek megfelel6 valaszt adni a
kihivasokra. A szolgaltatdsokban dolgozok megfelel6 képzése mellett az
antidiszkrimindcios jogalkotas a legfObb eszkdz, amellyel a fogyatékos
személyek szamara sziikséges megfeleld atalakulds elindulhat.

A fentiek értelmében tjabb kutatdsokra is sziikség van, olyanokra,
amelyek nem a kiilonboz¢ ellatastipusok Osszehasonlitasara torekednek
immar, hanem az értelmi fogyatékos €s az ép értelmii emberek tapaszta-
latait és helyzetét hasonlitjak 0ssze az életmindség-mutatdk, valamint a
specialis és altalanos szolgaltatasok széles korét figyelembe véve.

Forditotta Kozma Agnes — Petri Gdbor
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