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Hattér: A tanulmdny célja az értelmi fogyatékos, valamint a stlyosan, halmo-
zottan fogyatékos felndttek életmindségének Gsszehasonlitdsa hdrom lakha-
tasi formdban: nagy létszdmu bentlakdsos intézetekben, lakéotthonokban és
magdnhdztartdsokban.

Modszertan: A kutatds mintdjat 99 £6 értelmi fogyatékossaggal és 93 £6 stilyos
és halmozott fogyatékossiggal €16 felndtt tette ki. Az Gsszehasonlithatésdg
érdekében a célcsoportokon beliil lakhatdsi formdnként illesztett almintdkat
hoztunk létre adaptiv magatartds, nem és kor szerint. Az életmindséget kvan-
titativ médszerekkel vizsgdltuk, az adatgyijeés személyes interjik keretében
tortént az érintettekkel és dket jol ismerd segitSjiikkel.

Eredmények: Az eredmények néhdny teriileten jelentds kiilonbséget mutattak
a hdrom lakhatdsi forma életmindség-kimenetei tekintetében. Mig az dssze-
tett életmindség-mutatd alapjdn a lakéotthoni elldtdsi forma jelent8sen jobb
életmindséget kindl az értelmi fogyatékos emberek szimadra, addig a stlyos
és halmozott fogyatékossdggal él6k korében nem mutatkozott kiilonbség. Az
életmindség egyéb aspektusainak elemzése rdmutat az intézeti elldtds negati-
vumaira.

Bevezetés

A jelen tanulmdny a TARKI Tirsadalomkutatdsi Intézet dltal 2015-2016 fo-
lyamdn végzett, a ,Fogyatékossdggal él6 emberek életmindsége és elldtdsi kolt-
ségei” ciml empirikus kutatds' alapjin késziilt. A vizsgdlat négy célcsoport, az
értelmi fogyatékossdggal, az autizmussal, a stlyos és halmozott fogyatékossig-
gal, valamint a pszichoszocidlis fogyatékossiggal él6 felndttek életmindségét és

1 VP/2013/013/0057 azonositészdma New dimension in social protection towards community based living
cim PROGRESS-projekthez kapcsolédé tdrsadalomtudomdnyi kutatds az FSZK és a Kézenfogva Ala-
pitviany megbizdsibdl.
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elldtdsi koleségeit hasonlitotta 6ssze hdrom lakhatdsi formdban: nagy létszdmu
bentlakdsos intézetekben, lakdotthonokban és magdnhdztartdsokban. A jelen ta-
nulmdnyban a négy célcsoport koziil az egymdshoz leginkdbb hasonlé értelmi
fogyatékossdggal, valamint stlyos és halmozott fogyatékossdggal é16 felndtrek
életmindségét mutatjuk be a fent nevezett harom lakhatdsi formdban.

Kilfoldi, mindenekelStt angolszdsz teriileten folyt kutatdsok egész sora ta-
nuskodik arrdl, hogy az értelmi fogyatékos személyek bentlakdsos intézetekbdl
kozosségi lakhatdsba koltozése javuldst hoz az életmindségiikben. Mivel ezekkel
a kérdésekkel részletesebben is foglalkozik az Esély 2017/2. szimdnak egy mdsik
tanulmdnya (Kopasz 2017), e helyiitt csak utalni kivinunk a vonatkozé munkdk
fontosabb megillapitdsaira:

o A féréhelykivéltds egyiitt jar az érintett fogyatékos személyek onelldtdsi ké-
pességének, vagy mds széval adaptiv magatartdsinak fejlédésével. Az Egye-
siilt Kirdlysdg és Trorszdg kapcsan errdl szdmol be Emerson és Hatton (1996),
Ausztrélia vonatkozdsiban Young és munkatdrsai (1998), illetve az Egyesiilt
Allamok kapcsin Kim, Larson és Lakin (2001). Tébben ramurattak ugyan-
akkor, hogy a kozosségi lakhatdsi formédba val6 dtlépés adaptiv magatartdsra
kifejtett kedvezd hatdsdban a kezdeti id6szakot kdvetden megtorpands kovet-
kezhet be (ldsd pl. Felce—Emerson 2001).

o A kozdsségi lakhatdsban €16 értelmi fogyatékos emberek nagyobb valasztd-
si szabadsdgot és 6néllésigot tapasztalnak meg a hétkoznapi élethelyzetek-
ben, nagyobb autonémidval rendelkeznek (Emerson—Hatton 1996, Kozma—
Mansell-Beadle-Brown 2009).

e J6l dokumentélt a koz8sségi lakhatdsban élsk élénkebb kozosségi részvétele és
nagyobb foku tdrsadalmi integriciéja (Emerson—Hatton 1996, Young et al.
1998, Kozma—Mansell-Beadle-Brown 2009).

e A kozosségi lakhatdsba koltozés tobb tanulmdny szerint is javuldst hoz a csa-
ladi és a bardti kapcsolatok terén is (Young et al. 1998, Kozma—Mansell-
Beadle-Brown 2009).

Azt is meg kell jegyezni, hogy a témdban végzett egyedi kutatdsok azonosi-
tottak néhdny olyan teriiletet is, amelyen a kozdsségi lakhatds nem hoz javuldst,
vagy esetleg még romldssal is jarhat. A kozosségi lakhatdsba valé 4tlépés ma-
gatartdszavarra gyakorolt hatdsa példdul nem egyértelmtien pozitiv. Ha van is
ilyen hatds, az jobbdra csak meghigyeléses médszerrel kimutathaté. A kozosségi
lakhatdsban kevésbé jé az elldtottak egészségmagatartdsa (dohdnyzds, étkezés)
(Kozma—Mansell-Beadle-Brown 2009), ami egyes szerz8k szerint a vélasztdsi
szabadsdg velejardja (Felce et al. 2008, idézi Tatlow-Golden et al. 2014).

Magyarorszdgon is tobb kutatds foglalkozott az értelmi fogyatékossiggal €16
emberek életmindségével, de ezek jellemzden egy adott lakhatdsi formdn beliil
vizsgalodeak, illetve a lakhatdsi formdk kozotti osszehasonlitds sordn nem vették
figyelembe a lakhatdsi formak onelldtdsi képessége. illetve a fogyatékossdg mérté-
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ke szerinti — nagy valészintséggel — eltérd osszetételét (1asd Banfalvy 1998, Bass
2004, Kozma 2008).

Jelen tanulmdny célja az értelmi fogyatékossiggal, illetve a stilyos és halmo-
zott fogyatékossdggal €16 felnéttek életmindségének legfontosabb jellemzdit be-
mutatni abban a hdrom lakhatdsi formdban, ahol az érintettek tilnyomé t6bbsé-
ge Magyarorszdgon él: intézet, lakdotthon és magdnhdztartds.

A kutatias médszertana

A jelen alfejezet a kutatds médszertandrdl — célesoport, mintavétel, méréeszks-
70k, elemzés — ad dttekintést.

A kutatds célcsoportjai

A kutatdsban az értelmi fogyatékossiggal, illetve a stlyos és halmozott fogya-
tékossdggal él6 célcsoportok meghatdrozdsa az adott személy diagnézisa szerint
tortént, a segité/hozzatartozé adatszolgdltatdsa alapjdn.

A kutatds kérddives interjiikon alapult, amelyet fogyatékossiggal él6 szemé-
lyek, segitSik és az intézetiik vagy lakéotthonuk vezetdje, illetve a magdnhdztar-
tasban élék esetében a hdztartdsfd vilaszolt meg. A kérdezés anonim médon és
onkéntes alapon zajlott. A kérddiv objektiv és szubjektiv életmindség-mutatdkat
is tartalmazott, és két valtozatban késziilt el: egy un. ,klienskérd6iv” és segitdi
kérd6iv formdjiban, amely kiegészité — objektiv — informdcidkra is rikérdezett
(pl. tartds egészségi problémdk, az egyén dltal tartsan szedett gydgyszerek stb.).
A kérddivrél, az dsszetett életmindség kérdéssor fejlesztésérdl és a probakérdezés-
18l részletesen beszdmol az Esély folybirat kordbbi szimdban megjelent cikkiink
(Kozma et al. 2016).

Mintavétel

Mivel Magyarorszdgon a fogyatékossdggal ¢él6 személyek teljes korérdl nincs
dtfogd és részletes, kutatdsi céllal elérhetd adatbdzis, amely mintavételi keretiil
szolgdlhatott volna a jelen vizsgdlat szdmadra, ezért kiilonboz8 médszerekkel és
csatorndkon keresztiil toboroztuk a vilaszadékat. A nagy létszdma intézetek és
a lakéotthonok kiindulé mintdjdt tobblépcsds rétegzés utdn alakitottuk ki, figye-
lembe véve a régidt és az intézmény profiljit, ezt kovetden pedig véletlenszer(ien
vélasztottuk ki a felkérendd intézményeket. A csalddban és 6ndllé hdztartdsban
¢l8k toborzdsa els8sorban az érdekvédelmi szervezetek (EFOESZ és AOSZ) hé-
16zatdn keresztiil valésult meg. A mintavétel ebben a célcsoportban tobb kezdd-
pontt hélabdatechnikdra épiilt, melynek konkrét megvalésitdsdban nagy segitsé-
giinkre voltak az érdekvédelmi szervezetek helyi szervezetei.
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A kiilfoldi kutatdsokbdl ismert, hogy az értelmi fogyatékos egyének életmind-
sége nem fiiggetlen tdmogatdsi igénytiikedl. A kevésbé 6ndlld, gyengébb adaptiv
magatartdst személyek — minden egyéb tényezd véltozatlansiga mellett — jellem-
z8en szerényebb életmindséget tapasztalnak meg, mint azok, akiknek kevesebb
tdmogatdsra van sziikségiik (Felce et al. 2000, Beadle-Brown et al. 2007, idézi
Tatlow-Golden et al. 2014). Ennek fontos kévetkezménye van az életmindség-
kutatdsok szdmdra, legaldbbis ha ezek a kiilonbozd lakhatdsi formak 4ltal kindle
életmindséget kivanjak egymdssal 6sszehasonlitani. A kiilfoldi kutatdsi eredmé-
nyek azt mutatjik, hogy az egyes lakhatdsi formakban az elldtottak adaptiv ma-
gatartdsi szintje szignifikdnsan eltér egymdstél (Emerson et al. 2000); a stilyosabb
fogyatékossdggal éléket torténeti okokndl fogva nagyobb valészintiséggel gon-
dozzdk a tomeges lakhatdsi formdkban (Mansell et al. 2007, idézi Tatlow-Golden
2014). Ha tehdt véletlen mintdt vennénk a kiilonb6z6 lakhatdsi formdkban él8k
korébdl, akkor nagyon valdszind, hogy ott mutatndnk ki magasabb életmind-
séget, ahol jobb képességli emberek élnek. A szelekcids torzitds kikiiszobolése
tobbféleképpen is megoldhatd. Az egyik lehetdség, hogy az egyéneknek ugyanazt
a csoportjit vizsgdljuk intézeti kortilmények kozote, illetéleg késébb kozosségi
lakhatdsban (ldsd pl. Knobbe et al. 1995, Hallam et al. 2006); vagyis el6- és uté-
tesztet (pretest/posttest) alkalmazunk. A gyakorlatban ez azonban — a megfelel$
résztvevék megtaldldsa és az idékorldt miatt — nehezen megvalésithaté. Amikor
nincs méd az érintettek lakhatdsi formdk kozti kovetésére, megfelel6 megolddst
jelent az illesztett mintdk (matched samples) alkalmazdsa. Ennek sordn kiilonbo-
28 egyéneket hasonlitunk 6ssze egymdssal a kiilonb6z6 lakhatdsi formdkban, de
ezt a ,hasonlét a hasonléval” elv szem el&tt tartdsdval tessziik. Technikailag olyan
egyéneket valasztunk ki, illetve illesztiink egymdshoz a kiilonb6z8 lakhatdsi for-
makbdl, akik minél inkdbb hasonlitanak az életmindséget befolydsolé legfonto-
sabb tényezdk (koztiik az adaptiv magatartds) tekintetében. fgy feltéeelezhetjiik,
hogy az életmindségben taldlt kiilonbségek dontben a lakhatdsi formdra vezethe-
t6k vissza.

A jelen vizsgilat sordn ez utébbi médszert kovettiik. Az illesztés harom krité-
rium mentén tortént: adaptiv magatartds, nem és korcsoport szerint. Az illesztett
minta tehdt olyan ,hdrmas ikrekbdl” 4ll, akik nemiik, korcsoportjuk és adaptiv
viselkedésiik szintje szerint egymdshoz hasonléak, 4dm mds és mds lakhatési for-
méban élnek. Mivel mintavételi keret nem dllt rendelkezésiinkre, az illesztést az
adatfelvételt kvetSen, azaz utdlagosan végeztiik el. A négy célcsoportra kiterjedd
kutatds megvalésult mintdjit az illesztés eldtt és utdn az 1. tdbldzatban foglaltuk
ossze.
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1. tabldzat: A kutatds megvaldsult mintdja illesztés elétt és utdn (elemszdmok)

w & @ g § :g -
° > & g s 8
i 23 2 22 S
fogyatékossdggal él6k
Illesztés eldtt
Osszesen 130 112 82 138 462
Illesztés utdn
Intézet 3 31 - 35 99
Lakéotthon | 33 31 30 35 130
Maginhdztareds | 33 31 30 35 130
Osszesen 9 93 60 105 359

Jelen kutatds mintdjdt tehdt 99 {8 értelmi fogyatékossdggal és 93 £8 stlyos és
halmozott fogyatékossdggal €1 felndtt jelentette. A kérdezettek egyenletes ardny-
ban oszlottak el harom lakhatdsi formdban; e hirom alminta — az illesztés ered-
ményeként— a kérdezettek adaptiv magatartdsa, neme és kora szerint hasonld
osszetétell csoportokat alkotott.

Fontos hangsulyozni, hogy a kutatds célja a kiilonboz4 lakhatdsi formédkban
élék életmindségének osszehasonlitdsa volt, nem pedig a fogyatékossdggal él6k
életmindségének dltaldban vett feltérképezése, ezért a kovetkezd fejezetben kozole
megillapitdsok — a kutatdsi célhoz rendelt mintavétel kovetkeztében — nem dlta-
lanosithatdk a kiilonb6z8 fogyatékossiggal élék teljes populdcidira. Ugyanigy,
miutdn az illesztést az egyes célcsoportokon beliil végeztiik, a kiilonboz6 cél-
csoportokra (értelmi fogyatékossdggal, stlyos és halmozott fogyatékossiggal é16)
kapott eredmények egymdssal sem vethetSk 6ssze. Az empirikus elemzés sordn
az egyes almintdkban taldlhaté alacsony esetszimok miatt — az életmindség 6sz-
szevont mutatdjdnak kivételével — tudatosan dontéetiink tgy, hogy nem kozoljitk
a szignifikanciatesztek eredményeit. Ennek oka, réviden, hogy t6bb esetben fel-
tételezhetden mdsodfaju hiba esetével dlltunk volna szemben: azaz az adott sta-
tisztikai préba a véltozék kozott nem jelzett volna szignifikdns osszefiggést, de
nem feltétlentil a két vdltozé kozti kapesolat hidnya, hanem a celldkban taldlhaté
alacsony esetszdmok miatt.
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Az értelmi fogyatékossdggal €16 felnSttek életmindsége

Az értelmi fogyatékossiggal él6 emberek kiindulé mintdja 130 {8t szdmldle, ez
csokkent 99 fére az illesztést kovetden. Igy lakéforménként 33—33 f8s, egymis-
hoz nagyon hasonlé 6nelldtési képességti értelmi fogyatékossiggal €16 feln6ttbél
4ll6 almintdt elemeztiink. Az illesztett minta legfontosabb jellemzdit a tanul-
many végén az MI. melléklet tartalmazza. A 99 értelmi fogyatékossdggal €18 sze-
mély koziil 97 maga vélaszolta meg a klienskérddivet, és mindossze két esetben
nem sikeriilt lekérdezni kdzvetleniil a fogyatékossiggal €16 személyt, melynek oka
mindkét esetben az értelmi fogyatékossdg szintje volt.

A vizsgdlt személyek szociodemogrdfiai hdttere

Mindhdrom lakhatdsi formdban hasonld korésszetéeelli csoportot vizsgdltunk:
a mintdba keriilt személyek dtlagéletkora 37 év volt, intézetekben valamivel ma-
gasabb (40 év), magdnhdztartdsokban valamivel alacsonyabb (35 év), mig laké-
otthonokban dtlagos. A leghatalabb vdlaszadé 18, a legidésebb 60 éves. Az in-
tézeti mintdnkba valamivel t6bb férfi keriilt (58%), mint a mdsik két lakhatdsi
formédban (52-52%), 4m a kiilonbség nem jelentds.

Az intézményben él8k fele (52%), a lakéotthonban éléknek pedig kozel hi-
romnegyede (72%) érkezett csalddbol; ugyanakkor el8bbick esetében hasonléan
jelent8s (42%) még az egyéb elldtdsi formakbdl — elsésorban gyermekvédelem
teriiletérdl — érkezdk ardnya is.

Személykozi kapcsolatok: csaldd, pdrkapcsolat, bardrok

Az életmindség szempontjabdl meghatdrozé a csalddi élet és a személykozi kap-
csolatok megléte, illetve mindsége. Jelen kutatdsban — a rendelkezésre 4116 méd-
szerekkel és eréforrdsokkal — csupdn az elébbi szempontot tudtuk vizsgilni, ne-
vezetesen a kiilonbozd csalddtagokkal valé kapesolattartdst, valamint a bardti és
parkapcsolatok eléforduldsit.?

Az intézetben és a lakdotthonban él8k kétharmada (65%, illetve 66%) egy4l-
taldn nem 4ll kapcsolatban anyjdval és ardnylag alacsonynak mondhaté azoknak
az ardnya, akik rendszeresen tartjik a kapcsolatot (intézetben 16%, lakéotthon-
ban 28%) (2. tdbldzat). Nem meglepé médon, a maginhdztartdsban €16 értelmi
fogyatékos felnSttek magas ardnya (82%) egyiitt él anyjival, de 15 szdzalékuk
nincs kapcsolatban vele, elsésorban azért, mert az anya mdr nem él. Az intézet-
ben él8k 35 szdzaléka tartja legaldbb idénként a kapcsolatot testvérével/testvére-
ivel (beleértve a féltestvéreket és mostohatestvéreket), mig a lakéotthonban él8k
korében ez 57 szdzalék, a magdnhdztartdsban élék kozott pedig 78 szdzalék, és
koriikben ardnylag jelentds (30%) azok ardnya, akik egyiitt is élnek testvériikkel.

2 Az itt kdzolt adatok forrdsa a segitdi kérdéivekre adott vélaszok.
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2. tébldzat: Kozeli csalddtagokkal vald kapcsolattartds
a hdrom lakhatdsi formdban (oszlopsz4zalékban)

Intézet ;f:}l:g;l Csaldd  Osszesen
Anydval
Soha 31 22 6 20
Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 3 6 0 3
Gyakran (legaldbb havonta 1-szer) 16 28 3 15
Egyiitt élnek 0 0 82 28
Nem ismeri 0 6 0 2
Meghalt 34 38 9 27
Nem tudja 16 0 0 5
Osszesen (V) 32 32 33 97
Osszesen (%) 100 100 100 100
Apéval
Soha 32 19 6 19
Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 0 13 9 7
Gyakran (Legaldbb havonta 1-szer) 3 23 3 10
Egyiitt élnek 0 0 42 15
Meghalt 49 45 40 44
Nem tudja 16 0 0 5
Osszesen (V) 31 31 33 95
Osszesen (%) 100 100 100 100
Testvérrel
Soha 21 21 3 15
Néha: nagyobb iinnepekkor (évente 1-2) 3 21 0 8
Gyakran (Legaldbb havonta 1 szer) 31 36 48 39
Egyiitt élnek 0 0 30 10
Nincs ilyen személy 35 21 18 24
Nem tudja 10 0 0 3
Osszesen (N) 29 33 33 95
Osszesen (%) 100 100 100 100

Az egyéb rokonokkal valé kapcsolattartds leginkdbb a magdnhdztartdsban
élék korében volt jelentds: 39 szdzaléknak volt kapcsolata nagysziileivel és tobb

esély 2017/5 9



A FOGYATEKOS EMBEREK ELETMINGOSEGE

mint felének egyéb rokonokkal, jellemz8en nagynénivel, nagybdcsival és unoka-
testvérekkel. Az egyéb rokonokkal valé kapcsolattartds a lakéotthonban élék ko-
rében is emlitésre mélt6 volt; csaknem harmaduk tartotta a kapcsolatot a tdgabb
rokonsdggal.

Ami a pdrkapcsolatot illeti, mind a kliens-, mind a segitdi kérddivben rd-
kérdeztiink arra, hogy van-e az érintett értelmi fogyatékossiggal €16 személynek
hdzastérsa, illetve pdrja (élettdrs, bardt, bardtnd, v8legény vagy menyasszonya).?
Az intézetekben volt a legmagasabb (43%) és a magdnhdztartdsokban a legala-
csonyabb (13%) azok ardnya, akiknek volt pdrkapcsolata a kérdezés idején (3.
tdbldzaz). Nincs szimottevd kiilonbség nemek szerint (a teljes mintdban a férfiak
25 szdzalékdnak és a n6k 33 szdzalékdnak volt parkapcsolata), 4m az életkor fon-
tos tényezd: a fiatalabb korcsoportban jéval magasabb (40%) a pdrkapcsolattal
rendelkezdk ardnya, mint a 40-59 évesek korében (13%). Bar a leginkdbb 6n-
dlléak korében magasabb a parkapcsolatban 1év8k ardnya (44%), az dsszefiiggés
kordntsem egyértelm(, hiszen a két kevésbé 6ndllé csoportban nagyon hasonlé
az ardnyuk (25% és 17%).

3. tdbldzat: Pirkapcsolatban él6k ardnya lakhatdsi forma, nem,

korcsoport és 6néllésdgi szint szerint (szdzalékban)

N Van pirja  Nincs parja ~ Osszesen
Osszesen 96 29 71 100
Lakhatdsi forma
Intézet 32 43 57 100
Lakéotthon 33 30 70 100
Magénhdztartds 32 13 87 100
Nem
Férfi 51 25 75 100
Né& 45 33 67 100
Korcsoport
18—-39 éves 58 40 60 100
40-59 éves 38 13 87 100
Onillésag szintje
Legfeljebb 4 teriileten 6n4llé 24 25 75 100
5-7 teriileten 6nallé 36 17 83 100
8-9 teriileten 6ndlld 36 44 56 100

3 A hdzastdrs megitélésében nagy eltérést tapasztalatunk a segitéi, illetve az értelmi fogyatékos valasz-
adok vélaszai kozote, ezért ezt a két kategéridt az elemzések sordn 8sszevontan kezeljiik. Gyermeke a 99
vizsgélt személybdl minddssze két f8nek sziiletett.
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A kutatds arra is kitért, hogy a paroknak van-e lehet8sége egyiitt élni az egyes
lakhatdsi formdkban. Intézetben a pdrkapcsolatban €18 vélaszaddk fele (54%),
lakéotthonban kétharmada (67%) élt egyiitt, mig a magdnhdztartdsban éléknek
csak a negyede (25%). A nagyon alacsony esetszdm miatt azonban fokozott va-
tossdggal kell értelmezni ezeket az eredményeket.

A pérkapcsolat mellett a bardti kapcsolatokra is kiterjedt a kutatds, mégpedig
a segit6tdl kapott informdcié alapjdn. A bariti kapcsolatot bizalmas viszonyként
és/vagy kozos tevékenységekben vald részvételként definidltuk. Eszerint tizbél
hét (73%) értelmi fogyatékos felndttnek van bardtja, ami a maginhdztartdsban
él6k korében alacsonyabb (64%), mint a nagyobb kozosségben élék kozote, azaz
a mdsik két lakhatdsi formdban (79-79%). De ezt az eredményt sem 4rt Gvatosan
kezelni, tekintettel arra, hogy nem onbevalldson alapul.

Tanulmdnyok, munka

Az iskolai végzettség tekintetében a magdnhdztartdsban élék vannak a legjobb
helyzetben: b6 harmaduknak (36%) van nyolc osztdlyndl magasabb végzettsége,
és csak 6 szdzalékuk nem jirt iskoldba. Az intézetben él8k iskoldzottsdgi szintje
ennck a forditottja, és egyben a legalacsonyabb a hirom lakhatdsi forma kozott:
egyharmaduk (34%) soha nem jdrt iskoldba és csak 3 szdzalékuknak van nyolc
osztdlyndl magasabb végzettsége. A lakdotthonban él8k e két véglet kozott he-
lyezkednek el: kéritkben egyardnt 12 szdzalék az iskoldba soha nem jértak és
a nyolc osztilynil magasabb iskolai végzettségliek arinya. Osszességében az ér-
telmi fogyatékossdggal €16 felndtt vélaszaddk 6tode rendelkezik valamilyen szak-
képesitéssel.

Az iskolai végzettség és a nem kozott nincs lényegi Osszefliggés, nem ugy,
mint az életkor esetében: a fiatalabbak negyede (25%) rendelkezik 8 osztdly feletti
végzettséggel, szemben az id8sebb generdcidra jellemzd 5 szdzalékkal (4. #dbld-
zat). Mivel az oktatdsi rendszer a célcsoport oktatdshoz valé hozzférésének ja-
vuldsa szempontjabdl az elmult évtizedek sordn dtalakult, az iskolai végzettséggel
kapcsolatos adatok értelmezésénél és osszehasonlitdsdndl (kiilondsen a stlyosabb
fokban értelmi fogyatékos emberek esetében) ezt figyelembe kell venni.

A mintdba keriilt értelmi fogyatékossiggal €16 felnSttek 62 szdzaléka dolgozik
és a munkaerdpiaci helyzet tekintetében a hdrom lakhatdsi forma koézétt nincs
jelentds eltérés: a lakéotthonban él8k korében tizbdl heten (73%), az intézetben
élék esetében tizbdl hatan (61%), a magdnhdztartdsokban élék koziil pedig tiz-
bél 6ten (52%) foglalkoztatottak (5. tdblizat). A kor és kiilonosen az 6néllésig
szintje meghatdrozé a munkaerdpiaci helyzet szempontjibdl: a legtobb teriileten
segitségre szorulék korében jéval az dtlag alatti, minddssze 28 szdzalék a dolgozdk
ardnya, mig a leginkdbb 6ndlldak kérében ennek t6bb mint haromszorosa ez az

ardny (83%).
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4. tébldzat: Iskolai végzettség lakhatdsi forma, nem és korcsoport szerint

(szdzalékban, N=98)

N Nem J;ért K‘evesel)b , 8, Mri%zia;b Osszesen
iskoldba mint 8 alt. 4ltaldnos Altalinos
Osszesen 98 17 21 44 17 100
Lakhat4si forma
Intézet 32 34 19 44 3 100
Lakéotthon 33 12 18 58 12 100
Magédnhdztartds 33 6 27 30 36 100
Nem
Férfi 52 19 23 42 15 100
N6 46 15 20 46 20 100
Korcsoport
18-39 éves 61 8 20 48 25 100
40-60 éves 37 32 24 38 5 100
Megjegyzés: A segit8i kérddiv vélaszai alapjdn.
5. tabldzat: Munkaerépiaci helyzet, lakhatdsi forma, nem,
korcsoport és 6ndll6sdgi szint szerint (szdzalékban, V=98)
N Dolgozik Nem Osszesen
Osszesen 97 62 38 100
Lakhatdsi forma
Intézet 33 61 39 100
Lakéotthon 33 73 27 100
Magdnhdztartds 31 52 48 100
Nem
Férfi 51 61 39 100
N4 46 63 37 100
Korcsoport
18—39 éves 59 69 31 100
40-60 éves 38 50 50 100
Onallésigi szint
Legfeljebb 4 teriileten 6n4ll4 25 28 72 100
5-7 teriileten 6ndll6 36 64 36 100
8-9 teriileten 6ndllé 36 83 17 100
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A dolgozé értelmi fogyatékossiggal él6 emberek jellemz8en napi 6t érdban
végeznek munkdt, és dtlagosan 7,5 éve dolgoznak. A foglalkoztatottak esetében
a munkavégzés szervezeti keretei koziil a legelterjedtebb a munkarehabilitdcids
foglalkoztatds, hdrombdl két foglalkoztatott (66%) végez munkdt ennek kere-
tében. Ez a forma domindl az intézetben és a maginhdztartdsban élék esetében
(84% és 81%), és bar a lakéotthonban €18k korében is jellemzd munkavéllaldsi
forma (39%), de koriikben hasonléan jelentds a fejlesztd-felkészitd foglalkoztatds
is (44%), ami viszont a mdsik két lakhatdsi formdban marginilis jelent8ségi (in-
tézet: 11%, magdnhdztartds: 13%). Akkreditdlt foglalkoztatds csak a lakéotthon-
ban, azon beliil is kis mértékben (17%) jelenik meg a mintdban (mintadtlag 7%),
a munkaterdpidban részt vevé foglalkoztatottak ardnya pedig elenyész6 (3%).

Egészségiigyi dllapot, életmod

Az értelmi fogyatékossiggal él6 vilaszadok egészségi dllapotdt egyfeldl a tartds
betegségek és a gydgyszerszedés elterjedtségével, mdsteldl a kdros szenvedélyek
eléforduldsaval vizsgiltuk.

A tartds betegségek eléforduldsa magasabb a maganhdztartasban él6k korében
(42%), mint az intézetekben (24%) és a lakbéotthonokban él6k kozott (27%).
A leggyakoribb tartés betegség az epilepszia — az intézetben és lakdotthonban
élék mintegy tizedét, a magdnhdztartdsban él6k kozel 6todét érinti —, amelyet
a keringési rendszer betegségei (pl. magas vérnyomds) és az endokrin, tdplalko-
zdsi és anyagcsere-betegségek (jellemz8en cukorbetegség) kovetnek. Osszesen ot
fének volt tobb tartds betegsége (jellemzden epilepszia és valami mads, illetve cu-
korbetegség és valami mds).

Korabbi életmindség-kutatdsok és a nemzetkozi szakirodalom szerint igen
gyakori az értelmi fogyatékossdggal él6 népesség korében a pszichoaktiv gydgy-
szerek* rendszeres alkalmazdsa, elsésorban viselkedési problémdk kezelésére (Idsd
pl. McGillivray—McCabe 2006).

A gyébgyszerszedési mintdk vizsgdlatdhoz a mintdbdl eltdvolitottuk azokat a
résztvevlket, akiknek epilepszia vagy bdrmilyen pszichidtriai diagnézisa van,
mert ezekben az esetekben a gydgyszerszedésnek egyértelm(l indokoltsdga van.
Fontos hangsulyozni, hogy az itt kozole adatok csupdn jelzéséreékiiek, ezek ala-
pos és megfeleld vizsgdlatdt, beleértve a gydgyszerszedés koriilményeit, a kutatds
modszertani keretei és elemszdma nem teszik lehetévé.

Az adatok alapjdn egyértelm(i és erds (statisztikai értelemben is szignifikdns:
x*=16,9 (p<0,01, df =2) 8sszefiiggés van a pszichoaktiv gydgyszerek alkalmazd-
sa és a lakhatdsi forma kozott. Intézetben nagyon gyakori az ilyen gyégyszerek
addsa (85%), lakéotthonban jelentésen alacsonyabb (46%) és magdnhdztartdsban
még ennél is alacsonyabb (31%).

4 A pszichoaktiv gyégyszerek kifejezést gytjtéfogalomként haszndljuk, és idesoroljuk az antidepresz-
szdnsokat, antipszichotikumokat, antiepileptikumokat, valamint a szorongds elleni szereket.
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Az alacsony esetszim miatt nem lehetséges alaposabban megvizsgélni a pszi-
choaktiv gyégyszerek alkalmazdsa és a viselkedési problémak kozotti kapesolatot.
A két bentlakdsos elldtdsban él6k esetén hasonld (40% koriili) volt azok ardnya,
akiknél a segitd viselkedési problémat jelzett, mig a magdnhdztartdsban él8k ko-
rében 50 szdzalék folott volt (de itt figyelembe kell venni az alkalmazott médszer
érvényességi korldtait, otthon a csalddtagok esetleg jobban észreveszik, jobban
zavarja 8ket, illetve egészen mdst érthet viselkedési probléma alatt, mint egy hi-
vatdsos segit8). Agressziot (onmagdval, illetve médsokkal szemben) a teljes minta
mintegy 6tddében jeleztek, legmagasabb ardnyban lakéotthonban (30%).

Korldtozé intézkedést dsszesen hét személlyel kapcsolatban jeleztek a segitdk
(két esetben intézetben, négy esetben lakéotthonban és egy esetben maginhdz-
tartdsban), amelybdl négy esetben fizikai beavatkozdsra keriilt sor (az érintett
lefogdsa vagy megfiirdetése). Itt azonban fontos figyelembe venni, hogy a korld-
tozé intézkedéseket sem az intézetek, sem a lakéotthonok nem dokumentiljak
a legtobb esetben. Tehdt az itt kozolt szdm feltehetéen nem az 6sszes intézkedést
jelenti, amely ettdl jelentSsen eltérhet.

Gondnoksdg

A mintdban szerepld értelmi fogyatékossdggal é16 emberek dontd tobbsége (83%)
a gondnoksdg valamilyen formdja alatt 4ll, dm jelentds eltérés van lakdhely sze-
rint: a magdnhdztartdsban élék kétharmada 4ll valamilyen tipusi gondnoksig
alatt, mig az intézetben él6k korében ugyanez az ardny 97 szézalék (6. tdbldzat).
A leggyakoribb gondnoksdgkategéria a cselekviképesség teljes korldtozdsa, amely
az intézetben él6k kozel kétharmaddt érinti. A teljes mintdban csupdn egy — ma-
gdnhdztartdsban él6 — £8 volt, aki timogatott déntéshozatalban vesz részt.

6. tabldzat: Gondnoksdg alatt 4110k ardnya lakhatdsi forma szerint
(oszlopszdzalékban, N=99)

=)
S
o Tt LE 3
L 2 < ] <
T % 2E 3
= S =2 O
N 33 33 33 99
Nem 3 12 33 16
Igen, cselekv8képesség teljes korldtozdsa 64 58 42 54
Igen, cselekv8képesség részleges korldtozdsa minden tigycsoportra 21 24 18 21
Igen, cselekv8képesség részleges korldtozdsa egyes ligycsoportokra 12 6 35 7
Tamogatott déntéshozatalban vesz részt 0 0 3,5 1
Osszesen (%) 100 100 100 100
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E/etko"rii/ménye/e, anyagi helyzet®

Az értelmi fogyatékos felnSttek életkoriilményeinek egyik alapvetd indikdtora
a zsufoltsdg

Ebbél a szempontbdl egyértelmien az intézetekben volt a legrosszabb a hely-
zet, ahol legmagasabb volt az egy szobdn, illetve fiirdészobdn osztozé személyek
tlaga (7. tdbldzat). Ezzel szemben a magdnhdztartdsban él6k hiromnegyede
(72%) egyediil lakott egy szobdban.

7. tabldzat: Hinyan laknak egy szobdban? Hdnyan hasznédlnak kézésen
egy fiird8szobdt? — lakhatdsi forma szerint (dtlag, medidn, minimum, maximum)

N Atlag Medidn  Minimum Maximum
Szoba
Intézet 33 3,4 4 1 7
Lakéotthon 33 2,2 2 1 6
Magdnhdztartds 33 1,3 1 1 2
Osszesen 99 2,3 2 1 7
Fiird8szoba
Intézet 33 7,0 6 2 16
Lakéotthon 33 4,8 4 1 12
Magénhdztartds 32 2,7 2 1 6
Osszesen 98 4,9 4 1 16

Az anyagi helyzet vonatkozdsiban az érintettek havi jévedelmét (munka- és
egyéb jovedelmek), illetve bizonyos anyagi javakkal valé ellitottsigde vizsgaleuk.©
Eszerint az intézetben él6k rendelkeztek a legmagasabb és a magdnhdztartdsban
él6k a legalacsonyabb havi bevétellel, az elbbi csaknem az utébbi kétszerese volt
(8. tdbldzar). Mindazoniltal figyelembe kell venni az ardnylag magas adathidnyt
ennél a kérdésnél, az adatszolgdlratds megbizhatdsdgdval kapcsolatos kételyeket és
azt, hogy az érintettek tobbsége feltehetden nem rendelkezhet szabadon jovedel-
mével (vo. 10. tdbldzat életmindség 4. dimenzidja), illetve hogy az intézményes
elldtasi format igénybe vevSk téritési dij fizetésére kotelezettek.

5 A segit8i kérddiv vélaszai alapjén késziilt.
6 Ez utdbbi részletes bemutatdsira a jelen tanulmdany keretei kozott — terjedelmi korldtok miatt — nincs
médunk.
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8. tablazat: Ertelmi fogyatékossiggal él6 személyek havi juttatdsa/bére lakhatdsi
forma szerint (4tlag, medidn, minimum, maximum, forint/hd) (N=56)

N Atlag Szbris Minimum Maximum
Intézet 20 52060 28573 21235 112000
Lakéotthon 21 48310 21872 16800 80000
Magénhdztartds 15 29803 11064 16000 50000
Osszesen 56 44692 23924 16000 112000

Az é/etmz'no"ség osszevont mutatdja

A kutatdsban az életmindséget t6bbdimenziés fogalomként értelmeztiik.
Schalock és munkatdrsai (2002) nyomdn nyolc kiilonb6z8 dimenzidt kiilénitet-
tiink el. Ezek a i) személyes fejlédés, i) dnrendelkezés, 7ii) személykozi kapcso-
latok, 7v) tdrsadalmi befogadds, v) jogok, vi) érzelmi jéllét, vii) testi jollét, viii)
anyagi jolét. A vizsgéilat sordn ezen dimenziék mindegyikét megkiséreltitk mér-
ni. Ehhez egy 16 itembdl 4ll6 életmindség-kérdéssort allitottunk 6ssze, amely
alapjin képeztiink egy 6sszevont mutatdt is. A mutatéd 0 és 16 kozotti értéket
vehet fel, attdl fiiggéen, hogy hdny esetben kaptunk kedvezd (igen) valaszt.” Az
életmindség-kérdésekre adott vélaszokhoz kutatdsunk alapelve szerint elsésorban
a klienskérdéivbél szirmazé informdacidt vettiik alapul. Ahol valamilyen ok miatt
nem kaptunk vilaszt a kérdezett fogyatékos személytdl, ott a segitSi kérdéivbél
pétoltuk a hidnyzé vélaszokat.?

Az életmindség Osszetett mutatdja alapjin a 0-16 fokd skdldn az értelmi
fogyatékos felnbttek életmindsége dtlagosan 10 pontot ért el. Lakhatdsi for-
ménként szignifikdns kiilonbséget taldltunk. A lakéotthonban él8k szdmol-
tak be a legmagasabb életmindségrél (11,5 pont), a magdnhdztartdsban él8k
a legalacsonyabbrdl (8,7 pont), mig az intézetben él6k dtlag koriili éreékkel 10,1
pont) kézépen helyezkedik el.

Emellett szignifikdns és pozitiv kapcsolat van az 6ndllésdg foka és a munka-
erdpiaci aktivitds kozott is: az 6ndllobbak és a foglalkoztatottak jobb életmind-
séget érzékelnek (az alacsony fokban 6ndlléak életmindség-pontszima 7,1, mig
a magas szinten 6ndlléaké 11,5 pont; a dolgozdéké 11,5 pont, mig az inaktivaké
8,1 pont). Ugyanakkor mivel e hdrom tényezd valamelyest sszefiigg (az 6ndl-
l6bbak és a lakéotthonban élék nagyobb valdszintséggel dolgoznak, valamint az
onallébbak nagyobb valdszinliséggel élnek lakdotthonban), igy ezeket az eredmé-
nyeket ennek figyelembevételével érdemes értelmezni. Mds vizsgélt tényez8kkel
— nem, életkor és iskolai végzettség — nem fligg Ossze a jelen kutatdsban alkalma-
zott mérés szerinti életmindség (9. tdblizaz).

7 Az Is-Is valaszt negativ valaszként régzitettiik az 8sszevont mutaté szempontjdbol.
8 Ennek részletes leirdsdt 14sd Kopasz—Simonovits et al. 2016.
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9. tdbldzat: Az életmindség dsszevont mutatdja lakhatdsi forma, adaptiv viselkedés,

nem, korcsoport, iskolai végzettség és munkaer8piaci helyzet szerint (V, dtlag, sz6rds)

N Atlag Széris

Osszesen 98 10,1 5
Lakhatdsi forma
Intézet 33 10,1 4,0
Lakéotthon 33 11,5 2,8
Magdnhdztartds 32 8,7 3,9
F-préba (szign.) 5,08 (0,008)**
Adaptiv viselkedés
Legfeljebb 4 teriileten 6n4ll6 27 7,1 43
5-7 teriileten 6n4llé 36 10,8 2,8
8-9 teriileten 6nallé 36 11,5 2,9
F-préba (szign) 14,92 (0,000)***
Nem
Férfi 53 9,6 4,10
N4 46 10,6 3,26
F-préba (szign.) 1,51 (0,222)
Korcsoport
18-39 éves 61 10,6 3,3
40-60 éves 38 9,2 4,2
F-préba (szign.) 3,34 (0,071)
Iskolai végzettség
Nem jdrt iskoldba 17 9,3 4,8
Kevesebb mint 8 4ltaldnost végzett 21 9,4 4,0
8 dltaldnos végzettség 43 10,5 3,2
Magasabb, mint 8 4ltaldnos végzettség 17 11,1 2,4
F-préba (szign.) 1,20 (0,311)
Munkaerépiaci helyzet

Dolgozik 60 11,5 2,5
Nem dolgozik 37 8,1 4,1
F-préba (szign.) 28,23 (0,000) ***

**_gal jeldlve az F-préba szerint szignifikdns 8sszefiiggések (p<0,01)
***_gal jelolve az F-préba szerint szignifikdns 8sszefiiggések (p <0,001)

Megjegyzés: Az Ssszetett tébldzat altdbldzataiban eltérhetnek az 8sszesen elemszdmok a tdbldzat

felsd sordban jelzett dsszegtdl, melynek oka, hogy az egyes kérdéseknél, eltérd szdma vélaszhidny

fordult el8.
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Az életmindséget alkotd 16 kérdés koziil csak hirom esetében taldlunk sta-
tisztikailag is szignifikdns kiilonbséget lakhatdsi formdnként® (10. tdbldzat, csil-
laggal jelolve). Az 6nrendelkezés egyik indikdtora az 6nmagdért vagy mdsokért
valé kidllds, ami az intézetben és a lakéotthonban tizbdl hét lakd életében je-
len van (72% és 67%), mig a magdnhdztartdsokban él6knél csak tizbél négyen
(40%) nyilatkoztak pozitivan errél. A jogok, azon beliil is a sajit pénz feletti
(legaldbb részleges) rendelkezés onallésdga kapcsin nagyon hasonlé kiilonbsé-
geket tapasztalunk: a lakéotthonban és az intézetben él6k korében tizbdl heten-
nyolcan (71% és 78%) donthetnek maguk legaldbb részben pénziik elkdltésérél,
mig a magdnhdztartdsban élék korében csak tizbdl négyen (41%). Az anyagi jélét
egyik kérdése, a naponta fogyasztott étellel valé elégedettség kapcsdn viszont az
intézetben él8k a legkisebb ardnyban elégedettek (55%), mig a lakéotthonban és
a maganhdztartdsokban ¢él6k esetében jéval magasabb az ardnyuk (85% és 81%).

10. tdbldzat: Az életmindség dimenzidi lakhatdsi forma szerint (V, szdzalékban)

N Igen Is-is Nem Osszesen

1. dimenzié: Onrendelkezés

Kivilaszthatja, hogy milyen ruhdt vesz fel reggelenként?

Intézet 32 75 16 9 100
Lakéotthon 33 88 6 6 100
Magdnhdztartds 32 63 19 19 100
Osszesen 97 75 13 11 100
Kidll magéért vagy mdsokéree*
Intézet 32 72 19 9 100
Lakéotthon 33 67 21 12 100
Magénhdztartds 30 40 33 27 100
Osszesen 95 60 24 16 100

2. dimenzié: Tarsadalmi részvétel

Részt szokott venni/szokott eljirni kozds programokon?
(pl. mozi, koncert, falunap, vdrosnap)

Ineézet 32 72 6 22 100
Laksotthon 3 88 9 3 100
Magénhdzearcds | 33 52 21 27 100
Osszesen 98 70 12 17 100
Jolytatddik

9 A statisztikai szignifikanciapréba elvégzését — a mdsodfaju hiba elkeriilése érdekében— két kate-
goridra dtkddolt életmindség-valtozora végeztiik el, amelyben az is-is és az igen vdlaszok dsszevonva
szerepeltek.
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Osszesen

‘ N Igen Is-is Nem
Szokott beszélgetni, taldlkozni a szomszédokkal vagy a kézelben lakd emberekkel?
Tntézet o3 55 19 26
Lakéotthon 3 55 18 27
Maginhdzraress | 33 52 30 18
Osszesen ‘ 97 54 23 24
3. dimenzid: tdrsas kapcsolatok
Tud kihez fordulni, ha tandcsra van sziiksége?
Intézet 33 85 12 3
Lakéotthon 33 97 3 0
Magénhdztartds 32 94 6 0
Osszesen 98 92 7 1
Beszél bardtainak az érzéseirdl, bizalmas dolgokrdl?
Intézet 32 53 13 34
Lakéotthon 33 55 12 33
Magédnhdztartds 32 38 13 50
Osszesen 97 48 12 39
4. dimenzié: jogok
Elmondjik Onnek, hogy mihez van joga?
Intézet 32 77 13 10
Lakéotthon 33 71 19 10
Magdnhdztartds 32 57 20 23
Osszesen 97 68 17 14
Dénthet-e arrél, hogy a pénzét/a pénze egy részét mire kolti?*
Intézet 32 78 9 13
Lakéotthon 31 71 29 0
Magédnhdztartds 29 41 28 31
Osszesen 92 64 22 4
5. dimenzid: érzelmi jollét
Szokott aggddni vagy félni actdl, hogy valaki bantja?
Intézet 30 33 13 53
Lakéotthon 33 15 21 64
Maginhdzareds | 32 31 31 38
Osszesen ‘ 95 26 22 52
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N

Igen

Is-is Nem

Osszesen

Vannak-e sikerei azokban a dolgokban, amiket csindl (pl. munka, tanulds,
mindennapi tevékenységek)?

Intézet
Lakéotthon
Magédnhdztartds

Osszesen

33
33
32
98

77
82
69
76

17 7
18
28 3
21

6. dimenzié: fizikai-testi j6llét

100
100
100
100

Végez-e a bdrmilyen testmozgdst, sportol-e (pl. sétdlds, kirdndulds, kertészkedés)?

Intézet 32 75 16 9
Lakéotthon 33 70 18 12
Magénhdztartds 32 59 22 19
Osszesen 97 68 19 13
Részt vesz-e fogdszati szlirésen, fogorvosi ellendrzésen?
Intézet 33 55 12 33
Lakéotthon 33 73 12 15
Magénhdztartds 32 53 19 28
Osszesen 98 60 4 26
7. dimenzié: anyagi jéllét
Van-e elég pénze ahhoz, hogy megvegye, amire sziiksége van?
Intézet 32 72 19 9
Lakéotthon 31 77 23 0
Magénhdztartds 27 70 7 22
Osszesen 90 73 17 10
Elégedett-e azzal az étellel, amit nap mint eszik?*
Intézet 33 55 30 15
Lakéotthon 33 85 9 6
Magdnhdztartds 32 81 19
Osszesen 98 73 19 7
8. dimenzié: személyiségfejlédés
Foglalkozhat-e olyan dolgokkal, amik érdeklik?
Intézet 31 77 10 13
Lakéotthon 33 94 6
Magédnhdztartds 32 78 22
Osszesen 96 83 13 4
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‘ N Igen Is-is Nem Osszesen

Haszndl-e internetet?

Intézet 20 25 15 60 100
Lakéotthon 5l 29 6 65 100
Maginhdzeartds | 28 32 7 61 100
Osszesen ‘ 79 29 9 62 100

*-gal jelolve az F-préba szerint szignifikdns dsszefliggések (p <0,05)

Az itt csak roviden tdrgyalt, 16 kérdéssel mért életmindséggel kapcsolatos
eredményeket részletesen ismerteti Kopasz—Simonovits et al. (2016) és Kopasz—
Berndt et al. (2016).

A sulyos és halmozott fogyatékossdggal
é16 felnéttek életmindsége

A stlyos és halmozott fogyatékossdggal (SHF) él6 felndttek almintdja esetében is
illesztett mintdval dolgoztunk. Ennek eredményeképpen a 112 {8s kiindulé min-
ta 93 fre sziikiilt, lakhatdsi formdnként 31 — onelldtdsi képesség szerint 6sszeha-
sonlithaté — stlyos és halmozott fogyatékossiggal él6 személy almintdjihoz ju-
tottunk. Az illesztett minta legfontosabb jellemz8it az M2. melléklet tartalmazza.

A 93 stlyosan halmozottan fogyatékossiggal él6 személy koziil 65 esetben si-
keriilt kozvetleniil az érintettd] — legaldbb részben — lekérdezni a klienskérddivet;
az esetek fennmaradé egyharmaddrdl pedig kizdrélag a segit§ informdcidi alapjin
van adatunk.

Szociodemogrdfiai hdttér

A vizsgélt stlyos-halmozott fogyatékossdggal él6k korében a nemek ardnya ki-
egyenlitett volt mindhdrom lakhatdsi formdban. Mindez az életkori megoszldsra
is igaz: a minta dtlagéletkora 34 év volt, intézetekben és lakéotthonokban vala-
mivel magasabb (36 év), magdnhdztartdsokban valamivel alacsonyabb (31 év).
A leghatalabb kérdezett 18, a legiddsebb 57 éves volt. Mindkét intézményes lak-
hatdsi formédban jelentds — 50 szdzaék folott — volt a kozvetleniil magdnhdztartds-
bél érkezettek ardnya. A magdnhdztartdsokban él8k korében a 31-bél egy £6 volt,
aki nem sziiletése éta élt otthon.
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Személykozi kapcsolatok: csaldd, pdrkapcsolat, bardtok

Az intézetben és a lakdotthonban €18 stlyos és halmozottan fogyatékos résztve-
v8k majdnem fele rendszeres és gyakori kapcsolatban van anyjval — ez dssze-
fiigghet a minta viszonylag fiatal kordsszetételével és azzal, hogy az intézetben
élék korében ardnylag jelentds azok ardnya, akik a kézelmaltban keriiltek be,
jellemz8en csalddbél (80%) (11. tdbldzat). Az intézményes lakhatdsban él6k koré-
ben tizb8l négyen nem éllnak kapcsolatban anyjukkal (az intézetben él6k 39%-a,
a lakéotthonban él8k 45%-a). Kevésbé intenziv az apédval valé kapcsolattartds,
és a két bentlakdsos elldtds kozotti kiilonbség elhanyagolhat6 ezen a teriileten is:
nagyjabdl az érintettek negyede tartotta gyakran az apjdval a kapcsolatot, mig
kétharmaduk semmilyen kapcsolatban nem 4llt vele a kérdezés idején. A ma-
gdnhdztartdsban él6k kétharmada (68%-a) egyiitt él az apjdval, ami az anydval
val6 egyiittélési ardnyhoz (97%) képest jelentds kiilonbség. Az intézetben élék 27
szdzaléka és a lakdotthonban él8k 35 szdzaléka legaldbb idénként tartja a kap-
csolatot testvérével/testvéreivel (beleértve a féltestvéreket és mostohatestvéreket),
mig ugyanez a magdnhdztartdsban élék kozott Iényegében hdromszoros (87%) és
koriikben jelent8s (45%) azok ardnya, akik egyiitt is élnek veliik. Ennek az 6ssze-
fiiggésnek az is lehet az oka, hogy a lakéotthonban él8k tobb mint felének nincs
testvére, mig ez a magdnhdztartdsban éléknél csak 13 szdzalék (vo. 11. tdbldzat).

Az intézetben és lakdotthonban él§ stlyosan és halmozottan fogyatékos fel-
ndttek nagyjabdl 6tdde kapcesolatban dllt nagysziileivel, mig a magdnhdztartds-
ban él6k korében ez 40 szdzalék volt. Az egyéb rokonokkal valé kapcsolattartds
csupdn a magdnhdztartdsban él6k kozott értelmezhetd méreéki: 15 szdzalék volt
kapcsolatban nagynénikkel, nagybdcsikkal illetve hasonlé ardnyban unokatest-
vérekkel.

A pérkapcsolatok szinte teljesen hidnyoznak a stlyosan-halmozottan fogyaté-
kos emberek életébdl: a 93 vizsgilt személybdl minddssze két fének volt az adat-
felvétel idején pdrkapcsolata (hdzastirsa, illetve pérja), és egy személy esetében
szdmolt be segitdje gyermekrdl.

A bardti kapcsolatot bizalmas viszonyként és/vagy kozds tevékenységekben
val6 részvételként definidltuk. A magdnhdztartdsban és az intézetben él6k nagy-
jabol felének (48% és 52%), mig a lakéotthonban él6k kétharmaddnak (65%) van

bardti kapcsolata a segitd dltal nyujtott informdci6 alapjén.
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11. t4bldzat: A kozeli csalddtagokkal valé kapcsolattartds
a hdrom lakhatdsi formdban (oszlopsz4zalékban)

=

g 3 = = <
Anydval
Soha 13 19 0 11
Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 13 7 0 7
Gyakran: (legaldbb havonta 1-szer) 47 48 0 31
Egyiitt élnek 0 0 97 33
Nem ismeri 13 0 0 4
Meghalt 13 26 3 14
Osszesen (N) 30 31 31 92
Osszesen (%) 100 100 100 100
Apéval
Soha 10 31 0 13
Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 0 10 7 16
Gyakran: (legaldbb havonta 1-szer) 28 24 7 19
Egytitt élnek 0 0 67 24
Nem ismeri 31 0 6 12
Meghalt 31 35 13 26
Osszesen (N) 29 29 31 89
Osszesen (%) 100 100 100 100
Testvérrel

Soha 13 13

Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 8 8
Gyakran: (Legaldbb havonta 1 szer) 19 27 35 27
Egyiitt élnek 0 0 45 16
Nem ismeri 3 0 0 1
Nincs ilyen személy 3 52 13 39
Osszesen (N) 31 31 31 93
Osszesen (%) 100 100 100 100
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Tanulmdnyok, munka

A mintdnkban szerepld stlyos és halmozottan fogyatékossiggal él6 felndteek is-
kolai végzettsége nagyon alacsony: csupdn felitk (49%) jdrt iskoldba és tovabbi
egyotoditk (20%) az dltaldnos iskola nyolc osztdlydt sem végezte el. A magdnhdz-
tartdsban él8k kozott valamivel jobb a helyzet: koriikben az dtlagndl alacsonyabb
az iskoldban egyéltalin nem jirtak ardnya (32%), és valamivel magasabb azok
ardnya (51%), akik legaldbb dltaldnos iskoldt végeztek. Az intézetben és lakéott-
honban ¢él8k kérében nagyjibdl fele ilyen ardnyban taldlunk legaldbb dltalinos
iskoldt végzetteket (26%, illetve 20%). Az iskolai végzettség nincs Gsszefliggés-
ben a nemmel vagy a korcsoporttal, de szorosabb kapcsolat figyelheté meg az
onallésdg szintjével: azok, akik tobb teriileten szorulnak segitségre, jellemz8en
alacsonyabb iskolai végzettséggel rendelkeznek, 62 szdzalékuk iskoldba sem jért
(12. tdbldzaz). A kérdezettek tizede rendelkezik valamilyen szakképesitéssel, jel-
lemz8en parkgondozd, kertész, illetve sz6v6 szakmakban.

12. tdbldzat: Iskolai végzettség lakhatdsi forma, nem, korcsoport
és ondllésdgi szint szerint (szdzalékban, N=92)

Nem  Kevesebb, 3 Magasabb,
N jart mint 8 sltalinos mint 8 Osszesen
iskoldba  4ltaldnos iltaldnos
Osszesen 92 49 19 23 10 100
Lakhat4si forma
Intézet 31 52 23 19 7 100
Lakéotthon 30 63 17 17 3 100
Magédnhdztartds 31 32 16 32 19 100
Nem
Férfi 47 35 26 28 11 100
Né§ 45 36 16 31 18 100
Korcsoport
18—34 éves 53 45 17 26 11 100
35-57 éves 39 54 21 18 8 100
Adaptiv viselkedés

Legfeljebb 2 47 62 21 15 2 100
teriileten 6ndllé

3—7 teriileten 6n4llé 45 36 16 31 18 100

Megjegyzés: A segitdi kérdbiv valaszai alapjén.

A munkaerdpiaci helyzet tekintetében a hdrom lakhatdsi forma kozott nincs
jelentds eltérés, és mindhdrom lakhatdsi formdban rendkiviil alacsony a foglal-

24
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koztatottak ardnya: dtlagosan 20 szdzalék (13. tdbldzat). A lakéotthonokban az
dtlagndl valamivel tobben (29%), magdnhdztartdsokban az 4tlag koriili ardny-
ban (19%), az intézetekben az dtlagnal kevesebben (13%) dolgoznak. Az alacsony
esetszdm miatt a nemmel, a korcsoporttal és az adaptiv viselkedéssel osszefiiggd
kiilonbségeket fenntartdssal kell kezelni, mindazondltal az 6ndllésdg szintjével
valé kapcsolat meghatdrozénak tlinik (és ezt a mds célcsoportoknal tapasztaltak
is megerdsitik). A legstlyosabb fogyatékossiggal él6k korében a foglalkoztatds
szintje nagyon alacsony, csupdn 11 szdzalékuk dolgozik (vo. 13. tdbldzat).

A foglalkoztatottak dtlagosan 5,6 éve dolgoznak, és az dtlagos napi munkaide-
jiik 4 6ra. A munkavégzés szervezeti keretei koziil legjellemz8bb a munka-rehabi-
litdcids foglalkoztatds, a foglalkoztatottak fele (53%) ebben vesz részt.

13. tabldzat: Munkaerdpiaci helyzet lakhatdsi forma, nem,
korcsoport és 6néllésdgi fok szerint (szdzalékban, N=93)

N Dolgozik Nem Osszesen
Osszesen 93 20 80 100
Lakhatdsi forma
Intézet 31 13 87 100
Lakéotthon 31 29 71 100
Magénhdztartds 31 19 81 100
Nem
Férfi 47 28 72 100
N¢ 46 13 87 100
Korcsoport
18—34 éves 53 25 76 100
35-57 éves 40 15 85 100
Adaptiv viselkedés
Legfeljebb 2 teriileten 6néllé 47 11 89 100
3-7 teriileten 6ndllé 46 30 70 100

Megjegyzés: A fogyatékos emberek vélaszai alapjdn, szinte teljes egyezés a segit8i vélaszokkal.
Egészségiigyi dllapot, életmdd'

A stlyos és halmozott fogyatékossiggal é16 valaszaddk egészségi dllapotat a tartds
betegségek és a gydgyszerszedés eléforduldsdval jellemezziik. A tartds betegségek
eléforduldsa gyakori, tizbdl négy (43%) stlyosan halmozottan fogyatékos fel-
ndttet érint, és valamivel az dtlag feletti az intézetekben (55%), viszont jéval az
dtlag alatti a lakéotthonban (26%). A leggyakoribb tartés betegség az epilepszia,

10" Segitdi kérdéiv valaszai alapjdn.
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ami az intézetben él6k felét, a lakéotthonban élék 6t6dét és a csalddjukkal él6k
harmaddt érinti, de emlitésre keriiltek a keringési rendszer betegségei (pl. szivbe-
tegség), az endokrin, tdpldlkozdsi és anyagcsere-betegségek, valamint a demencia,
allergidk és bérbetegségek. Ebben a csoportban eléfordulnak komplex egészség-
tigyi problémadk is.

A mintdnkba keriilt silyosan és halmozottan fogyatékos felnéttek kozel két-
harmada (63%) szed valamilyen pszichoaktiv szert.!! Az adatok alapjdn statiszti-
kai értelemben is szignifikdns dsszefiiggés van a pszichoaktiv gydgyszerek alkal-
mazdsa és a lakhatdsi forma kézote.!? Intézetben igen gyakori az ilyen gydgysze-
rek alkalmazdsa (93%), lakéotthonban alacsonyabb (68%) és magdnhdztartdsban
még ennél is alacsonyabb (35%). Nem mutatkozott dsszefliggés a segitd altal jel-
zett viselkedési problémdk megléte és a pszichoaktiv gydégyszerek alkalmazdsa
kozott.

A két bentlakdsos elldtdsban él6k esetén hasonlé volt azok ardnya, akiknél a
segitd viselkedési problémit jelzett (intézetben 57%, lakéotthonban 55%), mig
a magdnhdztartdsban élék korében ez 77 szdzalék volt. Intézetben a teljes minta
negyedénél, maginhdztartdsban az 6t6dénél sulyosnak értékelték a viselkedési
problémdt. Agressziét (6nmagdaval, illetve mdsokkal szemben) nagyon hasonlé
ardnyban jeleztek mindhdrom lakhatdsi formaban (40% koriil), aminek tobbsége
mdsok ellen irdnyult. Mindazondltal figyelembe kell venni itt is az alkalmazott
adatgytjtési mdédszer érvényességi korldtait: otthon a csalddragok esetleg jobban
észreveszik, jobban zavarja 8ket, illetve egészen mdst érthetnek viselkedési prob-
léma alatt, mint egy hivatdsos segit8. Korldtozé intézkedésrél egy lakéotthonban
és egy intézetben €16 személy esetében szdmoltak be a segitk: egy esetben ez
»kémiai és fizikai lekdtozés” volt, a mdsik esetben pedig védSeszkoz (cérnakesz-
tyt) alkalmazdsa autoagresszié megakaddlyozdsdra. Itt azonban fontos figyelem-
be venni, hogy a korldtozé intézkedéseket sem az intézetek, sem a lakéotthonok
nem dokumentdljék a legtobb esetben. Tehdrt a korldtozé intézkedések tényleges
eléforduldsa ennél akdr jéval magasabb is lehet.

Gondnoksdg

A mintdban szerepld stlyosan és halmozottan fogyatékossiggal él6 emberek don-
6 tobbsége (86%) a gondnoksdg valamilyen formdja alatt 4ll, 4m jelentds eltérés
van a lakhatdsi forma szerint: a magdnhdztartdsban él6k bé fele (57%-a) dllt
gondnoksdg alatt, mig az intézetekben és lakéotthonokban mindenki és szinte
mindegyikiik a cselekvéképességiik teljes korldtozdsdval. A leggyakoribb gond-
noksdgkategéria a cselekvéképesség teljes korldtozdsa. A teljes mintdban csupdn
egy — magdnhdztartdsban él6 — f6 vett részt timogatott dontéshozatalban.

' Hasonldan az értelmi fogyatékos almintdhoz, a gyégyszerszedés vizsgdlatdhoz itt is eltdvolitottuk
azokat, akiknek epilepszia vagy bdrmilyen pszichidtriai diagndzisa van.
12 42 212,3 (p<0,01)
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E/etko"rii/mények, anyagi helyzet'?

Ahogy mir az el6z8 fejezetben emlitettiik, az életkoriilményeket els@sorban
a zstfoltsdg vonatkozdsdban vizsgdltuk. A hdrom lakhatdsi forma koziil e tekin-
tetben az intézetekben volt a stlyosan-halmozottan fogyatékos felnéttek helyzete
a legrosszabb, itt a legmagasabb ugyanis az egy szobdn, illetve fiirdészobdn oszto-
z6 személyek dtlagos szdma (14. tdbldzat). Itt az érintettek tobb mint fele (58%-a)
legaldbb negyedmagaval kényszeriilt osztozni a szobdn, mig a magdnhdztartds-
ban él8 sulyos és halmozottan fogyatékos felndttek lényegében ugyanilyen ardny-
ban (60%) egyediil lakott egy szobdban.

14. tablédzat: Hdnyan laknak egy szobdban és hdnyan haszndlnak kézosen
egy fiird8szobdt? (dtlag, medidn, minimum, maximum, V= 93)

‘ N Atlag Medidn  Minimum Maximum
Szoba
Intézet 31 3,7 4 1 7
Lakéotthon 31 2,4 2 1 4
Magdnhdztartds 31 1,5 1 1 3
Osszesen 93 2,5 2 1 7
Fiird8szoba
Intézet 31 7,9 7 1 12
Lakéotthon 31 5,3 5 1 12
Magdnhdztartds 31 2,9 3 1 5
Osszesen 93 54 5 1 12

Az anyagi helyzet terén az érintettek havi jovedelmét (munka- és egyéb jove-
delmek), illetve bizonyos anyagi javakkal valé elldtottsdgat vizsgdltuk, de a havi
jovedelem esetén annyira magas volt a vélaszhidny (83%), hogy ez nem teszi le-
hetévé az adatok elemzését.

Az éle‘tmino"ség osszevont mutatdja

A kordbban mdr ismertetett dsszevont életmindség-mutatd értéke a stilyos és hal-
mozott fogyatékossdggal €16 felndttek korében dtlagosan 8,3 volt (15. tdbldzat).
A mutat6 szérdsa ardnylag jelentésnek mondhaté (3,3) és a megfigyelt éreék széles
skdldn — 1 és 15 kdzott — mozgott. A teljes minta 13 szdzalékdban a mutaté értéke
rendkiviil alacsony, értéke 4 vagy anndl kevesebb volt. Az dsszevont életmindség-
mutatd és a lakhatdsi forma, a nem, a korcsoport és a munkaerdpiaci stdtusz ko-

13 A segitdi kérdéiv alapjan késziilt.
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z6tt nem mutathaté ki 8sszefiiggés, vagyis a stlyos és halmozott fogyatékossdggal
él6 emberek (dltalunk mért) életmindsége nem kiilonbozott jelentdsen e tényezdk
szerint. Ugyanakkor az 8sszevont mutaté értéke szempontjibdl meghatdrozé az
onallésdg és az iskolai végzettség (amely szintén jelentésen Gsszefiigg az 6ndlls-
sdggal), az Gsszefliggés pedig linedris: akik kevesebb segitségre szorulnak, jobb
életmindséget élveznek, mint azok, akiknek magasabb a tdimogatisi sziikséglete,

stlyosabb mértékben sériiltek.

15. t4bldzat: Az életmindség dsszevont mutatdja lakhatdsi forma, adaptiv viselkedés,

nem, korcsoport, iskolai végzettség és munkaerdpiaci helyzet szerint (V, dtlag, szdrds)

N Atlag Széris
Osszesen 93 8,3 3,3
Lakhatdsi forma
Intézet 31 8,9 3,0
Lakéotthon 31 7,8 3,0
Magdnhdztartds 31 8,2 3,9
F-préba (szign.) 0,832 (0,438)
Adaptiv viselkedés
Legfeljebb 2 teriileten 6ndllé 47 6,8 2,8
37 teriileten 6n4ll6 46 9,9 3,1
F-préba (szign.) 25,676 (0,000)***
Nem
Férfi 47 8,4 2,9
Né 46 8,2 3,7
F-préba (szign.) 0,091 (0,764)
Korcsoport
18—34 éves 53 8,6 3,4
35-57 éves 40 8,0 3,2
F préba (szign) 0,78 (0,379)
Iskolai végzettség
Nem jart iskoldba 45 7,2 3,2
Kevesebb, mint 8 4ltaldnost végzett 17 9,1 3,1
8 dltaldnos végzettség 21 9,0 3,4
Magasabb, mint 8 4ltaldnos végzettség 9 10,3 3,2
F-préba (szign.) 3,572 (0,017)**
Jolytatddik
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‘ N Atlag Széris
Munkaerdpiaci helyzet
Dolgozik T 9,4 3,0
Nem dolgozik o 8,0 3.4
F-préba (szign.) | 2,76 (0,100)

**_gal jelolve az F-préba szerint szignifikdns dsszefiiggéseket (p<0,01)
***_gal jelolve az F-préba szerint szignifikdns 8sszefliggéseket (p<0,001)
Megjegyzés: Az dsszetett tébldzat altdbldzataiban eltérhetnek az sszesen elemszdmok a tdbldzat
felsd sordban jelzett dsszegtdl, melynek oka, hogy az egyes kérdéseknél, eltérd szdma vélaszhidny
fordulr el8.

Az életmindség egyes teriileteit lakhatdsi formak szerint vizsgilva vegyes ké-
pet kapunk, de dsszességében inkdbb az intézményes lakhatdsban él6k helyzete
tlnik kedvezdbbnek (16. #dblizat). Igaz ez példdul a jogok ismerete és érvénye-
stilése terén: az intézetekben és lakdotthonokban tizbél heten, a magdnhdztartd-
sokban él6k korében csak hdrman jelezték, hogy tdjékoztatjdk Sket a jogaikrol.
Nyilvdnvaléan ennek a kérdésnek inkdbb az intézményekben élék esetében van
létjogosultsiga, azonban a magdnhdztartdsokban élék esetében is vannak olyan
kérdések, amelyekben sziikséges lehet informdlni a fogyatékossiggal él6ket. Amig
a jogok érvényesiilését sajdt pénz legaldbb részben szabad elkoltésével mérve az
intézményi hdztartdsokban élék koziil tizb8l négyen, a maginhdztartdsokban él8k
korében pedig ketten-hdrman élveznek valamelyest szabadsdgot. A fizikai-testi jél-
léten beliil a testmozgds lehetdségét tekintve szintén a lakdotthonban él6k vannak
a legjobb helyzetben, hiszen tizb8l nyolcuk életében valamilyen mértékben jelen
van a testmozgds, mig az intézetben és a maginhdztartdsokban él6k korében csak
tizbdl Sten végeznek testmozgdst. Hasonlé ardnyokat tallunk az egészségmegér-
zés mdsik kérdésében is: fogdszati szilirés az intézményes lakéformakban él6k hi-
romnegyedét, a maginhdztartdsokban él6k felét éri el. Ugyanakkor a tdrsadalmi
részvétel terén a csalddokban €16k helyzete kedvez8bb, mivel kétharmaduk szokott
részt venni kozosségi programokon, mig a lakéotthonban és f8leg az intézetekben
élék korében ez kevésbé jellemzé.

16. tdbldzat: Az életmindség dimenzidi lakhatdsi formdk szerint, silyos
és halmozott fogyatékossdggal él8 felndttek (2, szdzalékban)

‘ N Igen Is-is Nem Osszesen

1. Dimenzié: 6nrendelkezés

Kivilaszthatja, hogy milyen ruhdt vesz fel reggelenként?

Intézet 31 71 10 19 100
Lakéotthon 30 43 3 53 100
Magénhézeartas | 30 60 17 23 100
Osszesen ) 58 10 32 100
Jolytatidik
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‘ N Igen Is-is Nem Osszesen
Kidll magéért vagy mdsokért?
Intézet 29 55 0 45 100
Lakéotthon 29 38 7 55 100
Magénhdztartds | 30 33 10 57 100
Osszesen 88 42 6 52 100
2. Dimenzié: tdrsadalmi részvétel
Részt szokott venni/szokott eljirni kozds programokon?
(pl. mozi, koncert, falunap, vdrosnap)
Intézet 31 39 19 42 100
Lakéotthon 31 58 10 32 100
Magdnhdztartds 31 65 16 19 100
Osszesen 93 54 15 31 100
Szokott-e beszélgetni, taldlkozni a szomszédokkal vagy a kézelben laké emberekkel?
Intézet 30 60 10 30 100
Lakdotthon 28 14 11 75 100
Magdnhdztartds 31 52 19 29 100
Osszesen 89 43 14 44 100
3. Dimenzié: tdrsas kapcsolatok
Tud kihez fordulni, ha tandcsra van sziiksége?
Intézet 31 87 3 10 100
Lakdotthon 28 79 11 11 100
Magénhdztartds 31 74 7 19 100
Osszesen 90 80 7 13 100
Beszél bardtainak az érzéseirdl, bizalmas dolgokrdl
Intézet 29 45 10 45 100
Lakdotthon 24 33 8 58 100
Magdnhdztartds 28 32 7 61 100
Osszesen 81 37 9 54 100
4. Dimenzid: jogok
Elmondjik Onnek, hogy mihez van joga?
Intézet 31 68 19 13 100
Lakéotthon 27 74 19 7 100
Magdnhdztartds 30 33 17 50 100
Osszesen 88 58 18 24 100
Déonthet-e arrédl, hogy a pénzét/a pénze egy részét mire kolti?
Intézet 27 41 19 41 100
Lakéotthon 24 38 8 54 100
Magdnhdztartds 27 26 7 67 100
Osszesen 78 35 12 54 100
Jolyratddik
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N Igen Is-is Nem Osszesen

5. Dimenzié: érzelmi j6llét
Szokott aggddni vagy félni attdl, hogy valaki bantja?

Intézet 31 29 3 68 100
Lakéotthon 31 26 19 55 100
Magdnhdztartds 31 36 10 55 100
Osszesen 93 30 11 59 100

Vannak-e sikerei azokban a dolgokban, amiket csindl
(pl. munka, tanulds, mindennapi tevékenységek)?

Intézet 28 46 39 14 100
Lakéotthon 31 45 23 32 100
Magdnhdztartds 31 58 19 23 100
Osszesen 93 50 27 23 100

6. Dimenzié: fizikai-testi jéllét
Végez-e a barmilyen testmozgdst, sportol-e (pl. sétdlds, kirdndulds, kertészkedés)?

Intézet 30 47 7 47 100
Lakéotthon 31 81 10 10 100
Magdnhdztartds 31 55 16 29 100
Osszesen 93 61 11 28 100
Részt vesz-e fogdszati szlirésen, fogorvosi ellendrzésen?
Intézet 31 81 0 19 100
Lakéotthon 31 74 10 16 100
Magdnhdztartds 31 52 16 32 100
Osszesen 93 69 9 23 100

7. Dimenzié: anyagi j6llét
Van a kliensnek elég pénze ahhoz, hogy megvegye, amire sziiksége van?

Intézet 25 52 4 44 100
Lakéotthon 27 33 26 41 100
Magdnhdztartds 29 45 17 38 100
Osszesen 93 43 16 41 100
Elégedett-e a kliens azzal az étellel, amit nap mint eszik?
Intézet 31 81 16 3 100
Lakéotthon 31 87 7 7 100
Magénhdztartds 30 93 7 0 100
Osszesen 93 87 10 3 100

8. Dimenzid: személyiségfejlédés

Foglalkozhat a kliens olyan dolgokkal, amik érdeklik?

Tntézet 31 77 19 3 100
Lakéotthon 31 68 7 26 100
Magénhdztartds | 31 87 7 7 100
Osszesen ‘ 93 77 11 12 100
Jolyratidik
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‘ N Igen Is-is Nem Osszesen
Haszndl-e a kliens internetet?
Intézet 18 6 0 94 100
Lakéotthon 27 7 0 93 100
Magdnhéztartds | 25 16 8 76 100
Osszesen ‘ 93 10 3 87 100
Osszegzés

A jelen tanulmdny az értelmi fogyatékossiggal, valamint a stlyos és halmozott
fogyatékossdggal él6 emberek életmindségét vizsgdlta hirom lakhatdsi formdban:
intézetben, lakéotthonban és magdnhdztartdsban. A Schalock és munkatdrsai
(2002) 4ltal javasolt nyolcdimenziés megkézelitést alkalmazva objektiv és szub-
jektiv mutatdkkal vizsgdltuk az érintettek életmindségét. Az eredmények vegyes
képet mutatnak az érintettek életmindségérdl. Az dsszetett mutaté tekintetében
statisztikai értelemben szignifikdns kiilonbséget taldltunk az értelmi fogyatékos-
sdggal él6 emberek életmindségében a hdrom lakhatdsi forma kozott: a lakéott-
honban és kisebb mértékben az intézetben élék Gsszevont mutatéval mért élet-
mindsége jobb volt, mint a magdnhdztartdsban élék életmindsége. Ugyanakkor
a stlyos és halmozott fogyatékossiggal él6k korében nem taldltunk szignifikdns
kiilonbséget a lakhatdsi forma vonatkozdséban.

A képet drnyalja, hogy mds, az életminéség szempontjabdl fontos teriilete-
ken az intézményes — elsdsorban intézeti — elldtdst igénybe vevék egyértelmiien
rosszabb helyzetben voltak. Ezek koziil kiemelendd a pszichoaktiv gydgyszerek
alkalmazdsa, amely sokkal nagyobb — és rendkiviil magas — ardnyban fordul el8
intézetben. Ez emberi jogi és klinikai szempontbdl is aggdlyos. A nemzetkdzi
érdekvédelmi gyakorlat az érintettek beleegyezése nélkiili folyamatos kényszer-
gybgyszerezést az embertelen és megaldzé bdndsmdd egyik formdjinak tartja,
amely ellenkezik a Fogyatékos személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény ren-
delkezéseivel is. A klinikai gyakorlat pedig figyelmeztet a pszichoaktiv gydgysze-
rek tdlzott alkalmazdsdnak a veszélyeire, és csupdn utolsé lehetéségként javasolja
vildgos indikdci6, folyamatos feliigyelet és feliilvizsgalat mellett. Hasonl6an, az
intézményes lakhatdsi formdkban él8k korében jéval magasabb volt a gondnok-
sdg alatt 4116k ardnya — amely részben ellent is mond az 6sszetett életmindség-mu-
taté jogokkal kapcsolatos eredményeknek. A kutatds arra is rdmutatott, hogy az
intézetben élék életkdriilményeit tovdbbra is a zstfoltsdg és az alacsony komfort
jellemzi. Sok tekintetben a hdrom lakhatdsi formdban él8k életmindségében ku-
tatdsunk nem taldlt nagy kiildnbséget (pl. bardtok, munkavégzés stb.). Szintén fi-
gyelemre mélté az életmindség dsszevont mutatdjinak jelentds széroéddsa; a rend-
kiviil alacsony életmindségrél beszdmold valaszaddk szémottevének mondhaté
ardnya, kiilonos tekintettel a magdnhdztartdsokban.
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A kutatds korldtai

Az eredmények értelmezéséhez fontos adalék, hogy a személyes kérdezés sordn
az esetek dontd tobbségében jelen volt a segitd. Az értelmi fogyatékos vélaszaddk
esetében dltaldban jelen volt a segitd a vdlaszaddsndl, és a vélaszok csaknem fe-
lében segitett a kérdések értelmezésében, illetve kozel harmaddban azok megvid-
laszoldsdban is. Ez folvetheti a kozvetlen befolyds, valamint annak a lehetdségét,
hogy a fogyatékos vélaszadék nem kivdntdk/tudtdk valds véleményiiket véllalni
a jelen 1év6 segitd jelenlétében. A stlyos és halmozott fogyatékossiggal élék je-
lentés része még segitséggel sem tudott kozvetleniil vdlaszolni a klienskérdéivre
Ennél a célcsoportndl fokozottan jelentkeznek az értelmi akadalyozottsdggal 6sz-
szefliggd értelmezésbeli, illetve kommunikdcids korldtok. Minden esetben sor ke-
riillt informdtorok (segitd vagy a csalddfd) megkérdezésére, és ahol a fogyatékos-
sdggal él6 vilaszad6tdl nem kaprunk vdlasze, a segitdi kérd8ivbdl szdrmazé adatot
hasznéltuk (bizonyos kérdéseket pedig kizdrélag a segitdi kérddiv tartalmazott).
Felmeriil, hogy a kiilonb6z4 informdtoroktdl szdrmazé adatok mennyiben te-
kintheté egyenértékiinek (ezzel kapcsolatban ldsd Umb-Carlsson—Sonnander
2006). Az eredmények értelmezésénél tehdt ezeket a belsd érvényességi korldtokat
figyelembe kell venni.

Kovetkeztetések és ajanldsok

Az értelmi fogyatékossiggal él6 emberek esetében a korabbi kutatdsok és elsésor-
ban az angolszdsz szakirodalom egyértelmien a kozdsségbe integrilt, személyes
igényekhez igazitott és kis létszdma lakhatdsi szolgdltatdsok esetében mutatta ki
a legjobb életmindséget. Minden pozitiv vondsa ellenére azonban ez a lakhatdsi
forma sem garantdlja a magas életmindséget lakéi szdmdra. Fontos hangstlyozni,
hogy az értelmi fogyatékos személyek életmindsége nem csak a lakhatdsi for-
ma (intézet versus lakéotthon) fiiggvénye, hanem a személyi segités mindsége és
a fogyatékos emberek szdmdra elérhetd tdmogaté szolgiltatdsok, tdrsadalmi le-
hetdségek is meghatdrozéak (ldsd pl. Beadle-Brown et al. 2015), amelyet ebben
a kutatdsban nem volt lehetdségiink vizsgdlni, de alaposabb elemzést igényelne.
Magyarorszdgon jelenleg zajlik a nagy létszdmu intézetek kivaltdsa, amelyre
az elkdvetkezendd években tobb mint 30 millidrd forint kélt majd a kormdny.
A kutatds eredményei fontos tanulsiggal szolgdlnak a tervezés és végrehajtds
szdmdra. Egyrészt rimutatnak az intézeti elldtdsok mikodésében rejlé alapve-
t8 problémdkra — amelynek egyik fontos jele a gydgyszerezés rendkiviil magas
ardnya —, mdsrészt felhivja a figyelmet a csalddban €l értelmi, illetve sdlyos és
halmozott fogyatékossdggal ¢él6 felndttek rendkiviil hdtrdnyos helyzetére, amely-
nek nem a csaldd dlal nydjrott tdmogatds az oka, hanem a szdmukra elérhetd
tdmogatdsok és szolgaltatdsok nem kielégité mértéke és tartalma. Erre utal, hogy
az alacsonyabb tdmogatdsi igényt értelmi fogyatékos felnéttek korében a ma-
gdnhdztartdsban élék tobb tekintetben — foglalkoztatdsban valé részvétel, kor-
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tars kapcsolatok, szlirvizsgilatokon vald részvétel — relative rosszabb helyzetben
vannak, mint az intézményes elldtdsokat igénybe vevék. A magasabb tdmogatdsi
igény stlyos és halmozott fogyatékossiggal élék esetében, akiknél a személyi
segités és a timogatd kornyezet mindsége fontosabb tényezd, nem ldtszik hasonld
kiilonbség, s6t szimos tekintetben a magdnhdztartds jobb életminéséget kindl.

Mindebbdl két fontosabb kovetkeztetés vonhatd le: egyrészt sziitkség van
a szervezett (intézet, lakdotthon, és tdmogatott lakhatds) lakhatdsi formdkban
az életmindség és a kapott tdmogatds és szolgdltatds mindsége kozotti kapeso-
lat alaposabb megértésére annak érdekében, hogy a féréhelykivéltdssal Gjonnan
létrejote szolgédltatdsokban ne termel8djenck Gjra az intézeti miikodésmodok.
Misrészrél, a féréhelykiviltds mellett legaldbb annyira lényeges a magdnhdz-
tartdsban — csalddban — él§ fogyatékos személyek és hozzdtartoz6ik tdmogatdsa
a timogat6 szolgdltatdsok elérhetdvé tételével illetve az igényeikhez illeszkedd 4j
tdmogatdsok és szolgdltatdsok fejlesztésével.
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Bernit Aniké — Simonovits Bori — Kozma Agnes — Kopasz Marianna: Ertelmi fogyatékossaggal él6...

1. melléklet: Az illesztett minta legfontosabb megoszldsai
szerint az értelmi fogyatékossdggal él6 felnGttek esetében

MI.1. tdbldzat: A minta megoszlisa lakéhelytipus, korcsoport

és az adaptiv viselkedés szintje szerint (N)

Legfeljebb 5-7 8-9 .
Korcsoport 4 teriileten  teriileten  teriileten Osszesen
6nallé 6nillé 6nallé
18-39 éves 4 4 12 20
Intézet 40—-60 éves 5 7 0 12
Osszesen 9 11 12 32
18-39 éves 7 8 21
Lakéotthon 40-59 éves 2 4 12
Osszesen 9 12 12 33
18-39 éves 5 8 20
Magédnhdztartds | 40-59 éves 4 4 5 13
Osszesen 9 12 12 33
18-39 éves 16 18 27 61
Osszesen 40-59 éves 11 18 9 37
Osszesen 27 36 36 98

M1.2. t4bldzat: A minta megoszldsa nem, korcsoport és lakhatdsi forma szerint (V)

Korcsoport Intézet Lakéotthon Magénhiztartdis  Osszesen
18—39 éves 12 11 10 33
Férfi 40-60 éves 7 6 7 20
Osszesen 19 17 17 53
18-39 éves 8 10 10 28
N¢§ 40-59 éves 6 6 17
Osszesen 13 16 16 45
18-39 éves 20 21 20 61
Osszesen | 40-59 éves 12 12 13 37
Osszesen 32 33 33 98
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A FOGYATEKOS EMBEREK ELETMINGOSEGE

2. melléklet: Az illesztett minta legfontosabb
megoszldsai szerint a silyos és halmozott
fogyatékossdggal él6 felndttek esetében

M2.1. tdbldzat: Stlyos és halmozott fogyatékossdggal él6 résztvevdk az
adaptiv viselkedés foka (adaptiv magatartds pontszdm 4tlaga alapjin)
lakhat4si forma, nem és korcsoport szerint (V, 4tlag, sz6rds, min., max.)

N Atlag Szbris Minimum Maximum
Lakhat4si forma
Intézet 31 2,94 2,29 0 7
Lakéotthon 31 2,81 2,44 0 7
Magédnhdztartds 31 2,39 2,12 0 7
Osszesen 93 2,71 2,28 0 7
Nem
Férfi 47 2,57 2,18 0 7
Né 46 2,85 2,38 7
Osszesen 93 2,71 2,28 0 7
Korcsoport
18—34 éves 53 2,43 2,22 0 7
35-57 éves 40 3,08 2,32 7
Osszesen 93 2,71 2,28 0 7
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