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OSSZEFOGLALO

A kutatas célja és célcsoportja

A Fogyatékos Személyek EsélyegyenlGségéért Kozhaszni Nonprofit Kft. (FSZK) megbizdsabol
a Kézenfogva Alapitvany szakmai tdmogatasa mellett egy tarsadalomtudomanyi kutatas
elvégzésével bizta meg a TARKI Tarsadalomkutatdsi Intézetet a ,New dimension in social
protection towards community based living” cim({ projekthez (VP/2013/013/0057)
kapcsoldddan.

A kutatas két f6 célja, amelyek egymassal er6sen Ossze is figgnek, az alabbi:

o a fogyatékossaggal él6 felnGttek bizonyos csoportjai kérében haromféle lakhatasi
formaban (bentlakdsos szocidlis intézményekben, lakdotthonokban, illetve
magdnhadztartdsokban; beleértve a jelenleg az intézményifér6hely-kivaltasban
résztvevd intézményekben valamint a tamogatott lakhatdsban) élék életminGség-
vizsgalata lakhatadsi tipusok szerint,

e a harom lakhatdsi forma szocidlis szolgaltatdsokra vonatkozd koltség-hatékonysdag
elemzése.

A kutatas négy célcsoportra terjed ki: (1) az értelmi fogyatékossaggal é16,(2) az autista, (3) a
halmozottan értelmi sérilt, illetve (4) a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6 felnétt
személyekre. A célcsoportokba tartozd fogyatékos személyek kiilonbozé fokban sériiltek,
azaz a vizsgalat lefedi a fenti csoportokat az enyhébb fokban sériilteket, a k6zép-sulyos és
sulyosan-halmozottan fogyatékos személyeket egyarant.

A vizsgdlat alapvetGen kérdGives adatfelvétellel késziil, melynek soran a fogyatékos személy
maga valaszolhat az életmingségét és véleményét érinté kérdésekre, az igy kapott képet
pedig egy hozza kozel all6 segitd illetve az intézménye vezetje altal megvalaszolt kérdivbdl
szarmazé  tovabbi kontextualis informaciokkal (infrastruktura, szolgaltatasok,
életkorilmények, és mindezek koltségei) bovitjik.

A kutatas nagyfoku bonyolultsaga és a hasonlé kutatdsi el6zményekkel valdé 6sszevetés
korlatozottsaga, valamint a célcsoportok nehéz elérhetGsége és specidlis jellemz6i miatt a
jelen vizsgalat el6készité szakasza (a mintavételi keret Osszedllitdsa, a kérdGivek fejlesztése
és tesztelése, a kérddives terepmunka adminisztrativ és technikai el6készitése, majd a
terepmunka lebonyolitdsa) a kérdbives kutatdsok szokasos el6készitési és lebonyolitasi
munkalataihoz képest joval tobbet vett igénybe, és ez 6nmagaban is fontos ismeretekre és
tanulsagokra mutat ra. A jelen tanulmany elsé része bemutatja a vizsgdlatunk szempontjabdl
relevans és részben altalunk is felhasznalt kutatdsi el6zményeket és a jelen kutatds
el6készileti fazisat, a kérdGivek és a mdodszertan fejlesztésének folyamatat, a terepmunkat,
Osszefoglalva az ekodzben nyert tapasztalatokat, mig a masodik részben a kutatds
eredményeinek részletes ismertetése és elemzése kovetkezik.
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Kutatasi el6zmények, nemzetk6zi irodalom

Az értelmi fogyatékos, az autista és a halmozottan sériilt emberek csoportjainak esetében a
vonatkozo szakirodalom egyértelmlien a kozbosségbe integralt, személyes igényekhez
igazitott és kis létszdmu lakhatdsi szolgdltatasok esetében tapasztalja a legjobb életmin&ség
mutatdkat az értelmi fogyatékossaggal él6 felhasznaldk koérében. Minden pozitiv vonasa
ellenére azonban ez a lakhatdsi forma sem garantalja a felhé6tlenlil boldog életet lakoi
szamara, hiszen a kozosségbe vald beilleszkedés, a helyi polgarokkal valé kapcsolatok
kialakuldsa tartds és tobbeket is érint6 nehézségnek tlinik. Ez nyilvdnvaléan egy olyan
probléma, amely az intézetekben elzartan él6 személyek szdmara nem is |étezhet, hiszen
nekik esélylik sincs arra, hogy kudarcot valljanak e kapcsolatok kialakitasaban.

A mentdlis problémakkal kapcsolatos szakirodalom szerint az életminGség-mérések
fokozatosan alakitottak és sok tekintetben atvették a hagyomanyos klinikai vizsgalatok
helyét az elldtérendszerben. A legtobb mérbeszkoz tovabbra is tartalmazza a fizioldgiai és
bioldgiai sajatossagokat mér6 klinikai dimenzidkat, azonban ezek mellett mdra azonos
hangsullyal jelentek meg az élethelyzetre és a szocialis statuszra vonatkozd szocioldgiai
jellemz6k. Mara, csakugy mint a fogyatékossag vagy a szegénység esetén, a mentalis jol-1ét
vonatkozasaban is egy dinamikus egymasra hatasrél beszéliink, ahol az egyéni (genetikai és
fizioldgiai) diszpoziciok mellett a tarsas és tarsadalmi kontextusnak is jelentSs hatdsa van. Az
életminGség és annak szocialis 6sszetevéi 6nmagdban hatdssal vannak a mentalis jol-létre,
mely alapvet6 Uzeneteket fogalmaz meg a jové elldtérendszere szamara. Napjaink egyik
leginkdbb figyelemreméltd fejleménye a mentalis problémdk kezelése terén az egyel6re
leginkabb angolszdsz orszdgokban megfigyelhet6é elmozdulds a feléplilés-orientdlt
megkozelitések iranydba, melyek valészinlleg nagy hatdssal lesznek a jov6 szolgaltatasaira
és azok eredményesség mérésére is.

Az angolszdsz orszagokban az intézménytelenitési folyamattal egy id6ben folyt kutatasok
eredményei alapjan egyértelmdinek latszik, hogy a k6z0sségi lakhatas szamos életminéséggel
kapcsolatos pozitiv valtozast hoz magaval az intézeti elhelyezéshez képest. Ezek kozil is
kiemelenddé az amerikai, egyesilt kiralysagbeli és ausztrdl kutatasok eredményeibdl az
értelmi fogyatékos személyek adaptiv magatartasaban bekovetkezé javulds. A kiilonb6z6
vizsgdlatok szerint ugyanakkor a szdmos egyéb életterileten megfigyelheté kedvezd irdnyud
valtozds mellett, ha nem is nagy szamban, de akadnak olyan aspektusok is, ahol a féréhely-
kivaltas hatdsa ellentmonddsos megitélés(i (magatartaszavar), vagy negativ is lehet (pl. az
egészségmagatartas indikatorai terén).

Azt is lattuk azonban, hogy az értelmi fogyatékos személyek életminGsége nem csak a
lakhatdsi forma (intézet versus kozosségi lakhatas) flggvénye. A kutatasi eredmények
fényében okkal feltételezhetjik, hogy a gyengébb adaptiv magatartast mutatd, azaz nagyobb
tdmogatasi igényld kliensek jellemzéen szerényebb életminGség-outputokat tapasztalnak
meg, mint az 6nallébb, kevesebb tdmogatast igényl6k, de van olyan kutatas is, amely szerint
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a férbhely kivaltassal az értelmi fogyatékos egyéneknek ebben a korében is javulds
kovetkezik be az életminéség tobb kilonb6z6 dimenzidjaban.

Nehezebb dolgunk van, ha a lakhatasi formak koltségeit tekintve szeretnénk
kovetkeztetéseket levonni. Mig a lakhatasi formak altal képviselt életmin&ség-outputokkal
Osszefliggésben viszonylag egybehangzdéak az eredmények, addig a hozzajuk tartozé
koltségeket illetéen ezzel épp ellentétes a helyzet. Mikdzben a kutatasok az USA-ban rendre
a kozosségi lakhatast hoztak ki olcsdbbnak, addig az Egyesiilt Kirdlysagban az intézetet. A
szakirodalomban egybehangzdénak tlinik az a megallapitas, hogy a kliensek kisebb 6nallésaga
nagyobb koltségeket von maga utan. Tébb tanulmany szerint emellett a nagyobb foku
magatartdszavar is emeli az egy f6re jutod koltségeket. A koltségek magyardzataban az egyéni
szintl sajatossagok mellett fontos szerepe van a létesitmény jellemzGinek is, érdekes
azonban, hogy a létesitmény mérete és a koltségek kozott tdvolrdl sem egyértelml az
Osszefliggés. Nem lenne tehat helytdllé a lakhatasi formdak koltségei kozott mutatkozd
eltéréseket pusztdn a méretre visszavezetni (és altaldban véve sem tandacsos a létszam
hatdsat tulhangsulyozni a lakhatdsi formdakat egymastdl elvdlasztd szamos jellemz6 kozil). Az
irodalom alapjan dgy tilnik, hogy a méretgazdasdgossag hatasa relative alacsony létszdm
mellett érvényesiil, és akkor, ha a lakdegység folyamatos személyzeti jelenlét mellett
muikodik.

A fenti eredményekkel kapcsolatban érdemes ramutatni arra a bonyolult
Osszefliggésrendszerre, aminek fontos ,szereplGje” az ellatott értelmi fogyatékos személyek
adaptiv magatartasa (6nmaguk ellatasdra vald képességiik). Alapvets Osszefliggés, hogy a
kevésbé intézeti kortilmények az adaptiv magatartas javulasaval jarnak egyitt, ugyanakkor
az, hogy a kliensek a kedvezGbb életminGség egyes aspektusaibdl mennyit tapasztalnak meg,
nem fliggetlen az adaptiv magatartasi szintjukt6l. Az elényok altaldaban nagyobbak azoknal,
akik magasabb fokban 6nalléak. A kutatdsi eredmények fényében az is jél latszik, hogy a
kliensek adaptiv magatartdsa nem csak az életmin&séget befolydsolja, hanem az ellatas
koltségeit is. A gyengébb adaptiv magatartas altaldban noveli a koltségeket.

A lakhatasi formdk koltséghatékonysdganak kérdésében kevés (hozzaférhetd)
koltséghatékonysag elemzést talaltunk az intézetek és a kozosségi lakhatds formainak
vonatkozasaban, és azt is joformdn csak két orszagbdl, az USA-bdl és az Egyesiilt
Kiralysagbdl. Az Egyesiilt Kiralysagban folyt kutatasok arra jutottak, hogy a kdz6sségi ellatas
tobbe keril, mint az intézeti, dm az el6bbi tébb vonatkozasban is magasabb életmindséget
képvisel: a kozosségi lakhatdsban nagyobb a kliensek autonémidja, fokozottabb a
mindennapi haztartasi tevékenységekben vald részvételiik, és (kozvetett mdédon) a tarsas
tevékenységekbe vald bekapcsolddasuk is. Mas kutatdsok egy sor életmindség-outputot
vizsgadlva (pl. valasztdsi lehet&ségek, tdrsas kapcsolatok, egészség, foglalkoztatasban,
rekredcidés és koOzosségi tevékenységekben vald részvétel, stb.) szlirték le azt a
kovetkeztetést, hogy az intézeti jellegli lakhatdas egyetlen terileten sem bizonyul
elényosebbnek, mint a kozosségi lakhatas altaluk vizsgalt formai, nevezetesen a faluszerU
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lakhatasi modell és a telepilésen belil elszért lakhatast nydjté megoldasok. Egyes amerikai
kutatasok szerint a kozosségi lakhatds minden mért dimenzidban (k6zosségi helyek
l[dtogatdsa, tarsas tevékenységekben vald részvétel, kozosségbe valé beilleszkedés,
csaladtagokkal valé kapcsolat és a valasztds lehetdsége) kedvez6bb életmindséget
eredményez, és mindezt alacsonyabb koltségen, mint az intézet.

A kutatas moddszertana

A kutatas célja a fogyatékossaggal él6 személyek életmin6éségének vizsgalata hdrom
lakhatdsi forma szerint valamint ennek koltséghatékonysdagi vizsgalata. A kutatasi cél és
kérdések megfogalmazasa nem teszi lehet6vé a reprezentativ mintavételt, mert ezen
keresztll a rendelkezésre allé valaszaddi elemszam mellett nem lehetett volna az egyes
lakhatasi formakban él6k helyzetét és koltségeit szakszer(ien dsszehasonlitani. A torzitatlan
Osszehasonlitdst egy olyan moddszertan révén érhetjik el, amely sordn a legfontosabb
tulajdonsagaikban egymashoz nagyon hasonlé személyeket hasonlitunk 6ssze, és a f6
kilonbséget koztiuk az jelenti, hogy milyen lakhatdsi formaban élnek. Munkadefiniciénk
szerint olyan ,hdrmas ikreket” képeztiink, akik nemik, korcsoportjuk alapjan és a
fogyatékossaguk sulyossagat az 6ndlld életvitelre vald képessége szintjével mérve lehetGség
szerint hasonldak, és mindhdarom lakhatasi formabdl egyenl§ szamban keriilnek a mintankba.
Ezaltal a torzitds minimalizaldsa mellett Osszeill6 harmasok vdlaszai és korilményei alapjan
vizsgadlhatjuk meg, hogy melyik lakhatasi formaban milyen életmindség jellemzd, és ez
milyen koltségek mellett érhet6 el.

A kutatas négy célcsoportja igen tag és heterogén kort fed le, ami egy dsszehasonlitasra
épité kutatds esetén jelent6s mddszertani kérdéseket vet fel. Nem lehet ugyanis egy
fogyatékossagi csoportba sorolt, de azon belil eltéré jellemzGjli és képességli emberek
életmindségét Osszevetni még akkor sem, ha egyéb fontos tulajdonsagaikban (nem, kor,
0nallésag foka, lakhatasi forma) meg is egyeznek. Ez a csoporton belili heterogenitds a
kutatas érvényessége szempontjabdl kiléndsen az autista és a pszicho-szocialis
fogyatékossaggal él6k korében jelentett mddszertani problémat, amelyet a célcsoportok
heterogenitasdanak csokkentésével, azaz a célcsoportba tartozék korének szlkitésével
orvosolhatunk. Ennek érdekében az autista csoport esetében szakért6i vélemények alapjan a
szlkitést az Asperger-szindromasok kizarasaval értik el, a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal
élék kozil pedig — szintén szakért6k segitségével — a skizofrénidval diagnosztizaltakat
valasztottuk ki mint olyan csoportot, amely minden heterogenitds ellenére a kutatas
céljaihoz kapcsolédéan mar eléggé homogén és eléggé nagy szamossagu, egyben igen
jelentGs részét lefedi a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k korének.

A kutatds kérddives interjukon alapul, amelyet véletlenszerlien kivalasztott, de
meghatdrozott jellemzbkkel bird fogyatékossaggal él6 személyek, segit6ik és az intézetiik
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vagy lakdotthonuk vezetGje illetve a magdnhaztartasban él6k esetében a haztartasfé
valaszolt meg. Az dnkéntes és anonim vdlaszaddson alapuld kliens kérdGivet a fogyatékos
személy maga valaszolhatta meg, vagy kérésére tolmdcs szerep( segité tdmogathatta ebben.
Az Uun. kliens kérd6iv a fogyatékos személy véleményét vizsgalja az életmindsége szamos
aspektusardl nyolc f6 dimenzid mentén. Ezt egésziti ki az un. segit6i kérddiv, amelyet a
klienshez kozel allé, 6t jol ismer6 segit6é (intézeti, lakdotthoni munkatars vagy csaladtag)
valaszol meg és amelybdl a klienst koriilvevé kornyezetet, infrastrukturat illetve a kliens
életmindségével kapcsolatos objektiv tényezdket vizsgaltuk. Tovabbi fontos kontextualis
informacidkat nyeriink a kliens életkérilményeit meghatarozo koltségek és egyéb anyagi
kérdésekrél az intézményvezet6k vagy a magdnhaztartds koltségvetését jol ismerd
haztartastag altal megvalaszolt un. intézményvezetdi illetve haztartasf6i kérdgivbél.

Jelen kutatas szdmos innovativ elemet tartalmaz a témdban végzett kordbbi magyarorszagi
és nemzetkozi kutatasokhoz képest egyarant. Kiemelendd a nagyfoku Gsszetettsége, mivel
harom lakhatasi formaban négyféle, egymastdl igen kilonb6z6 fogyatékossdgi csoportban
vizsgal egyfel6l életmindséget, masfel§l ahhoz kapcsolodd koltségeket. A kutatds tovabbi
erGssége, hogy Magyarorszagon ritka és nagysagrendjét illetve Osszetettségét tekintve
el6zmény nélkili az a kutatds, amelyben a fogyatékos személy maga valaszolja meg az
életrére és véleményére vonatkozé kérddivet, mégpedig ilyen nagy elemszamban és ilyen
mélységli kérdGiv esetén.

A kutatds eredményeinek értelmezése korlatozott, nem dltaldnosithaté a vizsgalt
célcsoportok teljes korére, azaz nem reprezentdlja azokat. Ennek oka az, hogy a vizsgdlati
kérdés a lakhatasi formak kozti dsszehasonlitas volt, ezért a kutatds nem végezhet6 el
reprezentativ mintan, mert akkor maga a mintavétel befolydsolta volna a végeredményt:
abban a lakhatasi formaban lett volna magasabb életmin&ség, ahol nagyobb aranyban élnek
6nallé emberek. A minta illesztésére éppen azért volt sziikség, mert az egyének onallésag
szerinti 0sszetétele tipikusan eltér az egyes lakhatasi formak kozott. A jelen vizsgalat alapjan
megtehetjiik tehat, hogy pl. kovetkeztetéseket vonjunk le az egyes csoportokba tartozé
fogyatékos emberek életminGségének lakhatdsi formak kozti kilonbségeire vonatkozdéan.
Ugyanakkor nem lenne helyénvald az egyes csoportok mintdit ugy kezelni, hogy az
egylttvéve reprezentalja a Magyarorszagon é16 értelmi fogyatékos teljes feln6tt népességet.
Egy ilyen reprezentativ vizsgalat elvégzése jelenleg akaddlyokba Utkozik, mivel nem allnak
rendelkezésre a célcsoportokra mintavételi keretek.

Az életminGség-elemzés f6bb eredményei

A kutatasban négy nagyon kiilénb6z6 csoportot vizsgaltunk életminéség szempontjabol:

e Ertelmi fogyatékossaggal é16 felnGtteket
e Sulyosan és halmozottan (értelmi) fogyatékos felnGtteket
e Autizmussal él6 felnGtteket, valamint
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e  Pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6 (skizofrénidval diagnosztizalt) feln6tteket.

Célunk harom lakhatdsi forma — nagylétszamu intézet, lakdotthon, és maganhdaztartas/csalad
— életminGség-jellemz8inek Osszehasonlitasa volt. Az egyes célcsoportokon belili
Osszehasonlithatdsag érdekében nem reprezentativ, hanem illesztett mintaval dolgoztunk.
Az illesztés alapja az egyének adaptiv viselkedésének foka volt, kivéve a pszicho-szocidlis
fogyatékossaggal él6k esetében, amely a szakirodalom szerint (Kozma, Mansell & Beadle-
Brown 2009) meghatarozd az életminGség-kimenetek szempontjabdl. Egyediil az autistak
esetében nem terjed ki a kutatas mindhdrom lakéformara, mivel az intézetekben olyan
alacsony szamban élnek elsGdlegesen autizmus spektrumzavarral diagnosztizalt emberek,
hogy nem lehetett 6ket elegendd szamban bevonni a kutatasba. Bar autista feln6ttek élnek
intézetekben, jelentds résziik nem rendelkezik ilyen diagndzissal, holott a kutatdsba vald
bekeriilés alapfeltétele az volt, hogy az érintett személy rendelkezzen az adott
fogyatékossagi csoportnak megfelel6 elsédleges diagndzissal. Ezért ebben a célcsoportban
csak a lakdotthonban és maganhaztartdsban él6k 6sszehasonlitdsara korlatozédhatott az
elemzés.

Az életminGségrél kérdGives modszerrel, az érintettek — amennyiben erre lehetGség volt — és
segitGik kozvetlen megkérdezésével szereztiink informacidt. Az életmin6séget a nemzetkozi
gyakorlatnak megfelel6en nyolc teriiletre — onrendelkezés, tarsadalmi részvétel, tarsas
kapcsolatok, érzelmi jol-lét, fizikai jol-lét/egészség, anyagi jol-lét, személyiségfejlédés, és
jogok — kiterjed6en hatdroztuk meg és vizsgaltuk egy erre a célra kidolgozott kérdéssorral.
Ezen tulmenden minden terilet vonatkozdsdban tovabbi, kiegészité informaciot is
gyljtottink, amely segiti az életminGség kérdéssorra kapott vélaszok értelmezését, illetve
tdgabb, objektiv kontextusba is helyezi azokat.

Az életminGség kérdéssorra és az abbdl képzett 6sszevont mutatéra kapott vdlaszokbdl
meglehet6sen vegyes kép rajzolddik ki a kulénbozé lakhatasi formdak életminéség
jellemzéirél.

Az értelmi fogyatékos emberek korében jelentds — statisztikai értelemben szignifikdans —
kiilonbséget talaltunk a harom lakhatasi forma kozott: a lakdotthonban, és kisebb
mértékben az intézetben él6k 6sszevont mutatdval mért életminésége jobb volt, mint a
magdanhdztartasban élGk életminGsége. Az egyes terliletek vonatkozdsdban kilondsen a
jogok és onrendelkezés terén taldltunk jelent6s kiilonbséget az intézményi lakhatasi
formakban él6k javara. Tovabbda a parkapcsolatban él16k és parjukkal egylitt él6k aranya is
jelent6sen magasabb volt intézetben és lakdotthonban, mig a magdnhdztartasban él6k
intenzivebb és kiterjedtebb kapcsolatban voltak tdgabb csaladjukkal, rokonaikkal. Ennek a
kiilonbségnek szdmos oka lehet; az egyik legkézenfekv6bb magyarazat az otthon él6 értelmi
fogyatékos feln6ttek csalddon belili helyzete, nevezetesen, hogy feln6tt koruk ellenére sok
esetben kvazi gyermek-statuszban élnek otthon, a csalad/szlil6k erételjesebb ellenérzése és
beleszéldsa mellett. A képet drnyalja az is, hogy mas, az életmindség szempontjabdl fontos
terlileteken az intézményes — els@sorban intézeti — ellatast igénybe vevék egyértelm(ien
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rosszabb helyzetben voltak. Ezek kozul kiemelendd a pszichoaktiv gydgyszerek alkalmazasa,
amely sokkal nagyobb aranyban fordult el6 intézetben. Ugyanigy a zsufoltsag is elsGsorban
az intézeti ellatas jellemzdgje. Sok tekintetben a harom lakhatasi formaban él6k életmindsége
nem kilonbozott jelent6sen (pl. bardtok, munkavégzés stb.). Szintén figyelemre mélté az
életminGség dsszevont mutatdjanak jelent6s szordddsa; a rendkivil alacsony életmindségrél
beszdmolé vdlaszaddk jelentésnek mondhaté aranya, kilonos tekintettel a
maganhdaztartasokban.

A sulyos és halmozott fogyatékossaggal él6 emberek esetében nem taldltunk statisztikailag
szignifikans O0sszefliggést az 6sszevont életmindség mutatd és a lakhatasi forma kozott, bar
bizonyos terileteken jelentdés kilonbség mutatkozott: a testi jol-lét tekintetében a
maganhaztartasban él6k kedvez6tlenebb helyzetben voltak (kevesebb testmozgast végeztek
és kevésbé vettek részt fogdszati ellenérzésen), mint az intézményes ellatdsokat igénybe
vevék. Hasonldan az értelmi fogyatékos célcsoporthoz, itt is jelent6s kilonbséget talaltunk a
pszichoaktiv gydgyszerek alkalmazdsdban és valamint a lakhatdsi koriilményekben
(zsufoltsag) az intézetek hatranyara.

Az autizmussal él6 feln6ttek korében az életminGség egésze (azaz Osszevont mutatdja)
alapjan nincs kulonbség lakéforma szerint (korikben csak a lakdéotthont és a
maganhaztartasban él6ket vizsgaltuk), ahogy a nem, a kor és a munkaeré-piaci aktivitas sincs
szamottevd hatdssal rd. Csupan az iskolazottsagnak és az adaptiv magatartdsi skalan elért
pontszamnak van szignifikdns mértékben befolydsa az életmin&ségre: a magasabb foku
ondllésdg és iskolazottsag jobb életminGséget eredményez. A lakdotthonban él6k
életmindsége kismértékben jobbnak mondhatd a szdrakozasi lehet6ségek, a bizalmas
kapcsolatok, a jogok ismerete és a kevesebb aggddas terén, a magdnhaztartdsban él6ké
pedig a szomszédokkal, teleptlésen él6kkel vald érintkezés és az internethez valé hozzajutas
terén ragadhatd meg, és a maganhaztartasban él6k tovabbi el6nye még a rokonsaggal vald
intenzivebb kapcsolat is. A lakéotthonban él6k esetében viszont a munkat végzd és igy
munkajovedelmet szerz6k ardnya joval magasabb a csalddokban él6khoz képest, ami szdmos
szempontbdl el6nydsebb pozicidba hozza Gket.

A pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6kon bellil csak a skizofrénidval diagnosztizaltakat
vizsgaltuk. Esetlikben a legjobb életmindséget a lakdotthonban él6k, a legrosszabbat pedig
az intézetben él6k érték el az 6sszesitett mutatd alapjan, koztiik pedig a maganhaztartasban
él6k életminésége inkabb a lakdotthonokban él6kéhez all kozelebb. Szamos kérdésben
kiemelhet6 a lakdotthonban élGk relative jobb helyzete a masik két laké6formahoz képest, igy
az intenzivebb tarsadalmi részvétel (szérakozas, programokon vald részvétel), a bizalmas
tarsas kapcsolatok magasabb foka, a jogok ismeretének szélesebb elterjedtsége, a
pénzkezelés nagyobb szabadsdaga és altalaban egy jobb (szubjektiven megélt) anyagi helyzet,
a szintén szubjektiven megélt sikerérzet és a kedvezdbb fizikai jollét (az altalunk mért
szempontok) mind erre utalnak.
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A koltséghatékonysag-elemzés f6bb eredményei

A vizsgalat célkitlizése az volt, hogy a fentebb emlitett négy célcsoport elldatasanak koltségeit,
illetve koltséghatékonysagat elemezze harom lakhatasi formaban: nagylétszamu
intézetekben, lakéotthonokban és csaldadokban/maganhaztartasokban. A feladat
tobbszordsen is 0Osszetett volt; egyfel6l abban az értelemben, hogy egyszerre négy
kiilonb6z6 célcsoportra terjedt ki, amelyeket a kilfoldi kutatasok rendre kilon-kilon
vizsgalnak. Masfel6l pedig abban a tekintetben is 0sszetett volt, hogy feldlelte a csaladi és az
intézményes lakhatas formait is. Mivel a kilfoldi szakirodalom attekintése sordn egyetlen
olyan vizsgalatot sem talaltunk, amely az intézményes lakhatds formait megkisérelte volna
Osszevetni a maganhaztartdson belili lakhatdssal, ez a kutatas el6zmények nélkilinek
tekinthet6. Azt is érdemes ehhez hozzatenni, hogy mikdzben az intézményes lakhatds
koltségeinek elemzése kapcsan tdmaszkodhattunk az angolszdsz orszdgokban kordbban
elkészilt koltségelemzésekre, addig a maganhdztartason bellli ellatas koltségei kapcsan a
kalfoldi szakirodalom sem kindl sok fogddzét. Noha az értelmi fogyatékos személyek
tulnyomé tobbsége a csaladjaval él, meglepben kevés kutatas, kozpolitikai kezdeményezés
kapcsolédik az értelmi fogyatékos emberek csalddon beliili gondozdsdhoz. A kis szdmban
fellelhetd viszgalatokra az a jellemzd, hogy a csalddban é16 fogyatékos személyek (konkrétan
gyermekek) elldtasdnak koltségeit a nem fogyatékossaggal él6 személyek (gyermekek)
csaladon belili elldtasanak koltségeihez mérten vizsgaljak.

Az intézeti és a kozosségi lakhatds kilonb6z6 formaira vonatkozé kilféldi kutatdsi
eredményeknek a tanulmanyban kilon fejezetet szenteltlink (lasd 2.2. fejezet), igy ehelyttt
csak néhany dologra hivjuk fel a figyelmet. Erdemes taldn azzal kezdeni, hogy meglep&en
kevés — a szd szoros értelmében vett — koltséghatékonysdg-elemzést taldltunk (még az e
tekintetben élenjard angolszasz orszagokban is); a vizsgalatok oroszlanrésze vagy csak a
kiilonb6z6 lakhatasi formak életmindség-outputjaira iranyul, vagy csak az ellatds koltségeire.
Az is megallapithatd, hogy az ilyen jellegli kutatasok az értelmi fogyatékossaggal él6kre
koncentralnak, mikézben a pszichiatriai diagndzissal él6k vonatkozasaban egyaltaldan nem
jellemzd a kilfoldi irodalomban a lakhatasi formak egymadssal valo 6sszehasonlitasa.

A jelen vizsgdlat az intézetek és a lakéotthonok mellett a maganhaztartasokra is kiterjedt,
ami azt is jelentette, hogy a koltségelemzés elvégzéséhez egymassal tételesen
Osszevethet6vé kellett tennink a maganhaztartasok és az intézmények koltségvetési
kiaddsait. A haztartasok kiadasait a haztartdsf6t6l, a nagy létszamu intézetek és a
lakéotthonok koltségeit pedig az érintett intézmények vezet6it6l kérdeztiik meg, az el6bbi
esetben kérdezGbiztosok, az utdbbiban pedig online kitoltend6 kérdGiv segitségével. A
magdanhaztartasok és az intézmények koltségtételeinek 0sszevethetGsége tobb szempontbdl
is kihivast jelentett. Ezeket a problémakat a tanulmanyban kilon fejezetben targyaljuk (lasd
4.3.1.2. fejezet). Ehelyitt azt emelnénk ki, hogy az intézetek és a lakdotthonok altal kézolt
egy fbre jutd oOnkoltségadatok nem alkalmasak a magdnhaztartdasokban felmerilé
koltségekkel valé kozvetlen 6sszehasonlitasra, ezért a teljes ellatasi koltséget alulrdl
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épitkezve kellett meghataroznunk (lakhatassal Osszefliggé koltségek, gondozas-segités
bérkoltsége, altaldnos vagy overhead koltségek). Ez csak egy részletes és bonyolult
intézményvezetbi kérdGiv segitségével volt megoldhatd, ami a kitoltés jelentés id6- és
munkaigénye folytan kétségkivil jelentésen csokkentette a vdlaszadasi hajlanddsagot.

A kitlzott vizsgdlati cél a fentebbi négy fogyatékossagi csoport kozil maradéktalanul az
értelmi fogyatékossaggal és az autizmus spektrumzavarral él6k esetében volt teljesithets. A
sulyosan, halmozottan fogyatékos célcsoportban adathidny miatt koltségeket csak a
maganhaztartason bellli és a lakéotthoni lakhatdsra vonatkozdan tudtunk szdmolni (lasd
4.3.3. fejezet). A pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k korében maga a kutatasi kérdés
bizonyult problematikusnak. Ez a hazai bentlakdsos ellatérendszernek abbdl a sajatossagabol
addédik, hogy a lakdotthonok és a nagy létszamu intézetek egymassal szervesen
Osszekapcsoldédnak (i.e. a lakéotthonok intézetekhez tartoznak, jellemz6en azokkal egy
telephelyen taldlhaték). Ez az 6sszefonddas jelen van mind a koltségek, mind pedig az ott
él6k szdmdra biztositott életminéség szempontjabdl. Nyilvanvalé, hogy amennyiben az egy
telephelyen mikod6 nagy létszamld intézetnek és lakdotthonnak nincs elkilonilt
koltségvetése — amire egy kordbbi NCSSZI vizsgalat (lasd Hronyecz et al. 2004) megallapitasai
és a sajat kérdGives felmérésiink alapjan is kovetkeztethetlink —, akkor nincs értelme a két
lakhatdsi forma ellatasi koltségeinek 6sszehasonlitasaval foglalkozni.

A koltségeket a vizsgdlat sordn minden esetben alapvet6en tdrsadalmi szempontbdl
szamoltuk, és csak mellékesen, tajékoztatd jelleggel tértliink ki a csalddok szdmara
ténylegesen megjelend koltségekre.

Eredményeink szerint az értelmi fogyatékos célcsoportban a harom lakhatasi forma kozil a
magdanhdztartds bizonyult a legkevésbé koltséges lakhatasi formanak. A nagylétszamu
intézetekben és a lakdotthonokban az elladtasi koltségek kozott mutatkozd kiilonbség nem
szamottevd. A legkevésbé koltséges maganhaztartdsi lakhatashoz ugyanakkor — mind az itt
alkalmazott ©sszevont életminéség-mutaté, mind pedig a szakmai szolgaltatasok
igénybevétele szempontjabdl — alacsonyabb életmindség tarsul. Ezek alapjan
koltséghatékonysagi szempontbdl a magdnhdztartasok esetében a lakhatas feltételeinek
javitdsa latszik kilonosen indokoltnak (pl. a szakmai szolgaltatdsokhoz, a foglalkoztatasi
lehet6ségekhez, a kozosségi programokhoz valé jobb hozzaférés biztositdsa). A kérdés
persze nyitott, hogy ugyanazok a szakmai szolgdltatasok, amelyeket a maganhdztartasban
él6k jelenleg nem, vagy kevésbé vesznek igénybe, milyen koéltség mellett lennének
biztosithaték szamukra (ahhoz mérten természetesen, hogy mekkora ezek koltsége a masik
két lakhatasi formaban, beleértve a kapun belil és azon kivil hozzaférhet6 szolgaltatasokat).
Annak a megvalaszolasa, hogy ezeknek a szolgaltatasoknak az elérhet6vé tétele milyen
koltséggel jarna a szolgaltatdsnyujtds kiilonb6z6 lehetséges modjai mellett, kiilon vizsgalatot
igényel.

A sulyosan, halmozottan fogyatékos feln6ttek csoportjaban szintén az otthoni lakhatas
esetében mutattunk ki kisebb ellatasi koltséget (a lakdotthoni elhelyezéshez képest). A
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csaladban él6k relativ hatranya ebben a korben is megmutatkozott; ha az 6sszevont
életmindség-mutato szerint nem is latszott szignifikans kiilonbség a lakhatasi formak kozott,
a szakmai szolgdltatdsok igénybevétele terén azonban igen. Vagyis, noha a
maganhadztartason bellli lakhatds tdrsadalmi szempontbdl olcsébbnak tlnik, mint a
lakéotthoni, a szolgaltatasok igénybevétele terén hatranyban vannak a maganhaztartasban
él6k. Ebben a célcsoportban is indokoltnak latszik tehat a szakmai szolgdltatasok és a
foglalkoztatdsi lehet&ségek elérésének javitasa a magdnhdaztartasban él6k szamara.

Az autizmus spektrumzavarral él6k esetében is hasonld eredményekre jutottunk. Mivel
ebben a célcsoportban az elldtottak donté részben maganhaztartasokban és
lakéotthonokban élnek, az Osszehasonlitast is erre a két lakhatasi formara vonatkozdan
tehettilk meg. Adataink alapjan a maganhaztartason beliil él6k atlagos ellatasi koltsége
alatta marad a lakéotthonban él6kének. A lakéotthoni ellatds azonban tobb tekintetben is
jobb életminéséggel kecsegtet. llyen példaul a tarsadalmi részvétel és a kilonbozd
szolgdltatasok igénybevétele. Emellett a lakéotthonban éIl6k korében magasabb a
foglalkoztatottak ardnya is, mint a maganhdztartasban élSk kérében. Ugy t(inik tehat, hogy a
lakéotthonok magasabb tarsadalmi koltség mellett jobb életmindséget nyujtanak a lakdik
szamara. Koltséghatékonysagi szempontbdl igy itt is a magdnhaztartdsban él6k szakmai
szolgdltatasokhoz, foglalkoztatdsi lehetdségekhez vald jobb hozzaférésének biztositdsa
mellett érvelhetlink.

A fentiekbdl az latszik, hogy mindhdrom vizsgalt célcsoportban a lakhatasi formak kozil a
magdanhdztartasban él6 felnGttek képviselik azt a kort, amelyik a kilénb6z6 szakmai
szolgaltatasok igénybevétele szempontjabdl a leghatranyosabb helyzetben van. A pszicho-
szocidlis fogyatékossaggal élGk célcsoportjaban ez a megallapitds ugyanugy helytallénak
tlnik. Azzal a kérdéssel kapcsolatban, hogy a maganhaztartasban él6k korében mért
alacsonyabb szolgaltatas igénybevétel els6sorban milyen okokra vezethet§ vissza, a jelen
vizsgdlat nem rendelkezik tovabbi informacidkkal, mivel nem erre a kérdésre keresett
valaszt. Ez azonban felveti egy célzott, kifejezetten a maganhaztartasban él6kre irdnyuld
vizsgdlat szlikségességét, amely feltarhatnd ezeket az okokat. Egy ilyen felmérés
mindenképpen hidnypétld lenne Magyarorszagon. Ez azonban a jelen — egészen mas célt
betdlteni hivatott — vizsgalattdl eltéréd mdodszertant igényelne.

Végul ehelyltt is felhivjuk a figyelmet arra, hogy az itt O6sszefoglalt eredményeink a
tanulmanyban részletesen ismertetett feltevések mellett, az ott jelzett bizonytalansagokat és
korlatokat szem el6tt tartva interpretalhatok.
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1 BEVEZETES (BERNAT ANIKO)

A Fogyatékos Személyek Esélyegyenl&ségéért Kozhaszni Nonprofit Kft. (FSZK) (a Kézenfogva
Alapitvany szakmai tdmogatdsa mellett) megbizta a TARKI Tarsadalomkutatdsi Intézetet,
hogy tdrsadalomtudomanyi kutatast végezzen a ,New dimension in social protection
towards community based living” cim( projekthez (VP/2013/013/0057) kapcsoléddan.

A kutatds kettds, de egymadssal erésen Osszefliggl célja a fogyatékossaggal él6 felnSttek
bizonyos csoportjai korében egyfel6l a bentlakdsos szocidlis intézményekben, a
lakéotthonokban, illetve a maganhaztartasokban (csaldadban vagy 6nallé haztartasban) él6k
lakhatdsi tipusok szerinti életmin&ség-vizsgalata, masfel6l pedig ezen lakhatasi formak
szocidlis szolgdltatasokra vonatkozd koltség-hatékonysag elemzése. A kutatds ezen beliil
lefedi a jelenleg az intézményifér6hely-kivaltasban résztvevs intézményekben valamint a
tdmogatott lakhatas keretein belil él6ket is.

A kutatds négy célcsoportra terjed ki: (1) az értelmi fogyatékossaggal él6,(2) az autista, (3) a
halmozottan értelmi sérilt, illetve (4) a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6 felnétt
személyekre. A célcsoportokba tartozd fogyatékos személyek kiilonbozé fokban sériiltek,
amit az 6nallo életvitel képességének szintjével mértiink, mivel a kutatds az életmindség
fel6l kozeliti meg a fogyatékos személyek helyzetét. Ez azt is jelenti, hogy a kutatds nem
csupan enyhébb fokban sérilteket, hanem kozép-sulyos és sulyosan-halmozottan fogyatékos
személyeket is vizsgal.

Mivel a vizsgalat hdrom lakhatasi formdaban él6 négyféle célcsoport életminGségének és az
adott életmdddal jard koltségeinek Osszehasonlitasat tlzte ki céljaul, ezért olyan kutatasi
elrendezést valasztottunk, amelyben az egyes fogyatékossagi csoportokban éI6 hasonlé
jellemzdjl  kérdezetteket lakéformanként hasonlitjuk 6ssze. Ennek soran adott
fogyatékossagi csoporton belll olyan hdaromfés egységeket, kiscsoportokat képeztiink a
kérdezettekbdl, akik nem, korcsoport és életviteliik 6nallésagi szintje alapjan egymashoz
hasonléak, igy 0sszehasonlithatéak, de kiilonbdznek aszerint, hogy nagylétszamu
bentlakasos intézetben, lakdotthonban illetve maganhaztartasban (6nalléan vagy csalddban)
élnek.

Az adatfelvétel soran azonos kérd@ivvel vizsgaljuk a kilénboz6 fogyatékossagi csoportba
tartozo, és eltér6 mértékben 6nallé valaszaddkat, azaz klienseket, akik maguk valaszoljak
meg az életmddjukra és véleményiikre vonatkozd kérdéseket. Azok a kérdezettek, akik a
valaszadashoz segitséget igényelnek, ,tolmacs” szerep(i segit6 kozrem(ikodése mellett
valaszoltak. Azon sulyos autistdk illetve sulyosan-halmozottan fogyatékosok esetében,
akiknél a kliens vdlaszadasa dallapota miatt eleve nem lehetséges, egy 6t jél ismer6 segit6
valaszolt a kliens kérdGivére.
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A fogyatékos személy altal megvalaszolt kliens kérdGiv mellett kiegészité informacidkat
gylijtottink a fogyatékos személyek életminGségét meghatarozd fontos tényez6krdl,
amelyeket egyfel6l egy a vdlaszadd klienst jol ismeré személy (csaladtag, intézeti vagy
lakéotthoni munkatars) valaszolt meg, masfeldl f6leg az adott személy életmddjaval jard
koltségek vizsgdlata az intézetekben és a lakdotthonokban intézetvezet6kkel, a
maganhaztartasokban él6k korében pedig a haztartasfével készilt kérdbivvel valdsult meg.
Egy fogyatékos személyr6l és életmindségérdl illetve annak koéltségeir6l tehat haromféle
forrasbdl (a kliens sajat valaszai, a segit6i valamint az intézményvezetsi vagy haztartasféi
interju) tajékozodtunk.

llyen jellegli és nagysagrend(i kérdGives kutatas ebben a témakorben és célcsoportokkal
Magyarorszagon korabban nem volt és Nyugat-Eurdpaban illetve az Egyesiilt Allamokban is
igen ritka az ehhez hasonlé kutatds. A jelen vizsgalat ritkasagat egyfel6l az eddigi
kutatdsokhoz képest tobb és szélesebb korl célcsoport, masfel6l a tobb lakdéforma
Osszehasonlitdsa adja. Az efféle kutatasok jellemzéen két lakéformat (altaldban a
nagylétszamu intézetet és a lakdotthont) hasonlitjdk 0ssze, leginkdbb egyetlen
fogyatékossdagi csoporton belil, ehhez képest a jelen kutatds haromféle lakéformaban
négyféle, egymadstdl jelentGsen kilonbdz6 és széles kort lefedd fogyatékossagi csoportban
korében teszi ugyanezt.

A kutatds nagyfoku bonyolultsaga és a hasonld kutatasi el6zményekkel valé Gsszevetés
korlatozottsaga, valamint a célcsoportok nehéz elérhetésége és specialis jellemz6i miatt a
jelen vizsgalat el6készité szakasza (a mintavételi keret Osszedllitdsa, a kérdGivek fejlesztése
és tesztelése, a kérdbives terepmunka adminisztrativ és technikai el6készitése, majd a
terepmunka lebonyolitdsa és az adatbazisok Osszallitdsa) a kérdbives kutatdsok szokdsos
el6készitési és lebonyolitasi munkalataihoz képest joval tobbet vett igénybe, és ez
onmagaban is fontos ismeretekre és tanulsagokra mutat ra. Ebben az intenziv munkédban a
TARKI Adatfelvételi osztdlya részérdl kiilon koszonet illeti Melles Agnest, Fabian Ildikét és
Andrasi Zoltant.

A kutatas el6készit6 szakaszban szamos szakember jelent6s segitséget nyudjtott a vizsgalat
szakmai megalapozottsagahoz, kozillik is kiilondsen kdszonjiik Turba Attila és Apstol Viktéria
(Ertelmi Sériiltek Gyongyhaz Egyesiilete Szederfa Lakdotthon, Iklad), Szilasy Katalin (Fejér
Megyei Integralt Szocidlis Intézmény), Kis Tamasné (Csongrdd Megyei Onkorményzat
Egyesitett Szocidlis Intézménye Aranysziget Szocialis Otthon), Harangozé Judit (Ebredések
Alapitvany), Oszi Tamdsné (Autizmus Alapitvany), Bulyaki Tiinde (ELTE T4TK), Gruitz Katalin
(Down Alapitvany), Dané Réka (EFOESZ), Rész Levente (Ldmpas ‘92 Alapitvény), valamint a
Megrendels részérdl az FSZK munkatdrsai és szakértdi, Szentkatolnay Miklds, Bognar Virag,
Petri Gabor és a Kézenfogva Alapitvany részérél Pordan Akos értékes tanacsait.
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2 SZAKIRODALMI ATTEKINTES

2.1 ELETMINOSEG VIZSGALATOK

2.1.1 ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ELO, HALMOZOTTAN ERTELMI SERULT ES
AUTISTA SZEMELYEK ELETMINOSEGE KULONBOZO LAKHATASI FORMAKBAN
(VERDES TAMAS)

Az alabbiakban a 2008 janudrja és 2015 szeptembere kozott angol nyelven kozzétett,
O0sszesen 12 olyan szakcikket tekintiink at, amelyek sajat kutatasi témdank szempontjabdl
jelentéséggel birnak. A kutatasi kérdés az értelmi fogyatékossaggal, halmozott
fogyatékossaggal és autizmussal él6 személyek életmindségét vizsgalja kiilonb6z6 lakhatasi
szolgaltatdsokban. Sajat kutatdsunkban a maganhaztartasban, a lakéotthonban és az intézeti
elldtasban é16 személyek életminGségét vizsgaljuk, és részben arra keresslik a valaszt, hogy a
kilonbo6z6 lakhatdsi formak hogyan befolyasoljdk a lakdk életminGségét. Az életmindség
nyolc elemének vizsgdlatara helyeztiik a hangsulyt: 6nrendelkezés, tarsadalmi részvétel,
tarsas kapcsolatok, jogok, érzelmi jollét, testi és fizikai jollét, anyagi jollét és személyes
fejlédés. A szakirodalom feldolgozasa soran kiemelt figyelmet forditottunk azoknak az
informacidkra, amelyek az életminéség elemei kozil ezek Osszességével vagy részével
foglalkoznak.

A kozelmultbdl, pontosabban 2008 januarja és 2015 szeptembere kdz6tt megjelent, értelmi
fogyatékossaggal, autizmussal és sulyos, halmozott fogyatékossaggal él6 személyek
kiilonb6z6 lakhatasi formdira vonatkozd kutatdsi eredményeket kerestlink. Kutatdasunk
fokuszaban a lakhatasi formaknak az életminGségre gyakorolt hatdsa allt.

Sajat adatfelvétellinkben arra kerestiik a valaszt, hogy a fogyatékossaggal é16 személyek
életminéségét hogyan befolydsolja az, ha maganhdztartasban, intézményes keretek kozott
vagy tamogatott lakhatdsban élnek. A vizsgalt szakirodalom tikrében a hazai kérdésfelvetés
sajatosnak tlinik, Osszesen egy olyan kutatdst taldltunk, amelyben az intézményes és
tdmogatott lakhatast hagyomanyosan szembeadllitott tipusain tul a maganhaztartasokat is
bevontak a kutatdsba (Chou és mtsai 2008). A legtébb munka az intézményes lakhatas és a
kozosségi lakhatas koncepcidjat vetette Ossze, illetve a kozosségi lakhatas kiilonb6z6 formait
hasonlitotta 6ssze egyes életmin&ség-mutaték mentén. A vizsgdlt szakirodalom Ausztrdlia
(Bigby és mtsai 2008; Chopra-Herman és mtsai 2011), irorszag (Doody és mtasi 2011; Fahey
2010; Kilroy és mtsai 2015), Kanada (Gasron és mtsai 2010), Spanyolorszag (Lucas-Carrasco
és mtsai 2012), az Egyesiilt Allamok (Staincliffe és mtsai 2011; Tichd és mtsai 2012) és Taiwan
(Chou és mtsai 2008; Chou és mtsai 2010; Chou és mtsai 2011) tapasztalatait mutatja be.

Miel6tt az eredmények bemutatasara térnénk at, fel kell hivhunk a figyelmet arra, hogy a
tdmogatott lakhatds hazai fogalma nem Osszeegyeztetheté az altalunk vizsgdlt munkak
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terminoldgiajaval. Magyarorszagon mind a népesebb, akar 12 f6t befogadd lakdotthonok,
mind pedig az akar 50 f6t befogadd un. lakécentrumok tdmogatott lakhatasnak mingsiilnek.”
A vizsgalt szakirodalom fel6l nézve a lakdotthonok az intézeti/kdz6sségi lakhatas
hatdreseteinek tekinthet6k, mig a lakdcentrumokat tdmogatott lakhatasnak azért nme lehet
tekinteni, hiszen kozosségi lakhatds alatt kivétel nélkll olyan lakhatasi szolgaltatdsokat
értenek, amelyekben kivételesen legfeljebb 16 (Ticha és mtsai 2012), de altalaban legfeljebb
6 f6 él egyltt (Fahey és mtsai 2010). Kilroy és mtsai kutatdsukban (2015, 70) az intézet
kifejezés alatt egymas mellett alld, apartmanként mikodd hazak kisebb csoportjat értik,
amelyekhez a szolgaltatds irodai és kisegitd épuletei tarsulnak. Ami az 6 értelmezésiikben
intézet, az a magyar szocialis jog szerint korszer(i tdmogatott lakhatasi szolgdltatas.
Kozosségi lakhatasnak pedig azokat a kisebb hdazakat tekintik, amelyek a varos egymastol
tdvoli pontjain helyezkednek el, teljesen beleolvadva a helyi lakossag 4dltal hasznalt
ingatlanok tomegébe, és amelyekben egyenként legfeljebb 5 f6 él egyltt. Az aldbbiakban
ezért a félreértések elkerilése érdekében, a tamogatott lakhatas / kozosségi lakhatas
fogalmaba nem értjik bele a legfeljebb 50 f6t befogadd lakécentrumokat, de nem rekesztjiik
ki bel6le a 8-12 f6s lakdotthonokat.

Valamennyi vizsgalt munka azt taldlta, hogy az intézeti lakhatds mind a kozbsségi
lakhatdsnal, mind pedig a csaladi életvezetésnél egyértelmlien rosszabb életminéséget
biztosit. Egy spanyol kutatdsi beszdmold jelentette a kivételt (Lucas-Carrasco és mtsai 2012),
amely az intézeteket elhagyd és a kozOsségi lakhatast elfoglald értelmi fogyatékos személyek
életikkel vald elégedettsége vonatkozasdban nem szignifikdns pozitiv el6nyt taldlt az
életminGségben a kdzosségi lakhatasok javara az intézetekkel szemben.

A kutatdsok tulnyomdé tobbségében magukat a fogyatékos személyeket igyekeztek
megkérdezni, amennyiben ez lehetséges volt. Tobb esetben fordultak a fogyatékos
személyekhez legkozelebb all6 csalddtagokhoz, testvérekhez (Bigby és mtsai 2008; Doody és
mtsai 2011) segit6khodz (Kilroy és mtsai 2015), illetve gondnokokat is tobb esetben
interjuztak (Martinez-Leal 2011). Sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek esetében
csak és kizarolag helyettes valaszadok mondtak el véleményiiket.

A kozosségi lakhatasi szolgaltatasok egyértelmlien jobb életmindséget biztositanak
klienseiknek az életiikkel valod altaldanos megelégedettség tekintetében (Doody és mtsai
2011; Chou és mtsai 2008; UG. és mtsai 2011; Bhaumik és mtsai 2011; Kilroy és mtsai 2015;
Fahey és mtsai 2010). Kifejezetten pozitiv eredményeket taldlt a kbzosségi lakhatasban él6

L A lakécentrum fogalmat a 1257/2011. (VII.21.) Kormanyhatéarozattal elfogadott, a fogyatékos személyek
szamara apoldst-gondozdst nyujtd szocidlis intézményi férihelyek kivaltdsanak stratégidjardl és a
végrehajtdsaval kapcsolatos kormdanyzati feladatokrdl sz6l6 dokumentum vezette be (ldsd a dokumentum
VI.1. szakaszat), és ennek kapcsan a szakmai kézbeszédben ez a fogalom terjedt el a szocialis térvény 75. § (2)
bekezdés c) pontjaban alkalmazott "legfeljebb 6tven f6 elhelyezésére szolgald lakasok, épiiletek egylttese"
helyett.
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személyeknél az 6nrendelkezés és a jogok gyakorlasa vonatkozdsaban Doody és mtsai 2011;
Bhaumik és mtsai 2011; Fahey és mtsai 2010 és Kilroy és mtsai 2015. Doody és mtasi (2011,
48-49) azt talaltak, hogy a fogyatékos személyek fliggetlenebbek lettek, és egyre aktivabban
kapcsolédtak be mindennapjaik alakitdasaba, miutan elhagytak az intézményes kornyezetet,
és kozosségi lakhatasba koltoztek.

Staincliff és mtsai 2011 azt vizsgaltak, hogy amerikai értelmi fogyatékos, autista, mentalis
problémadkkal él6 és mas fogyatékossaggal rendelkezé személyeknek mennyiben van
beleszoélasuk abba, hogy hol és kivel élnek. Megallapitottak, hogy a fogyatékossag sulyossaga
meghatdrozo tényezd abban a tekintetben, hogy a fogyatékos személynek milyen mértékd
beleszéldsa van a sajat életébe. A fogyatékossdg tipusa és sulyossdga egyértelmiien
befolyassal volt arra, hogy az érintettet személyek mennyiben vettek részt lakéhelyik
megvalasztasaban. Az enyhe fokban értelmi fogyatékos személyek 63,7%-a vagy 6nalléan
dontott lakéhelyérdl, vagy legalabb beleszéldsa volt a dontésbe. A kozepes fokban értelmi
fogyatékos személyeknél ez a mutatd 50,4%, a sulyos fokban értelmi fogyatékos személyek
esetében 27,2%, mig a sulyosan-halmozottan fogyatékos személyeknél csak 12,6% volt. A
pszichiatriai diagndzis és az autizmus is novelte annak az esélyét, hogy valaki helyett mas hoz
doéntést arrdl, hogy milyen lakéformaban éljen (Uo., 752). Osszességében az értelmi
fogyatékos személyek kevesebb, mint 45 szazalékanak van beleszéldsa abba, hogy hol és
kivel él. Az intézeti keretek kozott él6 személyeknek 83 szdzaléka nem valaszthatja meg,
hogy kivel, és 86 szazaléka, hogy hol éljen. A csalddban vagy sajat haztartasukban él§
személyeknél mind6ssze 20 szdzalék nem donthet arrdl, hogy hol, és 23 szazalék arrél, hogy
kivel él. (Uo., 753)

A témat kilon is vizsgald kutatdsok szerint az érzelmi, testi és anyagi jol-1ét vonatkozdsaban
egyértelmden jobban teljesitenek a k6zosségi lakhatasi formak, mint az intézetek (Doody és
mtsai 2011; Lucas-Carasco és mtsai 2012). Martinez-Leal és mtsai. (2011) 14 EU
tagorszagban vizsgaltdk osszesen 1257 értelmi fogyatékos személy egészségi allapotat. Azt
taldltdk, hogy azokban az orszagokban, ahol az intézménytelenités kezdetlegesebb
szakaszban volt, a vizsgalt személyek egészségi allapota jelent6sen rosszabb, ugyanakkor
nem talaltak egyértelm(i 6sszefliggést az egészségi allapot és a lakhatdast nyujté szolgaltatas
tipusa kozott. Az egyltt él6 személyek szama - flggetlenil a lakhatds tipusatdl - emelte a
megbetegedések és a rossz egészségiigyi allapot valdszinliségét. Az egészségiigyi allapotot -
természetesen - leger6sebben az életkor befolyasolta.

A kozosségbe valod tényleges beilleszkedés, az emberi kapcsolatok gazdagodasa nem minden
esetben kovetkezik be az intézményekbdl a kozosségi lakhatasba vald bekoltdzés utan annak
ellenére sem, hogy a kozosségbe bekoltoz6 fogyatékos személyek igénybe veszik a helyi
kdzszolgaltatdsokat, és rendszeresen jelen vannak a telepilésen (Kilroy és mtsai 2015, 73-
74). Chou és mtsai ugyancsak a helyi kozosségbe vald beilleszkedés vizsgalata kapcsan azt
talaltak, hogy minél kisebb a lakhatast nyujto szolgaltatd, annal sikeresebb a helytaldlas a
helyi kozosségek életében. Fahey és mtsai. (2010) szerint ebben a tekintetben a Camphill
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szervezeti keretei kozott mikodtetett lakdkozosségek igen jol teljesitenek.” Osszevetve az
ugyancsak [rorszagban végzett vizsgalatok eredményeivel (Walsh és mtsai 2000a; 2000b), azt
talaltak, hogy a Camphill 3ltal nydjtott szolgaltatasokban él6 személyek tarsadalmi
kapcsolatai gazdagabbak, és tobb ép személlyel tartanak kapcsolatot, mint az irorszag mas
helyein él6 fogyatékos személyek (Fahey és mtsai 2010, 71). Véleményilk szerint ebben
szerepe van annak is, hogy a Camphill kifejezett hangsulyt fektet a kozosségi életvitelre, és
ennek gyakorlasaban tdmogatja a munkatarsakat is.

A magyarorszagi helyzet fel6l vizsgdlva kilonosen érdekes a Taiwanban végzett
kutatdssorozat. Ebben Yueh-Ching Chou és kutatdcsoportja (2008; 2011) egy a
magyarorszagihoz sok tekintetben hasonld intézményi keretrendszerben végezték
kutatdsaikat. A lakhatdst nyujté szolgaltatasok tagozéddsa annyiban mindenképpen hasonlo,
hogy hdarom lakhatdsi tipus megkillonboztetését tette lehetévé a kutatdknak: a
hagyomanyos értelemben felfogott intézeteket, amelyekben tébb, mint 100 személy élt
egyltt, a kozosségi otthont (“group/community home”), amelyben legfeljebb 50 f6 szamara
biztositottak lakhatast, és a legfeljebb 6 f6 szamara szallast ado kisebb lakdegységeket. Az
értelmi fogyatékos lakok megkérdezésén alapuld adatfelvétel tanusaga szerint mind az
altalanos életminGség, mind a vélasztas/onrendelkezés, mind pedig a k6z6sségi részvétel és
a csaladdal valé kapcsolattartds vonatkozdsdban a legkisebb lakdegységek bizonyultak a
legeredményesebbnek, mig az intézmények minden dimenzidban a legrosszabb
eredményeket produkaltdk. Chou és mtsai (2010) egy masik kutatdsa azt taldlta, hogy a
munkatdrsak szdmara is a legkisebb lakdéegységekben vald munkavégzés bizonyult a
leginkdbb kedvezének a munkaval valé elégedettség, mind olyan tovabbi dimenzidk mentén,
mint amilyen a fizetés, a szupervizié vagy a munkatdrsakkal vald elégedettség.

2.1.2 A PSZICHO-SZOCIALIS FOGYATEKOSSAGGAL (MENTALIS PROBLEMAVAL)
ELO EMBEREK ELETMINOSEG-VIZSGALATA (BUGARSZKI ZSOLT)

A mentdlis problémak kialakuldsdanak okairél és a kezelés sziikséges moddjairdl eltérd
megkozelitések |éteznek nem csak tudomanyteriletenként hanem azokon belll is.
Kultaranként is jelent6sen valtozik a mentdlis problémdak megitélése és ez a megitélés
raaddasul az egyes kultdrakon belll torténelmi korszakonként jelent6s valtozasokon megy
keresztil.

Az Un. posztindusztridlis tarsadalmakban (leginkdbb Eszak-Amerika, Ausztralia és Eurdpa
tarsadalmait szokas idesorolni) a mentalis problémak kezelése terén az eltelt fél évszazadban

2A Camphill kdzosségi lakhatdst nyujtd mozgalom az antropozéfus Rudolf Steiner kezdeményezésére jott Iétre
els6ként Anglidban, majd ezt kovetéen a vildg szdmos mdas orszagaban. A kiscsoportos lakdéotthonokat
fenntarté és mikodtet6 mozgalom céjlja az, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek szdmara kozosségi
lakhatdst és emberi kozosséget nyujtsanak, ezzel elGsegitve tarsadalmi beilleszkedésiiket. Jelenleg Afrikaban,
Eurépaban, Amerikdban és Azsidban is tartanak fenn kozosségi lakhatasi formdkat (http://camphill.net/).
Magyarorszagon Velem ad atthont Camphill k6zosségnek (http://www.camphill.hu/).
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egy tobblépcsbs paradigmatikus valtas tanudi lehetlink, amely soran a XIX. szazad elejétdl
kialakult és kozel masfél évszazadon keresztil féaramnak tekinthet6 biomedikalis
megkozelités egy szélesebb alapokon nyugvd pszichoszocialis megkozelités is el6térbe keriilt,
melyben meghatdrozé szerepet kaptak a kiilonb6z6 tarsadalomtudomanyos megkdzelitések
is. (Bugarszki, 2015)

A kilonboz6 paradigmatikus megkozelitések természetesen nagyban befolydsoltak az
eredményesség, hatasossag és hatékonysdag mérését is. Attdl flggben, hogy az egyes
paradigmak a mentalis problémak és azok kdvetkezményeinek mely dimenzidit emelték ki,
valtozott a kezelések célja illetve azok eredményességének mérése is.

A ma még mindig f6aramnak tekintheté biomedikalis szemléletl paradigma keretein belil a
mentalis problémak kezelése alapvetéen klinikai kornyezetben torténik és ennek
megfelel6en az eredményesség is elsGsorban klinikai eredmények mérésén alapul. A
korszerli orvostudomany kilonés hangsulyt fektet a bizonyitékokon alapuld orvoslds
(Evidence Based Medicine) kérdéskorére, ami szigord maédszertanra épilé klinikai vizsgalatok
mentén torekszik megbizhaté adatok alapjan alakitani az ellatérendszert és az azokban
alkalmazott kezelési médszereket. (Kassirer, 1993)

A kimeneti eredmények klinikai gyakorlatban valé alkalmazdsanak alapelveir6l Graham
Thornicroft és Michele Tansella a 90-es végén publikalt cikkében ad attekintést olyan
dimenzidkat fontosnak tartva, mint a szolgaltatdsok autondmidja, a kezelések
folyamatossaga, hatékonysaga és hatasossaga, a megbizhatdsag és koordindcié (Thornicroft
and Tansella, 1999). A Kklinikai vizsgdlatok és az azok mentén 06sszealldé empirikus
bizonyitékok képezik aztdn a medikalis elldtdsban napjainkban megjelené protokollok,
vezérfonalak és eszkoztarak alapjat, melyek mar kozvetlen hatdssal birnak az
elldtérendszerre. (Moore, Miller and Kuipers, 2011)

A hagyomanyos klinikai vizsgalatok mellett névekvé hangsullyal jelentek meg a szocialis
szempontokat inkabb el6térbe helyezd életminbség vizsgalatok. A jelenség nagyon hasonld
ahhoz a folyamathoz, ahogy a joléti politikak mentén elmozdulds tortént a kilonb6zé
szegénységvizsgalatoktdl (Townsend, 1979) a tarsadalmi kirekesztés jéval komplexebb és
dinamikusabb felfogasa felé (Sen, 2000). A pdrhuzam azért is fontos, mert, mint azt latni
fogjuk, a mentalis problémak klinikai értelmezését sok tekintetben meghaladé felfogas ma
mar kiilonos figyelmet fordit a tarsadalmi integracié és a mentdlis jélét kapcsolatara.

Az életminGség mint tarsas és szocialis szempontokat el6térbe helyez6 megkozelités az
1980-90-es évek folyaman kezdett egyre nagyobb hangsulyt kapni a kilonb6z6 medikalis
kezelésekhez kapcsoldodd eredményesség-mérésekben (Wilson and Cleary, 1995). Mig a
hagyomanyos ,biomedikdlis” paradigma keretein belil a hangsilyok az etioldgiai
vonatkozasokra, patoldgiai folyamatokra, és bioldgiai, fizioldgiai, klinikai eredményekre
keriiltek, addig a tarsadalomtudomanyok megkozelitései a hétkoznapi értelemben vett
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mikodGképesség, az altalanos jol-lét, és a tarsas kornyezet, intézményi kontextus viszonyait
vizsgélja. (Orley and Kuyken, 1993)

E két felfogds otvozése leginkabb akkor valt nyilvanvaléva és széles korben elfogadotta,
amikor az Egészséglgyi Vilagszervezet (WHO) megalkotta a maga mérbeszkozét az
életminGség vizsgalatara. (WHO, 1997). A fejlesztés eredményeképpen két atfogd eszkodz
kerilt kidolgozasra, a részletes WHOQOL 100, és annak 26 itemre szoritkozé roviditett
valtozata a WHOQOL-BREF. Az életminGséget mindkét eszkdz 6 dimenzidra osztja, melyek
Osszesen tovabbi 24 aldimenziét foglalnak magukba, melyekhez 4-4 specifikus item és
0sszesen 4 altalanos item tartozik. A 6 f6 dimenzio:

- Fizikai egészség

- Pszicholdgiai dllapot

- Onallosag mértéke

- Tarsas kapcsolatok

- Szocialis kornyezet

- Spiritualis, vallasi és hitéleti dimenzidk

Mint lathatd, a WHO altal kifejlesztett eszkdz egyszerre tartalmazza a hagyomanyos klinikai
megkozelitések fizioldgiai és pszicholdgiai irdnyultsdgu szempontjait, valamint az
elldtérendszerre id6kdzben egyre nagyobb hatdssal biré tarsadalomtudomanyok dimenzidit.

A WHO eszkéze nem vialt egyeduralkoddéva a teriileten, a '90-es évek elejét6l napjainkig
szamtalan kilénb6z6 verzid késziilt, melyekben a klinikai és szocialis szempontok 6tvozése
visszatérGen megjelenik, dm a hangsulyok kiilonb6z6ek lehetnek konkrét célcsoportok vagy
szakmai irdnyultsagok fliggvényében. (Id. pl. Becker és mtsai, 1993 vagy Greenley, Greenberg
and Brown, 1997)

Napjainkra az életmin&ség-felmérések szerves részévé valtak a mentalis problémakat érint6
egészséglgyi és szocidlis szolgaltatasok eredményességének mérése. Kiilon figyelemreméltéd
azonban, hogy a téma meghaladta a kiilonb6z6 professziondlis szolgaltatasok kereteit, ma
mar nem csak azt vizsgaljak, hogy a kiilonb6z6 szolgaltatasok miképpen hatnak az érintettek
életmindségére, hanem azt is, hogy 6nmagdban az életminGség miképpen befolydsolja a
lakossag mentalis allapotat. Egy alapvet6en biolégiai iranyultsagu szakterilet mara olyan
komplex diszciplindva valt, amiben nem pusztan arrdl beszélhetlink, hogy egy sajndlatos
megbetegedést kdvetSen a jelenleg ismert adekvat kezelési médok milyen életminGséget
tesznek lehet6vé az érintettek szamara, hanem egy dinamikus kolcsonhatast feltételezve
arrdl beszéllink, hogy élethelyzetek, tarsas kapcsolatok, tarsadalmi poziciék milyen mddon
hatnak az egyének mentalis jol-1étére.

Ebben a szellemben késziilt az 6sszesen 31 orszagot érinté masodik eurdpai életmindség
felmérés 2007-ben, mely kilon vizsgalta az életmindség, a tdrsadalmi kirekesztés és a
mentalis jol-lét Osszefliggéseit. A szerz6k egy komplex mez6ben egyszerre vizsgaltak az
iskolai végzettség, munkaer6-piaci helyzet, jovedelmi szint, a fizikai egészség, a tarsas
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kapcsolatok, a megfosztottsag és kirekesztettség, valamint a mentalis jol-lét dimenzioit.
Eredményeik az olyan nyilvanvaldonak tlné osszefliggéseken tul, hogy a jovedelmi helyzet
pozitiv mdédon hat a mentdlis jol-létre, arra is rdiranyitottak a figyelmet, hogy a tarsadalmi
kirekesztés mértéke joval kisebb lehet, ha az altaldnos anyagi megfosztottsag ellenére
moralis és szocidlis tdmogatast kapnak az érintettek. A szerz6k rdmutatnak arra, hogy a
kirekesztettség érzése az, ami negativan befolyasolja a mentdlis j6l-létet, mig 6nmagaban az
anyagi megfosztottsagnak inkdabb kozvetett hatdsa van. (Layte és msai, 2010)

Az életmindség illetve a kilonb6z6 mentalis problémdkat érinté szolgdltatasok
eredményességének mérése napjainkban egy Ujabb alapvet6 valtozads kiisz6bén all. A
kordbban egyértelm(ien szolgaltatds és szakember kézpontd mddszerek fokozatosan atadjak
a helylket a felhasznaldi szempontd, individualizalt eszkdzoknek. llyen a londoni King’s
College munkatarsai altal napjainkban kidolgozott Individualised Outcome Measure (IOM)
rendszer. (Pesola és msai, 2015)

A megkozelités hatterében az elsGsorban angol nyelvterileten a mentdlis problémak
kezelésére nagy hatdssal bird Felépiilés-modell (Recovery Model) all, mely kiilonés hangsulyt
fektet az érintettek narrativdira, és mely alapvet6en kérddjelezi meg a jelenleg ismert
elldtérendszere szolgaltatds és szakember centrikussagat. (Slade, 2009) Ezzel szemben a
Felépllés-modell egy személyes felépilési folyamatra helyezi a hangsulyt, melynek
kdzéppontjaban az érintett all, és mely természeténél fogva teljesen egyéni sajatossagokat
mutathat.

Mddszertani szempontbdl ez a megkozelités nehezen tud mit kezdeni a professzionalis
kategorizacidkkal és az un. ,betegutakat” optimalizalé protokollaris eljarasokkal azonban
tovabbra is a bizonyitékokon alapuld megkozelitések talajan képzeli el az ellatérendszer
alakitasat.

Az IOM arra tesz kisérletet, hogy a szigoru szabdlyok szerint zajlé klinikai vizsgdlatok vilagaba
miképpen lehet olyan mddszertani eszkozoket illeszteni, mely nem a szakemberek altal elére
feldllitott kategdriak, hanem az érintettek sajat narrativai mentén vizsgalja az
eredményességet és a kimeneteket is. Az IOM két komponensbdl all: Goal Attainment (GA)?
mely az érintettek altal felallitott egyéni célok elérését méri, és a Personalized Primary
Outcome” (PPO), mely valamivel tagabb keretet nydjtva az adott célhoz kéthets el6re
kivalasztott teriilet érintettre vonatkozd viszonyait méri fel a szolgdltatds igénybevétele el6tt
és azt kdvetden.

3 Nyers forditasban: “Célok elérése”

* Nyers forditasban: “Egyedi elsédleges kimenetel”
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Egy ilyen modszer eredményeképpen nem szakemberek altal el6re 6sszeallitott és validalt
itemek mentén kerll Osszedllitdsra egy aztan minden résztvevénél azonos maddon
alkalmazott eszkdz, hanem a konkrét vizsgalati eszk6z egyéni variacidkat olthet.

A kiilonb6z6 lakhatdsi formak és az életminGség kapcsolatardl, habar viszonylag gazdag
irodalom all rendelkezésilinkre, a kérdés empirikus adatokkal is alatamaszthatd tisztazasa
meglehet6sen sok — f6leg mddszertani — problémat vet fel. MacPherson és munkatarsai
atfogd ismertetését adtak a tdmogatott lakhatasi formak eredményessége kapcsan elérhet6
vizsgalatoknak. (MacPherson és msai, 2012) Ez alapjan bizonyitottnak latszik, hogy az
intézménykivaltas kapcsan a kozdsségbe (vissza)koltdz6 érintettek mindennapi életvitellel
kapcsolatos készségei érzékelhet6en javulnak és mindez rdaddsul inkabb stabilnak
tekinthet6 pszichidtriai tlnetek, relative kevés visszaesés (rehospitalizacid) és nagyobb
felhasznaldi elégedettség mellett torténik. (Leff és msai, 2000). Hasonlé eredményre jutottak
ausztral, amerikai, észak-irorszagbéli, norvég és olasz hosszutavu felmérések is. (Shepherd és
MacPherson, 2011)

A kozosség keretei kozott zajléd tamogatott lakhatdsi formak vizsgalatai kozott azonban
nagyon kevés randomizalt felmérést talalunk, a vizsgalatok tobbsége leird jellegli és néhany
szerz6 felhivja a figyelmet arra is, hogy az igen sok tényezé altal befolydsolt komplex tarsas
kozegekben megszervezett szolgdltatasok (a legtobb kozosségi alapu ellatdsi forma ilyen)
vizsgalata komoly moddszertani kihivasok elé allitjak a kutatdkat (Wolff, 2000). Ezek kozil
nem eggyel magunk is talalkoztunk a jelenlegi kutatds keretei kozott.

Egy 2002-ben Fakhoury és munkatarsai altal készitett attekintés minddssze néhany, igen
eltér6 mindségl  kutatdst taldlt, melyekb8l nehéznek bizonyult egyértelm
kovetkeztetéseket levonni a tamogatott lakhatas kilonb6z6 formainak klinikai és
koltséghatékonysagardl (Fakhoury és msai, 2002).

Kyle és Dunn 2008-as vizsgalataban 29 tanulmanyt tekintettek at, melyek a lakhatdsi formak
és az egészségi allapotra illetve életmindségre tett hatasat vizsgdltdk, a sulyos mentdlis
problémaval él6 emberek korében. Egyértelm( bizonyitékot taldltak arra, hogy a tamogatott
lakhatasi formak jelent6sen csokkentették a kdérhazi felvételek szamat a kordbban
hajléktalannd valt mentdlis problémaval él6 emberek kérében, annak ellenére, hogy a
pszichiatriai tinetek pusztan a lakhatdsi programok hatasara nem szorultak vissza. Ez a
vizsgalat kozepes Osszefliggést talalt a lakhatasi forma és az életminGség kozott. (Kyle és
Dunn, 2008)

Leff és munkatarsai egy 30 tanulmanyra kiterjed6 meta-analizis keretében a tamogatott
lakhatas kiilonboz8 formait vetették 6ssze a sajat otthonukban é16, lakhatdssal kapcsolatos
segitségben nem részesllé mentalis problémdban érintett emberek helyzetével. A
tdmogatott lakhatasi formakat harom alcsoportra osztottdk:

1. A tdmogatott lakhatds korai formadi: lakdcentrumok, csoportos lakdotthonok —
melyek &ltaldban valamilyen szolgaltatd kozponthoz csatlakoztak, az érintettek
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rendszerint allandd szakmai felligyelet mellett, el6re lefektetett szabdlyok szerint
élnek.

2. Az 6nalld életvitelt el6segité atmeneti lakhatdsi formak, melyek az 6nallé életvitellel
kapcsolatos készségek fejlesztését tlizték ki célul, egy egyre inkdabb az 6ndllésag felé
mutato felépiilési folyamaton végigkisérve az érintetteket.

3. Allandé tdmogatott lakhatasi formak, melyek hosszd tavu lakhatdst biztositottak az
érintetteknek, akik sajat kapcsolati haldt épithettek ki a kornyezetiikben és
mindehhez az igényeikhez igazodé rugalmas tdmogatast kaptak a segit6 stabtol.

Ezeknek a tamogatott lakhatasi formaknak az eredményei keriltek 6sszehasonlitasra
azoknak a vizsgalatoknak az eredményeivel, melyek résztvetSi nem jeldltek meg semmilyen,
a lakhatdssal kapcsolatos tamogatdst, azok tehat sajat lakéhelylikon laktak és a k6zdsségben
altaldnossagban elérhet6 pszichiatriai szolgaltatasokat vették igénybe.

A szerz6k azt taldltdk, hogy a tamogatott lakhatdsi formdk Osszes fent emlitett verzidja
nagyobb stabilitdshoz vezetett, tehat a lakhatashoz kot6d6 segitségnyujtasi formak hatékony
megoldasnak bizonyultak és legjobb mutatdkkal az érintettek szamadra stabil, 6nallé lakhatasi
lehet6séget nyujtd, azt rugalmas segitségnyujtdsi formakkal koriilvevé tdamogatott lakhatasi
formak birtak. (Leff és msai, 2009)

Ezt tamasztjdk ald azok a vizsgalatok is, melyek az érintettek altal preferdlt lakhatasi
formakat probaltak feltarni. Ezek sora arra a megallapitasra jutott, hogy a felhasznaldk
leginkdbb azokat a lakhatasi formakat preferdljak, melyek integralt lakdkérnyezetben 6nalld
lakhatdst tesznek lehetévé szamukra, és ahol sziikségleteiknek megfelel6en rugalmasan
alakithatd tamogatast kaphatnak szemben azokkal a lakhatasi szolgaltatasokkal, ahol a stab
allandé felligyelete alatt élnek. (Tanzman, 1993, Owen, 1996, Hogberg, 2006)

Leff és msai is azt taldltak, hogy a pszichidtriai tinetek nem feltétlenill szorulnak vissza a
kozosségben torténé lakhatas hatdsdra (az intézményi és kérhazi kezelés sordn ellenben
igen), mégis a tdmogatott lakhatds 6sszes formdjaban kevesebb kérhazi beutalasra keriilt sor
és ezekben magasabb a felhasznaldi elégedettség. (Leff és msai, 2009)

Az elérhet6 kevés randomizalt vizsgalatok egyike arra a megadllapitasra jutott, hogy azok a
lakhatasi programok bizonyultak inkdabb sikeresnek, melyeket a célcsoportra szakosodott
szolgaltatok nyujtottak, azokhoz a megoldasokhoz képest, melyekben a kozdsségben
elérhet6 sztenderd lakhatdsi formakat (pl. dnkormanyzati szocialis bérlakds programok)
vették igénybe az érintettek. (McHugo és msai, 2004)

Meg kell jegyezni ugyanakkor, hogy igen kevés ilyen randomizalt vizsgalat van, a szerzék
tobbsége sietve jegyzi meg, hogy ezen a teriileten tovabbi kutatasokra lenne szikség.
Chilvers és munkatarsai példaul a kiilonb6z6 tamogatott lakhatasi formakat szerették volna
Osszevetni az igen aktiv kozbsségi ellatdst az érintettek sajat lakdhelyén nyujtéd
szolgaltatasokkal, de nem taldltak egyetlen kontrollalt keretek kozott zajlé vizsgalatot sem.
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Az elérhets adatok alapjan a szerz6k amellett érveltek, hogy a tamogatott lakhatdasi formak
kivalasztasanal harom faktort érdemes figyelembe venni:

1. Az elérhet6 forrasok mértékét
2. Az érintettek lakhatdssal kapcsolatos dontését
3. Aszakemberek értékelését

Megjegyzik ugyanakkor, hogy habar nagyobb stabilitast eredményez a szakemberek szoros
kozrem(ikodésével zajldé tdmogatott lakhatds, ez ugyanakkor egy az intézményi Iétbdl is
ismert nagyobb mérv( fligg6ség kialakuldasahoz is vezethet. Megfelel6en alatamasztott
adatok hijan annak eldontéseben, hogy ennek kockazata jelent6sebb vagy a nagyobb
stabilitds jelentette el6nyre érdemes fektetni a hangsulyt, ma leginkdbb az egyes szerz6k
véleményére hagyatkozhatunk. (Chilvers és msai, 2002)

Amikor a kozosség keretei kozott torténd lakhatas és a mentdlis problémak viszonyait
probaljuk feltarni, akkor a nehézségek nem egyszerlien abbdél adédnak, hogy nincs elegendé
empirikus vizsgdlat a terileten, hanem az neheziti meg a kontrollalt vizsgalatokat, hogy a
kozosségek sokdimenzids, matrix-szer(i terében a jellemz6en egy-két dimenzidra szoritkozd
klinikai orientdltsagl modszerek nem alkalmazhatdak, illetve félrevezetéek.

A szocioldgidban napjainkban el6szeretettel hasznalt hdldzatkutatds modszereivel sok
vizsgalat igen komplex Osszefliggést taldlt a kiilénb6z6 lakhatdsi viszonyok és a mentalis jol-
|ét viszonyai kozott.

Szamos vizsgdlat tér ki a szomszédsagi viszonyok min6éségére (Jones-Rounds és msai, 2013)
(Shiue, 2015), a helyi kozosség szociookondmiai jellemzbire (Ludwig és msai, 2012), a
lakhatas konkrét vizsonyaira (Evans és msai, 2003), vagy éppen a kozosségben él6 sériilékeny
csoportok helyzetének figyelembevételére a telepiilésfejlesztés sordn (Rogers és msai,
2008).

Témank szempontjabdl kiemelt jelent6ségli, hogy amig a tartds bentlakdst nyujté
intézmények viszonyairdl beszéliink, addig viszonylag homogén, jél leirhatd koriilményekkel
operdalhatunk, ellenben a kdzosségben zajlé tamogatott lakhatasi formak egy olyan mezében
jonnek létre, ahol az életminGség alakuldasa mar sokkal komplexebb keretek kozott

vizsgalando.
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2.2 AZ INTEZETEK ES KOZOSSEGI LAKHATAS ELETMINOSEG-OUTPUTIJAI ES
KOLTSEGEI A NEMZETKOZI KUTATASI EREDMENYEK TUKREBEN (KOPASZ
MARIANNA?®)

Az értelmi fogyatékos® személyek szamdra létrehozott lakhatési formdak életmingségének
és/vagy koltségeinek vizsgalata mindenekelStt az angolszasz orszagokban kapott jelentés
hangsulyt. A mas orszagokban sziiletett tanulmanyok és cikkek mennyisége igen csekélynek
mondhaté. Az intézetek és a kdzosségi lakhatds koltségeinek, illetve koltséghatékonysaganak
elemzése az Egyesiilt Kirdlysagban és az USA-ban az 1990-es években és a 2000-es évek
legelején volt kiemelt jelent6ségl kérdés. Ezt kovet6en a szakirodalmi érdekl6désben
elmozdulds figyelhet6 meg. Ennek hatterében az intézménytelenitési folyamat lezajlasa,
illet6leg ezzel 6sszefliggésben Uj lakhatasi formak térnyerése all. Ahogyan Mansell és Beadle-
Brown (2009) fogalmaz: ,Ezekben az orszagokban (értsd: Az USA-ban, Kanadaban, az
Egyesiilt Kirdlysagban és a skandinav orszagokban) az intézeti versus kodzosségi ellatas
szakpolitikai vita jobbdra eld6lt” (2009:1). Az utdbbi évtizedben folyt kutatdsok mar sokkal
inkabb a kozdsségi lakhatds kiilonb6z6 formdinak egymassal vald 6sszehasonlitasat allitottak
a kozéppontba. A legutébbi id6kben mar maga a vizsgalandd kérdés is médosult, és mar nem
az all az érdekl6dés homlokterében, hogy melyik lakhatdsi forma keril kevesebbe. A helyes
kérdésfeltevés személykdzpontu: ,,Mire van sziiksége a konkrét egyénnek? Hol elégithetdk ki
legjobban ezek a sziikségletek?” és ,,milyen koltség mellett?” (Iasd pl. Walsh et al. 2003:117).

Ennek a fejezetnek az az els6dleges célja, hogy bemutassa az intézeti és kozosségi lakhatds
életmindség-outputjait és koltségeit elemzé nemzetkozi irodalom fontosabb megallapitasait.
Azaz az attekintés nem korlatozddik a csak és kifejezetten koltséghatékonysag elemzést
végz8 — egyébként sem tul sok orszagban és tul nagy szamban rendelkezésre all6 —
tanulmanyokra, hanem kiterjed azokra a kutatasi eredményekre is, amelyek a lakhatasi
modelleknek vagy csak az életminGség-outputjait, vagy csak a koltségeit mérik fel. Mivel
azonban a lakhatasi modellek 3altal nyujtott életminGség kérdését a jelen kutatdsi beszamold
keretein belll egy kilon fejezet targyalja, ehelyltt csak egy rovid, problémaorientalt
attekintést kivanunk nyujtani.

A fejezet 1. és 2. alfejezetében két célunk van: egyrészt a kilénbozé lakhatasi formak
életmindség-outputjaira vonatkozd kilfoldi kutatdsi eredményeket foglaljuk 6ssze, masrészt
pedig arra a szakpolitikai szempontbdl fontos kérdésre kereslink valaszt, hogy az értelmi
fogyatékos személyek életminGségének eltérései milyen tényezGkre vezethetdk vissza. A 3.

> Készonet illeti Kozma Agnest a tanulmany elsé valtozatahoz fiizott értékes észrevételeiért, a hasznos hattér
informaciokért és javaslatokért, valamint az itthonrdl nem hozzaférheté folydiratcikkekhez vald
hozzajutasban nyujtott segitségéért.

®Ebben a tanulméanyban az értelmi fogyatékos kifejezést atfogd értelemben hasznéljuk — dsszhangban a
nemzetk6zi irodalomban is elterjedt gyakorlattal — beleértve a sulyosan, halmozottan fogyatékos
személyeket és az autizmus spektrumzavarral éléket.
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fejezettdl ratériink a lakhatasi modellek (intézet versus kozosségi lakhatas) koltségeinek
vizsgdlatara. A kutatdsi el6zmények rovid Osszegzését kovetben a 4. fejezetben azokat a
madszertani szempontokat és problémadkat jarjuk korl, amelyek targyaldsa nélkilozhetetlen
a kérdés szakirodalmaban vald tdjékozdéddshoz. Az 5. fejezetben a lakhatdsi formak
koltségeinek eltérését magyarazd tényezbket vesszik nagyitdé ald a kordbbi
koltségvizsgalatok segitségével. Kiilon fejezetet szentellink azoknak a vizsgalatoknak,
amelyek az intézet és a kozosségi lakhatds koltségeinek, illetve koltséghatékonysaganak
elemzését kifejezetten a sulyosan értelmi fogyatékos személyek korében végezték. A
tanulmany zaré fejezetében Osszefoglaljuk a lakhatasi formak koltségeivel és
koltséghatékonysagaval kapcsolatos szakpolitikai szempontbol legfontosabb
megallapitasokat.

2.2.1 A LAKHATASI FORMAK ELETMINOSEG-OUTPUTJAI

Ebben a fejezetben egy rovid, mddszertani szempontokat is kidomboritd szakirodalmi
attekintést nyujtunk az intézeti és a kozosségi lakhatds életmindség-outputjairdl. Noha
léteznek nemzetkozi attekintések is e témdban (lasd példaul Kozma et al. 1999), ehelyltt
célravezet6bbnek latszik az egyes orszagokban sziletett idevdgd kutatdsi eredményeket
Osszegezni, illetve egymassal 0Osszevetni. Olyan tudomanyos folydiratokban megjelent
cikkekre épitlink, amelyek maguk is szintetizalé igényliek, azaz egy adott orszagban
(nevezetesen az USA-ban, az Egyeslilt Kirdlysagban és Ausztralidban) meghatdrozott id6szak
alatt publikdlt kutatdsi eredményeket foglalnak 6ssze. Ezeknek az attekint6 munkaknak a
megléte 6nmagaban is jelzésérték(; sokat eldrul arrdl, hogy a kérdés, legaldbbis az imént
emlitett orszagokban milyen élénk tudomanyos érdeklédést valtott ki. Noha néhany mas
orszagban is jelent6sen el6rehaladt az intézménytelenitési folyamat, ezt korantsem kisérte
olyan kitlintetett kutatdi figyelem, mint az el6bbi orszdgokban. Kanadaban példaul a
szovetségi kormanyzat mar az 1980-as évek eleje 6ta tdamogatja az intézménytelenitést,
mégis meglehetbsen kevés, sajat kutatasrél beszamolé — és nem a tébbi angolszasz orszag
kutatdsi termését osszefoglalé — tanulmanyra akadtunk az irodalom felkutatdsa soran (lasd
pl. Gascon és Morin 2010).

Kim és kollégai (2001) azokat az 1980 és 1999 kozotti években az Amerikai Egyesilt
Allamokban megjelent tanulményokat tekintették at, amelyek a féréhely kivaltasnak az
értelmi fogyatékos kliensek adaptiv magatartasara (adaptive behaviour) gyakorolt hatdsat
elemzik. A 250 0Osszegy(jtott munkabdl 33 felelt meg a kutatdasmoddszertani és minGségi
kovetelményeknek, igy a tovabbiakban csak ezeket vontak be a vizsgdlatba. A kutatdsok
tobbsége (25 db) longitudinalis médszert alkalmazott, vagyis ugyanazon személyek esetében
elemezte az intézetbdl kisebb létszamu lakhatdsi formaba valé koltdzéssel jaro valtozasokat,
mig a fennmaradodk (12 db) a kikoltoz6ket egy intézetben maradd kontrollcsoporttal vetették
Ossze. (Ahogyan a szamokbdl is latszik, voltak olyan kutatdsok is, ahol a két mddszert
egyszerre vetették be.) Az attekintett tanulmanyok kozil 6sszesen 19 taldlt szignifikans
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javulast a kliensek adaptiv magatartasdban (azaz csokkent a tamogatasi igényilik) az
athelyezést kdvetSen, mig kettdé ennek ellenkezdjérdl, szignifikans hanyatlasrdél szamolt be.
Az adaptiv magatartas alakuldsa mellett a kutatdsok a magatartdszavarban (challenging
behaviour) bekovetkez6 vdltozasokat is figyelemmel kisérték. Ebben a tekintetben
vegyesebb a kép: hdrom munka mutatott ki szignifikans javulast (6, 9, 36 és 72 hdnappal az
atkoltozés utdn), ketté szignifikdns rosszabboddast, mig a tobbi esetben nem bizonyult
szignifikdnsnak a valtozas.

Emerson és Hatton (1996) 71 db kutatasi jelentést tekintett at, melyek mindegyike 1980 és
1994 kozott jelent meg és az intézménytelenitésneka hatdsait tanulmanyozta az Egyesilt
Kiralysagban és irorszagban. Arra voltak kivancsiak, hogy a tébbé-kevésbé intézeti (korhazi)’
kornyezetben é16 értelmi fogyatékos személyek valamilyen koézosségi lakhatasba torténdé
atkoltoztetése milyen kovetkezményekkel jar az életmindségiikre nézve. Az intézeti
kornyezetbdl kevésbé intézeti korilmények kdzé keriilésnek harom alesetét kilonbozették
meg: (i) intézetbdl szdllokba vagy lakdéegységekbe (hostels or units), (ii) intézetbdl
lakéotthonokba, azaz 24 6ras segit6i/gondozdi jelenléttel miikédé hazakba (staffed houses),
(iii) valamint a szallékbdl vagy lakdegységekbdl lakdotthonokba vald atlépést. A munkak az
életmindGség-indikatorok igen valtozé korét haszndltdk. FG6bb megallapitasaikat a
tanulmanyokban leggyakrabban el6forduld hat értékelési szempont alapjan foglaljuk 6ssze:
i) a mindennapi tevékenységekbe valé bekapcsolddas, ii) a személyzettel valé kapcsolat, iii)
kOozOsségi részvétel, iv) adaptiv magatartads, v) viselkedési probléma a segit6 (vagy mas
szakember) beszdmoldja alapjan, vi) viselkedési probléma kozvetlen megfigyelés alapjan. A
tanulmanyok tobbnyire az aldbbi pozitiv hatasokrdél szamolnak be a kevésbé intézeti jellegl
lakhatdsi forma vonatkozdsdban: i) a lakdék inkdbb bekapcsolédnak az ott folyd
tevékenységekbe, ii) tobb kontaktusuk van a gondozd személyzettel, iii) javul a kdzdsségi
részvételik, iv) fejlédik az 6ngondoskodasra vald képességilik (adaptiv magatartas), valamint
v) csokken a magatartdszavar, legaldbbis, ha kozvetlen megfigyeléssel mérjik. A segité (vagy
mas szakember) beszamoléja alapjan mért magatartaszavar ugyanakkor tdbbnyire nem
valtozik szignifikdnsan az intézeti tipusu lakhatasbdl a kozosségi tipusba vald atlépéssel.

Young és szerzG6tarsai (1998) az Ausztrdlidban 1985 és 1995 megjelent intézménytelenitéssel
foglalkozé irodalom feldolgozasara vallalkoztak. Viszonylag kisszamu, 6sszesen 13 munkat
tekintettek at. Az Osszehasonlitdsndl két lakhatasi format kilonitenek el egymastdl, az
intézetet és a kozosségi lakhatast. Az ,intézet” gyljt6fogalma ala soroltak be minden, 30-200

7 A kénnyebb érthetéség kedvéért roviden felvazoljuk az intézménytelenitési folyamat fébb &llomasait. Az
Egyesilt Kirdlysag nagy létszdmu intézetei a Nemzeti Egészségligyi Szolgalathoz (National Health Service)
tartoztak, ezért is utaltak rajuk korhazként (long-stay hospital). A kivaltassal ezek nagy része bezart, és a
fér6helyek az 6nkormanyzatokhoz keriiltek at. Az onkormanyzatok a férShelyeket kilonb6zé kozosségi
ellatdsi formaban, eleinte - elsGsorban az enyhébb értelmi fogyatékos személyek szdmara szalldst nyujtd —
szallék, majd lakdotthonok forméjaban tartottak/tartjak fenn. Az Nemzeti Egészségligyi Szolgalatnal maradé
fér6helyek nagy része is atalakult idékozben, sokszor ugynevezett , kapun belili” kivaltassal, amelynek soran a
régi intézet teriletén Uj lakdegységeket hoztak létre (errdl lasd még késGbb).
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személy gondozasat megvaldsitd tomeges lakhatasi format (congregated setting), ami az
egyes konkrét tanulmdnyok esetében egyarant lehetett tartds elhelyezést nydjtd kérhaz,
intézet, apold otthon (nursing home), szallé (hostel), vagy kdrhazi osztdly, kérterem (ward).
Ezzel szemben a kozdsségi lakhatas fogalmaba az olyan, legfeljebb 6 f6s egységek keriltek,
amelyek nem egy korabbi intézet teriiletén helyezkednek el, hanem telepiilések teriletén,
integraltan, és amelyek a lakdotthonoktdl (group home) kezdve, a megosztott tdmogatott
lakhatdson at (shared accomodation) az 6ndllé életvitel kilénb6z6 tipusait (independent
living arrangements) foglaljdk magukban. A Young és kollégai altal nagyité ald vett
tanulmanyok tobbsége (9 db) ugy jart el, hogy a kliensek felmérését elvégezte a kikoltozés
el6tt (az intézeti viszonyok kozott) és utana is (a kozosségi lakhatdsban). Ez az elGteszt-
utodteszt (pretest-posttest) kutatds kivaldan alkalmas az intézménytelenités egyéni szint(
hatdsanak értékelésére. Egy tanulmany ezt az el6teszt-utdteszt modszert kiegészitette még
egy intézetben maradd csoport (kontrollcsoport) bevonasaval is. Harom kutatasban
ugyanakkor csak a kikoltozés utdn mérték fel az érintettek koriilményeit és életminGségliket,
azaz ezek szigorian nem is tekinthet6k az intézménytelenités hatdsait felméré munkaknak. A
fennmaradd kutatas keresztmetszeti vizsgalat volt, azaz egy intézetben és egy kdzosségi
lakhatasban él6 csoport életmindségét hasonlitotta 6ssze egymadssal, és habar a csoportok
életkor és a fogyatékossag foka szerint 0sszevethetGk voltak, az alkalmazott minta sem nem
volt illesztett, sem nem véletlen. A rendelkezésre allé vizsgdlatok viszonylag kis szama és a
tobb tanulmany kapcsan megfigyelhet6 — Young és kollégai altal is hangsulyozott —
modszertani gyengeségek miatt dvatossdg ajanlott az eredmények interpretaldsakor.
Egyértelm(inek tlinik az attekintés alapjan, hogy a kozdsségi lakhatds tobbnyire az adaptiv
magatartds javulasat és élénkebb kozosségi részvételt tesz lehetGvé a lakdk szamara. A
vizsgalt cikkek mintegy fele szamolt be ilyen hatdsokrél. Tébb tanulmany mutatta ki azt is,
hogy a kozosségi lakhatas formaiban elégedettebbek a kliensek, és jobb a csalddtagokkal,
baratokkal vald kapcsolatuk is. A magatartasi problémakat tekintve ugyanakkor nem jelent a
kozosségi lakhatds az intézetihez képest pozitiv elmozdulast.

Osszegzésképpen, az amerikai, egyesiilt kirdlysagi és ausztrdliai kutatdsi eredményeket
atnézve elmondhatjuk, hogy azok hasonld kovetkeztetésekre jutottak az intézeti lakhatas
kozosségi lakhatdssal valo felvaltdsanak egyéni szint(i hatasaival kapcsolatosan. Dacdra az
eltéré kutatdsi dizdjnnak és az alkalmazott mddszereknek (mig Anglidban féleg a kdzvetlen
megfigyelés, addig az USA-ban a szabvdanyositott eszkdzok (instrumentumok) hasznalata az
elterjedtebb, lasd err6l Emerson és Hatton 1996), a férShely kivaltas (a kevésbé intézeti
jellegl lakhatds) kliensekre gyakorolt hatdsai nem mutatnak lényeges kilonbséget az
orszagok kozott. A kozosségi lakhatas tobbnyire egylitt jar az érintett fogyatékos személyek
adaptiv magatartdsanak fejlédésével. Az is ismert ugyanakkor, hogy a kozosségi lakhatasi
formaba vald atlépés adaptiv magatartasra kifejtett kedvez hatasaban a kezdeti id6szakot
kdvetéen megtorpands kovetkezhet be (lasd pl. Felce és Emerson 2001). Egybehangzdak az
eredmények bizonyos életmindség aspektusok javulasat illetéen is. Megjegyzendd, hogy
ezeket a kiloénbozé életminbség dimenzidkban jelentkezd pozitiv hatasokrol az egy-egy
orszagra fokuszalé munkak mellett a toébb orszagra kiterjed6 attekintések is megerésitik (lasd

35



pl. Kozma et al. 2009). Az intézménytelenitésnek a magatartaszavarra vonatkozé hatasa
ugyanakkor nem egyértelmlen pozitiv. Ha van is ilyen, az jobbara csak megfigyeléses
maddszerrel kimutathatd. Azt is meg kell jegyezni, hogy a témaban végzett egyedi kutatdsok
azonositottak néhany olyan teriiletet is, amelyen a kdz6sségi lakhatas nem hoz javulast, vagy
esetleg még romlassal is jarhat. llyen példaul a kliensek egészségmagatartdsa (dohdanyzas,
étkezés, fizikai aktivitas) (Iasd pl. Kozma et al. 2009), amit néhany szerz6 szerint a valasztasi
szabadsag elkerilhetetlen velejardja (Felce et al 2008; idézi Tatlow-Golden et al. 2014).

A fenti megallapitdsokhoz mindazonaltal érdemes néhany megjegyzést flizni, amelyek
Ovatossagra intenek az altalanositast illetéen. El6szor is, szem elbtt kell tartanunk, hogy maig
sincs konszenzus a téma kutatdi kozott a lakhatasi formdk osztdlyozasat illetéen; és
nincsenek szabvanyositva azok a jellemz6k (valtozdék), amiket fontos lenne mérni és leirni a
kutatas targyat képezé lakhatasi forma esetében (Felce és Perry 2007: 411). igy elSfordul,
hogy a vizsgalat ala vont lakhatasi formdk olykor nem elég jél definidltak, illetve mas
jelentést hordoznak a kiilénb6z6 orszagokban (lasd példaul az intézet fogalmat). Mdasodszor,
a ,kozosségi lakhatds” gyljtéfogalma maga is sok egymdstél meglehetésen eltéré format
takar.® Ennek megfelel6en nem kizarhatd, hogy kozdsségi lakhatasi szolgaltatasok némelyike
alacsonyabb min&ségi szinvonalat képvisel, mint egy-egy j6l menedzselt (tegylk hozza: nem
tul nagy létszamu) intézet (Tatlow-Golden et al. 2014). Harmadszor, a kozdsségi lakhatasnak
az intézetekkel szemben — az adaptiv magatartas és az életmin6ség kilénbozé aspektusai
terén — meglévs el6nyeit nem szerencsés szimplan ugy interpretdlni mint a kisebb méret(
lakéegységek elGnyeit a nagyobb méretliekhez képest. A |étszam ugyanis csak egyike a két
lakhatdsi format elvalaszté szamos jellemzének, kezdve a lakdegység fekvésétdl és az
alkalmazott épitészeti megoldasoktdl, a kulcsfontossagu szolgaltatasok elérhetfségén at a
személyzet nagysdagdig és munkamaddszereiig (Felce és Perry 2007).

2.2.2 AZ ELETMINOSEG-OUTPUTOKAT MAGYARAZO TENYEZOK

Szakpolitikai szempontbdl l1ényeges kérdés, hogy milyen tényez6k magyarazzak az értelmi
fogyatékossaggal él6 személyek életmin6ség-outputjainak eltéréseit. Felce és munkatarsai
(2000) egy walesi kutatdsuk soran azt kisérelték meg feltarni, hogy az életminGség
kiilonbségei mennyiben vezethet6k vissza a szolgdltatdst igénybe vev6k egyéni szintd
sajatossdagaira és a bentlakdsos ellatast nyujtd létesitmény jellemzdire a sulyosan fogyatékos
és a legsulyosabb magatartdszavart mutaté kliensek kérében. Osszesen 17 hagyomanyos
lakhatdsi formaban (azaz intézetben) és 17 uj, kdzosségi lakhatasi formaban él6 egyént
vontak be a vizsgalatba. A kliensek életminGségét négy indikatorral mérték: (i) az
autondmiaval, (ii) a mindennapi haztartasi tevékenységekben vald részvétellel, (iii) a

8 A kodzosségi lakhatas kilonboz6 formai kozotti eligazodast segitendd javasoljuk Mansell és Beadle-Brown
(2009) tipoldgidjat, amelyben a lakhatasi formak kozotti kiilonbségtétel legfontosabb kritériuma az, hogy azok
klaszterszerliek vagy a teleptilésen belil elszértan elhelyezkeddk.
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kozosségi aktivitassal (pl. mozi, koncert, sportesemény) és (iv) a tarsas tevékenységekbe vald
bekapcsolddassal (pl. vendégfogadas, kirdndulas csalddi vagy barati korben). Az életminGség
ezen aspektusaira tobbvaltozds regresszids egyenleteket irtak fel, hogy megbecsiljék az
olyan valtozok életmindségre vald hatasat, mint a kliensek egyéni sajatossagai (6nallésag,
magatartasi problémak), a létesitmény paraméterei (pl. lakhatdsi forma, I|étszam,
személyzeti elldtottsag, a személyzet és a lakdk kozti interakcid), a szolgaltatdsi folyamat
jellemzGi (pl. a személyzettel valé kontaktus), és végil a lakhatdsi koltségek. Ezek alapjan a
kovetkez6 megallapitdsokat tették. A négy életmindség valtozé megfigyelt variancidjat
hasonld tényez6k magyarazzak (a magyardzott variancia mértéke 65% és 83% kozotti az
egyes valtozok esetében). A lakdk képessége minden életmindség aspektus esetében fontos
magyarazdéerdével bir; a kliensek jobb képessége magasabb életmindséggel jar egyiitt. A
magatartaszavar mértéke ugyanakkor nem mutat dsszefliggést az életmindség dimenzidival,
am ezt okozhatja a minta homogenitdsa (emlékeztetiink ra, hogy minden mintaba kerlt
kliens sulyos magatartaszavarral jellemezhetd).

A létesitményszint( ismérvekre attérve, a lakhatasi forma (vagy egy esetben a létszam)
hatdsa szignifikdnsnak bizonyult minden életmindség indikator esetében, kivéve egyet, a
tarsas tevékenységekbe valé bevonddast. E szerint a kdzosségi lakhatas jobb életminGség-
outputokkal kecsegtet, mint az intézet — ami az el6z6 részben vazolt kutatdsi eredményekkel
egybevdgd megdllapitds. A személyzeti elldtottsag (személyzet:kliens arany) hatdsa az
életmindség-outputokra csak akkor szignifikans, ha nem kontrollalunk a lakhatdsi modellre
(tehdt nem léptetjik be a regresszids egyenlet magyarazé valtozoi kozé a lakhatdsi modell
valtozét). Ha viszont figyelembe vesszik a lakhatdsi formdat, a személyzeti ellatottsag
valtozdja mar csak az életminGség egyetlen aspektusara, az autondmiara van hatassal,
mégpedig: az alacsonyabb személyzet:kliens arany nagyobb fokd autondémiaval jar.
(Megjegyzend6, hogy az, hogy a személyzeti ellatottsagnak a lakhatasi modellre vald
kontrollalas nélkil szignifikdns hatdsa van, azt jelzi, hogy személyzeti ellatottsag az intézet és
a kozosségi lakhatas kozti distinkcid fontos eleme). Végil, érdemes kiemelni, hogy az
eredmények alapjan nincs szignifikans 6sszefliggés a lakhatasi koltségek és az életmindség
kozott (vagyis a nagyobb kiaddsok nem feltétlenlil eredményeznek jobb kimenetet az
életminéség szempontjabol).

Felce és kollégdi (2000) mellett mas kutatdk is megerdsitik, hogy a magukat kevésbé ellatni
képes kliensek jellemzGen szerényebb életmindség-outputokat tapasztalnak meg, mint a
kevesebb tamogatast igényl6k. Példaul, a kozosségi lakhatashoz tarsitott olyan
életmindségbeli el6nyok, mint a vdlasztds lehet6sége és a tevékenységekbe vald
bekapcsolddas, elenyész6ek a képességeikben leginkdbb korlatozott egyének szamara
(Beadle-Brown et al. 2007, idézi Tatlow-Golden et al. 2014). Ezekbdl egyenesen kdvetkezik
az, hogy a lakdk képességjellemzi nem hagyhaték figyelmen kivil, amikor a lakhatasi forma
és az életmindség-outputok kozti kapcsolatot tanulmanyozzuk. Azaz, helytelen a lakdk
életmindségét 0Osszehasonlitani két olyan létesitményben, amelyek kozil az egyikben
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magukat sokkal jobban ellatni képes, jobb képességli kliensek élnek, mint a masikban (a
probléma kezelésérdl 1asd kés6bb).

Azt is lattuk, hogy az életmindség-kimenetekben tapasztalhatd kilonbségek nem csak az
egyéni jellemz6kkel fliggenek Ossze. Az eltér6 életmindség-outputok visszatlikrozik a
szolgdltatasok tervezésében meglévé kilonbségeket is (Felce és Perry 2007). Mansell és
Beadle-Brown (2009) kiilondsen a személyzet teljesitményében mutatkozé kilonbségekre
hivja fel a figyelmet. Az idevagd kutatdsi eredmények alapjan arra a kovetkeztetésre jutnak,
hogy az intézetek kivaltdsa kozosségi ellatasokkal csak sziikséges, de 6nmagdban nem
elégséges feltétele a lakdk életmindség javulasanak. Ehhez a lakhatasi modell mellett a
személyzet altal nyujtott tdmogatdsnak is valtoznia kell.

2.2.3 A LAKHATASI FORMAK KOLTSEGEI

El6ljdroban érdemes megjegyezni, hogy mig a kiilonb6z6 lakhatdsi modellek altal elért
életminGség kérdésében bévelkediink a kutatdsi beszamoldkban, tanulmanyokban, addig a
szolgaltatasok koltségeinek elemzése terén ez tavolrél sem mondhatd el. Még ennél is
kevesebb a koltséghatékonysag elemzés, vagyis az olyan vizsgdlat, amelyik kifejezetten azzal
az igénnyel 1ép fel, hogy Osszevesse a kiilonb6z6 lakhatdsi modellek esetében ugyanazon
életminGség-output elérésének koltségeit, vagy — és ami ennél valamivel életszer(ibb —, hogy
Osszevesse lakhatdsi formak koltségeinek kilonbségeit az életmindség-outputok terén
mutatkozo kiilonbségeikkel (Iasd errél Knapp 1995; Knapp et al. 2008). Az idegvagd irodalom
felkutatdsa soran ilyen tipusd munkdkra jobbdra csak két orszag — az USA és az Egyesiilt
Kirdlysag — vonatkozasdban akadtunk. Itt jegyezziik meg, hogy az intézetek és a kozosségi
lakhatas koltséghatékonysagat elemzé munkdk a skandindv orszagokban is legfeljebb csak
elvétve késziilhettek®.

Mig a lakhatasi formak altal képviselt életminGség-outputok tekintetében azt Iattuk, hogy a
kiilonb6z6 orszagokban folyt kutatasok eredményei tébbnyire egy irdnyba mutatnak, addig
merGben mas helyzet tarul elénk, ha a hozzdjuk tartozd koltségeket tekintjiik. A munkak egy
része a kozosségi lakhatdst, masik része az intézeteket hozza ki koltségesebbnek, mig a
fennmaraddk csak minimalis eltérést jeleznek a két lakhatdsi forma kozott (Walsh et al.
2003:104). Annyi mindenesetre kirajzolédni latszik, hogy az USA-ban sziiletett kutatdsi
eredmények szerint a kozosségi lakhatds kevésbé koltséges (lasd pl. Campbell és Heal 1995;
Knobbe et al. 1995; Stancliffe és Lakin 1998), mikdzben a brit tanulmanyok alapjan dragdbb,
mint az intézet (Mansell és Beadle-Brown 2009). A lehetséges okokat tobb cikk is boncolgatja
(Iasd pl. Mansell és Beadle-Brown 2009, Walsh et al. 2003, Tatlow-Golden et al. 2014).
Abban, hogy az USA-ban a kozosségi lakhatas az intézetnél kevésbé draganak bizonyult,

9 . 7 soz . , . , . s . . . . .
A fenti megdllapitast Jan Tgssebro norvég professzor személyes kozlése is alatdmasztja. Koszonet illeti Kozma
Agnest a sz6ban forgé levelezés rendelkezésre bocsatasaért.

38



szerepet jatszhatott, hogy az ott foglalkoztatottak bére alacsonyabb, mint az intézetben
dolgozdké (lasd pl. Tatlow-Golden et al. 2014). Ennek azért van nagy jelent&sége, mivel a
személyi koltségek a teljes koltség fontos elemét képezik (Felce 1994, Campbell és Heal
1995). A magas intézeti koltségek okai kdzott arra is ramutattak, hogy — a vizsgalatok idején
— sok allami intézet mikodott alacsony kihasznaltsaggal, joval kevesebb klienst latva el, mint
amennyinek a gondozasara tervezték. Az intézménytelenités kdvetkeztében igy a viszonylag
allandénak tekinthet6 intézeti infrastruktira és lUzemeltetés koltségei alacsony és egyre
zsugorodo létszamra oszlottak szét (Stancliffe, Emerson és Lakin 2000). Ezek mellett az
intézeti koltségek a miatt is emelkedtek, hogy ebben az id6szakban jelentds eréfeszitéseket
tettek az intézeti szolgdltatasok szinvonaldnak emelése érdekében (Mansell és Ericsson
1996; idézi Mansell és Beadle-Brown 2009).

Az egymassal ellentétes eredmények rdvilagitanak arra, hogy a kovetkezetések levonasakor
tekintettel kell lenni egyfel6l a szolgaltatdsok rendszerének orszagok kozti eltéréseire,
masfeldl pedig arra is, hogy a lakhatdsi formak koltségeinek elemzése az intézménytelenitési
folyamat mely szakaszaban torténik (errdl |1asd még az 5. fejezetet). Végiil, hasznosak abbdl a
szempontbdl is, hogy rdirdnyitjdk a figyelmet a lakhatdsi szolgdltatdsok koltségeit formald
tényez6k fontossagara, amelyekkel részletesen a 6. fejezetben fogunk majd foglalkozni.

2.2.4 A KOLTSEGELEMZESEK KAPCSAN FELMERULO PROBLEMAK

A lakhatasi modellek koltségeit elemz6 munkdk egymast koveté§ bemutatdsa el6tt (és
részben helyett) célravezet6bbnek tlnik ezek problémacentrikus targyaldsa. Az alabbiakban
pontokba szedtiik azokat a mddszertani jellegli kérdéseket, amelyek nélkiil6zhetetlenek az
irodalomban vald tdjékozdoddashoz, és ahhoz is, hogy képesek legylink eldonteni, mennyire
altalanosithatok egy-egy kutatas megallapitdsai, illetve milyen korlatok kézétt lehetséges
kovetkeztetéseket levonni bel6lik. Hasonld, problémaorientalt szakirodalmi attekintést
nyujt Walsh és kollégainak 2003-ban publikalt, els6ésorban az amerikai koltségvizsgalatokat
kdozéppontba helyez§ cikke. Konkrét koltségelemzéseket ezt kovetéen, a tanulmany 6. és 7.
fejezetében ismertetiink.

2.2.4.1 Az 0sszehasonlitds ideje - az intézménytelenités dinamikajabol fakadod
problémak

A szolgaltatasi modellek koltségei idGben is szamottevéen valtozhatnak. Példaul, egy intézet
egy lakdra vetitett koltsége emelkedik, ha a férShely kivaltas folyamdan a leginkabb
Onellatasra képes klienseket kikoltoztetik és kozosségi lakhatas keretében helyezik el (Walsh
et al. 2003). Ismeretes, hogy az amerikai intézetek egy ellatottra jutd koltségei drasztikus
mértékben emelkedtek a kdzosségi lakhatds elterjedésének id6szakaban (lasd pl. Stancliffe
és Lakin 1998). Ebben visszatikrozédik egyrészt az, hogy kezdetben a kevésbé sulyosan
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fogyatékos személyek koltoztek at kozosségi lakhatasba, masrészt pedig az, hogy reagalva a
folyamatos kritikara, id6kozben megkisérelték az intézeti gondozas mindségének javitdsat
(Mansell és Ericsson 1996; idézi Mansell és Beadle-Brown 2009). Ezzel 6sszefliggésben egyre
nétt a gondozd személyzet |étszama, mig végll az intézetek koltségei meghaladtdk a
kozosségi lakhatdsét. Az intézménytelenités folyamata (illetve pontosabban annak
elérehaladdsa) 6nmagaban is megdragithatja az intézeteket, mivel a csokkend létszdammal
szemben az intézményi infrastruktira és lGzemeltetés viszonylag allandd koltségei allnak
(lasd pl. Stancliffe et al. 2000, idézi Walsh et al. 2003). Fontos latni, hogy az intézetek és a
kozosségi lakhatds koltségeinek 0©sszehasonlitdsakor igencsak eltér6 eredményeket
kaphatunk annak fliggvényében, hogy milyen idG6szakot valasztunk a szamitasok alapjaul.
Ahogyan az amerikai példa is jelzi, a koltségelemzések eredményeit is csak a tagabb
intézményi kontextust (pl. az intézménytelenités el6rehaladottsagat) figyelembe véve
tanacsos interpretalni.

IH

2.2.4.2 A ,hasonlét a hasonldval” elv — avagy az eltérd kliensdsszetétel problémdja

az 6sszehasonlitasban

Nem ritka, hogy a kiilonb6z6 lakhatasi formdk — ilyen vagy olyan okbdél — szamottevd
kiilonbségeket mutatnak a lakék tdmogatdsi igényét illetGen. Mansell és kollégai ramutattak
példaul, hogy a sulyosabb fogyatékossaggal él6ket torténeti okoknal fogva nagyobb
valdszinlséggel gondozzak a témeges lakhatasi formakban (Mansell et al. 2007; idézi Tatlow-
Golden 2014). Emerson és munkatarsai (2000) az Egyesilt Kirdlysagban szignifikans
Osszefliggést mutattak ki a kliensek adaptiv magatartasa (és magatartdszavara) és a lakhatasi
forma kozott. Mikozben az arrafelé mara leginkabb elterjedtté valt — magyarra szo szerint

nehezen fordithaté — dn. ,dispersed housing"10

a képességek széles skalajan lév6knek nyujt
szolgaltatast, addig a régi intézetek terlletén Ujonnan Iétrehozott lakdegységekben
(residential campus) tipikusan nagyobb tdmogatasi igényl (sulyosabb fokban fogyatékos)

személyek laknak.

A kliensek lakhatdsi formanként eltéré adaptiv magatartasi szintje azért is fontos, mert az
idevagé kutatdsi eredmények szerint ez jelent6sen kihat a szolgaltatasok koltségeire. Ezzel a
kérdéssel részletesebben is foglalkozunk a 6. fejezetben. Mar ezen a ponton is érdemes
megelblegezni, hogy a kutatdk tdbbsége szignifikdns Osszefliggést talalt a lakdk adaptiv
magatartasi szintje és a szolgdltatdsok koltsége kozott. E tekintetben egybevagdak az
Egyesiilt Kirdlysagban (pl. Emerson et al. 2000; Felce et al. 2000) és az USA-ban (pl. Campbell
és Heal 1995; Rhoades és Altman 2001) kapott eredmények. A fentiek fényében nyilvanvalo,
hogy a kilonboz6 lakhatasi formak koltségeinek elemzésekor konnyl elhibazott
kovetkezetésre jutni, ha nem vesziink tudomast a tdmogatasi igények lakhatasi formak kozti

19z alatt a lakhatdsi modell alatt a telepiilésen beliil elszértan elhelyezkeds, a kézdsségbe integral6do
lakoegységeket értink.
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eltéréseit6l, és nem ,a hasonlét a hasonléval” elv alapjan végezzik a koltségek
Osszehasonlitasat. A szakirodalomban ,,case mix”-ként is nevezett probléma kikliszobolhet6
un. illesztett mintavétellel (matched sampling) vagy a tobbvaltozds elemzések soran
alkalmazott technikakkal.

2.2.4.3 A koltségelemzéshez figyelembe vett koltségek kore

Az, hogy egy adott kutatds sordn a koltségek milyen korét vessziik szamba (mérjik), a
konkrét kutatdsi cél fuggvénye is (Knapp 1995; Knapp et al. 2008). Mindazondltal a
teljességre kell torekedniink, vagyis az elemzést ki kell terjeszteni az 6sszes relevans
szolgéltatasra és azok pénziigyi vonzataira (ibid). Altaldban véve — a mentalis egészséggel
kapcsolatos koltséghatékonysag elemzésekben — az alabbi f6 koltségkategéridkat szokds
elkiléniteni (Knapp 2008):

- aszakmai személyzet (a megel6zést, kezelést, gondozast végzGk) bérkoltsége,
- létesitménylizemeltetési koltségek (pl. takaritds, étkeztetés),

- dltaldnos (overhead) koltségek (pl. pénziigy, személyzet) és

- az éplletek és a tartds berendezések, felszerelések tékekoltsége.

Az els6ként emlitett személyi koltségek a teljes koltség fontos eleme (Felce 1994; Campbell
és Heal 1995). Mansell (2010) megfogalmazasaval élve, ,a koltségek legf6bb eleme a
személyes segitséghez kotédik, és ezeknek az embereknek majdhogynem folyamatosan
sziikséglik van személyes segitségre ahhoz, hogy mindségi életet élhessenek” (Mansell
2010:14; idézi Tatlow-Golden 2014). Errél tanuskodik Hallam és szerz6tarsainak (2002) az
Egyesilt Kirdlysagban végzett — harom lakhatasi format 6sszehasonlité — vizsgalata, mely
szerint a kozvetlen személyi koltség a lakhatdsi koltségek 52-67%-at teszi ki lakhatasi
formatdl fliggben.

Ha ebbd8l a szempontbdl nézzik végig az angolszdsz orszagokban elvégzett
koltséghatékonysag elemzéseket, akkor azt Iatjuk, hogy kevés olyan munka van, amelyik az
Osszes koltségkategdriat szamba vette volna. Erre mutat rd Walsh és kollégdinak (2003)
kordbbi vizsgalatokat attekinté cikke is. Knobbe és munkatarsai (1995) példaul sem a startup
koltségeket, sem pedig t6kekoltségeket nem vették figyelembe a koltségszamitasoknal.
Stancliffe és Lakin (1998) elemzése nem terjedt ki az allami intézetek esetében a
t6kekoltségekre, a csoportos lakhatas esetében az egyszeri atalakitdsi koltségekre, illetve
bizonyos gyégyszerkoltségekre sem.

Egy masik szakirodalmi attekintés azt emeli ki, hogy a vizsgalatok soran figyelembe vett
koltségek kore altaldban a kozvetlen koltségekre korlatozédik, amelyek a f6
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szolgéltatasnyujtonal jelentkeznek, és amelyek nagy része kozvetlen személyi kéltség
(Tatlow-Golden et al. 2014). A koltségek szambavételekor tobbnyire kimaradnak az egyéb
olyan koltségek, amelyek mds szolgaltatoknal meriilnek fel (azaz nem a lakhatasi
szolgdltatast nyujténal), a , rejtett koltségek” (hidden costs), amelyek a nem fizetett segit6k
(példaul csaladtagok) altal végzett gondozdshoz kapcsolddnak, és a gondozas
megfoghatatlan koltségei (intangible costs), mint amilyenek példaul a stresszel dsszefliggd
megbetegedések (Mansell et al. 2007, idézi Tatlow-Golden et al. 2014). Mindezek arra
utalnak, hogy a koltségvizsgdlatok tendencidjukban Iényegesen aldbecsiilik a gondozas teljes
koltségét (Tatlow-Golden et al. 2014).

2.2.4.4 Egyéni versus létesitmény szintl koltségadatok

Nem mellékes az a kérdés sem, hogy az egyes kutatasok az 6sszehasonlitdshoz milyen
szinten gyUjtotték a gondozasi koltségeket: az intézmény vagy a kliensek szintjén. Mivel a
koltségek nem fliggetlenek az ellatott egyének sajatossagaitdl (tdmogatasi igényeiktdl, illetve
magatartasi problémadik mértékétdl), indokolt egyéni szintli adatokbdl kiindulni. Ritka
ugyanakkor az olyan vizsgalat, mint a Rhoades és Altman szerzéparosé (2001), amelyik a
koltségek Osszevetéséhez egyéni szintl koltségadatokat vesz figyelembe. Ennek viszonylag
egyszer( oka van: ahogyan Stancliffe és Lakin (1998) is megjegyzi, gyakran lehetetlen az
intézeti kiadasok egyéni szintre vald lebontéasa. Ok példaul az intézeti és a kozosségi lakhatas
koltségeinek 6sszehasonlitdsakor aggregalt intézeti adatokat vetettek Ossze egyéni szintl
kozosségi lakhatdsra vonatkozé adatokkal. Ennek megfelel6en csak a k6zosségi lakhatdsra
vonatkozoéan elemezhették, hogy miként befolydsoljak a koltségeket a kliensek egyéni
jellemzdi, illetve a lakdegység kiillonb6z6 paraméterei.

2.2.5 A KOLTSEGEKET MAGYARAZO TENYEZOK

Tobb vizsgdlat is megerGsiti, hogy nem csak az egyes lakhatdsi formak koltségei kozott
vannak szamottevé eltérések, hanem az ugyanahhoz a lakhatasi formahoz tartozé
létesitmények koltségei, s6t még a kliensek egyéni szintl koltségei kozott is (lasd pl. Felce
1994; Hallam et al. 2002). Ezek mellett a kiilonbségek mellett nem szabad elmenni, ahogyan
arra a koltséghatékonysag elemzésrdl sz6l6 tananyagok is figyelmeztetnek (lasd pl. Knapp
1995). Jéllehet, a koltségek eltérései mogott meghuzddd tényez6k feltdrasa szakpolitikai
nézGpontbdl is fontos lenne, ez a kutatasi kérdés mégsem kap kell6 hangsulyt (Hallam et al.
2002). A szakirodalomban a leginkdbb konzisztensnek tin6é megallapitds az, hogy a

"Erre azért is sziikséges figyelmet forditani, mivel az egyes lakéformakban (példaul egy nagy létszamu
intézetben és egy lakdotthonban) meglehetés eltérd lehet azoknak a szolgaltatasoknak a kére, amelyekhez a
kliensek a lakhatasi szolgaltatas részeként (azon a szolgaltatascsomagon belil) jutnak hozza.
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magasabb koltségek a kliensek nagyobb tamogatasi sziikségleteihez kapcsolddnak (lasd pl.
Knapp et al. 1992, Beecham et al. 1997; idézi Hallam et al. 2002).

Az Egyesdult Kirdlysagban 1996 és 1998 kozott, az Egészségligyi Minisztérium (Department of
Health) megbizdsdbdl folyt egy nagyobb kutatds, amely a kozosségi lakhatas kiilonbozé
formainak koltségeit és mindségi aspektusait értékelte, 500 értelmi fogyatékos felndtt
személy bevonasaval. A kutatas tobb, témankba vagd folydiratcikkel zarult. Emerson és
kollégdi (2000) harom lakhatasi forma koltségeinek és életmindség-outputjainak vizsgalatat
végezték el. A vizsgalatba bevont személyek koziil 86 6 élt faluszer(i kozosségi lakhatasban™
(village community), 133 f6 a régi intézetek terliletén Ujonnan létrehozott, a Nemzeti
Egészségligyi Szolgaltatds (National Health Service) altal mikodtetett lakdegységekben
(residential campus), mig 281 f6 telepiilésen belll elszértan (dispersed housing),
lakéotthonokban vagy tdmogatott lakhatdsban. Azt a kovetkeztetést vontdk le, hogy a
telepllésen belil elszért lakhatdst biztosité modell (lakéotthon vagy tdmogatott lakhatas)
15%-kal keril tobbe, mint az intézeti jellegl lakhatas és 20%-kal dragabb, mint a faluszerd
lakhatasi modell. Az életmindséggel kapcsoltban azt taldltdk, hogy az intézeti jellegl lakhatas
semmilyen indikator mentén nem bizonyul el6nydsebbnek, mint a masik ketté.

Ugyanennek a projektnek a keretein belll, Hallam és szerzGtarsai (2002) arra vallalkoztak,
hogy megmagyarazzak a lakdk altal igénybe vett szolgdltatasok koltségeinek eltéréseit. Az
elemzéseket ugyanazon a mintan végezték, mint Emerson és kollégdi (2000). Minden egyes
egyénre vonatkozéan lakhatasi formatél fliggetlenlil meghataroztak az altala igénybe vett
szolgaltatdsok korét, vagyis a teljes szolgdltatdscsomagot, amit be is araztak. A teljes
szolgdltatascsomaghoz nemcsak a lakélétesitmény keretei k6zott nydjtott gondozast vették
tekintetbe, hanem a lakdlétesitménytdl fliggetlenlil kapott szolgaltatasokat is (nappali
tevékenységek, korhazi és kdozosségi ellatasok). Ezutan tobbvaltozds elemzéseket végeztek a
koltségek eltéréseit magyarazé tényez6k feltardsa érdekében. Vizsgaltak ezek kdzott a lakdk
egyéni sajatossagait (pl. kor, nem, képesség, el6z6 lakhatasi forma, stb.) és a szolgdltatdsokra
vonatkozo paramétereket (pl. lakhatasi forma, létszam, a személyi allomany képzettsége, a
deperszonalizacid szintje, stb.). Megallapitottdk, hogy a kliensek alacsonyabb képessége és
tobb magatartdsi problémaja magasabb koltségekkel jar egyiitt. (Ez arra is utalhat, hogy a
szolgdltatasok a személyes sziikségletekre szabottak, ahhoz illeszkednek.) Kapcsolatot
taldltak a kliensek kora és a koltségek kozott is; a magasabb életkor alacsonyabb
koltségekkel jar. E mogott az intuicidonak ellentmondd eredmény mogott tobb ok is allhat (pl.
dragabb lakdhely, gyengébb képességek a fiatalabb korcsoportban), noha az elemzések
egyiket sem tudtdk kétséget kizdréan megerGsiteni. Emellett a nem és a koltségek kozott is
talaltak 6sszefliggést, mely szerint a férfiak ellatasi koltsége magasabb, mint a néké. Ennek
hatterében a férfiakra jellemzd dragabb lakdhely és a koltségesebb nappali tevékenységek,

2 Ezek sok esetben olyan 6nkéntes kdzosségek, mint példaul a Camphill mozgalom keretében miikdds
szolgaltatasok, de hasonlithatjuk ket a magyarorszagi autista majorsagokhoz is.
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valamint a kérhazi és kozosségi ellatasok nagyobb igénybevétele hizédhat meg (a nemek
k6zott nem volt szignifikdns kiilonbség a képességeket és a magatartasi zavart illetGen).

A létesitmény szint(i jellemzGkre vonatkozd megdllapitasok kozil itt csak hdarmat emelnénk
ki: a létszam, a szolgdltatasi modell és a gondozdi személyzet képzettségének hatdsat. Az
eredmények szerint, ahol kevesebb a laké, ott a gondozds koltsége valdszinlileg magasabb. A
szolgdltatasi modell vonatkozasaban arra jutottak, hogy a tdmogatott lakhatasi formaban és
a lakéotthonokban koltségesebb az ellatds, mint a faluszer( k6zosségi lakhatasban. Pozitiv
Osszefliggést talaltak a gondozdi személyzet képzettsége és a koltségek kozott, ami nem
meglep6, mivel a képzettebb személyzet fizetése is magasabb. A szerz6k a vizsgalt
magyardazd valtozdokkal a koltségek megfigyelt variancidjanak 38%-at tudtak magyardazni.
Tekintve a meg nem magyarazott variancia nagysagara (62%), az eredmények
interpretaldsakor nem art az dvatossag.

Knapp és kollégainak (2005) angliai kutatdsa szintén arra iranyul, hogy milyen tényezék
magyarazzdk a kiilonbozé lakhatdsi formdkban él6 értelmi fogyatékos személyek altal
igénybe vett szolgaltatdsokat és azok koltségét. Az elemzésnél olyan szolgdltatasokat is
figyelembe vettek, amelyeket a lakhatdsi szolgdltatasoktdl elkilonilten nyujtanak és
finansziroznak). A vizsgdlat felOlelte az dltaldnos kérhazi szolgaltatasokat (jardbeteg és
baleseti), a nappali tevékenységekkel kapcsolatos szolgaltatasokat (pl. klub, képzés,
foglalkoztatds), illetve az egészségiigyi alapellatds keretében nyujtott szolgaltatasokat és a
kozosségi tamogatdst. Mindenekel6tt arra a kérdésre keresték a valaszt, hogy miként
valtoznak az egyéni koltségek a fogyatékossag foka és a magatartasi zavar fliggvényében. A
tobbvaltozés modszerekkel végzett elemzéseik azt jelzik, hogy a koltségek altaldban
nagyobbak azoknal, akiknek a fogyatékossaga sulyosabb, illetve akiket sulyosabb
magatartdszavar jellemez (bar a kapcsolatok nem linedrisak és interdependensek). A
fogyatékossagnak a koltségekre vald hatasa a létesitmény mérete és a fenntartd tipusa altal
kozvetitett. Mégpedig oly mddon, hogy a fogyatékossag mértékének a koltségekre gyakorolt
hatdsa gyengébb az 3allami fenntartéju és nagyobb létszdmu létesitmények esetében. A
kutatas korlatait itt is fontos megemliteni. Egyrészt, az értelmi fogyatékos személyek mintdja
nem véletlen minta volt, és féként allami fenntartasd létesitményekbdl szarmazott, ami
korlatozza az eredmények orszdgos szint(i altaldnositasat. Mdsrészt, az elemzéssel a
koltségek megfigyelt variancidjanak minddssze a harmadat sikeriilt megmagyarazni.

Felce és szerz6tdrsai (2000) egy — az életminGség kapcsan mar hivatkozott - walesi
kutatasban a lakhatasi koltségeket magyarazd tényez6k feltardsaval is megprébalkoztak.
Ahogyan mar korabban emlitettiik, sulyosan fogyatékos és a legsulyosabb magatartaszavart
mutato, intézetben és kozosségi lakhatasban é16 személyeket vontak be a vizsgalatba (17-17
fot). A koltségeket el6rejelz6 tényez6k kozott tanulmanyoztdk a kliensek sajatossagait, a
l[étesitmények paramétereit, a gondozdsi folyamat jellemzbit és az életminGséget.
Eredményeik az aldbbiakban 0Osszegezhet6k. A lakhatasi forma és a kliensek adaptiv
magatartasa egylttesen a koltségek megfigyelt variancidjanak felét magyarazza. A koltségek
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alacsonyabbak az intézetben, és magasabbak azoknal az egyéneknél, akik kevesebb
ondllosagra képesek. A két kimutatott hatas kozil dgy tlinik, a lakhatasi modell hatdsa az
erdsebb (az adaptiv magatartds csak akkor szignifikdns, ha beléptetjik az egyenletbe a
lakhatdsi modell valtozot). Ez azt sugallja, hogy az intézetek és a kozosségi lakhatas kozott a
kliensek képességeitdl fliggetlen koltségkilonbségek is vannak, de mindkét lakhatdsi forman
belil fennall az, hogy a gyengébb adaptiv magatartds magasabb koltséget implikal.
MegjegyzendS, hogy ehhez a kéttényez6s (azaz lakhatdsi modell, adaptiv magatartas)
modellhez tovdbbi magyardzé valtozékat hozzdadva, nem javul a modell magyardzoereje.
Emlitésre érdemes tovabba, hogy a létesitmény méretének kisebb a magyarazéereje, mint a
lakhatdsi formaé.

Az USA-ban ebben a kérdésben tobbnyire hasonlé kutatasi eredmények szilettek, mint az
Egyesillt Kirdlysdgban. Campbell és Heal (1995) dél-dakotai vizsgalatukban azt taldltak, hogy
a kliensek jellemzéi jelentés mértékben magyardazzak a koltségek alakuldsat (a szolgdltatasi
koltségek varianciajanak 63%-at). Rhoades és Altman (2001) orszagos szintl adatokon
végezte el a koltségek tobbvaltozds regresszidelemzéssel torténd becslését. Eredményeik
szerint az egyéni jellemz6k a lakhatasi formatdl flggetlenll Osszefliggést mutatnak a
koltségekkel. Emellett azt is megmutattdk, hogy a fliggéségnek (tdmogatasi igény) nagyjabdl
azonos foka mellett is valtoznak a koltségek a fogyatékossag sulyossdga, és annak révén a
kommunikacios képesség és a gondozodkkal vald egylttmikodés készsége fliggvényében
(2001:126; idézi Walsh et al. 2003). Megjegyezziik ugyanakkor, hogy Stancliffe és Lakin
(1998) a kozosségi lakhatas koltségeit meghatarozd tényez6k elemzésekor a fentiektdl eltéré
megallapitasra jutott, mely szerint a kliensek személyes jellemz&i nincsenek szignifikans
hatdssal a koltségek alakuldasara. Megjegyzendd ugyanakkor, hogy az altaluk elemzett
mintaban csak a kozosségi lakhatasban él6k szerepeltek (miutdn az intézetben élGkre
vonatkozéan nem rendelkeztek egyéni szintl koltségadatokkal). A fentebbi kutatasokkal
szembemené eredményeiket az is okozhatta, hogy a minta nem volt tulsdgosan heterogén
(csak igen kis szazalékban voltak benne enyhén vagy kézepesen fogyatékos személyek).

Mi szlrhet6 le ezekbdl a kutatdsi eredményekbdél? El6szor is, a fentebb bemutatott
tanulmanyok — egyetlen kivételt6l eltekintve — egyértelmlien aldtamasztjak azt, hogy a
koltségeket meghatarozé tényezék sordban fontos szerepe van az ellatott személyek egyéni
sajatossagainak, mindenekelStt az adaptiv magatartdsnak (vagy mashonnan nézve a kliensek
tdmogatasi igényének). Emellett tébb tanulmany jelzett 6sszefliggést a magatartaszavar foka
és a koltségek kozott is. Ezek szerint a gyengébb adaptiv magatartas (vagy nagyobb
tdmogatasi igény) és a sulyosabb magatartdszavar magasabb gondozési koltséget von maga
utan.

A vizsgalatokbdl az is kiderul, hogy a szolgaltatast igénybe vev6k egyéni sajatossagai mellett
az intézményi szintl jellemz6knek is szerepe van a koéltségkiilonbségek magyarazataban.
Els6 korben a lakhatasi forma koltségekkel mutatott Osszefiiggését kell kiemelnink. A
lakhatdsi modell tipusa minden vizsgalatban szignifikdnsnak bizonyult, ahol csak szerepelt a
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regresszios egyenlet magyardzé valtozoi kozott. Szem el6tt kell persze tartanunk, hogy a
széban forgod tanulmdanyok mas és mas lakhatdsi modelleket vetettek 6ssze egymadssal. Ezek
alapjan ugy tlinik, hogy az Egyesilt Kirdlysagban alacsonyabbak a koltségek az intézetekben,
mint a kozosségi lakhatdsban (Felce et al. 2000), valamint a k6zdsségi lakhatas egyes formait
Osszevetve, kevésbé koltséges a faluszer(i lakhatasi modell, mint a tdmogatott és a csoportos
lakhatas (Emerson et al. 2000; Hallam et al. 2002).

Tavolrél sem konzisztensek az eredmények a létszam hatdsat illetéen. Ahol szignifikdns a
létszam és a koltségek kozti kapcsolat, ott negativ elGjelli (vagyis a kisebb I1étszdm magasabb
koltségeket implikal) (lasd Hallam et al. 2002). Mdsutt ugyanakkor az latszédik, hogy a méret
a lakhatasi format figyelembe véve mar nem bir 6nalld6 magyardzéerével a koltségeket
illetéen (lasd Felce et al. 2000). Raadasul, ahogyan Felce és kollégai (2000) is széva teszik, a
korabbi kutatasok eredményei sem mentesek az ellentmondasoktél. Raynes és munkatarsai
(1994) szerint az a konkluzid szlirhet6 le, hogy a 6 f6nél nagyobb lakéegységekben mar nem
érvényesll a méretgazdasagossag hatdsa (idézi Felce et al. 2000). Felce és Emerson (2005),
illetve Lakin és Stancliffe (2005) egyarant arra a kovetkeztetésre jutnak, hogy a
méretgazdasagossagnak alapvetéen nincs jelentds szerepe a kozosségi lakhatas koltségeinek
alakulasaban, kivéve azt az egy helyzetet, amikor a lakdegység nagyon kis létszamu, és
szlikség van a gondozdi személyzet folyamatos jelenlétére (idézi Tatlow-Golden et al. 2014).

Ezek a kutatdsi eredmények is azt sugalljak, hogy a lakhatdsi formdak kozti valasztas
problémadjat az egyén szempontjdbodl kell megkozeliteni, a legidedlisabb lakhatasi format a
kliens egyéni sajatossagai és a szolgaltatast nyujtd jellemzGinek egylttes figyelembevétele
alapjan kell megtalalni (Walsh et al. 2003).

2.2.6 A SULYOSABBAN FOGYATEKOS CELCSOPORTOK ELLATASANAK KOLTSEGEI
ES KOLTSEGHATEKONYSAGA

Fentebb lattuk, hogy a kliensek adaptiv magatartasa, vagy masképpen szdlva, tdmogatasi
igénye a koltségeket meghatdrozé f6 tényezék egyike. Erdemesnek latszik ezért kiilon is
megnézni azokat a kutatasokat, amelyek kifejezetten a sulyosabb fogyatékossaggal él6kkel
Osszefliggésben folytak. Az aldbbiakban el6szor két amerikai, majd egy brit vizsgalatot
mutatunk be részletesebben.

Knobbe és kollégai (1995) olyan sulyosan vagy halmozottan sérilt értelmi fogyatékos
személyek mintdjan tanulmdnyozta az intézeti és a kozbsségi lakhatas koltségeit, akik
magatartaszavart és/vagy mentalis egészséggel kapcsolatos problémakat mutattak. A
mindoéssze 11 fére kiterjed6 kutatas erGssége a longitudindlis megkdzelités volt, nevezetesen
az, hogy — a case-mix probléma elkeriilése érdekében — a kutatéok kovették a nagy,
centralizalt allami lakhatasbdl egyenként 3 f6s kozosségi lakhatdsba kolt6z6 klienseket. A
kutatas valamivel olcsdbbnak taldlta a kozosségi lakhatdst, mint a tomeges lakhatast. Az egy
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lakdra jutd éves koltség 1990-ben 111.123 dollar volt a kdzosségi lakhatasban, mig 117.277
az intézetben az utolsé ott toltott évben (kiigazitva az inflacidval), azaz a kettd kozotti
kiilonbség 6.154 dollart tett ki.

A masik, szintén sulyosabban fogyatékos személyek korében végzett kutatdst Stancliffe és
Lakin (1998) jegyzi. A minnesotai mintdba 116 allami intézetbdl valamilyen kozosségi
lakhatdsba atlép6 és 71 intézetben maradd kliens kerllt be. Stancliffe és Lakin
koltséghatékonysag elemzést végeztek, vagyis a kutatds a koltségek mellett az életmindség-
outputokra is kiterjedt. A jelentés azzal a megadllapitdssal zarult, hogy a k6zdsségi lakhatasba
kerilés kedvez6bb kimenetet eredményez a kliensek szamdara minden dltaluk vizsgalt
életterileten. Ezek kozé tartozott (i) az egyén altal felkeresett kilénb6z6 kozosségi helyek,
(ii) a tarsas tevékenységek szdma az elmult 30 nap folyaman, (iii) a kozosségbe vald
beilleszkedés, (iv) a csalddtagokkal valé kapcsolattartds az elmult 6 hénapban és (v) a
valasztds lehetGsége. Ez a kozosségi lakhatdsban elért jobb életmindség atlagosan az intézeti
ellatas koltségének kevesebb, mint 75%-aba keril. Azt is kimutattdk, hogy a kozdsségi
lakhatdsban az alacsonyabb koltségek ellenére is kedvez6bb a gondozdi személyzettel vald
ellatottsag. Ezek a megallapitasok azért fontosak, hangsulyozza Stancliffe és Lakin, mivel arra
a célcsoportra vonatkoznak, amelyiknek a gondozasa az intézménytelenitési folyamat
kritikusai szerint a legnagyobb koltséggel jar, és amelyik szdmara a legkevésbé esélyes a
kdzosségi lakhatas el6nyeibdl vald részesiilés.

Ahogyan az értelmi fogyatékos személyekre altaldban, ugy a sulyos értelmi fogyatékossaggal
él6k csoportjara is all, hogy az USA-ban és az Egyesiilt Kirdlysdgban kapott eredmények nem
vagnak egybe. Felce és kollégadi (2000) walesi — szintén sulyosan fogyatékos és
magatartdszavaros személyek korében végzett — vizsgdlatanak fontosabb megadllapitasait
mar kordbban, részint az életminéség-outputokat, részint pedig a koltségeket meghatarozé
tényezSk targyaldsa kapcsan bemutattuk. gy itt most csak a koltséghatékonysagra
vonatkozo eredményeiket foglaljuk Ossze. E szerint a kdzosségi lakhatds a vizsgalt négybdl
két életminGség dimenzidban bizonyult jobbnak: a kliensek autondmiaja és a mindennapi
haztartasi tevékenységekben vald részvétele terén. Emellett egy harmadik életmin&ség-
terlilet vonatkozasaban is kimutathatd kozvetett kapcsolat: a tarsas tevékenységekbe vald
bekapcsolddas terén is el6nydsebb outputot eredményez a k6zosségi lakhatas, mégpedig a
lakok és a gondozdk kozotti gyakoribb interakciok révén. Az eredmények szerint ugyanakkor
a kozosségi ellatas tobbe kerlil, mint az intézeti, ahogyan arrdl a kordbbi brit kutatdsok is
beszamoltak.

2.2.7 OSSZEGZES ES KOVETKEZTETESEK

Az angolszasz orszagokban az intézménytelenitési folyamattal egy id6ben folyt kutatdsok
eredményei alapjan egyértelmdinek latszik, hogy a k6z0sségi lakhatas szamos életminéséggel
kapcsolatos pozitiv valtozast hoz magaval az intézeti elhelyezéshez képest. Tanulmanyrdl
tanulmanyra valtozik a vizsgalat soran figyelembe vett életminGség aspektusok kore,
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amelynek ismertetésére e helyltt nem vallalkozhatunk. Amit talan mégis érdemes kiemelni
az amerikai, egyesllt kiralysdgi és ausztral kutatdsok eredményeibél, az az értelmi
fogyatékos személyek adaptiv magatartdsaban bekodvetkezd javulds. A kiilonbozé vizsgdlatok
szerint ugyanakkor a szdmos egyéb életterileten megfigyelheté kedvez6 iranyu valtozas
mellett, ha nem is nagy szdmban, de akadnak olyan aspektusok is, ahol a féréhely kivaltas
hatdsa ellentmonddsos megitélésii (magatartdszavar), vagy negativ is lehet (pl. az
egészségmagatartas indikatorai terén).

Azt is lattuk azonban, hogy az értelmi fogyatékos személyek életminGsége nem csak a
lakhatdsi forma (intézet versus kozosségi lakhatas) flggvénye. A kutatdsi eredmények
fényében okkal feltételezhetjlik, hogy a gyengébb adaptiv magatartast mutatd, azaz nagyobb
tdmogatasi igényld kliensek jellemz&en szerényebb életmin&ség-outputokat tapasztalnak
meg, mint az 6nallébb, kevesebb tdmogatast igényl6k (lasd pl. Felce et al. 2000). Ennek az
Osszefliggésnek a birtokdban kilondsen fontos az a kérdés, hogy a fér6hely kivaltas
életmindségre gyakorolt kedvezé hatdsai vajon a legsulyosabb fokban fogyatékos személyek
esetében is kimutathatdk-e. Egy amerikai (Stancliffe és Lakin 1998) és egy walesi (Felce et al.
2000) kutatds egyarant arrél tanuskodik, hogy a fér6hely kivaltassal az értelmi fogyatékos
egyéneknek ebben a korében is javulas kovetkezik be az életmin6ség tobb kilonboz6
dimenzidjaban.

Nehezebb dolgunk van, ha a lakhatdsi formak koltségeit tekintve szeretnénk
kovetkeztetéseket levonni. Mig a lakhatdsi formak altal képviselt életmin&ség-outputokkal
Osszefliggésben viszonylag egybehangzdéak az eredmények, addig a hozzajuk tartozé
koltségeket illetGen ezzel épp ellentétes a helyzet. Mikdzben a kutatdsok az USA-ban rendre
a kozosségi lakhatast hoztdk ki olcsébbnak, addig az Egyesiilt Kirdlysagban az intézetet. A
lehetséges konkrét (részben orszagspecifikus, részben az intézménytelenités dinamikajabol
fakadd) okok ecsetelése helyett érdemesebbnek tlinik azzal az altalanosabb és szakpolitikai
szempontbdl igen lényeges kérdéssel foglalkozni, hogy milyen egyéni és létesitmény szintl
jellemzékkel magyardzhatdk az egy fére jutd koltségekben tapasztalhaté kiilonbségek. Ezek
az eltérések, ahogy korabban lattuk is, nemcsak az egyes lakhatdsi formak kozott vannak
meg, hanem az adott lakhatasi format képvisel8 kilonboz6 lakdegységek, s6t még az egyes
ellatottak kozott is. A szakirodalomban egybehangzénak tlinik az a megallapitds, hogy a
kliensek kisebb 6nallésaga nagyobb koltségeket von maga utan. Tobb tanulmany szerint
emellett a nagyobb foku magatartaszavar is emeli az egy fére juté koltségeket. A koltségek
magyardzatdban az egyéni szintl( sajatossagok mellett fontos szerepe van a létesitmény
jellemzdinek is. Mindenekel6tt a lakhatdsi formanak, de erre még alabb visszatériink.
Erdekes azonban, hogy a létesitmény mérete és a koltségek kdzott tavolrdl sem egyértelmd
az Osszefliggés. Nem lenne tehat helytalld a lakhatdsi formdk koltségei kdz6tt mutatkozd
eltéréseket pusztdn a meéretre visszavezetni (és altaldban véve sem tandcsos a létszam
hatdsat tulhangsulyozni a lakhatasi formakat egymastdl elvalasztd szamos jellemzdé kozal).
Annal is inkdbb, mivel ugy tlnik, hogy a létesitmény méretének kisebb a magyardzo ereje az
egy fére jutd koltségek tekintetében, mint a lakhatdsi formanak. Noha nem beszélhetlink
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formalddd konszenzusrdl a kérdés kapcsan, talan mégis megkockaztathato az a megallapitas,
hogy a méretgazdasdgossag hatdsa relative alacsony Iétszdm mellett érvényesiil, és akkor, ha
a lakdegység folyamatos személyzeti jelenlét mellett mikodik. Az egy f6re jutd koltségeket
magyarazd tényezbkkel kapcsolatos eredmények altaldnosithatdsagaval kapcsolatban
azonban dvatossag indokolt, mivel a koltségeket elemzé — féként brit — tanulmdanyok
tobbnyire csak a megfigyelt variancia viszonylag alacsony hanyadat képesek megmagyarazni.

A fenti eredményekkel kapcsolatban érdemes ramutatni arra a bonyolult
osszefliggésrendszerre, aminek fontos ,szereplGje” az ellatott értelmi fogyatékos személyek
adaptiv magatartasa (6nmaguk ellatasara vald képességiik). Lattuk, hogy a kevésbé intézeti
kortilmények az adaptiv magatartas javuldsaval jarnak egyilitt. Ugyanakkor az, hogy a
kliensek a kedvez6bb életminéség egyes aspektusaibdl mennyit tapasztalnak meg, nem
fliggetlen az adaptiv magatartasi szintjuktdl. Az el6nyok altaldban nagyobbak azoknal, akik
magasabb fokban 6nalldak. A kutatasi eredmények fényében az is jol latszik, hogy a kliensek
adaptiv magatartasa nem csak az életminGséget befolyasolja, hanem az ellatas koltségeit is.
A gyengébb adaptiv magatartas altaldban noveli a koltségeket.

Az Osszefoglaldst a lakhatasi formak koltséghatékonysaganak kérdésével zarjuk. Ezen a
ponton fontosnak tartjuk még egyszer megemliteni, hogy kutatémunkank soran kevés olyan
tanulmanyra akadtunk, amelyik az intézetek és a kozdsségi lakhatas outputjait és koltségeit
egyarant vizsgdlnd. Azaz, a sz6 szoros értelmében véve kevés (hozzaférhetd)
koltséghatékonysag elemzést taldltunk az intézetek és a kozosségi lakhatds formainak
vonatkozasaban, és azt is joformdn csak két orszagbdl, az USA-bdl és az Egyesiilt
Kirdlysagbdl.13 Az Egyesilt Kirdlysagban folyt kutatdsok (Felce et al. 2000, Emerson et al.
2002) arra jutottak, hogy a kdzosségi ellatas tobbe keriil, mint az intézeti, am az el6bbi tébb
vonatkozasban is magasabb életminéséget képvisel. Felce és kollégai szerint a kdzosségi
lakhatasban nagyobb a kliensek autondmidja, fokozottabb a mindennapi haztartasi
tevékenységekben vald részvételiik, és (kozvetett mddon) a tarsas tevékenységekbe vald
bekapcsolédasuk is. Emerson és munkatarsai egy sor életminéség-outputot vizsgalva (pl.
valasztasi lehet6ségek, tarsas kapcsolatok, egészség, foglalkoztatasban, rekreacids és
kozosségi tevékenységekben vald részvétel, stb.) szlirték le azt a kovetkeztetést, hogy az
intézeti jellegl lakhatds egyetlen teriileten sem bizonyul el6nydsebbnek, mint a k6zosségi
lakhatds altaluk vizsgalt formai, nevezetesen a faluszer( lakhatdsi modell és a telepilésen
bellil elszért lakhatast nyujté megoldasok. Stancliffe és Lakin (1998) amerikai eredményei
szerint a k6z0sségi lakhatas minden altaluk mért dimenziéban (kdzosségi helyek latogatasa,
tarsas tevékenységekben vald részvétel, kozosségbe vald beilleszkedés, csaladtagokkal vald
kapcsolat és a valasztas lehet6sége) kedvezSbb életmindséget eredményez, és mindezt
alacsonyabb koltségen, mint az intézet.

 Megjegyezziik itt, hogy a kdzosségi lakhatas egyes formainak (példaul lakéotthon versus tamogatott lakhatas)
koltséghatékonysagat mar tobb munka elemzi.
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2.3 A KOZOSSEGI LAKHATAS FOGALMA (VERDES TAMAS)

A masodik vildghaboru 6ta az euro-atlanti térségben markdans valtozasok zajlottak és zajlanak
a fogyatékos emberek elldtdsaban és a fogyatékos emberekkel kapcsolatos nyilvdnos
vitakban. Ezt a valtozast hagyomanyosan az intézményes ellatasokrdl a kozosségi ellatasokra
valé fokozatos és egyirdnyu attérésnek szoktak tekinteni (Goodwin 1997, 6-25.). Ennek a
valtozdsnak legaldbb két — a felfogasokra és a Iétez6 joléti rendszerekre vonatkozé — rétegét
kiilonboztethetjik meg.

Egyik rétege a tudomanyos és szakpolitikai felfogdsok megvaltozasa. Korabban a fogyatékos
emberre elsGsorban olyan gyerekstatusban megrekedt, akdr veszélyes lényként tekintettek,
akit meg kellett fosztani 6nrendelkezési jogaitdl, és helyette és a nevében, akar akarata
ellenére kell meghozni az életére vonatkozé minden fontos dontést. Tobbek kozott azt, hogy
nagy létszdmu intézményben, a tarsadalomtdl elszigetelten kell leélnie az életét. (Johnson
and Traustadéttir 2005, 33-110) Az elmult évtizedekben ennek a felfogasnak az ellenpontja
er6sodott meg elsésorban a fogyatékos személyek mozgalmai és az emberi jogok terjedése
kovetkeztében. E mozgalom, valamint az altala inspiralt egyetemi-akadémiai tudomany (a
disability studies) a fogyatékos embert egyre inkdbb felnSttként, hétkoznapi dllampolgari
szerepekben jelenitik meg. A fogyatékossag nem életre sz6l6 sorstragédia, hanem a
tarsadalom altal Iétrehozott jelenség (Oliver and Barnes 2012, 119-140), ezzel egyitt olyan
kihivas, amelynek karos hatdsait megfeleld intézmények és jogszabalyok képesek lehetnek
ellensulyozni (Uo. 143-175). A fogyatékos embert a kozosségben, a tarsadalmon beliil helyezi
el, és olyan szakpolitikat tart kivanatosnak, amely abban tdmogatja a fogyatékos személyt,
hogy ugy élhessen, mint ép és hétkdznapi kortarsai. Ebbdl kévetkezik, hogy mig korabban a
nagy létszamu intézményes ellatasokat tekintették célravezetének, addig egyre inkdbb teret
nyert az az elképzelés, hogy a fogyatékos emberek szdmara olyan lakhatdsi szolgaltatasokat
kell kialakitani, amelyek a helyi kozosségben vald életvitelt tamogatjak, és csoportos
megoldasok helyett személyre szabott lakhatast kinalnak.

A joléti rendszerek orszagrél orszagra masként kovették vagy éppen nem kovették ezt a
felfogasbeli valtozast. Kanadaban, British Columbidban az 1970-es években bezartdk szinte
az Osszes nagylétszamu intézetet, és minden fogyatékos személy szamara a helyi
kdzosségben biztositanak kiscsoportos vagy személyre szabott lakhatast (Morrow, 2008). Az
Amerikai Egyesiilt Allamokban allamrdl dllamra eltéré gyakorlattal taldlkozhatunk, van olyan
allam, amelyben bezartdk az 6sszes nagy létszamu intézetet (példdul New Hampshire), és
akad olyan is, amelyben még ezek adjak a lakhatasi szolgaltatasok tobbségét, ugyanakkor
altalanossagban elmondhatd, hogy jelentésen csokkentették az intézményes férGhelyek
szamat (Ericsson and Mansell 1996, 8). A skandindv orszdgokban az 1990-es évekre
teljesedett ki a reform, a nagy létszamu intézetek legtdbbjét bezartak, és a kozosségi
lakhatasi szolgaltatasok valtak dominanssa. Az elmult években ugyanakkor Norvégidban ujra
nagy létszamu, akar 25 f6t befogadd lakdotthonokat alapitottak (Tossebro és mtsai 2012). A
bentlakasos intézetekben él6k szdma erdteljesen csdkkent Anglidban (Ericsson and Mansell
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1996, 8) és Olaszorszagban, ugyanakkor az intézetek tovabbra is erGsek maradtak
Franciaorszagban, Spanyolorszagban, Németorszagban és Ausztridban. Ugyancsak az intézeti
ellatdsok dominanciaja tapasztalhatéd Csehorszagban (Sika and Beadle-Brown 2011, 128;
Siska 2012), Szlovakidban (Brichtova és mtsai 2009), Magyarorszagon (Verdes és mtsai 2012,
14-18), Horvatorszagban, Szerbidban, Romanidban és Lengyelorszagban (Golinowska 2010),
valamint a volt orosz tagkoztarsasagokban.

A nagy létszamu intézményes ellatasokrdl a kozosségi alapu ellatasokra vald attérés az
elmult évtizedek egyik legnagyobb projektje a fogyatékossaggal él6 emberek életét alakitd
szakpolitikakban. Megvaldsitasa érdekében komoly eréfeszitéseket tettek, még akkor is, ha a
reform tobb helyen félbemaradt vagy elakadt, és ennek eredményeként mara valtozatos
szolgdltatasi paletta talalhatd az euro-atlanti régidéban. A kozosségi lakhatds programja
egyben a fogyatékossaggal él6 emberek jogait szabdlyozé nemzetkozi emberi jog kiemelt
témaja lett. Az aldbbiakban a kozosségi lakhatas fogalmat mutatjuk be.

2.3.1 A KOZOSSEGI LAKHATAS FOGALMA

Kozosségi lakhatds alatt olyan szolgaltatdsok Osszességét értjiik, amelyek lehet6vé teszik,
hogy a fogyatékos személyek ugyanolyan korilmények kozott éljenek, mint a nem
fogyatékos allampolgarok az adott tarsadalmi-gazdasagi feltételek kozott (Mansell és Beadle-
Brown 2011; European Expert Group 2012a, 75-81). A kozosségi lakhatas fogalma nem
szlkithet6 le a lakhatdsi infrastruktira és a lakhatasra vonatkozé szolgdltatasok
Osszességére, hanem magaba foglalja a kozOsségi élet megvaldsitdsahoz sziikséges
tdmogatasok és a jogi kornyezet Osszességét. Kozosségi lakhatdsrol akkor beszéliink, ha az
aladbbi feltételek teljesilnek:

1. A lakhatdst nyujté szolgdltatast a tObbségi tarsadalom lakdhelyén, atlagos
lakdingatlanokban nydjtjak. A lakdingatlanok belteriileten, lakott kdrnyezetben
helyezkednek el, és atlagos mindségliek. Nem sziikséges, hogy az ingatlanok
jobbak, ujabbak legyenek, mint a helyi lakossag dltal hasznalt atlagos hazak vagy
lakasok.

2. A kozosségi lakhatdsnak minden fogyatékos személy szamara hozzaférhetSnek kell
lennie. A fogyatékossag tipusa és sulyossaga nem lehet indoka annak, hogy
barkitél megtagadjdk a kozosségi lakhatasban vald részvételt. A sulyosan,
halmozottan fogyatékos személyek éppen gy célcsoportjia a kozOsségi
lakhatdsnak, mint az enyhe fokban fogyatékos személyek vagy a pszichoszocidlis
fogyatékossaggal é16 személyek.

3. A lakhatasi szolgaltatdsok akadalymentesek és hozzaférhet6k, és megfelelnek a
felhasznal6 személyek egyéni igényeinek.

4. A felhasznalék maguk dontenek arrdl, hol és kivel kivannak lakni. Dontéseiket nem
pusztan figyelembe veszik, hanem ténylegesen 6k rendelkeznek a dontések
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meghozataldhoz szikséges jogi kompetenciaval, vagyis a polgari jog szerinti
cselekvbképességgel. Ha dontéshozatalukban tdmogatasra van sziikségik, ez a
tdmogatas rendelkezésre all (tamogatott dontéshozatal).

5. A felhasznaldk barmilyen segitséget megkapnak ahhoz, hogy részt vegyenek a
helyi kozosség életében. Ez azt jelenti, hogy hozzaférnek foglalkoztatassal,
kozlekedéssel és személyes Ugyeik intézéséhez sziikséges tdmogatashoz,
asszisztenciahoz.

A kozosségi lakhatds fogalma elsGsorban nem a lakhatdst nydjté szolgaltatas
infrastrukturdjat irja koril. Az infrastrukturalis adottsdgok sziikséges, de nem elégséges
feltételei annak, hogy valamely szolgaltatast k6zosségi lakhatasnak ismerjlink el. De a magas
létszam, a személyes tér hidnya, az alacsony presztizsi helyen vagy peremkdrzetben vald
elhelyezkedés olyan objektiv koriilmények, amelyek fennallasa esetén a helyi k6zosségben
vald életvezetés lehetetlenné vdlik. Ez azt jelenti, hogy egy nagy létszamU bentlakdsos
intézet esetében semmiképpen nem beszélhetlink k6zosségi lakhatdsrdl még akkor sem, ha
a személyzet mindent megtesz annak érdekében, hogy a lakdk dnrendelkezését tdmogassa,
vagy ha a lakdknak lehet&ségiik van arra, hogy a helyi telepillésen végezzenek munkat, vagy
részt vesznek a helyi gyllekezet életében. Megforditva, azt sem tekinthetjik kozosségi
lakhatdsnak, ha egy 3-4 fGs, a telepiilés kozepén elhelyezked6 lakdsban vagy lakdéotthonban
élnek fogyatékos személyek, de nincs lehet6ségik arra, hogy életmddjukrél maguk hozzanak
dontéseket.

A kozOsségi lakhatds e fogalma nemcsak szakpolitikai-szakmai szempontokat tiikr6z, hanem
a Fogyatékossdggal él6 személyek jogairdl szolé ENSZ egyezménybe (tovabbiakban:
fogyatékosiigyi ENSZ egyezmény) foglalt emberi jogként is rogzitették, és a vilag legtobb
orszaga, igy a magyar Orszaggy(lés altal is, elfogaddsra kertlt.* Ez azt jelenti, hogy a
kozosségi életben vald részvétel jog, amely az allam oldalan kételezettséget, a fogyatékos
személyek oldalan pedig birésag el6tt érvényesitheté jogokat jeldl. Ennek a jognak a
tartalma még nincs pontosan meghatarozva, mivel az ENSZ egyezmény joggyakorlata igen
fiatal, és az egyes tagallamokban sem alakulhatott ki ilyen rovid id6 alatt esetjogi
hagyomany.

A kozosségi lakhatas koncepcidjat mind a szakirodalom, mind pedig az egyezmény az intézeti
ellatas ellenfogalmaként haszndlja. Ezért érdemes szemligyre vennlink az intézeti ellatds
fogalmat is.

2007. évi XCII. torvény a Fogyatékossaggal é16 személyek jogairdl sz6l6 egyezmény és az ahhoz kapcsolédé
Fakultativ Jegyz6konyv kihirdetésérdl
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2.3.2 AZ INTEZET FOGALMA

Osszefoglaldan intézeteknek nevezziik azokat az iparosodd és iparosodott tarsadalmakban
létrehozott helyeket, amelyekben a kartékonynak és feleslegesnek tekintett személyeket —
Orilteket, betegeket, erkolcstelen életvitellieket, prostitudltakat és blnodz6ket a 18-19.
szdzadtdl kezd6dben 6sszegylijtik, apoljdk, gondozzak és — sok esetben — akaratuk ellenére
fogva tartjdk, valamint dolgoztatjak. Az intézeti elhelyezés a fogyatékos személyek
elhelyezésének az 1970-es évekig Eszak-Amerikdban és Eurépaban voltaképpen
kizarélagosnak tekinthet6 formdja (Castel és munkatarsai 1982; Castel 1979). Az intézetek a
fogyatékos személyek lakhatdsdanak ma is domindns szinterét jelentik Eurépa szamos
allamaban, tobbek kozott Spanyolorszdgban, Franciaorszagban, Ausztridban, és a Varsoi
szerz6dés, valamint a volt szovjet tagkoztarsasagok allamaiban (Kozma és Petri 2012). A
szakirodalomban altaldnosan elfogadott nézet szerint intézetnek tekintiink egy fogyatékos
személyek szamara kijelolt lakéhelyet akkor, ha az aldbbi feltételeknek megfelel (Goffman
1961, 5-12; Mansell és Beadle-Brown 2011; European Expert Group 2012a, 25-26):

1. Fogyatékos személyek nagyobb szamu homogén csoportja szamara ad lakhatast
életlik egy részében vagy egészében. Az intézetek akar tobbezer f6t is elldthatnak,
de a szakirodalom egyre inkdbb intézetnek tekinti az olyan helyeket is, ahol t6bb,
mint 15 f6 él egyitt.

2. Az intézeti vilag kulturdlisan elkilonil a hétkdznapi tarsadalomtdl, és sajatos
szabalyaival, ritualéival, akar gyakorlati jogrendszerével egy elkiilonitett életvilagot
alkot. Az intézetben mads szabalyok vonatkoznak az emberi kapcsolatokra, a
munkara vagy az egyéni igények kielégitésének mddjaira.

3. Azintézetek fizikailag, esztétikailag elkiilonllnek a lakokornyezettél. Sok esetben a
teleplilések szélén vagy azokon kivil helyezkednek el, illetve kilonleges épitészeti
adottsagaikkal kivalnak a kornyezet hatterébdl.

4. Az intézetekben egy az intézet érdekeinek és szervezeti igényeinek megfelel§
napirend és rutin mikodik, amelynek aldrendelik az ott él6 emberek egyéni
igényeit és szlikségleteit. Az intézet vezet6sége donti el, ki mikor kel és fekszik,
mikor van étkezés, milyen munkatevékenységet kell végezni, hogyan alakithaték
az emberi kapcsolatok.

5. Az intézetben hierarchikus kapcsolatrendszerek a meghatarozék. A fogyatékos
személyek e hierarchia aljan helyezkednek el.

Az intézeti elldatasokat a masodik vilaghdborut kdvet6en szamos kritika érte, kiilonosen azért,
mert a fogyatékos személyeket elkiilonitik a tobbségi tarsadalomtdl, és mert igen gyakoriak
benniik a — sokszor feltaratlan — visszaélések és abuzusok. A lakdk cselekv6képességét
gyakran korlatozzak az intézetekben.
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A nemzetkdzi jog egyértelmien szabadsagkorlatozé helyekként tekint a bentlakdsos
intézetekre, amelyek emberi jogi szempontbdl kiilondsen aggalyosak. A fogyatékosligyi ENSZ
egyezmény értelmében 6nmagaban az a tény, hogy egy fogyatékos személy bentlakdsos

intézetben él, az egyezmény megsértésének tekintendd.™

A Kinzds és mds kegyetlen,
embertelen vagy megaldzé biintetés vagy bdndsmdd elleni ENSZ egyezmény értelmében™® a
bentlakast nydjtd szocidlis intézmények fogva tartasi helyeknek tekintend6k, mivel az ott é16
személyek sok esetben akaratuk ellenére kénytelenek ott tartézkodni. Az Emberi Jogok
Eurdpai Birdsdga tobb esetben is a maganélethez valé jog megsértéseként értékelte azt,
amikor fogyatékosnak és/vagy pszichidtrai betegnek mindsitett személyeket akaratuk

ellenére helyeztek gondnoksag ala és utaltak bentlakasos intézetekbe.'’

2.3.3 A KOZOSSEGI LAKHATAS FOGALMA A MAGYAR JOGBAN

A szocidlis igazgatdsrdl és a szocialis ellatasokrdl szold 1993. évi torvény a tamogatott
lakhatds fogalmat haszndlja az intézeti ellatas alternativdjaként. A jogszabaly szerint a
tdmogatott lakhatds célja a fogyatékos személy 6ndllé életvitelének tdmogatasa, amelynek
érdekében lakhatast, személyes tdmogatast, étkezést, apolast, fejlesztést, valamint a
tarsadalmi életben vald részvételt elGsegité szolgéltatdsokat biztositanak™®. A tdamogatott
lakhatds alapvet6en lakhatast nyujtd szolgaltatas, amelyet harom ingatlantipusban nyujthat
a szolgdltatd: legfeljebb 6 f6 szdmara kialakitott lakasban vagy hdazban, 7-12 f6 szdmara
kialakitott lakasban vagy hazban, illetve legfeljebb 50 f6 elhelyezésére szolgald lakasok,
éplletek egyuttesében.

A tamogatott lakhatds e szabalyozasat harom okbdl érte kritika.

ElGszor azért, mert az 50 fGs lakdcentrumok és a 12 f6t befogado lakdotthonok lehetéséget
adnak intézeti vagy intézetszer( ellatasok kialakitdsara pusztan azért, mert az egyttt éI6
személyek szama magas. Az akar 50 f6t befogadd lakécentrumok a jogalkotd szandéka
szerint elkiilonitett lakéegységekként, voltaképpen fogyatékos emberek szamdara kialakitott

© Az egyezmény értelmezésére felhatalmazott a Fogyatékossaggal él6 személyek jogai ENSZ bizottsag az
Ausztridrol készitett orszagjelentésében igy fogalmazott: “A bizottsag aggodalommal veszi tudomasul, hogy az
elmult 20 évben az intézetekben laké fogyatékossaggal él6 osztrak allampolgarok szama emelkedett. A
bizottsag kiilondsen aggasztdnak talalja ezt a tényt, mert az intézeti elhelyezés ellentétes az egyezmény 19.
cikkével, és mert az a fogyatékos személyeket kiszolgaltatja az er6szaknak és a visszaéléseknek.” Committee
on the Rights of Persons with Disabilities (2013): Concluding observations on the initial report of Austria,
adopted by the Committee at its tenth session (2—13 September 2013). Geneva, UN, 6. oldal, 36. bekezdés.
Lasd még United Nations Human Rights Council (2014): Thematic study on the right of persons with
disabilities to live independently and be included in the community. Report of the Office of the United Nations
High Commissioner for Human Rights. Geneva, United Nations.

161988. évi 3. torvényerejli rendelet a kinzas és mas kegyetlen, embertelen vagy megalazoé biintetések vagy
banasmadok elleni nemzetkozi egyezmény kihirdetésérdgl

7 Lasd példaul Kedzior v. Poland, Stanev v. Bulgaria és a Shtukaturov v. Russia tigyekben sziiletett itéleteket.

'® Lasd a torvény 75. §-at.
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tarsashazakként keriilnének kialakitasra. Ez azonban nem viéltoztat azon a tényen, hogy az
ilyen megolddsok — fenti meghatdrozasunk értelmében — egy bizonyos szempontbdl
homogén csoport szdmdra, a tobbségi tdrsadalomban elhelyezett zarvanyokként hozhatdk
csak létre, és ezért inkabb intézeti, és kevésbé kozosségi lakhatasként kell rajuk tekinteni
még akkor is, ha tartalmaznak olyan elemeket is, amelyek a k6zosségi lakhatas fogalmanak
részei. (European Expert Group 2012b, 41)

Madsodszor, kritikus elem az, hogy a tamogatott lakhatds Osszes tipusaban a szocialis
szabalyozas szigoru szabdlyai érvényesiilnek, amelyek megnehezitik azt, hogy a felhasznalok
onrendelkezése érvényesiilhessen. A tamogatott lakhatas szabalyozdsa tulblirokratizalt és
szdmos elemében merev: kevéssé veszi figyelembe a felhaszndlok egyéni igényeit, a
lakdknak nem minden esetben biztosit beleszélast sajat életiik alakitasaba, és merev
hazirenddel kell rendelkeznie minden lakasnak. (TASZ 2013a)

Harmadszor, kozosségben vald életvezetés része az onrendelkezés szabadsaga. Egy olyan
személy esetében, akit nem tamogatnak abban, hogy gyakorolja onrendelkezését, és
megfosztanak cselekvGképességétdl, nem beszélhetliink tdmogatott lakhatasrol akkor sem,
ha a lakhatdsra vonatkozd objektiv (személyre szabott, kis |étszamu, belterileten elhelyezett
lakhatds stb.) kritériumok egy része szerint 6§ kozOsségi lakhatdsban él. Az Uj Polgari
torvénykonyvrél szolé 2013. évi V. torvény ugy rendelkezik, hogy fogyatékossaggal él6
személyek cselekv6képessége teljes és részleges formaban is korlatozhaté. A jogszabaly nem
zarja ki annak lehet6ségét, hogy egy fogyatékos személy esetében korlatozzak és a gondnok
hatdskorébe rendeljék a tartdzkodasi és a lakéhely megvélasztdsahoz valo jogot, valamint azt
a jogot, hogy lakhatdst nyujtd szocialis ellatasban vald elhelyezést igényeljenek. Ez az elem
kiilonosen aggdlyos, mert a gondnoksdg alda helyezést rendszeresen azzal a céllal
kezdeményezik, hogy a fogyatékos személyt akarata ellenére bentlakasos szocidlis intézetbe
utaljak, illetve, ha mar az intézetben él, akkor azt ne hagyhassa el (Verdes és Téth 2010, 72-
98).

Az Uj kédex ugyanakkor bevezette a tdmogatott déntéshozatal intézményét, amely lehet6vé
teszi, hogy a fogyatékos személy ugy kapjon tdmogatdst dontéshozataldban, hogy
cselekvGképességét nem korldtozzak. A tamogatott dontéshozatalhoz azonban csak azon
személyek férhetnek hozza, akiknek a belatasi képessége kisebb mértékben csokkent. Ez azt
jelenti, hogy a polgari torvénykonyv szabalyai kizarjak a lakhatast nydjté szolgaltatdsok
legszélesebb felhasznalé korét, az értelmi fogyatékos személyeket, a tamogatott
dontéshozatalbdl. Mindebbdl az kovetkezik, hogy a cselekv6képességi szabalyok azon
tényez6k kozé tartoznak, amelyek akaddlyozzak a kozosségi lakhatas kialakitasat
Magyarorszagon.Osszességében megallapithatd, hogy Magyarorszagon megjelent és
torvényi szinten is bevezetésre keriilt a kozosségi lakhatds (tdmogatott lakhatas)
koncepcidja. Ez a koncepcid bizonyos elemeiben tamogatja a kozosségben vald életvezetést,
és a hagyomanyos ellatasokhoz képest uUjszerl utakat kinal, ugyanakkor tébb elemében is
intézetszer(i megoldasokat konzerval.
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3 A KUTATAS MODSZERTANA ES AZ ADATFELVETEL FOLYAMATA (BERNAT ANIKO)

A TARKI altal végzett kérddives adatfelvétel médszertana a fentiekben bemutatott korabbi
kutatasok, megkozelitések és a magyarorszagi helyzet adta lehet6ségek alapjan alakult. A
kutatas jelent6s el6késziileteket igényelt, mivel egy |Iépésben adaptalhatd kutatasi el6zmény
se Magyarorszagon, se mas orszagban nem all rendelkezésre, igy egyes mddszertani elemek
atvétele, tovabbfejlesztése, a magyarorszagi helyzetre valé adaptdlasa valamint altalunk
fejlesztett mddszertani elemek beépitésével egy olyan sajat mddszertani keretet alakitottunk
ki, amelynek a vizsgalattal szemben tamasztott elvarasok, illetve a kutatds koltségvetése
adott keretet. Az aldbbiakban a kutatds folyamatanak és mddszertananak fébb elemeit
mutatjuk be, megnevezve a felmerilt problémakat és az azokra adott valaszokat is.

3.1 KUTATASI DIZAJN, KERETFELTETELEK

A kutatds 2015 madrciusaban indult. Marcius és aprilis soran a maddszertani keret és a
kérdGivek fejlesztése valamint azoknak a magyarorszagi helyzetre valdé adaptdlasa tortént,
amelyet dprilis-junius folyaman tapasztalati szakért6k és prébakérdezések segitségével,
valamint szakértGi kerekasztal-beszélgetésen finomitottunk, valamint a terepmunka
adminisztrativ el6készitése is ekkor kezd6dott. A kutatas terepmunkaja juliusban indult és
varhatdéan novemberben zdrul. Az adatok alapjan készillt elemzések, annak angol nyelvi
Osszefoglaldja illetve akadalymentesitett 6sszefoglaldja decemberben varhatdak.

A kutatds soran nem a fogyatékos személyek teljes korét, hanem a Megrendel6 Aaltal
megnevezett négy alcsoportot vizsgaltuk: az értelmi fogyatékossaggal é16, az autista, a
halmozottan értelmi sérilt, illetve a pszicho-szociadlis fogyatékossaggal él6 feln6tt
személyeket. A célcsoport tagjai kilonbozé fokban sériiltek, azaz az enyhébb fokban
sériltektdl a sulyosan-halmozottan fogyatékos személyekig terjed6en vizsgaljuk a fenti négy
alcsoportot.

A célcsoportba sorolast a fogyatékos személyrél késziilt hivatalos els6dleges diagndzis
alapjan végeztiik, azaz csak a hivatalos diagndzis és nem az intézeti, lakdotthoni vagy
csaladbeli besorolds volt a kritérium. A halmozottan sérilt csoport tagjai olyan értelmi
fogyatékossaggal él16 személyek, akiknek legalabb egy tovabbi fogyatékossaga ismert.

A négy célcsoportot harom f6 lakhatasi formaban vizsgaltuk: a nagylétszamu bentlakasos
szocidlis otthonokban, a lakdotthonokban illetve a maganhaztartasokban, azaz csaladban
vagy 0nallé haztartdsban él6k kérében. A tamogatott lakhatasi formaban 6nalléan él6ket egy
kiilon esettanulmanyban is bemutatjuk, amely kliensekkel, segit&ikkel és szakértSkkel késziilt
kvalitativ interjukon alapul.
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Mivel a kutatas célja a fogyatékossaggal él6 személyek életminGségének vizsgalata valamint
a harom lakhatasi forma koltséghatékonysagi vizsgalata, ezért nem reprezentativ mintavételt
végeztiink, mert ez nem tette volna lehet6vé az egyes lakhatasi formakban él16k helyzetének
és koltségeinek szakszerl 0Osszehasonlitasat. A torzitatlan 0Osszehasonlitast egy olyan
modszertan révén érhetjik el, amely soran a legfontosabb tulajdonsagaikban egymashoz
nagyon hasonlé személyeket hasonlitunk 0ssze, és a f6 kiulonbséget koztiik az jelenti, hogy
milyen lakhatdsi formdban élnek. Munkadefinicionk szerint olyan ,harmas ikreket”
képeztiink, akik nemik, korcsoportjuk alapjan és a fogyatékossaguk sulyossdgat az 6ndlld
életvitelre vald képessége szintjével mérve lehet6ség szerint hasonldak, és mindhdrom
lakhatdsi formdbdl egyenl6 szamban kerlilnek a mintankba. Ezaltal a torzitds minimalizalasa
mellett 6sszeill6 harmasok vdlaszai és koriilményei alapjan vizsgalhatjuk meg, hogy melyik
lakhatdsi formaban milyen életmingség jellemzd, és ez milyen koltségek mellett érhet6 el.
Egyes célcsoportok esetében intézményrendszeri vagy szocio-demogafiai jellegzetessége
miatt hdrmas kiscsoportok kialakitdsa nem volt kivitelezhetd, ekkor az 6sszehasonlitas két f6
kozott tortént meg. Az elemzés tehat a harmas (kettes) kiscsoportok Osszehasonlitasan
alapul.

3.2 A CELCSOPORTOK JELLEMZOI A KUTATAS SZEMPONTJABOL

Ahogy mar emlitettiik, a kutatas négy, el6re meghatdrozott célcsoportra fokuszalt: az értelmi
fogyatékossaggal él6, az autista, a halmozottan értelmi sériilt, illetve a pszicho-szocidlis
fogyatékossaggal él16 felnSttekre, akik haromféle lakhatasi formaban élhetnek: nagylétszamu
bentlakdsos szocidlis intézetben, lakéotthonban vagy maganhaztartasban.

El6zetes terveink szerint mindharom lakéformaban mind a négy alcsoportot vizsgaltuk volna,
de a terepmunka soran dertl ki, hogy a nagylétszamu intézetekben kiterjesztett keresés
mellett annak ellenére is elenyész6 szamban taldltunk csak autizmussal diagnosztizalt
lakdkat, hogy gyakorisagi becslések illetve a 2011-es Népszamlalds alapjan elvileg elegend6
szamban (400 f6) kellett volna lennitik. (KSH Népszamlalds 2011, 2014)™° Emiatt a
kutatasunkban nem szerepel nagylétszamu intézetben é16 autista valaszadd, az igy kiesett
tervezett kérdezetteket mas célcsoportban kérdeztiik le.

A kutatas négy célcsoportja igen tag és heterogén kort fed le, ami egy Osszehasonlitasra
épité kutatds esetén jelentés mddszertani kérdéseket vet fel. Nem lehet ugyanis egy
fogyatékossagi csoportba, pl. az autistdk kozé sorolt, de azon belil eltéré jellemzgjd és

PA nagylétszamu intézetekben dolgozd kontaktjaink nem hivatalos véleménye szerint az autista lakdk ,hianya”
részben azzal fligghet 6ssze, hogy autizmus diagndzist Magyarorszagon csak 2003 6ta allitanak ki 6nallo
diagndzisként, és azt is f6leg gyermekek szamadra. A korabban diagnosztizalt, de mai fogalmaink alapjan
autistaként diagnosztizalhatd lakdkat mas diagnozissal lattak el. Az Autistdk Orszdgos Szovetsége (Petri és
Valyi 2009) kutatasa szerint autistak élnek nagylétszam bentlakasos intézetekben is, de diagndzis nélkil és igy
nem beazonosithatdak.
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képességli emberek életminGségét Osszevetni még akkor sem, ha egyéb fontos
tulajdonsagaikban (nem, kor, 6nallésag foka, lakhatasi forma) meg is egyeznek. Ez a
csoporton bellli heterogenitas a kutatds érvényessége szempontjabdl kiilonésen az autista
és a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k korében jelentett mddszertani problémat,
amelyet a célcsoportok heterogenitasanak csokkentésével, azaz a célcsoportba tartozdk
korének szlikitésével orvosolhatunk.

Az autizmus spektrumzavarral él6 csoport esetében szakért6i vélemények alapjan a szUkitést
az enyhébb foku ASD-vel rendelkez6k (kozkeletli néven ,Asperger-szindromaval él6k”)
kizdrasaval értuk el, akik jellemz&en ,,jol funkciondlnak” a mindennapi életben és éppen
ezért konnyebben integralédnak kornyezetiikbe, igy kevésbé illeszkednek a kutatas teljes
célcsoportjahoz. Emellett azért is ki kellett zarnunk ezt a csoportot a kutatasi fokuszunkbal,
mert az enyhébb ASD-vel él6k a megkérdezett szakért6k szerint, éppen magas szintd
adaptalédasi és kognitiv képességeik miatt nem — vagy csak elvétve — élnek nagy
intézményekben.

A pszicho-szocialis fogyatékossaggal él6k még az el6z6nél is heterogénebb csoport,
egymassal 6ssze nem vethetd, sok esetben egymastdl élesen kiilénboz6 tulajdonsagokkal és
képességekkel, igy nagyon eltéré életminbség-lehetéségekkel rendelkez6 csoport. Emiatt
szintén a célcsoport szlikitésére kényszeriltliink. Szakérték segitségével a skizofrénidval
diagnosztizaltakat valasztottuk ki mint olyan csoportot, amely minden heterogenitas ellenére
a kutatas céljaihoz kapcsolddéan mar eléggé homogén és eléggé nagy szdmossagu, egyben
igen jelentGs részét lefedi a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k korének. Fontos tehat
kiemelni, hogy a kutatds eredményei esetében a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal élGkre
vonatkozo informacidk minden esetben csak a skizofréniaval diganosztizaltakra érvényes.

A kutatds terepmunkdja soran nehézséget okozott az is, hogy az egyes célcsoportok nagyon
eltér aranyban érhetéek el a haromféle lakhatasi formaban, ami gyakran 6sszefliggésben van
a fogyatékossag tipusaval, de sokszor inkdabb szocidlis okok huzédnak meg a hattérben.
Ahogy mar emlitettiik, autista lakdkat olyannyira elenyész6 szamban taldltunk csak a
nagylétszdmu intézetekben, hogy hodnapokig tartd intenziv toborzas ellenére ennek az
alcsoportnak a vizsgalatat fel kellett adnunk. Emellett kihivast jelentett mddszertani
szempontbdl az id6ésebb  korosztdly megtaldldsa minden  alcsoportban < a
maganhaztartasokban él6k kozott, illetve az enyébb fokban sériltek megtalaldsa
intézetekben.

3.3 A KERDOIVEK

A kutatds kérddives interjukon alapul, amelyet véletlenszerlien kivélasztott, de
meghatdarozott jellemzbkkel biré fogyatékossaggal él6 személyek, segit6ik és az intézetiik
vagy lakdotthonuk vezet6je illetve a magdnhaztartasban él6k esetében a haztartasfé
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valaszolt meg. Ez alapjan minden kérdezett fogyatékos személyrél haromféle kérdGiv
segitségével gylijtottiink adatokat (a kérdGivek a mellékletben talalhatdk):

e afogyatékos személy maga altal megvalaszolt Un. kliens kérdbivébdl, amely az
életminGsége szamos aspektusardl és véleményérdl szol az életminbségét
meghatdrozo nyolc f6 dimenzid mentén;

e aklienshez kozel allo, 6t jol ismeré segits (intézeti, lakdotthoni munkatars vagy
csaladtag) altal megvalaszolt un. segitéi kérddiv, amelybdl a klienst kortlvevé
kdrnyezetet, infrastrukturat illetve a kliens életminéségével kapcsolatos objektiv
tényezbket vizsgaltuk;

e akliens életkoriilményeit meghatarozo koltségek és egyéb anyagi kérdések az
intézményvezet6k vagy a magdnhaztartds koltségvetését jol ismer6 haztartastag altal
megvalaszolt Un. intézményvezetdi illetve hdztartdsféi kérdbiv.

A kutatds soran 480 fogyatékos személyt terveztiink megkérdeziink kliens kérdGivvel,
akikhez a f6szabaly szerint egy segit6i és egy intézményvezetSi vagy haztartasf6i interju
kapcsolédik. Ez aldl az egyes alcsoportok sajatossdgai illetve allapotuk alapjan vannak
kivételek. Szamos esetben nem tudott a kliens kérdSivre maga a fogyatékos személy
valaszolni a sulyos-halmozottan értelmi fogyatékossdggal él6 emberek illetve a sulyos
autistak kozott, helyettik egy Gket jol ismer6 segité valaszolta meg a kérdéseket. Nem
készilt az ondlléan él6 pszicho-szocialis fogyatékos alcsoport egyes vdlaszaddi esetében
segit6i vagy haztartasféi kérdGiv, mert egyedil élnek, igy a haztartasféi kérdGivre nem
tudtak valaszolni, illetve nincs segit6jik vagy ha van is, a kutatds adatfelvételének idején
nem volt elérhetd.

A kliens kérd&iv, azaz hogy a fogyatékos személy maga valaszol ilyen hosszUsagu és mélységd
kérddivre, a hazai és nemzetkozi kutatasi gyakorlatban igen ritka annak ellenére, hogy ennek
igénye mar az EU-s és észak-amerikai kutatdi és szakpolitikus korokben mar altalanosnak
mondhaté. Az altalunk megvizsgalt korabbi kutatasok azonban jellemz&en csak kisebb
elemszamban kérdezték magat a fogyatékossaggal él6 személyt, bizonyos kutatdasok csak
grafikai-rajzos formdaban (amely technika minden el6nye mellett csak bizonyos csoportokban
és témakoroket enged kérdezni, mikdozben a kutatdsunk céljat csak ennél szélesebb
tematikus korben vizsgalva érhettiik el). Ami a legf6bb kilonbség a jelen kutatds és a
nemzetkozi el6zmények kozott, hogy altalaban csak egy jél definialt fogyatékos csoportra
késziilt ezekben a kutatasokban kérddiv, mig a jelen kutatdasban négy, egymastdl nagyon
eltér6 fogyatékos csoportra kellett egyféle kérdGivet késziteni az Osszehasonlithatdsag
érdekében.

Kutatasunk kliens kérd6ive tehat olyan, a célcsoportba tartozé barmely fogyatékos személy
(kGlonb6z6 fokban értelmi fogyatékossaggal él6, autista, halmozottan fogyatékos és pszicho-
szocidlis fogyatékossaggal él6) altal onalléan megvdalaszolhatd kérdéseket kellett
tartalmazzon, amely a leginkdbb bevett életmin&ség-vizsgalatok minden teriletét érvényes
kérdésekkel tudja lefedni és mindharom lakhatdsi formaban (nagylétszamu bentlakasos
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szocidlis intézet, lakdotthon és maganhaztartas) egyarant relevans és adekvat. A kliens
kérdGiv kifejlesztése és tesztelése ennek megfelel6en az egyik leginkdbb munka- és
idGigényes feladata volt a kutatas elGkészit6 szakaszanak.

Azok a kérdezettek, akik a valaszadashoz segitséget igényelnek, felkérhettek egy segit6t, akik
tolmacsként és nem helyettes valaszadéként segitette a kérdGiv megértését és annak
megvalaszolasat. A sulyos autistdk illetve sulyosan-halmozottan fogyatékosok esetében a
kliens 6nallé valaszaddsa altaldban eleve nem volt lehetséges az allapota miatt, igy
esetlikben egy 6t jol ismer6 helyettes valaszadd valaszolt a kliens kérdGivére.

A pilotkérdezés, azaz a kérddivtesztelés tobb hulldmban zajlott tapasztalati szakérték
(valamely célcsoportba tartozé fogyatékos emberek) bevondsaval és probakérdezésekkel. A
kliens és segitGi kérdGiv tesztelésének els6 szakaszdban, 2015. aprilis-majus folyaman harom
f6 tapasztalati szakérté bevondsaval és 4 f6 kilonb6z6 fogyatékossagi csoportba tartozé
kliens illetve segit6ik megkérdezésével lakdotthonban, nagylétszamu intézetben és
maganhadztartasban. Ennek a pilotszakasznak a célja tobbrétli volt: a méréeszkozok
kiprébalasa, a kérdezési id6 tesztelése, és a nemzetkozi életmindség kérdések adaptalasa a
magyar viszonyokra. A proba eredményeképp szlkitettiik az életmindség kérdések korét: az
eredetileg hasznalt hat-nyolc kérdésbdl két-két allitast valasztottunk ki teriiletenként, ami az
altalunk vizsgdlt 8 terilileten 6sszesen 48 alkérdésbdl (itembdl) allt. A masik fontos valtozas,
hogy a valaszadashoz hasznalt eredetileg négy elem( gyakorisagi skalat leegyszerisitettiik
harom valaszkategdriara (Igen/Nem/Is-is). A masodik szakaszban (2015 juniusaban) a kliens
kérdGivet Ujrateszteltiik nagy |étszdmd intézményben él6, kozépsulyos értelmi
fogyatékossaggal é16 emberekkel (2 f6). Ezt kovetGen a kérdbivet tovabb egyszer(sitettik és
az immar végleges kérdGivet junius végén ismét kiprébaltuk mindhdarom lakhatasi formaban.

Végil a kliens kérd6iv egy nagyon egyszer( szovegezésli szobeli kérdéssorbdl allt Ossze,
amelynek lényege a fogyatékos személy életmin&ségének felmérése, néhdany életrajzi,
demografiai kérdéssel kiegészitve.

A kliens és segit6i kérdGiv tesztelésével parhuzamosan fejlesztettik és teszteltik az
intézményvezetbi kérdGivet is két nagylétszamu intézet és egy lakdéotthon vezetdjével,
amelyekben a négyféle alcsoportba tartozé klienscsoport mindegyike megtaldlhaté.

Az intézményi kérd8iv pontos kitdlthet6sége érdekében ki kellett zdrnunk azon
intézményeket és lakdéotthonokat a mintavételi keretbél, amelyek egy szervezet alatt
mUikddnek, nem tudjdk lehatarolni és elkiiloniteni az egyes tagintézmények szolgaltatasait és
koltségvetését a tobbitdl, igy nem lehet pontosan megmondani, hogy egy lakd altal kapott
szolgaltatas honnan érkezik illetve hogy egy lakdra mekkora kéltséghdnyad esik az altalunk
kivalasztott intézményben. Ez kiiléndsen akkor jelent mddszertani problémat, amikor pl. egy
lakéotthon egy nagyintézet részeként miikodik, de a szolgaltatdsaik egy része és a koltségeik
egybefolynak, igy az életmin&séget meghatarozd koridlmények, szolgaltatasok, igy az altala
kapott szolgaltatdasok keverednek aszerint, hogy azt melyik intézmény infrastrukturaja

60



biztositja a valdsagban. Amennyiben az igy 6sszefonddd tagintézmények koltségvetése nem
elkiilonithetd, akkor az ebbdl vett atlagos koltségek nem fedik se a nagyintézetben élg, se
pedig a lakéotthoni lakdra es6 valdés atlagos koltséget. A tagintézmények szolgdltatdsi és
koltségvetési 6sszefonddasat mint torzitd tényezét tehdt mindenképpen ki kellett sz(irniink
ahhoz, hogy az életmin6séget meghatdrozé szolgaltatdsokrdl, infrastrukturardl és a
koltségekrél minden egyén szintjén ra vonatkozo és redlis képet kaphassunk, igy kizartuk a
vizsgalatbdl az ilyen téren nem elkilonithetd intézeteket és lakdotthonokat. Ezt a szabalyt a
pszicho-szocialis fogyatékossaggal él6k esetében nem lehetett alkalmazni, mivel e célcsoport
esetében nincs Magyarorszagon olyan lakéotthon, amely ne egy nagylétszdmu intézet
részeként mikodne.

3.4 A VALASZADOK TOBORZASA

Mivel a fogyatékossaggal é16 személyek teljes korérdl nincs atfogd és részletes, kutatasi céllal
elérhet6 adatbazis, amely tokéletes forrasa lett volna a mintavételnek, ezért kiilonb6z6
modszerekkel és csatornakon keresztiil toboroztuk a valaszaddkat.

A nagylétszamu bentlakdsos szocidlis intézetek és a lakéotthonok kiinduld mintajat
tobblépcs6s rétegzés utan alakitottuk ki, amelyben figyelembe vettiik a régiot és az ott él6k
fogyatékossag tipusa alapjan az intézmény profiljat, ezt kovetéen véletlenszerlen
valasztottuk ki a felkérendd intézményeket. A kivalasztas utdn felkérélevelet kildtink ki az
intézmény fenntartdjanak, amelyben arra kérjik, hogy engedélyezze az altalunk kivalasztott
intézmény vezetGjének, hogy az intézmény mikodésérdl és koltségvetésérdl szold
intézményvezetSi kérdGivet kitdltse és ezt kovetéen néhany kivalasztott lakoval és
munkatdrssal kérdezbbiztos segitségével interju késziljon. A fenntartdéi engedély utdn
emailben és telefonon felkértiik az intézményvezet6t az online kérdéiv kitoltésére, amelynek
végén informaciot kértiink a lakdk fogyatékossag-tipus, nem és kor szerinti (hozzavetdleges)
eloszldsardl, hogy ennek alapjan felmérhessiik, melyik intézményben milyen tipusu lakét
taldlunk nagy valdszinliséggel. Az intézményi kérdGivek visszakiildéséig jelent8s id6 telt el, és
tobb esetben a kivalasztott intézmények lemorzsolddtak (elkezdték kitolteni a kérddivet, de
végll nem fejezték be; kitoltotték a kérdGivet, de kés6bb nem engedték a kérdez6biztosnak,
hogy lakdkkal, munkatarsakkal kérdGivet készitsen), amelyek helyett Uj intézmények
bevondsara volt sziikség. Osszesen 22 intézetbdl 19 valaszolt, mig a lakdotthonok esetében
49-bsl 35 valaszolt.*®

A csaladban és 6nalld haztartdsban él6k toborzasa sokféle forrasbdl és nagy erG- és
idébefektetés mellett valdsult meg. Alapértelmezésben a nappali ellatokat kértik fel
klieneseik toborzasdara. Ezen tul az értelmi fogyatékossaggal él6ket és a halmozottan értelmi

2% A kutatas adatfelvétele nem zarult le ennek az anyagnak az irdsakor, igy ezek az adatok a 2015. oktéber 26-ig
terjed6 id6szakra érvényesek.

61



fogyatékosokat az EFOESZ segitségével, annak megyei halézatan keresztiil, az autistakat az
AOSZ altal a tagsagnak kiklaldott hirlevélre jelentkez6k kozil, a pszicho-szocidlis
fogyatékossaggal él6ket pedig a nappali elldtékon és nappali kdrhazakon keresztil préobaltuk
elérni. Ezek a csatorndak azonban tobb hdnap alatt, folyamatos telefonos és emailes
egyeztetések és szamos korben tortént Ujboli felkérések mellett is csak sok idé alatt hoztak
sikert.

A kutatds megvaldsult mintaja az illesztés el6tt és utdn az aldbbi tablazat (1. tdblazat)
mutatja. Az illesztés folyamatat és annak soran az elemszamok alakuldsat a kovetkez6kben
az egyes célcsoportok életmindségét bemutato fejezetek részletesen ismertetik.

1. tablazat: A kutatas megvaldsult mintaja illesztés el6tt és utan (elemszamok)

Ertelmi Autizmus Salyosan, Oszicho-szocialis
fogyatékossaggal | spektrumzavarral halmozottan fogyatékossaggal Osszesen
élék élék fogyatékosok (skizofréniaval) él6k
illesztés elott
dsszesen 130 82 112 | 138 | 462
illesztés utdn
intézet 33 - 31 35 99
lakéotthon 33 30 31 35 130
::fa"hma 33 30 31 35 130
Osszesen 99 60 93 105 359

A kutatasban valo részvétel 6nkéntes és anonim volt.

3.5 A KUTATAS EREDMENYEINEK ERVENYESSEGI KORE

A kutatds eredményeinek értelmezése korlatozott, nem dltaldnosithatd a vizsgalt
célcsoportok teljes korére, azaz nem reprezentdlja azokat. Ennek oka az, hogy a vizsgalati
kérdés a lakhatasi formak kozti Osszehasonlitas volt, ezért a kutatds nem végezheté el
reprezentativ mintan, mert akkor maga a mintavétel befolydsolta volna a végeredményt:
abban a lakhatasi formaban lett volna magasabb életmin&ség, ahol nagyobb aranyban élnek
o6ndllé emberek. A minta illesztésére éppen azért volt sziikség, mert az egyének onalldsag
szerinti 0sszetétele tipikusan eltér az egyes lakhatdsi formak kozott.

A jelen vizsgdlat alapjan megtehetjiik tehat, hogy kovetkeztetéseket vonjunk le az egyes
csoportokba tartozd fogyatékos emberek életminGségének lakhatasi formak kozti
kiilonbségeire vonatkozdan, de nem lehet az egyes célcsoportok mintait ugy kezelni, hogy az
egylittvéve reprezentalja a Magyarorszagon é16 értelmi fogyatékos teljes feln6tt népességet.
Egy ilyen reprezentativ vizsgdlat elvégzése jelenleg akadalyokba Utkozik, mivel nem allnak
rendelkezésre a célcsoportokra mintavételi keretek (a célcoportba tartozd Osszes érintett
személy listdja, beleértve szamos jellemzdjliket, adatukat, amely kutatdsi céllal elérhetG és
arra alkalmas is), amelyek kiindulasi alapként szolgdlnanak egy ilyen kutatashoz.
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4 A KUTATAS EREDMENYEI

4.1 MODSZERTANI MEGJEGYZESEK ES AZ ELETMINOSEG MERESE

A kutatas osszehasonlito jellege miatt szamos fontos mddszertani jellemz6t kell az elemzés
el6tt bemutatni. Mivel nem reprezentativ, hanem illesztett mintavételrél van szé, az itt
kozolt megoszlasok nem alkalmasak arra, hogy a kiilonb6z6 lakhatasi formakban é16 sulyos
és halmozott fogyatékossaggal él6 emberek szociodemografiai osszetételérdl képet kapjunk,
csupan az illesztett minta jellemz&inek 6sszevetésére szolgalhat.

Az eredmények értelmezésénél a kdvetkezd korlatokat is figyelembe kell venni:

e Bels§ érvényesség: a kutatds objektiv keretei nem tették lehet6vé a kérdések
validalasat, csak tobblépcsés probakérdezést, és el6zetesen nem vizsgaltuk az
eloszlasokat és azt, hogy mérnek a kilonbo6z4 sulyossagu csoportokban. Azt 1atjuk,
hogy bizonyos kérdések kevésbé relevansak a sulyos és halmozott
fogyatékossaggal él6k esetében (pl. internet hasznalat, érzésekrél vald beszélgetés
bardtokkal), ezért az egyes életminGség elemek és az Gsszevont mutatdé nem
0sszehasonlithaté az egyes célcsoportok kozott. Tovabba vannak olyan teriletek,
amiket a mi mutaténk nem mérnek és elég nehezen ragadhaté meg, am fontos az
életmindség szempontjabdl, példaul a szerets és tdmogatd csaladi kozeg megléte.

e Alapelvként az érintett valaszait vettik figyelembe, de az életminGség esetében
nem vizsgaltuk szisztematikusan ezek érvényességét és megbizhatdsagat. Bar a
kérdGiveket — és kiilonésen az életmindséget mérs allitasokat —alaposan
teszteltiik, egyéni eltérések elé6fordulhatnak a kutatds valaszaddi kdzott.

e Helyettes valaszadoként kilonbdzé csoportokat vettiink igénybe és nem allt
maédunkban figyelembe venni a koztlik 1évé kilonbségeket. A szakirodalomban
néhanyan folhivjak a figyelmet arra, a fizetett segit6k helyettes valaszaddként
altalaban pozitivabban értékelik az életminéséget, mint a hozzatartozok. Masok
szerint ez csak abban az esetben igaz, ha a fizetett segit6 kevésbé jol ismeri az
érintett személyt (Rand & Caiels 2015)*'. A jelen kutatasban ez elsGsorban az
intézeti helyettes valaszadék kozott merilhetett fol, bar a lakdotthoni segit6k
esetében sem kizarhato.

e Mintavételbdl eredd torzitas: annak ellenére, hogy nem volt célunk a reprezentativ
mintavétel, figyelembe kell venni, hogy a részvételt vallalé intézmények esetleg
jelent6sen kilonboznek azoktdl, amelyek ettdl elzarkdztak. Ugyanigy a csaladoknal
és 0nallé haztartasoknal nem tudhatjuk, hogy azok, amelyeket érdekvédelmi

' Rand, S., & Caiels, J. (2015). Using Proxies to assess Quality of Life: A Review of the Issues and Challenges.
Discussion Paper 2899. QORU: Personal Social Services Research Unit, University of Kent, Canterbury
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szervezeteken keresztil vontunk be a kutatasba, mennyire , tipikusak”. Ezek olyan,
magdabdl az adatfelvétel mddjabdl eredd problémak, amelyeknek a kikliszobolése
rendkivil nehéz a survey tipusu kutatasok esetében.

e Altaldnosithatésag (kiils6 érvényesség): egyrészt az alacsony esetszamok (az
illesztett mintak célcsoportonként nagysdgrendileg 100 korili megkérdezett
valaszait tartalmazzdk), madsrészt a mintavétel mddja (nem valdszinlségi
mintavétel) az eredmények daltaldnosithatésagat nem teszik lehetévé. Ez a
gyakorlatban egyrészt azt jelenti, hogy a négy célcsoport életminéségére és
lakhatdsi kortilményeire vonatkozé eredmények — annak ellenére, hogy az adatok
standard mddon, azonos kérdGivb6l szarmaznak a kilonb6z6 célcsoportok
esetében — nem hasonlithaték Ossze. Ennek oka, hogy a vizsgdlt célcsoportok
Osszetétele —egyrészt szocio-demografiai, masrészt a fogyatékossag sulyossaga
szerint is— jelentésen (és ismeretlen mértékben) eltér egymastél. Az
altaldnosithatdosdg masik korladtja pedig az, hogy a célcsoportokra vonatkozdan
sem terjeszthetjik ki megallapitdsainkat. Azaz a tanulmdnyokban kozo6lt
eredmények nem altaldnosithaték a Magyarorszdgon él6 kilonbo6zd
fogyatékossaggal él6 csoportokra, mivel az illesztett mintdk Osszetétele (tobb
szempontbdl) eltér a populdcié Osszetételeitél. A reprezantiv mintavételt
alapvetéen az az elvards zarta ki, hogy a kutatas f6 kérdése az egyes
fogyatékossagi csoportokon belil a hdarom lakhatasi formaban él6k helyzetének
0sszehasonlitasa volt, mely csak illeszett mintavétel alkalmazasat igényli.

Az életminGség mérése

Az életminGség mérését egységes kérdéssorral mértiik és elemeztik minden vizsgdlati
csoport esetén??, amely egy nemzetkézileg elfogadott és széles korben alkalmazott
meghatdrozasa alapjan dolgoztuk ki. 2 Eszerint az életmindség nyolc dimenzidjat
kiilonboztethetjik meg: személyes fejl6édés; onrendelkezés; személykozi kapcsolatok;
tarsadalmi befogadds; jogok; érzelmi jol-lét; testi jol-lét; és anyagi jolét. A kutatasban
altalunk alkalmazott életminGség kérdéssor az 6sszes dimenziét lefedi.

Fontosnak tartottuk, hogy, amennyiben ez lehetséges, magukat a fogyatékos személyeket
kérdezzik életlikrél, igy a kérdGivnek egyszerre kellett alkalmasnak lennie kiilonb6z6 tipusu
és foku fogyatékossaggal él6 egyének életminGségének feltérképezésére. A kérdbiv
kiilonb6z6 valtozatait probakérdezések soran teszteltiik 6sszesen 14 fogyatékos emberrel,
kiilonb6z6 fogyatékossagi csoportokban és lakhatasi formdkban. Ennek célja az volt, hogy
képet kapjunk a kérdések és valaszok szovegezésének megfelel6ségér6l, a kérdések
érthetGségérdl és relevanciajardl az érintettek szempontjabdl, valamint a kérdGiv hosszaradl.

%2 A kérdGiveket Id. a mellékletben.
2 Errél részletesebben a 2. Szakirodalmi attekintés fejezet tobb alfejezetét.
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A végleges kérdéssor ennek tapasztalatai alapjan allt 6ssze, és 6sszesen 16 kérdést (itemet)
tartalmaz: dimenzidnként két-két kérdést, kérdésenként hdrom valaszlehetGséggel (Igen, Is-
Is, Nem).

A kérdéssorra adott valaszokbdl képeztiink egy életmindség 6sszevont mutatot is. Ehhez a 16
item életmindség szempontjabdl kedvezs értékeit*® dsszeadtuk. A mutatd értékei 0 és 16
kozott ingadoznak, attdl fliggben, hogy az életminGséget mér6 16 kérdés kdzil hany esetben
kaptunk kedvezd (Igen) valaszt.” Tekintettel a kutatds idSkorlataira, a kérdéssort és az
0sszevont mutatot nem allt médunkban alaposabb validacidnak alavetni.

Mar a kezdetekkor feltételezheté volt, hogy az érintett célcsoportokon belil a sulyosabb
fokban fogyatékos egyének korében ugynevezett helyettes (proxy) valaszaddk nélkiil nem
lesz kivitelezhet6 a kérdezés. Az adatfelvételt ezért ugy terveztiik, hogy minden, a
kutatasban részt vevé egyén esetében megkérdeztik (illetGleg a sulyosan, halmozottan
fogyatékos személyeket kivéve, minden esetben megkiséreltik megkérdezni) magat az
érintett fogyatékos embert és rajta kivil egy helyettes vdlaszadét. Ez utdbbi személy a nagy
l[étszamu bentlakdsos intézetekben altaldban a segité vagy gondozd, a lakéotthonokban a
mentor vagy segit6, a maganhaztartasokban pedig az érintett személyt tdmogatd csaladtag
volt. Az esetek egy kisebb részében a helyettes valaszadé mentalhigiénés szakember, illetve
a fejleszté pedagdgus volt.

Az életminGség-kérdések esetén Osszehasonlitottuk a fogyatékossaggal él6 emberektdl és a
segit6ktél kapott valaszokat. Ennek sordn a segit6 altal meghatarozott valaszértékbdl
kivontuk a fogyatékos valaszadé altal valasztott értéket. igy a haromfokozatu valasz-skalan,
ahol az 1-es jelentette az egyetértést (Igen vélasz), a 3-as a nem egyetértést (Nem valasz) a
tobbségében pozitiv tartalmd allitassal®® kaptunk egy -2 és 2 kdzotti értéket, ahol:

Pozitiv érték: a kérdezett fogyatékos ember jobbnak értékeli a sajat helyzetét az adott
életmindség dimenzid szempontjabdl, mint a segit6;

Negativ érték: a segit6 értékeli jobbnak a fogyatékos ember helyzetét az adott életminGség
dimenzidé szempontjabdl, mint az érintett.

Nulla: a kérdezett fogyatékos személy és a segits ugyanugy értékeli a helyzetet.

* Az aggodalommal kapcsolatos érzelmi jollétet mér6 item esetén a ,nem” jelentette a pozitiv valaszt, igy itt
megforditottuk a valaszkategoridk kodjat, annak érdekében, hogy ezen item mentén is az életminGség
kedvezd kimenetelét mérje az index.

25 P . . . 7 . . . P , . Lz
Az is-is valaszt negativ vdlaszként rogzitettiik az 6sszevont mutatd szempontjabal.

26 ). , . s , s s , , ’. . e
Kivéve az aggodalommal kapcsolatos érzelmi jol-létet méré item, ahol éppen ezért megforditottuk a kivonas

iranyat.
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4.2 ELETMINOSEG

4.2.1 AZ ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ELO FELNOTTEK ELETMINOSEGE (KOZMA
AGNES — SIMONOVITS BORI — KOPASZ MARIANNA)

4.2.1.1 Moddszertani bevezet6

Kutatasi terviinknek megfelel6en az értelmi fogyatékos emberek esetén illesztett mintaval
dolgoztunk, mivel célunk a kiilonb6z6 lakhatdsi formdkban él6 fogyatékos személyek
életmindségének és lakhatdsi koriilményeinek 6sszehasonlitdsa volt. Az illesztés alapvet6
szempontja az életminGség tekintetében leginkabb meghatarozé adaptiv magatartas volt,
amely a mindennapi élet sordn hasznalt gyakorlati, tdrsas, Onellatdsi készségeket és
ismeretek foglalja magaba. Az illesztésre azért volt sziikség, hogy az 6sszehasonlitds soran
kikliszoboljuk az adaptiv viselkedés szempontjabdl eltéré csoportosszetételekbdl addédéd
torzitast. Az illesztés ugy tortént, hogy az adaptiv magatartdst méré valtozékbol létrehoztunk
egy 0 és 9 pontszam kozétti dsszevont mérészamot (tovabbiakban AMPSZ)?” és ennek harom
kategdridja mentén, az 6nallésag szintje alapjan illesztettiik a kiillonb6z6 lakhatasi formakban
él6k kiindulé mintdjat. Az illesztés sordn, amennyire lehetséges volt figyelembe vettik a kor
és a nemek szerinti megoszlasokat. Ennek eredményeképp az értelmi fogyatékos emberek
130-as elemszamu kiindulé mintdja 99 fdsre csokkent, lakéforma-tipusonként 33 f6s,
Onellatdsi képesség szerinti azonos Osszetétell értelmi fogyatékossaggal élGket tartalmazé
adatbézishoz jutottunk.?® Az illesztett minta legfontosabb jellemzGit a fejezet végén a 2.
melléklet tartalmazza. A 99 értelmi fogyatékossaggal él6 személy kozil 97 esetben késziilt
kliens kérd6iv és minddssze két esetben nem sikerlt lekérdezni kdzvetlenil a fogyatékos
személyt, melynek oka mindkét esetben az értelmi fogyatékossag szintje volt.”

27 . . . . . . . p .
Az eredeti kérdéssorbdl (s37) azokat az itemeket hagytunk ki, ahol nagyardnyd volt a ,nem relevans”
valaszkategoria: telefonalds, SMS iras és vasarlas.

%Az illesztés abbdl a szempontbdl strukturdlis nehézségekbe Uitk6zott, hogy az intézekben koncentralédnak az

Onellatasra teljes mértékben képtelen érintettek, mig a masik két lakéformaban az oOnellatds alapjan

heterogénebb, de az 06nallébb érintettek felllreprezentaltak. Ezt a problémat a kategoridlis valtozdk

|étrehozasaval kikiszoboltik, viszont ez a kilonbség az adaptiv magatartdsi skdla értékeinek atlagaiban

megmutatkozik: intézet: 5,7; lakdotthon: 6,3; csalad:6,0.

» Mindkét személy a legalacsonyabb 6nalldsagi fokd csoportba tartozott, az egyik 1 a masik 3 adaptiv
magatartas pontszammal (s37 kérdéssor alapjan).
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4.2.1.2 A vizsgdlt személyek szociodemografiai hattere

Mivel nem reprezentativ, hanem illesztett mintavételrdl van sz, az itt kozolt megoszldsok
nem alkalmasak arra, hogy a kiilonb6z6 lakhatasi formakban é16 értelmi fogyatékos emberek
szociodemografiai Osszetételérdl képet kapjunk, csupdn az illesztett minta jellemzGinek
Osszevetésére szolgalhat a vizsgdlt lakhatasi formakban.

Mindharom lakhatdsi formaban hasonld korosszetétell csoportot vizsgdltunk: a minta
atlagéletkora 37 év volt, intézetekben valamivel magasabb (40 év), magdnhaztartdsokban
valamivel alacsonyabb (35 év). A legfiatalabb résztvevd 18 éves volt, a legid6sebb 60 éves (2.
tablazat).

2. tablazat: A résztvevdk életkora és az adott lakhatasi formaban eltoltott atlagos id6 (évek

szama)
Kliens életkora Hany éve él itt Hany éves kora 6ta él itt
N Atlag Széras Atlag Szbras Atlag Szbras
Intézet 33 39,6 8,9 14,8 11,1 25,4 10,9
Lakdotthon 33 37,2 10,4 8,0 6,5 29,1 10,9
Magdanhaztartas 33 34,9 11,0 32,9 11,8 2,0 6,5
Osszesen 99 37,3 10,2 18,9 14,6 18,5 15,5

A két intézményes lakhatasi forma koziil lakéotthonban rovidebb ideje élnek a mintaban
szerepl6 résztvev6k. Ennek els6sorban strukturalis okai vannak, nevezetesen, hogy a
lakéotthon Ujabb ellatasi forma, mint az intézet. Az intézetekben volt magasabb azok aranya,
akik mar tébb, mint 10 éve az adott intézményben élnek: 49% szemben a lakéotthonokban
regisztralt 24%-kal. A maganhadztartdsban él6k kérében tobb, mint 90% sziletésétdl kezdve
ott él, am harom f6 (9%) kés6bb, fiatal feln6ttkordban koltozott hozzdjuk, elGtte mds
csaladtagnal vagy nevel6szil6nél élt. (4. tablazat)

3. tablazat: Midta él az adott (konkrét) lakhatasi formaban? (szazalék)

N Sziiletésétsl | <1 éve 1-5 éve 6-10 év >10éve | Osszesen
Intézet 33 0 3 33 15 49 100
Lakdotthon 33 0 9 30 37 24 100
'r\:'éafé”héZta 33 91 0 3 0 6 100
Osszesen 99 30 4 22 17 26 100
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A két intézményi ellatasi formdra vonatkozdan a 4. tablazat foglalja 6ssze, honnan érkeztek
az érintettek. Mindkét lakhatdsi formdban ardnylag jelent6s volt a magdnhaztartdsbdl
érkez6k aranya, am az intézeti mintaban jelentds volt az egyéb ellatasi formakbdl —
els6sorban gyermekvédelem teriiletérél — érkez6k szama is.

4. tablazat: Honnan keriilt az adott (konkrét) lakhatdsi formaba? (szazalék)

N Csalad Szocialis intézmény (felnétt) Egyéb Osszesen
Intézet 33 52 6 42 100
Lakdotthon 33 72 15 13 100

Az intézeti mintankba valamivel tobb férfi keriilt, mint a masik két lakhatasi formdban (5.

tablazat), am a kilénbség nem jelentés.

5. tablazat: Nemek szerinti megoszlas, lakhatasi formak szerint (oszlopszazalékban)

N Intézet Lakdotthon Magdanhaztartas Osszesen
Férfi 53 58 52 52 54
NG 46 42 48 48 46
Osszesen 99 100 100 100 100

4.2.1.3 Személykozi kapcsolatok

Az életmindség szempontjabdl meghatarozd a csaladi élet és a személykozi kapcsolatok
megléte, illetve mindsége. Jelen kutatdsban — a rendelkezésre 3all6 moddszerekkel és
erGforrdsokkal - csupan az el6bbi szempontot tudtuk vizsgalni, nevezetesen a kilénbozé
csaladtagokkal valé kapcsolattartast, valamint a barati és parkapcsolatok el6fordulasat.*

4.2.1.4 Csaladtagokkal valé kapcsolat

Az intézetben és a lakdotthonban él6k kozel kétharmada (65% illetve 66%) egydltalan nem
all kapcsolatban anyjaval intézetben 16%,
lakéotthonban 28% — azok aranya, akik rendszeresen tartjdk a kapcsolatot. Nem meglepd

és aranylag alacsonynak mondhaté -

maodon, a magdnhaztartdsban é16 értelmi fogyatékos felnGttek magas aranya (82%) egydtt él

0 Az itt kozolt adatok forrasa a segiti kérddivekre adott vélaszok.
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anyjaval, de 15% nincs kapcsolatban vele, elsGsorban azért mert az anya mar nem él (6.

tablazat).

6. tablazat: Anyaval valé kapcsolattartas a harom lakhatasi formaban (oszlopszazalékban)

Intézet Lakéotthon Csalad Osszesen

Soha 31 22 6 20
Néha: nagyobb linnepekkor (évente 1-2) 3 6 0 3

Gyakran: (Legalabb havonta 1-szer) 16 28 3 15
Egyltt élnek 0 0 82 28
Nem ismeri 0 0 2

Meghalt 34 38 27
Nem tudja 16 0 0 5

N 32 32 33 97
Osszesen % 100 100 100 100

Az apaval valé kapcsolattartas tekintetében jelent6sebb kilonbségeket tapasztalunk (7.

tablazat). Szembeotls, hogy az intézetben él6k minddssze 3%-anak van kapcsolata az apjaval,
szemben a lakdotthonban él6k 36%-4aval. A csaladban él6k korében jéval alacsonyabb azok
aranya, akik apjukkal egyltt élnek (42%) 6sszehasonlitva az anydval egyitt él6k ardnyaval

(82%), és mindhdarom csoportban magas azok aranya, akiknek az apja mar nem él (ez

Osszefligg a mintank életkoraval).

7. tablazat: Apaval valo kapcsolattartds a harom lakhatdsi formaban (oszlopszazalékban)

Intézet | Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen
Soha 32 19 6 19
Néha: nagyobb Gnnepekkor (évente 1-2) 0 13 9 7
Gyakran: (Legaldbb havonta 1-szer) 23 3 10
Egyutt élnek 0 0 42 15
Meghalt 49 45 40 44
Nem tudja 16 0 0 5
N 31 31 33 95
Osszesen % 100 100 100 100
Az intézetben élék  35%-a tartja legaldbb id6nként a kapcsolatot

testvérével/testvéreivel(beleértve a

féltestvéreket és

mostohatestvéreket),

mig a

lakéotthonban él6k korében ez 57%, a maganhaztartasban él6k kozott pedig 78% és

korikben ardnylag jelentds (30%) azok aranya, akik egyitt is élnek testvérikkel. (8. tablazat)
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8. tablazat: Testvérekkel valé kapcsolattartas a harom lakhatdsi formaban
(oszlopszazalékban)

Intézet | Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen %

Soha 21 21 3 15
Néha: nagyobb linnepekkor (évente 1-2) 3 21 0 8

Gyakran: (Legalabb havonta 1 szer) 31 36 48 39
Egyltt élnek 0 0 30 10
Nincs ilyen személy 35 21 18 24
Nem tudja 10 0 0 3

N 29 33 33 95
Osszesen % 100 100 100 100

Az egyéb rokonokkal valé kapcsolattartas leginkdbb a maganhaztartasban élék kérében volt
jelent8s: 39%-nak volt kapcsolata nagysziileivel és tobb mint felének egyéb rokonokkal,
jellemz&en nagynénivel/nagybacsival és unokatestvérekkel. Az egyéb rokonokkal vald
kapcsolattartds a lakdotthonban él6k kérében is emlitésre méltd volt; csaknem harmaduk
tartotta a kapcsolatot a tdgabb rokonsaggal.

4.2.1.5 Bardtsdag, parkapcsolat és egytttélés

Mind a kliens mind a segit6i kérdGivben rakérdeztiink arra, hogy van-e az érintett értelmi
fogyatékos személynek hdzastdrsa illetve parja (élettars, barat, baratns, vélegény vagy
menyasszonya). A hazastars megitélésében nagy eltérést tapasztalatunk a segitéi illetve az
értelmi fogyatékos valaszadodk valaszai kozott>, ezért ezt a két kategdriat az elemzések soran
Osszevontan kezeljiik. Gyermeke a 99 vizsgdlt személyb6l minddssze két fének sziletett,
ezért erre vonatkozéan nem koézllink részletesebb szamitasokat.

A 9. tablazat szerint az intézetekben volt a legmagasabb (43%) és a maganhdztartdsokban a
legalacsonyabb (13%) azok ardnya, akiknek volt parkapcsolata a kérdezés idején. Nincs
szamottevd kilonbség nemek szerint (a teljes mintdban a férfiak 25%-anak és a nék 33%-
anak volt parkapcsolata), am az életkor fontos tényez6: a fiatalabb korcsoportban joval
magasabb (40%) a parkapcsolattal rendelkez6k aranya, mint a 40-59 évesek korében (13%).
Bar a leginkabb o6nalléak korében magasabb a parkapcsolatban lév6ék aranya (44%), az

3 Mig a fogyatékos emberek sajat valaszai alapjan hdzastarsa 9 fének, addig a segit6i kérddiv alapjan
minddssze egy f6nek van, tehat feltehetSleg a fogyatékos emberek szabadabban értelmezték a hazassag
fogalmat, és tobbségik nem jogi értelemben vett hazastarsrdl beszélt, amikor hazastarsként kategorizalta
parjat.
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Osszefliggés korantsem egyértelmd, hiszen a két kevésbé 6nallé csoportban nagyon hasonld
az aranyuk (25% és 17%).

9. tablazat: Parkapcsolat megoszlasa lakhatasi forma, korcsoport, nem, és 6nalldsagi szint
szerint (szazalékban)

N Van parja Nincs parja Osszesen
Osszesen 96 29 71 100
Lakhely
Intézet 32 43 57 100
Lakéotthon 33 30 70 100
Magdnhaztartas 32 13 87 100
Neme
Férfi 51 25 75 100
NG 45 33 67 100
Korcsoport
18-39 éves 58 40 60 100
40-59 éves 38 13 87 100
Onallésag szintje
Legfeljebb 4 terileten 6nallo 24 25 75 100
5-7 teriileten 6nallé 36 17 83 100
8-9 teriileten 6nalld 36 44 56 100

Kivancsiak voltunk arra is, hogy a paroknak van-e lehet&sége egylitt élni az egyes lakhatasi
formakban. Egyuttélésre leginkabb az intézményes ellatasi formdakban volt lehet8ség;
intézetben a parkapcsolatban él6 valaszadok 54%-a, lakdotthonban 67%-a élt egyutt. Ezzel
szemben a magdnhdaztartasban él6k korében ez csak 25% volt. Mindazondltal a nagyon
alacsony esetszam miatt itt fokozott dvatossaggal kell értelmezni az eredményeket. (10.
téblazat)

10. tablazat: Parkapcsolatban él6k egyiittélése, lakhatasi forma (szazalékban, N=26)

N Igen Nem Osszesen
Intézet 13 54 46 100
Lakdotthon 9 67 33 100
Magdnhaztartds 4 25 75 100
Osszesen 26 54 46 100
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A segit6 kérdGivben feltettlink két kérdést az érintettek bardti kapcsolatairdl is — a barati
kapcsolatot bizalmas viszonyként és/vagy kozos tevékenységekben vald részvételként
definidltuk. A maganhaztartdsban él6k korében alacsonyabb volt a barattal rendelkez6k
aranya, mint a masik két lakhatdsi formdban, ahol egyaltaldn nem volt kiilonbség. (11.
tablazat)

11. tablazat: Barattal rendelkez6k aranya, lakhatasi forma szerint (szazalékban)

N Igen Nem Osszesen
Intézet 33 79 21 100
Lakéotthon 33 79 21 100
Magdanhaztartds 33 64 36 100
Osszesen 99 73 26 100

4.2.1.6 Tanulmanyok, munka

A munka az életmindség egyik kiemelkedéen fontos teriilete, hiszen hozzajarul a tarsas
kapcsolatokhoz, az érzelmi és anyagi jol-léthez, és segitheti Uj készségek és képességek
elsajatitasat vagy a meglévék szinten tartdsat. A munkavégzéshez szorosan kapcsolédik az
iskolai végzettség (lasd 12. tablazat). Mindazonaltal az iskolai végzettséggel kapcsolatos
adatok értelmezésénél és Osszehasonlitasanal figyelembe kell venni az oktatasi rendszer
atalakuldsat az elmult évtizedek soran, kiilonds tekintettel az sulyosabb fokban értelmi
fogyatékos emberek oktatashoz valé hozzaférésének pozitiv irdnyu valtozasat.

Az iskolai végzettség tekintetében a harom lakhatasi forma kéz6tt a szélsé kategdriakban van
jelent6s eltérés: az intézetekben messze a legmagasabb azok aranya, akik nem jartak
iskolaba (34%), mig lakdotthonban 12%, magdnhaztartdsban minddssze 6% ugyanez az
arany. A magasabb iskolai végzettséggel — ami a vizsgdlt populaciéban a 8 3ltalanosnal
magasabb végzettséget jelenti — rendelkez6k korében pont forditott Osszefliggés figyelhets
meg. A maganhaztartasban él6k koérében 36% a 8 altaldnosnal magasabb végzettséggel
rendelkez8k aranya, mig a lakdotthonokban ez 12%, és az intézetekben csupan 3%.

Nincs jelent8s Osszefliggés az iskolai végzettség és a nem kozott, nagyjabdl hasonld az
iskoldzottsdg megoszlasa az értelmi fogyatékos ndék és férfiak korében. Ezzel szemben —
ahogy az varhaté - jelent6s kilonbség van az iskolazottsag korcsoport szerinti
megoszlasaban: a fiatalabb korosztalyra mar kevésbé jellemz6, az iskoldztatds elmaradasa és
a tobbség (73%) legaldbb az altalanos iskola 8 osztalyat befejezi.
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12. tablazat: Iskolai végzettség megoszlasa®’, lakhatasi forma, korcsoport és nem szerint
(szazalékban, N=98)

N I.\|em j:ért Kt.evese’b b 8 altalanos M?nﬁiiasbb Osszesen
iskolaba mint 8 alt. sltalinos
Osszesen 98 17 21 44 17 100
Lakhely
Intézet 32 34 19 44 3 100
Lakdotthon 33 12 18 58 12 100
Magdanhaztartds 33 6 27 30 36 100
Nem
Férfi 52 19 23 42 15 100
NG 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

A teljes minta 6tdde rendelkezik valamilyen szakképesitéssel; a leggyakrabban el6forduld
szakképesitések a parkgondozo, a sz6vé és a bérdiszmdves.

A munkaerépiaci helyzet tekintetében a harom lakhatdsi forma kozott nincs jelentGs eltérés
és mindhdarom lakéformdaban viszonylag magas aranyban — atlagosan 62 szdzalékban -
dolgoznak az értelmi fogyatékos emberek. A legnagyobb ardnyban a lakdéotthonban él6k
foglalkoztatottak: koriikben 73% a dolgozdk ardnya. Az intézetekben ugyanez az atlag kordli,
mig a maganhdaztartasban él6k kozott az atlag alatti, am 50%-ot meghaladd a
foglalkoztatottak aranya (lasd 13. tablazat).

Nincs kilénbség a foglalkoztatas szintjében nemek szerint, dm a kor és kiléndsen az
06nallésag szintje meghatarozd a munkaerdépiaci helyzet szempontjabdl. Azok kérében, akik a
legtobb terlileten segitségre szorulnak joval az atlag alatti, minddssze 28% a dolgozdk
aranya. Ezzel szemben a leginkdbb 6nélldak kdrében ez eléri a 83%-ot.

32 sz 12 sos . . .2
A segitGi kérddiv valaszai alapjan
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13. tablazat: Munkaerdépiaci herzet33, lakhatasi forma,

szerint (szazalékban, N=98)

korcsoport, neme és 6nallosagi fok

N Dolgozik Nem Osszesen
Osszesen 97 62 38 100
Lakhely
Intézet 33 61 39 100
Lakéotthon 33 73 27 100
Magdanhaztartds 31 52 48 100
Nem
Férfi 51 61 39 100
NG 46 63 37 100
Korcsoport
18-39 éves 59 69 31 100
40-60 éves 38 50 50 100
Onalldsag szintje

Legfeljebb 4 terileten

onallé 25 28 72 100
5-7 teriileten 6nallé 36 64 36 100
8-9 terileten 6nallé 36 83 17 100

A dolgozd értelmi fogyatékos emberek jellemz6en napi 6t éraban végeznek munkat és

atlagosan 7,5 éve dolgoznak. A munkavégzés szervezeti kereteir6l a 14. tablazat ad atfogd

képet.

14. tablazat: A munkavégzés szervezeti keretei lakhatasi forma szerint (szazalékban, N=58)

Intézet Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen
Fejleszt6-felkészit6 foglalkoztatas 11 44 13 24
Munka-rehabilitacios foglalkoztatds 84 39 81 66
Akkreditalt foglalkoztatas 0 17 0 7
Munkaterapia 5 0 6 3
Osszesen 100 100 100 100
N 19 23 16 58

A fogyatékos emberek valaszai alapjan, szinte teljes egyezés a segit6i valaszokkal
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4.2.1.7 Egészségligyi allapot, életmadd

Az értelmi fogyatékos valaszaddk egészségi allapotat egyfel6l a tartds betegségek és a
gyogyszerszedés elterjedtségével, masfelSl a karos szenvedélyek el6fordulasaval vizsgaljuk.
Az egészségligyi szolgdltatasok igénybe vételére a koltséghatékonysdagi elemzésben tériink
ki.

A tartds betegségek el6forduldsa magasabb a maganhaztartasban él6k kérében (42%), mint
az intézetekben (24%) és a lakéotthonokban él6k kozott (27%). (15. tablazat)

15. tablazat: Van-e tartds betegsége, lakhatasi forma szerint (szazalékban)

N Igen Nem Osszesen
Intézet 33 24 76 100
Lakoéotthon 33 27 73 100
Magdnhaztartds 33 42 58 100
Osszesen 99 31 69 100

A leggyakoribb tartds betegség az epilepszia — az intézetben és lakdotthonban él6k mintegy
tizedét, a magdanhaztartasban él6k kozel 6todét érinti — amelyet a keringési rendszer
betegségei (pl. magas vérnyomas) és az endokrin, taplalkozasi és anyagcsere betegségek
(jellemz6en cukorbetegség) kovetnek. Osszesen 6t f6nek volt tébb tartds betegsége
(jellemzden epilepszia és valami mas, illetve cukorbetegség és valami mas), kdzulik harman
magdanhdztartdsban éltek. Mindazonaltal, egyik csoportra sem jellemzéek a komplex
egészséglgyi problémak, amelyek kiilonleges kezelést vagy tartds dpoldst igényelnének.

Korabbi életmin6ség kutatasok és a nemzetkdzi szakirodalom szerint igen gyakori az értelmi
fogyatékos népesség korében a pszichoaktiv gyégyszerek alkalmazdsa, els6sorban ,kémia
korlatozé intézkedésként” viselkedési problémak kezelésére.>* A pszichoaktiv gydgyszerek
kifejezést gy(jt6fogalomként hasznaljuk és ide soroljuk az antidepresszansokat,
antipszichotikumokat, antiepileptikumokat valamint a szorongas elleni szereket. Nemzetkozi
érdekvédelmi gyakorlat az érintettek beleegyezése nélkiili folyamatos kényszer-
gyogyszerezést, az embertelen és megaldazé banasmdd egyik formadjanak tartja, amely

** Lasd példaul angol nyelven: McGillivray, J. A., & McCabe, M. P. (2006). Emerging trends in the use of drugs to
manage the challenging behaviour of people with intellectual disability. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 19(2), 163-172; illetve Matson, J. L., & Boisjoli, J. A. (2009). Restraint procedures and
challenging behaviours in intellectual disability: An analysis of causative factors. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 22(2), 111-117.
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ellenkezik a Fogyatékos Személyek Jogairdl sz6l6 ENSZ Egyezmény rendelkezéseivel.®
Tovabba a klinikai gyakorlat is figyelmeztet a pszichoaktiv gydgyszerek tulzott
alkalmazasanak a veszélyeire, elsésorban a pontosan nem ismert hatasmechanizmusok és a
mellékhatdsok tekintetében, és csupan utolsé lehetéségként javasolja az alkalmazasukat,
vildgos indikacio és folyamatos felligyelet és feliilvizsgalat mellett.*

A gyodgyszerszedési mintak vizsgalatdhoz a mintabdl eltdvolitottuk azokat a résztvevéket,
akiknek epilepszia vagy barmilyen pszichiatriai diagndzisa van, mert ezekben az esetekben a
gyogyszerszedésnek egyértelm( indokoltsaga van. Fontos hangsulyozni, hogy az itt kozolt
adatok csupan jelzésértéklek, ezek alapos és megfelel6 vizsgalatdt, beleértve a
gyogyszerszedés korilményeit, a kutatas mddszertani keretei nem teszik lehetévé.

Az adatok alapjan egyértelm( és erGs (statisztikai értelemben is szignifikans) 6sszefliggés van
a pszichoaktiv gydgyszerek alkalmazdsa és a lakhatasi forma kozott. Intézetben nagyon
gyakori az ilyen gydgyszerek addsa (85%), lakdotthonban jelent6sen alacsonyabb (46%) és
maganhaztartasban még ennél is alacsonyabb (31%) (16. tablazat).

16. tablazat: Pszichoaktiv gyogyszert szed-e, lakhatasi forma szerint (szazalékban)*

N Igen Nem Osszesen
Intézet 27 85 15 100
Lakdotthon 28 46 54 100
Magdanhaztartds 26 31 69 100
Osszesen 81 54 46 100

*y?= 16,9 (p < 0,01, df=2)

Az alacsony esetszam miatt nem lehetséges alaposabban megvizsgalni a pszichoaktiv
gogyszerek alkalmazasa és a viselkedés problémak kozotti kapcsolatot. A két bentlakasos
ellatasban él6k esetén hasonld (40% korili) volt azok aranya, akiknél a segité viselkedési
problémat jelzett, mig az otthon él6k korében 50% folott volt (de itt figyelembe kell venni az
alkalmazott mdédszer érvényességi korlatait, otthon a csaladtagok esetleg jobban észreveszik,
jobban zavarja 6ket, illetve egészen mast érthet viselkedési probléma alatt, mint egy
hivatdsos segit6). Agresszidt (6nmagaval illetve masokkal szemben) a teljes minta mintegy
otodében jeleztek, legmagasabb aranyban lakéotthonban (30%). Korlatozé intézkedést
Osszesen hét személlyel kapcsolatban jeleztek a segit6k, amelybdl négy esetben fizikai
beavatkozdsra kerilt sor (az érintett lefogasa vagy megfiirdetése). Itt azonban fontos

* Lasd példaul angol nyelven: Minkowitz, T. (2007). The United Nations Convention on the Rights of Persons
with Disabilities and the right to be free from nonconsensual psychiatric interventions. Syracuse Journal of
International Law and Commerce, 34(2).

% Reiss, S., & Aman, M. G. (1997). The international consensus process on psychopharmacology and intellectual
disability. Journal of Intellectual Disability Research, 41(6), 448-455.
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figyelembe venni, hogy a korlatozé intézkedéseket sem az intézetek, sem a lakdotthonok
nem dokumentaljak a legtobb esetben. Tehat az itt k6zolt szam feltehet6en nem az dsszes
intézkedést jelenti, amely ettél jelentésen eltérhet.

A karos szenvedélyek el6fordulasa rendkivil alacsony volt a mintdban és nem volt eltérés a
harom lakhatdsi forma kozott. A résztvevSk hozzavetSlegesen 90%-a nem dohdnyzott és
nem fogyasztott alkoholt.

4.2.1.8 Gondnoksag

A mintaban szerepld értelmi fogyatékos emberek dontd tobbsége (83%) a gondnoksag
valamilyen formdja alatt all, am jelent&s eltérés van lakdhely szerint: a maganhdaztartasban
él6k harmada nem 4ll gondnoksdg alatt, mig az intézetben éI6k kbrében ugyanez csupan 3%.
A leggyakoribb gondnoksag-kategdria a cselekvGképesség teljes korlatozdsa, amely az
intézetben él6k kozel kétharmadat érinti. A teljes mintdban csupan egy -
maganhdaztartasban é16 — 6 volt, aki tdmogatott dontéshozatalban vesz részt. (17. tablazat)

17. tablazat: Gondnoksag alatt all-e, lakdhely szerint (oszlopszazalékban, N=99)

Intézet | Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen

Nem 3 12 33 16
Igen, cselekvSképesség teljes korlatozdsa 64 58 42 54
Igen: cse’Iekvo‘kepess"eg részleges 21 24 18 21
korlatozdsa minden ligycsoportra

Igen: csellekvokepe“sseg részleges 12 6 35 7
korlatozasa egyes ligycsoportokra

Tamogatott dontéshozatalban vesz részt 0 0 3,5 1
N 33 33 33 99
Osszesen % 100 100 100 100

4.2.1.9 Eletkdrilmények, anyagi helyzet®

A harom lakhatdsi formaban él6 értelmi fogyatékos felnGttek életkorilményeit elsGsorban a
zsufoltsdg vonatkozasaban vizsgdltuk, hiszen a jelen kutatdsi mddszertani keretei kozott ez
volt a legjobban vizsgalhaté és kordbbi kutatasok illetve altaldnos tapasztalatok alapjan
koztudott, hogy a zsufoltsdg fontos probléma a bentlakdsos intézményekben és az
életmindség sok mas teriletére is hatassal lehet (pl. érzelmi jol-1ét, fizikai jol-1ét, jogok, stb.).

¥Segit6i kérdsiv alapjan késziilt
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A zsuUfoltsag tekintetében egyértelmien az intézetekben volt a legrosszabb a helyzet, ahol
legmagasabb volt az egy szoban illetve flrd&szoban osztozd személyek atlaga (lasd 18.
tablazat és

19. tablazat), és itt értelmi fogyatékos emberek fele legaldabb negyedmagaval kényszerilt
osztozni a szoban. Ezzel szemben az otthon él6 fogyatékos emberek 72%-a egyediil lakott
egy szobdban.

18. tablazat: Hanyan laknak egy szobaban?

Helyszin Atlag Median Minimum Maximum N
Intézet 3,4 4 1 7 33
Lakootthon 2,2 2 1 6 33
Magdnhaztartas 1,3 1 1 2 33
Osszesen 2,3 2 1 7 99

19. tablazat: Hanyan hasznalnak kdzosen egy fiird6szobat?

Helyszin Atlag Median Minimum Maximum N
Inézet 7,0 6 2 16 33
Lakootthon 4,8 4 1 12 33
Magdnhaztartas 2,7 2 1 6 32
Osszesen 4,9 4 1 16 98

Az anyagi helyzet vonatkozdsdban rakérdeztiink az érintettek havi jovelmére (munka és
egyéb jovedelmek), illetve bizonyos anyagi javakkal valé ellatottsagra. Eszerint az intézetben
él6k rendelkeztek a legmagasabb és a maganhaztartasban él6k a legalacsonyabb havi
bevétellel, az el6bbi csaknem az utdbbi kétszerese volt (20. tablazat). Mindazonaltal
figyelembe kell venni az aranylag magas adathianyt ennél a kérdésnél, az adatszolgaltatds
megbizhatdsagaval kapcsolatos kételyeket, és azt, hogy az érintettek tobbsége feltehetben
nem rendelkezhet szabadon jovedelmével (vé. Eletmindség 4. dimenzidja), illetve az
intézményes ellatasi format igénybe vevik téritési dij fizetésére kotelezettek.

20. tablazat: Ertelmi fogyatékos személy havi juttatasa/bére (N=56, forint/hd)

Helyszin Atlag Szo4ras Minimum Maximum N
Intézet 52.060 28.573 21.235 112.000 20
Lakéotthon 48.310 21.872 16.800 80.000 21
Magdanhaztartas 29.803 11.064 16.000 50.000 15
Osszesen 44.692 23.924 16.000 112.000 56
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Az anyagi javakkal valo elldtottsag tekintetében — a vizsgalt teriileteken — nem taldltunk
szamottevd kilonbséget a harom lakhatasi formaban él6k kozott. Par tétel jelent csak
kivételt ez aldl: a lakossagi folydszamldval rendelkez6k arany az intézetekben a legmagasabb,
am ennek adminisztrativ okai is lehetnek. Emellett az intézetben Iényegében alig vannak
olyanok, akiknek sajat szamitdogépe illetve telefonja lenne, mig a lakdotthonokban és
kilobndésen a maganhdaztartdasokban él6k magasabb aranyban jelezték, hogy van
szamitégépik és mobil- vagy vezetékes telefonjuk. (21. tablazat).

21. tablazat: Anyagi javakkal valé ellatottsag, (N=99, szazalékban)

Van-e bankkartyaja?
N Igen Nem Osszesen
Intézet 33 3 97 100
Lakdotthon 33 9 91 100
Maganhaztartas 33 12 88 100
Osszesen 99 8 92 100
Van-e lakossagi folyoszamlaja?
N Igen Nem Osszesen
Intézet 33 39 61 100
Lakéotthon 33 27 73 100
Maganhaztartas 33 12 88 100
Osszesen 33 26 73 100
Van-e megtakaritasa?
N Igen Nem Osszesen
Intézet 33 21 79 100
Lakéotthon 30 23 77 100
Maganhaztartas 33 12 88 100
Osszesen 96 18 82 100
Van-e TV-je?
N Igen Nem Osszesen
Intézet 33 58 42 100
Lakéotthon 33 46 54 100
Maganhaztartds 33 68 32 100
Osszesen 99 57 43 100
Van-e DVD lejatszdja:
N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 19 81 100
Lakéotthon 33 18 82 100
Maganhaztartds 33 33 67 100
Osszesen 97 24 76 100
Van-e szamitogépe?*
N Igen nem Osszesen
intézet 33 3 97 100
lakdotthon 33 15 85 100
magdanhaztartas 33 39 61 100
osszesen 99 19 81 100
Van-e vezetékes vagy mobiltelefonja?**
N Igen nem Osszesen
intézet 33 12 88 100
lakéotthon 33 42 58 100
maganhaztartas 33 42 58 100
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bsszesen | 99 32 68 100
*x* = 14,6 (p < 0,01, df=2)

**v2=9 2 (p < 0,05, df=2)

4.2.1.10 Jov6re vonatkozo tervek

A segit6i kérdSivben megkérdeztik, hogy barki tervez-e valtozast az értelmi fogyatékos
személy lakhatasi formdjaban. Eszerint nagyon kevesen terveznek koltdzni a beldthatd
jovében: a segitd valaszaddk két fogyatékos személy esetében jelezték, hogy terveznek mas
lakhatdsi formaba koltézni, de nem tudtak részletes informacioét nyujtani a tervekrdél.
Mindazondltal itt figyelembe kell venni, hogy magukat az érintetteket kozvetlenll nem
kérdeztlik és koriikben esetleg magasabb lehet a koltozést fontolgatdk ardnya, am errél a
valaszold segit6 nem rendelkezett informaciéval.

Intézetek egyetlen esetben sem terveztek valtozast és a lakdotthonok is csupdn egy esetben.
A maganhdztartasokban él6k kozil oten (15%) jelezték, hogy koltdzést terveznek és négy
esetben ehhez mar konkrét lépéseket is tettek: egy f6 lakéotthoni, hdrom f6 pedig intézeti
varélistan volt. Az 6todik csalad szil6-gyermek lakéotthonba koltdzés szandékat jelezte.

4.2.1.11 Az életminGség

Az életminGség mérésére szolgald kérdéssort az életmindség nemzetkozileg elfogadott és
széles korben alkalmazott meghatdrozasa alapjan dolgoztuk ki, amelynek részletes leirdsat a
a 4.1 Médszertani megjegyzések és az életmin6ség mérése c. fejezet tartalmazza.

A 16 allitasbol allé kérdéssorbdl adott valaszokbdl képeztiink egy 6sszevont mutatét is.
Ehhez a 16 item életmin&ség szempontjabdl kedvezd értékeit®® 6sszeadtuk. A mutaté értékei
0 és 16 kozo6tt ingadoznak, attél fliggben, hogy az életmindséget mérd 16 kérdés kozil hany
esetben kaptunk kedvez6 (Igen) vélaszt.*

Az életmindség kérdésekre adott valaszokhoz kutatasunk alapelve szerint a kliens kérdéivbél
szarmazo informaciot vettlik alapul, ahol erre lehet8séglink volt. Ahol valamilyen ok miatt
nem kaptunk valaszt a kérdezett fogyatékos személytdl, ott a segitdi kérdGivbdl pdtoltuk a
hidnyzé valaszokat. A vdlasz pétlasok ardnya az itemek tobbségében nem haladta meg a
10%-ot, kivéve a g, i, j, k, m, o és p allitdsok esetén).

® Az aggodalommal kapcsolatos érzelmi jollétet mér6 item esetén a ,nem” jelentette a pozitiv valaszt, igy itt
megforditottuk a valaszkategoridk kodjat, annak érdekében, hogy ezen item mentén is az életminGség
kedvezd kimenetelét mérje az index.

39 s ; . . .. ; . .. ; T
Az Is-Is valaszt negativ valaszként rogzitettiik az 6sszevont mutaté szempontjabél.
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Emellett 6sszehasonlitottuk a fogyatékos véalaszaddktdl és a segitSktél kapott vélaszokat is.

Az M szerint a kliens és segit6i valaszok kozott nagymértékl (70% feletti 6sszhangot
mértink) az itemek haromnegyedében. Négy terileten volt alacsonyabb a valaszok
egyezése, az aggodalommal kapcsolatos kérdésnél minddssze 50%.

Az eredmények értelmezéséhez fontos adalék, hogy az esetek dont6 tobbségében jelen volt
a segit6 a kérdezés soran. M1.tablazat. Az értelmi fogyatékos valaszaddk esetében, csak az
esetek nyolc szazalékdban (n=8) nem volt jelen segit6, a valaszok csaknem felében (n=45)
segitett a kérdések értelmezésében és/vagy az esetek 30%-aban (n=29) azok
megvalaszolasaban is. Ez folvetheti az Ugynevezett ,tarsas kivanatossag” torzité hatasanak a
lehet6ségét, vagyis azt, hogy a fogyatékos emberek nem kivantdk valds véleményliket
vallalni a jelen Iév6 segitd el6tt. Az adatok értelmezésénél tehat ezt a bels§ érvényességi
korlatot figyelembe kell venni.

4.2.1.12 Az életmin6ség nyolc dimenzidjanak 06sszehasonlitdsa a harom
lakhatasi formdban

Az életmindség néhdny dimenzidjaban jelent6s kilonbség latszik lakdhely szerint, am az
aranylag alacsony esetszam és a valaszok eloszldsa nem teszi lehet6vé, hogy az életmindség
harom értékii valtozdja statisztikailag szignifikans dsszefliggéseket eredményezzen*'. Ebben
a fejezetben az életmindség kérdéssorra kapott valaszok alapjan, dimenzidonként elemezziik
az egyes lakhatdsi formak kozotti kiilonbségeket.

1. dimenzié: Onrendelkezés

Az oOnrendelkezést két terllet kapcsan igyekeztliink megragadni: lehet6ség egyszerd,
mindennapi dontések meghozataldra (Kivalaszthatja-e a vélaszadd fogyatékos ember, hogy
milyen ruhat vesz fel reggelenként?) és az (On)érdekérvényesités lehetGsége a
mindennapokban (Kidllhat-e masokért vagy magaért?). A valaszok alapjan a mindennapi

“OEz Ugy tortént, hogy a segité altal meghatarozott vélaszértékbsl kivontuk a fogyatékos vélaszadé altal
valasztott értéket. igy a 3-foku valasz-skalan, ahol az 1-es jelentette az egyetértést (Igen vélasz), a 3-as a nem
egyetértést (Nem valasz) a tobbségében pozitiv tartalma allitassal kaptunk egy -2 és 2 kozotti értéket, ahol:
(+) pozitiv érték: a kérdezett fogyatékos ember jobbnak értékeli a sajat helyzetét az adott életminéség
dimenzié szempontjabdl, mint a segitd; (-) negativ érték: a segité értékeli jobbnak a fogyatékos ember
helyzetét az adott életmindség dimenzié szempontjabdl, mint az érintett; (0) nulla: a kérdezett fogyatékos
személy és a segit6 ugyanugy értékeli a helyzetet.

" Ennek a problémanak az athidaldsara az életminGséget mérd kérdéssor eredetileg 3 értékl valtozoit 2
értéklvé vontuk Ossze (1=igen) (0= is-is vagy nem). Ezzel az 6sszevondssal az esetek jorészében a Khi-négyzet
proba megfelel6en miikodott, mivel az elvart cella elemszam 5 felé kerilt (kivéve a Tud-e kihez fordulni, ha
tanacsra van sziiksége? (e) kérdés esetén). A kétértéki fligg6 valtozo 3 item esetében mutatott szignifikans
osszefliggést a lakohely tipusaval: Kidll-e magaért vagy masokért (b) Donthet-e a pénz elkoltésérsl? (h),
Elégedett-e az étellel? (n)
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dontésekbe a lakdotthonban él6knek van a legnagyobb beleszélasuk; 88% maga dontheti el,
milyen ruhdt vesz fol reggelenként. Oket kdvetik az intézetben éI8k, ahol a vélaszaddk
haromnegyede (75%) donthet arrdl, hogy milyen ruhat vesz fol. A maganhdaztartasban él6k
kozott kevesebb, mint a valaszaddk kétharmadanak (63%) van erre lehet&sége, kozel
otodiknek (19%) nincs illetve csak korlatozottan (19%) van beleszélasa abba, hogy mit visel.

Az érdekérvényesités tekintetében azt latjuk, hogy az intézetben és a lakéotthonban éléknek
inkdbb van lehetdségiik kiallni magukért vagy masokért: 72% illetve 67% valaszolt igennel és
csak kilenc illetve harom szazalék mondta, hogy erre nincs lehet6sége. Ezzel szemben a
magdnhaztartasban él6knek minddssze 40%-a mondta, hogy kidll masokért vagy magaért.(Ez
az Osszefliggés az egyszer(sitett életminGség valtozd (kétértékd) esetében szignifikdnsnak
mutatkozott.) Mindazondltal az eredmények értelmezésénél figyelembe kell venni, hogy a
kilonbség adddhat az eltér6 életkortilményekbdl is: intézetben és lakéotthonban tébben
élnek egyitt, ami novelheti a személyes ellentétek és konfliktusok el6forduldsanak esélyét és
ezért az ott él6k rakényszeriilnek, hogy kidlljlanak magukért vagy masokért. A
magdanhaztartasban él6 fogyatékos embereknek erre esetleg kevésbé van sziiksége és
lehetGsége.

2. dimenzid: tarsadalmi részvétel

A tarsadalmi részvétel dimenzidja kapcsan két teriletet vizsgaltunk: a fogyatékos emberek
tarsadalmi jelenlétét (Szokott-e részt venni programokon?) és tarsadalmi befogadottsagat
(Szokott-e beszélgetni, talalkozni a szomszédokkal vagy a kozelben laké emberekkel — nem
beleértve az intézmény dolgozdit?).

Az els6 kérdésre adott valaszok alapjan jelentés kilonbség van a harom lakhatdsi forma
kozott: a lakdotthonban él6knek joval tobb lehet6sége van részt venni kdzos programokon
(88% igen, 9% is-is, 3% nem), mint az intézetben élGknek (72% igen, 6% is-is, 22% nem) és a
magdnhaztartasban él6knek (52% igen, 21% is-is, 27% nem).

A tarsadalmi részvétel masik teriilete szempontjabdl kevésbé kedvezd kép rajzolodik ki, és a
harom lakhatdsi forma kozott nagyon kevés kilonbség van. Nagyjabdl a kérdezettek fele
(intézet: 55%, lakdotthon: 55%, magdnhaztartds: 52%) allitja, hogy szokott talalkozni,
beszélgetni a szomszédokkal, kozelben laké emberekkel) és igen jelentés azok aranya,
akiknek erre nincs lehet6sége (intézet: 26%, lakéotthon: 27%, magdnhdaztartas: 18%).

3. dimenzié: Tarsas kapcsolatok

A tarsas kapcsolatok vonatkozdsdaban azt vizsgaltuk, hogy a fogyatékos emberek
rendelkeznek-e tamogaté haldzattal (Tud kihez fordulni, ha tanacsra van sziiksége?), illetve
szoros tdrsas kapcsolattal (Beszél baratainak az érzéseirdl, bizalmas dolgokrdl?). A valaszok
alapjan nincs jelentés kilénbség a harom lakhatasi forma kozott: a valaszaddk tulnyomd
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tobbségének van kihez fordulni tanacsért (intézet: 85%, lakdotthon: 97%, maganhaztartas:
94%) és elenyészd azok aranya, akiknek nincs (3% az intézeti csoportban).

Mindharom lakhatdsi formdban joval kevesebben mondtdk, hogy beszélnek barataiknak
bizalmas dolgokrdl (intézet: 53%, lakdotthon: 55%, maganhdztartas: 38%) és jelentds azok
aranya, akik ezt nem teszik (intézet: 34%, lakdotthon: 33%, magdnhaztartds: 50%).

4. dimenzié: Jogok

Az életmindség jogokkal kapcsolatos dimenzidjat a jogok ismerete (ElImondjak Onnek, hogy
mihez van joga?) és gyakorlasanak lehet6sége (Donthet-e arrdl, hogy a pénzét/a pénze egy
részét mire kolti?) alapjan vizsgdltuk, és jelentés kilonbséget taldltunk a harom lakhatasi
forma kozott. Taldn kevésbé meglepd, hogy a magdnhaztartdsban él6k korében valamivel
alacsonyabb volt azok ardnya, akik az els§ kérdésre igennel valaszoltak (57%), am ez nem
marad el jelentGsen az intézetben vagy lakdotthonban él6k korében igennel vélaszoldk
aranyatol (71%).

Ugyanakkor figyelemre mélto (és a kétérték(ivé kddolt valtozd esetén statisztikai értelemben
is szignifikdans az 0Osszefliggés) a harom lakhatdsi forma kozotti kilénbség abban a
tekintetben, hogy az érintetteknek van-e lehet6sége donteni pénziik felhasznaldsardl. Az
intézetben és a lakéotthonban él6k jéval magasabb ardnya valaszolt igennel (78% és 71%),
mint @ maganhdztartasban él6ké (41%), akik kdzel harmadanak (31%) nem volt lehet6sége
errél donteni. A lakoformak kozotti eltérés értelmezésénél célszer( figyelembe venni, hogy
az intézetek és lakdéotthonok szamdra jogszabdly irja el6 a lakdk szdmara biztositandd
kolt6pénzzel kapcsolatos szabalyokat, addig a maganhaztartasok korében nincs hasonlé
elvaras.

5. dimenzié: Erzelmi jéllét

Az érzelmi jollét dimenzidja kapcsan egyrészt az egyén biztonsagérzetére (Szokott aggddni
vagy félni attél, hogy valaki bantja?) és pozitiv élmények meglétére (Vannak-e sikerei
azokban a dolgokban, amiket csindl?) kérdeztiink ra.

Az intézetben és maganhdztartasban él6k kdzel azonos aranyban (33% illetve 31%) mondtak,
hogy szoktak félni vagy aggddni azért, hogy valaki bantja &ket. Tovabba, a
maganhaztartasban él6k kozott volt a legalacsonyabb azok ardnya, akik nemmel valaszoltak
a kérdésre (intézet: 53%, lakéotthon: 64%, maganhdztartas: 38%).

A megélt sikerek tekintetében kevés kiilonbség mutatkozott a harom ellatasi forma kdzott és
mindenképpen pozitiv, hogy alacsony volt azok aranya, akik nemmel vdlaszoltak a kérdésre
(intézet, 7%, maganhaztartas: 3%, a lakdotthonokban nem volt ilyen vélasz).
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6. dimenzio: fizikai-testi jollét

A fizikai és testi jollét vonatkozasaban az egészséges életmddot (Végez-e a barmilyen
testmozgast, sportol-e?), illetve az egészségmegbrzést (Részt vesz-e fogaszati
sz(ir6vizsgalatokon?) vizsgaltuk. Egyik terlileten sem mutatkozott jelentés kiilonbség a
harom lakhatasi forma kozott. Bar a maganhaztartasban él6k kozott valamivel magasabb volt
azok aranya, akik nem végeztek testmozgast (19% szemben az intézetben él6 valaszaddk 9%-
aval és a lakdéotthonban él6k 12%-aval). A fogaszati szlir6vizsgalaton vald részvétel
szempontjabdl a lakodotthonban él6k kdrében volt a legmagasabb az igen valaszok aranya
(73%), mig az intézetben és a maganhaztartasban él6k korében valamivel alacsonyabb és
nagyon hasonlé volt (55% illetve 53%), tovabba korikben volt magasabb azok ardnya is, akik
nem vettek részt sz(ir6vizsgalaton (intézet: 33%, lakdotthon: 15%, magdnhaztartds: 28%).

7. dimenzié: anyagi jollét

Az anyagi j6llét vonatkozasaban az anyagi helyzettel (Van-e elég pénze ahhoz, hogy
megvegye, amire sziksége van?) és a vdlaszadd dltal fogyasztott ételekkel kapcsolatos
altalanos elégedettséget vizsgaltuk, és ez utébbi teriileten jelentds kiilonbségeket taldltunk a
lakhatdsi formak kozott (a kétértékl életmindség valtozé esetén statisztikailag szignifikans
Osszefliggést taldltunk). Az intézetben él6k kdrében jéval alacsonyabb az étellel elégedettek
aranya (intézet: 55%, lakéotthon: 85%, maganhaztartas: 81%), mindazonaltal nem tul
jelent6s azok aranya, akik kifejezetten elégedetlenek (15% valaszolt nemmel).

Az anyagi helyzetre vonatkozé kérdésre mindhdrom lakhatasi formaban nagyjabdél hasonld
aranyban valaszoltak igennel (intézet: 72%, lakdotthon: 77%, magdnhdztartds: 70%), am a
nemmel valaszoldk aranya egyértelmlien a magdnhaztartdsban él6k korében volt a
legmagasabb (22%, mig lakdotthonban senki nem valaszolt nemmel és intézetben is csupan
9%).

8. dimenzio: Személyiségfejlédés

A személyiségfejlédés dimenzidja kapcsan azt kérdeztik meg, hogy a fogyatékos
embereknek van-e lehetGségik 6ket érdeklé dolgokkal foglalkozni (pl. hobbikkal) illetve az
internetet haszndlni. A harom lakhatasi forma kozott kilonbséget talaltunk az elsé terileten:
lakéotthonban tobben (94%) mondtak, hogy van lehetGségiik az ket érdeklé dolgokkal
foglalkozni, mint az intézetekben (77%) és a magdnhaztartdsokban (78%). Nemmel
minddssze az intézetben él6k 13%-a valaszolt, mig a lakéotthonban és maganhaztartasban
él6k korében nem volt olyan valaszado, aki egyaltaldn nem foglalkozhatott az 6ket érdekl6
dolgokkal.

Az internethaszndlat tekintetében alig volt kiilonbség a harom csoport kdzo6tt és jellemzéen
magas volt azok aranya, akiknek nem volt lehetGsége az internetet hasznalni (intézet: 60%,
lakéotthon: 65%, maganhaztartas: 61%).

84



4.2.1.13 Az életminGség 6sszevont mutatdja

Az aldbbiakban o6sszefoglaljuk az életmindség Gsszevont mutatéjat a lakdhely tipusa, a
fontosabb szocio-demogréfiai tényezék (nem és kor), az adaptiv viselkedés szintje, valamint
a munkaerGpiacon betoltott pozicid szerint.

Az index atlagos értéke ardnylag magas (10.1; a maximalis érték: 16), am szdérdsa is
jelent6snek mondhatd (3,7). Kilénosen emlitésre méltd, hogy volt harom olyan személy,
akinél az 6sszevont életmindség mutatd értéke nulla volt (kozilik egy f6 intézetben és két f6
maganhdztartasban élt, mindhdarman legfeljebb négy terileten voltak 6nalléak). A teljes
minta 10%-aban rendkivil alacsony életminGség értéket mértiink (4 vagy annal kevesebb).

Az 0sszevont mutato értéke szempontjabol meghatdrozd a lakdhely és az adaptiv viselkedés
szintje:

e A lakéotthonban és az intézetben él6k Osszevont mutatd alapjan szamolt
életminGsége magasabb, mint a maganhaztartdsban él6 értelmi fogyatékos
emberek életmingsége.

e Er6s az Osszefliggés az adaptiv viselkedés szintjével is: azok akik kevesebb
segitségre szorulnak, enyhébb foku fogyatékossaggal élnek, jobb életmindséget
élveznek, mint azok akik tobb segitsére szorulnak, sulyosabb mértékben sériiltek.

Szoros kapcsolatot latunk az O0sszevont életminGség és a munkaerdpiaci helyzet kozott is,
vagyis azok esetében, akik dolgoznak az életminGség mutatd értéke magasabb. De ezt az
eredményt 6vatosan kell értelmezni, mivel a munkavégzés szorosan Osszefligg az adaptiv
viselkedés fokaval. Nem talaltunk 6sszefliggést a nem, a korcsoport és az iskolai végzettség
vonatkozasaban. (22. tablazat)
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22. tablazat: Az életminGség Osszevont mutatdja a lakdhely tipusa, az adaptiv viselkedés
szintje, korcsoport, nem, iskolai végzettség, a munkaerdpiacon betoltétt pozicio szerint (N,
atlag, szoras)

N Atlag Széras
Osszesen 98 10,1 3,7
Lakdhely tipusa
Intézet 33 10,1 4,0
Lakéotthon 33 11,5 2,8
Magdanhaztartas 32 8,7 3,9
F préba (szign) 5,08 (0,008)**
Adaptiv viselkedés
Legfeljebb 4 teriileten 6nallé 27 7,1 4,3
5-7 terlleten 6nalld 36 10,8 2,8
8-9 terlileten 6nalld 36 11,5 2,9
F préba (szign) 14,92 (0,000)***
Eletkor
18-39 éves 61 10,6 3,3
40-60 éves 38 9,2 4,2
F préba (szign) 3,34 (0,071)
Nem
Férfi 53 9,6 4,10
NG 46 10,6 3,26
F préba (szign) 1,51 (0,222)
Iskolai végzettség
Nem jart iskolaba 17 9,3 4,8
Kevesebb, mint 8 altalanost
végzett 21 9,4 4,0
8 altalanos végzettség 43 10,5 3,2
Magasabb, mint 8 altalanos
végzettség 17 11,1 2,4
F préba (szign) 1,20 (0,311)
Munkaerdpiaci helyzet
Dolgozik 60 11,5 2,5
Nem dolgozik 37 8,1 4,1
F préba (szign) 28,23 (0,000) ***

*-gal jelolve az F prdba szerint szignifikans 6sszefliggések (p < 0,05)
**_gal jelolve az F proba szerint szignifikans 6sszefliggések (p < 0,01)
***_gal jelolve az F préba szerint szignifikans 6sszefliggések (p < 0,001)

****_gal jelolve az F proba szerint szignifikans 6sszefliggések (p < 0,0001)

86



1. Melléklet az értelmi fogyatékossaggal él6 feln6ttek életminGségéhez

M1.1 tabldzat: Az életmindség mutatdi a fogyatékos emberek sajat valaszai és a segiték
altal adott valaszok dsszevetésében: eltérés szazalékos megoszlasban (%, N)

Segité
sokkal
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(-2)

Segit6
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(-1)

Ugyanugy

értékelik a

helyzetet
(0)

Fogyatékos
ember
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(+1)

Fogyatékos
ember
sokkal

jobbnak

értékeli a

helyzetét
(+2)

a) Kivalaszthatja a kliens,
hogy milyen ruhat
vesz fel reggelenként?

82

8

89

b) Kiall a kliens magdért
vagy masokért? (pl.
megvédi magat vagy
masokat, felszélal az
igazaért)

14

72

87

c) Részt szokott venni a
kliens kozos
programokon? (pl.
mozi, koncert,
falunap, varosnap)

74

87

d) Szokott a kliens
beszélgetni a
szomszédokkal vagy a
kozelben lako
emberekkel?
INTEZMENYEN BELULI
EMBEREK NEM
SZAMITANAK!

15

63

88

e) Tud-e a kliens kihez
fordulni, ha tandacsra
van szliksége?
BELEERTIUK ITT A
GONDOZOT /
SEGITOT / MENTORT
ES CSALADBAN
ELOKNEL A CSALADOT
IS

94

89

f) Beszél a kliens
baratainak az
érzéseir6l, bizalmas
dolgokrdl (olyanokrdl,
amiket nem szeretné,
hogy masok is
megtudjanak, pl.
titkokrdl)? ITT NEM
ERTJUK BELE A
GONDOZOJAT /
SEGITOJET /
MENTORAT — HA
CSAK VELE BESZEL,

11

12

57

10

10

82

87




Segité
sokkal
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(-2)

Segit6
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(-1)

Ugyanugy

értékelik a

helyzetet
(0)

Fogyatékos
ember
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(+1)

Fogyatékos
ember
sokkal

jobbnak

értékeli a

helyzetét
(+2)

AKKOR A VALASZ:
NEM

g) Elmondjak kliensnek,
hogy mihez van joga?

16

68

80

h) Donthet-e arrdl, hogy
a pénzét/a pénze egy
részét mire kolti?

15

75

80

i) Szokott a kliens
aggodni vagy félni
attdl, hogy valaki
bantja?

20

51

19

80

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

82

11

84

k) Végez-e akliens
barmilyen
testmozgast, sportol-
e (pl. sétélas,
kirandulas,
kertészkedés)?

12

79

85

I) Részt vesz a kliens
fogaszati szlirésen,
fogorvosi
ellenérzésre?

12

78

85

m) Van a kliensnek elég
pénze ahhoz, hogy
megvegye, amire
szliksége van?

75

10

77

n) Elégedett-e a kliens
azzal az étellel, amit
nap mint eszik?

12

78

86

o) Foglalkozhat a kliens
olyan dolgokkal, amik
érdeklik?

86

85

p) Hasznal-e a kliens
internetet?

81

58

88




M1.2 tablazat: Eletmindség egyes tételeinek megvaldsuldsa lakéformak szerint (1-4
dimenzid) N, szazalékban)

| N | 1gen | I1sis | Nem | Osszesen

1. Dimenzié: Onrendelkezés

Kivalaszthatja, hogy milyen ruhat vesz fel reggelenként?

Intézet 32 75 16 9 100
Lakéotthon 33 88 6 6 100
Magdanhaztartds 32 63 19 19 100
Osszesen 97 75 13 11 100
Kidll magaért vagy masokért?
Intézet 32 72 19 9 100
Lakdotthon 33 67 21 12 100
Magdanhaztartds 30 40 33 27 100
Osszesen 95 60 24 16 100

2. Dimenzi6: Tarsadalmi részvétel

Részt szokott venni/szokott eljarni koz6s programokon? (pl. Mozi, koncert, falunap, varosnap)

Intézet 32 72 6 22 100
Lakéotthon 33 88 9 3 100
Magdnhaztartds 33 52 21 27 100
Osszesen 98 70 12 17 100
Szokott beszélgetni, taldlkozni a szomszédokkal vagy a kozelben laké emberekkel?
Intézet 31 55 19 26 100
Lakootthon 33 55 18 27 100
Magdnhaztartds 33 52 30 18 100
Osszesen 97 54 23 24 100
3. Dimenzid: tarsas kapcsolatok
Tud kihez fordulni, ha tandcsra van sziiksége?
Intézet 33 85 12 3 100
Lakéotthon 33 97 3 0 100
Maganhdaztartas 32 94 6 0 100
Osszesen 98 92 7 1 100
Beszél baratainak az érzéseirdl, bizalmas dolgokrél?
Intézet 32 53 13 34 100
Lakootthon 33 55 12 33 100
Maganhdaztartas 32 38 13 50 100
Osszesen 97 48 12 39 100
4. Dimenzio6: jogok
Elmondjak Onnek, hogy mihez van joga?
Intézet 32 77 13 10 100
Lakéotthon 33 71 19 10 100
Magdanhaztartds 32 57 20 23 100
Osszesen 97 68 17 14 100
Donthet-e arrdl, hogy a pénzét/a pénze egy részét mire kolti?
Intézet 32 78 9 13 100
Lakéotthon 31 71 29 0 100
Magdanhaztartas 29 41 28 31 100
Osszesen 92 64 22 14 100
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M1.3 tablazat: Az életmindség egyes tételeinek megvaldsuldsa lakoformak szerint (5-8

dimenzid) szazalékban

| N | 1gen | I1sis | Nem | Osszesen
5. Dimenzid: érzelmi jollét
Szokott aggddni vagy félni attél hogy valaki bantja?
Intézet 30 33 13 53 100
Lakdotthon 33 15 21 64 100
Magdanhaztartds 32 31 31 38 100
Osszesen 95 26 22 52 100
Vannak-e sikerei azokban a dolgokban, amiket csindl (pl. Munka, tanulds, mindennapi
tevékenységek)?
Intézet 33 77 17 7 100
Lakéotthon 33 82 18 100
Magdanhaztartds 32 69 28 3 100
Osszesen 98 76 21 3 100
6. Dimenzid: fizikai-testi jollét
Végez-e a barmilyen testmozgast, sportol-e (pl. Sétalds, kirdndulas, kertészkedés)?
Intézet 32 75 16 9 100
Lakéotthon 33 70 18 12 100
Magdnhaztartds 32 59 22 19 100
Osszesen 97 68 19 13 100
Részt vesz-e fogaszati szlrésen, fogorvosi ellenérzésen?
Intézet 33 55 12 33 100
Lakéotthon 33 73 12 15 100
Magdanhaztartds 32 53 19 28 100
Osszesen 98 60 14 26 100
7. Dimenzid: anyagi jollét
Van-e elég pénze ahhoz, hogy megvegye, amire sziiksége van?
Intézet 32 72 19 9 100
Lakéotthon 31 77 23 0 100
Maganhdztartas 27 70 7 22 100
Osszesen 90 73 17 10 100
Elégedett-e azzal az étellel, amit nap mint eszik?
Intézet 33 55 30 15 100
Lakoéotthon 33 85 9 6 100
Maganhdaztartas 32 81 19 100
Osszesen 98 73 19 7 100
8. Dimenzid: személyiségfejlodés
Foglalkozhat-e olyan dolgokkal, amik érdeklik?
Intézet 31 77 10 13 100
Lakéotthon 33 94 6 0 100
Magdnhaztartds 32 78 22 0 100
Osszesen 96 83 13 4 100
Hasznal-e internetet?
Intézet 20 25 15 60 100
Lakéotthon 31 29 6 65 100
Magdanhaztartds 28 32 7 61 100
Osszesen 79 29 9 62 100
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2. Melléklet: Az illesztett minta legfontosabb megoszlasai szerint az értelmi
fogyatékossaggal él6 feln6ttek esetében

M2.1. tablazat: Adaptiv viselkedés mértéke szerinti megoszlas lakohely szerint (N)

Legfeljebb 4
teriileten 6nall6 | 5-7 teriileten 6nallé | 8-9 teriileten 6nallé Osszesen

Intézet 9 12 12 33
Lakéotthon 9 12 12 33
Magdanhazta 33
rtas 9 12 12
Osszesen 27 36 36 99
M2.2. tablazat: Nemek szerinti megoszlas lakohely szerint (N)

Férfi N6 Osszesen
Intézet 19 14 33
Lakoéotthon 17 16 33
Magdanhaztartds 17 16 33
Osszesen 53 46 99
M2.3. tablazat: Korcsoport szerinti megoszlas lakéhely szerint (N)

18-39 éves 40-59 éves 60 év feletti Osszesen

Intézet 20 12 1 33
Lakéotthon 21 12 0 33
Maganhazta
rtas 20 13 0 33
Osszesen 61 37 1 99
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M2.4 tablazat: A minta megoszlasalakohelytipus, korcsoport

és adaptiv viselkedés szintje

szerint (N)
Legfeljebb 4
teriileten 5-7 teriileten 8-9 teriileten )
6nallo 6nallo 6nallo Osszesen
18-39 éves 4 4 12 20
40-60 éves 5 7 0 12
Intézet | Osszesen 9 12 12 33
18-39 éves 7 6 21
40-59 éves 2 6 4 12
Lakéotthon | Osszesen 9 12 12 33
18-39 éves 5 7 20
Maganhazt 40-59 éves 4 4 5 13
artas Osszesen 9 12 12 33
18-39 éves 16 18 27 61
40-59 éves 11 18 9 37
Osszesen 27 36 36 99

M2.5. tablazat: A minta megoszlasa, nem, korcsoport és lakohely tipus szerint (N)

Maganhaztart
Intézet Lakéotthon as Osszesen

18-39 éves 12 11 10 33

40-60 éves 7 6 7 20

Férfi Osszesen 19 17 17 53
18-39 éves 8 10 10 28

40-59 éves 6 6 17

NG Osszesen 14 16 16 46
18-39 éves 20 21 20 61

40-59 éves 12 12 13 37

Osszesen 33 33 33 99
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4.2.2 AUTIZMUS SPEKTRUMZAVARRAL ELOK ELETMINOSEGE (BERNAT ANIKO -
SIMONOVITS BORI — KOPASZ MARIANNA)

4.2.2.1 Moddszertani bevezet6

Kutatasi terviinknek megfelel6en az autizmussal él6k esetén is illesztett mintaval dolgoztunk.
Az illesztés alapvet6 szempontja kutatasi témank tekintetében leginkabb meghatarozé
adaptiv magatartdst méré kérdéscsoport volt, melybdl létrehoztunk egy 0 és 9 pontszam
kozotti Osszevont mérdszamot® és ennek két kategdridja mentén illesztettik a kilénbozd
lakhatasi formakban él6k kiinduld mintajat, mely az autizmussal él6k esetén a lakdotthont és
a magdnhdaztartast jelentette. Az illesztés soran, amennyire lehetséges volt, figyelembe
vettiik a kor és a nemek szerinti megoszlasokat. Ennek kovetkeztében a 71 elemszamu
kiindulé® minta 60 f6sre csokkent, lakéforma tipusonként 30 f&s 6nellatasi képesség szerinti
azonos Osszetétell autizmus spektrumzavarral él6ket tartalmazé adatbazishoz jutottunk. Az
illesztett minta legfontosabb jellemzéit a 4. melléklet tartalmazza.

Fontos kilonbség a tobbi fogyatékossagi csoportban él6khoz képest, hogy az autizmus
spektrumzavarral él6k olyan kis szdmban élnek nagylétszdmd intézményben, hogy
statisztikai modszereket alkalmazé kutatassal nem vizsgalhatdk. A kutatas soran ennek
ellenére kisérletet tettiink arra, hogy ezt a nagyon kis szdmu csoportot elérjik, de tobb
hénap alatt is csak néhany f6t sikerilt elérniink és lekérdezniink koézillk, igy ezt a csoportot
nem vehettik figyelembe a kutatasban. Az autizmus diagnonisszal rendelkez6k hianya a
nagylétszamu intézetekben nagyon is érthetd, mivel az autizmus spektrumzavar diagndzisat
csak relative rovid ideje allapitjdk meg Magyarorszagon, igy ilyen diagndzissal alapvetéen
kevesen rendelkeznek és nagyon fiatalok, és jellemz6en csaladi koérnyezetben vagy
lakdotthonban élnek. Az intézekeben és igy a mintdankban megfigyelheté fiatal
kordsszetétel* tovabbi kovetkezménye, hogy az idésebb korcsoport hatdrat kicsit lejjebb
kellett meghuznunk a tobbi fogyatékossagi csoportra vonatkozd elemzéshez képest, hogy
elégséges elemszamban elemezhessiik a kiilonb6z6 korcsoportba tartozdkat.

* Az eredeti kérdéssorbol (s37) azokat az alkérdéseket hagytunk ki, ahol nagyardnyu volt a nem relevans
valaszkategoria: telefonalds, SMS iras és vasarlas (s37j, k, |).

* Az eredetileg 84 f8s kiindulé mintabdl 13 esetet vesztettiink hianyosan kitdltott intézményi kérdéiv miatt
(6sszesen 5 intézményben okozott ez problémat).

“1d. még errdl: Bognar Virag (szerk.): Lathatatlanok. Autista emberek a tarsadalomban. Scolar, Budapest, 2010
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4.2.2.2 Demografiai hattér

Mivel nem reprezentativ, hanem illesztett mintavételrdl van sz, az itt kozolt megoszlasok
nem alkalmasak arra, hogy a kiilonb6z6 lakhatasi formakban él6 autizmus spektrumzavarral
él6 személyek szocio-demografiai O0sszetételérdl a teljes csoportra altaldnosithatd képet
kapjunk, csupan az illesztett minta jellemz8inek Osszevetésére van lehet8ségliink a két
vizsgalt lakhatdsi formaban.

Az autista kliensek atlagéletkora 30 év koril mozog, és csak minimalis a kilonbség
lakéformak szerint: a lakéotthonban él6k atlagéletkora 31 év, a maganhaztartasban él6ké 29
év. Az autizmus spektrumzavarral diagnosztizaltak koziil a csalddban él6k szinte mindannyian
(30-bdl 27 f6) otthon élnek sziiletésiik 6ta, igy a lakdotthonokban él6k sokkal révidebb ideje,
atlagosan 7 éve élnek ebben a lakéformaban, mint a magdanhaztartasban él6k. Ez
természetes folyamat eredménye, hiszen autistakat is fogadé lakdotthonok szlikségszerlen
csak a kozelmultban alakulhattak meg az autizmus diagndzis bevezetése és elterjedése utan,
és itt eleve sem élhetnek sziiletésiiktdl vagy gyerekkoruktél fogva a kliensek. Erre utal az is,
hogy atlagosan 24 éves koruk ota élnek lakéotthonban a mintankba kerilt autista
valaszadok. (23. tablazat23. tdblazat) A valaszaddink kétharmada férfi, egyharmada né. (

24. tablazat).

23. tablazat: A kliensek atlagos kora, az adott lakhatasi formaban elt6ltott atlagos id6
(évek szama) és a kliens kora, amikor az adott lakhatasi formaba koltozott

Kliens életkora Hany éve él itt Hany éves kora é6ta él itt
N Atlag Szbras Atlag Szbrés Atlag Széras
Lakdotthon 30 31 28,5 7 3,51 24 8,29
xaganhanart 30 29 8,09 27 6,53 2 5,73
Osszesen 60 30 8,17 17 11,36 13 13,35

24. tablazat: A kliensek nemek szerinti megoszlasa, lakhatasi formak szerint (%)

N Lakdotthon Maganhaztartas Osszesen
Férfi 40 67 67 67
NG 20 33 33 33
Osszesen 60 100 100 100

4.2.2.3
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4.2.2.4 Csalad, kapcsolatok, iskola, munka

Az életmindség szempontjabdl meghatdrozé a csalddi élet, a kapcsolatok, illetve a munka
vildgaban betoltott hely és munkaer6-piaci aktivitas, és az ehhez szorosan kapcsolédé
tanulmanyok. Mivel igen nagyfoku egyezést talaltunk a valaszok megoszlasaban mind a két
témakor esetén — melynek legfontosabb oka, feltehetGleg, hogy a segit6 az esetek dontd
tobbségében jelen wvolt és rendelkezésére allt a kérdezettnek a kérdések
megvalaszolasaban® —, ezért a parkapcsolatok, a tanulmanyok és munka vildgara vonatkozo
kérdések esetén fészabalyként a kliens kérddivben kapott valaszokat vessziik alapul, az ettdl
vald eltérést jelezziik az adatkdzlés soran. Ami a személykozi kapcsolatokat illeti, itt a segit6k
valaszait vesszlk alapul annak ellenére, hogy nagyon magas szinten megegyezik a kliensek
valaszaival, de a segitGi valaszok alapjan még kevesebb adathiannyal kell szamolnunk, igy az
elemzés pontosabb képet adhat.

4.2.2.5 Csalad, személykozi kapcsolatok

Az életminGséget jelent6sen befolyasolja, hogy a csalad és mas kozeli személyek, baratok
jelen vannak-e a kliens életében, és ha igen, milyen mértékben. Az aldbbiakban a szlikebb
értelemben vett csalddtagokkal (szll6k, testvér, hdazas- vagy élettars, gyerek) valé
kapcsolatokra mutatunk ra.

4.2.2.6 Csaladi kapcsolatok

A lakéotthonban él6k nagy része, hdromnegyede (73%) kapcsolatban van anyjdval, és
tobbségiik (63%) esetében ez gyakori kapcsolatot jelent. Kozel negyediiknek mar meghalt az
anyja, és csak tovabbi egy olyan valaszadd van, akinek az esetében nem lehet tudni az
anyaval valé kapcsolatrél. A mintankba kerilt, magdnhaztartdsban él6 autista feln6ttek
mindegyike (100%) egytt él anyjaval. (

Az A és a B blokk megvalaszolasanal dsszesen minddssze 6 esetben nem volt jelen segit6. A blokkok
kérdéséinek megvalaszolasanal tébbségben volt az a tipusu segités, amit a kérdez6 biztos ,leforditasként”
értékelt, és joval kisebb aranyban voltak azok az esetek, amit a kérdez6biztos inkdbb ,a kérdések
megvalaszolasaban nyujtott segitségként” értelmezett.
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25. tablazat).
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25. tablazat: Anyaval valoé kapcsolattartas a két lakhatasi formaban (oszlopszazalékban)

Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen
Soha 0 0 0
Néha: nagyobb linnepekkor (évente 1-2) 10 0 5
Gyakran: (Legalabb havonta 1 szer) 63 0 32
Egyltt élnek 0 100 50
Nem ismeri 0 0 0
Meghalt 23 12
Nem tudja 3 0 2
N 30 30 60
Osszesen % 100 100 100

Az apa is jelen van a kérdezett autista felnGttek tobbségének, b6 kétharmadanak az életében
(26. tablazat). A lakdotthonban él6k tobbségének, tizbSl hat kérdezettnek gyakori, és tizbdl
egynek ritkabb a kapcsolata az apjaval, mig a magdnhdztartasban él6k 60%-a egyitt is él az
apjaval, 13%-uknak pedig gyakori kapcsolata van vele. Akinek nincs kapcsolata az apjaval, az
dontéen az apa haldla miatt van és nem egyéb okbdl torténik. Az, hogy az autista feln6ttek
életében relative magas ardnyban jelen vannak a szll6k, részben a valaszaddk alacsony
életkoranak készonheté.

26. tablazat: Apaval valo kapcsolattartas a két lakhatasi formaban (oszlopszazalékban)

Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen
Soha 3 7 5
Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 10 0 5
Gyakran: (Legalabb havonta 1 szer) 59 13 36
Egyltt élnek 0 60 31
Nem ismeri 7 5
Meghalt 21 13 17
Nem tudja 3 0 2
N 29 30 59
Osszesen % 100 100 100

A lakdéotthonban él6k tobb, mint fele (57%), a maganhdaztartasokban él6knek pedig
négyotode (80%) tartja legaldbb idénként a kapcsolatot testvérével/testvéreivel (beleértve a
féltestvéreket és mostohatestvéreket), utdbbiaknak b6 harmada (37%) eleve egyiitt is él
testvérével. A kiilonbséghez némileg az is hozzajarulhat, hogy a lakotthonban él6k esetében
joval magasabb a testvér nélkiliek aranya, minden harmadik kérdezettre igaz ez, mig a
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magdanhaztartdsokban él6knél csak minden tizedik kérdezettnek nincs testvére. Akinek
viszont van azok tobbsége gyakori kapcsolatot dpol testvérével. (27. tablazat)

27. tablazat: Testvérekkel valé kapcsolattartds a két lakhatasi formadaban
(oszlopszazalékban)

Lakéotthon | Maganhaztartas Osszesen

Soha 10 7 8

Néha: nagyobb Gnnepekkor (évente 1-2) 17 13 15
Gyakran: (Legalabb havonta 1 szer) 40 30 35
Egyiitt élnek 0 37 18
Nem ismeri 0 3 2

Nincs ilyen személy 33 10 22
Nem tudja 0 0 0

N 30 30 60
Osszesen % 100 100 100

4.2.2.7 Parkapcsolat, egylittélés, bardtsag

Mind a kliens, mind a segit6i kérd6ivben rakérdeztiink arra, hogy van-e az autista
személynek parkapcsolata, azaz hdzastarsa, illetve parja (élettars, bardt, baratng, vélegény
vagy menyasszonya). Mindkét informacidforras alapjan elhanyagolhaté azon kliensek szama,
akiknek barmilyen tipusu parkapcsolata volt a kérdezés idején. Mig a kliensek kozil 6sszesen
Ot esetben szamoltak be arrdl, hogy parkapcsolatban élnek, a segit6k szerint négy kliensnek
volt parkapcsolata. Az eredmények értelmezéséhez azonban hozz3 kell tenni, hogy a kérdGiv
ezen kérdésére a kérdezett kliensek minddssze kétharmada valaszolt. A segit8i kérdGivekbdl
szarmazo informdcié a pdrkapcsolatokra vonatkozéan teljeskord, azaz innen minden
kérdezettre vonatkozdan van informacidnk a parkapcsolati kérdésrél — a segitén keresztil. A
segitéi informacidk alapjan, gyermeke a 60 vizsgalt személybdl 1 fének sziiletett. Az alacsony
el6fordulasok miatt sem a parkapcsolati kérdésre, sem a gyermekekre vonatkozéan nem
kozllink részletesebb szamitasokat.

A kérdezettek tovabbi 63%-a emlitett még valamilyen tdvolabbi rokonnal vald
kapcsolattartast, aki lehet nagysziilS, nagynéni/nagybacsi, unokatestvér vagy egyéb rokon.
Az ilyen tipusu kapcsolat, nem meglepéd moddon, a maganhaztartdsban élGknél joval
gyakoribb (87%), mint a lakbéotthonban él6k esetében (40%).

Ami a baratsagokat illeti, tizb6l hdrom autista valaszado jelezte, hogy van baratja, és ebben
nincs kilénbség a maganhaztartasban, illetve lakdotthonban é16k kdzott. (28. tablazat)

98



28. tablazat: Barattal rendelkez6k aranya, lakhatasi forma szerint (szazalékban)

N Igen Nem Osszesen
Lakéotthon 30 30 70 100
Magdanhaztartds 30 33 67 100
Osszesen 60 32 69 100

4.2.2.8 Iskolazottsag, munka

A mintdnkba kerilt autizmus spektrumzavarral diagnosztizdltak alacsonyan iskoldzottak,
csupan minden hatodik vélaszadénak (17%) van dltalanos iskolandl magasabb végzettsége,
mig zomuk, négytizedik (41%) 8 altalanost végzett és ugyanekkora aranyban (41%) vannak
azok is, akiknek 8 daltalanos alatti végzettsége van. Ez utdbbiakon belil kiemelendd, hogy az
autista kliensek 17%-a egyaltaldn nem jart iskoldba — és mivel jelenleg mar felnéttek, ez
vélhetéen nemigen fog vdltozni a jov6ében sem. A magdnhdaztartasban él6 valaszaddk
iskoldzottsagi szintje valamivel magasabb, mint a lakdotthonban él6ké: el6bbiek korében
nagyjabdl megegyezik a 8 altalanos feletti és alatti végzettségliek aranya (29% és 28%), mig a
lakéotthonban él6k korében csupdn 7% szerzett altalanos iskolai feletti végzettséget, és
kdzel nyolcszor ennyien, 53%-nyian altaldnos iskola alattit. A fiatalabb, legfeljebb 30 éves
valaszadok iskolazottsaga valamivel kedvez6bb, mint a naluk idésebbek, ami féként a 8
osztalyt végzettek ardnydban mutatkozik meg (a fiatalok felének, az id6sebbek negyedének
legmagasabb végzettsége 8 osztdly). Nem meglep6é emellett, hogy a magasabb 0nadllésagi
szintl autistak iskolazottabbak, harmaduk 8 osztaly feletti végzettséggel rendelkezik, mig az
alacsonyabb 6nalldsagi szintliek kdrében egyaltaldn nincs altalanos iskola feletti végzettségl
valaszadd. A férfiak és nék kozott ugyanakkor elhanyagolhaté a legmagasabb iskolai
végzettség kozotti kiilonbsége. (29. tablazat)
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29. tablazat: Az autizmus spektrumzavarral diagnosztizalt valaszadok iskolai végzettsége“,
lakhatasi forma, a kliens kora és neme szerint (szazalékban, N=58)

Nem jart Kevesebb, . Mag_a sabb, ..
N . p . , 8 altalanos mint 8 Osszesen
iskolaba mint 8 alt P
altalanos
Osszesen 58 17 24 41 17 100
Lakhely
Lakdotthon 30 20 33 40 7 100
Magdnhaztartas 28 14 14 43 29 100
Kliens neme
Férfi 40 19 23 42 15 100
NG 18 15 20 46 20 100
Korcsoport
18-30 éves 33 15 15 52 18 100
31-53 éves 25 20 36 28 16 100
Onalldsag szintje

Alacsony  (0-4

terileten 26 27 19 53 0 100
6nalld)

Magas (5-9

tertileten 32 28 31 31 31 100
6nallo)

A fenti képet par tovabbi szempont arnyalhatja. igy példaul az, hogy az &ltalunk vizsgalt
autista valaszadok minddssze fele tud olvasni, annak ellenére, hogy 58%-uk elvégezte
legaldbb a 8 osztalyt.

Ami az iskolazottabb valaszaddkat illeti, minden hatodik autista kliensnek van valamilyen
szakképesitése (elsGsorban kertészeti-mez6gazdasagi vagy kézmlives jellegl) és csupan 3
fének (5%) van valamilyen mas tanfolyami végzettsége.

Az autista valaszadoik b6 fele (58%) dolgozik annak ellenére, hogy mindannyian aktiv koruak.
A lakhatasi forma és az 6nalldsagi fok egyarant kiemelten fontos a munkaeré-piaci aktivitas
terén. Egyfel6l a lakdotthonban él6k korében kétszer annyian dolgoznak, mint a
maganhdztartasban él6k kozott, ami azt jelenti, hogy el6bbi esetében tizb6l nyolcan,
utébbiban alig négyen dolgoznak (80% vs 37%). Ehhez hasonléan a magasabb fokban
ondlléak kozel kétszer annyian, tizb6l heten (69%) dolgoznak, mint az alacsonyabb
onallésaguak, ahol még igy is tizb6l négyen-6ten (46%) vesznek részt valamilyen

* A vélaszokat négy kategéridba Gsszevontan, a segit6i kérdsiv alapjan kézéljik, mivel a kliens altal
megvalaszolt kérdGivekben viszonylag sok, 16 esetben talaltunk valaszhianyt.
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foglalkoztatasban. Az életkornak csak nagyon gyenge hatasa van az id6sebbek javara, mig a
nemnek egyaltalan nincs hatdsa a munkaer6-piaci aktivitasra. (30. tablazat)

30. tablazat: Kliensek munkaerdpiaci helyzete47, lakhatasi forma, a kliens kora, neme és
onallésagi foka szerint (szazalékban, N=60)

N Dolgozik Nem Osszesen
Osszesen 60 58 42 100
Lakhely
Lakéotthon 30 80 20 100
Magdanhaztartas 30 37 63 100
Kliens neme
Férfi 30 60 40 100
N6 30 55 45 100
Korcsoport
18-30 éves 40 51 49 100
31-53 éves 20 68 32 100
Onallésag szintje
;géﬁ%jebb 4 teriileten )8 16 54 100
5-9 teriileten 6nallé 32 69 31 100

Azok, akik dolgoznak®, atlagosan napi 5 6rat téltenek munkavégzéssel. Ami a munkaerd-
piaci jelenlét idGtartamat illeti, a dolgozdk atlagosan 5,5 éve dolgoznak; mintegy tizedik (4
f6) dolgozik mar legalabb 10 éve.

4.2.2.9 Egészségligyi allapot, kdros szenvedélyek

Az autista vdlaszaddk egészségi dllapotat egyfel6l a vezet6 diagndzisukon tuli esetleges
tovabbi tartds betegségeik és az altaluk szedett gyogyszerek, masfel6l a karos szenvedélyek
elterjedtségével vizsgdljuk. Az egészségligyi szolgdltatdsokrél a koltséghatékonysagi
elemzésben térink ki.

A megkérdezett autista emberek segit6i 15%-uk (60-bdl 9 f6) esetében jeleztek a vezet6
diagndzisdn és az azzal kozvetlenil Osszefliggd betegségeken kivil valamilyen tartds
betegséget vagy egészségligyi problémat. Ezek tobb esetben valamilyen allergia, magas

47 . p 4o .2 . . . sere 1
Kliens kérd6iv alapjan, szinte teljes egyezés segit6i valaszokkal

* Az autista minta b8 fele, 33 f6 a valaszaddk szama azok kérében, akik dolgoznak, és munkaeré-piaci
helyzetlikrél a segitGi kérddiv alapjan van informaciénk.
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vérnyomas, egy-egy esetben bipolaris affektiv zavar, epilepszia, cukorbetegség, sziv- és
gyomorpanasz, vesebetegség, tejcukor-érzékenység és bérbetegség voltak.

Az autista valaszaddk kétharmada (68%) szed rendszeresen valamilyen gydgyszert, kozlluk
minden masodik (55%) valamilyen pszichoaktiv gydgyszert szed.*® Ez utdbbi azonban nem
ugyanolyan aranyban fordul el8 lakoformak szerint: a valamilyen gyogyszert szed6k korében
a lakéotthonban él6k kétharmada (68%), a magdnhdztartdasokban él6k 40%-a szed
pszichoaktiv gydgyszert.

A kérdezettek négytizedével el6fordul, hogy agressziét mutat: a vdlaszadok 22%-a (13 f6)
masokkal szemben, 18%-a (11 f6) pedig magaval szemben. Osszesen 2 f& esetében
alkalmaztak dokumentalt korlatozd intézkedést, ami egy esetben gydgyszercserét, egy
esetben pedig szébeli nyugtatdst jelent.

Ami a karos szenvedélyeket illeti, nem jellemz6 az autista vdlaszadék koérében sem a
dohanyzds, sem az alkoholfogyasztds. A segit6k valaszai alapjan a megkérdezett 60 f6bdl
mindossze egy dohdnyzik rendszeresen és négyen fogyasztanak alkoholt (kozilik harman
csak mértékkel).

4.2.2.10 Gondnoksag

A mintdban szerepldé autista emberek hiaromnegyede (77%) a gondnoksdg valamilyen
formaja alatt 4all, am jelentés eltérés van lakdhely szerint: a maganhdztartadsban él6k
harmada (33%) nem all gondnoksag alatt, mig az intézetben él6k korében ugyanez csupan
13%. A leggyakoribb gondnoksag-kategdria a cselekvGképesség teljes korlatozdsa, amely a
lakéotthonban él6k négytizedét (80%), a magdnhdztartdsban él6k felét (53%) érinti. A
mintaba kerilt autista valaszaddk kozott senki nem volt, aki tdmogatott dontéshozatalban
vesz részt. (

* A pszicoaktiv gydgyszerekkel kapcsolatos hattérinformaciokat Id. a 4.2.1.7. fejezetben.
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31. tablazat)
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31. tablazat: Gondnoksag alatt all-e, lakéhely szerint (oszlopszazalékban, N=60)

Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen

Nem 13 33 23
Igen: cse’Iekvokepesseg teljes 80 53 67
korlatozasa
Igen, cselekvSképesség részleges

e 2 . . 3 10 7
korlatozasa minden ligycsoportra
Igen, cselekviképesség részleges 3 3 3
korlatozdsa egyes ligycsoportokra
Tdmogatott dontéshozatalban vesz 0 0 0
részt
N 30 30 60
Osszesen % 100 100 100
Eletkoriilmények, anyagi helyzet™®

Az életkorilményeket nagyban befolydsolja a lakhatds kényelmi fokozata, amelyet jol
mérhetlink a zsufoltsaggal a kétféle lakhatdsi formdban éI6 autista feln6ttek esetében. A
jelen kutatds moddszertani keretei kozott ez volt a legjobban vizsgalhatd, és kordbbi
kutatasok, illetve 4dltaldnos tapasztalatok alapjan koztudott, hogy a zsufoltsag fontos
probléma a bentlakdsos intézményekben, igy akdr a lakéotthonokban, és az életminGség sok
mas terliletére is hatassal lehet (pl. érzelmi jol-1ét, fizikai j6l-1ét, jogok, stb.).

A lakdotthonokban és maganhdztartasokban csak kismértékd kilonbséget talalunk az egy
szobara és egy flurdGszobara jutd lakdk tekintetében. Egy szobara a lakdotthonokban 1,5 f6,
a maganhaztartasokban 1,2 f6 jut, mig egy flirddszobat a lakéotthonokban atlagosan 3,2
lakd, a maganhaztartasokban pedig 2,9 f6 hasznal (32. tablazat—

33. tablazat). A lakéotthonban él6 autista feln6ttek épp fele-fele aranyban oszlanak meg
aszerint, hogy egyediil vagy ketten laknak-e egy szobaban, a maganhaztartasokban azonban
a kérdezettek nagytdbbségének (83%) sajat szobaja van.

32. tablazat: Hanyan laknak egy szobaban?

Helyszin Atlag Median Minimum Maximum N
Lakéotthon 1,5 1,5 1 2 30
Magdnhaztartas 1,2 1 1 2 30
Total 1,3 1 1 2 60

Segitsi kérdsiv alapjan késziilt
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33. tablazat: Hanyan hasznalnak kdzosen egy flirdGszobat?

Helyszin Atlag Median Minimum Maximum N
Lakootthon 2,9 2 1 10 30
Magdanhaztartas 3,2 3 1 12 30
Total 3,0 2 1 12 60

Az anyagi helyzetet néhany markdns indikatorral jelenitjik meg: a valamilyen fizet6 munkat
végz6k havi munkajovedelmével, és bizonyos anyagi javakkal valo ellatottsaggal. Ami a
munkajovedelmet illeti, ez eleve csak a kérdezettek sz(ik felét érinti. A munkajovedelmek
terén nincs szamottevé kiilonbség a lakdotthonban, illetve maganhaztartasokban él6k
keresete kozott, nagysdgrendileg havonta 40 ezer forint jovedelemre tesznek szert a
gazdasagilag aktiv autista feln6ttek. (34. tdblazat).

34. tablazat: Ertelmi fogyatékos személy havi juttatasa/bére (N=26, forint/hd)

Helyszin Atlag Szoras Minimum Maximum N
Lakéotthon 43.316 27.009 9999 90.000 17
Magdnhaztartds 39.506 10.009 26.000 56.000 9
Total 41.997 22.413 9999 90.000 26

Tagan értelmezett anyagi javakkal vald ellatottsag tekintetében nem taldltunk szamottevé
kiilonbséget a lakdotthonban és maganhdaztartasban él6k kozott. A pénzligyi-anyagi
eszkozoket tekintve az autista felnéttek kdzil minden tizediknek van bankkartyaja, minden
hatodiknak van lakossagi folydszamlaja, illetve szintén ugyanekkora aranyban rendelkeznek
valamilyen pénzbeli megtakaritdssal (beleértve a nyugdij- és életbiztositast is). Az anyagi
javak egy masik csoportja a szérakoztatd és kommunikacios eszk6zok: valaszaddk felének
van tévéje, negyediiknek DVD-lejatszdoja, harmaduknak internet hozzaférése, és
harmaduknak-negyediiknek szamitdgépe, illetve mobil vagy vezetékes telefonja. Minden
nyolcadik kérdezettnek van lakdingatlana, és a 60 megkérdezettbdl 2 f6 jelezte, hogy van
mas ingatlana (nyarald, telek); mindketten magdnhaztartasban élnek. (
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35. tablazat).
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35. tablazat: Anyagi javakkal valé ellatottsag, (N, szazalékban)

\ N \ Igen \ Nem Osszesen
Van-e bankkartyaja?
Lakdotthon 28 7 93 100
Magdanhaztartas 30 13 87 100
Osszesen 58 10 90 100
Van-e lakossagi folydszamlaja?
N Igen Nem Osszesen
Lakéotthon 28 18 82 100
Magdnhaztartas 30 13 87 100
Osszesen 58 16 85 100
Van-e pénzbeli megtakaritasa?
N Igen Nem Osszesen
Lakdotthon 23 21 78 100
Magdnhaztartas 30 13 87 100
Osszesen 53 17 83 100
Van-e TV-je?
N Igen Nem Osszesen
Lakdotthon 30 47 53 100
Magdnhaztartas 30 47 53 100
Osszesen 60 47 53 100
Van-e DVD lejatszdja?
N Igen Nem Osszesen
Lakootthon 30 13 87 100
Magdanhaztartas 30 37 63 100
Osszesen 60 25 75 100
Van-e szdmitégépe?
N Igen Nem Osszesen
Lakéotthon 30 20 80 100
Maganhaztartas 30 33 67 100
Osszesen 60 27 73 100
Van-e vezetékes vagy mobiltelefonja?
N Igen Nem Osszesen
Lakéotthon 30 23 77 100
Maganhaztartas 30 33 67 100
Osszesen 60 28 72 100
Van-e internet hozzaférése?
N Igen Nem Osszesen
Lakdotthon 29 35 66 100
Magdanhaztartas 30 37 63 100
Osszesen 59 36 64 100
Van-e lakdingatlana?
N Igen Nem Osszesen
Lakdotthon 27 19 82 100
Magdanhaztartas 30 7 93 100
Osszesen 57 12 88 100
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4.2.2.11 Jovbre vonatkozo tervek

A segit6k tajékoztatdsa alapjan a 60 f6bdl Osszesen 7 autista megkérdezett esetében
terveznek lakdhely-valtast: egyikiik lakéotthonban él, és maga a kliens tervezi a valtast, 1
lakdotthoni lakd esetében az intézmény tervezi, tovabbi 5 f6 (17%) maganhdaztartdsban él és
a rokonsag tervezi a valtozast. Ez utébbiakon belil 4 f6 a magdnhdaztartasbdl lakéotthonba
koltozne el (ketten vannak kozillk vardlistan), 1 f6 pedig csaldadon belil kdltézne mashova.
Nagylétszamu intézetbe vagy tdmogatott lakhatasba egyetlen valaszadd sem tervez véltani.

4.2.2.12 Az életminGség

4.2.2.12.1 Az életmin6ség mérése

Kutatasunk sordn mind a kliens, mind a segit6i kérddiv tartalmazta az életmindség
kérdéssort. A 60 autizmussal él6 kliens kozil 45 fével készilt kliens kérd6iv, a fennmarado 15
esetben csak a segit6 kérdGiv tartalmaz informaciét a kliens életminéségére — és egyéb
jellemzGire — vonatkozdan, mivel a kliens maga még segitséggel sem tudta megvalaszolni a
kérddivet.

Az eredmények értelmezéséhez fontos adalék, hogy azokban az esetekben, ahol a kliens
maga valaszolt a kérdésekre, azaz készilt kliens kérddiv, dont6 tobbségében jelen volt a
segitd a kérdezés soran. A segit6k 21 esetben segitettek a kérdések ,leforditasaban” és/vagy
tovabbi 6 esetben ,megvialaszoldsdban” is, ezért a vdlaszaik kozott taldlt dsszhang nem
megleps™t.Az életminGség mutatdit — a kliens és segit6 dsszevetésében— a 3. mellékletben
foglaltuk Ossze.

Ahol valamilyen ok miatt nem kaptunk téle vdlaszt, ott a segit6i kérdGivbél potoltuk a
hidnyzé vélaszokat. A kliens valaszainak po6tlasa — abban a 45 esetben, ahol késziilt kliens
kérddiv — az esetek tobbségében nem haladta meg a 25%-ot, kivéve a kdvetkez6 kérdések
esetén, ahol maximadlisan 35%-os valaszhidnyt taldltunk a kliens kérdGivekben: (b) kiall-e
magért vagy masokért; (h) donthet-e arrdl, hogy a pénzét vagy annak egy részét mire kolti;
(i) szokott-e aggddni vagy félni attdl, hogy valaki bantja; (m) van-e elég pénze ahhoz, hogy
megvehesse, amit szeretne; (p) hasznal-e internetet? Ezen nehezebben megvalaszolhatd
kérdések absztraktabbak, illetve érzelmi dimenzidkat érintenek, ami nagyjabdl egybevag a
kutatas el6készité szakaszdban a prébakérdezésben tapasztaltakkal, amikor az ilyen témaju
kérdések megvélaszolasa bizonyos esetekben egyaltaldn nem vagy csak nehezen sikerilt.

Az életmindség legtobb vizsgalt tétele alapjan kirajzolédnak kiilénbségek a lakéhely formaja
szerint (M3.2. és M3.3.), mig a korcsoport és nem szerint nincs nagy eltérés, ezért ezeket

51 . . . e . . . 7 < s , s
Mind6ssze 6 esetben nem volt jelen segit6é akkor, amikor a kliens megvalaszolta az életmindség kérdéssort.
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nem kozoljik részleteiben, csak az 6sszetett mérGeszkdzon. Ami a nemi kiilonbségeket illeti,
annyit azért érdemes kiemelni, hogy a nék az érzelmi dimenziot mérd kérdésekben
elégedettebbek, jobban aggdédnak, mig a férfiak nagyobb ardnyban interneteznek, és
elégedettebbek az étellel.

Az életmindség néhany dimenzidjaban statisztikai értelemben is jelentds kilénbség latszik a
lakéhely formaja szerint, dm az aranylag alacsony esetszdm és a valaszok eloszlasa nem teszi
lehetévé, hogy az életminGség haromértékl valtozdja statisztikailag szignifikdns
osszeflggéseket eredményezzen’?.

1. dimenzié: Onrendelkezés

Az egyes életmingség elemeket tekintve az elsé dimenzidban, az 6nrendelkezés két kérdése
alapjan nincs kiilonbség a maganhdztartasokban, illetve lakéotthonokban él6k kozott. Tizbdl
heten (70-70%) maguk donthetik el, milyen ruhat vesznek fel reggelente, és tizbél négyen-
oten azt Aallitjdk, kidllnak a maguk vagy masok igazért (lakéotthonban él6k 52%,
maganhaztartasokban élék: 42%).

2. dimenzid: Tarsadalmi részvétel

A tarsadalmi részvétel egyik kérdése alapjan jelent6sebb eltérést taldlunk a lakdotthonban,
illetve a magdnhaztartasban él6k kozott: a kozos programokon a lakéotthoniak zéme, 80%-a
vesz részt, ami magaban foglalhatja a moziba jarast vagy egy falunapot, mig a
magdnhaztartasban él6knek csak a fele (52%) vesz részt ilyenen. A szomszédokkal,
teleplilésen él6 mds, nem a hdztartdsban vagy a lakdéotthonban él6kkel vald érintkezés,
beszélgetés terén a maganhaztartasban éI6k kicsit aktivabbak (44%-uk szokott taldlkozni a
haztartason kiviliekkel), mig a lakéotthonban él6knek bé negyedére (28%) igaz ugyanez.
Utdbbiak esetében azonban a lakéotthon intenzivebb tarsas életet biztosithat, az ott élGkkel
vald napi kapcsolat is oka lehet a valamivel alacsonyabb szintl tdrsas érintkezésnek,
amennyiben azt csak a lakéotthonon kivil él6kre vonatkoztatjuk.

3. dimenzid: Tarsas kapcsolatok

Ez utdbbi valamennyire visszak6szon a tarsas kapcsolatok egyik kérdésére adott valaszokban,
miszerint a lakdotthonokban él6k valamivel nagyobb aranyban (44%) beszélnek érzéseikrdl,
bizalmas dolgokrdl bardtaiknak, ismerdseiknek, mint a magdnhdaztartdsokban élék (26%).
Ebben a kérdésben azt is érdemes kiemelni és az autizmussal él6 célcsoport sajatossagai
mentén értékelni, hogy a maganhaztartasban él6k kétharmada (65%), a lakdotthonban

> Ennek a problémanak az athidaldsdra az életminGséget mérd kérdéssor eredetileg 3 értékl valtozoit 2
értéklvé vontuk Ossze (1=igen) (0= is-is vagy nem). Ezzel az 6sszevondssal az esetek jorészében a Khi-négyzet
proba megfelel6éen mikodott, mivel az elvart cellaelemszam 5 felé kerilt. A kétérték( fliggd valtozd a
kovetkezd 2 tétel esetében mutatott statisztikailag szignifikans 6sszefliggést a lakdhely tipusaval: ElImondjdk-e
a kliensnek hogy mihez van joga; Szokott-e a kliens aggodni vagy féini, hogy valaki bantja?
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éléknek pedig négytizede (40%) egyaltalan nem rendelkezik bizalmas kapcsolattal. Ha ennél
altalanosabb és instrumentdlis szinten vizsgdljuk a kapcsolatokat, akkor egészen mds képet
kapunk: a maganhaztartasban él6k szinte mindegyike (96%), és a lakéotthonban él6knek is a
nagytobbsége (77%) tud kihez fordulni, ha tanacsra van sziiksége. A n6k korében ez a mutaté
100%-0s, azaz mindegyik — illesztett mintdba kerlil — n&i megkérdezettnek volt olyan
kapcsolata, melyre szamithatott, amennyiben tandcsra volt szliksége.

4. dimenzio: Jogok

Ami a negyedik, jogokkal kapcsolatos dimenzidt illeti, a jogismeret terén a lakéotthonban
él6k jelentés — statisztikailag is szignifikans mértékben— el6nyben vannak, legaldbbis
haromnegyedik (78%) ugy nyilatkozott, hogy elmondjdk neki a jogait, mig a
maganhaztartasban él6k felére (48%) érvényes ez. A jogaik érvényesiilésének egyik alesete a
pénzkezelés szabadsdga, azaz hogy szabadon donthet-e a kliens a pénze (egy részének)
felhasznaldsardl, ebben azonban nincs kiilonbség a valaszokban aszerint, hogy ki hol él,
hiszen mindkét csoport fele valaszolt erre igennel. (M3.2. tablazat)

5. dimenzié: Erzelmi jollét

Az életminGséget meghatarozoé egyes tényez6k koziil az 6todik dimenzidba az érzelmi jéllétet
mér6 kérdések tartoznak. A lakdotthonban él6knek a negyede (24%), a maganhdaztartdsban
él6knek a fele (50%) szokott aggddni vagy félni attdl, hogy valaki bantja, és a kérdés masik
vége fel6l nézve is érdekes a megoszlas, hiszen el6bbiek kétharmada (66%), utdbbiaknak
csak egyharmada (36%) nem tart egyaltalan ilyesmitdl. (A lakéformdk kimutatott eltérés
statisztikailag is szignifikans). A n6k hajlamosabbak az aggdddsra, mint a férfiak. A sikerek
megélésében azonban nincs kilonbség a valaszokban lakéformak szerint: tizbél nyolcan (a
magdnhaztartasban él6k 83%-a és és lakdotthonban él6k 77%-a) ugy érzik, hogy vannak
sikereik az élet azon teriiletein, ahol aktivak, pl. munka, tanulds vagy egyéb mindennapi
tevékenységek.

6. dimenzid: fizikai-testi jollét
A hatodik dimenzidban, a fizikai-testi jollét terén szintén nincs jelentds eltérés a lakhatasi
formdak szerint. Az autista kliensek korében tizbél heten (71%) végeznek valamilyen
testmozgdst, legyen az séta, sportolds, vagy kertészkedés, és lényegében ugyanilyen
ardnyban (75%) allitjdk, hogy részt vesznek rendszeresen fogaszati szlirésen.

7. dimenzid: anyagi jollét

A hetedik szempont két életminGség-kérdése, amelyek az anyagi jollétet vizsgaljak, szintén
kozel azonos képet festenek a két csoportrol. A lakdotthonban él6k haromnegyede (74%), a
maganhaztartasban él6k 60%-a mondja azt, hogy van elég pénze arra, hogy megvegye, amit
szeretne. Egyaltalan nincs kilénbség lakéformak szerint a még ennél is primérebb szintl
anyag jollét, a naponta elfogyasztott étel min&sége kérdésében sem, tizb6l nyolcan
elégedettek vele mindkét csoportban. Kiemelend6 még, hogy a férfiak valamivel
elégedettebbek az étellel, mint a n6k.
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8. dimenzid: Személyiségfejlodés

A személyiségfejl6déshez kapcsolédd kérdéseiben egyarant igen pozitiv képet kapunk a
kétféle lakéformaban éI6ktél abban a kérdésben, hogy foglalkozhatnak-e azzal, ami érdekli
6ket: a maganhdaztartdsban él6k szinte mindegyike, 97%-a, de a lakdotthoniak dontd
tobbsége is, 87%-a gy nyilatkozott, hogy szabadsagot kap ezen a téren. Az internethasznalat
relative elterjedtnek tekinthetd, f6leg a maganhaztartasokban él6knél, ahol minden masodik
valaszadd hasznal internetet, de a lakéotthonban él6k koziil is minden harmadik kliensnek
van hozzaférése a vilaghaléhoz. (M3.3 tablazat)

4.2.2.12.2 Az életminéség 6sszevont mutatdja

A mintankba keriilt autista valaszaddk az 6sszevont életminéség mutatdn (a mutato leirdsat
a 4.1 Mddszertani megjegyzések és az életminGség mérése c. fejezet tartalmazza) dtlagosan
9 teriileten jelezték életmin&ségiiket pozitivnak a lehetséges 16-bdl, azaz a felmeriilt
kérdések, élethelyzetek valamivel tobb, mint felében kielégit6 az életminGséglik.

Az életmin&ség Osszevont mutatdjabdl képzett index alapjan az életminGséget legerGsebben
az adaptiv viselkedési skala alapjan megismert 6nallésagi fok és az iskoldzottsag szintje
hatdrozza meg. A magasabb foku 6nallosag és iskoldzottsdg valamivel jobb életmin&séget
eredményez. A tobbi tényez6, igy a nem, a kor, a lakdhely tipusa és a kliens munkaeré-piaci
aktivitasa nincs szamottevd hatassal az életmindségre a fenti 16 kérdés alapjan mérve. (
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36. tablazat)
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36. tablazat: Az életmindség Osszevont mutatdja a kliens lakéhely tipusa, kora, neme,
iskolai végzettsége, a munkaerGpiacon beté6ltétt pozicidja és onalldsagi foka szerint (N,
atlag, szoras)

N Atlag Sz6ras
Osszesen 60 9,22 3,66
Lakdhely tipusa
Lakootthon 30 9,6 3,51
Magdnhaztartas 30 8,8 3,83
F (szign) 0,773 (0,383)
Kliens kora
18-30 éves 35 9,1 3,62
31-53 éves 25 9,4 3,79
F (szign) 0,157 (0,693)
Kliens neme
Férfi 40 9,2 3,89
NG 20 9,4 3,27
F (szign) 0,039 (0,844)
Iskolai végzettség
Nem jart iskoldba 10 6,6 3,03
Kevesebb, mint 8 14 8,6 3,18
altalanost végzett
8 altaldnos végzettség 24 10,0 3,70
Magasabb, mint 8 10 12 2,00
altalanos végzettség
F (szign) 5,198 (0,003)**
Munkaerdépiaci helyzet
Dolgozik 35 9,7 3,54
Nem dolgozik 25 8,5 3,79
F (szign) 1,564 (0,216)
Kliens 6nallésaga
Legfeljebb 4 terileten 28 7,1 3,46
onallé
5-9 terileten 6nalld 32 11,0 2,80
F (szign) 23,121 (0,000)****

*-gal jelolve az F préba szerint szignifikans 6sszefliggéseket (p < 0,05)
**_gal jelolve az F proba szerint szignifikans 6sszefliggéseket (p < 0,01)
***_gal jelolve az F préba szerint szignifikans 0sszefliggéseket (p < 0,001)

*¥***_gal jelolve az F proba szerint szignifikans 6sszefliggéseket (p < 0,0001)

4.2.2.13 Osszefoglalds

A nem aspergeres és nem magasan funkciondld autizmussal él6 felnGttek korében az
életmindség egészét nem befolyasolja a lakéforma és emellett mas tényez6knek sincs hatasa
az iskolazottsagon és az adaptiv magatartasi skalan elért pontszamon kivil: a magasabb foku
06ndllésdg és iskolazottsag jobb életminéséget eredményez. A lakdéotthonban él6k
életmindsége kismértékben jobb a tarsas kapcsolatokon belll a szérakozasi lehet8ségek, a
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bizalmas kapcsolatok, a jogok ismerete és a kevesebb aggddas terén, a maganhaztartasban
éléké pedig a szomszédokkal, teleplilésen él6kkel vald érintkezés és az internethez vald
hozzdjutas terén ragadhaté meg, és a maganhaztartasban él6k tovabbi el6nye még a
rokonsaggal vald intenzivebb kapcsolat is. A lakéotthonban él6k esetében viszont a munkat
végz6 és igy munkajovedelmet szerz6k ardnya joval magasabb a magdnhaztartdsokban
él6khoz képest, ami szamos szempontbdl el6nydsebb pozicidba hozza 6ket.

3. Melléklet az autizmus spektrumzavarral él6k életmindségéhez

M3.1 Az életminGség mutatoi a kliens és segité Osszevetésében: eltérés szazalékos
megoszlasban (%, N)

Segit6 Segit6 Kliens Kliens
sokkal valamivel Ugvani valamivel sokkal
jobbnak jobbnak , gY .gy jobbnak jobbnak
- e értékelik a Lo Lo N
értékelia értékelia értékelia értékeli a

) , helyzetet (0) , .
helyzetét helyzetét helyzetét helyzetét

(-2) (-1) (+1) (+2)

Kivalaszthatja a kliens,
hogy milyen ruhat vesz 3 5 50 5 0 58
fel reggelenként?

Kiall a kliens magaért
vagy masokért? (pl.
megvédi magat vagy 2 3 30 8 3 28
masokat, felszélal az
igazdért)

Részt szokott venni a
kliens kozos
programokon? (pl. 0 7 50 5 2 38
mozi, koncert, falunap,
varosnap)

Szokott a kliens
beszélgetni a
szomszédokkal vagy a
kozelben lako
emberekkel?
INTEZMENYEN BELULI
EMBEREK NEM
SZAMITANAK!

Tud-e a kliens kihez
fordulni, ha tanacsra
van szliksége?
BELEERTJIUK ITT A
GONDOZOT / SEGITOT/
MENTORT ES
CSALADBAN ELOKNEL A
CSALADOT IS

Beszél a kliens

baratainak az érzéseir6l,
bizalmas dolgokrdl 3 2 30 5 12 31
(olyanokrél, amiket
nem szeretné, hogy
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Segit6
sokkal
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(-2)

Segit6
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét

(-1)

Ugyanugy
értékelik a
helyzetet (0)

Kliens
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(+1)

Kliens
sokkal
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(+2)

masok is megtudjanak,
pl. titkokrdl)? ITT NEM
ERTJUK BELE A
GONDOZOJAT /
SEGITOJET / MENTORAT
— HA CSAK VELE BESZEL,
AKKOR A VALASZ: NEM

Elmondjak kliensnek,
hogy mihez van joga?

30

23

Dénthet-e arrdl, hogy a
pénzét/a pénze egy
részét mire kolti?

25

25

Szokott a kliens aggddni
vagy félni attdl, hogy
valaki bantja?

33

35

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

45

34

Végez-e a kliens
barmilyen testmozgast,
sportol-e (pl. sétalas,
kirandulas,
kertészkedés)?

40

38

Részt vesz a kliens
fogaszati szlirésen,
fogorvosi ellenGrzésre?

50

37

Van a kliensnek elég
pénze ahhoz, hogy
megvegye, amire
szliksége van?

27

26

Elégedett-e a kliens
azzal az étellel, amit nap
mint eszik?

47

37

Foglalkozhat a kliens
olyan dolgokkal, amik
érdeklik?

52

37

Hasznal-e a kliens
internetet?

38

31
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M3.2. tablazat: Az életmindség egyes elemei lakoformak szerint (1-4 dimenzid; valaszadok
szama: N, valaszok: szazalékban)

N Igen (%) | Is-is(%) | Nem (%) Osszesen
(%)

1. dimenzié: Onrendelkezés

Kivalaszthatja, hogy milyen ruhat vesz fel reggelenként?

Lakodotthon 30 70 7 23 100

Maganhaztartas 27 70 22 7 100

Osszesen 57 70 14 16 100
Kiall magaért vagy masokért?

Lakootthon 25 52 16 32 100

Maganhaztartas 24 42 21 38 100

Osszesen 49 47 18 35 100

2. dimenzid: tarsadalmi részvétel

Részt szokott venni kdzos programokon? Szokott eljarni ilyen programokra? (pl. Mozi, koncert, falunap,

varosnap)*
Lakoéotthon 30 80 17 3 100
Magdanhaztartas 29 52 24 24 100
Osszesen 59 66 20 14 100
Szokott beszélgetni, taldlkozni a szomszédokkal vagy a kdzelben laké emberekkel?
Lakéotthon 25 28 12 60 100
Maganhaztartas 25 44 24 32 100
Osszesen 50 36 18 46 100

3. dimenzié: tarsas kapcsolatok

Tud kihez fordulni, ha tandacsra van sziksége?

Lakodotthon 26 77 12 12 100

Maganhaztartas 25 96 4 0 100

Osszesen 51 86 8 6 100
Beszél baratainak az érzéseirdl, bizalmas dolgokrol

Lakoéotthon 25 44 16 40 100

Magdanhaztartas 23 26 9 65 100

Osszesen 48 35 13 52 100

4. dimenzio: jogok

Elmondjak Onnek, hogy mihez van joga?

Lakéotthon 27 78 11 11 100

Magdanhaztartas 23 48 22 30 100

Osszesen 50 64 16 20 100
Donthet-e arrdl, hogy a pénzét/a pénze egy részét mire kolti?*

Lakdotthon 23 48 17 35 100

Maganhaztartas 23 52 13 35 100

Osszesen 46 50 15 35 100
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M3.3. tablazat: Az életminGség egyes tételeinek megvaldsuldsa lakéformak szerint (5-8
dimenzid) szazalékban

N Igen Is-is Nem | Osszesen

5. dimenzio: érzelmi jollét

Szokott aggddni vagy félni attdl, hogy valaki bantja?

Lakootthon 29 24 10 66 100
Magdanhaztartas 28 50 14 36 100
Osszesen 57 37 12 51 100

Vannak-e sikerei azokban a dolgokban, amiket csinal (pl. Munka, tanulas, mindennapi tevékenységek)?

Lakdotthon 30 77 10 13 100
Magdanhaztartas 29 83 10 7 100
Osszesen 59 80 10 10 100

6. dimenzio: fizikai-testi jollét

Végez-e a barmilyen testmozgast, sportol-e? (pl. Sétdlas, kirandulas, kertészkedés)

Lakéotthon 30 63 7 30 100
Magdanhaztartas 29 79 17 3 100
Osszesen 59 71 12 17 100

Részt vesz-e fogaszati szlirésen, fogorvosi ellenérzésen?

Lakdotthon 30 80 3 17 100
Magdanhaztartas 30 70 10 20 100
Osszesen 60 75 7 18 100

7. dimenzié: anyagi jollét

Van-e a kliensnek elég pénze ahhoz, hogy megvegye, amire sziiksége van?

Lakéotthon 23 74 9 17 100
Magdanhaztartas 20 60 10 30 100
Osszesen 43 67 9 23 100

Elégedett-e a kliens azzal az étellel, amit nap mint eszik? *

Lakdotthon 30 80 10 10 100
Magdanhaztartas 29 83 17 0 100
Osszesen 59 81 14 5 100

8. dimenzid: Személyiségfejlédés

Foglalkozhat a kliens olyan dolgokkal, amik érdeklik? *

Lakéotthon 30 87 7 7 100
Maganhaztartas 30 97 3 0 100
Osszesen 60 92 5 3 100

Hasznal-e a kliens internetet?

Lakdotthon 25 36 8 56 100
Magdanhaztartas 26 50 8 42 100
Osszesen 51 43 8 49 100

117



4. Melléklet: Az illesztett minta legfontosabb megoszlasai lakéforma szerint az

autizmus spektrumzavarral él6k esetében

M4.1 tablazat: A kliensek 6nallosag foka szerinti megoszlasa lakdhely szerint (N)

Legfeljebb 4 teriileten | 5-9 teriileten 6nallé Osszesen
6nallo
Lakdotthon 14 16 30
Magdnhaztartas 14 16 30
Osszesen 28 32 60
M4.2. tablazat: a kliensek nemek szerinti megoszlasa lakéhely szerint (N)
Legfeljebb 4 teriileten | 5-9 teriileten 6nallo Osszesen
6nallo
Férfi 19 21 40
N6 9 11 20
Osszesen 28 32 60

M4.3 tablazat: a kliensek korcsoport szerinti megoszlasa lakéhely szerint (N)

Legfeljebb 4 teriileten | 5-9 teriileten 6nallé Osszesen
onallé
18-30 éves 20 15 35
31-53 éves 8 17 25
Osszesen 28 32 60
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4.2.3 A SULYOSAN ES HALMOZOTTAN FOGYATEKOSSAGGAL ELO FELNOTTEK
ELETMINOSEGE (KOZMA AGNES — SIMONOVITS BORI — KOPASZ MARIANNA)

4.2.3.1 Moddszertani bevezet6

Kutatdsi terviinknek megfelel6en a sulyos és halmozott fogyatékossdggal (SHF) él6k
esetében is illesztett mintaval dolgoztunk. Az illesztés el6tt kizartuk azt a néhdny esetet az
elemzésbdl, akiknek a segité informacioi alapjan nem volt masodlagos fogyatékossaguk. Az
illesztés alapvets6 szempontja ennek a célcsoportnak az esetében is a — kutatdsi témank
szempontjabodl leginkdbb meghatdrozd — adaptiv magatartds valtozd-szett volt, melybdl
létrehoztunk egy O és 9 pontszdm kozotti 6sszevont mérészamot, majd az elérhetd
legmagasabb értéket 7-ben hatdroztuk meg > ; végil egy tobblépcsds algoritmus
eredményeképp ennek atlagara illesztettiik a kiilonb6z6 lakhatasi formdakban él6k kiinduld
mintdjat. Mivel az SHF célcsoport esetében egy viszonylag homogén csoportrél van szé az
adaptiv magatartas tekintetében, nem képeztiink szlkebb kategdridkat az adaptiv
magatartds pontszdmon (tovabbiakban AMPSZ) beliil, csupan arra torekedtiink, hogy a
harom lakhatdsi formaban tapasztalt 6nalldsag szerinti Osszetételben talalt eltéréseket —
nevezetesen hogy a magdnhdztartasokban él6 kozott jelentSs tulsulyban voltak azok,
akiknek nagyon alacsony szinten van az adaptiv magatartdsa — kiegyenll’tsi]k.54

Az illesztés el6tt alkalmazott két szempontd mintasz(ikités> eredményeként 112-ré| 105-re
csokkent az elemszam. Majd az AMPSZ atlagra torténd illesztése soran tovabbi 12 esetet
vesztettiink. Végeredményben a 112 f6s kiinduldé minta 93 fGsre szlkilt, lakoforma
tipusonként 31 f&s —onellatasi képesség szerinti atlag alapjan— nagyjabdl azonos>® 6nellatasi
fokon él16, sulyosan halmozottan fogyatékossaggal él6k almintdihoz jutottunk. Az illesztett
minta legfontosabb jellemzéit a 6. melléklet tartalmazza.

A 93 sulyosan halmozottan fogyatékossaggal é16 személy koziil 65 esetben sikeriilt
lekérdezni a kliens kérddivet; az esetek fennmaradd egyharmadardl pedig kizardlag a segité
informacidi alapjan van adatunk. A kliens kérd&ivek megvalaszolasa soran a segit6k az esetek

3A eredetileg 9 érték(i adaptiv magatartas pontszamot (AMPSZ) 7-ben maximalizaltuk, mivel kisz(rtik azokat
a klienseket akik 8 ill. 9 érték(i AMPSz pontszammal rendelkeztek, annak a megfontolasnak az alapjan, hogy
ezen kliensek 6nallosagi foka nem egyeztethetd Gssze a sulyosan halmozottan fogyatékossag kritériumaval.

>Az algoritmus két lépésbdl allt: 1. 1épésben a csalddokban éI6 17 f6 0 AMPSZ pontszammal rendelkezd
fogyatékossdggal é16 kozll 9 f6t kihagytunk az elemzésbél, majd 2. Iépésben a legmagasabb AMPSZ-szel
rendelkez6k kozil egy f6 intézetben élG, és 2 f6 lakdotthonban él6 klienst zartunk ki az elemzendék korébdl,
az AMPSZ atlagok kozelitése céljabal.

>> A maésodlagos fogyatékossaggal nem rendelkezék kizardsa, majd a 8 ill. 9 értéki AMPSZ pontszammal
rendelkezék kisz(irése.

*® Az 4tlagok kozotti eltérés lakoformak szerint legfeljebb 0,55 a 0-tél 7-ig terjedd skalan.
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donté tobbségében jelen voltak. A 65 kozvetlen megkérdezésen alapuld interju soran
mindossze hat esetben nem volt jelen segitd.

4.2.3.2 Avizsgalt személyek szociodemografiai hattere

Mindhdrom lakhatasi formdban hasonlé korOsszetételli csoportot vizsgaltunk: a minta
atlagéletkora 34 év volt, intézetekben és lakéotthonokban valamivel magasabb (36 év),
maganhaztartasokban valamivel alacsonyabb (31 év) (37. tablazat). A legfiatalabb kérdezett
18, a legid6sebb 57 éves volt.

37. tablazat: A mintaban szerepld sulyos és halmozott fogyatékossaggal él6 felndttek
atlagos kora, az adott lakhatasi formaban eltoltott atlagos id6 (évek szama), és az adott
lakhatasi formaba koltozéskor az életkora (N=93, atlag, szoras)

Kliens életkora Hany éve él itt Hany éves kora 6ta él itt
N Atlag Sz6ras Atlag Sz6ras Atlag Sz6ras
Intézet 31 36 8 16 11 20 10
Lakéotthon 31 36 9 12 9 23 10
Magdnhaztartds| 31 31 9 31 9 0 2
Osszesen 93 34 9 20 12 15 13

A két intézményes lakhatdsi forma koéziil lakdotthonban valamivel révidebb ideje élnek a
mintaban szerepl6k, am a kilonbség elhanyagolhaté. Mindazonaltal az intézetekben
valamivel magasabb azok ardnya, akik mar tébb, mint 10 éve az adott helyen élnek: 61%
szemben a lakdotthonokban taldlt 48%-kal. Az intézetekben magasabb a viszonylag
kdzelmultban (elmult 6t év sordn) bekoltozottek aranya: 23% szemben a lakéotthonokban
megfigyelt 10%-kal.

Mindkét lakhatasi formaban jelent6s — 50% folott — volt a kdzvetlenil maganhaztartasbal
érkezettek aranya. A magdanhadztartdsokban él6k koérében a 31-bél egy f6 volt, aki nem
szliletése ota élt otthon.

38. tablazat: Miota él az adott (konkrét) lakhatasi formaban? (N=93, szazalékban)

SziiletésétSl | Kevesebb, X 6-10 év TObb ..
N . . . 1-5 éve e mint 10 | Osszesen
fogvaitt él | mint 1 éve kozott .
éve

Intézet 31 0 0 23 16 61 100
Lakdotthon 31 0 3 7 42 48 100
Magdanhaztartas 31 97 0 0 3 100
Osszesen 93 32 1 10 19 38 100
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A vizsgdlt sulyos-halmozott fogyatékossaggal él6k korében a nemek aranya hasonld és
kiegyenlitett volt mindharom almintdban (3939. tdblazat).

39. tablazat: Nemek szerinti megoszlas, lakhatdsi formak szerint (N=93, oszlopszazalékban)

N Intézet Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen
Férfi 47 52 48 51 100
NG 46 48 52 48 100
Osszesen 93 100 100 100 100

4.2.3.3 Személykozi kapcsolatok

Az életmindség szempontjabdl meghatdrozé a csaladi élet és a személykozi kapcsolatok
megléte, illetve mindsége. Jelen kutatdsban — a rendelkezésre 3all6 moddszerekkel és
eréforrasokkal — csupan az el6bbi szempontot tudtuk vizsgalni, nevezetesen a kiilonb6z6

csalddtagokkal valo kapcsolattartast, valamint a barati és parkapcsolatok eléfordulasat.”’

4.2.3.3.1 Csalddtagokkal valé kapcsolat

40. tablazat: Az anyaval valé kapcsolattartas a harom lakhatasi formaban (N=92,

oszlopszazalékban)

Intézet Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen

Soha 13 19 0 11
Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 13 7 0 71
Gyakran: (Legaldbb havonta 1-szer) 47 48 0 31
Egyiitt éInek 0 0 97 33
Nem ismeri 13 0 0 4

Meghalt 13 26 3 14
N 30 31 31 92
Osszesen % 100 100 100 100

> Az itt kozolt adatok forrdsa a segit6i kérddivekre adott valaszok.
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Az intézetben és a lakéotthonban él6k majdnem fele rendszeres és gyakori kapcsolatban van

anyjaval — ez osszefligghet a minta viszonylag fiatal kordsszetételével és azzal, hogy az

intézetben él6k korében ardnylag jelent8s azok ardnya, akik a kézelmultban keriltek be,

jellemzéen csaladbdl (80%). Azok ardnya, akik barmilyen ok miatt nem allnak kapcsolatban
anyjukkal intézetben éI6k korében 39%, a lakdotthonban él6k korében pedig 45% (40.

tablazat).

Kevésbé intenziv az apdval valdé kapcsolattartds, am a két bentlakdsos ellatds kozotti

kilonbség elhanyagolhatd e teriileten: nagyjabdl az érintettek negyede tartotta gyakran az

apjaval a kapcsolatot, mig kétharmaduk semmilyen kapcsolatban nem allt vele a kérdezés

idején (41. tdblazat). A csaladjukkal él6k 68 szazaléka egyitt élt apjaval. Az anyaval valo

egyUttélési ardnyhoz (97%) képest ez jelentds kiilonbség.

41. tablazat: Az apdaval valé kapcsolattartds a harom lakhatasi formaban (N=89,

oszlopszazalékban)

Intézet Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen
Soha 10 31 0 13
Néha: nagyobb tinnepekkor (évente 1-2) 0 10 7 16
Gyakran: (Legalabb havonta 1-szer) 28 24 7 19
Egyutt élnek 0 0 67 24
Nem ismeri 31 0 6 12
Meghalt 31 35 13 26
N 29 29 31 89
Osszesen % 100 100 100 100

Az intézetben él6k 27 szazaléka és a lakdotthonban él6k 35 szdzaléka legaldabb idénként

tartia a kapcsolatot testvérével/testvéreivel

(beleértve

a féltestvéreket és

mostohatestvéreket), mig ugyanez a maganhaztartasban éI6k kozott 87% és korikben

jelent8s (45%) azok aranya, akik egytt is élnek velik. (42. tablazat)
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42. tablazat: A testvérekkel valé kapcsolattartas a harom lakhatasi formdaban (N=93,
oszlopszazalékban)

Intézet Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen
Soha 13 13 0 9
Néha: nagyobb Gnnepekkor (évente 1-2) 8 8 7 9
Gyakran: (Legalabb havonta 1 szer) 19 27 35 27
Egyltt élnek 0 0 45 16
Nem ismeri 3 0 0 1
Nincs ilyen személy 3 52 13 39
N 31 31 31 93
Osszesen % 100 100 100 100

Az intézetben és lakdotthonban él6 sulyosan és halmozottan fogyatékossaggal é16 felnSttek
nagyjabdl 6tode kapcsolatban allt nagysziileivel, mig a maganhaztartasban él6k korében ez
40% volt. Az egyéb rokonokkal valé kapcsolattartds csupdn a maganhdztartasban él6k kozott
emlitésre méltd: 15% volt kapcsolatban nagynénikkel/nagybacsikkal illetve hasonlé aranyban
unokatestvérekkel.

4.2.3.3.2 Bardtsdg, pdrkapcsolat és egyilittélés

Mind a kliens mind a segit6i kérdGivben rakérdeztiink arra, hogy van-e az érintett fogyatékos
személynek hazastarsa illetve parja (élettars, barat, baratng, v6legény vagy menyasszonya).
A 93 vizsgalt személyb6l minddssze 2 fének volt az adatfelvétel idején parkapcsolata, és egy
személy esetében szamolt be segit6je gyermekrél, ezért ezekre a kérdésekre vonatkozdan
nem kozllink részletesebb szamitasokat.

A bardti kapcsolatot bizalmas viszonyként és/vagy kozbs tevékenységekben vald
részvételként definialtuk. A magdnhaztartdsban valamint az intézetben él6k kérében hasonld
volt a bardttal rendelkez6k ardnya, nagyjabdl az érintettek felér6l mondta a segits, hogy
vannak baratai. A lakéotthonban él6k korében ez valamivel magasabb volt: az itt élék
nagyjabdl a kérdezettek kétharmada (65%) szamolt be barati kapcsolatrol.

43. tablazat: Barattal rendelkez6k aranya, lakhatasi forma szerint (N=93, szazalékban)

N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 52 48 100
Lakdotthon 31 65 35 100
Magdanhaztartds 31 48 52 100
Osszesen 93 55 45 100
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4.2.3.4 Tanulmdanyok, munka

A munka az életmindség egyik kiemelkedéen fontos teriilete, hiszen hozzajarul a tarsas
kapcsolatokhoz, az érzelmi és anyagi jol-léthez, és segitheti Uj készségek és képességek
elsajatitasat, vagy a meglévbk szinten tartasat. A munkavégzéshez szorosan kapcsolddik az
iskolai végzettség (lasd
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44, tablazat). Az iskolai végzettséggel kapcsolatos adatok értelmezésénél figyelembe kell
venni az oktatasi rendszer atalakulasat az elmult évtizedek soran, kiilonos tekintettel a
sulyosabb fokban értelmi fogyatékos emberek oktatashoz valé hozzaférésének pozitiv irdnyu
valtozdsat, amelyb6l azonban a legsulyosabb fogyatékossaggal él6 emberek csak
korlatozottan profitaltak.

Ezzel 6sszhangban, a mintankban szerepl6 sulyosan és halmozottan fogyatékossaggal él6
feln6ttek iskolai végzettsége nagyon alacsony: csupan minden masodik személy jart iskolaba
és tovabbi 20% az altalanos iskola nyolc osztalyat sem végezte el. A maganhaztartasban él6k
kozott az atlagnal valamivel alacsonyabb azok aranya, akik nem jartak iskolaba (32%), és
ezzel szoros Osszefliggésben tobben vannak azok (51%), akik legalabb altaldnos iskolat
végeztek. Az intézetben és lakdotthonban él6k kérében ez utdbbi aranya csupan 26% illetve
20% volt.

Nincs jelentés Osszefliggés az iskolai végzettség és a nem, illetve az iskolai végzettség és
korcsoport kdzott. Nagyjabol hasonlé az iskoldzottsag megoszlasa a sulyosan és halmozottan
fogyatékossaggal él6 nék és férfiak, illetve fiatalabb és id6sebb korcsoportok korében.
Mindazondltal szorosabb kapcsolat figyelhet6 meg az adaptiv viselkedés (AMPSZ-ban
kifejezve) és az iskolai végzettség kozott: azok, akik tobb terlileten szorulnak segitségre,
jellemzG6en alacsonyabb iskolai végzettséggel rendelkeznek, 62 szdzalékuk iskoldba sem jart.
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44. tablazat: Iskolai végzettség megoszlasa®, lakhatasi forma, korcsoport és nem szerint
(szazalékban, N=92)

.y Kevesebb, Magasabb,
Nem jart . etz . n
N . ! mint 8 8 altalanos mint 8 Osszesen
iskolaba " e yz
altalanos altalanos
Osszesen 92 49 19 23 10 100
Lakhatasi forma
Intézet 31 52 23 19 7 100
Lakdotthon 30 63 17 17 3 100
Magdanhaztartds 31 32 16 32 19 100
Nem
Férfi 47 35 26 28 11 100
NG 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 (AMPSZ)

Legfeljebb 2 47 62 21 15 2 100
teriileten 6nalld

3-7 tertileten 45 36 16 31 18 100
onallé

A teljes minta tizede rendelkezik valamilyen szakképesitéssel, jellemz6en parkgondozd,
kertész, illetve szov6 szakmakban.

A munkaerdépiaci helyzet tekintetében a harom lakhatdsi forma k6z6tt nincs jelent8s eltérés,
és mindhdrom lakéformaban rendkivil alacsony a foglalkoztatottak aranya — atlagosan 20
szazalék. Lakdotthonban az atlagnal valamivel tébben (29%), maganhaztartdsban az atlag
koruli ardnyban (19%), az intézetekben az atlagnal kevesebben (13%) dolgoznak (lasd 45.
tablazat).

Az alacsony esetszdm miatt a nemmel, korcsoporttal és adaptiv viselkedéssel O0sszefliggd
kiilonbségeket fenntartassal kell kezelni, mindazonaltal az 6nalldsag szintjével vald kapcsolat
meghatdrozénak tlnik (és ezt a mas célcsoportoknal tapasztaltak is megerdGsitik). A
legsulyosabb fogyatékossaggal él6k korében a foglalkoztatas szintje nagyon alacsony, csupan
11% dolgozik.

58 sz 12 sos . . .2
A segitGi kérddiv valaszai alapjan
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45. tablazat: Munkaerépiaci helyzet®, lakhatasi forma, korcsoport, nem és 6nall6sagi fok
szerint (szazalékban, N=93)

N Dolgozik Nem Osszesen
Osszesen 93 20 80 100
Lakhely
Intézet 31 13 87 100
Lakéotthon 31 29 71 100
Magdnhaztartas 31 19 81 100
Nem
Férfi 47 28 72 100
N6 46 13 87 100
Korcsoport
18-34 éves 53 25 76 100
35-57 éves 40 15 85 100
Adaptiv viselkedés
;iiﬁféjebb 2 teriileten 47 11 89 100
3-7 terlileten 6nallé 46 30 70 100

A foglalkoztatottak atlagosan 5,6 éve dolgoznak és az atlagos napi munkaidejik négy ora. A
munkavégzés szervezeti kereteir6l a 46. tablazat ad atfogd képet. Az alacsony esetszam nem
teszi lehetévé, hogy lakhatasi forma szerinti bontdsban vizsgdljuk az adatokat. A
foglalkoztatottak tobbsége (53%) munka-rehabilitacids foglalkoztatasban vesz részt.

46. tablazat: A munkavégzés szervezeti keretei (szazalékban, N=19)

N %
Fejleszt6-felkészit6 foglalkoztatas 4 21
Munka-rehabilitacios foglalkoztatds 10 53
Akkreditalt foglalkoztatas 2 11
Munkaterapia 3 16
Osszesen 19 100

> A fogyatékos emberek valaszai alapjan, szinte teljes egyezés a segitéi valaszokkal
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4.2.3.5 Egészségiigyi allapot, életmod®

A sulyosan halmozottan fogyatékossaggal él6 valaszaddk egészségi allapotat a tartds
betegségek és a gydgyszerszedés el6forduldsdval mutatjuk be. A karos szenvedélyek
elterjedtsége ebben a csoportban olyannyira alacsony (a 93 f6b6él minddssze egy személy
dohdnyzott és egy fogyasztott mértékkel alkoholt), hogy nem vizsgalhato.

47. tablazat: Van-e tartds betegsége, lakhatasi forma szerint (N=93, szazalékban)

N Igen Nem Osszesen
Intézet 17 55 45 100
Lakootthon 8 26 74 100
Magdnhaztartds 15 48 52 100
Osszesen 93 43 57 100

Osszességében jelentds a tartds betegségek el6forduldsa ebben a csoportban (43%):
valamivel az atlag feletti az intézetekben (55%) és jéval az atlag alatti a lakdotthonban (26%)
(47. tablazat). A leggyakoribb tartds betegség az epilepszia, amely az intézetben él6k 55%-at,
a lakéotthonban él6k 6todét, és a csaladjukkal él6k harmadat érint. Egyéb tartds betegségek
kozott emlitésre keriiltek a keringési rendszer betegségei (pl. szivbetegség) és az endokrin,
tapldlkozdasi és anyagcsere betegségek, valamint a demencia, allergiak és bdérbetegségek.
Ebben a csoportban el6fordulnak komplex problémak is.

Korabbi életminGség kutatasok és a nemzetkozi szakirodalom szerint igen elterjedt az értelmi
fogyatékos népesség korében a pszichoaktiv gydgyszerek alkalmazasa.®® A pszichoaktiv
gyogyszerek kifejezést gyljt6fogalomként hasznaljuk, és ide soroljuk az antidepresszansokat,
antipszichotikumokat, antiepileptikumokat valamint a szorongds elleni szereket. A
gyogyszerszedés vizsgalatdhoz a mintabdl eltavolitottuk azokat a kérdezetteket, akiknek
epilepszia vagy pszichidtriai diagndzisa van, mert ezekben az esetekben a
gyogyszerszedésnek egyértelml az indokoltsaga. Fontos hangsulyozni, hogy az itt kozolt
adatok csupdan jelzésértékliek, ezek alapos és megfelel6 vizsgalatat a kutatds modszertani
keretei nem teszik lehetévé.

Az adatok alapjan egyértelm( és er@s (statisztikai értelemben is szignifikans) 6sszefliggés van
a pszichoaktiv gyégyszerek alkalmazasa és a lakhatasi forma kozott. Intézetben gyakoribb az
ilyen gyodgyszerek alkalmazdsa (93%), lakdotthonban alacsonyabb (68%) és
maganhdztartasban még ennél is alacsonyabb (35%) (lasd 48. tablazat).

% Segitéi kérdsiv valaszai alapjan
L Errél részletesebben lasd a 4.2.1.7 Egészségiigyi Gllapot és életmdd alfejezet vontakozd részét.
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48. tablazat: Pszichoaktiv gyogyszer szedése, lakhatdsi forma szerint (N=59, szazalékban)*

N Igen Nem Osszesen
Intézet 14 93 7 100
Lakéotthon 25 68 32 100
Magdanhaztartds 20 35 65 100
Osszesen 59 63 37 100

1°=12,3 (p<0,01)*

Az alacsony esetszam miatt nem lehetséges alaposabban megvizsgalni a pszichoaktiv
gyogyszerek alkalmazdsa és a viselkedés problémak kozotti kapcsolatot lakhatasi
formanként. Mindazondltal a teljes mintdban nem mutatkozott Osszefliggés a segité altal
jelzett viselkedési problémak megléte és a pszichoaktiv gydgyszerek alkalmazasa kozott.

A két bentlakdsos ellatasban él6k esetén hasonld volt azok ardnya, akiknél a segit6
viselkedési problémat jelzett (intézetben 57%, lakdotthonban 55%), mig az otthon él6k
kdrében ez 77% volt. Intézetben a teljes minta negyedénél, maganhaztartasban az 6todénél
sulyosnak értékelték a viselkedési problémat. Agressziét (6nmagaval illetve madsokkal
szemben) nagyon hasonld ardnyban jeleztek mindharom lakhatdsi formaban (40% korul),
amelynek tébbsége masok ellen iranyult. Mindazonaltal figyelembe kell venni az alkalmazott
adatgydjtési moddszer érvényességi korlatait: otthon a csaladtagok esetleg jobban
észreveszik, jobban zavarja 6ket, illetve egészen madst érthetnek viselkedési probléma alatt,
mint egy hivatdsos segité.

Korlatozé intézkedésrdl csupan két személy esetében szamoltak be: egy esetben ez , kémiai
és fizikai lekotozés” volt, a masik esetben pedig védGeszkoz (cérnakesztyli) alkalmazasa
autoagresszio megakaddlyozasdra. Itt azonban fontos figyelembe venni, hogy a korlatozé
intézkedéseket sem az intézetek, sem a lakdotthonok nem dokumentaljak a legtobb
esetben. Tehat a korlatozo intézkedések tényleges el6forduldsa ennél akar joval magasabb is
lehet.

4.2.3.6 Gondnoksag

A mintdban szerepl§ sulyosan és halmozottan fogyatékossaggal él6 emberek donté tébbsége
(86%) a gondnoksag valamilyen formaja alatt all, dm jelentGs eltérés van a lakéhely fromaja
szerint: a magdnhdaztartasban él6k 43%-a nem allt gondnoksag alatt, mig az intézetekben és
lakéotthonokban mindenki gondnoksag alatt volt. A leggyakoribb gondnoksag-kategéria a
cselekvGképesség teljes korlatozasa. A teljes mintaban csupan egy — maganhaztartasban é16
— f6 vett részt tdmogatott dontéshozatalban (
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49. tablazat).
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49. tablazat: Gondnoksag alatt all-e, lakohely szerint (oszlopszazalékban, N=93)

Intézet Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen

Nem 0 0 43 14
Igen, cselekvGképesség teljes korlatozasa 97 97 48 81
Igen, cselekviképesség részleges

e 2 . . 3 3 3 3
korlatozasa minden ligycsoportra
Igen, cselekvSképesség részleges

2 N 0 0 3 1
korlatozdsa egyes ligycsoportokra
Tdmogatott dontéshozatalban vesz részt 0 0 3 1
N 31 31 31 93
Osszesen % 100 100 100 100

4.2.3.7 Eletkoriilmények, anyagi helyzet®

A harom

lakhatasi formaban él6 sulyosan és

halmozottan fogyatékos

felnGttek

életkorilményeit elsGsorban a zsufoltsdg vonatkozasaban vizsgdltuk, hiszen a jelen kutatasi
maddszertani keretei kozott ez volt a legjobban vizsgalhatd. Tovdbbd, korabbi kutatdsok,
illetve altalanos tapasztalatok alapjan koztudott, hogy a zsufoltsdg fontos probléma a

bentlakdsos intézményekben, amely az életmindség sok mas teriletére is kihatdssal lehet

(pl. érzelmi jol-1ét, fizikai jol-1ét, jogok, stb.).

A zsufoltsag tekintetében az intézetekben volt a legrosszabb a helyzet, ahol legmagasabb

volt az egy szoban, illetve fiird6szoban osztozd személyek atlagos szama (lasd 50. tablazat és

%Segitsi kérdsiv alapjan késziilt
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51. tablazat). Itt az érintettek 58 szazaléka legalabb negyedmagaval kényszeriilt osztozni a
szoban, mig az otthon él6 sulyos és halmozottan fogyatékos felnSttek 60 szazaléka egyediil
lakott egy szobaban.

50. tablazat: Hanyan laknak egy szobdban? (N=93, atlag, median, minimum, maximum)

Atlag Median Minimum Maximum N
Intézet 3,7 4 1 7 31
Lakdotthon 2,4 2 1 4 31
Magdanhaztartds 1,5 1 1 3 31
Total 25 2 1 7 93
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51. tablazat: Hanyan hasznalnak kozésen egy filirdészobat? (N=93,

minimum, maximum)

atlag, median,

Atlag Median Minimum Maximum N
Intézet 7,9 7 1 12 31
Lakdotthon 5,3 5 1 12 31
Magdanhaztartds 2.9 3 1 5 31
Total 5.4 5 1 12 93

Az anyagi helyzet vonatkozdsaban rakérdeztiink az érintettek havi jévedelmére (munka és

egyéb jovedelmek), illetve bizonyos anyagi javakkal valé ellatottsagra. A havi jovedelem

esetén annyira magas volt a valaszhiany (83%), hogy ez nem teszi lehetévé az adatok

elemzését.

Az anyagi javakkal valé ellatottsag tekintetében nem taldltunk jelentds kiilonbséget a

lakhatdsi formak kozott, mindazondltal a magdnhaztartdsban él6k korében valamivel tébben

rendelkeznek bankkartyaval és folydszamldval, illetve DVD lejatszéval, szamitdgéppel és sajat

telefonnal (
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52. tablazat).
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52. tablazat: Anyagi javakkal valé ellatottsag, (N=cca 93, szazalékban)

Van-e bankkartydja?

N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 0 100 100
Lakéotthon 31 0 100 100
Magdanhaztartds 31 16 84 100
Osszesen 93 5 95 100

Van-e lakossagi folydszamldja?

N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 10 90 100
Lakéotthon 31 13 87 100
Magdanhaztartds 31 20 80 100
Osszesen 93 14 86 100

Van-e megtakaritasa?

N Igen Nem Osszesen
Intézet 30 13 87 100
Lakoéotthon 27 7 93 100
Magdanhaztartds 31 13 87 100
Osszesen 88 11 89 100

Van-e TV-je?

N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 39 61 100
Lakéotthon 31 48 52 100
Magdnhaztartds 31 55 45 100
Osszesen 93 47 53 100

Van-e DVD lejatszdja?

N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 6 94 100
Lakéotthon 31 3 97 100
Maganhdaztartas 31 39 61 100
Osszesen 93 16 84 100

Van-e szamitégépe?

N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 0 100 100
Lakéotthon 31 3 97 100
Maganhdaztartas 31 23 77 100
Osszesen 93 9 91 100

Van-e vezetékes vagy mobiltelefonja?

N Igen Nem Osszesen
Intézet 31 7 93 100
Lakoéotthon 31 10 90 100
Magdanhaztartas 31 26 74 100
Osszesen 93 14 86 100
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4.2.3.8 Jov6re vonatkozod tervek

A segit6i kérdGivben megkérdeztiik, hogy barki tervez-e valtozast a sulyosan és halmozottan
fogyatékos személy lakhatasi formajdban. A valaszok alapjan nagyon kevesen terveznek
valtast a beldthaté jov6ben: minddssze két f6 esetében jelezte a csaldd vagy az intézmény,
hogy koltozést fontolgat. Egy lakdéotthonban él6 személy esetében idések otthondba
koltozés merilt fol, és egy csaldd tervezett lakdotthoni elhelyezést — 6k mar vardlistara is
kerultek.

4.2.3.9 Az életmin@ség

Bar az életmindséget firtatd kérdésekre adott valaszokhoz kutatasunk alapelve szerint a
kliens kérddivbsl szarmazd informacidt vettlik alapul, erre az SHF célcsoport esetén
korlatozottan volt lehet6séglink. Mivel az SHF személyek korében az esetek harmadaban a
célcsoport allapota miatt nem készilt kliens kérddiv, ebben az almintaban viszonylag nagy
aranyban kellett az életmin6ség adatokat a segit6i kérdGivbdl pétolni. Ezen tul az internet
hasznalatra és a pénz szabad elkoltésével kapcsolatban még a fogyatékos valaszaddk altal
megvalaszolt kérdbivekben is relative nagy ardnyban volt szlikség a vdlaszok pétlasara a
valaszhidnyok miatt (lasd 5. Melléklet, M5.1 tdblazat, N oszlop).

A sulyos és halmozott fogyatékossaggal é16 emberek esetében is 6sszehasonlitottuk a sajat
és a segit6ktsl kapott valaszokat.®

Az M5.1. tablazat szerint a SHF vdlaszaddk és segitbi valaszok kdzott igen nagymérték(l (70%
feletti) 6sszhangot talaltunk a 16-bdl 13 item esetében. Harom teriileten volt alacsonyabb a
valaszok egyezése (jogok, pénzzel kapcsolatos dontések és testmozgas), de ezeknél is 65%
felett.

Az eredmények értelmezéséhez fontos adalék, hogy az esetek dont6 tobbségében jelen volt
a segité a kérdezés soran; az elkésziilt 65 kérdbivbdl, hat esetben nem volt jelen segité a
kérdezésnél, 42 esetben a segitd részt vett a kérdések értelmezésében és 36 esetben a
kérdések megvalaszolasaban is. Ez folvetheti a kozvetlen segit6i befolyas valamint az
ugynevezett ,tarsadalmi elvarasoknak valé megfelelési kényszere” (social desirability effect)
torzitd hatdsdnak a lehet6ségét is, vagyis azt, hogy a fogyatékos emberek nem
kivantak/tudtak valos véleményiiket vallalni a jelen 1év6 segit6 jelenlétében el6tt. Ennél a

® Ennek modja a kovetkezs: a segitd altal meghatarozott valaszértékbdl kivontuk a fogyatékos valaszado altal
valasztott értéket. igy a haromfokozatu valasz-skélan, ahol az 1-es jelentette az egyetértést (Igen valasz), a 3-
as a nem egyetértést (Nem valasz) a tobbségében pozitiv tartalmud allitassal63 kaptunk egy -2 és 2 kozotti
értéket, ahol: (+) pozitiv érték: a kérdezett fogyatékos ember jobbnak értékeli a sajat helyzetét az adott
életmingség dimenzidé szempontjabdl, mint a segit6; (-) negativ érték: a segit6 értékeli jobbnak a fogyatékos
ember helyzetét az adott életminGség dimenzid szempontjabdl, mint az érintett; (0) Nulla: a kérdezett
fogyatékos személy és a segitd ugyanugy értékeli a helyzetet.
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célcsoportnal fokozottan jelentkeznek az értelmi akadalyozottsaggal Osszefliggh
értelmezésbeli, illetve nyelvi korlatok (receptiv és expressziv nyelvhaszndlat egyarant),
amelyeket nem allt mdédunkban személyre szabottan vizsgalni a kérdezés sordn. Az adatok
értelmezésénél tehat ezeket a belsé érvényességi korlatokat figyelembe kell venni.

4.2.3.10 Az életmin6ség nyolc dimenzidjanak 06sszehasonlitasa a hdrom
lakhatdsi formaban

Az életmindség néhdny dimenzidjaban jelent6s kilonbség latszik lakdhely szerint, dm az
aranylag alacsony esetszam és a valaszok eloszldasa nem teszi lehet6vé, hogy az életminGség
harom értékii valtozdja statisztikailag szignifikans dsszefliggéseket eredményezzen®. Ebben
a fejezetben az életminGség kérdéssorra kapott valaszok alapjan, dimenzidonként elemezziik
az egyes lakhatdsi formak kozotti kiilonbségeket. (Id. 5. Melléklet M5.2 és M5.3 tdblazatok)

1. dimenzié: Onrendelkezés

Az oOnrendelkezést két terllet kapcsan igyekeztliink megragadni: lehet6ség egyszerd,
mindennapi dontések meghozataldra (Kivalaszthatja-e a valaszadd fogyatékos ember, hogy
milyen ruhat vesz fel reggelenként?) és az (On)érdekérvényesités lehetGsége a
mindennapokban (Kiadllhat-e mdsokért vagy magaért?). Egyik terlleten sem taldltunk
jelentGs (statisztikailag szignifikans) kiilonbséget a lakhatasi formdak kozott.

Az intézetben él6k kozott a valaszaddk 71%-a, a magdnhdztartdsban él6k 60%-a maga
dontheti el, milyen ruhat vesz 6l reggelenként. Ezzel szemben a lakdotthonban él6k kozott
erre csupan a valaszadok 43 szazalékanak van lehet&sége és a tobbség (53%) nem donthet
errdl.

Az érdekérvényesités tekintetében azt latjuk, hogy az intézetben él6k inkabb kiallnak
magukért vagy masokért — 55% vadlaszolt igennel — mint a maganhdztartasban vagy
lakéotthonban él6k — itt 33% illetve 38% az igen valaszok aranya. Mindazonaltal a kiilonbség
nem jelentds.

* Ennek a problémanak az athidaldsara az életminGséget mérd kérdéssor eredetileg 3 értékl valtozoit 2
értéklvé vontuk Ossze (1=igen) (0= is-is vagy nem). Ezzel az 6sszevondssal az esetek jorészében a Khi-négyzet
proba megfeleléen mikodott, mivel az elvart cella elemszam 5 felé kerilt. A kétérték( fiugg6 valtozd a
kovetkez6 négy tétel esetében mutatott statisztikailag szignifikdns Osszefliggést a lakdhely tipusdval: d)
»Szokott-e beszélgetni, talalkozni a szomszédokkal vagy a kézelben laké emberekkel?” g) ,Elmondjak-e, hogy
mihez van joga?”; k) Végez-e a barmilyen testmozgast, sportol-e (pl. sétalas, kirandulds, kertészkedés)?” és |)
,Részt vesz-e fogdszati szlirésen, ellenérzésen?”.
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2. dimenzid: tarsadalmi részvétel

A tarsadalmi részvétel dimenzidja kapcsan két teriiletet vizsgdltunk: a fogyatékos emberek
tarsadalmi jelenlétét (Szokott-e részt venni programokon?) és tarsadalmi befogadottsagat
(Szokott-e beszélgetni, talalkozni a szomszédokkal vagy a kozelben laké emberekkel — nem
beleértve az intézmény dolgozéit?). A tarsadalmi befogadottsdg vonatkozasaban jelentds
kilonbséget talaltunk a lakhatasi formak kozott (amely a kétértékd fliggd valtozd esetében
szignifikans).

A magdnhaztartdsban él6k nagyobb aranyban szdmoltak be kozds programokon valé
részvételrdl (65%), mint a lakdotthonban (58%) és az intézetben él6k (39%). Az intézetben
él6k 42 szazaléka, a lakdotthonban él6k harmada és az otthon él6k 6tode egydltalan nem
szokott ilyen eseményeken részt venni.

Az intézetben él6k 60 szazaléka és a csaladjukkal él6k 52 szazaléka allitotta, hogy szokott
taldlkozni, beszélgetni a szomszédokkal, szemben a lakéotthonban él6k 14 szazalékdval. A
megfigyelt kiilonbség statisztikailag szignifikdns, mindazonadltal az eredményeket érdemes
dvatosan kezelni, mivel folmeriilhet az érvényességi probléma az intézeti valaszok esetében.

3. dimenzioé: Tarsas kapcsolatok

A tdrsas kapcsolatok vonatkozasaban azt vizsgaltuk, hogy a fogyatékos emberek
rendelkeznek-e tdmogatd haldzattal (Tud kihez fordulni, ha tanacsra van sziiksége?), illetve
szoros tdrsas kapcsolattal (Beszél baratainak az érzéseirél, bizalmas dolgokrél?). A
valaszadok tilnyomdé tobbségének van kihez fordulni tanacsért mindhdrom lakhatasi
formaban (intézet: 87%, lakéotthon: 79%, maganhadztartas: 74%). Jéval alacsonyabb, de
mindenhol hasonlé azok aranya, akik beszélnek barataiknak bizalmas dolgokrdl (intézet:
45%, lakdotthon: 33%, maganhaztartas: 32%) és jelent6s azok aranya, akik ezt nem teszik
(intézet: 45%, lakéotthon: 58%, magadnhdaztartds: 61%). Az adatok értelmezésénél fontos
figyelembe venni a vizsgdlt csoport jellemz6it, kilonds tekintettel a sulyos értelmi
akadalyozottsagbdl adddé korlatokat.

4. dimenzié: Jogok

Az életmindség jogokkal kapcsolatos dimenzidjat a jogok ismerete (ElImondjak Onnek, hogy
mihez van joga?) és a jogok gyakorlasanak lehet6sége (Donthet-e arrdl, hogy a pénzét/a
pénze egy részét mire kolti?) alapjan vizsgaltuk. Jelentds (a kétértéklvé kédolt fliggb valtozd
esetén statisztikailag szignifikans) kiilonbséget taladltunk a harom lakhatasi forma kozo6tt az
els6 kérdés vonatkozasaban. A maganhaztartasban él6k kdrében joval alacsonyabb volt azok
aranya, akik a kérdésre igennel valaszoltak (33%), mint az intézetekben (68%) és a
lakéotthonokban (74%).

Mindharom lakhatdsi formaban aranylag alacsony volt azok ardnya, akik maguk dénthetnek
pénzik felhaszndldsardl; mindazonaltal intézetben és lakdotthonban valamivel magasabb,
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mint maganhaztartdsban (intézet: 41%, lakdotthon: 38%, maganhaztartas: 26%). Az otthon
él6k kétharmada errél egyaltaldn nem donthet.

5. dimenzié: Erzelmi jéllét

Az érzelmi jollét dimenzidja kapcsan az egyén biztonsagérzetére (Szokott aggddni vagy félni
attél, hogy valaki bantja?) és pozitiv éimények meglétére (Vannak-e sikerei azokban a
dolgokban, amiket csinal?) kérdeztlink rd. Egyik teriileten sem taldltunk jelentés kilonbséget
a lakhatasi formak kozott.

Mindhdrom helyen hasonlé ardnyban mondtak a vdlaszaddk, hogy szoktak félni vagy aggddni
azért, hogy valaki bantja 6ket (intézet: 29%, lakdotthon: 26%, magdnhdaztartds: 36%), és
hasonld volt azok aranya is, akik nem szoktak emiatt aggddni (68% intézetben, 55%
lakéotthonban és maganhaztartasban).

A megélt sikerek tekintetében is ardnylag kevés kiilonbség mutatkozott a harom lakéhely
tipus kozott, bar magdnhdztartasban valamivel tobben vélaszoltak a kérdésre igennel (58%),
mint intézetben (46%) és lakdotthonban (45%).

6. dimenzio: fizikai-testi jollét

A fizikai és testi jollét vonatkozdsaban az egészséges életmddot (Végez-e a bdarmilyen
testmozgast, sportol-e?), illetve az egészségmegbrzést (Részt vesz-e fogaszati
szlir6vizsgalatokon?) vizsgaltuk. Mindkét terilleten jelentSs kiilonbséget taldltunk a harom
lakhatdsi forma kozott.

Lakéotthonban jelentésen magasabb volt azok ardnya, akik végeztek testmozgast (81%
szemben az intézetben él6 valaszaddk 47%-aval és a maganhaztartasban él6k 55%-aval). Az
intézetben él6k kozel fele (47%) semmilyen testmozgdst nem végez.

A fogdszati szlir6vizsgalaton vald részvétel szempontjabdl lakdotthonban és intézetben
hasonlé és aranylag magas volt az igen vélaszok ardnya (81% illetve 74%). Ezzel szemben a
maganhaztartasban él6knek csupan fele vett részt fogaszati szlirésen.

7. dimenzié: anyagi jollét

Az anyagi j6llét vonatkozasaban az anyagi helyzettel (Van-e elég pénze ahhoz, hogy
megvegye, amire sziksége van?) és a vdlaszadd dltal fogyasztott ételekkel kapcsolatos
altalanos elégedettséget vizsgaltuk. Egyik terileten sem taldltunk jelent6s Osszefliggést a
lakhatdsi formaval.

Az anyagi helyzet tekintetében mindharom lakdhely tipusban nagyjabdl hasonld — és
aranylag magas — volt a nem valaszok aranya: intézetben 44%, lakdotthonban 41%, és
magdanhaztartdsban 38% valaszolta, hogy nincs elég pénze arra, hogy megvegye, amire
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szilksége van. Az étellel valé elégedettség mindharom lakhatasi formaban magas volt,
intézetben és a lakdotthonban meghaladta a 80%-ot, magdnhdztartdsban 90% fo6lott volt.

8. dimenzid: Személyiségfejlodés

A személyiségfejlédés dimenzidja kapcsan azt kérdeztik meg, hogy a fogyatékos
embereknek van-e lehetGségiik 6ket érdekl6 dolgokkal foglalkozni (pl. hobbikkal), illetve az
internetet hasznalni. A harom lakhatdsi forma kozo6tt nem taldltunk jelent6s kilonbséget
egyik teruleten sem.

A magdnhaztartasban él6k kdozott mondtdk a legtobben (87%), hogy van lehet&ségiik az Sket
érdekl6 dolgokkal foglalkozni, mig az intézetekben ez 77%, lakéotthonban 68% volt, és itt az
érintettek negyede jelezte, hogy erre nincs lehet6sége.

Az internethaszndlat alacsony volt mindhdrom csoportban — 06sszefliggésben a minta
sajatossagaival — bdar az otthon él6k korében valamivel tobben (16%) hasznaltdk az
internetet, mint a masik két lakhatdsi formdaban (6-7%).

4.2.3.10.1 Az életminbség 6sszevont mutatdja

Az alabbiakban o6sszefoglaljuk az életmindség Osszevont mutatdjat a lakdhely tipusa, a
fontosabb szociodemografiai tényez6k (nem és kor), az adaptiv viselkedés szintje, valamint a
munkaerdpiacon betoltott pozicid szerint.

Az Osszevont életmindség mutato atlagos értéke a sulyos és halmozott fogyatékossaggal él6
felnSttek korében 8,3 volt. A mutatd szérasa aranylag jelentésnek mondhatd (3,3) és a
megfigyelt érték széles skalan — 1 és 15 kdz6tt — mozgott. A teljes minta 13%-aban a mutato
értéke rendkivil alacsony, értéke 4 vagy annal kevesebb volt.

Nem taldltunk 6sszefliggést az életmindség mutatd értéke és a lakhatasi forma kozo6tt, vagyis
a sulyos és halmozott fogyatékossaggal él6 emberek (dltalunk mért) életminGsége nem
kiilonb6zott jelentésen az egyes lakdhely tipusokban. Szintén nem talaltunk Osszefliggést a
nem, a korcsoport, és a munkaerdpiaci statusz, valamint az dsszevont életmindség mutato
kozott. Ugyanakkor, az Osszevont mutatd értéke szempontjdbdl meghatarozd az adaptiv
viselkedés szintje és az iskolai végzettség (amely szintén jelentGsen Osszefligg az adaptiv
viselkedés szintjével). Altaldnossagban, akik kevesebb segitségre szorulnak, jobb
életmindséget élveznek, mint azok, akik tobb segitségre szorulnak, silyosabb mértékben
sériltek.
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53. tablazat: Az életminGség 6sszevont mutatdja a lakdhely tipusa, az adaptiv viselkedés
szintje, korcsoport, nem, iskolai végzettség, a munkaerdpiacon betoltétt pozicio szerint (N,

atlag, szoras)

N Atlag Sz6ras
Osszesen 93 8,3 3,3
Lakhely tipusa
Intézet 31 8,9 3,0
Lakéotthon 31 7,8 3,0
Magdanhaztartas 31 8,2 3,9
F préba (szign) 0,832 (0,438)
Adaptiv viselkedés
Legfeljebb 2 teriileten 6nadllé 47 6,8 2,8
3-7 teriileten 6ndllé 46 9,9 3,1
F préba (szign) 25,676 (0,000)***
Korcsoport
18-34 éves 53 8,6 3,4
35-57 éves 40 8,0 3,2
F préba (szign) 0,78 (0,379)
Nem
Férfi 47 8,4 2,9
N6 46 8,2 3,7
F préba (szign) 0,091 (0,764)
Iskolai végzettség
Nem jart iskolaba 45 7,2 3,2
Kevesebb, mint 8 altaldnost végzett 17 9,1 3,1
8 altalanos végzettség 21 9,0 3,4
Magasabb, mint 8 adltaldnos végzettség 9 10,3 3,2
F préba (szign) 3,572 (0,017)**
Munkaerépiaci helyzet
Dolgozik 19 9,4 3,0
Nem dolgozik 74 8,0 3,4

F préba (szign)

2,76 (0,100)

*-gal jel6lve az F proba szerint szignifikans 6sszefliggéseket (p < 0,05)

**_gal jelolve az F proba szerint szignifikans 6sszefliggéseket (p < 0,01)

***_gal jelolve az F préba szerint szignifikdns sszefliggéseket (p < 0,001)

****_gal jelolve az F préba szerint szignifikans 6sszefliggéseket (p < 0,0001)
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5. Melléklet a
életminéségéhez

sulyosan és

halmozottan fogyatékossaggal

élé felndttek

M5.1 Az életminGség mutatdi a fogyatékos emberek sajat valaszai és a segit6k altal adott

valaszok osszevetésében: eltérés szazalékos megoszlasban (%, N)

Segit6 Segit6 Kliens Kliens
sokkal valamivel Ugyanugy valamivel sokkal

jobbnak jobbnak értékelik a jobbnak jobbnak N*

értékelia értékelia helyzetet értékelia értékelia

helyzetét helyzetét (0) helyzetét helyzetét

(-2) (-1) (+1) (+2)

Klvalaszthz’atja a kliens, hogy milyen ruhat vesz fel 4 4 84 7 ) 57
reggelenként?
Kiall a kliens magdaért vagy masokért? (pl.
megvédi magat vagy masokat, felszdlal az 4 13 75 5 4 55
igazdért)
Részt szgkott venni a kliens k’ozos programokon? 7 3 88 ) 0 60
(pl. mozi, koncert, falunap, varosnap)
Szokott a kliens beszélgetni a szomszédokkal
vagy a kozelben laké emberekkel? INTEZMENYEN 4 9 75 11 2 55
BELULI EMBEREK NEM SZAMITANAK!
Tud-e a kliens kihez fordulni, ha tanacsra van
sziiksége? BELEERTJUK ITT A GONDOZOT / s 8 85 0 5 €0
SEGITGT / MENTORT ES CSALADBAN ELOKNEL A
CSALADOT IS
Beszél a kliens baratainak az érzéseir6l, bizalmas
dolgokrol (olyanokrdl, amiket nem szeretné,
hogy masok is megtudjanak, pl. titkokrél)? NEM 8 8 [ 4 2 >3
ERTJUK BELE A GONDOZOJAT / SEGITOJET
Elmondjak kliensnek, hogy mihez van joga? 8 21 67 4 0 52
D,ont,het—‘e arl.'.olf hogy a pénzét/a pénze egy 4 16 64 13 ) 45
részét mire kolti?
Szokqtt? k!lens aggddni vagy félni attdl, hogy 9 4 77 7 4 56
valaki bantja?
Vannak-e kliensnek sikerei azokban a dolgokban,
amiket csindl (pl. munka, tanulds, mindennapi 0 12 83 5 0 60
tevékenységek)?
Vegez—(,e a,] Ifhenls lbarmﬂyen tes,tmozglast, sportol- 0 3 68 10 14 59
e (pl. sétdlas, kirdndulds, kertészkedés)?
Reszt”ve§z a kliens fogdszati szlirésen, fogorvosi 5 7 85 4 5 55
ellendrzésre?
Vana kllensnell< eleg"pef]ze ahhoz, hogy 9 4 74 6 6 47
megvegye, amire sziksége van?
Elt_egedet_t—e a kliens azzal az étellel, amit nap ) 5 92 ) 0 59
mint eszik?
Ifoglallfozhat a kliens olyan dolgokkal, amik 0 0 97 5 5 58
érdeklik?
Haszndl-e a kliens internetet? 3 5 86 5 0 37

* N maximalis értéke 65, a soronkénti N mutatja az adott kérdés ,megvalaszoltsaganak” fokat.
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M5.2 tablazat: EletminGség egyes tételeinek megvaldsulasa lakéformak szerint, sulyos és
halmozott fogyatékossaggal é16 feln6ttek (1-4 dimenzid) N, szazalékban)

| N | Igen | lIs-is | Nem | Osszesen

1. Dimenzié: onrendelkezés

Kivalaszthatja, hogy milyen ruhat vesz fel reggelenként?

Intézet 31 71 10 19 100
Lakdotthon 30 43 3 53 100
Magdnhaztartas 30 60 17 23 100
Osszesen 91 58 10 32 100
Kidll magaért vagy mdasokért?
Intézet 29 55 0 45 100
Lakdotthon 29 38 7 55 100
Magdnhaztartas 30 33 10 57 100
Osszesen 88 42 6 52 100

2. Dimenzio: tarsadalmi részvétel

Részt szokott venni/szokott eljarni kéz6s programokon? (pl. Mozi, koncert, falunap, varosnap)

Intézet 31 39 19 42 100
Lakdéotthon 31 58 10 32 100
Magdanhaztartas 31 65 16 19 100
Osszesen 93 54 15 31 100
Szokott-e beszélgetni, taldlkozni a szomszédokkal vagy a kézelben lakdé emberekkel?
Intézet 30 60 10 30 100
Lakdotthon 28 14 11 75 100
Magdanhaztartas 31 52 19 29 100
Osszesen 89 43 14 44 100

3. Dimenzid: tarsas kapcsolatok

Tud kihez fordulni, ha tandcsra van sziiksége?

Intézet 31 87 3 10 100
Lakdotthon 28 79 11 11 100
Maganhaztartas 31 74 7 19 100
Osszesen 90 80 7 13 100
Beszél baratainak az érzéseirdl, bizalmas dolgokroél
Intézet 29 45 10 45 100
Lakdotthon 24 33 8 58 100
Magdanhaztartas 28 32 7 61 100
Osszesen 81 37 9 54 100

4. Dimenzio6: jogok

Elmondjak Onnek, hogy mihez van joga?

Intézet 31 68 19 13 100
Lakdotthon 27 74 19 7 100
Magdanhaztartas 30 33 17 50 100
Osszesen 88 58 18 24 100
Donthet-e arrdl, hogy a pénzét/a pénze egy részét mire kolti?
Intézet 27 41 19 41 100
Lakdotthon 24 38 8 54 100
Magdanhaztartas 27 26 7 67 100
Osszesen 78 35 12 54 100
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M5.3 tablazat: Az életmindség egyes tételeinek megvaldsuldsa lakoformak szerint (5-8
dimenzid) szazalékban

| N | Igen | Is-is | Nem | Osszesen

5. Dimenziod: érzelmi jollét

Szokott aggddni vagy félni attél, hogy valaki bantja?

Intézet 31 29 3 68 100
Lakéotthon 31 26 19 55 100
Magdnhaztartas 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
Magdnhaztartas 31 58 19 23 100
Osszesen 93 50 27 23 100

6. Dimenzid: fizikai-testi jollét

Végez-e a barmilyen testmozgast, sportol-e (pl. Sétdlas, kirandulas, kertészkedés)?

Intézet 30 47 7 47 100
Lakéotthon 31 81 10 10 100
Magdanhaztartas 31 55 16 29 100
Osszesen 93 61 11 28 100
Részt vesz-e fogdszati sz(irésen, fogorvosi ellen6rzésen?
Intézet 31 81 0 19 100
Lakdéotthon 31 74 10 16 100
Magdanhaztartas 31 52 16 32 100
Osszesen 93 69 9 23 100

7. Dimenzid: anyagi jollét

Van a kliensnek elég pénze ahhoz, hogy megvegye, amire sziiksége van?

Intézet 25 52 4 44 100
Lakdotthon 27 33 26 41 100
Maganhaztartas 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
Lakdotthon 31 87 7 7 100
Magdanhaztartas 30 93 7 0 100
Osszesen 93 87 10 3 100

8. Dimenzid: személyiségfejlodés

Foglalkozhat a kliens olyan dolgokkal, amik érdeklik?

Intézet 31 77 19 3 100
Lakdotthon 31 68 7 26 100
Magdanhaztartas 31 87 7 7 100
Osszesen 93 77 11 12 100
Hasznal-e a kliens internetet?
Intézet 18 6 0 94 100
Lakdotthon 27 7 0 93 100
Magdanhaztartas 25 16 8 76 100
Osszesen 93 10 3 87 100
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6. Melléklet: Az illesztett minta legfontosabb megoszlasai lakéforma szerint
stulyosan és halmozottan fogyatékossaggal él6 feln6ttek esetében

Me6.1 tablazat: Sulyos és halmozott fogyatékossaggal él6 résztvevok megoszlasa az adaptiv
viselkedés foka, lakéhely, nemek és korcsoport szerint (N, atlag, szoras, Min, Max)

Lakéhely formaja

Helyszin N Atlag Sz6ras Minimum Maximum

Intézet 31 2,94 2,29 0

Lakéotthon 31 2,81 2,44 0

Magdnhaztartas 31 2,39 2,12 0

Nem

Férfi 47 2,57 2,18 0

NG 46 2,85 2,38 0
93 2,71 2,28 0

Korcsoport

18-34 éves 53 2,43 2,22 0

35-57 éves 40 3,08 2,32 0

Osszesen 93 2,71 2,28 0

4.2.4 A PSZICHO-SZOCIALIS FOGYATEKOSSAGGAL (SKIZOFRENIAVAL) ELOK
ELETMINOSEGE (BERNAT ANIKO- SIMONOVITS BORI- KOPASZ MARIANNA)

4.2.4.1 MOddszertani bevezetd

A pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k esetében kérdésessé valt a kutatds alapkérdésének
teljes kor( vizsgalata, azaz hogy a haromféle lakéformaban él6ket hasonlitunk 6ssze az
életmindségiik és a lakéformaval jaro ellatdsok és koltségek tekintetében. Az 6sszehasonlitds
érvényessége ebben a csoportban a nagylétszamu intézetek és a lakdotthonok esetében
kérdGjelez6dott meg, mivel Magyarorszdgon csak olyan pszichidtriai lakootthonok
mikodnek, amelyek —legaldabbis az intézménykivaltasi program kezdetéig—valamelyik
nagylétszamu intézet részegységeiként értelmezhet6k mind az intézményi-szervezeti szintd,
mind pedig gyakorlati értelemben vett 6sszefonddasuk miatt.

Ez a helyzet alapvet6en befolyasolja a koltségelemzést, mivel az ilyen integralt intézetek
koltségvetésében altaldban nem kilonithet6k el megfeleléen az egyes koltségtipusok
tagintézményi szinten, azaz nem tudjuk pontosan megallapitani az egy kliensre esé
koltségeket.

Mas szempontbdl jelent gondot a nagylétszamu intézmények és az aldjuk tartozd, gyakran
egy telken vagy egymashoz nagyon kozel -elhelyezked6 lakdotthonaik lakdinak
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életmindségének egymastdl vald elvélasztasa. Jogosnak tlnik ugyan, hogy a
lakéotthonokban még ilyen esetekben is jobb életminGség varhaté pl. infrastrukturdlis
szempontbdl (nagyobb az egy f6re esé tér, igy kevesebben élnek egy szobdban és ezzel n6 a
privat élettér, kevesebben haszndlnak egy flird6szobat stb.), de szdmos mas teriileten a
nagylétszamu intézetbeli szabalyok és lehetdségek tiikr6z6dhetnek a lakdotthoniak életében
is az egyuttélés szabadlyait, a privat élet szabadsagdat vagy a rendelkezésre all6 gondozd,
szocialis és gyogyito szolgaltatasok korét tekintve. Ez a fajta 6sszefonddas nem sziikségszerd,
vannak tapasztalatok®® olyan intézeti-lakdotthoni parosokrdl is, ahol szervezetileg jobban
megosztott és attitlidjében is mds szemléletli a személyzet az intézet és a lakéotthon
esetében annak ellenére, hogy egymdshoz nagyon kozel, akar egy telken m(ikddnek; az ilyen
helyeken a lakdotthon kevésbé alarendelt az intézetnek a napi szabdlyok és az életmdd
egyes teriletein. Ennek ellenére jogos a feltételezés, hogy jelentés mértékl kélcsonhatds
van az intézet és a lakéotthon kozott a pszichiatriai terlileten, el6bbi dominancidjaval, ami
nagyban torzithatja a lakdotthonrdl kapott képet. Ekkor ugyanis nem egymastél fliggetlen
lakéformakat hasonlitunk 6ssze, hanem egymasra er6teljesen hatd, sok esetben egymassal
szimbiodzisban él6 formakat vizsgalunk. Végil ugy dontottiink, hogy ennek ellenére nem
zarjuk ki a lakéotthonokat a kutatdsbdl, hanem a fentiek ismeretében és sok esetben
alacsonyabb foku autonémidjuk tudataban, de bemutatjuk a lakdotthonokban él6k
életmindségét is, az 6sszehasonlitds érvényessége azonban korlatozott.

Eredeti kutatdsi terviink szerint a pszicho-szocidlis fogyatékossdggal él6k esetében a
skizofrénia diagnodzis idejét valasztottuk volna a haromféle lakéformaban él6k csoportjainak
illesztéséhez, mivel a diagndzis id6pontja az egyik leginkdbb meghatarozé faktor a
skizofréniaval é16k allapotanak és életmin&ségének alakuldsaban.®® Mivel azonban kliens és a
segit6i valaszokat egyittvéve sem kaptunk elegendd esetben megbizhatd informéaciét®’ erre
vonatkozdan (ld. kovetkezé fejezetet a diagndzisrdl), el kellett vetniink annak lehetGségét,
hogy ezen kritérium alapjan illessziik a harom lakéformaban él6k mintdit. Végil — mivel
szakért6i vélemények szerint a skizofréniaval él6k életmin&sége karakteres kilonbségeket
mutat koruk szerint — a pszichiatriai betegek életkora alapjan illesztettiik egymashoz a
kiilonb6z6 lakhatasi formdakban él6k almintait. Azt feltételezziik, hogy az id6sebb pszichiatriai
betegek altaldban a rendszerbe és a rajuk osztott ,beteg szerep”-hez mar ,jol
szocializalédtak”; ezen beliil pedig az intézményekben élGkre magas szintl hospitalizacié

% )6 példa erre a sikvolgyi intézmény (MERI) kivaltasi folyamatardl szol6 interjukra épilé esettanulmany:
Bugarszki et al (2011) A nagy létszaml intézmények kitagoldsa és az 0©nallé életvitel tdmogatdsa
Magyarorszagon (2010-2011) elérhetd: http://tatk.elte.hu/file/CANIS 2011 zarotanulmany.pdf

% SzakértSi ajanlas alapjan az illesztés alapvaltozéja tehat az elsd pszichiatriai diagnozis ideje lett volna,
kiilonvalasztva azokat, akik 25 éves koruk el6tt illetve ezt kovetGen kaptdk meg az elsG pszichiatriai
diagndzisukat. Mivel erre a fent részletezett okok miatt nem volt lehetGségiink, hattérvaltozéként hasznaltuk az
életmin&ség magyarazataban.

% Szamos esetben 15 éves vagy az alatti kort adtak meg a valaszaddk az elsé pszichiatriai diagndzis idejeként,
mely valaszokat nem fogadtuk el érvényesként..
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jellemzd; addig a fiatalabb korosztdly tagjainak — akik életében még kevesebb idé telt el a
diagnozis ideje 6ta — még szorosabbak a tarsadalmi kotelékeik: nagyobb eséllyel maradtak
meg szocidlis kapcsolataik, munkaeré-piaci helyzetiik is valamivel jobb lehet és nagyobb az
esélylik a teljesebb életre.

Az illesztést tobb lépésben végeztiik el, célunk az volt, hogy a kilonb6z6 lakdéformakban élék
atlagéletkorat kozelitsiik egymashoz, ligyelve arra, hogy megdrizzilk a mintank intézmények
szerinti variabilitasat, azaz ne veszitsiink el intézményt amiatt, mert minden benne éI6 kliens
kikerult az illesztés soran. A 138 f6s kiindulé mintan a magdnhaztartasban és lakéotthonban
él6k atlagéletkora kozti eltérés igen nagy, csaknem 14 év volt, ami abbdl a strukturalis
kiilonbségbdl fakad, hogy maganhaztartasban élnek nagyobb ardnyban a fiatalok és
intézményben az idésebb pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k (Id. 8. Melléklet M8.1. és
M8.2 tablazat). Ennek a nagyon eltér6é korstrukturanak az egyik lehetséges oka, hogy az
amugy is sz(ik intézményi kapacitasok évtizedekkel korabban beteltek, és igy feltehetdleg a
nagyintézményekben — és a hozzajuk tobbnyire szervesen kapcsolddé lakdotthonokban —
az intézményi létre szocializalédott és évtizedek ota lakd embereket taldltuk, mig a
fiatalabbak — részben a fér6helyek hijan — a "csaladba szorultak".

Mivel a lakdotthonokban és nagyintézetben eleve elvétve taldltunk 30 év alatti klienseket,
maganhaztartasban pedig egydltalan nem talaltunk 65 év felettieket, leszlkitettliik a mintat a
30-65 év kozottiekre, majd a valaszaddi csoportok homogenizalasa miatt, az életkori atlagok
kozelitése céljdbdl, tovabbi 40 év alatti fiatalokat szlrtliink ki a magdnhaztartdsban él6k
koziil, és az 55 éven felilieket az intézményi mintabdol. A tobblépcsbs illesztés
eredményeképp 3*35 f6s mintdhoz jutottunk, melynek legfontosabb megoszlasait a 8.
Melléklet tartalmazza.

Az Osszesen 105 pszicho-szocidlis fogyatékossaggal (ezen belil: skizofrénidval) él6 személy
kozul minden esetben készilt kliens kérd6iv és az esetek 80%-aban tartozik hozza segit6i
kérd6iv, melynek f6 oka, hogy a magdanhdztartasban él6k egy részét nappali ellatéban
kérdeztlk (ahol nem volt elérhet6 segit6 személy, ha egydltalan van ilyen a kliens életében)
illetve egyedil élnek haztartasukban és eleve nincs is lekérdezhet6 segitéje a valaszaddnak.
A kliens kérd6ivek megvalaszolasakor nagyjabdl az esetek felében volt jelen a segit6, ami a
vélaszadasi folyamatot kis mértékben segitette®®.

®az A-D kérdGivblokk megvélaszolasdban 7-11 esetben vett részt a segité ,kérdések értelmezéjeként” és
minimalis esetben (1-3) segitett konkrétan a kérdések megvalaszolasaban.
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4.2.4.2 Eletkérilmények

Az életminéség szempontjabdl meghatdrozé, hogy a klienst mikor diagnosztizaltak
skizofrénidval. A mintankba kerilt kliensek (els6) pszichiadtriai diagndzisukat atlagosan 26
évesen kaptdk meg és ez nem mutat jelentds kilonbségeket lakohelyforma szerint, ami azt
jelzi, hogy a kor szerinti illesztéssel parhuzamosan sikerilt elérni azt, hogy az els6 diagndzis
atlagos ideje szerint is kozelitsiik a harom almintat. (8. Melléklet M8.11. tablazat)

Megnéztik tovabba az elsé diagndzis atlagos idejét korcsoportok, és nemek szerint.
Osszehasonlitva a kiilénb6z68 korcsoportokat abbdl a szempontbdl az els§ diagnézisuk ideje
alapjan azt latjuk, hogy az id&sebb korosztalyok valamivel kés6bb kaptdk meg els6
diagnodzisukat, és az atlagelemzés a szignifikancia-tesztje szerint kohorsz-hatdsra vonatkozé
kovetkeztetést is megfogalmazhatunng’ amit a szakirodalom’® mar egy évtizeddel ezel6tt
kiemelt: a korai felismerés és a prevencid, a gyermek- és ifjusdgpszichiatria fejlédése
kovetkeztében egyre elérébb tolddik az els6é diagnodzis ideje. A mintankba kerilt férfiak és
nék nem kilonboznek ebben a tekintetben. A elsé diagndzis idejének korcsoportok szerinti
megoszlasat az eltérd lakdhely tipusokban a 8. Melléklet tartalmazza (M8.11. tablazat)

% Korcsoportok szerint eltérd els6 diagnodzis idejére vonatkozd hipotézist a nagyobb (N=138 és N=95 kliensre
vonatkozdéan rendelkeztiink a diagndzisara vonatkozd adattal) illesztés el6tti mintan is teszteltik. Az
atlagelemzés eredménye szerint a kiilonb6z6 életkori kohorszok kozotti eltérés még inkabb szembe6tls, és az
atlagelemzés statisztikai szignifikancia szintje is magasabb (F=13,7, szign=0,000). Az idGsebb kliensek elsd
diagndzisanak atlagos ideje tobb, mint 10 évvel meghaladja a legfiatalabb korcsoportba tartozdk diagnoézisanak
id6pontjat: az els6 diagndzis ideje a 18-80 évesek mintajaban a 18-39 évesek korében 22 év, 40-59 évesek
esetében 27 év, a 60 év felettiek kozott pedig 36 év.

7 HEINZ_HAFNER and KURT MAURER: Early detection of schizophrenia: current evidence and future
perspectives. World Psychiatry. 2006 Oct; 5(3): 130-138.
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54. tablazat: Az (elsd) pszichiatriai diagnozis ideje korcsoportonként és nemenként (N=95,
atlag, széras, min, max)

N Atlag Szoras Minimum Maximum

Osszesen 95 26,1 7,5 15 49

Korcsoportok
30-42 31 24,4 4,7 15 32
43-55 39 24,7 7,6 15 43
56-65 25 30,6 8,2 18 49
F préba (szign) 6,681 (0,002)**

Kliens neme
Férfi 52 25,1 5,5 15 39
NG 43 27,4 9,2 15 49
F préba (szign) 2,372 (0,127)

Lakéhely tipus
Intézet 34 27,2 7,3 15 43
Lakootthon 29 24,1 7,7 15 49
Magdnhaztartas 32 26,7 7,6 15 47
F préba (szign) 1,645 (0,200)

*-gal jelOlve az F préba szerint szignifikdns 6sszefliggések (p < 0,05)

**_gal jelolve az F préba szerint szignifikans 6sszefliggések (p < 0,01)

A skizofrénidval él6k esetében nemcsak a diagndzis ideje, hanem az azt kovet6 els6 id6szak
kezelései is kulcsfontossaguak lehetnek az allapotuk kés6bbi alakuldasaban. A diagnézis utani
els6 5 évben a vdlaszaddk négyotode (82%) volt legalabb két hétig kérhazi kezelés alatt a
pszichiadtriai betegségével Osszefliggésben. Ebben a tekintetben szamottevé kiilonbség a
kilonboz6 lakéformakban él6k kozott, (5556. tablazat), abban viszont igen, hogy ebben a
kezdeti periddusban hany alkalommal volt legalabb két hétig kérhazi pszichiatriai kezelésen a
kérdezett.(55. tablazat) A magdnhaztartdsban él6knél az egy-két alkalom dominal (67%), mig
az intézetben és lakdotthonban él6k nagyobb aranyban voltak legaldabb 3 alkalommal
hosszabb kérhazi kezelésen. SG6t, az intézetben élGk negyede az elsé 5 éve alatt tobb mint
hat alkalommal toltottek legaldabb két hetet kérhazban.
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55. tablazat: Pszichiatriai betegségével kapcsolatosan a diagndzis kiallitdsa utani elsé 5
évben legaldbb két hétig kérhazban kezeltek ardnya lakéforma tipusonként, szazalékban
(N=99)

N Igen Nem osszesen
Intézet 34 85 15 100
Lakdotthon 30 83 17 100
Magdanhaztartas 35 77 23 100
Osszesen 929 82 18 100

56. tablazat: Hany alkalommal volt legalabb két hétig kdérhazban az elsé 5 évben?
Lakéforma tipusonként, szazalékban (N=74)

1-2 alkalom- 3-4 alka- 5-6 alka- 6 alkalomnal | .
N N e osszesen
mal lommal lommal tobbszor

Intézet 26 46 23 4 27 100
Lakootthon 21 57 19 19 5 100
Maganhazta |, 67 15 4 15 100
rtas

osszesen 74 57 19 8 16 100

A valamilyen intézménytipusban (nagylétszamu intézet illetve lakdotthon) lakdk
életmindségét nagyban befolyasolhatja, hogy milyen régéta élnek ott a kliensek. Az 50 év
koruli atlagéletkor mellé atlagosan 7 év adddik, azaz mind az intézetekben, mind pedig a
lakéotthonokban atlagosan 7 éve élnek a kliensek. Mindez azt is jelenti, hogy atlagosan a 40-
es éveik elsé felében keriiltek a jelenlegi lakdhelylkként szolgalé intézménybe. (57. tablazat)

57. tablazat: A kliensek életkora és az adott lakhatasi formaban elt6ltott atlagos id6 (évek
szama) és szords, N=70

Kliens életkora Hany éve él itt Hany evesitl:ora ota el
N Atlag Szoras Atlag Sz6ras Atlag Sz6ras
Intézet 35 47,9 9,0 6,8 6,3 41,1 8,3
Lakdotthon 35 51,8 8,9 6,7 5,3 45,1 9,0
Osszesen 70 49,8 9,1 6,7 5,8 43,1 8,8

4.2.4.3

150




4.2.4.4 Csaladi élet, gyermekkor

A skizofrénidval diagnosztizaltak esetében a tébbi célcsoporthoz képest — el6zetes szakértdi
ajanlasok alapjan — beépitettiink a kérd8ivbe néhany extra kérdést a kliens gyerekkorara
vonatkozéan’!. Az intézeti létet megel6z6 korszakkal kapcsolatban egyrészt arra voltunk
kivancsiak, hogy korabban hol éltek a kliensek — itt tébbféle valasz is el6fordulhatott, hiszen
a valaszaddk egy része nem csak egy helyen élt az intézménybe koltozése el6tt. Az
intézményekben él6k hdromnegyede (a nagylétszamu intézetekben él6k 81%-a és a
lakdotthonokban él6k 74%-a) a csaladjaval, azaz a sziileivel, nagysziileivel vagy egyéb
tavolabbi rokonaival élt (egy ideig), mig nagyjabdl feliik élt korabban allami gondozasban
illetve nevelGintézetben. A lakdéotthonokban él6k jéval kisebb ardnyban éltek kordbban
allami gondozdsban, minden o6todik kérdezett (20%) szamolt be errdl, mig az 0Osszes
kérdezetten belll minden negyedik (25%) élt kordbban allami gondozdsban. A csalddokban
él6ket is megkérdeztiik korabbi életszakaszaikrél, de az 6 esetiikben minddssze az esetek
egyharmadéaban érkezett vélasz erre a kérdésre’’; nagy tobbségiik (92%) korabban is
csaladjaval élt.(58. tablazat)

58. tablazat: Milyen lakoformdaban élt korabban a kliens, a jelenlegi lakoforma tipusa
szerint (N és %)

Intézet Lakéotthon | Maganhaztartas Osszesen

N |Igen(%) | N |[Igen(%) | N Igen (%) N | Igen (%)

Csaladjaval (sztil6k, nagyszuls, felnGtt
testvér, hazastars/élettars, gyereke, | 33 82 35 74 12 92 80 64
tavolabbi rokon)

NevelGszil6knél 33 0 35 0 12 0 80 0
Intézetben, allami gondozasban 34 50 35 20 12 8 81 25
Egészségligyi gyerekotthonban 33 0 35 3 12 0 80 1

Utogondozasban (allami gondozasban él6k
szamara biztositott lakhatasi forma 24/25 | 33 0 35 3 12 0 80 1
éves korig)

" A kliens kérdéiv k7 kérdésblokk.
72 35 kliens kdziil mindéssze 12-en valaszoltak

73 Az igen vélaszok 6sszege meghaladja a 100%-ot, mivel a kérdéssor tébb vélaszlehetésége is valaszthaté volt.
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18 éves kora el6tt egyéb modon élt 22 5 24 8 29 3 75 4

Onallé haztartdsban masokkal egyiitt (nem

csalddtagokkal, pl. bardtokkal) 20 6 3% 0 12 0 2

Azoktol, akik csaladban (is) éltek, megkérdeztiik, hogy kikkel éltek egyitt, kik nevelték 18
éves koruk el6tt. A skizofrénidval diagnosztizalt kérdezettek tobbsége, tizb6l heten-nyolcan
teljes csaldadban néttek fel, azaz mindkét szilejikkel egyltt éltek, mig minden masodik-
harmadik egysziil6s haztartdsban élt. Ez utdbbi kapcsan kiemelend6, hogy a jelenleg is
csalddban él6k korében kétszer annyian éltek csak egyik szulGjukkel (30%), mint az
intézetben él6k (15%). (59. tablazat)

59. tablazat: Kivel élt egyiitt (ki nevelte) 18 éves kora el6tt?, lakéforma tipusonként (N, %)

Intézet Lakoéotthon Maganhaztartas Osszesen
N | Igen(%) | N Igen (%) N Igen (%) N | Igen (%)

Mindkét sziilGvel 22 81 17 68 24 71 63 73
Csak az egyik szilGvel 4 15 5 20 10 29 19 22
Nagyszul6vel 1 4 1 4 0 0 2 2
Egyéb rokonnal 1 4 3 12 8 24 12 14
Nevel8szil6kkel 0 0 0 0 0 0 0 0
Egyéb rokon(ok)kal 1 5 2 8 1 3 4 5

Akik nem mindkét szil6vel éltek (az el6z6 tablazat vdlaszai alapjan), igyekeztiink
feltérképezni ennek okait, de a valaszadék nagyon alacsony szdma miatt az adatok
altalanosithatdosaga erdsen korldtozott. Annyi azonban kirajzoldodik, hogy a valas csak az
esetek egy kisebb részében magyardzat, az egyik szil6 haldla pedig leginkdbb a
lakéotthonban él6k koérében jelenik meg, de az intézetben és a magdnhdztartasban él6k
esetében is ez a f6 oka az egysziil6s csaladban toltott gyerekkornak. Az, hogy a kérdezett
nem is ismeri egyik vagy mindkét sziil6jét, csak az intézeti valaszaddk esetében meriilt fel, de
ez tovabbra is nagyon dévatosan kezelendd Osszefliggés az esetek nagyon alacsony szama
miatt. (
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60. tablazat)

153



60. tablazat: Ha nem mindkét sziilvel élt, mi volt ennek az oka? (oszlopszazalék, N=22)

Lakéottho | Maganhaztarta
Intézet n s Osszesen

Elvaltak a szil6k 20 17 36 27
Egyik vagy mindkét szil6 haldla 40 83 55 59
Nem ismeri egyik vagy egyik sziil6jét

sem 20 0

Egyéb ok 20 0

N 5 11 22
Osszesen 100 100 100 100

4.2.4.5 Parkapcsolatok

A skizofréniaval él6 valaszaddinkon belll tizb6l harman élnek valamilyen parkapcsolatban

(tizb6l egynek van hdazastarsa, kettének pedig pdrja), és erre szamottevé hatdsa van a

lak6formanak és a nemnek, mig az életkor nem jatszik ebben szerepet. A valamilyen

parkapcsolatrél beszamoldk esetében ugyanis a magdnhaztartdsban él6k és a nék nagyobb

aranyban hazasok, a lakdotthonban és intézetben éI6k, valamint a férfiak kozott pedig

inkabb az egyéb tipusu pdarkapcsolat a jellemz6. (62. tablazat) A parkapcsolatban él6k

nagyjabdl fele egyutt él parjaval és minden harmadik kérdezettnek gyermeke is van.”

61. tablazat: A skizofréniaval diagnosztizaltak parkapcsolati helyzete lakhatasi forma, nem

és korcsoport szerint (szazalékban) N=105

Van
N hazastarsa Van parja Nincs parja Osszesen

Osszesen 105 9 20 71 100

Lakdhely tipusa
Intézet 35 6 20 74 100
Lakdotthon 35 0 31 69 100
Maganhdaztartas 35 17 11 71 100

Nem
Férfi 57 2 19 79 100
NG 48 15 23 62 100
Korcsoportok

30-42 éves 35 9 20 71 100
43-55 éves 41 5 22 73 100
56-65 éves 29 10 21 69 100
4.2.4.6

" Erre az adatra azonban csak a segitGi kérddivben kérdeztiink ra, ezért jelentds adathiany van (82

eset/105)
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4.2.4.7 Iskola, munka

A kutatdsunkban vdlaszaddként szereplé skizofrénidval él6 emberek lényegében azonos
aranyban oszlanak meg a kiilonb6z6 iskolai végzettségek szerint: b6 harmaduk legfeljebb 8
osztalyt, szUk harmaduk szakiskoldt végzett, érettségit vagy efolotti végzettséget pedig
tovabbi egyharmaduk szerzett. A magdnhaztartasban él6k korében ritkdbb a legfeljebb
altalanos iskolai végzettség és a leggyakoribb a szakiskolat végzettek el6forduldsa, ami e
csoport kb. felére jellemzd, mig az intézetben és lakdéotthonban él6k korében a
legjellemz8bb az altalanos iskolai végzettség, ami szintén a valaszaddk kozel felét fedi. Ahogy
a teljes tarsadalomban, Ugy a skizofrénidval diagnosztizaltak korében is megfigyelhet6 egy
életkori lejté: az életkor emelkedésével né az iskoldzottsdg szintje, de ez egy gyengébb
osszefliggésnek latszik. Emellett még kiemelhet6, hogy a n6k kérében valamivel magasabb a
legfeljebb altaldnos iskoldt végzettek ardnya, mint a férfiak kozott. (62. tablazat) Azt is
érdemes kiemelni, hogy az 6sszes megkérdezett b6 felének, 58%-anak van valamilyen
szakképesitése.

62. tablazat: Iskolai végzettség megoszlasa’, lakhatasi forma, nem és korcsoport szerint
(szazalékban, N=104)

N Lelgfelj,e bb 8 Szakiskola Erettségi V?gy Osszesen
altalanos fels6foku
Osszesen 104 37% 29% 35% 100%
Lakhely
Intézet 34 47% 18% 35% 100%
Lakéotthon 35 43% 23% 34% 100%
Maganhaztartas 35 20% 46% 34% 100%
Nem
Férfi 57 30% 33% 37% 100%
NG 47 45% 23% 32% 100%
Korcsoport
30-42 éves 35 26% 37% 37% 100%
43-55 éves 40 38% 33% 30% 100%
56-65 éves 29 48% 14% 38% 100%

A jelenlegi munkaeré-piaci helyzet alapjan a skizofrénidval diagnosztizalt feln6tt valaszaddink
kozel kétharmada (62%) dolgozik. A gazdasagi aktivitds terén nem taldlunk markdans
eltéréseket, csak halvanyabb Osszefliggések mutathatdk ki a lakéforma, a nem, a kor és az
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iskolazottsag alapjan, amelyek kozul a n6k és a legidGsebb korosztaly valamivel alacsonyabb
aktivitasa emelhet6 ki. (63. tdblazat). A jelenleg aktivak atlagosan 5,9 éve dolgoznak, és
naponta atlagosan 4,5 érat toltenek munkaval.

63. tablazat Munkaerd-piaci helyzet’®, lakhatasi forma, korcsoport, neme és iskolai
végzettsége szerint (szazalékban, N=82)

N Dolgozik Nem Osszesen
Osszesen 104 62% 38% 100%
Lakdhely tipusa
Intézet 35 69% 31% 100%
Lakootthon 35 57% 43% 100%
Magdnhaztartas 35 60% 40% 100%
Korcsoportok
30-42 éves 35 71% 28% 100%
43-55 éves 41 68% 32% 100%
56-65 éves 29 41% 59% 100%
Nem
Férfi 57 68% 32% 100%
NG 48 54% 46% 100%
Iskolai végzettség
Legfeljebb 8 altaldnos 38 58% 42% 100%
Szakiskola 30 60% 40% 100%
Erettségi vagy felsGfoku 36 69% 31% 100%

4.2.4.8 Gondnoksag

A valaszadd skizofrénidval kezelt feln6ttek hiaromnegyede (76%) valamilyen formdban
gondnoksag alatt all, de e mogott hatalmas eltérések vannak lakéforma szerint: a
magdanhdztartasban él6k hatoda (17%) all gondnoksag alatt, mig az intézetben él6k
kilenctizede (89%), a lakdotthonban lakdknak pedig a négyotode (83%). A lakéotthonokban a
leggyakoribb gondnoksag-kategdria a cselekvGképesség teljes korlatozdsa, minden masodik
lakot érint ez, mikdzben az intézetekben él6k kdrében ardanyuk feleekkora (23%), a mintdba
kerlilt magdnhaztartasban él6k kozott pedig egyetlen valaszadd sem esett ebbe a csoportba.
Ezzel szemben az intézetekben él6k fele (49%) cselekvGképességében csak részleges
korlatozott, ebbe a kategéridba a lakdotthonokban él6k kozel tizede (9%), a
magdanhaztartasokban él6knek pedig hatoda (17%) talalhatd. A mintaba kerilt skizofréniaval
diagnosztizaltak egyetlen valaszadd sem vesz részt tamogatott dontéshozatalban. (64.
tablazat)

76 . . . . . . . o] .
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64. tablazat: Gondnoksag alatt all-e, lakéhely szerint (oszlopszazalékban, N=82)

Intézet Lakéotthon | Maganhaztartas | Osszesen

Nem 11 17 83 24
Igen, cselekvGképesség teljes korlatozasa 23 49 0 31
Cortitorisa minen Gapesoponia 17 26 0 18
Igen lekviké 3g részl

kgcnerlétfzeésa eogyeezeusgsjfsoe:origifa 49 ? 17 27
Tdmogatott dontéshozatalban vesz részt 0 0 0 0

N 35 35 12 82
Osszesen % 100 100 100 100

4.2.4.9 Eletkdrilmények, anyagi helyzet”’

Az életkoriilményeket befolydsolja a lakhatas minGsége, ami sokféle indikatorral
megragadhatd, amibdl ebben a kutatasban a zsufoltsdgi mérészamokat valasztottuk, mivel
kil6nb6z6 méretl lakéformakban él6k mindennapjait jelentésen befolyasolja a privat élettér

mértéke.

Nem meglepd, bar nem is feltétlenll szikségszerli, hogy minél nagyobb létszamu,
tomegesebb egy lakéhely, annal tobben élnek egy szobdban és anndl tébben hasznalnak egy
furd6szobat. Az 4 f6, a lakootthonokban 2-3 f6, a

magdanhdztartdsokban 1 f6 jut egy lakdszobara. A firdGszobak esetében ennél szélesebb

intézetekben atlagosan

skalan mozognak az atlagértékek: az intézetekben atlagosan 22-en, a lakéotthonokban 4-5-
en, a maganhdztartasokban ketten hasznalnak egy flird6szobat. (65. tablazat—

66. tablazat). A lakdotthonban él6knek csupan 17%-a él egyediil egy szobdban, a
magdnhaztartdsokban azonban a kérdezettek donté tobbségének (75%) sajat szobdja van (az
intézetben él6knél csupan egy valaszadd lakik egyediil egy szobdban).

65. tablazat: Hanyan laknak egy szobaban?

Helyszin Atlag Median Minimum Maximum N
Intézet 4,0 4 1 8 35
Lakéotthon 2,5 2 1 6 35
Magdanhaztartas 1,4 1 1 4 12
Osszesen 3,0 2 1 8 82

"Segitéi kérdsiv alapjan késziilt
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66. tablazat: Hanyan hasznalnak kdzosen egy fiird6szobat?

Helyszin Atlag Median Minimum Maximum N
Intézet 22,2 25 2 60 35
Lakéotthon 4,8 4 1 10 34
Magdnhaztartas 2,3 1 5 12
Osszesen 11,9 6 1 60 81

Az anyagi helyzetet néhany kifejezetten jovedelmi (munkajovedelem) és pénziigyi valamint
egyéb anyagi javak birtoklasaval mértiilk. Ami a munkajovedelmet illeti, ez eleve csak a
kérdezettek felét érinti: harmaduknak (31%) nincs munkajovedelme, tovabbi 7% esetében
pedig nem ismerjik ennek 6sszegét. A tobbiek esetében a munkabér atlagosan havi 30 ezer
forint fejenként, de ez nagy, statisztikailag is szignifikdns kiilonbségeket takar az egyes
lakéformakban él6k kozott. A legmagasabb bérrel a maganhaztartasban él6k rendelkeznek,
atlagosan havi 54 ezer forintot keresnek, de ez az adat a valaszaddk nagyon alacsony szama
miatt Ovatosan értelmezendd. A lakdotthonban é16 aktivak (szintén kevés valasz alapjan, igy
némi korultekintéssel értelmezve) atlagosan havi 33 ezer forintot, az intézetben él6k pedig
22 ezer forintot keresnek. (67. tablazat).

67. tablazat: A skizofréniaval diagnosztizaltak havi juttatasa/bére (N=51, forint/hd)

Atlag Sz06ras Minimum Maximum N
Intézet 22435 12759 3000 58000 23
Lakéotthon 33077 12685 6000 54000 13
Magdanhaztartas 53800 17484 39000 84000 5
Osszesen 29634 16584 3000 84000 41

Tagan értelmezett anyagi javakkal vald ellatottsag tekintetében nem taldltunk szamottevé
kiilonbséget a lakdéotthonban és magadnhdaztartasban él6k kozott, de ennek a valaszaddk
alacsony szama is lehet az oka. Mindenesetre az alacsony elemszam az adatok ovatos
értelmezésére hivja fel a figyelmet. A pénzligyi-anyagi eszkdzoket tekintve feltliing, hogy az
intézetben él6k kozil senkinek nincs lakossagi folydszamldja és bankkartydja, mg a
lakéotthoniak négytizede, a magdnhdztartdsban él6knek pedig a kétharmada rendelkezik
ezekkel. Az intézetben él6k kozil senki nincs tovabba semmilyen pénzligyi megtakaritasa, de
a masik két lakoformdaban él6k esetében is elenyészé azok aranya, akinek van valamennyi
félretett pénze (beleértve a nyugdij- és életbiztositast is). Az anyagi javak egy masik fajtajan,
a szorakoztatd és kommunikaciés eszk6zokon belil fontos kiemelni a maganhaztartasban
él6k sokkal jobb relativ helyzetét a tévével, szamitdogéppel, internettel és telefonnal valé
ellatottsag terén, de ugyanez igaz az ingatlanbirtoklasra is, bar a nagyon alacsony valaszadoi
arany miatt ezeket az eredményeket rendkiviil dvatosan kezelhetjiik csak. (68. tablazat).
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68. tablazat: Anyagi javakkal valé ellatottsag, (N, szazalékban)

\ N \ Igen \ Nem Osszesen
Van-e bankkartyaja?*
Intézet 34 0 100 100
Lakéotthon 34 41 59 100
Magdanhaztartds 12 67 33 100
Osszesen 80 28 73 100
Van-e lakossagi folydszamlaja?*
Intézet 34 0 100 100
Lakéotthon 34 41 59 100
Magdanhaztartds 12 67 33 100
Osszesen 80 28 73 100
Van-e pénzbeli megtakaritasa?
Intézet 32 0 100 100
Lakéotthon 34 15 85 100
Magdanhaztartds 12 17 83 100
Osszesen 78 9 91 100
Van-e TV-je?*
Intézet 34 21 79 100
Lakéotthon 35 31 69 100
Magdanhaztartds 12 100 0 100
Osszesen 81 37 63 100
Van-e DVD lejatszdja?
Intézet 34 9 91 100
Lakéotthon 35 3 97 100
Maganhdaztartas 12 17 83 100
Osszesen 81 7 93 100
Van-e szamitogépe?*
Intézet 34 0 100 100
Lakéotthon 35 3 97 100
Maganhdaztartas 12 42 58 100
Osszesen 81 7 93 100
Van-e vezetékes vagy mobiltelefonja?*
Intézet 33 40 61
Lakéotthon 35 40 60 100
Maganhdaztartas 12 83 17 100
Osszesen 80 46 55 100
Van-e internet hozzaférése?*
Intézet 34 12 88
Lakéotthon 35 6 94 100
Magdanhaztartas 12 42 57 100
Osszesen 81 14 86 100
Van-e lakdéingatlana?*
Intézet 33 6 94
Lakéotthon 35 3 97 100
Magdanhaztartds 12 42 58 100
Osszesen 80 10 90 100
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4.2.4.10 Egészségligyi dllapot, kdros szenvedélyek

Az kérdezettek egészségi allapotat egyfel6l a vezetd diagndzisukon tuli esetleges tovabbi
tartés betegségeik és az altaluk szedett gydgyszerek, madsfel6l a kdros szenvedélyek
elterjedtségével vizsgaljuk. Az egészségligyi szolgdltatasokrdl a koltséghatékonysagi
elemzésben tériink ki.

A megkérdezett skizofréniaval él6 emberek segit6i egynegyediik —79 érvényes valaszbdl 21
f6— esetében jeleztek a vezetd diagndzisan és az azzal kdzvetlenll 6sszefliggb betegségeken
kiviil valamilyen tartds betegséget vagy egészségligyi problémat. Ezek tobbségében, magas
vérnyomas, cukorbetegség, egy-egy esetben pedig latdidegsorvadads, reflux, asztma illetve
mentalis retardacio voltak.

A mintankba kerilltek koridl csaknem mindenki (95%) szed rendszeresen valamilyen
gyogyszert, lakéformak szerint vizsgalva a kérdést azt latjuk, hogy a lakéotthonban él6k az
atlagosnal valamivel kisebb ardnyban szednek rendszeresen gydgyszert (89%) mint a nagy
intézetekben illetve a maganhaztartasokban él6k (a segitGi valaszok szerint egyarant 100-
100%)

A kérdezettek egytizedével fordul el6, hogy agressziét mutat: a valaszadék 9%-a (9 f6)
masokkal szemben, 1%-a (1 f6) pedig magaval szemben. Osszesen 4 f§ esetében alkalmaztak
kényszerintézkedést, ami két esetben gydgyszercserét, két esetben pedig injekciét és ,fizikai
rogzitést” jelentett.

Ami a karos szenvedélyeket illeti, a skizofrénidval él6 kérdezettekre a dohanyzas és az
alkoholfogyasztas is. A segit6k valaszai alapjan a kérdezettek 52%-a dohanyzott, atlagosan 13
szal cigarettat szivnak naponta. A megkérdezettek 15%-a fogyaszt jelentés mennyiségben
vagy mértékkel alkoholt (az intézetekben él6k valamivel kisebb mértékben: 11%).

4.2.4.11 Jov6re vonatkozo tervek

A segit6k tajékoztatasa szerint a skizofrénidval él6k tizede tervez lakdhely-valtast. Az
Osszesen 9 6 kozlil 7 esetben maga az érintett tervezi ezt, kozillik 5 f6 lakdotthonban él, 1-1
f6 pedig magdnhaztartdsban illetve intézetben. Tovabbi 1 esetben lakéotthon kezdeményezi
lakéhely-valtast (és intézet a cél), masik 1 f6 esetén pedig a csalad tervezi az érintett személy
lakéhely-valtasat. Csalddhoz koltozne 3 f6 lakdotthonbdl és 1 f6 intézetbdl, 1-1 f6
lakéotthonbdl és csaladtdl sajat lakasdba koltozne. Tadmogatott lakhatasba egyetlen
valaszado sem tervez valtani, és semelyikiik nem szerepel semmilyen varélistan.
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4.2.4.12 Eletmindség

A kutatas egyik kulcsfejezete a kliens életmin&sége, amelyet 16 kérdéssel mériink. Ezek a
kérdések lefedik a hétkoznapi élet legfontosabb terileteit és a kiilonb6z6 fogyatékossagi
csoportba tartozok is meg tudjak valaszolni. A kérdéseket nemcsak az értintetteknek, hanem
a segit6jének is feltettik, hogy amennyiben a kérdezett nem tud valamely kérdésre
valaszolni, akkor is legyen informaciénk az adott terilettel kapcsolatban. A skizofréniaval
diagnosztizaltak esetében ez a helyzet nem 4llt el6, igy alapvetéen a kliens valaszokbdl
indultunk ki, egyrészt mivel szinte teljes volt a kitoltottség, masrészt az esetek kozel
egyotodében nem késziilt segit6i kérdSiv. A minimalis mértékben hianyzé adatokat pdétoltuk
a segit6i kérdGivbbl. (A valaszok kilonbségét Id. A 7. Melléklet M7.1 tablazatdban, a
kérdezettek altal megvalaszolt esetek szamat az N oszlop mutatja)

Az életmin&ség néhdny dimenzidjaban jelentds kiilonbség latszik lakéhely szerint, dm az
aranylag alacsony esetszam és a vdlaszok eloszlasa nem teszi lehet6vé, hogy az életminéség
hiarom értékd véltozdja statisztikailag szignifikans Gsszefiiggéseket eredményezzen.’® Ebben
a fejezetben az életmindség kérdéssorra kapott valaszok alapjan, dimenzidnként elemezziik
az egyes lakhatasi formak kozotti kilonbségeket. (M7.1. tablazat)

1. dimenzié: Onrendelkezés

Az 6nallésag terén a skizofrénidval é16 feln6tt valaszaddk tobbsége nem jelzett problémat.
Szinte mindegyikik (94%) maga vdlaszthatja ki, hogy milyen ruhdt vesz fel reggelente és
ebben nincsenek eltérések a lakéforma szerint sem. Az érdekérvényesités a tObbség, a
kérdezettek kétharmada (67%) szamadra szintén nem okoz gondot, amennyiben ezt az
onmaga vagy mas igazaért valé kidlldssal azonositjuk. Ebben a kérdésben azonban
megfigyelhet6 egy lakdforma szerinti lejté: minél ,,tomegesebb” helyen, azaz minél tébb
ember kozott él a valaszadd, annal kevésbé véli ugy, hogy meg tudja védeni a sajat vagy
masok igazat, de minden lakéformaban 6k vannak tébbségben: az intézetekben tizbdl oten,
a lakéotthonokban heten, a maganhdaztartdsokban nyolcan.

"® Ennek a problémanak az athidaldsara az életminGséget mérd kérdéssor eredetileg 3 értékl valtozoit 2
értéklivé vontuk ossze (1=igen) (0= is-is vagy nem). Ezzel az 6sszevonassal az esetek jorészében a Khi-négyzet
proba megfelel6en miikodott, mivel az elvart cella elemszam 5 felé kerilt. A kétértékd fliggd valtozo 3 alkérdés
esetében mutatott szignifikans 6sszefluggést (p < 0,05) a lakdhely tipusaval: (d) Szokott beszélgetni, taldlkozni a
szomszédokkal vagy a kézelben laké emberekkel; (i) Szokott-e aggddni vagy félni attdl, hogy valaki bantja?; (p)
Haszndl-e internetet?
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2. dimenzid: Tarsadalmi részvétel

A tarsadalmi részvétel mentén érzékelhetd kiilonbségeket taldlunk aszerint, hogy ki hol él. A
szorakozas, programokon (mozi, szinhdz, falunap stb.) valé részvétel tekintetében a
kérdezettek bé fele (58%) tekinthet6 aktivnak, de ezen belil a lakéotthonban él6k vannak a
legjobb helyzetben, koziilliik tizb6l nyolcan szoktak efféle programokon részt venni, mig a
maganhaztartasokban él6k esetében tizbdl 6ten, az intézetben él6k kdrében pedig négyen.
Az intézményen (intézet vagy lakdotthon) illetve hdaztartason kiviili kapcsolatok terén
atlagosan szintén a kérdezettek b6 fele (57%) integrdlt valamilyen fokon, legaldbbis ha
mindezt azzal mérjik, hogy szoktak-e beszélgetni, taldalkozni a szomszédokkal vagy a
kozelben laké emberekkel. Ebben a kérdésben a lakdotthoniak mellett még a
maganhaztartasban él6k helyzete jobb, tizbdl kb. heten szamoltak be ilyen kapcsolatokrdl,
mig az intézetben él6knél csak harman.

3. dimenzioé: Tarsas kapcsolatok

Az el6bbihez szorosan kapcsolddé tdrsas kapcsolatokat egy fokkal szenzitivebb, mélyebb
kotoédést igényl6 terlileteken vizsgaltuk: a tanacskérés és a bizalmas beszélgetések kapcsan.
Szinte minden kérdezett (92%) tud kihez fordulni, ha tanacsra van sziiksége (és ebben nincs
kilonbség az egyes lakéformakban él6k kdzott), mélyebb, bizalmi kapcsolattal azonban csak
tizb8l négyen (41%) rendelkeznek, nekik van ugyanis olyan baratjuk vagy ismerdésuk, akikkel
érzésekrél, bizalmas dolgokrdl is tudnak beszélni. Ezen a terlileten sincsen szamottevé
eltérés aszerint, hogy ki melyik lak6formaban él.

4. dimenzié: Jogok

A skizofrénidval él6 felnSttek haromnegyede (76%) allitja, hogy ismeri a jogait, pontosabban
elmondjdk neki, hogy mihez vannak jogai. A jogok egy masik aspektusa a pénz feletti
rendelkezés szabadsaga, amivel kapcsolatban az el6z6h6z hasonlé aranyban nyilatkoztak
pozitivan a kérdezettek: tizb&l nyolcan (82%) azt dllitja, hogy maga rendelkezhet a pénze
vagy annak egy része felett. Egyik kérdésben sincs eltérés a haromféle lakéformdaban él6k
kozott. (M7.2 tablazat)

5. dimenzié: Erzelmi jollét

A skizofréniaval diagnosztizalt felnétt kérdezettek kdzel harmada (29%) jelezte, hogy szokott
aggodni vagy félni attdl, hogy valaki bantja. A legkevésbé a maganhaztartasban él6kre
jellemzé ez, korikben alacsonyabb a kérdésre egyértelmlien igennel valaszolék aranya
(12%), az intézetben és a lakdéotthonban magasabb (31% és 43%). Ugyanakkor a
magdnhaztartasban él6k korébe nagyobb aranyban (29%) vannak a részben aggdddk (akik
»is-is” vdlaszt adtak) a lakdotthonban és az intézetben él6khoz képest (9% és 17%). A képet
tisztdbban latjuk, ha az egyaltalan nem fél6k aranyat nézzik; a lakdotthoniak korében tizbdl
négyen, az intézetben és a maganhdaztartasokban él6k korében hatan-hatan nem félnek
egyaltalan attdl, hogy valaki bantja 6ket. Az érzelmi jéllét masik aspektusa a sikerérzet, azaz
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hogy szokta-e sikeresnek érezni magat a kérdezett mindennapi tevékenységei terén, legyen
az munka, tanulds vagy barmilyen hétkoznapi tennivald. A kérdezettek bé kétharmada (71%)
szokta magat sikeresnek érezni, és ebben nincs kilonbség lakéformak mentén.

6. dimenzio: Fizikai-testi jollét

A kérdezettek fele (51%) végez-e a barmilyen testmozgdst (pl. sétalds, kirandulas,
kertészkedés) vagy sportol, a lakéotthonban nagyobb aranyban (66%), az intézetben kisebb
részben (40%), a maganhaztartasokban pedig e kett6 kozotti ardnyban. A fizikai allapotra
valé odafigyelés egyik jo indikdtora a fogdszati szlirés, amin szintén a vdlaszaddk kozel fele
(46%) szokott részt venni, a lakdotthonokban és otthon él6k valamivel nagyobb aranyban,
Iényegében fellik, mint az intézetben é16k, akiknek b6 harmada szokott részt venni fogdszati
szlirésen.

7. dimenzié: Anyagi jollét

Az anyagi j6llét egyik leginkdbb kozvetlen mérészama lehet, hogy van a kliensnek elég pénze
ahhoz, hogy megvegye, amire sziiksége van. A skizofrénidval kezeltek alig fele (44%)
nyilatkozott ugy, hogy nem szenved hidanyt, és ebben lakéformanként jelent&sebb
eltéréseket taldlunk. Mig a maganhdztartasban él6knek csak a harmada (33%) vehet meg
magdnak barmi sziikséges dolgot, addig a lakdotthonban él6k tébb, mint fele (57%), e kett6
kozott pedig az intézetben él6k (40%) inkabb a maganhdztartasban él6khoz allnak kozelebb.
Nincsenek viszont nagy kilonbségek egy ennél jéval elemibb indikator esetében: a
skizofréniaval él6k haromnegyede (76%) elégedett azzal az étellel, amit nap mint nap eszik,
és ez az arany megkozelit6leg hasonld mindharom lakéformaban élék korében.

8. dimenzid: Személyiségfejlodés

A személyiségfejl6dés igen Osszetett dimenzidjat egyfeldl a hobbi, masfel6l az életet kinyitd
internet haszndlatan keresztil vizsgdltuk. A kérdezettek donté tobbsége (82%) ugy
nyilatkozott, hogy foglalkozhat olyan dolgokkal, amik érdeklik, és ebben nincs eltérés
aszerint, hogy a valaszadd milyen lakéformdaban él. Nem igy az internethasznalat kapcsan,
ahol a teljes vdlaszado kort fed6 atlag mogott (a skizofrénidval diagnosztizalt feIn6ttek 28%-a
haszndlja) nagy eltérések vannak lakéforma szerint: a magdnhaztartasban él6k korében
minden masodik (53%), a lakdotthonban és intézetben él6k kodzott viszont csak minden
hatodik-hetedik kérdezett hasznalja az internetet (14-17%). (M7.3. tablazat)

Az életmindség O0sszevont mutatdja

Végiul a fenti 8 dimenzié 16 alkérdését egyetlen életmindség-mutatdba 0Osszesl(ritve
mutatjuk be, amely 0-16 kozotti értéket vehet fel, és ahol a magasabb érték a jobb
életmindségre utal. Ezen a 0-16-fokd skdlan a kérdezett skizofrénidval él6 feln6ttek
atlagosan 10 pontot érnek el. Az Gsszesitett életminGséget a kérdezett bizonyos jellemzéi
szerint vizsgalva csak a lak6forma és a munkaerGé-piaci aktivitas terén kapunk statisztikailag is
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szignifikans eltéréseket. A lakdotthonban él6k életminGsége a legjobb (11 pont), amelyet a

maganhaztartasban él6ké koévet (10,1 pont), és az intézetben élGké a legkevésbé jo 8,9

pont). Az hogy a kliens mikor kapta meg a diagndzisat egydltaldn nem befolyasolja az

O0sszevont mér6eszkozzel mért életminGségét. A munkaerG-piaci helyzet alapjan pedig azok

teljes életmindsége jobb (10,6 pont), akik dolgoznak, szemben azokkal, akik nem (9,1 pont).

Osszességében tehdt a lakdotthonban é18 és dolgozd skizofrénidval él6k életmindsége a

legjobb. (70. tablazat)

69. tablazat: Az életminGség Osszevont mutatdja a lakéhely tipusa, , korcsoport, nem,

iskolai végzettség, a munkaerdpiacon betoltott pozicid és az els6é pszichiatriai diagnézis

ideje szerint (N, atlag, széras) N=7105

N Atlag Sz6ras
Osszesen 105 10,0 3,1
Lakéhely tipusa
Intézet 35 8,9 3,2
Lakéotthon 35 11,0 2,8
Magdanhaztartas 35 10,1 3,0
F préba (szign) 4,205 (0,018)*
Eletkor csoportok
30-42 éves 35 9,5 3,4
43-55 éves 41 10,3 3,2
56-65 éves 29 10,3 2,6
F préba (szign) 0,851 (0,43)
Nem
Férfi 57 10,1 3,3
NG 48 10,0 2,9
F préba (szign) 0,014 (0,905)
Iskolai végzettség
Legfeljebb 8 altalanos 38 9,6 3,0
Szakiskola 30 10,5 3,3
Erettségi vagy felséfoku 36 10,3 2,9
F préba (szign) 0,756 (0,472)
Munkaerd-piaci helyzet
Dolgozik 65 10,6 2,9
Nem dolgozik 40 9,1 3,3
F préba (szign) 6,584 (0,012) *
Mikor kapta meg a kliens az elsé diagndzist

25 éves kora el6tt 43 10,0 3,3
25 éves koraban vagy annal kés6bb 52 10,0 3,0
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F préba (szign) 0,001 (0,971)

*-gal jelolve az F préba szerint szignifikdns 6sszefliggések (p < 0,05)

4.2.4.13 Osszegzés

A pszicho-szocidlis fogyatékossdggal él6kon belll a skizofrénidval diagnosztizaltakat
vizsgaltuk, akik atlagosan 26 évesen kaptak meg (elsé) pszichiatriai diagndzisukat. A
diagnozis utani elsé 5 évben a négyotddik volt legalabb két hétig korhazi kezelés alatt a
pszichiatriai betegségével 0Osszefliggésben. A maganhaztartasban él6knél az 5 év alatt
jellemzéen egy-két alkalmat jelent, mig az intézetben és lakdotthonban él6k nagyobb
aranyban voltak legalabb harom alkalommal hosszabb kérhazi kezelésen. Az atlagosan 50 év
korili valaszaddi kor atlagosan 7 éve él mind az intézetekben, mind pedig a
lakéotthonokban, igy dtlagosan korai negyvenes éveikben keriltek a jelenlegi lakdhelytkként
szolgalé intézménybe. Ez Osszecseng a hazai szakemberek véleményével, miszerint az
érintettetek leginkdbb akkor kerlilnek intézetbe, amikor az utolsé lehetséges csaladi
kapcsolataikat is elvesztik, a réluk kordbban gondoskodd sziileik meghalnak vagy olyan
idéssé vdlnak, hogy maguk is tamogatdsra szorulnak és mar nem tudjak ellatni feln6tt
gyerekiket.

Az intézményekben él6k hdaromnegyede korabban a csaladjdval, azaz a szileivel,
nagyszileivel vagy egyéb tavolabbi rokonaival élt legalabb egy ideig, nagyjabdl feliik pedig élt
allami gondozdsban illetve nevelGintézetben (is). Ez utdbbiak aranya a jelenleg
lakéotthonokban él6k kozott joval alacsonyabb. A skizofrénidval él6 vdlaszaddk szlk
harmada él valamilyen pdrkapcsolatban: tizediik hazassagban, 06tddik masfajta
parkapcsolatban. A parkapcsolatban él6k nagyjabdl fele él egyiltt parjaval és minden
harmadik kérdezettnek gyermeke is van. Ami az iskolazottsagot illeti, a skizofrénidval él6
feln6ttek nagyjabdl azonos ardnyban oszlanak meg a kiilonb6z6 iskolai végzettségek szerint:
b6 harmaduk legfeljebb 8 osztalyt, sz(ik harmaduk szakiskolat végzett, mig érettségit vagy
efolotti végzettséget tovabbi egyharmaduk szerzett. Jelenleg tizb6l hatan dolgoznak,
atlagosan kozel 6 éve, naponta atlagosan 4,5 érat.

Az életmindség terén a legjobb mutatéval a lakdotthonban él6k, a legrosszabbal az
intézetben él6k rendelkeznek. Ha az egyes életmin&ség-teriileteken keresztiil vizsgaljuk ezt,
akkor a lakdotthonban él6k jobb helyzete a dimenzidk és azokon beliili alkérdések
tobbségében egyértelmlien latszik: erre utal a masik két lakdformaban él6khoz képest az
intenzivebb tarsadalmi részvétel (szdrakozas, programokon valé részvétel), a bizalmas tarsas
kapcsolatok magasabb foka, a jogok ismeretének magasabb szintje, a pénzkezelés nagyobb
szabadsaga és altaldban egy jobb (szubjektiven megélt) anyagi helyzet, a szintén szubjektiven
megélt sikerérzet és a kedvezG6bb fizikai jollét (az dltalunk mért szempontok alapjan).
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7. Melléklet:
életminéségéhez

A pszicho-szociadlis fogyatékossaggal (skizofréniaval) él6k

M7.1. tablazat: Az életmindség mutatdi a fogyatékos emberek sajat valaszai és a segitok
altal adott valaszok dsszevetésében: eltérés szazalékos megoszlasban (%, N)

Segit6
sokkal
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(-2)

Segit6
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(-1)

Ugyanugy
értékelik a
helyzetet
(0)

Fogyatékos
ember
valamivel
jobbnak
értékeli a
helyzetét
(+1)

Fogyatékos
ember
sokkal

jobbnak

értékeli a

helyzetét
(+2)

a. Kivalaszthatja a kliens,
hogy milyen ruhat vesz fel
reggelenként?

91

4

82

b. Kiall a kliens magaért
vagy masokért? (pl.
megvédi magat vagy
masokat, felszélal az
igazdért)

14

66

10

79

c. Részt szokott venni a
kliens kozos
programokon? (pl. mozi,
koncert, falunap,
varosnap)

76

80

d. Szokott a kliens
beszélgetni a
szomszédokkal vagy a
kozelben lako
emberekkel?
INTEZMENYEN BELULI
EMBEREK NEM
SZAMITANAK!

74

80

e. Tud-e a kliens kihez
fordulni, ha tanacsra van
sziiksége? BELEERTJUK ITT
A GONDOZOT / SEGITOT /
MENTORT ES CSALADBAN
ELOKNEL A CSALADOT IS

93

81

f. Beszél a kliens
baratainak az érzéseirdl,
bizalmas dolgokrdl
(olyanokrél, amiket nem
szeretné, hogy masok is
megtudjanak, pl.
titkokrol)? ITT NEM
ERTJUK BELE A
GONDOZOJAT /
SEGITOJET

14

63

76

g. ElImondjak kliensnek,
hogy mihez van joga?

11

13

74

82

h. Donthet-e arrdl, hogy a
pénzét/a pénze egy részét

77

75
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o - F 2 5
Segits Segits ogyatékos Fogyatékos
. , ember ember
sokkal valamivel Ugyanugy .
. . T valamivel sokkal
jobbnak jobbnak értékelik a . .
s s jobbnak jobbnak N
értékeli a értékeli a helyzetet e eep 1
. . értékeli a értékeli a
helyzetét helyzetét (0) , .
-2) -1) helyzetét helyzetét
(+1) (+2)
mire kolti?
i. Szokott a kliens aggddn
vagy félni attdl, hogy 12 8 63 7 11 75
valaki bantja?
j. Vannak-e kliensnek
sikerei azokban a
do@okban,anukgtcanal 4 5 31 9 0 75
(pl. munka, tanulas,
mindennapi
tevékenységek)?
k. Végez-e a kliens
barmilyen testr"n(l)z’gast, 5 7 64 12 1 81
sportol-e (pl. sétalas,
kirandulas, kertészkedés)?
I. Részt vesz a kliens
fogaszati szlirésen, 7 11 61 13 8 72
fogorvosi ellenGrzésre?
m. Van a kliensnek elég
penze ahhoz, hogy 9 18 62 9 3 79
megvegye, amire
szliksége van?
n. Elégedett-e a kliens
azzal az étellel, amit nap 1 5 90 4 0 81
mint eszik?
o. Foglalkozhat a kliens
olyan dolgokkal, amik 8 5 84 3 1 80
érdeklik?
p. Hasznal-e a kliens 4 5 89 0 5 81

internetet?
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M7.2 tablazat Az életminiség egyes tételeinek megvaldsulasa lakéformak szerint (1-4
dimenzid) szazalékban

‘ N ‘ Igen ‘ Is-is ‘ Nem ‘6sszesen

1. Dimenzid: Onrendelkezés

Kivalaszthatja, hogy milyen ruhat vesz fel reggelenként?

Intézet 35 89 6 6 100
Lakéotthon 35 100 0 0 100
Magdanhaztartas 34 94 3 3 100
Osszesen 104 94 3 3 100
Kidll magaért vagy mdasokért?
Intézet 35 54 14 31 100
Lakéotthon 35 69 17 14 100
Magdnhaztartas 34 79 12 9 100
Osszesen 104 67 14 18 100

2. Dimenzid: Tarsadalmi részvétel

Részt szokott venni/szokott eljarni kozds programokon? (pl. Mozi, koncert, falunap, varosnap)

Intézet 35 43 11 46 100
Lakdotthon 35 80 3 17 100
Magdnhaztartas 34 50 21 29 100
Osszesen 104 58 12 31 100
Szokott beszélgetni, talalkozni a szomszédokkal vagy a kozelben laké emberekkel?
Intézet 35 31 9 60 100
Lakéotthon 35 66 11 23 100
Maganhaztartas 34 74 9 18 100
Osszesen 104 57 10 34 100

3. Dimenzid: Tarsas kapcsolatok

Tud kihez fordulni, ha tanacsra van sziiksége?

Intézet 35 83 9 9 100
Lakdotthon 35 100 0 0 100
Magdanhaztartas 34 94 3 3 100
Osszesen 104 92 4 4 100
Beszél baratainak az érzéseirdl, bizalmas dolgokrdl
Intézet 35 43 11 46 100
Lakdotthon 35 46 11 43 100
Magdnhaztartas 33 33 9 58 100
Osszesen 103 41 11 49 100
4. Dimenzio: Jogok
Elmondjak Onnek, hogy mihez van joga?
Intézet 35 69 9 23 100
Lakéotthon 35 80 17 3 100
Magdanhaztartas 32 78 16 6 100
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N Igen Issis | Nem | Osszesen
Osszesen 104 76 14 11 100
Donthet-e arrdl, hogy a pénzét/a pénze egy részét mire kolti?
Intézet 35 77 11 11 100
Lakootthon 35 91 3 6 100
Magdanhaztartas 34 77 18 6 100
Osszesen 104 82 11 8 100
M7.3 tablazat: Az életminGség egyes tételeinek megvaldsulasa lakéformak szerint (5-8
dimenzid)
| N Igen Is-is Nem | Osszesen
5. Dimenzid: érzelmi jollét
Szokott aggddni vagy félni attél, hogy valaki bantja?

Intézet 35 31 9 60 100
Lakdotthon 35 43 17 40 100
Magdnhaztartas 34 12 29 59 100
Osszesen 104 29 18 53 100
Vannak-e sikerei azokban a dolgokban, amiket csindl (pl. Munka, tanulas, mindennapi tevékenységek)?
Intézet 33 61 15 24 100
Lakdotthon 35 82 12 6 100
Magdnhaztartas 34 71 21 9 100
Osszesen 104 71 16 13 100

6. Dimenzio: Fizikai-testi jollét

Végez-e a barmilyen testmozgast, sportol-e (pl. Sétalas, kirdndulas, kertészkedés)?

Intézet 35 40 11 49 100
Lakdotthon 35 66 9 26 100
Maganhaztartas 34 47 15 38 100
Osszesen 104 51 12 38 100
Részt vesz-e fogaszati szlirésen, fogorvosi ellenérzésen?
Intézet 34 38 6 56 100
Lakdotthon 35 51 9 40 100
Maganhaztartas 33 49 18 33 100
Osszesen 104 46 11 43 100

7. Dimenzio: Anyagi jollét

Van a kliensnek elég pénze ahhoz, hogy megvegye, amire sziiksége van?

Intézet 35 40 14 46 100

Lakéotthon 35 57 17 26 100

Magdnhaztartas 33 33 37 30 100

Osszesen 104 44 22 34 100
Elégedett-e a kliens azzal az étellel, amit nap mint eszik?

Intézet 35 72 17 11 100
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Lakdotthon 35 83 17 100
Magdanhaztartas 34 74 23 100
Osszesen 104 76 19 100
8. Dimenzid: Személyiségfejlodés
Foglalkozhat a kliens olyan dolgokkal, amik érdeklik?
Intézet 35 80 9 11 100
Lakootthon 35 77 9 14 100
Magdnhaztartas 34 88 9 3 100
Osszesen 104 82 9 10 100
Hasznal-e a kliens internetet?
Intézet 35 17 0 83 100
Lakdotthon 35 14 3 83 100
Magdanhaztartds 34 53 0 47 100
Osszesen 104 28 1 71 100
8. Melléklet: Az illesztett minta legfontosabb két- és haromdimenzids

megoszlasai szerint a pszicho-szocialis fogyatékossaggal (skizofréniaval) él6k

esetében

Kiindulé minta (N=138)

Az illesztendd minta kormegoszlasa a kovetkez:

M8.1.tablazat: Korcsoportok szerinti megoszlasa lakéhely szerint, N (N=138)

18-39 éves 40-59 éves 60 év felett Osszesen
Intézet 9 29 14 52
Lakéotthon 5 27 10 42
Magdanhaztartas 19 23 2 44
Osszesen 33 79 26 138

M8.2 tablazat: Kor szerinti megoszlds legfontosabb mutatéi lakéhely szerint(N, atlag,
szo0ras, kvinitilis) (N=138)

Intézet Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen

N 52 42 44 138

Atlag 50,3 54,3 41,5 48,7

Széras 11,0 10,4 9,5 11,5
20 40 47 41 38
Kvintilesek 10 16 >3 3 s
60 56 57 38 52
80 61 61 42 59
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Mivel lakéotthonokban élnek a legkevesebben a harom lakdhelytipus kozil (N=42), a cél az
volt, hogy olyan illesztést hozzunk létre, amely 3*42 fGs almintdkat eredményez. Ehhez
viszont figyelme kellett venni, hogy a lakdéotthonban él egy 80 éves kliens, akinek kora
nagyon ,kilég” az egyébként 74 évben végz6d6 kormegoszlasban. Ezért kivettiik a mintabdl a
legid6sebb, 80 éves — lakdotthonban é16 — klienst, és 41 f6s almintdkat hoztunk létre.

Mivel a magdnhaztartdsban legfiatalabb a kordsszetétel, ezért els6 |épésben a 3 legid6sebb
maganhaztartasban él6t vesszik ki. Majd 11 f6 50 év feletti klienst vettiink ki az intézeti

mintdbdl, figyelve arra, hogy az intézetek variabilitdsat megdrizzik.

A lakéformaként 41 fére illesztett minta legfontosabb kor megoszldsai:

M8.3. tablazat kliensek életkoranak atlaga, lakohely tipusonként (N) (N=123):

Helyszin Atlag N Széras
Intézet 47,9 41 11,0
Lakootthon 53,7 41 9,7
Magdnhaztartas 43,6 41 8,8
Total 48,0 123 10,8

M8.4. tablazat: az egyes lak6hely tipusokban él6k (2 kategériaju) korcsoportok’ szerinti
megoszlasa (N) (N=123)

Intézet Lakéotthon Magdanhaztartas Osszesen
21-47 éves 23 9 30 62
48-74 éves 18 32 11 61
Osszesen 41 41 41 123

M8.5. tablazat: az egyes lakohely tipusokban él6k (3 kategoriaju) korcsoportok80 szerinti
megoszlasa (N)(N=123)

Intézet Lakdotthon Maganhaztartas Osszesen
21-42 éves 11 7 25 43
43-55 éves 17 15 11 43
56-74 éves 13 19 5 37
Osszesen 41 41 41 123

M8.6. tablazat: az egyes lakdhely tipusokban él6k nemek szerinti megoszlasa (N) (N=123):

A korcsoportokat a kor eloszlasanak, medianja és atlaga alapjan alakitottuk ki.

80p korcsoportokat a kor eloszlasanak, medianja és atlaga alapjan alakitottuk ki.
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Intézet Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen
Férfi 22 19 24 65
NG 19 22 17 58
Osszesen 41 41 41 123

A 3*41 f6s illesztett mintan tul nagyok a kor szerinti kiilonbségek (magdnhaztartdsban és
lakéotthonban él6k atlagéletkora kozti eltérés tobb mint 10 év), ami abbdl a strukturalis
kilonbségbél fakad, hogy a fiatalok nagyobb ardnyban maganhaztartasban élnek, az id6sebb
pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k pedig intézményekben feliilreprezentaltak (M4. és
M5. tablazat).

Mivel az igy kialakult 10 éves koratlag-eltérés nem felel meg az illesztés céljanak, mert
életkorilag tulsagosan heterogén, 6ssze nem hasonlithatd valaszaddkat eredményezett,
ezért tovabbi fiatal klienseket vettink ki a maganhaztartdsban él6k almintajabdl és
id6sebbeket az intézményekbdl az almintak atlagainak kozelitése céljabol.

Mivel a lakdotthonokban és nagyintézetben eleve elvétve taldltunk 30 év alatti klienseket,
maganhdztartasban pedig egyaltalan nem taldltunk 65 év felettieket, a masodik lépésben
lesz(ikitettik a mintdt a 30-65 év kozottiekre, majd az atlagok kozelitése céljabdl tovabbi 40
év alatti fiatalokat szlrtink ki a maganhaztartasban él6k kozil, és 55 éven feliilieket az
intézményi mintabdl. A 3*35 f4s illesztett minta kor szerinti megoszlasat a 7. tablazat foglalja
Ossze.

M8.7. tablazat kliensek életkoranak atlaga, lakdhely tipusonként (atlag, szords, N) (N=105)

Helyszin Atlag Széras N

Intézet 47,9 9,1 35
Lakéotthon 51,5 8,4 35
Magdnhaztartas 44,1 8,5 35
Osszesen 47,9 9,1 105

Az elsé és masodik illesztés-valtozat kozott — tovabbi 18 f6 kiszlirésével — 10 évrél 7 évre
sikerilt csokkenteni maganhdaztartasokban élGk és az intézetekben él6k atlagéletkoranak a
kiilonbségét. A harom lakhatasi formaban él6k korstruktiraja a tobblépcsés illesztést
kovet6en is valamelyest eltér egymadstdl, de az atlagok tovabbi kozelitése a kor szerinti
megoszlas tovabbi homogenizaldsaval, egyben tovabbi jelentfs esetvesztéssel jarna, igy ezt
az utolso verzidt egy megfelel6 kompromisszumnak fogadjuk el.
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M8.8. tablazat: az egyes lak6hely tipusokban él6k (2 kategériaju) korcsoportok®! szerinti

megoszlasa (N), N=105

Intézet Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen
30-47 éves 21 9 24 54
48-65 éves 14 26 11 51
Osszesen 35 35 35 105

M8.9. tablazat: az egyes lakéhely tipusokban él6k (3 kategériaju) korcsoportok®” szerinti

megoszlasa (N), N=105

Intézet Lakéotthon Maganhaztartas Osszesen
30-42 éves 9 7 19 35
43-55 éves 15 15 11 41
56-65 éves 11 13 5 29

M8.10. tablazat: Az egyes lakéhelytipusokban él6k nem és korcsoport szerinti megoszlasai

(N)
30-47 éves 48-65 éves Osszesen
Férfi 12 6 18
NG 9 8 17
Intézet Osszesen 21 14 35
Férfi 6 11 17
NG 3 15 18
Lakéotthon Osszesen 9 26 35
Férfi 18 4 22
NG 6 7 13
Maganhdztartas Osszesen 24 11 35
Férfi 36 21 57
NG 18 30 48
Osszesen Osszesen 54 51 105

8L korcsoportokat a kor eloszlasanak, medianja és atlaga alapjan alakitottuk ki.

8 korcsoportokat a kor eloszlasanak, medianja és atlaga alapjan alakitottuk ki.
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M8.11. tablazat A pszichiatriai diagnozis ideje korcsoportonként az eltéré lakdhely
tipusokban (N, atlag, széras) N=95

Helyszin Korcsoportok N Eletkori atlag Szoras
30-42 9 24,5 7,5
i 43-55 15 27,2 7,0
Intézet
56-65 10 29,9 7,5
Osszesen 34 27,3 7,4
30-42 5 22,3 2,9
. 43-55 13 21,6 2,9
Lakdotthon
56-65 11 28,0 6,6
Osszesen 29 21,7 7,9
30-42 17 25,1 4,5
(s , 43-55 11 24,8 8,4
Magdnhaztartas
56-65 4 39,3 5,7
Osszesen 32 26,8 7,7
Intézet 34 27,2 7,5
.. Lakéotthon 29 24,0 7,3
Osszesen — -
Maganhaztartas 32 26,8 7,7
Osszesen 95 26,0 7,6
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4.3 KOLTSEGHATEKONYSAG

4.3.1 AZ ERTELMI FOGYATEKOSSAGGAL ELOK ELLATASI KOLTSEGEI A
KULONBOZO LAKHATASI FORMAKBAN (KOPASZ MARIANNA)

4.3.1.1 Bevezetés

A jelen vizsgalat célja, hogy Osszevessiik az értelmi fogyatékossaggal él6 felnGttek ellatasi
koltségeit harom lakhatasi formdban: maganhaztartasokban, nagy létszamu intézetekben és
lakéotthonokban. Ez a kutatdsi cél szamos kihivast rejt magdban. Egyfeldl, a
maganhdztartason bellli lakhatas koltségeinek feltérképezése terén nagyon kevés kutatasi
el6zményre hagyatkozhatunk, masfel6l a maganhdztartasbeli és az intézményes lakhatas
0sszehasonlitasa korantsem kézenfekvé.

Noha az értelmi fogyatékos személyek tulnyomd tobbsége a csalddjaval él, meglepGen kevés
kutatds, kozpolitikai kezdeményezés kapcsolddik az értelmi fogyatékos emberek csaladon
beliili gondozdsdhoz. Ha mégis erre a csoportra irdnyulna egy vizsgdlat (és nem azokra a
személyek, akik otthonukon kiviil élnek), jellemz6en akkor is vagy a koragyermekkor vagy az
iskolds idGszak kerll az érdekl6dés kozéppontjaba (Seltzer 2000; idézi Lewis és Johnson
2005). A csaladban él6 fogyatékos személyek (konkrétan gyermekek) ellatasanak/
gondozasanak koltségeit tipikusan a nem fogyatékossaggal él6 személyek (gyermekek)
csalddon belili elldtasanak koltségeihez mérten vizsgdljdk. Nem ismeriink a nemzetkozi
irodalomban olyan 06sszehasonlitdast, amely a csaladon belili gondozas koéltségeit az
intézményes lakhatdsi formak koltségeivel vetné Gssze. Ebben az értelemben ennek a
jelenlegi vizsgdlatnak nincsenek kozvetlen kutatdsi el6zményei. Fontosnak tartjuk ezért
kiemelni, hogy amennyiben a magdnhdaztartdason belili lakhatdst az intézményes lakhatas
kiilonb6z6 formadival prébaljuk 6sszehasonlitani, szamos nehézséggel keriiliink szembe.
Ehelyltt csak arra mutatunk rd, hogy amennyiben az elemzés maganhdaztartdsok és
intézmények koltségeinek az Osszevetését célozza, korantsem egyértelmi, hogy milyen
koltségekre terjedjen ki az 6sszehasonlitas, illetve, maga az is problémaként vet6dik fel, hogy
a maganhaztartasok és az intézmények koltségvetését egymdssal Osszehasonlithatova
tegylik. A kovetkez6 fejezetben részletesen is foglalkozunk ezekkel a kérdésekkel. EI&szor
azonban réviden felvazoljuk az elemzés kereteit.

Altaldban véve, a koltségeknek négy nagy tipusat kildnithetjik el egymastél (Knapp
1995:19):

e a fogyatékos személyek szamara nyujtott egészségiigyi szolgaltatasok kozvetlen
koltségei (direct costs),
e azezeket kiegészit6 kozvetett koltségek (indirect costs);
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e rejtett, de pénzben kifejezhetd (hidden costs) koltségek, amelyek neviiknél fogva
nem kozvetlenll azonosithaték, mint amilyen példaul a csalddi vagy onkéntes
tdmogatas koltsége;

e ésvégll, a pénzben nem kifejezhetd koltségek (immeasurable costs), mint amilyen
a gondozas pszichés terhei.

Az elemzés alapelveit a kovetkezSkben foglalhatjuk 6ssze Knapp (1995) és Beecham (1995)
munkai alapjan.

e Az elemzésnek el6szor is atfogénak kell lennie, azaz mind a koltségek, mind az
outputok mérésénél torekedni kell arra, hogy az Osszes relevans szolgaltatast
tekintetbe vegylik, és tekintettel legylink a potencidlis hatdsokra mind a
szolgdltatast igénybe vev6k, mind a segiték, mind pedig a szélesebb tarsadalom
szempontjabdl. Természetesen ez aldl lehetnek kivételek, amikor is elegendé a
szolgaltatasok egy szlikebb legkoltségesebb korére 6sszpontositani ahhoz, hogy
kielégit6 képet kaphassunk.

e Masodszor, fontos felismerni azt, hogy lényeges kilonbségek lehetnek mind a
koltségek, mind pedig a kimenetek szempontjabdl az egyes szolgaltatasnyujtok és
igénybevevGk kozott. Lényeges kérdés, hogy milyen tényez6k befolyasoljak a
szolgaltatasok koltségeit és kimeneteit.

e Harmadszor, a koltségek mérésénél fontos elv, hogy nem csak a ténylegesen
eszkozolt kiaddsokat kell elszamolnunk, hanem figyelembe kell venniink az adott
alternativa vélasztasa miatt elveszett lehet&ség koltségét, vagyis a haszondldozat-
koltséget (opportunity cost) is. A maganhaztartason belili lakhatds esetében
ennek megfelel6éen haszondldozat-koltségként fogjuk elszamolni azt az elmaradt
jovedelmet, amelyr6l a gondozast végz6 csalddtag lemond, amikor a fogyatékos
csaladtag dpoldsat végzi.

III

e Negyedszer, az 6sszehasonlitds soran a ,hasonldt a hasonldval” elv kovetendd,
azaz biztositani kell, hogy a szolgaltatast igénybevev6k és a szolgaltatast nyujtdk
hasonld korét vizsgaljuk. A jelen vizsgalat szempontjabdl ez azt jelenti, hogy nem
hasonlithatunk 6ssze egymassal kiilénb6z8 sulyossagu fogyatékossaggal él6 és
kiilonb6z6 mértékl segitséget igényl6é személyeket sem a szolgaltatasnyujtds
koltségei, sem pedig a kimenetek tekintetében. Vagyis gondoskodni kell arrdl,
hogy a kilonbo6z6 lakhatdsi formakban él6 fogyatékos személyek mintaja minél
inkabb hasonlitson egymadsra, akkor is, ha torténetesen az egyes lakhatasi
formakban él6k Osszetétele egymastdl jelentésen eltér. Ez 6nmagaban is igen
jelentGs kihivas, mivel az egyes lakhatdsi formakban tipikusan kiilénb6z6 fokban
fogyatékos személyek élnek (, masrészt tovabbi nehezits tényezs, ha a ,hasonlét a

III

hasonléval” elvet nem két, hanem hdrom lakhatdsi formdban sziikséges —
illesztéssel (matching) vagy statisztikai kontrollalassal — biztositani.
e Végiil, fontos megteremteni a kapcsolatot a koltséginformacidk és a kimenetre

vonatkozd informaciok kdzott. Ez azt jelenti, hogy fel kell tenni azt a kérdést, hogy
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a jobb kimenetek a kiadasok magasabb szintjébdl kovetkeznek-e, minden mas
tényez6t vdltozatlannak véve. Az is lényeges tovabba, hogy azonositsuk, a
szolgaltatast igénybevev6k mely egyéni jellemzéi és szikségletei azok, amelyek a
koltségeket novelik. A jelen esetben példaul fontos kérdés, hogy az értelmi
fogyatékos személyek 6nallédsaganak foka, vagy mashonnan nézve a segitség iranti
igénye mennyiben befolyasolja a szolgaltatasnyujtas koltségét.

4.3.1.2 A koltségek mérésének lehetbségei és korlatai a harom lakhatasi formdban

4.3.1.3 Gondozas-segités

A gondozas-segités koltségeinek a harom lakhatasi formaban tortén6 Osszevetése azt a
nehézséget veti fel, hogy mig az intézményekben ez a tétel az elszamolt koltségek kozott
bérkoltség formajdban megjelenik, addig a maganhdztartdson beliili lakhatds esetében nem
(hidden cost). Nyilvanvald, hogy tarsadalmi szempontbdl ugyanugy koltsége van a
fogyatékos személyek maganhaztartason bellli gondozdsdnak, mintha intézetben vagy
lakéotthonban torténne ugyanez. Ahhoz tehat, hogy egymassal 0sszevethetévé tegyilk az
intézményes és a maganhaztartason bellli lakhatast, az utébbi esetében igy meg kell
becsllnink azt a gondozds miatt kies6 munkajévedelmet, amit a fogyatékos személy
gondozasat végz6 személy realizalhatna abban az esetben, ha nem a csaladtagjat gondozna,
hanem helyette keres6tevékenységet végezne.

4.3.1.4 Szakmai szolgaltatdsok

Fontos kilonbség az ehelyitt vizsgdlt lakhatasi formak kozott, hogy ezekben mas és mas a
szolgaltatasnyujtas szervez6dése vagy struktirdja. Meg kell kilonboztetniink egymastdl a
helyben (ie. a lakhatasi szolgdltatast nyujté telephelyén) és nem helyben nyujtott
szolgaltatasokat. Mig az intézetekben a szolgdltatasok egy jelentGs része kapun belili, addig
a magdnhdaztartasok szamara a szolgdltatdsok mindegyikét (a gondozast nem szdmitva) kiilsé
szolgaltatasi helyszinen nyujtjak. A lakdotthonok esetében is — bar e tekintetben jelentGsek
az egyes létesitmények kozti kiilonbségek — inkabb a kapun kivili, fragmentalt szolgaltatas
igénybevétel jellemz6. Ez a lakhatasi formak kozti kiilonb6z6ség nem csak fizikai értelemben,
hanem szamviteli értelemben is megjelenik, amely nehézséget jelent a vonatkozé koltségek
Osszehasonlitasandl. Mig a nagy létszamu intézetek koltségvetésében megjelennek a szakmai
szolgaltatasok koltségei (legaldbbis amennyiben kapun belil nydjtott szolgaltatasrél van szo),
addig a lakéotthonok és a fogyatékos csaladtagrél gondoskodd csaladok esetében a
szolgaltatok széles korétél kellene informdciot szerezni ahhoz, hogy megbecsiilhessik az
adott lakhatasi formdakban él6k altal igénybe vett szolgaltatasok tarsadalmi koltségét. Erre a
jelen kutatdsnak a keretei kozott nem volt moéd; adatokat csak maguktol a
magdanhdztartasoktdl és a lakhatdsi szolgéltatast nyujtd szervezetektdl gydijtottink. igy a
jelen vizsgalatban a szolgdltatasok igénybevételét csak mint output-oldali (életmindség)
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tényez6t tudjuk figyelembe venni. Feltételezheté ugyanakkor, hogy az ellatottak 3altal
igénybe vett szolgdltatdsi csomag koltsége relative kis aranyt képvisel az ellatas teljes
koltségén belil.

4.3.1.5 Overhead (altalanos) koltségek

A jelen vizsgalatban az overhead (altalanos) koltségeket szliken értelmeztilk, azaz nem
értettiik bele ebbe a kategoridaba az olyan koltségeket, amelyek a lakhatasi szolgaltatds
nyujtasahoz (alaptevékenységhez) kapcsolddnak. Ebben az értelmezésben igy a kodzlizemi
szolgdltatasok koltségeit a lakhatdsi koltségek kozott vettilk szamba, nem pedig overhead
koltségként. Az overhead koltségek kozé az olyan altaldnos koltségek tartoznak tehdt,
amelyek kivil esnek a lakhatds-gondozas koltségein. llyen példaul az adminisztrativ
munkakorokben foglalkoztatottak bérkoltsége vagy az ezekben a feladatkorokben
igénybevett kiils6 szolgaltatasok koltsége, illetve az ezekkel kapcsolatban elszamolt dologi
kiadasok. Ezen a ponton latszik is, hogy overhead koltségek a vizsgalatban csak az
intézmények esetében vehetdk realisan figyelembe (a maganhaztartasok esetében nem).
Ugyanakkor ezek sem feltétlenliil konnyen hasonlithatok Ossze egymassal, illetve
elkerilhetetlenek a torzitasok. Ezeknek tobb forrasa is lehet. Egyfel6l, az olyan intézmények
esetében, amelyek tobb telephelyen mikodnek, feltehet6, hogy az adminisztracié egy
helyen zajlik. igy minden telephely esetében az adott telephelyre aranyosan juté overhead
koltséget kellene figyelembe venni, fliggetlenil attél, hogy az helyben vagy masutt merdil fel.
Masfeldl, az allami fenntartasu intézmények esetében a kdnyvelés a fenntartonal torténik,
igy annak a koltségei is a fenntarténal jelennek meg. A civil fenntartasu intézményeknél is
el6fordul, hogy ezek a funkcidkat nem helyben, hanem a mikodtetést végzé alapitvanynal
l[atjak el. El6re jelezziik azonban, hogy ez a vizsgalat a — lakhatdsi szolgaltatast nyujté
intézmény szempontjabdél — helyben felmeriilé overhead koltségekre korlatozédik.

4.3.1.6 Tokekoltség

A lakhatasi szolgdltatasok koltségei kozott a t6kekoltséget is figyelembe kellene venni.
Szemben a szakmai szolgaltatasok bérkoltségével, az épliletek és ingatlanok t6kekoltsége
jelent6s terileti eltéréseket mutat (Beecham 1995: 68). A tbékekoltséget azonban a
gyakorlatban csak kevés esetben szamoljdk el a koltségelemzés soran (errél lasd Walsh et al
2003).

A t6kekoltséget kiszamithatjuk az ingatlan jelenlegi diszkontalt piaci értéke, vagy a fizetett
bérleti dij alapjan. (Az épliletek utan leirt targyévi értékcsokkenést ritkdn hasznaljak erre a
célra.) Magyarorszagon az allami/6nkormanyzati fenntartasu intézmények épiletidllomanya
a magyar allam vagy az adott varos tulajdonaban van, és azt az intézmények ingyenesen
hasznaljak, igy nincsen a tékekoltség elszdmoldsdahoz figyelembe vehetd bérleti dij.
Altaldnossagban ez a helyzet jellemz3 az intézetek esetében, mig a lakéotthonok e
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tekintetben valtozatosabb képet mutatnak. Tarsadalmi szempontbdl azonban ugyanugy
koltséget jelent az ingyenes ingatlanhasznalat (csak éppen nem az adott lakhatasi
szolgdltatast nyujté intézmény koltségvetésében jelenik meg).

A jelen vizsgalatban tovabbi nehézséget jelent a t6kekoltségek elszamolasdban a
maganhaztartasok és intézmények kozotti 0sszehasonlitas igénye. A kérdbives kérdezés
soran mind a haztartasféket, mind az intézményvezetSket megkérdeztik a lakhatast nyujté
ingatlan piaci értékét. Ezeknek a kérdéseknek az esetében azonban sajnos — a kérdés
jellegébdl adéddan és 6sszhangban az el6zetes varakozasokkal — alacsony vélaszadasi arany
volt jellemzd. Az ingatlan értékének kutatdi becslésére ugyanakkor egy az orszag egészére
kiterjed6, kismintas vizsgalatban nem adottak a lehetGségek. Figyelembe véve az
ingatlanarak jelent6s regionalis (és helyi) kilonbségeit, ilyen becsléssel legfeljebb akkor
lenne érdemes préobdlkozni, ha az 6sszes valaszadd intézmény egyetlen jol korilirt terileten
helyezkedne el.

4.3.1.7 A teljes minta néhany alapjellemzdéje

4.3.1.7.1 Gondozdsi szlikséglet

Az aldbbi eredmények az adaptiv magatartasi kategéridk szerint illesztett mintan végzett
elemzésekbdl szarmaznak. A segit6k altal adott valaszok alapjan az latszik, hogy az ellatottak
gondozasanak, tamogatdsdnak iddigénye — ahogyan azt varnank is —, nem fliggetlen attdl,
hogy milyen mértékben 6nalldak, vagyis mennyire képesek magukat ellatni. Azaz, minél tobb
terlileten 6nallé valaki, annal kevesebb id6 sziikséges a gondozasara. Az atlagos gondozasra
forditott id6 mutat némi eltérést a harom lakhatdsi formdban, de a kiilonbség nem
szignifikdns (a maganhaztartasokban a legmagasabb, mig az intézetekben a legalacsonyabb a
gondozasra forditott id6.) (70. tablazat) Ugyanigy, a 24 6ras felligyelet iranti igény is annak
fliggvénye, hogy ki milyen fokban képes 6nmagat ellatni. A folyamatos felligyeletet igényl6k
aranya az intézetekben a legmagasabb, de a lakhatasi formak kozti kiilonbség itt sem
szignifikdns. (71. tablazat)

70. tablazat: Az ellatottak gondozasahoz sziikséges id6 lakhatdsi formanként a gondozo
személy szerint (6ra/nap)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Magdanhaztartas 5,7 5,2 4 0 18 29
Lakéotthon 4,8 4,7 3 0 18 29
Intézet 3,8 3,5 4 0 18 31
Osszesen 4,7 4,5 4 0 18 89

Mivel kalon kérdést tettlink fel a kérdGivben a felligyeletre vonatkozdan, a gondozasi id§ tekintetében a
néhany esetben eléforduld 18 6randl hosszabb gondozasi sziikségletet — a feltételezhetéen alvasra forditott
id6vel csokkentve — 18 draként vettik figyelembe.
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71. tablazat: A 24 dras felligyeletet igényl6 ellatottak aranya lakhatasi formanként a
gondozod személy megitélése alapjan (%)

% N (f6)
Magdnhaztartas 48,5 33
Lakéotthon 60,6 33
Intézet 72,7 33
Osszesen 60,6 99

4.3.1.7.2 Szakmai szolgdltatdasok igénybevétele

Az ellatottak altal igénybe vett szolgdltatasok felmérésékor a mozgdsterdpia, szocialis,
mentalhigiénés foglalkozas, pszichiatriai foglalkozas, fejleszt6pedagdgiai foglalkozas és egyéb
szolgaltatasokra kérdeztiink ra. Az adatok alapjan az rajzolédik ki, hogy a legkevesebb
szolgdltatashoz egyértelmiien a maganhaztartasban é16 fogyatékos személyek jutnak hozza,
mig a legtobbhoz a lakdotthonok lakdi. A lakdotthonokban él6k atlagosan 2,7 szakmai
szolgaltatast kapnak, mig a maganhaztartasban él6k atlagosan 0,8-at. A nagy létszamu
intézetek lakéi a kett6 kozott helyezkednek el a sorban. (72. tablazat) A maganhaztartasban
él6 fogyatékos emberek rosszabb szolgdltatdsokkal vald ellatottsdga minden egyes
szolgdltatdas  esetében (mozgdasterdpia,  szocidlis, mentdlhigiénés  foglalkozds,
fejlesztépedagdgiai foglalkozds és egyéb foglalkozas) kirajzolddik, kivéve a pszichidtriai
foglalkozason valé részvételt. (73. tablazat)

72. tablazat: Az ellatottak altal igénybe vett szakmai szolgdltatasok szama lakhatasi
formanként (db)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Magdanhaztartas 0,82 1,10 0 0 4 33
Lakéotthon 2,73 1,33 3 1 5 33
Intézet 1,88 1,14 2 0 4 33
Osszesen 1,81 1,42 2 0 5 99

73. tablazat: Az egyes szakmai szolgaltatasokat igénybevevék aranya az egyes lakhatasi
formakban (%)

Maganhaztartas | Lakéotthon Intézet Osszesen N (f6)
FeJIesztoEJedagogla| 273 78.8 56.3 541 98
foglalkozas
Szocialis,
mentalhigiénés 21,2 69,7 62,5 51,0 98
foglalkozas
Pszichiatriai 18,2 37,5 9,4 21,6 97
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foglalkozas

Mozgasterapia 12,1 60,4 45,5 39,4 99

Egyéb human vagy

. . 3,1 32,1 18,8 17,6 92
szakmai foglalkozds

4.3.1.7.3 Foglalkoztatds

A megkérdezett értelmi fogyatékos személyek hattizede dolgozott a kérdezés idején. Az
otthonél6k foglalkoztatasi aranya a legalacsonyabb, de a lakhatasi formak kozti kiilonbség
nem szignifikans. (74. tdblazat) A munkat végzék koziil legtobben (31 f6 az 59 f6bdl) 4
ordban dolgoznak, de elterjedtnek tlinik még a 6 6rds foglalkoztatas is. A leggyakoribb
foglalkoztatdsi forma messze a munka-rehabilitacios foglalkoztatas (37 f6 az 57 f6bdl). Nyilt
munkaerdpiacon foglalkoztatott személy nem volt a mintaban. A végzett munka tipusaban
markans eltérés mutatkozik a lakhatasi forma fliggvényében. Mig a maganhaztartasban és a
nagy létszdmu intézetben él6k korében a munka-rehabilitaciés foglalkoztatdas a
legjellemz6bb, addig a lakdotthonban él6k koérében fejleszt6-felkészité foglalkoztatasban
keretében dolgoznak a legtdbben.

74. tablazat: A valamilyen foglalkoztatasi formaban résztvevé egyének aranya lakhatasi
formanként (%)

% N (f6)
Magdanhaztartas 48,5 33
Lakéotthon 69,7 33
Intézet 60,6 33
Osszesen 59,6 99

4.3.1.8 A maganhdztartdson bellli ellatas koltségei

A maganhdztartason belili ellatds koltségeinek szamszerUsitésénél kiinduldsi alapunk az,
hogy a valds koltségek azok a kiadasok, amiket a maganhaztartdsok a fogyatékos személyre
az adott haztartdsi jovedelem mellett eszkdzolnek (beleértve a fogyatékossaggal 0sszefliggd
és az attol fuggetlen kiadasokat). Nyilvanvald, hogy a fogyatékossaggal 6sszefliggs kiadasok,
csak ugy, mint a haztartasok mas kiaddsai, a haztartas jovedelme altal korldtozottak, annak
aldvettetek (i.e. csak annyi pénz kolthet6 el, amennyi rendelkezésre all). Ha novekszik a
jovedelem, akkor a megnovekedett jovedelembdl valamekkora rész a fogyatékossaggal
Osszefligg6 olyan javakra és szolgdltatasokra jut, amelyek egyébirant hattérbe szorultak
volna az alapvetd sziikségletek mogott, amig a jovedelem szi(ikds volt. Ez nem jelenti azt,
hogy ezek a tobbletkiadasok, amelyek a megnévekedett jovedelem révén realizdlédtak, ne
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lennének igazoltak. Ugyanakkor téves lenne az az érvelés is, amely azt sugallja, hogy a
fogyatékossag valds koltségei azok, amennyit a nagyon magas jovedelmU emberek koltenek
ra (Berthoud 1991). A tovabbiakban tehat a fogyatékos személyek magdanhaztartason belli
elldtdsanak koltségeit ugy szamitjuk, hogy az ilyen személyekr6l gondoskodd
maganhaztartasok fogyatékos személyre jutd tényleges kiaddsait atlagoljuk. Azokndl a
tételeknél, ahol indokolt és lehetséges volt, ott konkrétan a fogyatékos csaladtagra forditott
Osszegeket vettik figyelembe, ahol nem, ott pedig az adott haztartds egy f6re juté kiadasait.
A magdnhdztartdson bellli ellatds koltségeinek szamitasakor a 2014. évet vettik figyelembe.

4.3.1.8.1 Lakhatdssal 6sszefliggd koltségek

A lakhatasi koltségek kozott vettiik szdmba az élelmiszerekre forditott kiadasokat, a
lakdsfenntartassal kapcsolatos koltségeket (pl. flités, vilagitas, stb.), a lakdskarbantartasi
kiaddsokat, a kozlekedés és a kommunikacid koltségeit, és az egyéb kiadasokat (pl.
tisztitdszerek, stb.). Ezeket egylttvéve a fogyatékos csalddtagra jutd havi lakhatasi koltség
53.654 forintra adédik. (75. tablazat)

75. tablazat: A magdnhaztartasban él6 fogyatékos csalddtagra juté havi lakhatdassal
osszefiiggd kiadasok (Ft/f6/hd)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Elelmiszer 24919 14 527 20 000 10 000 75 000 33
Rezsikoltség 13458 4917 12 950 7 400 27 158 27
Lakdskarbantartds 4105 8 051 1041 0 41 667 32
Kozlekedés 4247 5432 1200 0 20 000 29
Z‘:gilzagr‘izrocg 556 1043 0 0 4167 32
Kommunikacio 3782 2318 3150 875 9 550 20
Egyéb 2 588 2424 2042 0 13 333 30

4.3.1.8.2 A fogyatékossdggal 6sszefiiggd kiaddsok

A mintdba kerilt haztartdsoknak mintegy kétharmada koltott pénzt a fogyatékos csaladtag
gyogyszereire, illetve gydgyhatasu készitményekre a kérdezést megel6z6 harom hdnapban.
A nulla forintos kiaddsokat a fogyatékos személyeknek a kozgydgyellatasra vald jogosultsaga
magyarazhatja. A fogyatékos csaladtag gydgyszereire havi szinten atlagosan 1 697 forint
ment el a vadlaszadé maganhdztartasokban (76. tablazat)

A fogyatékos egyénr6l gondoskodd maganhaztartasok kozott alig akadt olyan, amelyik
orvosra, pszicholdgusra, pszichiaterre, gydgytorndra, masszazsra, vagy egyéb mas
egészségligyi szolgaltatasra koltott volna a kérdezést megel6z6 harom hoénap folyaman.
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Nagyon kevés haztartas szamolt be gydgyaszati segédeszkozokkel kapcsolatos kiadasokrol is
az elmult 12 héonapra vonatkozéan.

76. tablazat: A fogyatékossaggal 6sszefiiggé havi kiadasok (Ft/f6/hd)

Atlag Széras Median Minimum | Maximum N (f6)
Gyodgyszer 1697 2 956 500 0 14 000 29
Gyogyaszati 288 1225 0 0 6 667 31
segédeszkoz
Egészségligyi
szolgdltatas 625 3536 0 0 20000 32
(fizetGs)

4.3.1.8.3 Gondozds-segités kéoltsége

A magdnhdztartasbeli lakhatds esetében meg kell becsiilniink a gondozas miatt kiesé
munkajovedelmet is, amit a gondozast végz6 személy realizalhatna abban az esetben, ha
nem a sajat csaladtagjat gondozna (hanem valamilyen keresGtevékenységet végezne ebben
az id6ben). Ennek az elmaradt jovedelemnek (haszonaldozat-koltségnek) a becslésére kétféle
lehetdség is kindlkozik. Kézenfekv6bbnek tlinik az a mddszer, hogy azt nézziik meg, mennyi
pénzt kereshetne a gondozdst végzd csalddtag abban az esetben, ha nem a sajat
hozzatartozéjat gondoznd, hanem egy kiviilallé személyt, vagyis ugyanezt a tevékenységet
piaci szolgaltatasként értékesitené, ugyanannyi drdban, amennyiben a hozzatartozojat
gondozza (a tovdbbiakban 1. becslési mddszer). Ha ily mdédon becsiljik a gondozast végz6
személy kies6 jovedelmét, akkor ez azzal az elénnyel jar, hogy a kies6 jovedelem fligg attdl,
hogy a fogyatékos csaladtagnak mekkora a gondozasi szlikséglete. Ha térténetesen csak napi
1-2 ora, akkor sokkal kisebb elmaradt munkajovedelemmel szdmolunk, mintha napi 4-6 6ra
lenne. Vagyis a gondozdas miatt kies6 jovedelem aranyos lesz a gondozasi sziikséglettel.

Kiloén kezelend6k azok, akik a gondozasi tevékenység mellett is végeznek valamilyen
keres6tevékenységet (9 ilyen eset volt a mintaban). Az 6 esetiikben feltételezhets, hogy
mivel dolgoznak, a gondozast részben mas csaladtag segitségével, részben a szabadidejik
terhére végzik. Nem kizart ugyanakkor az sem, hogy a gondozds részben a munkara
fordithatd id6t csokkenti, err6l azonban nem rendelkeziink kell6 informacidval. Ezért
azokban az esetekben, ahol a gondozast végz6 személy foglalkoztatott, nulla kies6
jovedelemmel kalkulalunk.

A gondozas miatt elmaradt jovedelem becsléséhez 400 Ft/éras Sradijat®® és atlagosan havi
21 munkanapot véve, az otthoni gondozas miatt kies6 jovedelem 31 863 Ft lesz. Az elmaradt

8 A fenti oradij alapjan a kérddivben szerepl azon valaszok jelentették, amit a valaszaddk arra vonatkozéan
adtak meg, hogy amennyiben &k igényelnek kiils6 (csaladon kiviili) gondozast, mennyit fizetnek érte.
Megjegyzend6, hogy kevés adatpont allt rendelkezésiinkre az éradij meghatarozasahoz.
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munkajovedelem az oradij fliggvénye, igy annak meghatarozasa kritikus a kalkulacio
szempontjabdl.

77. tablazat: Az otthoni gondozas becsiilt haszonaldozat-kéltsége (Ft/f6/hd). 1. becslési

modszer

Atlag Sz6ras Medidan | Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas 31863 39 360 25200 0 151 200 29
haszonaldozat-
koltsége

Kitérét jelent ugyan, de fontos megjegyezni, hogy a maganhdaztartdsok szamara nem a
gondozas miatt kies6 jovedelem teljes egésze, hanem annak csak egy része jelenik meg
koltségként. A gondozds miatt kiesé jovedelem nagysagat mérsékli ugyanis a gondozast
végz4 csaladtag szamara jaro apolasi dij (vagy rendszeres szocialis segély). (Természetesen
nem zdarhatd ki az sem, hogy az apolasi dij egyes esetekben nagyobb is lehet, mint a
gondozast végz6 csalddtag kiesé jovedelme. llyen lehet az, ha a széban forgd fogyatékos
személy gondozasa nem emészt fel tulsdgosan sok idét.) igy a gondozas koltsége a csaldd
vagy magdnhdztartds szdmdra az elmaradt jovedelem és az apoldsi dij (vagy rendszeres
szocialis segély) kilénbsége, azaz 22 323 forint lesz.2* A maganhaztartasban él6 fogyatékos
személy gondozasanak teljes tdrsadalmi kéltsége azonban a gondozas kovetkeztében kies6
teljes jovedelem.

A becslést egy masik médszer alapjan is elvégezhetjik (a tovabbiakban 2. becslési mddszer).
Ekkor a kiesé jovedelem becsléséhez azt az Osszeget vessziik, amit a gondozast végz6
személy a sajat becslése szerint megkereshetne, ha elmenne dolgozni (abban a
munkakorben, amiben el tudna helyezkedni). Abban az esetben, ha a gondozd csaladtag
sajat megldtasa szerint nem tudna elhelyezkedni, akkor a kies6 jovedelem nulla lesz, ha el
tudna, akkor az az 6sszeg, amit sajat becslése szerint keresni tudna®. Aki a gondozas mellett
is dolgozott, annak az esetében ezuttal is nulla kies6 jovedelemmel szdmolunk. Ennek
alapjan a gondozast végz6 személyek atlagosan havi netté 15 938 Ft-ot tudnanak keresni. (Ez
az elsé latasra alacsonynak tlind 6sszeg azzal magyarazhaté, hogy kevesen vannak azok, akik
nem dolgoznak, de ugy vélik, el tudnanak helyezkedni.)

Ismét érdemes rapillantani a gondozds miatt elmaradt jovedelemre a magdnhdztartas
szempontjabdl is. A maganhaztartas szamara jelentkezé tényleges elmaradt jovedelem

84 , . e / ,
Az erre vonatkozd szamitasokat lasd a Mellékletben.

¥ Azok, akik ugy itélték meg, hogy el tudnanak helyezkedni, azok atlagosan netté 85.000 forintos keresetre
szamitananak.
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ebben az esetben is ennek az 0sszegnek és az apolasi dijnak a kiilonbbzete, azaz 26.691
forint (Iasd a 9. Mellékletben).

78. tablazat: Az otthoni gondozas becsiilt haszonaldozat-kéltsége (Ft/f6/hd). 2. becslési
madszer

Atlag Sz6ras Medidan | Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas 15 938 36971 0 0 150 000 32
haszonaldozat-
koltsége

Osszevetve a két becslést egymassal a kdvetkezéket kapjuk: a maganhaztartasban é16
fogyatékos tag gondozasanak, segitésének teljes tarsadalmi koltsége (a gondozd személy
kies6 munkajovedelme) 15 938 és 31 863 forint kdzé tehet6. A maganhdztartasok szamara
ez 7 991-22 323 forint, kdszonhetSen az apolasi dijnak.

Végiil, arra is ki kell térniink, hogy a valésagban a gondozas terhei vagy koltségei koz6tt nem
csak az elmaradt munkajovedelemmel kellene foglalkoznunk, hanem emellett a gondozas
miatt feldldozott pihendidével is. Ennek a szdmszer(sitéséhez még az elmaradt
munkajovedelemhez képest is nehéz fogddzot talalni. Még inkdbb igaz ez a gondozasi
tevékenység pszichés terheire (pl. fokozott stressz), amelyet ezekben az esetekben a
magdanhdztartds vallal. Ha a csalddi gondozas terheit pénzben kifejezhetdvé kivanjuk tenni,
és ezeket figyelmen kiviil hagyjuk, valdszinUsithet6, hogy tendencidjaban véve alul fogjuk
becsulni a valds terheket.

4.3.1.9 Az intézeti és lakdotthoni lakhatas

Az intézményben él6k gondozasdnak koéltségeir6l online kitdltendd kérdGiv segitségével
gylijtottink informacidt. A koltségek mellett a kérddiv a foglalkoztatotti létszamra és a
bevételekre vonatkozdan is tartalmazott kérdéseket (a 2014-es évre).®. A kérdéiv kitoltésére
az intézmények vezetGit kértik meg. Megjegyezziik, hogy a kérd6iv megvalaszoldsa —
minden er&feszités ellenére is — viszonylag munkaigényes volt, ami a kérdések jellegébdl és
egyéb tényez6kbdl fakad. Egyfel6l, a magdnhdaztartdsban él6k gondozasi koltségeivel vald
Osszehasonlitds miatt olyan szerkezetben kellett feltenniink a koltségekre vonatkozd
kérdéseket, ami alapvetéen kilonbozik az intézményi konyvelés szerkezetétdl. Ez azt jelenti,
hogy bizonyos koltségtételek esetében kalkuldciéra volt sziikség a valaszadashoz. Ez
nyilvanvald6 moédon érdemben csokkentette a vdlaszaddsi hajlanddsagot. Masfeldl,

% A kérdGiv készitése soran egyuttmiikodtiink két intézet és egy lakdotthon vezetSjével. Az érintetteknek
ezuton is koszénetiinket fejezzik ki az egytttmikodésiikért.
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lényegesen neheziti a szamok elBallitasat az intézetek esetében, hogy a konyvelést nem
maguk, hanem a fenntartd végzi, vagyis a konyvviteli sarokszdmok nem az intézetben allnak
el6. (Vagyis a kérddiv kitoltéséhez a fenntarté adatszolgdltatasara volt sziikség.) Ez az
intézményi kornyezet dnmagdban is magyarazza, hogy daltaldban véve kevés intézetvezetd
mutatkozott hajlanddnak a kérdGiv kitoltésére. A lakdotthonok egy részénél szintén gondot
okozhatott, hogy a kdnyvelés a lakéotthont m(ikodtets alapitvanynal folyik. Végil meg kell
jegyezni, hogy tobb esetben tapasztaltuk az adatfelvétel soran a bevételi és koltségadatok
kozlésétdl vald teljes elzarkdzast.

A tobb létesitménybdl all6 intézmények esetében problémat okozott a kérdezés soran, hogy
a vdlaszaddk néhdny esetben kifejezett kérésiink ellenére sem a szdébanforgd létesitményre
vonatkozdéan adtak meg a létszam- és koltségadatokat, hanem az irdnyitasuk ald tartozé
létesitmények egyilttesére vonatkozéan.®” Ezek a kérdGivek nyilvdn nem értékelhetSek,
hiszen az egyes tagintézmények kozott jelents kilonbségek lehetnek. Raadasul bizonyos
esetekben az ilyen szervezeti strukturdban sok esetben nem csak intézetek kapcsolédnak
egymashoz, hanem intézetek és lakdotthonok. Kénnyen beldthatd, hogy ez kiléndsen
problémds akkor, ha a célunk éppen az, hogy a két lakhatasi forma gondozasi koltségeit
egymassal 6sszevessuk.

Ezeknek az akadalyoknak a dacdra és a tobbszori kapcsolatfelvételnek kdszonhetSen
tobbnyire visszaérkezett annyi kérddiv, amelynek alapjan elvégezhettik a tervezett
elemzéseket. A mintdnkban az illesztést kovetéen bent maradd értelmi fogyatékos
személyek (33 f6 lakhatasi formdanként) Osszesen 5 kiilonb6z6 intézetben és 15
lakéotthonban élnek. (79. tablazat) Az elemzéseket ezekre vonatkozdan végeztik el. Meg
kell jegyezniink azonban, hogy a szamitasok soran tobb esetben is inkonzisztencia allt fenn a
megadott létszdm- és koltségadatok kozott (el6fordult példaul, hogy a létszamadatok
tagintézményre vonatkozénak, a koltségadatok pedig teljes intézményre vonatkozdnak
tlntek), igy ez tovabb csokkentette az elemezhetd intézmények szamat. Az elemzéshez
felhasznalt tényleges intézményszamot a tovabbiakban tablazatonként kézoljik.

79. tablazat: Az ellatottak szama lakhatasi formanként (f6)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N
Intézet 167 48,12 148 117 243 5
Lakéotthon 13 8,75 11 5 39 12
Osszesen 59 76,64 13 5 243 17

Harom lakdotthont kiejtettiink a mintabdl, mivel vagy a létszam nem volt lakéotthonnak megfelelS, vagy
inkonzisztencia volt a létszdm és a tobbi adat kozott. A fenti tdblai szamai e nélkil a lakdéotthonok nélkili

értékek.

¥ Tobb esetben feltehetSleg nem is allnak rendelkezésre a kéltségadatok egy-egy telephelyre vonatkozéan.
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4.3.1.9.1 Egy segitére juto elldtottak szdma

A segitést végz6 személyek (elnevezésiik lakéformanként kilonbozhet) esetében az egy
segit6re jutd lakdk szdma alapjan az aldbbiak rajzolédnak ki. Az atlagot tekintve ugy tlnik, a
lakéotthonokban jut egy segité foglalkozasu személyre tobb lakd. A kozépérték (median)
azonban ennek ellenkez6jét mutatja. (80. tablazat) Kozelebbrél vizsgalva kideril, hogy a
lakéotthonokban megjelend egy segitére esé nagyobb létszamot egyetlen létesitmény
kiugréan magas értéke okozza. Ha ezt az intézményt nem vesszik figyelembe, akkor nincs
szignifikdns kilonbség a két intézménytipus kozott a segiték fajlagos szamaban.

80. tablazat: Egy segit6re juto ellatottak szama lakhatasi formanként (f6)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N
Intézet 3,0 0,87 3,2 1,8 4,1 5
Lakdotthon 3,7 3,46 2,5 1,7 14,0 12
Osszesen 3,5 2,92 2,6 1,7 14,0 17

Harom lakdotthont kiejtettiink a mintdbdl, mivel nem voltak 6sszhangban a lakdk szdmdra és a személyzet
szamara megadott informdacidk, vagyis nyilvanvalé modon mas egység képezte az adatok alapjat (integralt
intézmény szintl és lakdotthon szintl adatok keveredtek egymassal). A fenti tdbla szamai e nélkiil a
lakéotthonok nélkdili értékek.

4.3.1.9.2 Szakmai szolgdltatdsok

Az intézményen bellli szakmai szolgaltatasok jelenlétére vonatkozdéan a kovetkezd
megallapitdsokat tehetjik a mintank alapjan®®. Fejleszté pedagdgusrdl osszesen 12
|[étesitmény szamolt be a 17 kozil. Az intézetek mindegyikében dolgozik ilyen munkatars,
mig a lakdéotthonok kozil csak minden mdsodikban (5-ben a 12-bél). A szocialis,
mentdlhigiénés munkatdrs jelenléte ugyanakkor csak az intézetekre jellemzé (ott is csak 4-
b6l egyben). Szocialis lgyintéz6t minden intézet foglalkoztat, mig a lakéotthonok kozil csak
nagyon kevesen. Az egyéb human szolgaltatdsok (orvos, pszichidter, mozgasterapeuta)
létesitményen belili el6forduldsa nem gyakori. E tekintetben nem mutatkozik kiilonbség az
intézetek javara. (

¥ Erdemes itt megjegyezni, hogy az intézetek esetében jogszabalyi elGirasok, illetéleg ajanlasok vannak
érvényben a szakmai munkakérokre vonatkozéan. Ezeknek a részletezését a jelen koltséghatékonysag
vizsgalat szempontjai nem teszik sziikségessé.
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81. tablazat)
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81. tablazat: Az egyes szakmai szolgaltatasokkal rendelkez6 intézetek és lakéotthonok
szama (a teljes szamon beliil, db)

Intézet (N=5) Lakéotthon (N=12)

Fejleszt6 pedagdgus 5 7
Szocialis, mentdlhigiénés

munkatars 4 1
Szocialis tgyintéz6 5 2
Mozgasterapeuta 1 1
Orvos 1 2
Pszichiater 0 1
Egyéb szakmai munkakor 1 1
Foglalkoztatas koordinator 2 2
Segit6 (szocialis foglalkoztatas 4 3
vagy akkreditalt foglalkoztatas)

A helyben elérhetd szakmai szolgdltatasok datlagos szdma a két lakhatdsi formaban az
el6zetes vdrakozasoknak megfelel6en alakul: a nagy létszamu intézeteken belil tobbféle
szolgaltatas érhetd el, mint a lakdotthonokban. Am az is latszik, hogy a lakdotthonok kozott
hatalmas kilonbségek vannak e tekintetben. Néhol semmilyen szakmai szolgdltatds nem
érhet6 el hazhon belil, masutt egészen sok. (82. tablazat)

82. tablazat: A helyben elérhet6 szakmai szolgdltatasok atlagos szama a két lakhatasi
formaban (db)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N
Intézet 4,6 0,55 5 4 5
Lakéotthon 1,7 1,97 1 0 6 12
Osszesen 2,5 2,15 2 0 6 17

4.3.1.9.3 Az intézményen beliili elldtds kéltségei

Az intézményi ellatas koltségeit kétféle megkozelitésben is szamolhatjuk. Az egyik — és
kétségkivil az egyszerlbb — lehetGség, ha egyszerlen vesszik az intézményekre (altaluk)
kiszamitott egy fGre jutd onkoltséget., Az Onkoltségadatok szintén az intézményvezeti
kérdGivbsl szarmaznak® Az énkéltségadatbdl vald kiindulds hatranya, hogy nem enged

o

¥ Az intézményi 6nkoltség jelenti az alapjat az intézményi téritési dij meghatarozasanak. Az intézményi téritési
dij az 6nkoltség és a normativa kilonbozete. Az ellatottak altal fizetendd személyi téritési dij az intézményi
téritési dij alapjan kerul kiszamitasra.
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betekintést az egyes koltségtételek lakhatasi formak kozti kulonbségeibe. lly mddon az
onkoltség nem hasznalhato a csaladban él6k ellatasi koltségeivel vald 6sszehasonlitdshoz.

A 83. tdblazat adatai arrdl drulkodnak, hogy az intézetek magasabb 6nkoltséget mutattak ki,
mint a lakéotthonok. EbbSl azonban nem lehet messzemend kovetkeztetéseket levonni.
Latszik, hogy a két lakhatasi forma atlagos egy f6re juté onkoltsége kozti kiilonbség ahhoz
képest elenyész6, hogy mekkora kilonbségek vannak egy-egy lakhatdsi forman belil. Az
intézeti onkoltség 78 ezer és 364,5 ezer forint/f6/hd kdzott mozog, mig a lakdotthonokban
91,2 ezer és 317,7 ezer forint/f6/h6 kozott. Ezek az adatok azt jelzik, hogy nagyon valtozatos
képet festenek mind az intézetek, mind a lakéotthonok az egy fGre vetitett onkoltség
szempontjabdl.

83. tdbldzat: Az egy lakdora vetitett intézményi onkoltség a két lakhatdsi formaban
(Ft/f6/ha)

Atlag Sz06ras Median Minimum | Maximum N
Intézet 212 831 119 053 204 430 78 000 364 464 4
Lakéotthon 170 651 66 292 163 939 91232 317 704 10
Osszesen 182 702 81880 174 040 78 000 364 464 14

Egy intézet adatat kiugré adatnak tekintve kiejtettiik az elemzésbdl.

A koltségek kiszamitdsdanak masik, lényegesen bonyolultabb, mindazondltal bevett mddja, ha
azokat alulrdl épitkezve prébaljuk meghatarozni. Az intézményi koltségeknek tobbféle
csoportositasaval is taldlkozhatunk a koltséghatékonysag-elemzéssel foglalkozé angolszasz
irodalomban. Olykor egészen egyszerlien csak a lakhatashoz kapcsolédd és azzal nem
Osszefliggl koltségeket kiilonboztetik meg egymastdl (lasd pl. Felce et al. 2008). Ennél
részletesebb felosztds szerepel Knapp és kollégdindl (2008). Ennek alapjan az alabbi f6bb
koltségkategdriakat kilonithetjik el:

e |étesitménylizemeltetési koltségek (pl. takaritas, étkeztetés),

e aszakmai személyzet (a megel6zést, kezelést, gondozast végzdk) bérkoltsége,
e JAltaldnos (overhead) koltségek (pl. pénziigy, személyzet) és

e azéplletek és a tartds berendezések, felszerelések tékekoltsége.

A szamitdsokhoz ezekbdl a fentebbi kategdriakbdl indultunk ki. Célszerilinek latszott, az ilyen
vizsgalatokban szokdsos eljaradssal Osszhangban, azokra a koltségtételekre fokuszalni,
amelyek az el6zetes ismereteink alapjan a legnagyobb nagysagrendliek. A koltségek
feltérképezését azonban jelentés mértékben nehezitette az a tovabbi kutatasi szempont,
hogy az intézmények és a hdaztartasok esetében alkalmazott koltségkategdriak egymassal
Osszevethet6k legyenek. Ez példaul sziikségessé tette, hogy a szakmai személyzet
bérkoltségét megbontsuk a gondozdast-dpolast végz6 személyzet és az ezen kivili tobbi
szakmai szolgaltatast nyujtdé személyzet (pl. fejleszté6 pedagdgus, mozgasterapeuta stb.)
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koltségét. Ezt az indokolta, hogy a maganhaztartasok esetében kimutatott egy fére jutd
koltség nem tartalmazza a szakmai szolgaltatasok koltségét, mig a lakdotthonok és az
intézetek esetében ezek egy része megmutatkozik a koéltségvetésben (attdl fliggéen, hogy
hany szolgdltatast biztositanak hazon belil).

4.3.1.9.4 Lakhatdsi koltségek

Lakhatdsi koltségként vettlik szamba a vizsgalatban az alabbi tételeket, beleértve a hozzajuk
kapcsol6dd dologi jellegli, bérjellegi®® és szolgaltatas igénybevételi koltségeket (attdl
fliggdben, hogy az egyes lakhatassal O0sszefliggd feladatokat sajat foglalkoztatottak latjak el
vagy kiilsé szolgaltatasnyujtoval végeztetik el):

e kozlizemi szolgaltatasok

e kommunikacids szolgdltatasok

e karbantartas

e mosas és takaritas

e  utazds és utaztatds

o étkeztetés

e egyéb lakhatdssal 6sszefliggs koltségek.

Ezek kozil az étkeztetés és a kdziizemi szolgaltatasok jelentik a legnagyobb kiadasi tételeket.
A kett6 egylttvéve atlagosan a teljes lakhatassal 6sszefligg6 koltségek mintegy kétharmadat
teszik ki (68%).

A 84. tablazat lathatd, hogy az egy f6re jutd atlagos lakhatasi koltség magasabb a
lakéotthonokban, mint az intézetekben. Az is szembetlinik ugyanakkor, hogy mindkét
lakhatasi forma esetében nagy kiilonbségek vannak az egyes létesitmények koltségeiben.

84. tablazat: A lakhatasi szolgaltatasok egy ellatottra juté havi koltségei (Ft/f6/h6)

Atlag Sz6ras Median Minimum Maximum
Intézet 49 428 34 426 37197 23490 99 828 4
Lakdotthon 79 104 31376 93 683 33567 110 448
Osszesen 69 212 34105 71644 23490 110 448 12

A lakhatasi koltségeinek szamitasakor a létesitmények szama adathiany kévetkeztében tovabb csdkkent (N=12).
Az 6sszegek afa nélkuliek. Egyes intézmények afaval névelt 6sszegeket adtak meg, mig masok afa nélkulieket.
Az afas 6sszegeket tisztitottuk meg az afatol.

'y tapasztalatunk az volt, hogy a valaszadék nem adtak meg olyan nagysagrend( lakhatasi koltségekkel
osszefligg6 béradatokat, mint amilyenek a fizikai, kisegit6 munkakorokben foglalkoztatottak Iétszama alapjan
elvarhatd lett volna. Ezért ezeket a bérkoltségeket a kézalkalmazotti bértabla alapjan, a Iétszamadatokbol
kiindulva szamitottuk.
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4.3.1.9.5 Gondozds-segitési kéltségek

A gondozas-segités egy fbre vetitett koltségét legkézenfekv6bb mdodon az apolast,
gondozast, szocialis segitést végz6 személyzet bérkoltségébdl kiindulva szamolhatjuk ki.
Ebben az esetben azt feltételezziik, hogy a teljes gondozasra-segitésre forditott idd
nagyjabdl egyenléen oszlik meg a lakdk kozott. Ez bizonydra nem igy van a valésagban,
ahogyan azt az egyes személyekre megadott gondozasi igény szérédasa tikroz is. Ki lehet
indulni masfel8l az egyének gondozdsi szikségletébdl is. Ezt felszorozva a gondozas
oradijaval jutunk el a gondozds egyéni koltségéhez. Ennek hatranya az, hogy az a mogottes
feltételezés, hogy egy segité személy egyszerre csak egy lakéra tud figyelmet forditani, ami
nem tlinik életszerlinek (vagyis azt feltételezzilk ebben az esetben, hogy nincs
méretgazdasagossag).

A jelen vizsgdlatban a gondozas-segités koltségét az ezt a tevékenységet végz6 személyzet
bérkoltsége jelentette. Ez a nagy létszamu intézetek esetében kevésbé 3dllt
rendlekezéslinkre, mint a lakdotthonoknal. Az intézetek esetében a hidnyzé
bérkoltségadatok podtldsara két lehetdség is kindlkozott. A bérkoltség értelemszerlen
potolhatd az intézményvezet6 altal kozolt |étszamadat és a kdzalkalmazotti illetménytabla
alapjan, vagy a kozolt |étszamadat és az intézetekre jellemzé bérek alapjan (imputdlds). Ezek
nyilvanvaldan tartalmaznak némi pontatlansdgot, hiszen a kozalkalmazotti bérek fliggenek a
szakképzettségtll és a szolgalati id6tél is, és e tekintetben a kilonb6z6 intézetek személyi
allomanyaban lehetnek kulonbségek. Mindezek figyelembe vétele mellett az &atlagos
gondozasi bérkoltség egy ellatottra havonta 52.602 forint a lakéotthonkban és 61.189 forint
az intézetekben. (85. tablazat)

85. tablazat: A gondozas-segités egy ellatottra juté bérkoltsége (jarulékok nélkil)
(Ft/f6/ho)

Atlag Sz6ras Median Minimum Maximum N
Intézet 61189 20 860 52819 40 807 95216 5
Lakéotthon 52 602 24940 45 400 16 667 89177 9
Osszesen 55669 23128 52134 16 667 95216 14

4.3.1.9.6 Szakmai (humdn) szolgdltatasok kéltsége

Lattuk korabban, hogy a lakdotthonban él6k esetében altaldaban valamivel nagyobb a
kiilonb6z6 szakmai szolgaltatdsokat igénybevevs értelmi fogyatékos személyek aranya.
Kitértiink fentebb arra a kilonbségre is, hogy az intézetekben tébb a kapun belll nyujtott
szolgaltatas, mint a lakdotthonok esetében. Azaz, a lakéotthonban él6k jelent6s részben
vesznek igénybe kiilsé szolgaltatd altal nyujtott szolgaltatast, amelynek tarsadalmi koéltségei
mas szolgaltatasnyujténal keriilnek kimutatasra. Ahhoz, hogy az egy lakd altal igénybevett
lakhatasi  formak  kozott

szolgaltatdascsomag  arat  meghatdrozhassuk és a
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osszehasonlithassuk, rendelkezniink kellene mind a kapun belil (intézményen beliil), mind
pedig a kapun kivill nyujtott szolgaltatasok koltségadataival. Ebben a vizsgalatban eleve csak
a kapun bellli human szolgaltatasok koltségét probaltuk meg felmérni. De mar ezeknek az
esetében is csak elvétve jutottunk hozzd a szolgaltatdsnyljtdshoz kapcsolddd bérkoltség
adatokhoz. igy a fenti okoknal fogva a jelen kutatasban a szolgaltatasokhoz valé hozzaférést
kimeneti, azaz outputoldali (életminéség) indikatorként vessziik szamba.

A szakmai szolgdltatasokhoz kapcsolédd dologi koltségek kozott kiilon tételként kérdeztlink
ra a gyogyszerkoltségekre. Ezek alapjan az rajzoldédik ki, hogy a gydgyszerekre forditott éves
kiadds jelentéktelen tétel az intézmények koltségvetésében, fejenként havonta legfeljebb
parszdaz forintos nagysagrendd. (8686. tablazat)

86. tablazat: Egy ellatottra juté havi gyogyszerkoltség (Ft/f6/ho)

Atlag Sz6ras Median Minimum Maximum N
Intézet 321 632 0 0 1.445 5
Lakdotthon 69 136 0 0 423 12
Osszesen 143 356 0 0 1.445 17

4.3.1.9.7 Overhead (dltaldnos) kéltségek

Ahogyan azt kordbban is jeleztilk, az overhead koltségeket vizsgdlatunkban sz(iken
értelmeztiik, nem értve bele a lakhatasi szolgdltatas nyujtasahoz kapcsolédd olyan overhead
tipusl koltségeket, mint a kozlizemi koltségek. Ezeket a lakhatdsi koltségeknél vettlink
szamba, anndl az oknal fogva is, hogy 6sszevethet6k legyenek a maganhaztartasban és az
intézményben él6k lakhatas koltségei. Overhead koltségek kozé az adminisztrativ feladatok
ellatasanak koltségeit soroltuk. Ide tartoznak ezek bérkoltségei vagy az ezekben a
feladatkordkben igénybevett kilsé szolgaltatasok koltségei, illetve az ezekkel kapcsolatban
elszamolt dologi kiadasok.

Az intézményvezetdi kérdGivnek az overhead koltségekre vonatkozé kérdésblokkja esetében
alacsony kitoltottséggel talalkoztunk. Ennek az okaival kapcsolatban természetesen csak
feltételezéseink lehetnek. A valdszinlsithet6en az okozhatta, hogy az overhead koltségek
kiszamitdsa viszonylag jelent6s id6raforditast és erGfeszitést igényelt volna a kérdGiv
kitoltsjétsI™ .

Kozvetlen koltségadatk hidnyaban az overhead koltségeket kozvetett mddon, az intézmények altal
szolgaltatott létszdmadatokbdl kiindulva poétoltuk. A foglalkoztatottak szamat (nem ideértve a
gondozéi-segitéi munkakorokben foglalkoztatottak szamat, amit kordbban targyaltunk) tobb

Emellett elképzelhets, hogy az is hozzajarulhatott az alacsony valaszadasi aranyhoz, hogy a vonatkozé
kérdések a — viszonylag terjedelmes — kérddiv utolsé részében szerepeltek.
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kategoriara bontva kérdeztik meg az intézményvezet6kt6l. Ennek megfelel6en rendelkeziink
informacidval a vezet6i munkakorékben foglalkoztatottakra, az adminisztrativ (gazdasagi, Ggyviteli,
muszaki, stb.) allomanyra, illetve a kilonbozé fizikai, kisegité munkakorokre vonatkozdéan. A
bérkoltséget az intézmények altal megadott létszambdl kiindulva, a kodzalkalmazotti illetménytabla
alapjanszamitottuk. Ez nyilvdnvalé mdédon tartalmaz pontatlansagot. Raadasul, a civil fenntartéju
intézményekben nem feltétlenll hasonléak a bérek az adott munkakorben koézalkalmazotti
statuszban fizetett bérekhez. (Ez kilonosen kritikus lehet, mert példaul az USA-ban a lakéotthonok
koltségel6nyében — az idevago szakirodalom szerint —szerepet jatszhattak az allami szektorhoz mért
szerényebb juttatasok.) Az aldbb kozolt adatok igy csak tdjékoztatd jellegliek, és fenntartasokkal
kezelhetdk. (87. tablazat és

89. tablazat)

87. tablazat: Az intézményvezetéshez sorolt munkakorékben foglalkoztatottak egy fére
vetitett bérkoltsége (Ft/f6/ho)

Atlag Sz6ras Median Minimum Maximum N
Intézet 6713 7799 4323 1079 20177 5
Lakdotthon 18 790 8952 18 736 0 29144 11
Osszesen 15016 10 152 15483 0 29144 16

Létszam és kozalkalmazotti illetménytabla alapjan szamitott adatok.

88. tablazat: Az adminisztrativ munkakorokben foglalkoztatottak egy fére vetitett
bérkoltsége (Ft/f6/hd)

Atlag Sz6ras Medién Minimum Maximum N
Intézet 13577 15584 7 060 1605 39466 5
Lakdotthon 273 946 0 0 3278 12
Osszesen 11173 12 940 0 0 39 466 17

Létszam és kozalkalmazotti illetménytabla alapjan szamitott adatok.

89. tablazat: A kisegité (fizikai) munkakorokben foglalkoztatottak egy fore vetitett
bérkoltsége (Ft/f6/hd)

Atlag Sz6ras Median Minimum Maximum N
Intézet 13296 7967 16 208 0 19 667 5
Lakdotthon 7 352 10618 2458 0 29500 12
Osszesen 9100 10 058 5900 0 29500 17

Létszam és kozalkalmazotti illetménytabla alapjan szamitott adatok.
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4.3.1.10 A lakhatasi formak atlagos elldtasi koltségei

A 90. tdblazatban 6sszefoglaltuk az ellatds havi koltségeit lakhatdsi formanként. A tablazat
sorainak értelmezéséhez néhdny dolgot ismételten jelezniink kell. Ahogyan azt korabban
mar emlitettik, a tékekdltség kiszamitasahoz nem rendelkeztlink informdacidval, igy a teljes
ellatasi koltség nem foglalja magdban a t6kekoltséget. (Megjegyzendd, hogy a tkekoltséget
az intézetek esetében az onkoltség sem tartalmazza az ingyenes épulethasznalat folytan.)
Nem szerepel a tdblazatban a korabban részletezett okok miatt a kapun beliil biztositott
szakmai szolgdltatasok (pl. pszichiater, mozgdasterapeuta, stb.) koltsége.

A tablazat alsé sordaban az intézményi lakhatas esetében feltiintettiik az 6nkoltségadatokat
is. Ezeket az altalunk szamolt ellatasi koltségekkel 6sszevetve, jol latszik, hogy az egy fére
vetitett onkoltség mind az intézetek, mind pedig a lakdotthonok esetében magasabb, mint
az itt kimutatott ellatdsi koltség. Ez megfelel a varakozasainknak, hiszen az altalunk szamolt
koltségek nem tartalmazzdk a kapun belll nyujtott szolgdltatasok koltségét. Emellett
nincsenek benne a béreket terheld jarulékok sem.

A magdanhaztartdson bellli lakhatas esetében a gondozdas bérkoltsége két kiilonb6z6 becslési
eljards eredménye. Ez egyik esetben a becsult koltség (31 863 Ft/hd) a becsléshez hasznalt
atlagos piaci gondozdéi odradijtél és az apolas idejétél flgg, vagyis magasabb oradijjal
aranyosan magasabb becsléshez jutunk. A masik esetben (15 938Ft/hd) a gondozast végzd
személy arra vonatkozé varakozasaitél, hogy el tudna-e helyezkedni, ha nem a gondozast
végezné, és mennyit lenne képes keresni. Fontos azonban latni, hogy az utdébbi mddon
kalkuldlt relative alacsony kiesé jovedelem egyfel6l visszatlikrozi azt, hogy els6 korben
feltehet6leg tobbnyire azok a személyek dontenek ugy, hogy otthon maradnak csaladtagjuk
gondozasa céljabdl, akik alacsonyabb elérhet6 munkapiaci jovedelemre szamitanak (itt most
a gondolatmenet erejéig eltekintve az otthoni gondozasrdl sz6l6 dontésben szerepet jatszo
érzelmi motivumoktadl). Vagyis ha — valamilyen okndl fogva — még sokkal tobben valasztanak
a fogyatékos csaladtagjuk otthoni ellatasat, akkor egyre nagyobb lenne az elmaradt
jovedelem, miutan igy egyre t6bb olyan egyén kapcsoldédna be a gondozasba, aki magasabb
elérhet6 munkapiaci jovedelemrél mond le a gondozas kovetkeztében. Azaz masképpen
fogalmazva: az elmaradt jovedelem fligg a magdnhdztartdson belili gondozast végzék
szamatol. Feltehetbleg, minél magasabb a maganhdaztartdsban él6k szdma (minden egyéb
tényez6 valtozatlansaga mellett), anndl magasabb a magdnhdaztartason beliili gondozds miatt
elmaradt atlagos jovedelem. Masfel6l, az Aaltalunk becslilt viszonylag alacsony kies6
jovedelmet az is magyarazza, hogy a munkapiactél tartésan tavol maraddknak az
elhelyezkedésre vonatkozd vdrakozasaik romlanak a munkapiactdl valdé tavolmaradas
kovetkeztében. Vagyis, masként fogalmazva a becsilt kiesé jovedelem fligg attdl is, hogy a
valaszado hany évet toltott otthon a gondozasi tevékenység miatt: minél hosszabb ez az idg,
tendencidjaban anndl rosszabb elhelyezkedési esélyr6l és annal alacsonyabb elérhet6
keresetrél fog nyilatkozni, ha errél kérdezziik.
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A tdblazat adatai alapjan a maganhaztartason belili lakhatas mindazonaltal a tarsadalmi
szempontbdl legkevésbé koltséges lakhatasi formanak tlinik. (90. tablazat) Ez feltehetbleg
még akkor is igy lenne, ha elszamolnank azokat az itt figyelembe nem vett terheket, mint
amiket a csaladok a gondozassal magukra vesznek (pl. a feldldozott szabadidé koltsége, a
gondozas pszichés koltségei). A tablazatbdl az is kiolvashatd tovabba, hogy az intézeti és a
lakéotthoni ellatdsra kimutatott koltségek kozti kiilonbség nem szamottevd. Fel kell hivnunk
a figyelmet arra, hogy 6sszességében kevés intézet adatai alltak rendelkezésiinkre, valamint,
hogy egyes koltségtételek esetében (lasd fentebb) becsléseket kellett végezniink. Ezeknek a
fényében fontos jelezni, hogy az ellatdsi koltségek szdmos bizonytalansdgot tartalmaznak,
ezért az adatokbdl csak fokozott koriltekintés és Ovatossag mellett vonhatdk le
kovetkeztetések.

90. tablazat: A lakhatasi formak egy fére juté atlagos ellatasi koltségei (Ft/f6/ho)

Intézet Lakéotthon Magdanhaztartas

Lakhatds koltsége 49 428 79 104 53 654*
(< ceaités barkolted 7

Gondozds segités bérkbltscge/Gondozés 61189 52 602 15 938-31 863
miatt kies6 jovedelem
Gyobgyszerek 321 69 1697**
Intézményvezetés bérkoltsége (overhead) 6713 18 790 -
Adminisztrativ és kisegit6 (fizikai)

26 87 762 -
foglalkoztatottak bérkoltsége (overhead) 6873 625
Osszesen 144 525 158 190 71 289-87 214
Ir?.tez,menyl qkaoltseg (az intézmények 212 831 170 651 i
kozlése alapjan)

A feltlintetett bérkoltség adatok nem tartalmazzak a bérek utan fizetett jarulékokat (ezek tarsadalmi
szempontbdl transzfernek tekintheték). *Afas 6sszeg. ** A gydgyszerkoltségeknél csak a 86. tablazat
Gydgyszerek sordaban szerepl6 Osszeget vettiik figyelembe az 6sszehasonlitashoz.

4.3.1.11 A lakhatasi formak koltséghatékonysaga

A formalis koltséghatékonysag elemzés megkivanna a szolgaltatasok kimenetének egyetlen
mérGszamat, ami kevés esetben all rendelkezésre. A szolgdltatdsoknak azonban ritkan van
egyetlen olyan jellemzdjik vagy kimenetiik, amelynek mentén 6sszehasonlithatdk lennének.
Jellemzéen az egyének jollétének tobb kilonbdz6 aspektusat érintik (Kavanagh és Stewart
1995:39). Az eredmények interpretaldsakor azonban nehézséget jelent, ha a kilonb6z6
aspektusok mentén mért kimenetek eltéré iranyba mutatnak, vagyis ha az 6sszehasonlitani
kivant alternativdk k6zott mas sorrend alakul ki attél fliiggéen, hogy melyik aspektusrdl van
sz6. Ez ad értelmet annak a megkozelitésnek, hogy a kiilonb6z6 dimenzidkat egyetlen
mérGszamban prébaljuk meg 6sszegezni.

Az értelmi fogyatékos emberek életminGségét targyald fejezetben lattuk, hogy az 6sszevont
életminéség mutatd alapjan a harom lakhatasi forma koziil magdnhdztartasban él6k
életmindsége bizonyult a legalacsonyabbnak. Ha pusztan csak az ellatottak altal igénybevett
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kiilonb6z6 szolgaltatasokat tekintjik, akkor is a maganhaztartasban él6 értelmi fogyatékos
egyének hatranya mutatkozik meg.

Tarsadalmi szempontbdl a legkevésbé koltséges formanak a magdnhaztartason belili
lakhatds tlinik. Ugyanakkor ez a lakhatdsi forma kecsegtet a legkevésbé j6 életmingséggel.
Ezek alapjan koltséghatékonysagi szempontbdl a maganhdaztartason belili lakhatas
feltételeinek javitdsa latszik kiilonosen indokoltnak (pl. a szakmai szolgaltatdsokhoz, a
foglalkoztatdsi lehet&ségekhez, a kozosségi programokhoz vald jobb hozzaférés biztositasa).
A kérdés persze nyitott, hogy ugyanazok a szakmai szolgaltatdsok, amelyekhez a
maganhaztartasban él6k jelenleg nem, vagy kevésbé férnek hozza, milyen koltség mellett
biztosithaték szamukra (ahhoz mérten természetesen, hogy mekkora ezek koltsége a masik
két lakhatasi formdaban, beleértve a kapun beliil és azon kivil hozzaférhetd szolgaltatdsokat).
Annak a megvdlaszoldsa, hogy ezeknek a szolgdltatasoknak az elérhet6vé tétele milyen
koltséggel jarna a szolgdltatasnyujtas kilonboz6 lehetséges mddjai mellett, kiilon vizsgalatot
igényel.

9. Melléklet az értelmi fogyatékossaggal él6k ellatasi koltségeihez

M9. tablazat: Az otthoni gondozas koltsége a maganhaztartas szamara (Ft/f6/hd). 1.
becslési modszer

Atlag Szoras Median Minimum Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas
kéltsége a 23.093 38.434 8.400 -44.250 151.200 29
maganhaztartas
szamara

A negativ minimum 0Osszeg Ugy allhat el6 (Iasd a becslési eljaras leirdsat), ha a vélaszadd kap apolasi segélyt,
mikdzben azt nyilatkozta, hogy az dltala gondozott személynek nincs gondozasi idGigénye. Ekkor az adott
haztartasnak negativ kéltsége, vagyis haszna szarmazik a csaladtag gondozasabol.

M9.2. tablazat: Az otthoni gondozas koltsége a maganhaztartas szamara (Ft/f6/hd). 2.
becslési modszer

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas
koltsége a 7.991 32.406 0 -47.000 101.000 32
maganhaztartas
szamara

A negativ minimum 0Osszeg ugy allhat el6 (lasd a becslési eljaras leirdsat), ha a valaszadd kap apolasi segélyt,
mikdzben azt nyilatkozta, hogy nem tudna elhelyezkedni, ha nem a csalddtagjat gondozna. Ekkor az adott
haztartasnak negativ kéltsége, vagyis haszna szarmazik a csalddtag gondozasabol.
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4.3.2 AZ AUTIZMUS SPEKTRUMZAVARRAL ELOK ELLATASI KOLTSEGEI
MAGANHAZTARTASOKBAN ES LAKOOTTHONOKBAN (KOPASZ MARIANNA)

4.3.2.1 A teljes minta néhany alapjellemzdéje

4.3.2.1.1 Gondozdsi sziikséglet

Az aldbbi adatok ebben a célcsoportban is az adaptiv magatartdsi kategoridk szerint illesztett
mintan végzett elemzésekbdl szarmaznak. A mintankba kerilt autizmus spektrumzavarral é16
(ASD) személyek esetében az atlagos gondozasra forditott id6 épp annyi a lakdotthonokban,
mint amennyi a maganhaztartasban éléknél (7 o6ra/nap). (91. tablazat) A folyamatos
fellgyeletet tekintve azonban kiloénbség mutatkozik a magdnhaztartdsban és a
lakéotthonban él6k kozott: a maganhaztartdsokban nagyobb aranyban vannak jelen azok,
akiknek az esetében a gondozd személy szerint 24 6ras fellgyeletre van sziikség. (92.
tablazat)

91. tablazat Az ellatottak gondozasahoz sziikséges id6 lakhatdsi formanként a gondozé
személy szerint (6ra/nap)

Atlag Szoras Median Minimum | Maximum N (f6)
Maganhaztartds 7,2 6,6 4 0 18 29
Lakéotthon 7,1 5,6 5 1 18 29
Osszesen 7,1 6,0 5 0 18 58

Mivel kalon kérdést tettliink fel a kérdGivben a felligyeletre vonatkozdan, a gondozasi id6 tekintetében a
néhany esetben el6forduld 18 6ranal hosszabb gondozasi szlikségletet — az alvasra forditott id6vel csékkentve —
18 éraként vettik figyelembe.

92. tablazat: A 24 dras felligyeletet igényl6 ellatottak ardnya lakhatasi formanként a
gondozd személy megitélése alapjan (%)

% N (f6)
Magdanhaztartas 89,7 28
Lakootthon 67,9 29
Osszesen 78,9 57

4.3.2.1.2 Szakmai szolgdltatdsok igénybevétele

Az ellatottak altal igénybe vett szolgdltatasok felmérésékor a kérddivben a mozgasterapidra,
szocidlis, mentalhigiénés, pszichidtriai illetve fejlesztépedagdgiai foglalkozasra és egyéb
szolgaltatasokra kérdeztiink rd. Adataink szerint a magdnhdaztartdsban é16 ellatottak
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szignifikdnsan kevesebb szakmai szolgaltatashoz férnek hozza, mint a lakdotthonok lakoi.
Mig a magdnhdztartasban él6k esetében 1,8 az atlagosan igénybe vett szolgaltatdsok szdma,
addig a lakéotthonokban 2,5.
mozgasterapia esetében mutatkozik a legmarkdnsabb kiilonbség a lakéotthonban él6k

(93. tablazat) Az egyes szolgaltatastipusok koziil a

javdra, de pszichidtriai foglalkozashoz is nagyobb aranyban jutnak hozza a lakéotthonokban
él6k. (94. tablazat)

93. tablazat: Az ellatottak altal igénybe vett szakmai szolgdltatasok szama lakhatasi
formanként (db)

Atlag Széras Median Minimum | Maximum N (f6)
Magdanhaztartas 1,78 1,14 1,50 0,00 4,00 30
Lakdotthon 2,53 1,41 2,00 0,00 5,00 30
Osszesen 2,15 1,33 2,00 0,00 5,00 60

94. tablazat: Az egyes szakmai szolgaltatasokat igénybevevdk

formakban (%)

aranya az egyes lakhatasi

Maganhaztartas Lakéotthon Osszesen N (f6)

FeJIesztop’)edagoglal 60,0 759 678 59
foglalkozas

Szocidlis, Imentalhlglenes 433 483 458 59
foglalkozas

Pszichiatriai foglalkozas 13,3 35,7 24,1 58
Mozgasterapia 40,0 73,2 56,7 60
Egyéb  human vagy 25,0 27,6 26,4 53
szakmai foglalkozas

4.3.2.1.3 Foglalkoztatds

A felmérés soran megkérdezett autizmus spektrumzavarral él6 személyek 58 szdzaléka
dolgozik. Az otthonél6k foglalkoztatdsi aranya szamottev6en alacsonyabb, mint a
lakéotthonokban jellemz6. (95. tablazat) A munkat végzék kozil legtobben 4 6rdban
dolgoznak, de viszonylag gyakori még a 6 6ras foglalkoztatds is. A legtobben munka-
rehabilitacidos foglalkoztatasban vesznek részt (18 f6 a 32 f6bdél) lakhatdsi formatdl
fliggetlendl. Ebben a kdrben sem jellemzé a nyilt munkaerd-piaci foglalkoztatas; mindossze

egy fével kapcsolatban kaptunk ilyen valaszt.
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95. tablazat: A valamilyen foglalkoztatasi formaban résztvevé egyének aranya lakhatasi
formanként (%)

% N (f6)
Magdanhaztartas 36,7 30
Lakootthon 80,0 30
Osszesen 58,3 60

4.3.2.2 A maganhdztartason belili ellatas koltségei

Az autizmus spektrumzavarral é16 személyek maganhaztartdson bellli elldtasanak koltségeit
ezuttal is ugy szamitjuk, hogy az ilyen egyénekrél gondoskodd csalddok fogyatékos személyre
jutd kiadasait atlagoljuk. Azoknal a tételeknél, ahol indokolt és lehetséges, ott konkrétan a
fogyatékos csalddtagra forditott 6sszegeket vettiik figyelembe, ahol nem, ott pedig az adott
haztartds egy fére jutd kiaddsait. A magdnhaztartdson bellli ellatds koltségeinek
szamitasakor a 2014. évet vettik figyelembe, mivel ez a kutatdst megel6z6 legutdbbi teljes
naptari év, amire a koltségadatokat vonatkoztathatjuk.

4.3.2.2.1 Lakhatdssal 6sszefliggd koltségek

A lakhatasi koltségek kozott vettlik szamba az élelmiszerekre forditott kiadasokat, a
lakdsfenntartassal kapcsolatos koltségeket (pl. flités, vilagitas, stb.), a lakaskarbantartasi
kiaddsokat, a kozlekedés és a kommunikdcié koltségeit, és az egyéb kiadasokat (pl.
tisztitdszerek, stb.). Ezeket egylittvéve a fogyatékos csaladtag lakhatdsi koltsége havi 63 825
forintra adddik. (96. tablazat)

96. tablazat: A maganhaztartasban él6 fogyatékos csaladtagra juté havi lakhatassal
osszefiiggd kiadasok (Ft/f6/ho)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Elelmiszer 25101 10 605 23 333 5000 50000 29
Rezsikoltség 15182 6 175 14 494 1167 26 900 24
Lakaskarbantartas 4 980 19 238 500 0 104 167 29
Kozlekedés 10012 10981 7 000 0 35000 25
i;‘:&fgjﬁg:ocg 1282 1495 1042 0 5 556 30
Kommunikacio 4 988 2214 4758 1975 10 000 14
Egyéb 2280 1572 1667 922 7 500 27
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4.3.2.2.2 A fogyatékossdggal 6sszefiiggd kiaddsok

A mintdba kerllt haztartasokban az utolsé harom hénapban havi dtlagban 3.301 forint ment
el gydgyszerekre és gydgyhatasu készitményekre. Kiilonb6z6 egészségligyi szolgdltatasokra
(pl. orvos, pszicholégus, gyogytorna, masszdzs, stb.) ugyanezen az id6tavon a
maganhdztartasok kisebb része koltott. Az atlagos kiadds havi 3 481 forint volt. Gyégydszati
segédeszkozre az elmult évben mindossze alig néhany csaldd forditott pénzt. (97. tablazat)

97. tablazat: A fogyatékossaggal 6sszefiiggé havi kiadasok (Ft/f6/hd)

Atlag Széras Median Minimum | Maximum N (f6)
Gyogyszer 3301 4578 1667 0 20000 27
Gyogyaszati

417 2 2

segédeszkoz 126 0 0 083 9
Egészségligyi
szolgdltatas 3481 7094 0 0 30000 27
(fizetBs)

4.3.2.2.3 Gondozds-segités kéltsége

A maganhdztartasbeli lakhatds esetében meg kell becsllniink a gondozas miatt kies6
munkajovedelmet is, amit a gondozast végz6 személy realizalhatna abban az esetben, ha
nem a sajat csaladtagjat gondozna (hanem valamilyen keresGtevékenységet végezne ebben
az id6ben). Ennek az elmaradt jovedelemnek (haszonaldozat-koltségnek) a becslésére ezuttal
is két eljarast hasznalunk. El&szor azt nézzilk meg, mennyi pénzt kereshetne a gondozast
végz8 csalddtag abban az esetben, ha nem a sajat hozzatartozdjat gondozna, hanem egy
kivilalld személyt, vagyis ugyanezt a tevékenységet piaci szolgdltatasként értékesitené,
ugyanannyi oraban, amennyiben a hozzatartozéjat gondozza (a tovabbiakban 1. becslési
modszer). Azoknak az esetében, akik a gondozasi tevékenység mellett is végeznek valamilyen
keres6tevékenységet, ott tovabbra is nulla kiesé jovedelemmel kalkuldalunk. A gondozas
miatt elmaradt jovedelem becsléséhez 400 Ft/6ras oradijat 92 &g atlagosan havi 21
munkanapot véve, az otthoni gondozds miatt kiesé jovedelem 44 897 Ft lesz. Magasabb
oradijjal szamolva értelemszer(ien aranyosan né az elmaradt jovedelem. (98Hiba! A
hivatkozasi forras nem taldlhaté.. tablazat)

2 A fenti 6radij ugyanaz az osszeg, amit az értelmi fogyatékos célcsoport esetében hasznéltunk a gondozas
miatt kiesS jovedelem becslésénél. Ertelemszer(ien az elmaradt jovedelem becsiilt értékek az dradij
fliggvényében viéltozik.
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98. tablazat: Az otthoni gondozas becsiilt haszonaldozat-kéltsége (Ft/f6/hd). 1. becslési

modszer

Atlag Széras Median Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas 44 897 55 187 25200 0 151 200 29
haszonaldozat-
koltsége

Megemlitjik, hogy a gondozds miatt kiesé jovedelem eltér6, ha nem 0Ossztarsadalmi
szempontbdl, hanem a magdnhaztartds perspektivajabdl nézzik. A csalddok szamara ugyanis
nem a gondozds miatt kiesé jovedelem egésze, hanem annak csak egy része jelenik meg
koltségként. A gondozds miatt kiesé jovedelem nagysdgat mérsékli a gondozast végz6
csalddtagnak jaré apoldsi dij (vagy rendszeres szocidlis segély). igy a gondozds koltsége a
csaldd szamdra az elmaradt jovedelem és az apoldsi dij (vagy rendszeres szocidlis segély)
kilonbsége lesz. # Ez jelen esetben atlagosan 30.306 forint/h6. Mikdzben a
magdanhdztartasban é16 autista személy gondozasanak teljes tdrsadalmi kéltsége azonban a
gondozas kovetkeztében kiesé teljes jovedelem (44 897 Ft/ho).

A becslést egy masik mddszer alapjan (a tovabbiakban 2. becslési mddszer) is megismételtik.
Ennek sordn a kies6 jovedelem becsléséhez azt az 6sszeget vettik, amit a gondozast végz6
személy a sajat becslése szerint megkereshetne, ha elmenne dolgozni (abban a
munkakorben, amiben el tudna helyezkedni). Abban az esetben, ha a gondozd csaladtag
sajat meglatasa szerint nem tudna elhelyezkedni, akkor a kies6 jévedelem nulla lesz, ha el
tudna, akkor az az Osszeg, amit sajat becslése szerint keresni tudna % Nulla kies8
jovedelemmel szamolunk azoknal is, akik a gondozds mellett is folytatnak
keresGtevékenységet. igy becsiilve, a mintaba keriilt gondozast végz3 személyek atlagosan
havi nettd 28 214 Ft-ot tudnanak keresni. (99. tablazat)

99. tablazat: Az otthoni gondozas becsilt haszonaldozat-koltsége (Ft/f6/hd). 2. becslési
modszer

Atlag Sz6ras Medidn | Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas 28214 66 503 0 0 300 000 28
haszonaldozat-
koltsége

93 , . e P ,
Az erre vonatkozd szamitasokat |dsd a Mellékletben.

% Azok, akik ugy itélték meg, hogy el tudnanak helyezkedni, azok atlagosan netté 131.667 forintos keresetre
szamitananak.
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Ezuttal is érdemes megnézni a gondozds miatt elmaradt jovedelmet a magdnhdztartds
szempontjabdl is. A csaldd szamara jelentkez6é tényleges elmaradt jovedelem most is a
fentebb becslilt 0sszegnek és az apoldsi dijnak a kilonbozete, azaz atlagosan 37 462
forint/ho (lasd a 10. Melléklet M.10. tablazataban).

Az eredmények alapjan az latszik, hogy az autista feln6tt személyek maganhdztartason belili
gondozasanak becsllt tarsadalmi koltsége a két becslési eljaras szerint nagyon hasonlé: havi
28 214 és 44 897 forint. A maganhdztartasok szdmara ez 16.093 és 30.306 kozotti havi
Osszeget jelent, koszonhet6en az dpolasi dijnak. Hozzatessziik ugyanakkor, hogy a
valdsagban a gondozas terhei vagy koltségei kozott nem csak az elmaradt
munkajovedelemmel kellene foglalkoznunk, hanem emellett a gondozas miatt feldldozott
pihendGidével is. Ezeket figyelmen kivil hagyva, tendencidjaban véve nagy valdszinliséggel
alulbecsuljik az ilyen magdnhaztartdsokra nehezedd valds terheket.

4.3.2.3 A lakéotthoni elldtas koltségei

Mivel vizsgdlatunk sordn a nagy létszdmu intézetekben csak elvétve taldltunk autizmus
spektrumzavar diagndzissal éléket, ezért ebben a célcsoportban a magdnhaztartdson belili
elldtast csak a lakdotthonokkal tudjuk Osszevetni. Az illesztett mintankban [évd autista
személyek (30 f6) Osszesen 7 kilonbdz6 lakdotthonban élnek. Ezek kozil egy esetében
semmilyen intézményi szintl adathoz nem férhettlink hozza, igy az alabbi elemzések, ha azt
kiilon nem jelezziik, az elegendd informaciét szolgaltaté tovabbi 6 lakdotthon adatai alapjan
készultek.

4.3.2.3.1 Egy segitére juto elldtottak szdma

A 100Hiba! A hivatkozasi forras nem talalhatd.. tablazatbdl lathatd, hogy a lakéotthonok
atlagos létszama 10 f6. A legkisebb létesitményben 9, a legnagyobban pedig 12 f6rél
gondoskodnak. (Hiba! A hivatkozasi forras nem talalhatdé.. tablazat) Egy segit6 foglalkozasu
személyre atlagosan 2,6 f6 jut. E téren azonban markdans kilénbségek tapasztalhatdk. Van
ahol egy segitére 1-2 ember jut, mig masutt ez elérheti a 6 f6t is. (101. tablazat)

100. tablazat: Az ellatottak Iétszama (f6)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N

Ellatottak szama 10 1,1 10 9 12 6

101. tablazat: Az egy segit6re juto ellatottak szama (f6)
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Atlag

Median

Minimum

Maximum

Egy segit6re jutd
ellatottak szama

2,7

2,2

1,5

6,0

4.3.2.3.2 Szakmai szolgdltatdsok

A lakdotthonok korében a szakmai szolgaltatasok kozil a pszichidter és a fejleszt6 pedagdgus

fordul el6 leggyakrabban. Pszichidter alkalmazasarél a létesitmények kozul 4, fejleszté

pedagdgus foglalkoztatasardl pedig 3 szamolt be. (102Hiba! A hivatkozasi forras nem

talalhatd.. tablazat) A helyben elérhet6 szakmai szolgaltatdsok atlagos szama 1,5. Van olyan

létesitmény, ahol egyetlen ilyen szolgdltatast sem biztositanak, mig olyan is akad, ahol
harmat is. (103Hiba! A hivatkozasi forras nem talalhatdé.. tablazat)

102. tablazat: Az egyes szakmai szolgdltatasokkal rendelkezé lakéotthonok szama (db)

Szakmai szolgaltatasokat nyujté intézmények

szama (N=6)
Fejleszt6 pedagdgus 3
Szocialis, mentdlhigiénés munkatars 1
Szocialis tgyintéz6 2
Mozgasterapeuta 0
Orvos 1
Pszichidter 4
Egyéb szakmai munkakor 0
Foglalkoztatas koordinator 0
Segitd (szocialis foglalkoztatds vagy akkreditalt 1
foglalkoztatas)

103. tablazat: A helyben elérhet6 szakmai szolgaltatasok atlagos szama (db)

Atlag

Szoras

Median

Minimum

Maximum

Lakéotthon

1,5

1,22

2,0

0

3

4.3.2.3.3 A lakdotthoni elldtds kéltségei

Az intézményi ellatas koltségeit kétféle megkozelitésben is szamolhatjuk. Az egyik — és

kétségkivil az egyszerlbb — lehetGség, ha egyszerlen vesszik az intézményekre (altaluk)

kiszamitott egy f6re jutd oOnkoltséget. Az Onkoltségadatok azonban értelemszerlien
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kozvetlenll nem vethetdk Ossze a maganhaztartasokban szamitott ellatasi koltséggel. . lly
modon az Onkoltség inkdbb csak benchmarkként hasznalhaté. A mintaba kerdlt
lakéotthonokban az egy f6ére vetitett 6nkoltség atlagosan 261,9 ezer forint/f6/ho volt 2014-
ben. Az egyes lakdotthonok 6nkoltsége 216,4 ezer és 317,7 ezer forint/f6/hd kozott széraodik.
(104. tablazat) Egy intézmény nem adott meg Onkoltséget, egy pedig nyilvanvaldéan téves
értéket kozolt.

104. tablazat: Az egy lakdra vetitett intézményi onkoltség (Ft/f6/hé)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N

Lakdotthon 261943 48 975 256 852 216 365 317 704 4

A koltségek kiszamitasanak masik maddja, ha azokat alulrdl épitkezve proébaljuk
meghatdrozni. Ezzel kozelebb keriilhetlink ahhoz, hogy az intézmények és a hdaztartdsok
esetében hasznalt koltségkategdriak egymassal 6sszevethet6k legyenek. A kovetkezékben
ezeknek a szamitdsoknak az eredményeit mutatjuk be.

4.3.2.3.4 Lakhatdsi kéltségek

Lakhatdsi koltségként vettiik szamba a vizsgalatban az alabbi tételeket, beleértve a hozzdajuk
kapcsolédd dologi jellegli, bér jellegli® és szolgaltatas igénybevételi koltségeket (attdl
fliggden, hogy az egyes lakhatassal Osszefliggd feladatokat sajat foglalkoztatottak latjak el
vagy kiilsé szolgaltatasnyujtoval végeztetik el):

e kozlizemi szolgaltatasok

e  kommunikacios szolgaltatasok

e karbantartas

®  mosas és takaritas

e utazds és utaztatas

o étkeztetés

e egyéb lakhatdssal 6sszefliggs koltségek.

Ezek kozul az étkeztetés és a kdzlizemi szolgaltatdsok képezik a legnagyobb kiadasi tételeket.
Az egy f6re vetitett atlagos lakhatasi koltség 89.400 forint/hé. Ugyanakkor, ahogyan az a
104. tablazatbdl is kivilaglik, figyelemreméltdak az egyes létesitmények kozti kiilonbségek: az
Osszegek 51.890 és 110.447 forint kozott szorddnak.

ZA tapasztalatunk az volt, hogy a valaszadék nem adtak meg olyan nagysagrend( lakhatasi koltségekkel
osszefligg6 béradatokat, mint amilyenek a fizikai, kisegité munkakorokben foglalkoztatottak Iétszama alapjan
elvarhatd lett volna. Ezért ezeket a bérkoltségeket a kozalkalmazotti bértabla alapjan, a létszamadatokbol
kiindulva szamitottuk.
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105. tablazat: A lakhatasi szolgaltatasok egy ellatottra juté havi kéltségei (Ft/f6/ho)

Atlag

Szoras

Median

Minimum

Maximum

Lakootthon

89 400

22134

95 969

51 889

110 448

4.3.2.3.5 Gondozdsi-segitési kéltségek

A gondozas-segités egy fbre vetitett koltségét a gondozast, szocialis segitést végzé
személyzet bérkoltségébdl kiindulva szamoltuk ki. Ennek alapjan egy ellatottra atlagosan havi
66 136 forint adddik. A lakdotthonok kozti kiilonbségek szamottevéek: a legkisebb egy fére
vetitett koltség 16 667 forint, mig a legnagyobb 89 176 forint. (106Hiba! A hivatkozasi forras
nem taldlhatd.. tablazat)

106. tablazat: A gondozas-segités egy ellatottra jutéd bérkoltsége (jarulékok nélkil)
(Ft/f6/hé6)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N

Lakéotthon 66 136 33308 79 351 16 667 89176 4

A lakdéotthonok szdma egy esetben adathiany, illetve egy esetben outlier érték miatt csokkent. Utdbbinal a
megadott bérkoltség feltehet6leg mas foglalkozasuak bérét is tartalmazta.

4.3.2.3.6 Szakmai szolgdltatdsok koltsége

Fentebb lattuk, hogy a maganhaztartdsban él6 ellatottak kevesebb szakmai szolgdltatashoz
férnek hozza, mint a lakdotthonok lakdi. Ahhoz, hogy az egy lakd dltal igénybevett
lakhatasi
osszehasonlithassuk, rendelkezniink kellene mind a kapun belil (lakéotthonon belil), mind

szolgaltatdscsomag  arat  meghatdrozhassuk és a formdk  kozott
pedig a kapun kivil nyujtott szolgaltatasok koltségadataival. Mivel ezekrél nincs
informacidnk, a jelen kutatdsban a szolgaltatasok igénybevételét outputoldali(életminGség)

indikatorként vessziik szamba.

A szakmai szolgaltatasokhoz kapcsolodé dologi koltségek kozott kilon tételként kérdeztiink
ra a gyogyszerkoltségekre. Mindossze egyetlen intézmény adott meg erre vonatkozo kiadasi
Osszeget, ami mindGssze havi 444 forint/f6 volt.

4.3.2.3.7 Overhead (dltaldnos) kéltségek

Ahogyan azt kordbban is jeleztiik, az overhead, azaz altalanos koltségeket vizsgalatunkban
szliken értelmeztik, nem értve bele a lakhatasi szolgdltatas nyujtasahoz kapcsolddé olyan
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overhead tipusu koltségeket, mint a kozizemi koltségek. Ezeket a lakhatasi koltségeknél
vettiink szdmba, anndl az oknal fogva is, hogy 0sszevethetSk legyenek a maganhaztartasban
és az intézményben él6k lakhatas koltségei. Overhead koltségek kozé az adminisztrativ
feladatok ellatdsanak koltségeit soroltuk. Ide tartoznak ezek bérkoltségei vagy az ezekben a
feladatkorokben igénybevett kiilsé szolgaltatdsok koltségei, illetve az ezekkel kapcsolatban
elszamolt dologi kiadasok.

A vizsgalatba bekerilt lakéotthonok vezetGi fele-fele részben teljes, illetve részallasuak.
Részlegvezet6t egy helyen foglalkoztatnak, gazdasagi vezet6t pedig két helyen, utdbbiakat
részidbben. Mintankban minddssze egyetlen lakdotthon szamolt be adminisztrativ
l[étszamrol, a tobbi létesitményben nem foglalkoztatnak gazdasagi, mdszaki, Ugyviteli
személyzetet. Kisegit6 (fizikai) munkakdrben a hatbdl négy intézményben foglalkoztatnak
munkaerét, jellemzéen 1-3 f6t. Az ilyen munkakdrben dolgozdkat egy lakdotthon kivételével
nem teljes allasban foglalkoztatjak.

Ezeknek a munkakoroknek a bérkoltségét kozvetlen adatok hianydban az az intézmények
altal megadott létszdmbdl kiindulva, — jobb hijan — a kdzalkalmazotti illetménytabla alapjan
szamitottuk (107-Hiba! A hivatkozasi forras nem taldlhato.8. tablazat)

107. tablazat: Az intézményvezetéshez sorolt munkakorokben foglalkoztatottak egy fére
vetitett bérkoltsége (Ft/f6/ho)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum

Lakéotthon 28416 12 829 26 230 14 572 52 460 6

Létszam alapjan becsilt adatok.

108. tablazat: Az adminisztrativ és kisegit6 (fizikai) munkakorokben foglalkoztatottak egy
fére vetitett bérkoltsége (Ft/f6/hd)

Atlag Szo6ras Median Minimum | Maximum N
Adminisztrativ 2 185 5353 0 0 13111 6
Fizikai (kisegitd) 6993 11 443 2 950 0 29 500 6

Létszam alapjan becsiilt adatok.

4.3.2.4 A lakhatdsi formak atlagos ellatasi koltségei
A Hiba! A hivatkozasi forras nem talalhatd.. tablazatban Osszefoglaltuk az ellatas havi

koltségeit lakhatdsi formanként. A tablazat alsé sordban — tajékoztato jelleggel — feltlintettlik
a lakéotthonok atlagos egy lakdra vetitett 6nkoltségét is.
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A tablazat sorainak értelmezéséhez néhany dolgot hangsulyoznunk kell. Ahogyan azt
kordbban mar emlitettiik, a t6kekoltség kiszamitdsahoz nem rendelkeztiink informacidval,
igy a teljes ellatasi koltség nem foglalja magdban a t6kekoltséget. Nem szerepel a
tablazatban a korabban részletezett okok miatt a szakmai szolgaltatdsok (pl. pszichiater,
mozgasterapeuta, stb.) koltsége, ideértve a béreket és a kils6 szolgdltatas igénybevételének
koltségeit is.

A maganhaztartason belili lakhatds esetében a gondozas bérkoltsége két kiilonb6zé becslési
eljards eredménye. Ez egyik esetben a becsilt koltség (44 897 Ft/hd) a becsléshez hasznalt
atlagos piaci gondozéi oradijtdl és az apolds idejétsl fligg, vagyis magasabb oradijjal
aranyosan magasabb becsléshez jutunk. A masik esetben (47 778 Ft/hd) a gondozast végzd
személy arra vonatkozd varakozasaitdl, hogy el tudna-e helyezkedni, ha nem a gondozast
végezné, és mennyit lenne képes keresni. Fontos azonban latni, hogy az utébbi mddon
kalkulalt relative alacsony kiesé jovedelem egyfel6l visszatikrozi azt, hogy elsé korben
feltehet6leg tobbnyire azok a személyek dontenek ugy, hogy otthon maradnak csalddtagjuk
gondozdsa céljabdl, akik alacsonyabb elérheté munkapiaci jovedelemre szamitanak (itt most
a gondolatmenet erejéig eltekintve az otthoni gondozdsrdl sz6l6 dontésben szerepet jatszd
érzelmi motivumoktél). Vagyis ha — valamilyen oknal fogva - még sokkal tobben vdlasztanak
a fogyatékos csaladtagjuk otthoni ellatasat, akkor egyre nagyobb lenne az elmaradt
jovedelem, miutdn igy egyre t6bb olyan egyén kapcsolédna be a gondozasba, aki magasabb
elérhet6 munkapiaci jovedelemrél mond le a gondozas kovetkeztében. Azaz masképpen
fogalmazva: az elmaradt jovedelem fligg a magdnhdztartdson beliili gondozast végzb6k
szamatdl. Feltehet6leg, minél magasabb a maganhaztartasban él6k szdma (minden egyéb
vdltozatlansdga mellett), annal magasabb a maganhaztartdson belilli gondozas miatt
elmaradt atlagos jovedelem. Masfel6l, az dltalunk becslilt viszonylag alacsony kiesé
jovedelmet az is magyarazza, hogy a munkapiactdl tartésan tdvol maraddknak az
elhelyezkedésre vonatkozdé vdarakozdsaik romlanak a munkapiactél valdé tdvolmaradas
kovetkeztében. Vagyis, masként fogalmazva a becsilt kiesé jovedelem fligg attdl is, hogy a
valaszadd hany évet toltott otthon a gondozasi tevékenység miatt: minél hosszabb ez az id6,
tendencidjaban annal rosszabb elhelyezkedési esélyr6l és annal alacsonyabb elérhetd
keresetrél fog nyilatkozni, ha errél kérdezziik.

A magdnhaztartdson belili lakhatas mindazonaltal — a tarsadalmi koltségeket tekintve —
kevéshé koltséges lakhatasi formdanak tlinik, mint a lakdéotthon. Ez feltehet6leg még akkor is
igy lenne, ha elszamolnank azokat az itt figyelembe nem vett terheket, mint amiket a
csalddok a gondozdssal magukra vesznek (pl. a feldldozott szabadid6 koéltsége, a gondozas
pszichés koltségei). Nem szabad azonban szem el6l tévesztenlink, hogy a lakdotthonok
atlagos ellatasi koltségeit minddssze hat (tobb tétel esetében adathidny miatt ennél is
kevesebb) létesitmény adatai alapjan szamitottuk. Adataink alapjan egy f6 ellatdsanak
Osszkoltsége a magdnhdztartasokban atlagosan havi 95 és 112 ezer forint kordl alakul, a
lakéotthonokban pedig kb. 193 ezer Ft-ot tesz ki. (109. tdblazat)
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109. tablazat: A lakhatasi formak egy fére juté atlagos ellatasi kéltségei (Ft/f6/ho)

Lakéotthon Maganhaztartas
Lakhatas koltsége 89 400 63 825*
jCz‘.)c\)/r(;c;(;lz:1rs;1berkoItsege/Gondozas miatt kies6 66 136 28 214-44 897
Gydgyszerek Sk 3 301***
Intézményvezetés bérkoltsége (overhead) 28 416 -
Adminisztrativ és kisegitd (fizikai) 9178 i
foglalkoztatottak bérkoltsége (overhead)
Osszesen 193 130 95 340-112 023
Intézményi 6nkoltség (az intézmények
kéjéseealép?én)o el s 261943 i

*Afds Osszeg. **Csak egy lakdotthon adott meg gydgyszerkoltséget, de az is elenyészd volt, ezért a
lakdotthonok esetében nem szamoltunk gyogyszerkoltséggel. *** Az otthoni gydgyszerkoéltségeknél csak a 96.
tablazat Gydgyszerek soraban szerepl6 6sszeget vettiik figyelembe az 6sszehasonlitashoz.

4.3.2.5 A lakhatasi formak koltséghatékonysaga

Az életmindségrdl szol6 fejezetbenlattuk, hogy noha a lakdotthonban é16 autista felnéttek
egyes dimenzidk (pl. tarsadalmi részvétel) mentén jobb életmindséget élveznek, mint a
maganhaztartasban él6k, az 6sszevont életmindség-mutatod tekintetében nem mutatkozott
jelentds kilonbség a két lakhatdsi forma kozott. Az azonban kiderilt, hogy a lakéotthonban
él6k tobb szakmai szolgdltatashoz férnek hozza és jéval nagyobb aranyban foglalkoztatottak,
mint maganhdaztartasban él6 tarsaik. Ugy tlinik tehat, hogy a lakdotthonok magasabb
tarsadalmi koltség mellett tobb tekintetben is magasabb életmindséget nyujtanak a lakok
szamara.Koltséghatékonysagi szempontbdl indokoltnak tlnik a maganhdaztartasban él6
autista felnSttek esetében a szakmai szolgdltatasokhoz, a foglalkoztatasi lehet6ségekhez valé
jelenleginél jobb hozzaférés biztositasa. A kérdés természetesen ezuttal is nyitott, hogy
mindazoknak a szakmai szolgaltatasoknak a biztositdsa, amelyekhez a magdnhaztartasban
él6k jelenleg nem, vagy kevésbé férnek hozza, milyen koltség mellett lenne hozzaférhet6
szamukra (ahhoz mérten természetesen, hogy mekkora ezek koltsége a lakdotthonokban).
Erre a kérdésre azonban csak egy kilon erre a célra tervezett vizsgalat adhat megalapozott
valaszt.
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10. Melléklet az autizmus spektrumzavarral élék ellatasi koltségeihez

M10.1. tablazat Az otthoni gondozas koltsége a maganhaztartas szamara (Ft/f6/hd). 1.
becslési modszer

Atlag Sz6ras Medidan | Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas
koltsége a| 30306 46 260 8 400 -29 500 151 200 29
maganhaztartas
szamara

A negativ minimum 0Osszeg ugy allhat el6 (Iasd a becslési eljaras leirdsat), ha a valaszadd kap apolasi segélyt,
mikdzben azt nyilatkozta, hogy az dltala gondozott személynek nincs gondozasi idGigénye. Ekkor az adott
haztartasnak negativ kéltsége, vagyis haszna szarmazik a csaladtag gondozasabal.

M10.2. tablazat Az otthoni gondozas koltsége a maganhaztartas szamara (Ft/f6/hd). 2.
becslési modszer

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas
kéltsege a| 16093 68 208 0 -53 100 297 500 28
maganhaztartas
szamara

A negativ minimum 0Osszeg ugy allhat el6 (lasd a becslési eljaras leirdsat), ha a valaszadd kap apolasi segélyt,
mikdzben azt nyilatkozta, hogy nem tudna elhelyezkedni, ha nem a csalddtagjat gondozna. Ekkor az adott
haztartasnak negativ kéltsége, vagyis haszna szarmazik a csalddtag gondozasabol.
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4.3.3 A SULYOSAN, HALMOZOTTAN FOGYATEKOS EGYENEK ELLATASI KOLTSEGEI
A KULONBOZO LAKHATASI FORMAKBAN (KOPASZ MARIANNA)

4.3.3.1 A teljes minta néhany alapjellemzdéje

4.3.3.1.1 Gondozdsi sziikséglet

Mintankban a sulyosan, halmozottan fogyatékos felnGttek — segit6i valaszok alapjan
szamitott — datlagos gondozdsara forditott id6 mutat némi eltérést a hdarom lakhatasi
formaban (a magdnhaztartdsokban a legmagasabb, mig az intézetekben a legalacsonyabb),
de a kilonbség statisztikai értelemben nem szignifikdns. (110. tabldzat) A sulyosan,
halmozottan fogyatékos egyének néhany kivételt6l eltekintve folyamatos, 24 6éras
felugyeletet igényelnek. A lakhatdsi formak koézott nincs szignifikdns eltérés e téren sem.
(111. tablazat)

110. tablazat: Az ellatottak gondozasahoz sziikséges id6 lakhatasi formanként a gondozé
személy szerint (6ra/nap)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Magdnhaztartas 9,2 5,7 8 1 18 31
Lakdotthon 8,0 6,1 4 0 18 31
Intézet 6,9 6,2 5 0 18 31
Osszesen 8,0 6,0 6 0 18 93

Mivel kalén kérdést tettiink fel a kérdGivben a felligyeletre vonatkozdan, a gondozasi id§ tekintetében a
néhany esetben el6forduld 18 6randl hosszabb gondozasi szlikségletet — az alvasra forditott id6vel csokkentve —
18 déraként vettik figyelembe.

111. tablazat: A 24 6ras feliigyeletet igényl6 ellatottak aranya lakhatdsi formanként a
gondozd személy megitélése alapjan (%)

% N (f6)
Magdanhaztartas 86,7 31
Lakootthon 90,0 30
Intézet 93,5 30
Osszesen 60,6 91

4.3.3.1.2 Szakmai szolgdltatdsok igénybevétele

Az elldtottak altal igénybe vett szolgaltatasok felmérésékor a mozgasterapidra, szocidlis,
mentalhigiénés foglalkozasra, pszichiatriai foglalkozasra, fejlesztépedagdgiai foglalkozasra és
egyéb szolgaltatasokra kérdeztiink ra. Az adatok azt tlkrozik, hogy a legkevesebb
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szolgaltatashoz a maganhdztartasban él6 fogyatékos személyek jutnak hozza, mig a
legtobbhoz a lakdotthonok lakéi. Mig a magdnhdaztartdsban él6k atlagosan 1,2
szolgaltatasban részesiilnek, addig az intézetek és a lakdotthonok lakéi 2, illetve 2,2
szolgdltatasban. (112. tablazat)

112. tablazat: Az ellatottak altal igénybe vett szakmai szolgaltatdsok szdma lakhatasi
formanként (db)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Maganhaztartds 1,19 1,42 1 0 5 31
Lakdotthon 2,22 0,67 2 0 3 31
Intézet 2,03 1,28 2 0 4 31
Osszesen 1,81 1,42 2 0 5 93

A sulyosan, halmozottan fogyatékos feln6ttek koziil a legtobben fejlesztépedagdgiai
foglalkozason, mozgasterapiaban, illetve mentdlhigiénés foglalkozason vesznek részt. A
lakhatdsi formak kozti kiilonbségek leginkabb a fejlesztépedagdgiai és a mentdlhigiénés
foglalkozas esetében érhetdk tetten. Mindkét szolgaltatdshoz a maganhdztartasban él6k
kozul jutnak hozzd messze a legkevésbé. A fejlesztépedagdgiai foglalkozdson vald részvétel
tekintetében emellett az intézetek és a lakdotthonok is markans eltérést mutatnak: a
lakéotthonokban él6k jelentésen nagyobb ardnyban jutnak hozzd ezekhez a
szolgdltatasokhoz. (113. tablazat)

113. tablazat: Az egyes szakmai szolgdltatasokat igénybevevdk aranya az egyes lakhatasi
formakban (%)

Maganhaztartas Lakéotthon Intézet Osszesen N (f6)
FeJIeszto?edagog|a| 323 86,7 548 576 92
foglalkozas
Szocidlis,
mentalhigiénés 25,8 61,3 67,7 51,6 93
foglalkozas
P52|ch|atr,|a| 65 12,9 0 6,5 93
foglalkozas
Mozgdsterapia 45,2 54,8 71,0 57,0 93
Egycb human vagy 12,5 15,0 10,7 12,5 72
szakmai foglalkozas
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4.3.3.1.3 Foglalkoztatds

Ahogyan az a 114. tablazat adataibdl kiderll, a megkérdezett sulyosan, halmozottan
fogyatékos személyek koziil csak minden 6tddik dolgozott a kérdezés idején. A legmagasabb
foglalkoztatdsi arany a lakdotthonokat jellemzi, a legcsekélyebb pedig az intézeteket.
(Megjegyzend6 ugyanakkor, hogy alacsonyak az elemszamaink a ,foglalkoztatott”
kategoridban a statisztikai préobdak és a tovabbi elemzések elvégzéséhez.)

114. tablazat: A valamilyen foglalkoztatasi formaban résztvevs egyének aranya lakhatasi
formanként (%)

% N (f6)
Magdnhaztartas 19,4 31
Lakéotthon 29,0 31
Intézet 12,9 31
Osszesen 20,4 93

4.3.3.2 A maganhdaztartason belili elldtas koltségei

A sulyosan, halmozottan fogyatékos személyek magdnhaztartdson belili ellatasanak
koltségeit is ugy szamitjuk, hogy az ilyen személyekrél gondoskodd csalddok fogyatékos
személyre juto kiaddsait atlagoljuk. Azoknal a tételeknél, ahol indokolt és lehetséges volt, ott
konkrétan a fogyatékos csalddtagra forditott 0sszegeket vettlik figyelembe, ahol nem, ott
pedig az adott haztartas egy f6re jutd kiadasait. A maganhaztartason bellli ellatas koltségei
ebben a célcsoportban is a 2014. évre vonatkoznak.

4.3.3.2.1 Lakhatdssal dsszefiiggd kéltségek

Ahogyan korabban is tettik, itt is a lakhatasi koltségek kozott vettik szamba az
élelmiszerekre forditott kiadasokat, a lakdsfenntartassal kapcsolatos koltségeket (pl. f(ités,
vilagitds, stb.), a lakaskarbantartasi kiaddsokat, a kozlekedés és a kommunikacid koltségeit,
és az egyéb kiaddsokat (pl. tisztitdszerek, stb.). Ezeket egylittvéve a sulyosan, halmozottan
fogyatékos csalddtagra jutd havi lakhatasi koltség 64 271 forint.
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115. tablazat: A maganhaztartasban él6 fogyatékos csalddtagra juté havi lakhatassal
osszefiiggd kiadasok (Ft/f6/ho)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Elelmiszer 22 887 10541 20000 11500 60000 31
Rezsikoltség 15376 15376 15 892 7 600 33750 20
Lakaskarbantartas 5157 11388 417 0 41 667 31
Kozlekedés 12 255 12 350 8 600 0 45 000 29
i;‘:&i‘g’fgg’:om 1342 1878 556 0 6 250 30
Kommunikacio 3006 1930 2258 0 7 000 24
Egyéb 4248 6 363 2444 1000 35556 29

4.3.3.2.2 A fogyatékossdggal 6sszefiiggd kiaddsok

A mintdba kerilt haztartdsoknak tobb mint fele koltott pénzt a fogyatékos felnétt csaladtag
gyogyszereire, illetve gyégyhatdsu készitményekre a kérdezést megel6z6 harom hdnapban.
A nulla forintos kiadasokat itt is a fogyatékos személyek kozgydgyelldtasra vald jogosultsaga
magyarazhatja. A fogyatékos csalddtag gyodgyszereire havi szinten atlagosan 2 974 forintot
forditottak a valaszadé magdnhdaztartdsokban. (116. tablazat)

A sulyosan, halmozottan fogyatékos felnGttekrél gondoskodd maganhaztartasok kozott
mindo&ssze néhany olyan akadt, amelyik orvosra, pszicholdgusra, pszichiaterre, gyégytornara,
masszazsra, vagy egyéb mas egészségligyi szolgaltatasra koltoétt volna a kérdezést megel6z6
harom hdénap folyamdn. Ezek a kiadasok atlagosan 1548 forintot tettek ki. Gydgyaszati
segédeszkdzokkel kapcsolatos kiadasokrdl a magdnhdaztartdsok harmada szamolt be az
elmult 12 hénapra vonatkozdan, havi atlagban 1 520 forintos értékben.

116. tablazat: A fogyatékossaggal 6sszefliggé havi kiadasok (Ft/f6/hd)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Gyobgyszer 2974 3654 1833 0 12 000 26
Gyogyaszatl 1520 4711 0 0 25 000 31
segédeszkoz
Egészségligyi
szolgdltatas 1548 3814 0 0 16 667 28
(fizetBs)
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4.3.3.2.3 Gondozds-segités kéoltsége

A magdnhdztartdsbeli lakhatdas esetében meg kell becsiilniink a gondozas miatt kies6
munkajovedelmet is, amit a gondozast végz6 személy realizalhatna abban az esetben, ha
nem a sajat csalddtagjat gondozna (hanem valamilyen keres6tevékenységet végezne ebben
az id6ben). Ennek az elmaradt jovedelemnek (haszonaldozat-koltségnek) a becslésére kétféle
lehet8ség is kindlkozik. Kézenfekv8bbnek tlinik az a mddszer, hogy azt nézziik meg, mennyi
pénzt kereshetne a gondozdst végzd csalddtag abban az esetben, ha nem a sajat
hozzatartozéjat gondozna, hanem egy kiviilallé személyt, vagyis ugyanezt a tevékenységet
piaci szolgaltatdsként értékesitené, ugyanannyi drdban, amennyiben a hozzatartozéjat
gondozza (a tovabbiakban 1. becslési mddszer). Ha ily médon becsiljik a gondozast végz6
személy kies6 jovedelmét, akkor ez azzal az el6nnyel jar, hogy a kiesd jovedelem fligg attdl,
hogy a fogyatékos csaladtagnak mekkora a gondozasi szlikséglete. Ha torténetesen csak napi
1-2 é6ra, akkor sokkal kisebb elmaradt munkajovedelemmel szamolunk, mintha napi 4-6 6ra
lenne. Vagyis a gondozdas miatt kiesd jovedelem aranyos lesz a gondozasi sziikséglettel.

Kilon kezelend6k azok, akik a gondozasi tevékenység mellett is végeznek valamilyen
keresStevékenységet (9 ilyen eset volt a mintdban). Az 6 esetiikben feltételezhets, hogy
mivel dolgoznak, a gondozdast részben mas csaladtag segitségével, részben a szabadidejiik
terhére végzik. Nem kizart ugyanakkor az sem, hogy a gondozds részben a munkdra
fordithatd id6t csokkenti, err6l azonban nem rendelkeziink kell6 informacioval. Ezért
azokban az esetekben, ahol a gondozast végzé személy foglalkoztatott, nulla kies6

jovedelemmel kalkuldlunk.

A gondozas miatt elmaradt jovedelem becsléséhez 400 Ft/6ras dradijat és atlagosan havi 21
munkanapot véve, az otthoni gondozas miatt kies6 jovedelem 60 968 Ft lesz. (117. tablazat)
Az elmaradt munkajovedelem az oradij fliggvénye, igy annak meghatarozdsa kritikus a
kalkulacié szempontjabdl. (Megjegyezziik, hogy ez ugyanaz az dradij, amellyel kordbban, az
értelmi fogyatékos személyeket gondozd csaladtagok esetében is kalkuldltunk. A sulyosan,
halmozottan fogyatékos feln6ttek gondozdsa esetében azonban indokolt lehetne magasabb
oradijjal szamolni.)

117. tablazat: Az otthoni gondozas becsiilt haszonaldozat-koltsége (Ft/f6/hd). 1. becslési

maodszer

Atlag Szoras Median Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas 60 968 54 350 50 400 0 151 200 31
haszonaldozat-
koltsége

Erdemesnek tlinik ehelyltt is kitérni arra, hogy a maganhaztartdsok szamara nem a
gondozds miatt kies6 jovedelem teljes egésze, hanem annak csak egy része jelenik meg
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koltségként. A gondozas miatt kiesé jovedelem nagysagat mérsékli ugyanis a gondozast
végz6 csaladtag szdmara jard apolasi dij (vagy rendszeres szocialis segély). (Természetesen
nem zdrhatd ki az sem, hogy az apolasi dij egyes esetekben nagyobb is lehet, mint a
gondozast végz6 csalddtag kiesé jovedelme. Ilyen lehet az, ha a széban forgd fogyatékos
személy gondozdsa nem emészt fel tulsdgosan sok id6t.) igy a gondozas kéltsége a
magdnhdztartds szdmdra az elmaradt jovedelem és az apolasi dij (vagy rendszeres szocialis
segély) kiilonbsége, azaz 36 570 forint lesz. (lasd a 11. Melléklet M11.1. tablazatat) A
maganhdztartasban él6 fogyatékos személy gondozasdnak teljes tdrsadalmi kéltsége
azonban a gondozas kovetkeztében kiesé teljes jovedelem.

A kies6 jovedelem becslését egy masik mddszer alapjan is elvégezhetjik (a tovabbiakban 2.
becslési mddszer). Ebben a valtozatban abbdl az 6sszegbdl indulunk ki, amit a gondozast
végz6 személy a sajat becslése szerint megkereshetne, ha elmenne dolgozni (abban a
munkakorben, amiben el tudna helyezkedni). Ha a gondozo csalddtag sajat megldtasa szerint
nem tudna elhelyezkedni, akkor a kies6 jovedelem nulla lesz, ha el tudna, akkor az az 6sszeg,
amit sajat becslése szerint keresni tudna®. Aki a gondozas mellett is dolgozott, annak az
esetében ezuttal is nulla kiesé jovedelemmel szamolunk. Ahogyan a 9. tabla mutatja, e
szerint a becslés szerint a gondozast végz6 személyek atlagosan havi netté 35 333 Ft-ot
tudndnak keresni. (Ez az els6é latdsra alacsonynak t(in6 6sszeg azzal magyarazhatd, hogy
kevesen vannak azok, akik nem dolgoznak, de ugy vélik, el tudndnak helyezkedni.)

Ismét érdemes rapillantani a gondozas miatt elmaradt jovedelemre a maganhaztartas
szempontjabdl is. A maganhaztartas szamara jelentkezd tényleges elmaradt jovedelem
ebben az esetben is ennek az 6sszegnek és az apolasi dijnak a kilonbozete, azaz 12 195
forint (lasd a 11. Melléklet M11.2. tablazatat).

118. tablazat: Az otthoni gondozas becsiilt haszonaldozat-koltsége (Ft/f6/hd). 2. becslési

modszer

Atlag Sz6ras Median Minimum Maximum N (f6)
Otthoni gondozas
haszonaldozat- 35333 63 415 0 0 250 000 27
koltsége

A két becslést egymassal Osszevetve a kovetkezGket kapjuk. A maganhdaztartasban él6
sulyosan, halmozottan fogyatékos felnGttek gondozasanak, segitésének teljes tarsadalmi
koltsége (a gondozé személy kies6 munkajovedelme) 35.333 és 60.968 forint kozé tehetd.
Szembeo6tl6, hogy ezattal a két becslési eljards lényegesen kilénb6z6 elmaradt
jovedelemhez vezetett. Ez két ok egylttes fennallasanak koszonhet6. Egyfel6l a mintaba

% Azok, akik ugy itélték meg, hogy el tudnanak helyezkedni, azok atlagosan netté 112.462 forintos keresetre
szamitananak.
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keriilt személyek gondozasa kiemelten idGigényes, és ez megmutatkozik az 1. becslésnél
kapott magas értékben. Masfeldl, sokan voltak azok, akik nem talaltak valdszin(inek, hogy
képesek lennének allast talalni, igy az esetiikben nullanak vett elmaradt jovedelem lehuzta a
kiesé jovedelem atlagat a 2. becslési eljarasban. A csalddok szempontjabdl nézve, a kies6
jovedelem Osszege a két megkozelités alapjan 12 195-36 570 forint kozotti, kdszonhetben az
apolasi dijnak.

Véglil, ide kivankozik a megjegyzés, hogy a gondozas terhei vagy koltségei kdzott nem csak
az elmaradt munkajovedelemmel kellene foglalkoznunk, hanem emellett a gondozas miatt
feldldozott pihendGid6vel is. Ezeket figyelmen kiviil hagyva, tendencidjaban véve nagy
valdszinlséggel alulbecsiljik az ilyen maganhaztartasokra nehezedd valds terheket.

4.3.3.3 Az intézményi elldtas koltségei

Az aldbbiakban attérink a sulyosan, halmozottan fogyatékos feln6ttek intézményi
elldtasdnak koltségeire. A vizsgalathoz sziikséges koltségadatok Osszegylijtése sordn azt
tapasztaltuk, hogy a tobb létesitménybdl allo intézmények esetében a vdlaszaddk néhdany
esetben nem a széban forgd létesitményre vonatkozéan adtdk meg a létszam- és
koltségadatokat, hanem a létesitmények egyiittesére vonatkozéan.?” Ezeket a kérdGiveket
sajnos nem haszndlhattuk az elemzés sordn, hiszen az egyes tagintézmények kozott jelentbs
kiilonbségek lehetnek. Raadasul bizonyos esetekben az ilyen szervezeti struktirdban sok
esetben nem csak intézetek kapcsolédnak egymdashoz, hanem intézetek és lakdotthonok.
Kénnyen beldthatd, hogy ez kilonosen problémas akkor, ha a célunk éppen az, hogy a két
forma gondozasi koltségeit egymassal 6sszevesslik.

Az illesztett mintaban |év6é fogyatékos személyek (93 f6) Osszesen 6 nagy létszamu
intézetben és 11 lakdotthonban élnek. Mivel tébb esetben is inkonzisztencia allt fenn a
megadott [étszdm- és koltségadatok kozott, a koltségek szempontjabdl ténylegesen
elemezhet§ intézmények szdma ennél kisebb lett. Az elemzéshez felhaszndlt tényleges
intézményszamot a tovabbiakban tdblazatonként kozoljik. A 119. tablazatban foglaltuk
0ssze a mintaban maradd intézmények létszamara vonatkozé adatokat.

119. tablazat: Az ellatottak szama lakhatasi formanként (f6)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N
Intézet 126 26,85 132 92 148 4
Lakéotthon 13 9,82 10 8 39 9
Osszesen 48 55,11 11 8 148 13

7 Tébb esetben feltehetSleg nem is allnak rendelkezésre a kéltségadatok egy-egy telephelyre vonatkozéan.

218




Két intézetet és két lakdotthont kiejtettlink a mintdbdl, mivel a kézolt [étszamadatok nem voltak 6sszhangban
az adott lakhatdsi formaval.

4.3.3.3.1 Egy segitére jutd ellatottak szama

Kiszamoltuk az egy gondozast végzd személyre (elnevezésik lakdformanként kilonbozhet)
esd lakék szamat a két lakhatasi formaban. Ahogyan a 120. tablazat mutatja, az intézetekben
egy gondozédra atlagosan 2,8 elldtott jut, addig a lakéotthonokban 2 f6. A két intézménytipus
kozti kiilonbség azonban statisztikailag nem szignifikans.

120. tablazat: Egy segitlre juto ellatottak szama lakhatasi formanként (f6)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N
Intézet 2,8 0,88 2,9 1,8 3,8 4
Lakootthon 2,0 0,96 1,8 0,2 3,9 9
Osszesen 2,3 0,98 2,0 0,2 3,9 13

4.3.3.3.2 Szakmai szolgdltatdsok

Az intézményen belili szakmai szolgaltatdsok jelenlétére vonatkozéan a kovetkezé
megallapitasokat tehetjik a mintdnk alapjan. Fejleszté pedagdgus alkalmazdsardl dsszesen
12 létesitmény szamolt be a 13 kozil. A szocidlis, mentdlhigiénés munkatdrs jelenléte ennél
kevésbé jellemzS. Szocidlis ligyintéz6t ugyanakkor minden intézet foglalkoztat, mig a
lakéotthonok kozil csak egy. Az olyan human szolgdltatdsok el6forduldsa, mint az orvosi,
pszichiatriai, mozgasterapids, nem tlnik tul gyakorinak. Szembet(in6 azonban, hogy a
foglalkoztatdssal 6sszefliggé munkakorok (koordindtor és segitd) inkabb a lakdotthonokban
fordulnak eld. (121. tablazat)

121. tablazat: Az egyes szakmai szolgaltatasokkal rendelkezé intézetek és lakdotthonok
szama (a teljes szamon beliil, db)

Intézet (N=4) Lakéotthon (N=9)
fejleszté pedagdgus 4 8
szocialis, mentalhigiénés munkatars 2 3
szocialis Ggyintézd 4 1
mozgasterapeuta 1 2
orvos 1 3
pszichiater 0 1
egyéb szakmai munkakor 1 0
foglalkoztatas koordinator 0 3
segitd (szocialis foglalkoztatas vagy akkreditalt 2 4
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foglalkoztatas)

A helyben elérhet6 szakmai szolgaltatasok atlagos szdma magasabbnak tlinik a nagy
l[étszamu intézeteken belll, mint a lakéotthonokban. A 122. tablazatbdl ugyanakkor az is jol
latszik, hogy a lakdotthonok kozott markans kilénbségek vannak e téren. Mig néhol
semmilyen szakmai szolgaltatas nem érhet6 el hazhon beliil, addig masutt egészen sok.

122. tablazat: A helyben elérheté szakmai szolgaltatasok atlagos szama a két lakhatasi
formaban (db)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum
Intézet 3,8 1,26 4 2 5 4
Lakéotthon 2,8 1,86 2 1 6 9
Osszesen 3,1 1,71 3 1 6 13

4.3.3.3.3 Az intézményen beliili elldtds kéltségei

Az intézményi ellatas koltségeit kétféle megkodzelitésben is szamolhatjuk. Az egyik — és
kétségkivil az egyszer(ibb — lehet&ség, ha egyszerlien vessziik az intézményekre kiszamitott
egy f6re jutd o6nkoltséget. ® Ezek az adatok az intézményvezetSi kérdGivbsl &llnak
rendelkezéslinkre . Mivel ezek nem engednek betekintést az egyes koltségtételek
nagysagrendjébe, a maganhaztartasban él6k ellatasi koltségeivel valé 6sszehasonlitasra nem
alkalmasak. Benchmarkként ugyanakkor mindenképpen érdemes ezeket figyelembe venni.

A 123, tablazat adatai azt mutatjdk, hogy az intézetek atlagos egy ellatottra vetitett
onkoltsége magasabb, mint a lakéotthonoké. Szembetliné ugyanakkor, hogy milyen jelent8s
kiilonbségek vannak egy-egy lakhatasi forman bellil. Fontos azonban jelezni, hogy a nagy
|[étszdmu intézetek koziul csak harom adta meg a kérdGivben az intézményi onkoltséget,
ezért ezekbdl az adatokbdl messzemend kovetkeztetések nem vonhatok le.

123. tablazat: Az egy lakdra vetitett intézményi O6nkoltség a két lakhatasi formaban
(Ft/f6/ho)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N
Intézet 257774 95 607 229 000 179 859 364 464 3
Lakéotthon 203 674 64117 193 670 115 000 317 704 9
Osszesen 217199 72 460 205018 115 000 364 464 12

,,,,,,,,

,,,,,,
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A koltségek kiszdmitdsdanak masik, a fentinél lényegesen bonyolultabb mddja, ha azokat
alulrdl épitkezve, tételr6l tételre prébaljuk meghatdrozni. Mivel az intézetek kozott
minddssze egy volt, amelyiktdl teljesen kitoltott intézményvezet6i kérdGivet kaptunk, az
intézetek koltségadatainak elemzése sajnos nem volt lehetséges.” A tovabbiakban ennek
folytan a lakéotthonok ellatdsi koltségeire vonatkozd szamitdsainkat mutatjuk be. A mintdba
keriilt lakdotthonok kozott volt harom, amelyik nem ko6zolt adatokat, igy az elemezhetd
lakéotthonok szama is csokkent.

4.3.3.3.4 Lakhatdsi koltségek

Lakhatdsi koltségként vettiik szamba a vizsgalatban az alabbi tételeket, beleértve a hozzajuk
kapcsolédé dologi jellegli, bérjellegli’® és szolgaltatds igénybevételi koltségeket (attdl
fliggben, hogy az egyes lakhatassal 6sszefligg6 feladatokat sajat foglalkoztatottak latjak el
vagy kilsé szolgaltatasnyujtoval végeztetik el):

e kozlizemi szolgaltatasok

e kommunikacids szolgdltatasok

e karbantartas

® mosas és takaritas

e utazds és utaztatas

o étkeztetés

e egyéb lakhatdssal 6sszefliggs koltségek.

Ezek kozil az étkeztetés és a kozilizemi szolgdltatdsok jelentik a legnagyobb kiadasi tételeket. A 124.
tablazat alapjan azt lathatjuk, hogy a lakéotthonokban 2004-ben 74.432 forint volt az egy ellatottra
vetitett havi lakhatasi koltség. A legalacsonyabb és a legmagasabb fajlagos koltségeket tekintve
kit(inik, hogy relative nagy kiilonbségek vannak az egyes létesitmények kodzott.

124. tablazat: A lakhatasi szolgaltatasok egy ellatottra juté havi koltségei (Ft/f6/hd)

Atlag Szo6ras Median Minimum | Maximum N

Lakdotthon 77 433 27 228 80275 41627 106 975 5

* Az intézményvezet6k megkeresésiinkre jellemzéen a kovetkezSket valaszoltdk: a pénziigyi adatokat a
fenntartd nem adja ki; az egy szervezet ala tartozé intézet és lakdotthon adatait nem tudjak szétvdlasztani; az
intézetnek nincs 6nallé gazdalkodasa, mivel a Szocialis és Gyermekvédelmi FGigazgatdsag ala tartoznak, igy
gazdasagilag nem flggetlenek; mivel a kutatas 6nkéntes, a kért adatokra nem valaszolnak.

100 A tapasztalatunk az volt, hogy a valaszaddk nem adtak meg olyan nagysagrend( lakhatasi koltségekkel

osszefligg6 béradatokat, mint amilyenek a fizikai, kisegité munkakorokben foglalkoztatottak létszama alapjan
elvarhatd lett volna. Ezért ezeket a bérkoltségeket kénytelenek voltunk megbecsiilni (és masutt, az overhead
koltségek kozott figyelembe venni).

221




A lakhatdsi koltségeinek szamitasakor a létesitmények szama adathiany kovetkeztében tovabb csokkent. A
tablazatban kozolt 6sszegek afa nélkiliek.

4.3.3.3.5 Gondozds-segitési kbltségek

A gondozas-segités egy fbre vetitett koltségét legkézenfekv6bb mddon az apolast,
gondozast, szocidlis segitést végzd személyzet bérkoltségébdl kiindulva szamolhatjuk ki.
Ebben az esetben azt feltételezziik, hogy a teljes gondozasra-segitésre forditott idd
nagyjabol egyenléen oszlik meg a lakdk kozott. Ez bizonydra nem igy van a valdsagban,
ahogyan azt az egyes személyekre megadott gondozasi igény széréddsa tiikroz is. Ki lehet
indulni masfel8l az egyének gondozasi szikségletébdl is. Ezt felszorozva a gondozas
6radijaval jutunk el a gondozas egyéni koltségéhez. Ennek hatranya az, hogy az az e mogott
meghuzédo feltételezés, miszerint egy segité személy egyszerre csak egy lakéra tud
figyelmet forditani. Ez ugyanis nem tlinik tulsdgosan életszerlinek (vagyis azt feltételezziik
ebben az esetben, hogy nincs méretgazdasagossag).

A gondozas-segités egy ellatottra esé koltségét ugy szamoltuk, hogy a bérkoltséget
egyszerlien elosztottuk az elldtott személyek szamdval. Ennek eredményeként azt kaptuk,
hogy a lakdotthonokban atlagosan havi 72 822 forintba keriil egy f6 gondozdsa. (125.
tablazat)

125. tablazat: A gondozas-segités egy ellatottra juté bérkoltsége (jarulékok nélkiil)
(Ft/f6/ho)

Atlag Szo6ras Median Minimum | Maximum N

Lak6otthon 72 822 26241 77 586 43 890 110 463 5

4.3.3.3.6 Szakmai szolgdltatdsok koltsége

Korabban ramutattunk, hogy a csalddban él6 sulyosan, halmozottan fogyatékos felnGttek
kevesebb szakmai szolgdltatdshoz férnek hozza, mint a lakdéotthonban éI6 tarsaik. Ahhoz,
hogy az egy lako altal igénybevett szolgdltatdscsomag arat meghatdrozhassuk és a lakhatasi
formak kozott 6sszehasonlithassuk, rendelkezniink kellene mind a kapun belil (intézményen
beliil), mind pedig a kapun kivil (azaz mas intézményekben) nyujtott szolgaltatasok
koltségadataival. Mivel ezeknek nem vagyunk birtokdban, a vizsgalatban a szolgaltatdasok
igénybevételét mint kimeneti (életminGség) indikatort hasznaljuk.

A szakmai szolgaltatasokhoz kapcsoldodé dologi koltségek kozott kilon tételként kérdeztiink
ra az intézményvezetSkt6l a gyogyszerkoltségekre. A sulyosan, halmozottan fogyatékos
emberek ellatasa esetében is azt jelzik az adatok, hogy a gydgyszerekre forditott kiadas nem
képez jelent6s tételt az lakdotthonok koltségvetésében (fejenként havi 500 forintos
nagysagrendu). (126. tablazat)
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126. tablazat: Egy ellatottra juté havi gyégyszerkoltség (Ft/f6/hd)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N

Lakéotthon 511 847 208 0 2206 6

4.3.3.3.7 Overhead (dltaldnos) kéltségek

Az overhead koltségeket, mint azt mar emlitettik, ehelyiitt szliken értelmezziik, nem értve
bele a lakhatasi szolgaltatas nyujtdsdhoz kapcsolddd olyan overhead tipusu koltségeket, mint
a kozlizemi koltségek. (Ezeket a lakhatasi koltségeknél vettiink szdmba, annal az oknal fogva
is, hogy Osszevethet6k legyenek a maganhdztartasban és az intézményben él6k lakhatas
koltségei.) Overhead koltségek kozé az adminisztrativ feladatok ellatdsanak koltségeit
soroltuk. lde tartoznak ezek bérkoltségei vagy az ezekben a feladatkordokben igénybevett
kllsé szolgaltatdsok koltségei, illetve az ezekkel kapcsolatban elszamolt dologi kiadasok.

Az intézményvezetGi kérdbivnek az overhead koltségekre vonatkozé kérdésblokkja esetében
alacsony kitoltottséggel taldlkoztunk. Ezt meglatasunk szerint az okozhatta, hogy az
overhead koltségek kiszamitasa jelentds id6raforditast és eréfeszitést igényelt volna®*.

Az adminisztrativ feladatok ellatdsdnak bérkoltségét — adathiany miatt — az intézmények éltal
szolgdltatott |étszamadatokbdl kiindulva szamitottuk. A foglalkoztatottak szamat (nem
ideértve a gondozdi-segit6i munkakorokben foglalkoztatottak szamat, amit kordbban kiilon
targyaltunk) tobb kategdriara bontva kérdeztik meg az intézményvezet6ktSl. Ennek
megfelel6en ismerjik a vezetdi, az adminisztrativ (gazdasagi, ligyviteli, mlszaki, stb.), illetve
a kulonbozd fizikai, kisegité munkakorokben foglalkoztatottak |étszamat. A bérkoltséget igy
a lakéotthonok altal megadott Iétszamadatokbdl kiindulva, — jobb hijan — a kézalkalmazotti
illetménytablat figyelembe véve szamitottuk. Ez nyilvanvald6 mddon pontatlansagot
tartalmaz, igy fontos hangsulyoznunk, hogy az alabb kozo6lt adatok tajékoztatd jelleglek.
(127. tablazat-129. tablazatok)

127. tablazat: Az intézményvezetéshez sorolt munkakorékben foglalkoztatottak egy fére
vetitett bérkoltsége (Ft/f6/hd)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N

Lakéotthon 24 160 13 492 21312 10929 47 691 6

Létszam alapjan becsilt adatok.

1Y Emellett elképzelhetd, hogy az is hozzajérulhatott az alacsony valaszadasi ardnyhoz, hogy a vonatkozé

kérdések a kérddiv utolsé részében szerepeltek.
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128. tablazat: Az adminisztrativ  munkakérokben foglalkoztatottak egy fére vetitett
bérkoltsége (Ft/f6/hd)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N

Lakdotthon 1788 4379 0 0 10727 6

Létszam alapjan becsilt adatok.

129. tablazat: A kisegit6é (fizikai) munkakorokben foglalkoztatottak egy fére vetitett
bérkoltsége (Ft/f6/h6)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N

Lakootthon 3789 2 986 5140 0 6 556 6

Létszam alapjan becsilt adatok.

4.3.3.4 A lakhatdsi formak atlagos ellatdsi koltségei

A maganhaztartasbeli és a lakéotthoni ellatas koltségeit a 130. tablazatban foglaltuk ossze.
(Emlékeztetink ra, hogy az intézeti ellatas koltségeit az alacsony valaszadasi arany miatt
nem tudtuk kiszamitani.) Az adatok minden esetben egy hdnapra vonatkoznak. Az adatok
értelmezéséhez az aldbbiakra hivjuk fel a figyelmet. A teljes ellatdsi koltség nem foglalja

II’

magaban a tékekoltséget. A ,hasonlét a hasonldval” elvbél kifolydlag a teljes koltség nem
tartalmazza a fogyatékos személyek szamdra biztositott kapun bellli, és ezért a
létesitmények konyvviteli adataiban megjelen6 szakmai szolgaltatasok (pl. pszichiater,

mozgasterapeuta, stb.) kdltségét.

A tablazat alsé sordban a lakdotthoni lakhatas esetében feltiintettiik az dnkoltségadatot is.
Ez magasabb, mint az altalunk becsilt ellatasi koltség, ami meg is felel a varakozasainknak,
hiszen az altalunk szamolt koéltségek nem tartalmazzak — tobbek k6zott — a kapun belil
nyujtott szolgdltatasok koltségét. Emellett nincsenek benne a béreket terhel6 jarulékok sem.

A maganhaztartason bellli lakhatas esetében a gondozdas bérkoltsége — mint azt [attuk —, két
kilonbo6z6 becslési eljaras eredménye. Ez egyik esetben a becsilt koltség (60 968 Ft/hd) a
becsléshez hasznalt atlagos piaci gondozéi dradijtél és az dpolas idejétdl fligg, vagyis
magasabb dradijjal aranyosan magasabb becsléshez jutunk. A masik esetben (35 333 Ft/hd) a
gondozast végzé személy arra vonatkozd varakozasaitdl, hogy el tudna-e helyezkedni, ha
nem a gondozast végezné, és mennyit lenne képes keresni. Fontos azonban latni, hogy az
utdbbi médon kalkulalt relative alacsony kies6é jovedelem egyfeldl visszatiikrozi azt, hogy
els6 korben feltehet6leg tobbnyire azok a személyek déntenek ugy, hogy otthon maradnak
csaladtagjuk gondozasa céljabdl, akik alacsonyabb elérhet6 munkapiaci jovedelemre
szamitanak (itt most a gondolatmenet erejéig eltekintve az otthoni gondozasrdl széld
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dontésben szerepet jatszo érzelmi motivumoktol). Vagyis ha — valamilyen oknal fogva — még
sokkal tobben valasztandk a fogyatékos csalddtagjuk otthoni ellatasat, akkor egyre nagyobb
lenne az elmaradt jovedelem, miutdn igy egyre tobb olyan egyén kapcsolédna be a
gondozasba, aki magasabb elérhet6 munkapiaci jovedelemrél mond le a gondozas
kovetkeztében. Azaz masképpen fogalmazva: az elmaradt jovedelem fligg a
maganhaztartason bellli gondozast végz6k szamatdl. Feltehetbleg, minél magasabb a
maganhdztartasban él6k szama (minden egyéb tényez6 valtozatlansdga mellett), annal
magasabb a maganhaztartason bellli gondozds miatt elmaradt atlagos jovedelem. Masfeldl,
az dltalunk becsllt viszonylag alacsony kies6é jovedelmet az is magyardzza, hogy a
munkapiactdl tartésan tavol maraddknak az elhelyezkedésre vonatkozd vdarakozasaik
romlanak a munkapiactél valé tdvolmaradas kovetkeztében. Vagyis, masként fogalmazva a
becsllt kiesd jovedelem fligg attdl is, hogy a vdlaszadd hany évet toltott otthon a gondozasi
tevékenység miatt: minél hosszabb ez az idG, tendencidjaban annal rosszabb elhelyezkedési
esélyrél és annal alacsonyabb elérhet6 keresetrél fog nyilatkozni, ha errél kérdezziik.

Eredményeink szerint a sulyosan, halmozottan fogyatékos feln6ttek maganhaztartason belili
ellatdsa kevésbé koltségesnek tiinik, mint a lakdotthoni lakhatas (103-128 ezer Ft/f6
szemben a 181 ezer Ft/f6vel). Nem hagyhatjuk ugyanakkor figyelmen kiviil, hogy az elemzett
lakéotthonok szdma relative kicsi, ezért az ellatasi koltségek csak fokozott koriltekintés és
Ovatossag mellett interpretalhatok.

130. tablazat: A lakhatasi formak egy fére juto atlagos ellatasi koltségei (Ft/f6/ho)

Lakdotthon Maganhaztartas
Lakhatas koltsége 77 433 64 271*
Gondozas-segités 35333 -60968
bérkoltsége/Gondozas miatt 72 822
kiesé jovedelem
Gyodgyszerek 511 2 974**
Intézményvezetés bérkoltsége 24 160 -
(overhead)
Adminisztrativ és kisegit6 5577 -
(fizikai) foglalkoztatottak
bérkoltsége (overhead)
Osszesen 180 503 102 578 - 128 213
Intézményi 6nkoltség (az 203 674 -
intézmények kozlése alapjan)

A feltliintetett bérkoltség adatok nem tartalmazzdak a bérek utan fizetett jarulékokat (ezek tdrsadalmi
szempontbdl transzfernek tekinthetSk). *Afas oOsszeg. ** A gydgyszerkoltségeknél csak a 126. tabla
Gydgyszerek soraban szerepl6 dsszeget vettik figyelembe az 6sszehasonlitashoz.

4.3.3.5 A lakhatdsi formak koltséghatékonysaga
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A sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek életminiségét targyald fejezetben lattuk, hogy
az Osszevont életmindség mutatd alapjan nem volt szignifikans kilonbség a kiilonb6z6
lakhatasi formakban él6k életmindsége kozott. Ha azonban az elldtottak daltal igénybevett
kilonbo6z6 szolgaltatasokat tekintjik, akkor leginkdbb a magdnhaztartasban él6 sulyosan,
halmozottan fogyatékos egyének relativ hatranya mutatkozik meg. Arra a kovetkeztetésre
juthatunk tehat, hogy bar tarsadalmi szempontbdl a maganhdztartason belili lakhatas
olcsébbnak tlinik, mint a lakdotthoni, a szolgaltatasok tekintetében kevesebbet nyuijt.
Indokoltnak latszik ezért a maganhdaztartasban él6k szamdra a szakmai szolgaltatasok és a
foglalkoztatdsi lehet6ségek elérésének javitasa.

11. Melléklet a sulyosan, halmozottan fogyatékos egyének ellatasi koltségeihez

M11.1. tablazat: Az otthoni gondozas koltsége a maganhaztartas szamara (Ft/f6/ho). 1.
becslési modszer

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas
kéltsege a| 36570 47 178 22 950 -39 500 151 200 31
maganhaztartas
szamara

A negativ minimum 0Osszeg ugy allhat el6 (lasd a becslési eljaras leirdsat), ha a valaszadd kap apolasi segélyt,
mikdzben azt nyilatkozta, hogy az dltala gondozott személynek nincs gondozasi idGigénye. Ekkor az adott
haztartasnak negativ kéltsége, vagyis haszna szarmazik a csaladtag gondozasabol.

M11.2. tablazat: Az otthoni gondozas koltsége a maganhaztartas szamara (Ft/f6/ho). 2.
becslési modszer

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Otthoni
gondozas
kéltsege a| 12195 64 524 0 -53 100 250 000 27
maganhaztartds
szamdra

A negativ minimum 0Osszeg ugy allhat el6 (lasd a becslési eljaras leirdsat), ha a valaszado kap apolasi segélyt,
mikdzben azt nyilatkozta, hogy nem tudna elhelyezkedni, ha nem a csalddtagjat gondozna. Ekkor az adott
haztartasnak negativ kéltsége, vagyis haszna szarmazik a csaladtag gondozasabol.
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4.3.4 A PSZICHO-SZOCIALIS FOGYATEKOSSAGGAL (SKIZOFRENIAVAL) ELOK
ELLATASI KOLTSEGEI (KOPASZ MARIANNA)

4.3.4.1 A felmeril6 problémak és a vizsgalat korlatai

Ahogyan a kordbbiakban mar utaltunk rd, a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6 (skizofrén)
célcsoport tekintetében problémads a jelen kutatds kérdésfeltevése, vagyis a harom lakhatasi
forma oOsszevetése. Erdemes taldn azzal kezdeni, hogy a nemzetkdzi irodalomban
onmagaban is ritka a pszicho-szocidlis fogyatékossaggal él6k esetében a lakhatasi formak
egymassal valé 6sszehasonlitasa, akar az életmindség, akar a hozzdjuk tartozd koltségek
szempontjabdl. Sokkal inkabb jellemz8, hogy ennek a célcsoportnak a vonatkozasaban a
vizsgalatok kiilonb6z6 beavatkozdsokra, kezelésekre iranyulnak, mintsem lakhatdsi formakra.

A magyarorszagi bentlakdsos pszichiatriai elldtds esetében kilondsen problematikus a nagy
létszamu intézetek és a lakdotthonok egymadssal vald Osszevetése. Ez az ellatérendszernek
abbdl a sajatossagabdl adddik, hogy a lakdotthonok és a nagy Iétszamu intézetek egymassal
szervesen Osszekapcsolddnak (i.e. a lakéotthonok intézetekhez tartoznak, jellemz&en azokkal
egy telephelyen talalhatdk). Ez az 6sszefonddas jelen van mind a kéltségek, mind pedig az ott
él6k szamara biztositott életminiség szempontjdbdl. Az utdbbival mar a 4.2.4. fejezetben
foglalkoztunk, igy ehelylitt most ennek a koltségvonzataira koncentralunk.

Két elvi esetet kilonithetlink el a koltségelszamolds szempontjabdl. Az egyik eset, hogy a
lakéotthonnak és az intézetnek elkilonilt koltségvetése van. Ekkor elvileg
Osszehasonlithatok lennének az ellatas koltségei. Mddszertani szempontbdl azonban ez
aggalyokat vet fel. Amennyiben ugyanis az intézet udvardn létrehozott vagy ahhoz egyéb
modon szorosan kot6ds lakdotthon lakdi igénybe veszik az intézet altal nyujtott
szolgaltatasokat (legyen sz6 akar étkezésrél, gondozasrdl, foglalkoztatdsrél, vagy valamilyen
szakmai szolgaltatdsrdl), akkor az ezekhez kapcsolédd koltségeknek a lakdotthonok
koltségvetését kellene terhelnilik. Az, hogy ez a valdésagban igy van-e, vagy sem, annak
eldontéséhez a mintdba kerilt intézményeknek (lakéotthonoknak és intézeteknek)
egyenként torténé behatd — az online intézményezetsi kérddives felmérés helyett helyszini
szakért6i — vizsgdlatdra lenne sziikség. Ennek hidnydban nem zarhato ki az, hogy az intézet
koltségvetésében megjelend bizonyos tételek kozott olyanok is vannak, amelyek részben a
lakéotthon lakdinak jobb életfeltételeit szolgaljak. llyen vizsgdlatra azonban a jelen
kutatasban nem volt mdd.

A masik elvi lehet6ség, és ami a gyakorlatban sokkal életszer(ibbnek latszik, hogy az egy
telephelyen mikod6 nagy létszaml intézetnek és lakdotthonnak nincs elkiilonilt
koltségvetése. Az intézményvezetdk altal a kérdGivben megadott adatok tobb esetben is erre
utalnak. Emellett egy korabbi NCSSZI vizsgdlat megallapitasai is erre engednek kovetkeztetni
(lasd Hronyecz et al. 2004). Ekkor, ha ugy jarunk el, hogy kiszamitjuk az ellatas egy fére esé
koltségeit, valéjaban két lakhatasi forma koltségének az atlagat kapjuk meg. Az igy kapott
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koltségadatnak azonban nehéz barmiféle értelmet tulajdonitani, kivaltképp, ha a kutatasi
kérdésiink a lakhatasi formdk koltségeinek egymassal valé 6sszehasonlitdsara irdnyul.

Jeleztik a masik hdarom vizsgdlt célcsoport kapcsan is, hogy a koéltségelemzés alapjaul
szolgdld intézményvezetdi kérdbivek kitoltdttsége viszonylag alacsony volt. Ez fokozottan all
a pszichiatriai ellatast nyujtd intézményekre. Ennek hatterében nagy valdszinliséggel az
elkllonilt koltségvetés hianya all.

Az el6z6 fejezetekben mar kitértlink arra a nehézségre, amit a maganhaztartasban él6knek a
vizsgalatba torténd bevonasa jelentett. Lattuk a masik harom célcsoport esetében, hogy a
maganhaztartasban él6k korében két nagy koltségelem, a lakhatasi koltségek és a gondozas
miatt kiesG jovedelem tette ki a teljes ellatdsi koltség oroszlanrészét. A maganhaztartason
belili lakhatas esetében a gondozds miatt kiesé jovedelmet (ldsd 1. becslési eljaras) a
fogyatékos személy gondozasdra forditott idé alapjan becsiltik. A pszicho-szocidlis
fogyatékossaggal él6k korében azonban az adatokbdl az latszik, hogy ez elenyészd (1.
tablazat). Mivel alig néhany egyén szorul segitségre, okkal feltételezhets, hogy ebben a
kdorben a gondozas-segités (ha egydltalan van ilyen) nem jelent kies6é jovedelmet, vagyis a
haszonaldozat-koltsége nulldval egyenlé. Még inkdbb igy van ez, ha a pszicho-szocialis
fogyatékossaggal él6 személy egyediil, segit6 csalddtag nélkul él. Ekkor értelme sincs a
gondozas miatt kies6 jovedelemrdl beszélni. Vagyis a maganhaztartasban él6 skizofréniaval
diagnosztizalt személyek esetében a teljes ellatasi koltség egyenl6 a lakhatasi koltséggel
(élelmiszer, kdzlzemi koltségek, stb.).

Mivel az intézményes lakhatasban, azaz a nagylétszamu intézetekben és a lakéotthonokban
él6 ellatottakra nem tudunk ellatasi koltségeket szamolni, a lakhatasi formak kozti
O0sszehasonlitasra nincs lehet6ség. Ennek megfeleléen csak a minta néhany
alapjellemzéjének bemutatasara szoritkozhatunk.

4.3.4.2 A teljes minta néhany alapjellemzéje

4.3.4.2.1 Gondozdsi sziikséglet

A gondozasra-segitésre forditott id6 tekintetében a mintdba kerilt 105 f6 kozlil mindossze
67 esetben rendelkeziink valasszal. Ez arra vezethet§ vissza, hogy ezek a valaszok a segit6i
kérdGivb6l szarmaznak, ami csak az esetek 80%-ahoz tartozik. Ennek az az oka, hogy a
magdanhaztartasban él6k egy részét nappali ellatéban kérdeztiik, ahol nem volt elérhet6
segité személy (mar ha egyaltalan van ilyen a kliens életében), illetve masik résziik egyedil
él, igy nincs is lekérdezhet6 segitbje.

A 67 esetbdl 21 f6 teljesen 6nalld, egydltalan nem igényel semmilyen segitséget, de a
tobbiek is dontéen csak napi 1-2 6raban. Az intézetben és a lakdotthonban é16k korében a
gondozas idGigénye hasonld, mig a maganhaztartasban él6k kozott 1athatdlag alacsonyabb.
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Az utdbbi csoportban alig vannak olyanok, akik egyaltalan segitségre szorulnak (6sszesen 4
f6). (131. tablazat) A 24 6ras felligyeletet igénylSk ardnya a mintaban 22 szazalék, ami 17 f6t
jelent. Szembet(in6 azonban, hogy ezek az egyének szinte kizardlag intézetekben élnek (egy
f6 él maganhaztartasban és ketté lakéotthonban a folyamatos felligyeletre szoruldk koziil).
(132. tablazat.)

131. tablazat: Az ellatottak gondozasahoz sziikséges id6 lakhatasi formanként a gondozé
személy szerint (6ra/nap)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Maganhaztartds 0,7 1,3 0 0 4 11
Lakéotthon 1,8 1,9 1 0 6 29
Intézet 1,5 1,0 2 0 4 27
Osszesen 1,5 1.5 1 0 6 67

132. tablazat: A 24 oras feliigyeletet igényl6 ellatottak aranya lakhatasi formanként a
gondozd személy megitélése alapjan (%)

% N (f6)
Magdnhaztartas 8,3 12
Lakéotthon 6,9 29
Intézet 40,0 35
Osszesen 22,4 76

4.3.4.2.2 Szakmai szolgdltatdsok igénybevétele

Az elldtottak altal igénybe vett szolgdltatdsok felmérésékor a mozgasterapidra, a szocidlis,
mentalhigiénés, a pszichiatriai, illetve fejlesztépedagogiai foglalkozasra, és egyéb
szolgaltatasokra kérdeztiink ra. Az adatok alapjan az rajzoldédik ki, hogy a legkevesebb
szolgaltatashoz a maganhaztartdsban él6 skizofréniaval diagnosztizalt személyek jutnak
hozza. Mindekozben a lakdotthonban és az intézetben él6 személyek kozott nincs jelent8s
kilonbség. (134. tdblazat)

A 133. tablazat azt mutatja, hogyan alakul az egyes szakmai szolgaltatasok igénybevétele a
harom csoportban. Az adatok altaldban véve nagyon alacsony igénybevételrdl arulkodnak. Ez
alél egyedil a szocidlis, mentalhigiénés foglalkozason vald részvétel jelent kivételt. Némileg
meglepd, hogy pszichiatriai foglalkozasokra is csak relative kevés ellatott, a valaszaddk b6
negyed jut el. A lakhatdsi formak kozott egyetlen esetben mutatkozott eltérés: mig a
szocidlis, mentdlhigiénés szolgdltatds a nagy létszdamu intézetekben él6k majdnem
haromnegyede szamara elérhetd, addig a maganhaztartasban él6k szamara szinte egyaltalan
nem. (
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134. tablazat:)

133. tablazat: Az ellatottak altal igénybe vett szakmai szolgaltatasok szama lakhatasi
formanként (db)

Atlag Sz6ras Median Minimum | Maximum N (f6)
Magdnhaztartas 0,6 0,67 0,5 0 2 12
Lakdotthon 1,1 0,99 1 0 3 34
Intézet 1,3 0,96 1 0 2 35
Osszesen 1,1 0,95 1 0 3 81

134. tablazat: Az egyes szakmai szolgdltatasokat igénybevevSk aranya az egyes lakhatasi
formakban (%)

Maganhaztartas | Lakdotthon Intézet Osszesen N (f6)
FeJIeszto?edagoglm 0,0 0,0 5.7 25 81
foglalkozas
Szocidlis,
mentdlhigiénés 8,3 52,9 71,4 54,3 81
foglalkozas
Pszichiatriai 25,0 29,4 25,7 27,2 81
foglalkozas
Mozgasterapia 8,3 11,8 14,3 12,3 81
Egyéb human vagy 18,2 21,2 13,8 17,8 73
szakmai foglalkozas

Ezek a fenti adatok Osszességében azt sugalljak, hogy a maganhdztartasban (egyedil vagy
csaladban) é16 skizofréniaval diagnosztizalt személyek rosszabb helyzetben vannak a szakmai
szolgaltatasok igénybevétele tekintetében az intézetben vagy lakéotthonban él6 tarsaikhoz
képest.

4.3.5 A KUTATAS KORLATAI, AJANLASOK

A fenti négy ellatasi

koltségeinek harom lakhatdsi forma kozotti kilonbségeit vizsgdlta. Fontos hangsulyozni,

koltséghatékonysag-elemzés célcsoport életmindségének és
hogy a vizsgalat nemcsak hogy kutatasi el6zmények nélkiili, hanem 3ltaldban véve is
meglehetGsen informacidhidanyos kornyezetben késziilt. A fentebb ismertetett konkrét
eredményeken kiviil tovdbbi hozadéka még, hogy ramutat, érdemes a vizsgalédas korét
ennél a jelenleginél sokkal sz(ikebbre vonni. Valdszinlleg nem véletlen, hogy a nemzetkozi
irodalom attekintése soran kevés olyan kutatasra akadtunk, amely egyszerre véllalkozott a
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lakhatds (szolgaltatasnyujtas) koltségeinek és kimeneteleinek feltérképezésére. Ezek
onmagukban is Osszetett kérdések, melyek vizsgalata bonyolult apparatust és jelentds
erGforrasokat és id6t igényel. A jelen vizsgalat sokrétlisége miatt nem nyilt mdd olyan
onmagukban is id6- és erd6forras-igényes eszkdzok haszndlatara, mint amilyeneket az
angolszasz orszagokban fejlesztettek ki és alkalmaznak. llyen példaul az un. Client Service
Receipt Interview (CRSI), ami a fogyatékos személyek altal igénybe vett szolgdltatasok
szisztematikus felmérésére iranyul. Egy ilyen kérd6iv 6nmagdban is nagyon hosszu (akar 10
oldal) és kitoltése igen idGigényes (40 perc korili) (lasd errél részletesen Beecham 1995). Az
ilyen kérddivekkel tipikusan a lakhatdsi szolgdltatdst nyajton kiviili szolgaltatoknal felmerdlt
koltségeket veszik szamba.

Célszeri tovabba egy-egy ilyen vizsgdlatot egyetlen, jol korilhatdrolt célcsoportra
vonatkozéan megtervezni. Annal is inkdabb, mivel a kilonb6z6 célcsoportokhoz tartozdk
életminGsége és annak koltségei ugysem lesznek egymassal kozvetlenil 6sszehasonlithatok.
Emellett, a lakhatdsi formak 6sszehasonlitdsanal célravezet6 a maganhaztartason belili
gondozast a tobbi lakhatasi formatdl elkiilonilten, és mas kutatdsi kérdés mentén vizsgalni.
A magdnhdztartasban él6 fogyatékos személyekrél olyannyira nincs informacid, hogy az 6
esetlikben mar csak emiatt is 6nallé kutatasra lenne sziikség. E tekintetben az igazan fontos
kérdésnek az tlinik inkabb, hogy egy otthonél6 fogyatékos csalddtag gondozdsa, tamogatdsa
mennyi tobbletterhet ré az ilyen maganhaztartasokra. Ennek szamszer(isitéséhez azt kellene
tudnunk megragadni, hogy egy fogyatékos csalddtag tamogatdsa egy nem fogyatékos
csaladtaghoz képest mennyi tobblet er6forrast igényel.

A koltségadatok Osszegy(jtését és elemzését illetéen is levonhatunk koévetkeztetéséket. A
jelen kutatds raviladgit arra, hogy a maganhaztartason bellli lakhatds koltségeinek
feltérképezésére a megbizhatdsag javitdsa érdekében a kiadasi tételek folyamatos
rogzitésére, napldzasra lenne sziikség. Ugyanigy az intézményi lakhatas, de kiiléndsen a nagy
[étszdmu intézetek esetében problémas a szamitasokhoz sziikséges koltségadatoknak az
intézményektdl torténé begyljtése. Ennek egyik oka, hogy a konyvelést az esetek egy
jelent@s részében nem maguk az intézetek végzik, hanem a fenntarté. Masik oka pedig, hogy
a koltségek nem olyan szerkezetben allnak rendelkezésre, ami lehet6vé tenné a kutatds
céljaira vald kozvetlen felhaszndlast (és a haztartasok koltségvetésével vald dsszevetést). A
koltségekre vonatkozd kérdések megvalaszolasa tobb esetben szamitdst igényelt a kitolté
részérSl, ami minden bizonnyal visszavetette a kérdGiv kitoltésére vald hajlanddsagot
(kGl6nosen az intézetek kdrében).

Fontosnak tartjuk felhivni figyelmet végil arra, hogy az intézményrendszernek a hazai
jellegzetességei, beleértve az integralt intézményeket, az intézetek teriletén miikodé (kapun
belili) lakéotthonokat nagymértékben nehezitik az egyes lakhatdsi formak koltségeinek
egymassal torténdé 6sszehasonlitasat.

231



4.4 TAMOGATOTT LAKHATAS (VERDES TAMAS)

A tamogatott lakhatasnak a hazai szocidlis jogban rogzitett koncepcidja — ahogyan azt a
tdmogatott lakhatas fogalmat kortliré szakaszban részletesen is kifejtettiik — nem esik egybe
a koncepcié nemzetkozi értelmezésével. Mig a szocidlis igazgatdsrél és a szocialis ellatasokrol
szO6l6 1993. évi torvény, valamint vonatkozé kormanyzati dokumentumok a tamogatott
lakhatds fogalmi ernydje ala gydijtik a legfeljebb 50 f6t befogadd lakécentrumokat és az akar
14 f6s lakdotthonokat is, addig a nemzetkozi irodalom alapjan tadmogatott lakhatasnak
els6sorban a lakéformakat tekinthetjik, amelyekben legfeljebb 3-6 f6 él egyltt. A
tdmogatott lakhatdsnak ez az objektiv, szamszer( kritériuma természetesen nem tekinthetd
kimerit6 meghatarozasnak: az egyiitt él6 személyek szdamdanak maximuma sziikséges, de nem
elégséges feltétele annak, hogy tdmogatott lakhatdsrél beszéljink.

Tamogatott lakhatasrol akkor beszéliink, ha a lakéingatlanok minden tekintetben atlagosak,
kdznapiak, lakéik szdmara hozzaférhetdk, és személyre szabottak. Tovdbba, a tdmogatott
lakhatds fogalmdanak lényegi eleme az, hogy az ott él6 személyek szabadon gyakorolhatjak
onrendelkezésiiket, sajat életiikr6l maguk hozhatnak dontéseket, és ebben sem jogi
(cselekvGképesség korlatozasa vagy kizdrdsa), sem adminisztrativ vagy egyéb eszkozokkel
nem korlatozzdk 6ket. Végil, tdmogatott lakhatasrdl akkor beszélhetiink, ha az el6bbi
feltételek teljestilésén tul a lakdk szamara elérhetd és hozzaférhetd a helyi tdrsadalom altal
hasznalt kdzszolgaltatasok osszessége. Az aldbbiakban a tdmogatott lakhatds koncepcidjabdl
ezért kirekesztjik az egyértelmlien intézetszerl lakdécentrumokat, de beleértjik az akar

nagyobb létszamu lakdotthonokat. %2

4.4.1 TAMOGATOTT LAKHATAS MAGYARORSZAGON

Ahhoz, hogy pontos képet alkossunk a tamogatott lakhatas elterjedésérél, nem allnak
rendelkezéslinkre statisztikai adatok: a KSH nem hasznalja a tamogatott lakhatas
kategdridjat. Ugyancsak nem szolgdltat adatot a tamogatott lakhatasra vonatkozdan a
Nemzeti Rehabilitaciés és Szocidlis Hivatal adatbdzisa (pubregiszter.nrszh.hu). A KSH
adatgy(ijtése a rendszervaltas utan kimunkalt hagyomanyos kategéridkat koéveti nyomon,
ennek megfelel6en a bentlakdsos intézetekre és a lakdotthonokra vonatkozé informacidkat
kdzli, a lakdsokra vonatkozé adatot nem talalunk.’®® A Kézenfogva Alapitvany Informécids
Kozpontja (http://info.kezenfogva.hu/) Osszesen 19 taldlatot ad a tamogatott lakhatas

kifejezésre, de a legtobb esetben nem derithet6 ki az, hogy mely lakhatasi formardl van szo
(lakdcentrum, lakéotthon vagy lakas).

192 A fogalmi elhatarolashoz lasd részletesen a 2.3.1 (A kozdsségi lakhatas fogalma) szakaszt.

193 A 2015-6s adatfelvételkor a KSH korrigélta a hidnyossagot. A 2257-es szamon nyilvantartott adatfelvételi lap

a tdmogatott lakhatasra vonatkozé kérdéseket listazza.
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Mindazonaltal a meglévé adatok valamint a koznapi tapasztalatok alapjan egyértelmuiien
kijelenhet6, hogy Magyarorszagon a tamogatott lakhatas az intézeti ellatashoz képest
marginalis szerepet tolt be. Tdmogatott lakdsokra vonatkozo statisztikai adat nem érhet6 el,
de a lakdotthonok szamdat a KSH a lakéforma bevezetése ota gylijti és kozzéteszi. A
lakéotthoni ellatas a pszichidtriai diagnozissal él6 személyek bentlakdsos ellatdsdaban
voltaképpen nincsen jelen, az 6sszes hozzaférhet6 féréhely alig tobb, mint 3 szazalékat teszi
ki. A fogyatékos személyek szamara lakhatas nyujté szektornak tébb, mint 12 szazaléka
minGsil lakdotthonnak. Fontos megjegyezni ugyanakkor, hogy ennek a lakdotthon-
allomanynak jelent8s része az intézmények keritésein belll helyezkedik el, ezért sok
lakéotthont semmiképpen nem tekinthetlink tamogatott lakhatasnak.

135. tablazat: Bentlakasos szolgaltatasokban él6 személyek szama Magyarorszagon 2000
és 2013 kozott.'™

Lakok Lakhatas 2000 2005 2010 2013

besoroldsa tipusa
Intézet 8124 7 888 8428 8515

Pszichidtriai
Lakootthon 9 186 307 268
betegek

Osszesen 8133 8074 8735 8783
Intézet 15223 15225 15169 14815
Fogyatékosok Lakdotthon 123 1062 1571 2103
Osszesen 15 346 16 287 16740 16918

A nagy létszamu intézményrendszer kizardlagos szerepének szamos oka van. Hatterében
els6sorban az 4ll, hogy a masodik vildghdborut megel6z6 és kovets id6szak
tarsadalompolitikdjdnak egyarant a totdlis intézetekre alapozott elldtérendszerek épitése, a
fogyatékos és pszichiatriai betegnek tekintett népesség elszigetelése és fizikai elzarasa felelt
meg. Az 1989-es rendszervaltast kovetd tobb, mint egynegyed évszazadot az
allamszocializmus végére kimunkalt és megszilardult rendszer fenntartasa, modernizalasa,
csinositasa jellemezte, anélkil azonban, hogy annak lényeges tartalmi elemei modositasra
keriiltek volna. A bentlakdsos intézmények egyeduralmanak megbrzését nem csak az
intézetek fizikai meglrzése segitette el6, hanem az is, hogy tarsadalompolitikdnknak
tovabbra is meghatdrozé eleme maradt az alapszolgaltatasok alacsony szintje, a szegrealt
iskolarendszer alkalmazasa és az, hogy a fogyatékos allampolgdrokat tomeges szdmban
helyezik gondnoksag ala és fosztjak meg Gket onrendelkezési jogaiktdl. (Verdes 2009)

1% Eorras: KSH, A megfelels évek Szocidlis statisztikai évkonyvei.
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Intézetben és lakdotthonban &lé ertelmi fogyatékos
szemeélyek szama (KSH)

18000
12000
6000
0
-6000
1984 18998 2002 20086 2010
— Intézet —— Lakdotthon

Ha a fenti adatokbdl készitett hosszu idGsorbdl [athatd, hogy a rendszervaltast kovet6 kozel
harom évtizedben komoly és tartds refomrtorekvés legfeljebb papiron indult meg: a nagy
létszamu intézményrendszer és az ennek alternativat allitd szolgaltatasi szektor egymdshoz
viszonyitott sulyaban kisebb elmozdulasok sem voltak. Mind a pszichoszocialis
fogyatékossdggal él6 személyek, mind az értelmi fogyatékos személyeket ellatod
intézményrendszerben a lakéotthoni ellatasok sulya szimbolikus volt és maradt. Ugyanakkor
tény, hogy léteznek tdmogatott lakhatdsnak minGsitett szolgaltatasok. E szolgdltatasok sok
esetben ténylegesen el6remutatd, felhaszndléik emberi jogait tiszteletben tarté és szamukra
egy emberibb életformat kinalé lakéhelyekként mikodnek. Ugyanakkor tény az is, hogy a
hegemdn intézeti kultura felUlr6l nyomja és alakitja sajat szabdlyaihoz a kisebb
lakéformakat. A tdmogatott lakhatdsra merev szabalyok és biirokratikus korlatok sokasaga
terhel6dik ra (TASZ 2013b), mikdzben Iényege az lenne, hogy az intézeti kultdranak ettdl a
fojtogatd leveg6jébdl adjon kiszabadulast.

Intézetben és lakootthonban &l6 pszichoszocialis
fogyatékossaggal élé személyek szama (KSH)
12000

8000 ——~  —

4000

Lakootthon
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— Intézet —— Lakdotthon
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A tamogatott lakhatas elsGdleges szintere a legfeljebb hat f6t befogadd lakas, hiszen ez a
lakéforma felel meg leginkabb a tamogatott lakhatds korabban bemutatott fogalmanak,
vagyis ez tekinthet6 a legkevésbé intézetszerli megoldasnak. Magyarorszagon becsléseink
szerint legfeljebb 100 fogyatékossaggalé él6 személy haszndlhat tdmogatott lakhatdst,
jelenleg f6képpen civil szervezetek altal kinalt keretek kdzott. Az alacsony elemszamok miatt
kutatdsunkban csak esettanulmanyként tudtunk vizsgdlni a tamogatott lakhatds
megvaldsulasat, és mikodésének el6nyeit, hatranyait.

4.4.2 TAPASZTALATOK

A kutatas sordn Osszesen két helyen tettlink l[atogatast, egy szakértGvel, egy munkatdrssal és
5 tdmogatott lakhatdsban él6 fogyatékos személlyel beszéltiink. Az aldbbiakban a
legfontosabb tapasztalatokat 0Osszegezziik. Terveink szerint legaldabb négy intézményt
latogattunk volna meg, azonban a jelenleg futé programokban a kikoéltézések késése miatt
ezekre az el6zetesen egyeztetett interjukra nem kertilhetett sor. Az alacsony esetszam miatt
atfogd, az egész rendszerre érvényes megallapitdsokat nem tehetiink. Az aldbbiakban hdrom
vonast emeliink ki: el6szoér arra vonatkozé pozitiv tapasztalatunkat, hogy a lakdk atlagos,
hétkdznapi életet élhetnek a tdmogatott lakhatdsban. Ugyanakkor két jelent6s problémara is
ra kell mutatnunk: az alapszolgaltatdsok hidnya és a cselekvéképesség korlatozottsdga sok
esetben sulyos problémat jelentenek.

4.4.2.1 Pozitiv tapasztalatok a lakék fejl6désérdl

A tdmogatott lakhatdsban él6 személyek mindennapjai normalizaltnak tekintehet6k abban
az értelemben, hogy az ott él6 személyek &atlagos, mindennapi életet élnek:
parkapcsolatokban élhetnek, munkdba jarhatnak, szabadon tervezhetik és tolthetik el
idejlket, és részt vehetnek a helyi k6zosségek életében. A megkérdezett segiték ugy latjak,
hogy a lakdk a tdmogatott lakhatdsban fejl6édnek, és egyre nagyobb o6nallésagra tesznek
szert.

“Megirjak kézésen a listdt, hogy mit akarnak enni, és megveszik. ElGsz6r nem
vdsdroltak, amikor ide kerliltek, aztdn kézésen vdsdroltunk, ma meg mdr 6k
kitaldljgk, hogy mit szeretnének enni, elkészitik a listat, és éndlléan bevdsdrolnak.”
(Segitd)

Tobben évtizedes vagy tobb éves intézeti életvezetést kovet6en keriilnek téamogatott
lakhatasba. A segit6k és munkatdrak szerint a fejlédés ezekben az esetekben is tetten
érhetd, még akkor is, ha sok esetben behataroltabbak a lehet&ségek. Altalaban az volt a
benyomasunk, hogy tdmogatott lakhatasban éI6 személyek a szé leghétkdznapibb
értelmében élik az életiiket.
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“Reggel munkdba megyek, felszdllok a buszra, az elvisz a TESCO-ba. Raktdron
vagyok, ott dolgozom egész nap, aztdn haza, este pedig itthon vagyunk egyiitt.”

4.4.2.2 Problémdk: az alapszolgaltatasok hidnya

Szakért6 és munkatars interjualanyaink egybehangzé véleménye szerint sulyos problémat
jelent az, hogy sok esetben nincsen elegendé és kell6en széleskorl alapszolgaltatdsi haldzat
a korzetben, ezért szamos funkciét a lakhatdsi szolgdltatasnak kell kipdtolnia. Annak
ellenére, hogy a tamogatott lakhatds koncepcidja szerint elemi fontossdgu a lakhatas és a

105

napkodzbeni tevékenységek szétvalasztasa >, ez sok esetben nem biztosithatd, hiszen

hidnyoznak a nappali tevékenység végzésének a lakhatason kivili helyszinei.

“Nincs nappali elldtds, de nincs tdmogatd szolgdlat sem, ami elvinné Gket oda,
hogyha mennének. Vagy én itt megoldom nekik a munkdt hdzon beliil, vagy nem
dolgoznak és nem csindIlnak semmit egész nap.”

Az alapszolgaltatasok hidnya ezért a lakhatasi szolgaltatasba “nyomja vissza” a fogyatékos
személyket. Ennek a jelenségnek a hosszU tavu veszélye az, hogy a tdmogatott lakhatds
intézetszerlien kezd el mikodni, és egyre tobb funkciét sziv magdaba.

4.4.2.3 Problémdk: cselekv6képesség korldtozasa

Problémat jelent az, hogy a lakdk sok esetben még az intézetekben elrendelt
cselekvGképességet kizard vagy cselekvGképességet korldtozd gondnoksag alatt allnak (a
polgari torvénykonyv 2014 6ta a cselekvképesség részleges és teljes korlatozasardl beszél,
lényegében azonban nem tortént valtozas).

“Egy ENSZ egyezménybdl kiindulva, a lényege, hogy az 6ndllo élethez vald jog
biztositva legyen a fogyatékossdg fajtdjatdl és sulyossagatdl fliggéen. Nyilvan mds
és mds szolgdltatdsra van sziiksége a kiilbnbézd tipusu és sulyossdgu eseteknek, de
az, hogy nem tudnak doénteni sokszor még azok sem, akik mindent értenek,
visszaveti 6ket.” (szakérts)

105 A Kormany 1257/2011. (VII.21.) Korm. hatdrozata a fogyatékos személyek szamdara apoldst-gondozast nyujtd

szocidlis intézményi fér6helyek kivaltasanak stratégiajarél és a végrehajtasaval kapcsolatos kormdnyzati
feladatokrol: “Az atalakitas tovabbi eleme a lakhatas és a napkozbeni tevékenységek (pl. oktatas, gondozas,
szabadid@s tevékenységek, tarsas kapcsolatok) szétvalasztasan alapuld, személyre szabott és szlikségletekre
épulé ellatas biztositasa. A jelenlegi bentlakdst nyujtd intézményi szolgdltatasok levalasztasra keriilnek a
lakhatasi szolgaltatasrol.”
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Annak ellenére, hogy az Uj polgari torvénykonyv bevezette a tdmogatott dontéshozatal
intézményét, nem taldlkoztunk olyan személlyel akinek a birdsag ezt a lehet6séget megitélte
volna. A helyi gyamhatdsagok és birdsagok nagyon kevés informacioval rendelkeznek az Uj
jogintézményrdl, és nem szivesen itélik meg a tdmogatott lakhatasban él6 személyeknek
sem. (TASZ 2015) Ebben természetesen szerepe van a polgari torvénykonyvnek is, amely a
tdmogatott lakhatast kifejezetten az enyhe fokban fogyatékos személyek szdmara tartja
fenn, és az értelmi fogyatékos személyeket kirekeszti ennek a lehet&ségébél.**

4.4.3 OSSZEFOGLALAS

A tdmogatott lakhatdsra vonatkozd informacidink semmiképpen nem adnak teljes képet a
hazai valdsagrol, inkabb szuréproba szer(i betekintést. Az alacsony elemszam inkabb csak azt
tette lehet6vé, hogy rdmutassunk az altalunk megkérdezett szolgaltatok és személyek
véleményére. Ehhez hozza kell tennlink, hogy a tdmogatott lakhatas — kiiléndsen a lakasban,
kevés személy szamara nyujtott lakhatdsi szolgdltatdsok nyujtasa — Uj forma hazankban,
ezért kevés tapasztalat all réla rendelkezésre. A rendelkezésre allé adatok alapjan nem
tudjuk megmondani, hogy hdany ilyen jellegli szolgdltatas taldlhatdé Magyarorszagon. A
meglatogatott szolgaltatasokban magunk pozitiv tapasztalatokat szereztiink: ugy lattuk, hogy
a lakék normalizalt, hétkoznapi életet élnek. A megkérdezett szakért6k és munkatdrsak
hasonléan pozitivan |atjdk az Uj szolgaltatast, ugyanakkor ramutattak arra, hogy az
alapszolgaltatasok hidnya és a cselekvGképesség korlatozhatdsaga sulyos problémadkat jelent
szamukra.

106 A polgari torvényonyvrdl szélé 2013. Evi V. Torvény, 2:38 § (1) bekezdése: , A gydmhatdsag az egyes tgyei

intézésében, dontései meghozataldban belatdsi képességének kisebb mértékl csokkenése miatt segitségre
szorulé nagykoru szadmadra, annak kérelmére — cselekvGképessége korlatozasanak elkeriilése érdekében —
tdmogatd kirendelésérél hataroz.”

237



5 HIVATKOZASOK JEGYZEKE

Beadle-Brown, J., Mansell, J., & Kozma, A., (2007). Deinstitutionalisation in intellectual
disabilities. Current Opinion in Psychiatry, 20, 437-442.

Becker, M.; Diamond, R.; Sainfort, F. (1993). A new patient focused index for measuring
quality of life in persons with severe and persistent mental illness. Quality of Life
Research, Vol.2., No. 4. 239-251.

Beecham J., Knapp M., McGilloway S., Donnelly M., Kavanagh S., Fenyo A. & Mays N. (1997).
The cos-effectiveness of community care for adults with learning disabilities leaving
long-stay hospital in Northern Ireland. Journal of Intellectual Disability Research 41, 30-
41.

Beecham, J. (1995). Collecting and estimating costs. In Knapp, M. (Ed.) (1995). The Economic
Evaluation of Mental Health Care. Arena, Aldershot

Berthoud, R. (1991). Meeting the costs of disability. In Dalley, G. (Ed.), Disability and Social
Policy. London: Policy Studies Institute

Bhaumik, S - Tyrer, F - Ganghadaran, S (2011). Assessing Quality of Life and Mortality in
Adults With Intellectual Disability and Complex Health Problems Following Move From
a Long-Stay Hospital. Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities, 8, 3, 183-
190.

Bighy, C (2008). Known well by no-one: Trends in the informal social networks of middle-
aged and older people with intellectual disability five years after moving to the
community. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 33, 2, 148-157.

Brichtova, Lydia — Hanzelova, Eneke — Repkova, Kvetoslava (2009). ANED country report on
the implementation of policies supporting independent living for disabled people.
Slovakia. ANED.

Bugarszki, Zs. (2015). A pszichiatria tarsadalmi vonatkozasai. In: Firedi, J.; Németh A. (szerk.)
A Pszichidtria Magyar Kézikonyve. 5. atdolgozott és bdvitett kiadas. Medicina
Konyvkiadd Zrt. Budapest 2015. 101-110.

Campbell, E. M., & Heal, L. W. (1995). Prediction of cost, rates, and staffing by provider client
characteristics. American Journal on Mental Retardation, 100, 17-35.

Castel, Robert - Castel, Francoise - Lovell, Anne (1982). Psychiatrisierung des Alltags.
Produktion und Vermarktung der Psychowaren in den USA. Suhrkamp, Frankfurt am
Main.

Castel, Robert (1979). Die psychiatrische Ordnung. Das goldene Zeitalter des
Irrenwesens. Aus dem Franzosischen (ibersetzt von Ulrich Raulff. Suhrkamp, Frankfurt
am Main.

Chilvers R, MacDonald GM, Hayes AA (2002) Supported housing for people with severe
mental disorders. Cochrane Database of Systematic Reviews 4: CD000453.

Chopra, P - Herrman, HE (2011). The Long-term Outcomes and Unmet Needs of a Cohort of
Former Long-Stay Patients in Melbourne, Australia. Community Mental Health Journal,
47,5, 531-541.

238



Chou, YC - Kroger, T - Lee, YC (2010). Predictors of Job Satisfaction among Staff in Residential
Settings for Persons with Intellectual Disabilities: A Comparison between Three
Residential Models.

Chou, YC - Lin, LC - Pu, CY - Lee, WP - Chang, SC (2008). Outcomes and costs of residential
services for adults with intellectual disabilities in Taiwan: A comparative evaluation.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 21, 2, 114-125.

Chou, YC - Pu, C- Kroger, T - Lee, W - Chang, S (2011). Outcomes of a new residential scheme
for adults with intellectual disabilities in Taiwan: a 2-year follow-up. Journal of
Intellectual Disability Research, 55, 823-831. Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities, 23, 3, 279-289.

Doody, O (2012). Families' views on their relatives with intellectual disability moving from a
long-stay psychiatric institution to a community-based intellectual disability service: an
Irish context. British Journal of Learning Disabilities, 40, 1, 46-54.

Emerson, E. and Hatton, C. (1996). Deinstitutionalization in the UK and Ireland: Outcomes for
Service Users. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 21 (1). pp. 17-37.

Emerson, E., Robertson, J., Gregory, N., Hatton, C., Kessissoglou, S., Hallam, A., Knapp, M.,
Jarbrink, K., Walsh, P. N., & Netten, A. (2000). Quality and costs of community-based
residential supports and residential campuses for people with severe and complex
disabilities. Journal of Intellectual and Developmental Disabilities, 25 (4). pp. 263-279.

Ericsson, Kent — Mansell, Jim (1996): Introduction: towards deinstitutionalization. In Jim
Mansell and Kent Ericsson (eds.): Deinstitutionalization and Community Living.
Intellectual disability services in Britain, Scandinavia and the USA. Springer, H. N. 1-16

European Expert Group on the Transi on from Ins tu onal to Community-based Care (2012a).
Common European Guidelines on the Transition from Institutional to Community-
based Care. Brussels, K. N.

European Expert Group on the Transi on from Ins tu onal to Community-based Care (2012b).
Toolkit on the Use of European Union Funds for the Transition from Institutional to
Community-based Care. Brussels, K. N.

Ewans, G.W.; Wells, N.M.; Moch, A. (2003) Housing and Mental Health: A Review of the
Evidence and a Methodological and Conceptual Critique. Journal of Social Issues.
Sep2003, Vol. 59 Issue 3, p475-500. 26p.

Fahey, Aine - Walsh Patricia Noonan - Emerson Eric - Guerin, Suzanne (2010). Characteristics,
supports, and quality of life of Irish adults with intellectual disability in life-sharing
residential communities. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 35, 66-
76.

Fakhoury WKH, Murray A, Shepherd G, et al (2002) Research in supported housing. Social
Psychiatry and Psychiatric Epidemiology 37: 301-15.

Felce, D. & Perry, J. (2007). Living with support in the community: Factors associated with
quality-of-life outcome. In S. L. Odom, R. H. Horner, M. E. Snell, & J. Blacher (Eds.),
Handbook of Developmental Disabilities. New York: Guilford Press. pp. 410-428.

Felce, D. (1994). Costs, quality and staffing in services for people with severe learning
disabilities. Journal of Mental Health, 3, 495-507.

239



Felce, D., & Emerson, E. (2005). Community living; costs, outcomes and economies of scale:
Findings from UK research. In R.J. Stancliffe and K.C. Lakin (Eds.), Costs and outcomes
of community services for people with intellectual disabilities, pp.45-62. Baltimore:
Brookes.

Felce, D., Lowe, K., Beecham, J., & Hallam, A. (2000). Exploring the relationships between
costs and quality of services for adults with severe intellectual disabilities and the most
severe challenging behaviors: A multivariate regression analysis. Journal of Intellectual
& Developmental Disability, 4, 307-326.

Felce, D., Perry J, Romeo R, Robertson J, Meek A, Emerson E & Knapp M. (2008). Outcomes
and costs of community living: Semi-independent living and fully staffed group homes.
American Journal on Mental Retardation, 113, 87-101.

Gascon, H., & Morin, P. (2010). Deinstitutionalisation and Adaptation of Adults with
Intellectual Disabilities: Results from Québec. Education and Training in Autism and
Developmental Disabilities, 45(3), 366-377.

Goffman, Erving (1962). Asylums: Essays on the Social Situation of Mental Patients and Other
Inmates. New York, Anchor Books.

Golinowska, Stanistawa (2010). The System of Long-term Care in Poland. Waraw, CASE.

Goodwin, Simon (1997). Comparative Mental Health Policy. From Institutional to Community
Care. SAGE, Manchester Metropolitan University.

Greenley, J. R.; Greenberg, J. S.; Brown, R. (1997). Measuring Quality of Life. A New and
Practical Survey Instrument. Social Work. Vol. 42. Issue 3, 244-254.

Hallam A., Knapp M., Jarbrink K., Netten A., Emerson E., Robertson J., Gregory N., Hatton C,,
Kessissoglou S. & Durkan J. (2002). Costs of village community, residential campus and
dispersed housing for people with intellectual disability. Journal of Intellectual
Disability Research 46, 394-404.

Hogberg T, Magnusson A, Lutzen K (2006) Living by themselves? Psychiatric nurses’ views on
supported housing for persons with severe and persistent mental illness. Journal of
Psychiatric and Mental Health Nursing 13: 735-41.

Hronyecz Ildikd - Matics Katalin - Klucsai Barna: Lakéotthonok és rehabilitacids intézmények
a pszichiatriai betegek ellatérendszerében. http://www.ncsszi.hu/kiadvanyok/kapocs-
letoltheto--lapszamai/kapocs-2004/109/news

Johnson, Kelley — Traustadottir, Rannveig (2005, eds.). Deinstitutionalization and People with
Intellectual Disabilities. In and Out of Institutions. London - Philadelphia, Kingsley.

Jones-Rounds, M.L.; Evans G.W.; Braubach, M. The interactive effects of housing and
neighbourhood quality on psychological well-being. Journal Of Epidemiology And
Community Health [J Epidemiol Community Health] 2014 Feb; Vol. 68 (2), pp. 171-5.

Kassirer, J. P. (1993). Clinical trials and meta-analysis. What do they do or us? New-England
Journal of Medicine 327, 273-274

Kavanagh, S., & Stuart, A. (1995). Economnic evaluations of mental health care: modes and
methods. In Knapp, M. (Ed.) (1995). The Economic Evaluation of Mental Health Care.
Arena, Aldershot

240



Kilroy, S - Egan, J - Walsh, M - McManus, S - Sarma, KM (2015). Staff perceptions of the
quality of life of individuals with an intellectual disability who transition from a
residential campus to community living in Ireland: An exploratory study. Journal of
Intellectual and Developmental Disability, 40, 1, 68-77.

Kim, S., Larson, S. A. & Lakin, K. C. (2001). Behavioural outcomes of deinstitutionalisation for
people with intellectual disability: a review of US studies conducted between 1980 and
1999.Journal of Intellectual & Developmental Disability, 26(1), 35-50.

Knapp M, McDaid D, Evers S, Salvador-Carulla L, Halstein V, the MHEEN group. (2008). Cost-
effectiveness and Mental Health, MHEEN Il Policy Briefing 2, Personal Social Services
Research Unit, London.

Knapp M, McDaid D, Evers S, Salvador-Carulla L, Halstein V, the MHEEN group. (2008). Cost-
effectiveness and Mental Health, MHEEN Il Policy Briefing 2, Personal Social Services
Research Unit, London.

Knapp M. (Ed.) (1995). The Economic Evaluation of Mental Health Care. Arena, Aldershot
Knapp M. (Ed.) (1995). The Economic Evaluation of Mental Health Care. Arena, Aldershot

Knobbe, C. A., Carey, S. P., Rhodes, L., & Horner, R. H. (1995). Benefit—cost analysis of
community residential versus institutional services for adults with severe mental
retardation and challenging behaviors. American Journal on Mental Retardation, 99,
533-541.

Kozma, A., Mansell, J., & Beadle-Brown, J. (2009). Outcomes in different residential settings
for people with intellectual disability: A systematic review. American Journal on
Intellectual and Developmental Disabilities, 114(3), 193-222.

KSH Népszamlalas 2011 (2014). 11. Fogyatékossaggal él6k. Budapest: KSH.
http://www.ksh.hu/docs/hun/xftp/idoszaki/nepsz2011/nepsz_11_2011.pdf

Kyle T, Dunn JR (2008) Effects of housing circumstances on health, quality of life and
healthcare use for people with severe mental illness: a review. Health and Social Care
in the Community 16: 1-15.

Lakin, K.C., & Stancliffe, R.J. (2005). Expenditure and outcomes: directions in financing, policy
and research. In R.J. Stancliffe and K.C. Lakin (Eds.), Costs and outcomes of community
services for people with intellectual disabilities (pp. 313-338). Baltimore: Brookes.

Layte, R.; Maitre, B.; Whelan, C. T. (2010). Second European Quality of Life Survey. Living
Conditions, social exclusion and mental well-being. European Foundation for the
Improvement of Living and Working Conditions. Dublin. 2010

Leff HS, Chow CM, Pepin R, et al (2009) Does one size fit all? What we can and can’t learn
from a meta-analysis of housing models for persons with mental illness. Psychiatric
Services 60: 473-82.

Leff J, Trieman N, Knapp M, et al (2000) The TAPS Project: a report on 13 years of research,
1985-1998. Psychiatric Bulletin 24: 165-8.

Lewis, D. R. & Johnson, D. R. (2005). Costs of family care for individuals with developmental
disabilities. In Stancliffe, R. J. & Lakin, K. Ch. (2005). Cost and Outcomes of Community
Services for People with Intellectual Disabilities. Baltimore, MD, US: Paul H Brookes
Publishing

241



Lucas-Carrasco, R - Salvador-Carulla, L (2012). Life satisfaction in persons with Intellectual
Disabilities. Research in Developmental Disabilities, 33, 4, 1103-1109.

Ludwig, J.; Duncan, G.J.; Gennetian, L.A.; Katz, L.F.; Kessler, R.C.; Kling, J.R.; Sanbonmatsu, L.
(2012) Neighborhood effects on the long-term well-being of low-income adults.
Science (New York, N.Y.) [Science] 2012 Sep 21; Vol. 337 (6101), pp. 1505-10.

MacPherson, R., Shepherd, G., Thyarappa, P. (2012). Supported accommodation for people
with severe mental illness: an update. Advances in psychiatric treatment (2012), vol.
18, 381-391

Mansell J., & Beadle-Brown, J. (2009). Cost-effectiveness of community living for people with
intellectual disabilities: an international perspective. Paper given at the National
Disability Authority Annual Conference, Dublin, 6 October 2009

Mansell J., & Beadle-Brown, J. (2009). Dispersed or clustered housing for adults with
intellectual disability: A systematic review. Journal of Intellectual & Developmental
Disability, 34(4), 313-323.

Mansell, J. (2010). Raising our sights: Services for adults with profound intellectual and
multiple disabilities. London: Department of Health.

Mansell, J., Knapp, M., Beadle-Brown, J., & Beecham, J. (2007). Deinstitutionalisation and
community living — outcomes and costs: report of a European Study. Vol. 2: Main
Report. Canterbury: Tizard Centre, University of Kent.

Martinez-Leal, R - Salvador-Carulla, L - Linehan, C - Walsh, P - Weber, G - Van Hove, G -
Maatta, T - Azema, B - Haveman, M - Buono, S - Germanavicius, A - Lantman-de - alk,
HV - Tossebro, J - Carmen-Cara, A - Berger, DM - Perry, J - Kerr, M (2011). The impact of
living arrangements and deinstitutionalisation in the health status of persons with
intellectual disability in Europe. Journal of Intellectual Disability Research, 55, 858-872.

McHugo GJ, Bebout RR, Harris M, et al (2004) A randomised trial of integrated parallel versus
integrated housing services for homeless adults with severe mental illness.
Schizophrenia Bulletin 30: 969-82.

Moore, T. A.; Miller, A. L.; Kuipers, E. (2011). Producing guidelines, protocols and toolkits. In:
Thornicroft, Szmukler, Mueser and Drake (ed.): Oxford Textbook of Community Mental
Health. Oxford University Press, 2011. 339-345

Morrow, Marina (2008). Is Deinstitutionalization a ‘Failed Experiment’? The Ethics of Re-
institutionalization. Journal of Ethics in Mental Health, 3, 2, 1-7.

Oliver, Michael - Barnes, Colin (2012). The New Politics of Disablement. New York, Palgrave.

Orley, J.; Kuyken, W. (1993). Quality of Life Assessment: International Persepctives. Springer
Verlag. Berlin. 1994. 41-57

Owen C, Rutherford V, Jones M, et al (1996) Housing accommodation preferences of people
with psychiatric disabilities. Psychiatric Services 47: 628-32.

Pesola, F.; Williams, J.; Bird, V.; Freidl, M.; Le Boutillier, C.; Leamy, M.; MacPherson, R.; Slade,
M. (2015). Development and evaluation of an Individualised Outcome Measure (IOM)
for randomised controlled trials in mental health. International Journal of Methods in
Psychiatric Research. Megjelenés alatt

242



Petri, G.; Valyi, R. (szerk.) (2009). Autizmus — tény — képek. Autistak Orszagos Szovetsége,
Jelenkutatd Alapitvany. Budapest. http://mek.oszk.hu/10600/10658/10658.pdf

Raynes, N., Wright, K., Shiell, A., & Pettipher, C. (1994). The cost and quality of community
residential care. London: David Fulton Publishers.

Rhoades, J. A, & Altman, B. M. (2001). Personal characteristics and contextual factors
associated with residential expenditures for individuals with mental retardation.
Mental Retardation, 39, 114-129.

Rogers, A.; Huxley, P.; Evans, S.; Gately, C. (2008) More than jobs and houses: mental health,
quality of life and the perceptions of locality in an area undergoing urban regeneration.
Social Psychiatry and Psychiatric Epidemiology. May 2008, Vol. 43 Issue 5, p364, 9 p.

Schalock, M., & Fredericks, B. (1990). Comparative costs for institutional services and
services for selected populations in the community. Behavioral Residential Treatment,
5,271-286.

Sen, A. (2000). Social exclusion: Concept, application and crunity, Social Development Papers
No. 1, Manila, Office of Environment and Social Development, Asian Development
Bank, 2000

Shepherd G, Macpherson R (2011) Residential care. In Oxford Textbook of Community
Mental Health (eds G Thornicroft, G Szmukler, Mueser KT): 178—87. Oxford University
Press

Shiue, I. (2015) Neighborhood epidemiological monitoring and adult mental health:
European Quality of Life Survey, 2007—2012 Environmental Science and Pollution
Research. April 2015, Vol. 22 Issue 8, p6095, 9 p.

Siska, Jan (2012). Fundamental Rights situation of persons with mental health problems and
persons with intellectual disabilities: desk report Czech Republic. Fundamental Rights
Agency.

Siska, Jan and Beadle-Brown, Julie (2011). Developments in deinstitutionalization and
Community Living in the Czech Republic Journal of Policy and Practice in Intellectual
Disabilities Volume 8 Number 2 pp 125-133 June 2011

Slade, M. (2009). Personal Recovery and Mental lliness. A guide for mental health
professionals. Cambridge University Press. New York. 2009

Stainton, T - Brown, J - Crawford, C - Hole, R - Charles, G (2011). Comparison of community
residential supports on measures of information & planning; access to & delivery of
supports; choice & control; community connections; satisfaction; and, overall
perception of outcomes. Journal of Intellectual Disability Research, 55, 732-745.

Stancliffe, R. J. - Lakin, K. C. - Larson, S. - Engler, J. - Taub. S. - Fortune, J. (2011). Choice of
living arrangements. Journal of Intellectual Disability Research, 55, 8, 746-762.

Stancliffe, R. J., & Lakin, K. C. (1998). Analysis of expenditures and outcomes of residential
alternatives for persons with developmental disabilities. American Journal on Mental
Retardation, 10

Stancliffe, R. J., Emerson, E., & Lakin, K. C. (2000). Community living and people with
intellectual disability: Introduction to Part I. Journal of Intellectual & Developmental
Disability, 25(4), i—iv.

243



Tanzman B (1993). An overview of surveys of mental health consumers’ preferences for
housing and support services. Hospital and Community Psychiatry 44: 450-5.

TASZ (2013a). A TASZ véleménye az egyes szocialis targyu rendeletek modositasardl és a
szocialis modszertani intézmények kijel6lésérdl és feladatairdl szélé 3/2008. (1V.15.)
SZMM rendelet hatalyon kiviil helyezésérSl szélé EMMI rendelet tervezetérdl.
Budapest, Tarsasag a Szabadsagjogokért. Kézirat.

TASZ (2013b): Hogy keriil hazirend egy lakas falara? Budapest, Tarsasag a Szabadsagjogokért.
http://tasz.hu/fogyatekosugy/hogy-kerul-hazirend-egy-lakas-falara

TASZ (2015). Jelentés a gondnoksagrol és a tamogatott dontéshozatalrdl.
http://tasz.hu/fogyatekosugy/jelentes-gondnoksagrol-es-tamogatott-donteshozatalrol

Tatlow-Golden, M., Linehan, C., O’'Doherty, S., Craig, S., Kerr, M., Lynch, C., McConkey, R., &
Staines, A. (2014). Living Arrangement Options for People with Intellectual Disability: A
Scoping Review. Dublin: School of Social Work and Social Policy, Trinity College Dublin.
2,552-568.

Thornicroft, G; Tansella, M. (1999). Translating ethical principles into outcome measures for
mental health service research. Psychological Medicine, 29, 761-767.

Ticha, R - Lakin, KC - Larson, SA - Stancliffe, RJ - Taub, S - Engler, J - Bershadsky, J - Moseley, C
(2012). Correlates of Everyday Choice and Support-Related Choice for 8,892 Randomly
Sampled Adults with Intellectual and Developmental Disabilities in 19 States.
Intellectual and Developmental Disabilities, 50, 6, 486-504.

Townsend, P. (1979). Poverty in the United Kingdom. Harmondsworth, Penguin, 1979.

Verdes Tamas (2009). A haz az intézet tulajdona. A totalis itnézmények lebontdsardl,
humanizalasardl és modernizalasardl. Esély, 4, 92-114.; Verdes Tamas — Scharle Agota
— Varadi Balazs (2012): Intézet helyett: A fogyatékos személyeket tdmogatd
szocidlpolitika megujitasanak lehetséges utjairdl. Budapest, TASZ — Budapest Intézet.

Verdes Tamdas — Scharle Agota — Vaéradi Baldzs (2012). Intézet helyett. A fogyatékos
személyeket tamogatd szocidlpolitika megujitasanak lehetséges iranyairdl. Budapest,
Budapest Intézet — Tarsasag a Szabadsagjogokért.

Verdes Tamas — Téth Marcell (2010). A per targya. Gondnoksag ald helyezett személyek
tarsadalmi kirekesztésének mozgasformai a rendszervaltds utdni Magyarorszagon.
Budapest, ELTE E6tvos Kiadd — ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai Kar.

Walsh, K. K., & Kastner, T. A., & Green, R. G. (2003). Cost Comparisons of Community and
Institutional Residential Settings: Historical Review of Selected Research, Mental
Retardation, Volume 41, Number 2: 103-122.

Walsh, K. K., & Kastner, T. A., & Green, R. G. (2003). Cost Comparisons of Community and
Institutional Residential Settings: Historical Review of Selected Research, Mental
Retardation, Volume 41, Number 2: 103-122.

Wilson, I. B.; Cleary, P. D. (1995). Linking clinical variables with health-related quality of life:
A conceptual model of patient outcomes. The Journal of American Medical
Association. Vol 273. No. 1. 1995 59-65.

244


http://tasz.hu/fogyatekosugy/hogy-kerul-hazirend-egy-lakas-falara

Wolff, N. (2000) Using randomised controlled trials to evaluate socially complex services:

problems, challenges and recommendations. Journal of Mental Health Policy and
Economics 3: 97-1009.

World Health Organization (1997). WHOQOL Measuring Quality of Life. Divison of Mental
Health and Prevention of Substance Abuse. World Health Organization 1997.

Young, L., Sigafoos, J., Suttie, J., Ashman, A. & Grevell, P. (1998). Deinstitutionalisation of
persons with intellectual disabilities: A review of Australian studies. Journal of
Intellectual & Developmental Disability, 23(2), 155-170.

245



“
- - FS K
* *
* 5k
European

Commission
—— KezenFoavaALAPITVANY

77 7

6 MELLEKLET: A KUTATAS KERDGIVEI (KLIENS, SEGITOI, HAZTARTASFO ES INTEZMENYVEZETOI)
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,New dimension in social protection towards community based living living —
A szocialis védelem uj dimenzidja a kozosségi alapu
lakhatasi forma felé”

cimd projekthez kapcsolddo tarsadalomtudomanyi kutatas

,KLIENS”
KERDOIV
2015.

A véalaszadas onkéntes!

TeICDUIES NEBVE: ettt ettt s e et e ettaeseeetneseees Budapesten

Kijelentem, hogy a kérdezés szabdlyainak megfeleléen jdartam el.
Az dltalam kezelt és felvett adatokat bizalmasan kezelem, azokat csak a
kutatdsban illetékes személynek adom dt,

Kérdez6

kérdezGi
igazolvanyszam
KERDEZES KEZDETE:

2015. ..., Vo U NAP «.ooverennrrnnn (o] I perctdl



FONTOS!
1. Mivel mindharom lakhatasi formaban (intézet, lakéotthon, csalad) ugyanazt a kérddivet
hasznaljuk, zardjelben jelezzik, ha a lakhatasi forma szerint mas szét kell hasznalni!
2. Mivel az értelmi fogyatékosoknak egyszeriibben kell megfogalmazni a kérdéseket, jeldltik
nagybetiikkel, ha mas szavakkal kell kérdezni.
3. Eletminéség blokk elején ajanljuk fel a kartyahasznalatot!
4. Jeléld a végén, hasznaltal-e kartyat!

A KAPOTT KVOTATABLA ALAPJAN JELOLD A VALASZADORA!

KVOTA
Korcsoportja Fogyatékossagdanak tipusa Onellaté képessége Helyszin
1 — 18-39 éves |1 — Ertelmifogyatékossaggal | 1 — 1. csoport (6nellatd) 1 — Intézet
élé
2 — 40-59 éves |2 - Autizmus | 2 — 2. csoport (részben | 2 -
spektrumzavarral é16 onellatd) Lakdotthon
3 — 60évfelett |3 - Pszicho-szocialis | 3 - 3. csoport (nem | 3 — Csalad
(skizofrén) onellatod)
fogyatékossaggal él6
4 — Sdlyosan-halmozottan
értelmi
fogyatékossaggal é16

BEMUTATKOZAS: Engem XY-nak hivnak a TARKI, Tarsadalomkutatasi Intézet munkatarsa/kérdezéje
vagyok. /Az ELTE TATK szocidlis munkas hallgatéja/ .................. vagyok.

BEVEZETES: Ennek a beszélgetésnek az a célja, hogy megtudjuk, hogyan érzi magat a
lakéotthonban/intézetben/csaladban, és altalaban mivel tolti az idejét.

Mindezt egy kutatas keretében tesszik, ami azt jelenti, hogy nagyon sok embert kérdeziink meg
ugyanezekrdl a kérdésekral.

Nincs jo és rossz valasz, azt szeretnénk tudni, amit On gondol. Amiket mond, nem mondjuk tovabb
senkinek, nem fogjak megtudni sem az itt él6k, sem masok, hogy mit valaszolt. Széljon nyugodtan, ha
azt szeretné, hogy megismételjlk a kérdést, vagy a kérdést tegylk fel mas szavakkal. Ha
szukségesnek érzi, kérhet segitséget itt helyben lévé személytél a kérdések megvalaszolasahoz.

l. DéNTES| PONT: szeretné-e, hogy valaki itt legyen vellnk, aki segit Onnek, amig
beszélgetlink?

1 —0gen — 2 Ki2 i
2 — nem
9 — nem tudja eldénteni

A BLOKK: SZOCIODEMOGRAFIA, CSALAD, KAPCSOLATOK, LAKOHELY

1. A kérdezett neme: 1 - féerfi 2 - né

2.  Mikor sziiletett? Hany éves On?

19 e évben HA NEM TUDJA MEGMONDANI:

9 — NT X -
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3.

Hol sziiletett?

OFSZAE: wvvvvrerererureretererererererrrarara———————————————————————————————a———————————————.
TelepUIES NEVE: ......ooiiieiiieete e e Budapesten
9 — NT X -
4. Miodta él ebben a (z) intézetben/lakootthonban/csaladban?
........... ota X — 0 — Saziletésétdl fogva—=>| 6 -RA
1 — kevesebb, mint 1 éve
2 — 1-5éve
3 — 6-10 év kozott
4 — tdébb mint 10 éve
9 - NT X -
5.  Elétte hol élt? [TOBB VALASZ LEHET]|
Igen Nem NT
a. Csaladjaval (szlil6k, nagyszulé, felnétt testvér, hazastars/élettars,
X . 1 2 9 | X
gyereke, tavolabbi rokon)
b. Nevel6szuléknél 1 2 9 |X
c. Intézetben, allami gondozasban 1 2 9 | X
d. Egészségugyi gyerekotthonban 1 2 9 | X
e. Utdégondozasban (allami gondozasban élék szamara biztositott 1 5 9 |x
lakhatasi forma 24/25 éves korig)
f.  Onallo haztartasban egyediil 1 2 9 [X
g. Onallo haztartasban masokkal egyiitt (nem csaladtagokkal, pl.
. 1 2 9 | X
baratokkal)
[6. HA CSALADBAN KERDEZEL VAGY HA ELT CSALADBAN! 5. KERDES a) SOR IGEN |
Kivel élt egyiitt (ki nevelte) 18 éves kora elétt? TOBB VALASZ LEHET!
lgen Nem NT
a. Mindkét szllével 1 2 9 |X
b. Csak az egyik sztilével 1 2 9 | X
c. Nagyszulével vagy nagyszulékkel 1 2 9 |X
d. Egyéb rokonnal vagy rokonokkal 1 2 9 |X
e. Nevel6szulbkkel 1 2 9 (X
f. EQYéb, éspedig.......ccoeiiiiiiii i 1 2 9 |X
0. EQgyéb, €spedig. ... ..o 1 2 9 |X
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7-9. KERDESEK CSAK PSZICHO-SZOCIALIS FOGYATEKOSSAGGAL ELOK (SKIZOFRENEK) KOREBEN,
KVOTATABLA, 2. OSZLOP, 3-AS KOD!

|7. HANEM MINDKET SZULOVEL ELT, 6 KERDES b)-TOL g)-IG VALAMELYIK 1-ES |
Ha nem mindkét szilével élt, mi volt ennek az oka?

Elvaltak a szulék

Egyik vagy mindkét szUl6 halala

Nem ismeri egyik vagy egyik szll6jét sem

Lemondtak a sziil6(k) a gondozasardl

Egyéb, éspedig......ccooiiiiiiiii

NT X -

ol wWwDNPRE
|

8.  Mikor kapta meg (el6szor) pszichiatriai diagnézisat?

9.  Adiagnozis kiallitasa utani els6 5 évben volt-e legalabb két hétig korhazban pszichiatriai betegségével
kapcsolatban?

1-igen ——m——> 9.a. Hany alkalommal volt legalabb két hétig kérhazban az elsé 5 évben?

1 - 1-2 alkalommal
2 — 3-4 alkalommal

3 — 5-6 alkalommal
4 — 6 alkalomnal tébbszor
9 — NT X -
2 — nem
9 — NT
X —
MINDENKITOL!

10. Van parkapcsolata?

1 - lgen, hazastarsa

2 — Igen, parja (élettars, baratng, barat, vélegény, menyasszony)
3 — Nincs

X —

[10 a) HA VAN PARKAPCSOLATA, 10. KERDES 1-ES, 2-ES KOD |
Egyiitt élnek?
1 - igen 2 — nem X —
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B BLOKK: TANULMANYOK ES MUNKA

11.

Mi a legmagasabb iskolai végzettsége? (ERTELMI FOGYATEKOSOK SZAMARA: Milyen iskolaba jart?)

— Nem jart iskolaba

— Kevesebb, mint 8 altalanos

— 8 altalanos

— Szakiskola, szakmunkasképz§ intézet, szakmunkas szintli OKJ-s képzés
Gimnaziumi vagy szakkdzépiskolai érettségi

— Technikum, érettségi utani szakképzés (pl. OKJ-s képzés)

— Féiskolai, egyetemi diploma

12.

Ooloo o~ wWNELO
|

- NT X -

Részt vett-e sajatos igényl és sérlltek részére nyujtott specialis oktatas és fejlesztésben (régebben kisegitd
iskola)? (ERTELMI FOGYATEKOSOK SZAMARA VAGY HA NEM ERTI: Milyen iskola vagy osztaly volt ez?
Kisegit6?)

13.

14.

15.

1-igen ——m—mm> 12.a. Milyen képzésben?

2 — Szakképz§ iskolai képzésben

9 — NT X -
2 — nem
9 — NT X -
Van barmilyen szakképesitése? (ERTELMI FOGYATEKOSOK SZAMARA VAGY HA NEM ERTI: Van

szakmaja?)

1 - van . 13.a. Milyen szakképesitése van?

2 — nincs
9 — NT X -

Van-e egyéb tanfolyami végzettsége? Milyen egyéb tanfolyami végzettsége van?

1 - van E— 14.a. Milyen?

9 — NT X -
2 — nincs
9 — NT X -
Dolgozik jelenleg?
1 - igen 2 —nem——>| 16a-RA|«<——9 — NT X =

15a. Kérem, mondja el réviden, mr a munkaja!

RESZLETESEN iRD LE!

9 — NT X -
15b. Hany éraban dolgozik? (ERTELMI FOGYATEKOSOK SZAMARA VAGY HA NEM ERTI: Hanytol
hanyig dolgozik?)

............ 6rat naponta VAGY
............ oratél  ............ oraig
99 — NT X -

15c. A hét hany napjan dolgozik, altalaban? VAGY SOROLJA FEL, MILYEN NAPOKON DOLGOZIK, ES
EZT OSSZEGEZD, HOGY EZ HANY NAP EZ EGY HETEN!

............ nap egy héten
9 - NT X -
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FONTOS!
A Kkovetkez6 kérdéssel mérjuk fel, hogy a kérdezett feltehetéleg tud-e majd valaszolni az
életmindéség kérdésekre.

16. a. HA NEM DOLGOZIK, 15. KERDES 2-ES KOD

Mi az amit legjobban szeret csinalni? Mivel foglalkozik/mit csinal altalaban?

KI KELL VALASZTANI EGYUTT EGY TEVEKENYSEGET, AMIVEL NAP MINT NAP FOGLALKOZIK! (PL.
KERTESZKEDES, TEVENEZES, KERESZTREJTVENYFEJTES, INTERNETEZES, HAZIMUNKA) A
KIVALASZTOTT TEVEKENYSEGRE KELL VEGIGKERDEZNI A TABLAZATOT! HA NINCS ILYEN, AKKOR
EGY NAPJARA KELL KERDEZNI!

01 — Onkéntes munka

02 — Kertészkedés

03 — Olvasas

04 — Tévénézés

05 — Keresztrejtvényfejtés
06 — Internetezés

07 — Hazimunka

08 — Egy napja
09 — Egyéb, éspedig:.....cccevriiiiiiiii e,
99 — NT X -

MINDENKITOL!

16b. Most a munkajarol / VALASZTOTT TEVEKENYSEG-rél fogom kérdezni. Kérem, valaszoljon igennel, ha
egyetért vele, nemmel, ha nem, vagy is-issel, ha tdbbé-kevésbé ért egyet a kdvetkezd allitasokkal.

Tehat, érdekes-e a(z) munkaja / VALASZTOTT TEVEKENYSEG?

Nem
lgen Is-is : trt e
) a1 nem ér
(egyetért) (tobbe ervényes |NT
kevésbé) | egyet)
a. Erdekes 1 2 3 4 9 | X
b. Unalmas 1 2 3 4 9 | X
c. Faraszté6 (HA NEM ERTI: nehéz) 1 2 3 4 9 X
d. Koénnyl 1 2 3 4 9 X

. DONTESI PONT:

HA A 16A ES 16B KERDESEKBEN NINCS EGY ERTEKELHETO VALASZA SEM,
VEGE AZ INTERJUNAK!
(A kérdezett valaszai akkor nem értékelhetdek, ha az 16b tabla minden soraban csak NT szerepel.)

HA EDDIG SEGITSEGGEL VALASZOLT ES JOL MENT, AKKOR MEG KELL KERDEZNI, HOGY
KERI-E TOVABBRA IS A SEGITSEGET!
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Szeretné-e, hogy valaki (tovabbra is) itt legyen veliink, aki segit Onnek, amig beszélgetiink?

AMENNYIBEN UGY ITELED MEG, HOGY SZUKSEG LENNE SEGITSEGRE: Ki az, aki tudna segiteni a
kovetkezd kérdések megvalaszolasaban?

1 —0gen — > KiZuiii e (HA EDDIG NEM VOLT, VAGY MAS)
2 — nem
9 — nem tudja eldonteni

A KLIENS altal megnevezett személy segitett a valaszolasban? 1 — igen 2 — nem
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C BLOKK: ELETMINOSEG

17.

Most kiilonb6z6 kérdéseket fogok feltenni az életével, mindennapjaival kapcsolatban! Kérem, valaszoljon

IGEN-nel, NEM-mel, vagy IS-1S-sel, csakugy mint az elébbi kérdésnél. KERDEZO! KARTYALAPOT

AJANLD FEL!

A JELOLT KERDESEK ESETEBEN KERNI KELL PELDAKAT ES JELOLNI EMLITETT-E!

HA IGEN VAGY
IS-1S A VALASZ

Kérem, mondjon
(konkrét) példat!
JELOLD,
MONDOTT-E
PELDAT!

Igen

(egyetért)

Is-is
(tébbé
kevésbé)

Nem

(nem ért
egyet)

Nem
vonatkozik
ra

NT

Igen Nem

Elséként az On személyes doéntéseirdl kérdezziik

a.

Kivalaszthatja, hogy milyen ruhat
vesz fel reggelenként?

1

Kiall magaért vagy masokert? (pl.
megveédi magat vagy masokat,
felszolal az igazaért)

3

Ezutén arrdl fogjuk kérdezni, hogy milyen programokon vesz részt, kikkel tolti idejét

C.

Részt szokott venni/szokott eljarni
k6zds programokon? (pl. mozi,
koncert, falunap, varosnap) AZ
INTEZETEN BELULI
PROGRAMOK (PL KOZOS
FOZES VAGY FILMNEZES) NEM
SZAMITANAK

Szokott beszélgetni, talalkozni a
szomszédokkal vagy a kdzelben
lakdé emberekkel?
INTEZMENYEN BELULI
EMBEREK NEM SZAMITANAK!

Most a kapcsolatairdl fogjuk kérdezni

e.

Tud kihez fordulni, ha tanacsra
van szilksége? BELEERTJUK ITT
A GONDOZOT / SEGITOT /
MENTORT ES CSALADBAN
ELOKNEL A CSALADOT IS

Beszél baratainak az érzéseirdl,
bizalmas dolgokrdl (olyanokrdl,
amiket nem szeretné, hogy masok
is megtudjanak, pl. titkokro)? ITT
NEM ERTJUK BELE A
GONDOZOJAT / SEGITOJET /
MENTORAT — HA CSAK VELE
BESZEL, AKKOR A VALASZ:
NEM
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18. Tovabbra is kllonboz6 kérdéseket fogok feltenni az életével, mindennapjaival kapcsolatban! Kérem,
valaszoljon IGEN-nel, NEM-mel, vagy IS-1S-sel, csakugy, mint az elébbi kérdésnél.

HA IGEN VAGY
IS-IS A VALASZ
Kérem, mondjon
(konkrét) példat!

JELOLD,
MONDOTT-E
PELDAT!
lgen Is-is Nem Nem | NT | Igen Nem
(egyetért) (tobbe (nem ért Vonat!(02|k
kevésbé) egyet) ra
Most a jogairdl fogunk réviden beszélgetni
g. Elmqndjak Onnek, hogy mihez 1 > 3 8 9 1 2 X
van joga?
h. Dpnthet-e ar’rol,’hog_y a erzet/a 1 5 3 8 9 X
pénze egy részét mire kolti?
Az On érzéseirél fogjuk most kérdezni
i. Szokott aggddni vagy félni attol, 1 5 3 8 9 1 5 X

hogy valaki bantja?

j-  Vannak-e sikerei azokban a
dolgokban, amiket csinal (pl.
munka, tanulas, mindennapi
tevékenységek)? HA NEM ERTI A
SIKERT, KIEGESZITESKEPP 1 2 3 8 9 1 2 X
KERDEZHETO: Megdicsérik
azért, amit csinal pl. munka,
tanulas, mindennapi
tevékenységek?

Most az On egészségével, egészségugyi ellatasaval kapcsolatban fogjuk kérdezni

k. Végez-e barmilyen testmozgést,
sportol-e (pl. sétalas, kirandulas,
kertészkedés)? AKI AGYHOZ

KQTOTT, ATTOL AZT KELL 1 2 3 8 9 X
KERDEZNI, HOGY
TORNAZTATJAK-E?

I.  Részt vesz fogaszati szlirésen, 1 2 3 8 9 X

fogorvosi ellenérzésen?

Most az On pénziigyi helyzetérdl, mindennapi korilményeirdl, és napi tevékenységeirdl fogjuk kérdezni

m. Van elég pénze ahhoz, hogy

: S 1 2 3 8 9 X
megvegye, amire sziksége van?
n. EIegedett-e azzal_ az étellel, amit 1 5 3 8 9 X
nap mint nap eszik?
0. Foglalkozhat olyan dolgokkal,
amik érdeklik? 1 2 3 8 o1 1 2 X
p. Hasznal internetet? 1 2 3 8 9 1 2 X

19. Mennyire eIégeQett az életévgel altalaban? Kérjiik, mondja meg 11 foku skalan mennyire elégedett, illetve
elégedetien! AJANLD FEL KARTYALAPOT!|

Elégedetlen ® Elégedett ©
00 01 02 03 04 05 06 07 08 09 10
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D BLOKK: KAPCSOLATOK

20. Veégll a csaladjarol teszek fel néhany kérdést! Kivel tartja a kapcsolatot? ERTELMI FOGYATEKOSOK
SZAMARA VAGY HA NEM ERTI: Kivel szokott beszélgetni, talalkozni? Milyen gyakran? A VALASZ

ALAPJAN SOROLD BE!

Néha: Gyakran: Nincs
nagyobb | (Legalabb | Egyltt | Nem ilyen
Soha Unnepekkor | havontal | élnek |ismeri Meghalt személy
(évente 1-2) szer)
a. Anya (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
b. Apa (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
C. H:clzasltars, partner, élettars, 1 > 3 4 5 6 8 X
vélegény/menyasszony
d. Gyermek, unoka 1 2 3 4 5 6 8 X
e. Testvér, feltes’tver, 1 2 3 4 5 6 8 X
mostohatestvér
f.  Nagyszuld 1 2 3 4 5 6 X
g. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X
h. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X
i. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X
21. Es a csaladjabdl kivel szokott telefonon beszélni, e-mailezni? Milyen gyakran szoktak telefonon beszéini,

e-mailezni? A VALASZ ALAPJAN SOROLD BE! HA AZ EL6ZO KERDESBOL IDERULT, HOGY NEM

ISMERI VAGY MEGHALT, NINCS ILYEN SZEMELY, NE KERDEZD, CSAK JELOLD!

Néha: Gyakran: Nincs
nagyobb (Legalabb | Egydtt | Nem ilyen
Soha Unnepekkor | havontal | élnek |ismeri Meghalt személy
(évente 1-2) szer)
j-  Anya (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
k. Apa (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
l. H:azas:tars, partner, élettars, 1 2 3 4 5 6 8 X
vblegény/menyasszony
m. Gyermek, unoka 1 2 3 4 5 6 8 X
n. Testvér, feltes’tver, 1 2 3 4 5 6 8 X
mostohatestvér
0. Nagyszilé 1 2 3 4 5 6 X
p. Mas rokon, éspedig: 1 2 3 4 5 6 8 X
g. Mas rokon, éspedig 1 2 3 4 5 6 8 X
r. Mas rokon, éspedig 1 2 3 4 5 6 8 X

Koszonjuk, hogy valaszaival segitette munkankat!
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KERDESEK A KERDEZOKNEK!

KERDESEK A KERDEZONEK:
A. A segit6 részt vett:
.Leforditasaban” Megvalaszolasaban
Nem volt

igen nem igen nem jelen segitd [
a. A BLOKK kérdéseinek 1 2 1 2 5 9| X
b. B BLOKK kérdéseinek 1 2 1 2 5 9| X
c. C BLOKK kérdéseinek 1 2 1 2 5 91X
d. D BLOKK kérdéseinek 1 2 1 2 5 9 | X

B. HAVOLT SEGITO (1. VAGY 2. DONTESI PONT IGEN), A segité személye:

01 — Mentor, segit6

02 — Apolé, gondozd

03 — Fejleszté pedagodgus

04 — Mentalhigiénés szakember

05 — Gondnok
06 — Ugyvivé
07 — Anya

08 — Apa

09 — Hazastars
10 — Gyermek

11 — Nagyszulé
12 — Mas rokon

13 — Egyéb, éspedig............ccenn.n.

C. Hasznalta-e a kérdezett a kartyalapot?

1 - igen
2 — nem

KERDEZES VEGE: ........ ora

TOBB VALASZ LEHET!

Kdszonjuk a munkadat!
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A valaszadas onkéntes!

TelepUIES NEVE: .....eiiiiiiie e Budapesten kertlet:

Kijelentem, hogy a kérdezés szabalyainak megfeleléen jartam el.
Az altalam kezelt és felvett adatokat bizalmasan kezelem, azokat
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KERDEZES KEZDETE:
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BEMUTATKOZAS: Engem XY-nak hivnak a TARKI, Téarsadalomkutatasi Intézet munkatarsa/kérdezéje
vagyok. /Az ELTE TATK szocialis munkas hallgatéja/ ................cooooeiiiinnnn. vagyok.

BEVEZETES, OLVASD FEL!

A TARKI Tarsadalomkutatasi Intézet Zrt. (TARKI Zrt.) a Fogyatékos Személyek Esélyegyenléségéért
Kézhasznu Nonprofit Kft. (FSZK) és a Kézenfogva Alapitvany megbizasabdl kérdbives
tarsadalomtudomanyi vizsgalatot végez a fogyatékossaggal él6 emberek kérében. Ebben kérjiik az On
kézrem(ikddését! Kutatasunkban fogyatékos személyeket, segitdiket illetve bentlakasos intézmények és
lakdotthonok vezetdit valamint csaladokat fogunk felkeresni kérdéiveinkkel.

A vizsgalat célja a fogyatékossaggal él6 emberek életmindségének, életkdrilményeinek, mindennapi
eletvitelének, az ellatasukkal, gondozasukkal kapcsolatban igénybe vehet§ szolgaltatasok
szinvonalanak feltérképezése, lakhatasi korilményeiknek, mindennapjainak, igényeinek megismerése.
A TARKI valamennyi, a felmérés soran 6sszegydijtott informaciot titkosan kezeli, garantalja, hogy a
kapott adatok anonim moddon, statisztikai modszerek segitségével kerllnek feldolgozasra, tehat a
valaszadok személy szerint nem lesznek beazonosithatok semmilyen, a felmérés eredményeibdl
készUl6é tanulmanyban. A felmérés soran kapott adatok kizarélag tudomanyos célokat szolgalnak.

A felmérésben valo részvétel természetesen 6nkéntes.

Ennek a kérddivnek bizonyos részeit lekérdezzik a fogyatékos személytdl is, fogyatékossaganak
tipusatol és sulyossagatdl fliggden.

KERDEZETTRE VONATKOZO KERDESEK

22. A KERDEZETT VISZONYA A KLIENSHEZ: TOBB VALASZ IS LEHETSEGES! MASIK KLIENS NEM LEHET

A SEGITO!
lgen Nem NT
h. Mentor, segitd 1 2 9 | X
i. Apold, gondozo 1 2 9 |X
j. Fejleszté pedagogus 1 2 9 (X
k. Mentalhigiénés szakember 1 2 9 |X
. Ugyvivd 1 2 9 |X
m. Csaladtag: szlulé/nagyszilé/testvér / hazas- vagy élettars, mas 1 5 9 |x
rokon
N. Egyéb, éspedig........coooiriniiii 1 2 9 | X
23. A kérdezett neme: 1 - férfi 2 - né X -

24. Miota gondozza a klienst?

............ ota (évszam)

8 — nem vonatkozik ra
9 - NT X -

KLIENSRE VONATKOZO KERDESEK

25. Akliens neme?

1 — Férfi
2 — N6
X —
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26. Mikor sziletett a kliens?

27. Hol szilletett?

OFSZAQ: eeiiiiitieee ittt

TElEPUIES NEVE: ....veiiiiiiii s Budapesten kertlet:
9 — NT X -

28. Kliens fogyatékossaganak tipusa (els6dleges fogyatékossaga):

Ertelmi fogyatékossaggal él6

Autizmus spektrumzavarral él6

Pszicho-szocialis fogyatékossaggal él6 (skizofrén)
Sulyosan-halmozottan értelmi fogyatékossaggal él6

NT X —

O > WODNPR
|

29. Van-e a kliensnek mas fogyatékossaga is? Adja meg az elmaradas fokat (fogyatékossag mértéket)!
FIGYELJ ARRA, HOGY A MASODLAGOS, HARMADLAGOS FOGYATEKOSSAGRA KERDEZUNK, AMI(K)
A 7. KERDESBEN JELOLT VALASZON KiVULI FOGYATEKOSSAG(OK)!

Nincs Enyhe Kozép- Sulyos 7.
sulyos kérdésben | NT
jelolt
e. Mozgaskorlatozottsag 1 2 3 4 5 9 | X
f. Latassérilés 1 2 3 4 5 9 | X
g. Hallassérilés 1 2 3 4 5 9 | X
h. Beszédben akadalyozottsag 1 2 3 4 5 9 | X
i. Autizmus spektrumzavar 1 2 3 4 5 9 X
j. Ertelmi fogyatékossag 1 2 3 4 5 9 |X
k. Epilepszia 1 2 3 4 5 9 |X
I. Egyéb fogyatékossag, éspedig 1 > 3 4 5 9 |x
m. Egyéb fogyatékossag, éspedig 1 2 3 4 5 9 |x

30. Osszefoglalva, hogyan jellemezné a kliens 6nellaté képességét?

1 — 6nmagat ellatja, nem igényel segitséget és felligyeletet

2 — részben Onellatd, de tébb tertleten figyelmet vagy kisebb-nagyobb segitséget igényel, néhany érara
egyedul hagyhato

3 — nagyrészt segitségre és éallando feligyeletre szorul, teljes ellatast igényel

9 - NT X -
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A BLOKK: SZOCIODEMOGRAFIA, CSALAD ES EGESZSEGI ALLAPOT

31. Kliens lakéhelye (NEM AZ ALLANDO LAKCIME, HANEM AHOL EL):

TelEPUIES NEVE: ..o Budapesten kerllet:

32. Kliens csaladi allapota:

— Nétlen/hajadon

— Hazas, egydtt él

— Hazas, kulon él

— Hazas, élettarssal él
Elettarssal él

— Elvalt

— Elvalt, élettarssal él
— Ozvegy

- NT X -

Ol NOoOOThA~ WNPE
|

33. Van(nak)-e a kliensnek gyermeke(i)?

1 —-Van: ..o, gyermeke
2 — Nincs
9 - NT X -

34. Van(nak)-e a kliensnek testvére(i)?

Y - testvére
2 — Nincs
9 - NT X -

35. Elnek-e a kliens sziilei?
1 — Igen, mindketté
Csak az édesanyja
Csak az édesapja

Egyik sem

NT X -

Ol WODN
|

36. Miéta él itt a kliens? (INTEZMENYBEN/LAKOOTTHONBAN/CSALADBAN)?

____________ ota X — 0 — Sziletesétdl fogva itt el
1 — kevesebb, mint 1 éve
2 — 1-5éve
3 — 6-10 év kozott
4 — tobb mint 10 éve
9 — NT X -
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37. Elétte hol élt a kliens? [TOBB VALASZ LEHET]|

Igen

Nem

Z
=5

a. Csaladban szllék, nagysziild, felnétt testvér, hazastars/élettars,
gyereke, tavolabbi rokon

N

©

b. Nevel6szilbkkel

c. Oktatasi intézmény kollégiumaban

d. Gyermekintézményben

e. Masik feln6tt intézményben

Allami gondozasban

g. Allami gondozottak utdégondozdi ellatasaban

h. Maganhaztartasban egyedul

Maganhaztartasban hazastarssal, élettarssal, sajat gyerekkel

RPlRrlRr|RPr|RP|RPR|R, |k,

N IN|IDNINIDNIDNIDNIDN

© | OO | oo | |||l

Maganhaztartasban mas személyekkel, nem csaladtaggal: albérlet
vagy tamogatott 6nall6 lakhatasban

=

N

©

X | X[ X | X | X | X[ X|X]|X]| X

K. EQgyéb, éspedig: ..o

=

N

x

Nem ismert

x

[38. HA CSALADBAN KERDEZEL VAGY HA ELT CSALADBAN! 16. KERDES a) SOR IGEN

Kivel élt egyiitt (ki nevelte) 18 éves kora el6tt? TOBB VALASZ LEHET!|

Igen

Nem

NT

h. Mindkét szil6vel

Csak az egyik szil6vel

Nagyszulével vagy nagyszulékkel

k. Egyéb rokonnal vagy rokonokkal

Neveldszil6kkel

M. EQyéb, éspedig........coiiiii i

N. Egyéb, éspedig........cooininii i

RPlRr|lRr|lRr|Rr|R|R

NN INIDNINIDNDN

© |0 | O |||l | o

X | X | X | X | X|X|X
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39.

Kivel tartja a kliens kapcsolatot? Kivel szokott beszélgetni, talalkozni? Milyen gyakran? HA A 14. .
KERDESBEN KIDERULT, HOGY MEGHALT VALAMELYIK SZULOJE, NE KERDEZZ RA, CSAK JELOLD!

Néha: Gyakran: Nincs
nagyobb | (Legalabb | Egyltt | Nem ilyen
Soha Unnepekkor | havontal | élnek |ismeri Meghalt személy
(évente 1-2) szer)
s. Anya (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
t. Apa (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
u. H’?zas’tars, partner, élettars, 1 > 3 4 5 6 8 X
vélegény/menyasszony
v. Gyermek, unoka 1 2 3 4 5 6 8 X
w. Testvér, feltes’tver, 1 2 3 4 5 6 8 X
mostohatestvér
Xx. Nagyszulé 1 2 3 4 5 6 X
y. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X
Z. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X
aa. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X

40. Es a csaladjabdl kivel szokott telefonon beszélni, e-mailezni? Milyen gyakran szoktak telefonon beszélni, e-

mailezni? HA AZ ELOZO VAGY 14. KERDESBOL KIDERULT, HOGY NEM ISMERI VAGY MEGHALT,

VAGY NINCS ILYEN SZEMELY, NE KERDEZD, CSAK JELOLD!

Néha: Gyakran: Nincs
nagyobb | (Legalabb | Egyutt | Nem ilyen
Soha Unnepekkor | havontal | élnek |ismeri Meghalt személy
(évente 1-2) szer)
a. Anya (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
b. Apa (nem csak vérszerinti) 1 2 3 4 5 6 X
C. H’gzas’tars, partner, élettars, 1 2 3 4 5 6 8 X
vBlegény/menyasszony
d. Gyermek, unoka 1 2 3 4 5 6 8 X
e. Testver, feltes’tver, 1 5 3 4 5 6 8 X
mostohatestveér
f. Nagyszuld 1 2 3 4 5 6 X
g. Mas rokon, éspedig: 1 2 3 4 5 6 8 X
h. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X
i. Mas rokon, éspedig: 1 > 3 4 5 6 8 X
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20-22. KERDESEK CSAK PSZICO-SZOCIALIS FOGYATEKOSSAGGAL ELOK (SKIZOFRENEK)
KOREBEN, LASD 7. KERDES 3-AS KOD!

[41. HA NEM MINDKET SZULOVEL ELT, 17. KERDES b)-TOL g)-IG VALAMELYIK 1-ES |
Ha nem mindkét szulével élt, mi volt ennek az oka?

1 - Elvaltak a szil6k
2 — Egyik vagy mindkét szil6 halala
3 — Nem ismeri egyik vagy egyik szul6jét sem
4 — Lemondtak a szllé(k) a gondozasarol
9 - NT X -

42. Mikor kapta meg (el6szor) pszichiatriai diagnozisat?
............ éves koraban VAGY
............ évben
99 — NT X -

43. A diagnézis kiallitasa utani els6 5 évben volt-e legalabb két hétig korhazban pszichiatriai betegségével

kapcsolatban?

1-igen ——mm> 22.a. Hany alkalommal volt legalabb két hétig kérhazban az elsd 5 évben?

1 - 1-2 alkalommal

2 — 3-4 alkalommal
3 — 5-6 alkalommal
4 — 6 alkalomnal tébbszor
9 — NT X -
2 — nem
9 — NT
X —
MINDENKITOL!
44. Vannak baratai (akikkel bizalmas viszonyban van, k6zds programokon vesz részt akar hazon belll vagy
kival)?
1 — Igen: koéralbelll ..................o.e. baratja
2 — Nem
9 - NT X -
45. Van parja, parkapcsolata?

1 - lgen, hazastarsa
2 — Igen, parja (élettars, baratng, barat, vélegény, menyasszony)
3 — Nem

9 - NT X -

[ 24 a) HA VAN PARKAPCSOLATA, 24. KERDES 1-ES, 2-ES KOD |

Egyatt élnek?

46.

1 - igen 2 — nem X —
Van-e barmilyen tartds betegsége, egészségligyi problémaja a vezetd diagndzisan és az azzal kdzvetlenil
Osszefliggd betegségeken kivil?

1 — 1gen, €SPEeAig ... ueiiii e
2 — Nincs

9 -NT X -
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47.

Dohanyzik-e rendszeresen?

1-igen ————> 26.a. Naponta kb. hany szal cigarettat sziv?

Napi dozis

X | X | X | X | X|X|X

.............................. szalat
99 — NT X -
2 — nem
9 — NT- X -
48. Al4. Fogyaszt-e alkoholt?
1 — Igen, jelentds mennyiségben
2 — lgen, mértékkel
3 — Egyaltalan nem
9 — NT X -
49. Szed-e rendszeresen gyogyszert?
1 - igen 2 — nem ——>| 30-RA 9 — NT X =
[50. HA SZED GYOGYSZERT! 28. KERDES IGEN |
Kérem, sorolja fol a gyogyszerek nevet és napi dozisat, amit a vizsgalt személy rendszeresen szed:
LD. GYOGYSZERLISTA! TOBB VALASZ LEHET!
Gyobgyszer neve
1
2
3
4
5
6
7
8 — nem szed gyogyszert
51. Vanrendszeres viselkedési problémaja, magatartasi zavara?
1 - Enyhe
2 — Sulyos
3 — Nincs
9 — NT X -
52. Mutat-e agressziot?
1 - lgen, masokkal szemben
2 — Igen, magaval szemben
3 — Nem | 33-RA
9 — NT X - |
[53. HA MUTAT AGRESSZIOT 31. KERDES 1-ES, 2-ES KOD |

Alkalmaztak-e vele szemben korlatozo intézkedést az elmult 12 hénapban

1 — 1gen, €SPedig. .. et
2 — Nem

9 - NT X -
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54. Milyen human vagy szakmai szolgaltatasokban részesiil jelenleg a kliens?

,% HA KAP
Kap-e? Milyen Mennyi ideig Hol zajlik a terapia?
rendszeresen? tart altalaban

1 — naponta egy kezelés / _

2 — hetente tobbszor | foglalkozas? L~ Otthon NT
1-Igen |2 _ hetente egyszer 2 — Rendel6intézetben
2-Nem |3-2-3 hetente 3 — Mas intézményben

4 — havonta

5 — ennél ritkdbban

Mozgasterapia 1 2 112345 9X| ......... perc | 1 2 3 9 X119
b. Szocialis,
mentalhigiénés 1 2 112345 9X| ......... perc | 1 2 3 9 X119
foglalkozéas
Pszichiatriai foglalkozas | 1 2 112345 9X| ........ perc | 1 2 3 9 X119
Fejlesztopedagogiai 1 212345 9X]| ... perc |1 2 3 9x]|o
foglalkozas
e. Egyeb, éspedig 1 2 (12345 9X]| .. perc |1 2 3 9x]|o9

55. Van-e egyéni fejlesztési terve?

1-igen ——m——> 34.a. Mikor kertilt ez legutobb felllvizsgalatra?

2 — nem
9 — NT- X -

56. Kérem, becsilie meg, hogy egy atlagos napon 6sszesen mennyi id6t vesz igénybe a kliens apolasi-
gondozasi igénye naponta 6sszesen, azaz egyebek mellett az étkeztetés, Oltdztetés, mosdatas, a
fogyatékos csaladtag szallitasa vagy mozgatasa!

............ orat vagy HA KEVESEBB MINT EGY ORA
............ percet naponta dsszesen
99 — NT X -

57. Kérem, becsiilje meg, hogy egy atlagos napon 6sszesen mennyi idét vesz igénybe a kliens felligyelete!

............ 6rat vagy HA KEVESEBB MINT EGY ORA
............ percet naponta 6sszesen

77 — 24 6ras fellgyeletet igényel
88 — egyaltalan nem igényel felugyeletet
99 — NT X -
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58.

Igényel-e segitséget az alabbi tevékenységekben?

Igényel Nem igényel nem
o e . | NT
segitséget segitséget | vonatkozik ra
Felbltdzésben altalaban 1 2 8 9
b. Oltézkddésben, ruhgja kivalasztasaban (pl. 1 2 8 9 |Xx
unnepi alkalomra)
c. Mosakodasban 1 2 8 9 | X
d. WC hasznalatban 1 2 8 9 | X
e. Evésben 1 2 8 9 |X
f.  Ivasban 1 2 8 9 |X
g. Mozgéasban, helyvaltoztatdsban 1 2 8 9 |X
h. Kdzlekedésben az utcan altalaban, 1 2 8 9 |Xx
megszokott helyre
i.  Mindennapi verbalis kommunikacioban 1 2 8 9 X
(segitség a beszélgetésben)
j-  telefonalasban 1 2 8 9 | X
k. SMS irasban 1 2 8 9 | X
.  Vésarlasban 1 2 8 9 |X
m. Egyéb, éspedig: ..o 1 2 8 9 |X
n. Egyéb, éspedig: ... 1 2 8 9 | X

59. Gondnoksag alatt all-e?

— lgen, cselekvéképesség teljes korlatozasa

— lgen, cselekvéképesség részleges korlatozasa minden tgycsoportban
Igen, cselekvBképesség részleges korlatozasa egyes tgycsoportokban

Tamogatott dontéshozatalban vesz részt

Nem 40 - RE

1
2
3
4
5
9

60.

NT X -

Ha van gondnoka vagy tdmogatoja, milyen jogallasban?

Hivatasos gondnok
Nem-hivatasos gondnok
Hivatasos tamogat6
Nem-hivatasos tdmogato

Ol WN PP

NT X -

B BLOKK: TANULMANYOK ES MUNKAEROPIACI HELYZET

61. Mia kliens legmagasabb iskolai végzettsége?

Nem jart iskolaba
Kevesebb, mint 8 altalanos
8 altalanos

Szakiskola, szakmunkasképz6 intézet, szakmunkas szintli OKJ-s képzés

Gimnaziumi vagy szakkdzépiskolai érettségi

Technikum, érettségi utani szakképzés (pl. OKJ-s képzés)

F&iskolai, egyetemi diploma

Ol ok~ WNPEO

NT X —

266




62.

Részt vett-e sajatos igényl és sérlltek részére nyujtott specialis oktatas és fejlesztésben (régebben kisegit
iskola)? Jart-e ilyen iskolaba, osztalyba?

63.

64.

1-igen ——m> 41.a. Milyen képzésben?

1 — Altalanos iskolai képzésben TOBB VALASZ LEHET! |
2 — Szakképzé iskolai képzésben :

9 — NT X -
2 — nem
9 — NT X -
Tud-e olvasni?
1 - igen 2 -nem—->| 44-RE [«e—— 9 — NT X -

Megérti-e, amit olvas?
1 — Felolvassa a szavakat, de nem érti pontosan
2 — Ert6 médon olvas, azaz a szavakat, mondatokat, szévegrészeket, sz6 szerinti megérti
3 — Ertelmezé médon olvas (megérti a nyelvi utalasokat, a mégoéttes vagy alkalmi jelentéseket,
kovetkeztetéseket von le)

65.

66.

67.

9 - NT X -

Van barmilyen szakképesitése?

1 - van . 44.a. Milyen szakképesitése van?

2 — nincs
9 — NT X -

Van-e egyéb tanfolyami végzettsége?

1 - van _ 45.a. Milyen egyéb tanfolyami végzettsége van?

9 — NT X -
2 — nincs
9 — NT X -
Dolgozik jelenleg?
1 - igen 2 -nem—->| 51-RE [«— 9 — NT X -

46a. Hany 6raban dolgozik?
............ 6rat naponta
99 — NT X -

46b. Miota dolgozik?
............ 6ta (évszam)
9 - NT X -
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68. A jelenleg végzett munka tipusa:
1 - Fejleszt6-felkészitd foglalkoztatas
Munka-rehabilitacios foglalkoztatas
Akkreditalt foglalkoztatas
Munkaterapia
Nyilt munkaeré-piaci foglalkoztatas
EQY@Db, €Spedig: . ..o

NT X -

Ol oo~ WN
|

69. A munka helyszine:

1 — otthon

2 — intézmény terlletén

3 — intézményen/otthonan kivill, éspedig: ........ccooviiiiiii
9 - NT X -

70. Mia munkaja, milyen jellegli munkafeladatokat lat el?

71. Mennyi a havi juttatdsa/ bére egy hénapban? NETTO OSSZEGET KERUNK!

.............................. ezer Ft/ ho
999 — NT X —

MINDENKITOL!

72. Részesiil-e az alabbi ellatasi formakban?

Igen Nem NT
a. rokkantsagi nyugdij 1 2 9 |X
b. Oregségi nyugdij 1 2 9 | X
C. arvasagi ellatas 1 2 9 | X
d. egyéb, éspedig.........ccoeiiiiiiiiiinnnn, 1 2 9 |X

[73. HAINTEZETBEN VAGY LAKOOTTHONBAN EL |
Mennyi téritési dijat fizet?

.............................. ezer Ft/ ho
999 — NT X —
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74. Van a kliensnek...?

van

nincs

a. bankkartyaja vagy hitelkartyaja?

b. lakossagi folydszamlaja?

c. valamilyen pénzbeli megtakaritasa (nyugdij- vagy
életbiztositas is)

d. TV-je?

e. DVD-lejatszéja?

f. személygépkocsija (sajat vagy céges, amit
maganceélra hasznalhatnak)? HA VAN: Hany
darab?

db

g. szamitogépe? HA VAN: Hany darab?

db

h. vezetékes vagy mobiltelefonja?

i. Internet hozzaférése?

j. lakéingatlana

k. nyaraldja, telke, terméfoldje

PR ||k

N[N |DN|IDN]|O

X | X | X | X | X

C BLOKK: LAKHATASI KORULMENYEK, VARHATO VALTOZASOK

75. Miéta lakik ebben az intézményben/lakéotthonban/csaladban a kliens?

.............................. ota (évszam)

76. Hanyan laknak itt egy szobaban ?

.............................. fé/szoba

[77. HA NINCS SAJAT SZOBAJA 55. KERDES: 1-NEL TOBBEN

Kivel, kikkel lakik egy szobaban?
Mas(ik) kliens(ek)

hazastars, élettars

mas csaladtag

egyeb, éspedig

NT X -

O WN P
|

78. Hanyan hasznalnak kézdsen egy flirdészobat?

.............................. fé/furdészoba

79. Terveznek-e valtozast a kliens lakhatasi formajaban?

Igen

Nem

NT

a. kliens tervezi 1

b. csaladja, hozzatartozoi tervezik 1

c. intézmény/lakdotthon tervezi 1
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[80. HA BARKI TERVEZI: 58. KERDES BARMELYIK SORIGEN |

Hova fog kéltézni, kérilbellil mikor? VALASZ ALAPJAN SOROLD BE, NEM KELL MINDEN SORT

VEGIGKERDEZNI!

Tervezik-e? Vardlistara jelentkeztek-e? | Mikor? Melyik
évben?
NT

1-Igen 1-1Igen

2 — Nem 2 —Nem
d. Lakoéotthonba 2 9 X 1 2 9 X | ... évben | 9 | X
e. Intézetbe 2 9 X 1 2 9 X | ... évben | 9 | X
f. Tamogatott lakhatasi 2 9 X 1 2 9X | . évben | 9 | x

formaba

g. Csaladjahoz 2 9 X 1 2 9 X | . évben | 9 | X
h. Egyéb helyre, éspedig: 2 9 X 1 2 9X | évben | 9 | X
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C BLOKK: ELETMINOSEG

81. Kérem, most a KLIENS SZEMPONTJABOL valaszolja meg az alabbi kérdéseket!

Igen Is-is Nem Nem NT
(egyetért) | (tobbé | (nem ért | vonatkozi
kevésbé) | egyet) kra
Elsbéként a kliens személyes dontéseirdl kérdezziik..
d. Kivélaszthgtja a kliens, hogy milyen ruhat vesz fel 1 > 3 8 9 | x
reggelenként?
r. Kiall a kliens magaért vagy masokert? (pl. megvédi
. . . N 1 2 3 8 91X
magat vagy masokat, felszolal az igazaért)
Ezutan a kliens kdézosségi részvételérdl, azaz arrél fogjuk kérdezni, hogy milyen programokon vesz
részt, kikkel tolti idejét.
S. Reészt szokott venni a kliens k6zds programokon?
) . 1 2 3 8 91X
(pl. mozi, koncert, falunap, varosnap)
t. Szokott a kliens beszélgetni a szomszédokkal vagy a
kozelben lako emberekkel? INTEZMENYEN BELULI 1 2 3 8 91X
EMBEREK NEM SZAMITANAK!
Most a kliens csaladjaval, a barataival, és t6liik kapott segitségrol fogjuk kérdezni.
u. Tud-e a kliens kihez fordulni, ha tanacsra van
szlksege? BELEERTJUK ITT A GONDOZOT / 1 5 3 8 9 | x
SEGITOT / MENTORT ES CSALADBAN ELOKNEL
A CSALADOT IS
v. Beszél a kliens baratainak az érzéseirél, bizalmas
dolgokrdl (olyanokrdl, amiket nem szeretné, hogy
masok is megtudjanak, pl. titkokrol)? ITT NEM 1 5 3 8 9 | x
ERTJUK BELE A GONDOZOJAT / SEGITOJET /
MENTORAT — HA CSAK VELE BESZEL, AKKOR A
VALASZ: NEM
Most a kliens jogairél fogunk réviden beszélgetni.
w. Elmondjak kliensnek, hogy mihez van joga? 1 2 3 8 91X
X. anthgt-g arrél, hogy a pénzét/a pénze egy részét 1 2 3 8 9 | x
mire kolti?
A kliens érzéseirdl fogunk kérdezni
y. Sgokott a kliens aggddni vagy félni attél, hogy valaki 1 2 3 8 9 | x
bantja?
z. Vannak-e kliensnek sikerei azokban a dolgokban,
amiket csinal (pl. munka, tanulas, mindennapi 1 2 3 8 91X
tevékenységek)?
Most a kliens egészségével, egészségiigyi ellatasaval kapcsolatban fogjuk kérdezni.
aa. Végez-e a kliens barmilyen testmozgast, sportol-e 1 2 3 8 9 | x
(pl. sétalas, kirandulas, kertészkedés)?
bb. Részt vesz a kliens fogaszati szlirésen, fogorvosi 1 5 3 8 9 | x

ellen6rzésre?

Most a kliens pénziigyi helyzetérél, mindennapi koriilményeirdl, napi tevékenységeirél fogjuk kérdezni

cc. Van a kliensnek elég pénze ahhoz, hogy megvegye,

: o 1 2 3 8 9] X
amire sziksége van?
dd. Elegedett-e a kliens azzal az étellel, amit nap mint 1 > 3 8 9 | x
eszik?
ee. Foglalkozhat a kliens olyan dolgokkal, amik érdeklik? 1 2 3 8 9
ff. Hasznal-e a kliens internetet? 1 2 3 8 91X
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Koszonjuk, hogy valaszaival segitette munkankat!

KERDEZES VEGE: ........ ora ... perc

MEGFIGYELESI LAP —- KERDESEK A KERDEZOKNEK!

A. Apoltak voltak-e a lakok/ csaladtagok (megborotvalkozva, megfésiilkddve, tiszta és apolt hajjal)?
1 — Atdbbség vagy senki nem
2 — Valtozo
3 — Mindenki vagy majdnem mindenki

B. Tisztak voltak-e a helyiségek?
1 — Inkabb vagy nagyon piszkosak
2 — Is-is
3 — Tisztak vagy nagyon tisztak

C. Jo allapotban voltak-e...?

Nagyon Rossz Aranylag Jo Nagyon j6 | Nem latta Nincs,
rossz allapotban jo allapotban | allapotban nem NT
allapotban allapotban relevans
a. azépllet (ek) 1 2 3 4 5 6 7 9| X
b. alakas, szobak 1 2 3 4 5 6 7 9| X
C. azudvar, a kert 1 2 3 4 5 6 7 91| X

D. Volt-e jelen mas személy a kérdezésnél?

Igen Nem NT
a. akérdezett kliens 1 2 9 |X
b. mas kliens 1 2 9 |X
€. mas segité személy (apold, munkatars,
. 1 2 9 |X
csaladtag, stb.)
d. egyéb, éspedig: ......ooiiiiiiiii 1 2 9 |X

E. Egyéb megjegyzések:

Ko6szonjiik a munkadat!
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A BLOKK: CSALAD, HAZTARTAS

Els6ként azt szeretnénk megtudni, hogy kikkel él egyiitt egy haztartasban a Kliens.

82. Osszesen Onnel egyiitt hanyan élnek Onok a egy haztartasban?

83. Most a haztartas tagjaira vonatkozoan tennék fel néhany kérdést. Kezdjik Onnel a sort!

< Fogyaté-
Ssz| a  Keresztneve b. Neme |c. Sziletési ];\ KL\I/I|ESI\IZSOl—|NE;A GA%?V'??AASGI kossagal €1? |2014-ben is a
_ _ éve ' 1-Igen HT tagja
i. férlj. no q g. Dolgozik-e? 2-Nem volt?
fi ' 01 - apa 01 - aktiv keres6 h
HA NEM 02 - anya - , :
TUDJA: ) _(kozmunkas .
" 03 - testvér is) k. ige]l Nelm. i|n. N
vorcsoportia: | 04~ 9verek | 02 eltartott n m | gen | em
poria: 1 os g hazastrs Kiskord,
1- 18 év alatt .
5. 18-39 éves 83 - mas Lokon 03 - felnétt eltartott
3- 40-59 éves T eave (Pl
4-60 év felett fogyatekos
személy,
e htb.)
04 - Gyes, Gyed,
Gyet
05 - apolasi dijjal
otthon
06 - nyugdijas
(6regségi,
6zvegyi vagy
rokkant)
07 - munkanélkuli
08 - egyéb
88 — sosem
dolgozott
99 - NT
1. 1 2 0. 1 2 1 2
2. 1 2 p. 1 2 1 2
3. 1 2 g. 1 2 1 2
4. 1 2 r. 1 2 1 2
5. 1 2 S. 1 2 1 2
6. 1 2 t. 1 2 1 2
7. 1 2 u. 1 2 1 2
8. 1 2 V. 1 2 1 2
9. 1 2 W. 1 2 1 2
84. Volt-e 2014-ben a csaladnak / haztartasnak olyan tagja, aki most mar nem a csalad / haztartas tagja? Kik voltak 6k? HA
VOLT, AKKOR RA VONATKOZOAN IS TEDD FEL A HAZTARTAS TABLA KERDESEIT!
1. 1 2 X. 1 2 1 2
2. 1 2 y. 1 2 1 2
3. 1 2 z 1 2 1 2
4, 1 2 aa. 1 2 1 2
5. 1 2 bb. 1 2 1 2
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HAZTARTAS FO Az, AKI: ELMULT 18 EVES ES A HAZTARTAS UGYEIBEN JARTAS SZEMELY, AKI 2014-
BEN IS EGYUTT ELT A KLIENSSEL.

KERDEZO: VALASZD KI A HAZTARTASFOT!

A tovabbiakban Ont, mint haztartasfét szeretném kérdezni a haztartas adatairdl.

Haztartasfoé sorszama a haztartastablabol

Els6ként, az On, mint haztartasfé adatait szeretném felvenni!

85. Mi az On csaladi allapota?

— Nétlen/hajadon

— Hazas, egydtt él

— Hazas, kulon él

— Hazas, élettarssal él
Elettarssal él

— Elvalt

— Elvalt, élettarssal él
— Ozvegy

- NT X -

Olo~No T~ wNE
|

86. Mi alegmagasabb iskolai végzettsége?

Kevesebb, mint 8 altalanos

8 altalanos

Szakiskola, szakmunkasképz6 intézet, szakmunkas szintli OKJ-s képzés
Gimnaziumi vagy szakkdzépiskolai érettségi

Technikum, érettségi utani szakképzés (pl. OKJ-s képzés)

Féiskolai, egyetemi diploma

- NT X -

Ol U~ WN R
|

87. Dolgozott-e On 2014-ben?
1 - igen E— 6.a. Hany hénapot dolgozott 2014-ben?

1— honapot
99 — NT X -

6.b. Mi volt Az On beosztasa?

1 — vallalkozd
2 — alkalmazott vezetd
3 — alkalmazott: beosztott
9 — NT X -
2 — nem
9 — NT
X —
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88. Milyen ellatast kapott On 2014-ben?
gyermekgondozassal 6sszefliggdt
— munkanélkiliséggel 6sszefliggbt

— nyugdijat vagy nyugdijszer ellatast
— szocialis ellatast

— Osztdondijat

— lakhatasi tamogatast

— nem kapott semmilyet
- NT X -

O N O Ok~ WN P

TAPN /AL A7

Most a fogyatékossaggal él6 felnott koru haztartastaqrol kérdezem.

89. A gondozott részesiilt-e az alabbi ellatdsokban 2014-ben?

HA IGEN: Havonta mekkora 6sszegben? Kérem, hogy netté 6sszeget adjon meg!
Es dsszesen hany hénapban kapta ezt az 6sszeget 2014-ben?

TARPN /Al A7

| » HA RESZESULT ILYEN ELLATASBAN
havi 6sszege Hany hénapban
Igen | Nem | NT (nett6?) NT kapta? NT
9g. fogyatékossagi tamogatas 1 209 X el 9 [ X ... ho| 99
hh. magasabb 6sszegl csaladi potlék
; A 12|09 r| © hel 99
(nagykoru személyutan) | ~ | | T || BT 6
ii. rokkantsagi jaradek 1 2 O I X el @ | X .. he| 99
jl- egyéb (példaul hozzatartozoi
nyugellatas, arvaellatas, stb.), 1 2 9 9 | 99
éspedlg. ......................................... Ft] | | .. hoé

90. Onok fizetik-e utana a tarsadalombiztositast, , TB’-t?

— nem, mentességet kapnak
igen, 6k fizetik

© Ml wWNE
|

- NT X -

— egyéb, éspedig: .....coiiiiiiii

— nem, mas fizeti (pl. mert rokkantnyugdijas, 6regségi nyugdijas)

Most a fogyatékossaggal él6 feln6tt koru csaladtagot gondozé csaladtagrél kérdezem (ha tobben is
részt vesznek a gondozasban, akkor arrél a személyrdl kérdezem, aki els6sorban gondozza):

91. Els6sorban ki gondozza a fogyatékossaggal él6 csaladtagot? Ki a gondozo csaladtag?

Sorszama a haztartastablabdl

92. Midta gondozza ................... -at/ét (a hozzatartozéjat)?

vevien.....€ves koraota ...... VAGY... ...

999 — NT X -

AON/ FAN\/ VIR AO7

93. Kapott-e a gondozo csaladtag 2014-ben alanyi apolasi dijat vagy rendszeres szocialis segélyt?

1 — igen, kapott

2 — nem kapott, mert teljes allasban dolgozik

3 — egyéb okbdl nem kapott, éspedig ..o

9 - NT X -
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94. HA12.kérdés 1-es kod (IGEN, kapott) |

Kapott-e a gondozé csaladtag 2014-ben ....
HA KAPOTT: Havonta mekkora 6sszegben? Kérem, hogy netté dsszeget adjon meg!

Es dsszesen hany hénapban kapta ezt az 6sszeget 2014-ben?

ELOSZOR NE OLVASD FEL A KONKRET OSSZEGET, AMI A
TABLAZATBAN SZEREPEL, CSAK HA NEM TUDJA SPONTAN

MEGMONDANI!
| > HA RESZESULT ILYEN ELLATASBAN
havi 6sszege Hany hénapban
Igen | Nem | NT (netto?) NT kapta? NT
i apolasi dij alis | | | 1 ] Ft
a. alanyi appla& dga’t, ez'er.1 b?lul is 1 2 9 | x 9 | x 99
- alaposszegl apolasi dijat 29.500.-Ft | | | 0 e hé
...................... Ft
- emelt 6sszegli apolasi dijat 1 2 9 | X 9 | X 99
44250.-Ft | | e hoé
...................... Ft
- kiemelt apolasi dijat 1 2 9 | X 9 | X 99
53.100.-Ft | | e hoé
b. méltanyosséagi apolasi dijat 1 2 solxt frl 9 I X1 ho| 99
c. rendszeres szocialis segélyt 1 2 o lxt el © I X hol 99
d. egyéb szocidlis ellatast
X . ’ 1 2 9 | X -] 99
espedlg ............................. Ft] | | .. hoé
95. Folytatott-e kereso tevékenységet 2014-ben a gondozo csaladtag?
1 - igen, otthon,
2 — igen, hazon kivil
3 — nem » 20-RA
9 — NT X -
15. - 19. kérdések: HA 14. kérdés 1-es vagy 2-es kod (IGEN: Otthon, vagy hazon kivil dolgozott).
96. Milyen beosztasban dolgozott?
1 - véllalkoz6
2 — alkalmazott, vezet6
3 — alkalmazott, beosztott
4 — kézmunkas
5 — alkalmi munka
8 — egyeéb, éspedig........ccoiiiiii
9 — NT X -
97. Munkahelye milyen agazathoz tartozott? Kérem, hogy az |1. valaszlap| segitségével valaszoljon!
01 — mezbgazdasag, erdégazdalkodas, haldszat 11 — pénzugyi, biztositasi tevékenyseég
02 — banyaszat, kéfejtés 12 — ingatlanlgyletek
03 — feldolgozdipar 13 — szakmai, tudomanyos, miszaki tevékenység
04 — villamosenergia-, gaz-, gézellatas, 14 — adminisztrativ és szolgaltatast tamogato
Iégkondicionalas tevékenység
05 — vizellatas, szennyviz gy(jtése, kezelése, 15 — kozigazgatas, védelem; kotelez6
hulladékgazdalkodas, tarsadalombiztositas
szennyez6désmentesités 16 — oktatas
06 — épitdipar 17 — human-egészségugyi, szocialis ellatas
07 — kereskedelem, gépjarmijavitas 18 — miivészet, szorakoztatas, szabadidd
08 — szallitas, raktarozas 19 — egyéb szolgaltatas
09 - szallashely-szolgaltatas, vendéglatas 20 — haztartas munkaaddi tevékenysége; termék
10 - informacié, kommunikacio eléallitasa, szolgaltatds végzése sajat
fogyasztasra
99 — NT X — 21 — terileten kivili szervezet (pl. nemzetkozi




98. Napi hany 6raban dolgozott 2014-ben?

R o - |
99 — NT X -

99. Hany hénapot dolgozott 2014-ben?

weesn..... hONaApot
99 — NT X -

100. Mennyi volt a netté havi keresete 2014-ben?

\/AI AQ7 IITAN A 24_

| 20. — 23. kérdések: HA 14. kérdés 3-as kod (NEM folytatott keres6 tevékenységet 2014-ben). |

101. Korabban, miel6tt a gondozast elkezdte dolgozott-e

1 - igen _ 20.a. Milyen munkakérben?

20.b. Mi volt a beosztasa (az utols6 munkahelyén)?

vallalkozo

alkalmazott vezetd
alkalmazott: beosztott
k6zmunkas

alkalmi munka

1_
2_
3_
4 —
5 —
8 —
9 —

2 — nem »| 24-RE

9 - NT X -

egyeb, éspedig.......cooiiiiiii
NT X -

102. Munkahelye milyen 4gazathoz tartozott? Kérem, hogy az segitségével valaszoljon!

01 — mezbgazdasag, erdégazdalkodas, halaszat 11 - pénzigyi, biztositasi tevékenység
02 — banyaszat, kéfejtés 12 - ingatlanugyletek
03 — feldolgozéipar 13 — szakmai, tudomanyos, miszaki tevékenység
04 - villamosenergia-, gaz-, g6zellatas, 14 — adminisztrativ és szolgaltatast tamogaté
Iégkondicionalas tevékenység
05 — vizellatas, szennyviz gyljtése, kezelése, 15 — kozigazgatas, védelem; kotelezd
hulladékgazdalkodas, tarsadalombiztositas
szennyez6désmentesités 16 — oktatas
06 — épitdipar 17 — human-egészségulgyi, szocidlis ellatas
07 — kereskedelem, gépjarmijavitas 18 — mivészet, szorakoztatas, szabadid6
08 — szallitas, raktarozas 19 — egyéb szolgaltatas
09 - szallashely-szolgaltatas, vendéglatas 20 — haztartas munkaaddi tevékenysége; termék
10 - informacié, kommunikacio eléallitasa, szolgaltatas végzése sajat
fogyasztasra
99 — NT X - 21 — teruleten kivili szervezet (pl. nemzetkdzi

szervezet, nagykdvetség... stb.)
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103. Hany o6raban dolgozott?

teljes munkaidében (8 éra/nap)
6 6raban

4 6raban

alkalmi munkaban

- NT X -

O b wN P
|

104. Mennyi volt a havi nettd keresete?

105. Jelenleg dolgozik-e a gondozé csaladtag?

1 - igen > 29-RE
2 — nem

9 - NT X -

106. Hanem gondozna a ................. -at/ét, mit gondol, el tudna-e most helyezkedni?

biztosan igen
valoszinlileg igen
valoszin(ileg nem
biztosan nem

- NT X -

O b wnN P
|

107. Mit gondol, dolgozna-e teljes allasban, ha nem gondoznaa ..................... -at/-ét?

Igen
nem, csak részmunkaid6ben
nem, egyaltalan nem dolgozna

- NT X -

olwnN P
|

108. Becslése szerint hany Ft-ot tudna keresni havonta (nettéban)?

109. Es mit gondol, hany Ft-ot tudna keresni, ha gondozéként foglalkoztatnak (pénzért vallalna gondozast)
(nettdban)?

MINDENKITOL!

110. Igénybe vettek-e Ondk 2014-ben valamilyen (kiilsé) gondozdi, apoldi szolgaltatast?

— igen, ingyenest (példaul szomszéd, csaladtag stb. segitségét)
— igen, valamilyen tamogatott szolgaltatast (alapitvanyi, Snkormanyzati, stb.) TAND AL Ao

— igen, piaci arat fizettek érte
— nem > 32-RE
- NT X -

O > WD P

279



30. — 31. kérdések: HA AZ ELOZO KERDES 1, 2, 3-AS KODOK (lgen, igénybe vettek (kiilsé) gondozoi,
apoldéi szolgaltatast)

111. Atlagosan heti hany éraban vettek igénybe kiilsé apoloi, gondozéi szolgaltatast?

.............................. ora/hét
999 — NT X -

112. HA FIZETTEK A SZOLGALTATASERT: Milyen éradijat fizettek?

Osszege (nettd?) NT
a. tadmogatott szolgaltatas esetén Et 9 | X
b. hapiaci arat fizettek érte | ..l Ft] 9 | X

‘ B. INGATLAN ES VAGYONTARGYAK

Most a lakaskoriilményeikkel kapcsolatosan teszek fel néhany kérdést.

113. Milyen jogcimen laknak Onok ebben a lakasban?

tulajdonosként

bérl6keént

ingyenes hasznaloként

egyéb, éspedig: ...

NT X -

O bh wN P
|

114. HA TULAJDONOSOK VAGY INGYEN HASZNALJAK A LAKAST: el6z6 kérdés 1-es vagy 3-as kéd.

Ha piaci alapon bérelnék a lakast, mit gondol, mekkora bérleti dijat kellene fizetni érte?

115. Ez a lakas ...

onkormanyzati

magantulajdonu

szolgalati lakas

egyeéb, éspedig: ..o

- NT X -

Ol b WNPE
|

116. Mekkora a lakas alapteriilete? Kérem, hogy az alapteriiletbe ne szamolja bele a nyitott erkélyt, teraszt, a
garazst, pincét!)

............ szoba és ........ félszoba (12 m? alatti szoba fél szobanak szamit)
9 — NT X -
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118. Van-e a lakasban flrd6szoba?

1 - van - 37.a. Hany furdészobajuk van?
1 - egy
2 — kettd vagy tébb
9 — NT X -
37.b. A flrd&szoba...
1 — az Onoék haztartasanak kizardlagos hasznalataban van,
vagy
2 — mas haztartassal kbz6sen hasznaljak?
9 — NT X -
2 — nincs
9 - NT X -

119. Van-e a lakasban vizoblitéses WC (fliird6szobaban vagy kiilén)?

1 - van - 38.a. Hany WC-juk van?
1 - egy
2 — kettd vagy tobb
9 — NT X -
38.b. AWC...
1 — az Onék haztartasanak kizarélagos hasznalataban van,
vagy
2 — mas haztartassal kbz6sen hasznaljak?
9 — NT X -
2 — nincs
9 — NT X -

120. Hogyan flitik a lakast? Kérem, hogy a |2. valaszlap| —on Iévé flitési lehetéségek koziil valassza ki azt,
amellyel elsédlegesen fitik a lakast!

— Tobb lakast (it foldgaz kazannal 2 — Cirkéval (foldgaz)

— Egyedi konvektorral vagy Héraval (féldgaz)

Szabalyozhato tavfltéssel (a lakas/flitétest hé fogyasztasat mérik kilon)
— Nem szabalyozhaté tavfiitéssel

— Szénnel

— Arammal

— Tlzifaval

O~NO U~ WE

9 — Egyéb megujuld energiaforrassal, éspedig: ......cooveviiiiiiiiiii
10 — egyéb, éspedig: ...cocoiiiiii
99 — NT X -
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121. Hasznalnak-e masodlagos f{itést?
1 - igen _— 40.a. Milyen fiitést hasznalnak masodlagosan? Kérem, hogy valaszahoz

ismét hasznalja a |2. valaszlap|—ot!

9 - Egyéb  megujuldé energiaforrassal, éspedig:
10 — egyeéb, éspedig: ....coviiiiiiii
99 — NT X -

Tobb lakast fit6 foldgaz kazannal 2 — Cirkdval (foldgaz)

— Egyedi konvektorral vagy Héraval (féldgaz)

Szabalyozhato tavfiitéssel (a lakas/fltétest hd fogyasztasat mérik kildén)
Nem szabalyozhaté tavfitéssel

Szénnel

Arammal

Tlzifaval

2 — nem
9 — NT X -

0O~NO O~ WPRE
|

122. A teljes lakast flitik-e télen, vagy csak egy részét?

— igen, a teljes lakast

— nem, csak kb. a haromnegyedét

— kb. felét

kb. negyedét

— egyaltalan nem fiitenek

— Egyeéb, éspedig: ...

- NT X -

Ol U~ WN R
|

123. Mikor épiilt a haz?

1946 elott
1946-1980 kozott
1981-2000
2000 utan

- NT X -

Ol bhwnN P
|

124. Milyen épitésii a haz?

1 - tégla

2 — kb6

3 — kézi falazéelem

4 — koOzép- vagy nagyblokk, ontétt beton

5 — panel

6 — fa

7 — valyog, sar

8 — Egyeéb, éspedig: ....oiiiiiii
9 - NT X -
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125. Milyen tipusu a haz?

csaladi haz

1-3 lakasos lakééplilet

legalabb 4 lakasos lakéépllet

Egyéb, éspedig: .......ocoiiiiiii

O~ WN PR
|

- NT X -

126. Van-e Onodknek ...

283

van nincs
a. automata mosogépuk? 1 2 X
b. vezetékes telefonjuk? 1 2 X
c. plazmavagy LCD TV-jiuk? 1 2 X
d. DVD-lejatszojuk? 1 2 X
e. mosogatogépik? 1 2 X
f.  klimaberendezésik? 1 2 X
g. szenjélygépkocsiju’k (sajat vagy céges, amit db 0 X
magancélra hasznalhatnak)? HA VAN: Hany darab?
h. szamitégépik? HA VAN: Hany darab? db 0 X
i. Internet hozzaférésuk? 1 2 X
j.  mas lakéingatlanuk vagy nyaral6juk? 1 2 X
127. Van-e Ondknek ...
van nincs | NT
a. bankkartyajuk vagy hitelkartyajuk? 1 2 9 | X
b. részvénylk? 1 2 9 | X
c. lakossagi folyoszamlajuk? 1 2 9 | X
d. Onkéntes kiegészité nyugdijbiztositasuk? 1 2 9 | X
e. életbiztositasuk? 1 2 9 | X




| C. AHAZTARTAS KIADASAI ES BEVETELEI

128. Mennyit kéltenek egy atlagos héonapban...

Nem
koltottek Havi 6sszeg
ra

a.  lakbérre vagy bérleti dijra N Ft
b. kozds koltségre (nem dnkormanyzati lakas esetében)

Minden olyan kiadast, ami benne van a k6zbs kéltségben, azt ezen a 0

soron kérjiik feltintetni! 1| Ft
c. Onkormanyzati lakasnal: lakbérre és k6z6s koltségre egyutt 0 | Ft
d. szemeétszallitasra

2 havi szamlazas esetén a szamla 6sszegének felét kérjiik 0

megmondani.

Ha benne van a k6zés kéltségben, akkor ott kérjiik feltiintetni | | e Ft
e. Viz és csatornahasznalati dijra

2 havi szamlazas esetén a szamla 6sszegének felét kérjiik 0

megmondani.

Ha benne van a kéz6s kéltségben, akkor oft kérjlik feltiintetni. | | e Ft
f.  elektromos dramra 0 | Ft X
g. gazra 0 | Ft X
h. egyeb fitéanyagra 0 | Ft X
i. ha tavfiités vagy hazkozponti fités van: melegvizdijra, fitésdijra 0 | Ft X
j. lakasfenntartasra 6sszesen 0 | Ft X

129. Hogyan fizetik az aramszamlat?

atalanyt (minden hénapban ugyanakkora dsszeget) fizetnek
a havi tényleges fogyasztasnak megfelelSen fizetnek

nem fizetnek aramszamlat

Egyéb modon, éspedig: ..o

- NT X -

Ol wWN P
|

130. Hogyan fizetik a gazszamlat?

1 — atalanyt (minden honapban ugyanakkora 0sszeget) fizetnek
a havi tényleges fogyasztasnak megfeleléen fizetnek

nem fizetnek gazszamlat?

Egyéb mddon, éspedig: ..o

- NT X -

Ol b wWN
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HA A HAVI TENYLEGES FOGYASZTASNAK MEGFELELOEN FIZETIK AZ ARAM- ES GAZSZAMLAT

131, (48. kérdés 2-es ésivagy 49. kérdés 2-es kéd).
Kérem, becsilje meg a 2014-es éves ... mennyiségét és koltségét!
HA NEM TUDJA MEGBECSULNI: Megmondana, hogy mennyi volt 2014-ben a legmagasabb ésszegi
szamlaja?
! v
2014-es becsllt HA NEM TUDJA
mennyiség NT koltség éves szinten | NT megbecsulni az éves | NT
Ft koltséget
a. Gazfogyasztasukat | m? O I X ] Ft] @ | X Ft| ©
b.  Aramfogyasztasukat | kwh | 9 | X Fe| O | X Ft| ©
c. Egyéb tizeléanyag
koltséget O X Ft| © 9
d. Tavhé esetén: fités- 9 9 9
és me|egv|'zd|'jat ......................... Ft1 2 | ™M Ft
132. Mennyit koltottek az elmult hénapban...
Ha nem egyenléen oszlanak el a kiadasok a haztartastagok kozott, akkor ebbdl az 6sszegb8l mennyi a
fogyatékos csaladtagra juté 6sszeg?
| v
Nem Ezen az 6sszegen belll
koltottek Havi 6sszeg NT a fogyatékos csaladtagra | NT
ra juto bsszeg
k. élelmiszerre, étkezésre? 0O | el O | X Ft| °
I.  koézlekedésre (beleértve a
bérletet, jegyeket, benzint, 0 9 9
autépdlyadijat, stb.)? | | Ftl | | Ft
m. mobiltelefon szamlara vagy 0 9 9
feltdlté-kartyara? | 7 | Ftl] 7 | ™1 Ft
n. vezetékes telefonszamlara? 0 | Ft] 9 | X | o, Ft] 9
o. tv-el6fizetésre? 0 | Ft] 9 | X | Ft] 9
p. internet eléfizetésre? 0 | Ft] 9 | X | o, Ft| 9
g. ha a vezetékes telefonra, tv-re,
internetre csomagban fizet eld, 0 9 9
akkor ezekre egyuttvéve? ......................... Ftl | | Ft

285




133. Az elmult 3 hénapban 0sszesen mennyit kéltottek. ..

Ha nem egyenl6en oszlanak el a kiadasok a haztartastagok kézétt, akkor ebbél az 6sszegbél mennyi a

fogyatékos csaladtagra juté 6sszeg?

| v
Nem Bsszesen az elmalt 3 Ezen az 6sszegen belll
koltottek hé NT a fogyatékos csaladtagra | NT
. 6napban P
ra jutd 6sszeg
a. gyogyszerre és gyogyhatasu 0 9 X 9
készitményre?* | 7 | Ft] © | | Ft
b. orvosra, korhazi ellatasra?* O | Ft| © X, Ft| 9
¢ pszicholdgusra, pszichiaterre* O | Ftl O | X o, Ft| ©
d. mozgasterapeutara (pl.
; : . 0 9 | x 9
gyogytornaszra, masszérre)* | | e Ft] “ | | Ft
e. egyéb egészséglgyi
szolgaltatasra, éspedig: 0 9 X 9
______________________________________ * SUURUUUTTRUURRTORN ' e P
f.  mosodporra (és dblitészerre) 0 | Ftl 9 | X | s Ft] 9
g. Tisztitoszerekre 0 | Ft| 9 X | Ft] 9
h. tisztalkodoszerekre (szappan, 0 9 X 9
sampon,stb) | 7 ] Ft] | &1 Ft
*a) — e) sorok: Kérjik, hogy ezeknek a kiadasoknak dsszegébe szamolja bele — ha adott - a halapénz 6sszegét is.
134. Az elmult 12 hénapban 6sszesen mennyit koltottek. ..
Megmondand, hogy ezen dsszegen belll mennyit koltéttek a Kliens igényeinek kiszolgalasara?
| v
Nem . i Ezen az 6sszegen belll
koltottek Osszesgn az elmdit 12 NT a fogyatékos csaladtagra | NT
. hénapban S %
ra jutd Osszeg
cc. lakaskarbantartasra (javitas, 0 9 X 9
szerelés) | 7] Ft] | &1 Ft
dd. szemelygepkocsi karbantartas O | Ftl O | X o, Ft| ©
ee. gyogyaszati segédeszkdzokre 0 | Ft| 9 X | Ft| 9

* Ha nem tudja megmondani, akkor a 12 havi 6sszeget annyi felé kérjik osztani, ahanyan tagjai a haztartasnak. Az igy

kapott, egy fére juté 6sszeg kerlljon a tablazat ezen oszlopaba.

135. Volt-e a fent emlitetteken kiviil jelentésebb dsszeg(, a fogyatékos csaladtagot érint6 kiadasuk az elmult

12 hénapban?

1 - igen
2 — nem > 56-RA
9 - NT X -

286




136. Kérem, sorolja fel, milyen termék(ek)re vagy szolgaltatas(ok)ra koltottek ................. -at/-ét (KLINES
NEVE) érintéen az elmult 12 hénapban! Kérem, a felsorolast kezdje a legmagasabb 6sszegli termékkel,
ill. szolgaltatassal!

Es mekkora volt az az &sszeg, amit erre a szolgaltatasra kéltottek?

Termék / Szolgaltatas megnevezése Raforditott 6sszeg NT
Y Ftl 9 | X
D e | Ft]l 9 | X
O PP PP IR Ft] 9 | X
o IR Ft] 9 | X
PR LT ORRRRPPRR Ft] 9 | X

‘ D. AHAZTARTAS JOVEDELMEI

137. Folytatnak Onék mezégazdasagi tevékenységet? Ha konyhakertjiik, vagy csak néhany baromfi van, az is
most az is annak szamit.

1 — igen
2 — nem > 60-RA
9 — NT X -

138. Termelnek-e eladasra is?

1 - igen
2 — nem
9 — NT X -

139. A csalad élelmiszerfogyasztasanak korllbelll mekkora részét termelték meg?

legalabb a felét
ennél kevesebbet, de legalabb a negyedét
kevesebb, mint a negyedét

- NT X -

Ol wN
|

140. Megitélése szerint ezzel mennyit takaritottak meg haztartasuk szamara...

Megtakaritasi 6sszege | NT

a. azelmult 3 honapban? Ftl 9 | X

b. azelmult évben (2014-ben)?
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141. Mennyi az On havi nett6, adézas utani dsszes jovedelme?

8- M 9 — NT 60.a. Es azt megmondana-e, hogy a| 3. VALASZLAP |-on Iévé
kategoriak kozil, melyikbe tartozik?

01 — 20 ezer Ft, vagy kevesebb 06 — 151 - 200 ezer Ft

02 — 21-40 ezerFt 07 — 201 - 300 ezer Ft

03 — 41-70 ezerFt 08 — 301 - 500 ezer

04 — 71-100 ezerFt 09 — 500 ezer Ft felett

05 — 101 -150 ezer Ft 88 - M 99 — NT
X =

X —

142. Mindent egybevetve, mennyi az Onok haztartdsanak netté (addzas utani) havi 6sszjévedelme (beleértve
az On jovedelmét is)?

FONTOS: Kérjuk, a jévedelemébe szamolja bele a rendszeres munkajévedelmen kivil az dsszes
szocialis tamogatast (beleértve az apolasi dijat, a fogyatékosok jarandosagat, és a szocidlis segélyt,
rendkivlli segélyt és lakhatasi tamogatast is); a csaladi poétiékot, a nyugdijat (6regseégi, 6zvegyi és
rokkant), alkalmi munkat (amit akar csak egy napig végzett), kbzmunkat és egyéb nem rendszeres
munkavégzésbdl szarmazoé jovedelmet, valamint mas haztartastdl kapott pénzbeli segitséget,
gyerektartast is.

....................................... Ft/ho
8 - M 9 - NT—T7 > 6l.a. Esazt megmondana-e, hogy a| 3. VALASZLAP |-on Iévé
| kategoriak kozil, melyikbe tartozik?

01 — 20 ezer Ft, vagy kevesebb 06 — 151 - 200 ezer Ft

02 — 21-40 ezerFt 07 — 201 - 300 ezer Ft

03 — 41-70 ezerFt 08 — 301 - 500 ezer

04 — 71-100 ezerFt 09 — 500 ezer Ft felett

05 — 101 - 150 ezer Ft 88 — M 99 — NT
X -

X —

‘ E. ELADOSODOTTSAG ES ANYAGI DEPRIVACIO

143. Eléfordult, az elmult 12 hénapban, hogy pénzhiany miatt nem tudtak befizetni...

nem vonatkozik ra,
az elmult 12
igen | nem | hénapban nem volt | NT
ilyen kiadasuk,
hitellk
a. lakbért 1 2 0 9 | X
b. lakashitel-torlesztést 1 2 0 9 | X
c. kozods koltséget 1 2 0 9 | X
d. kdzizemi dijat 1 2 0 9 | X
e. hitelre vasarolt termék torleszté-részletét 1 2 0 9 | X
f. egyéb pénzkdlcson torleszté-részletét (akar banktdl, 1 5 0 9 | x
hitelintézettdl, akar maganszemélytél vették fel)
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144. HA a 62. kérdés barmelyik soraban 1-es kdd szerepel.

Mekkora volt a fenti tételeknél a fennallé torlesztési, fizetése elmaradas egylttes éves dsszege?

88 — M 99 — NT

145. Tegyiik fel, hogy egy varatlan, nagyobb 6sszegi kiadas jelentkezik. Képes-e az Ondk haztartasa arra,

hogy egy ilyen kiadast a sajat forrasaibol fedezzen?

1 - igen
2 — nem > 66-RA
9 - NT X -

146. Mekkora lenne az a legnagyobb 6sszeg, amibdl fedezni tudnak ezt a kiadast?

147. Megengedhetik-e maguknak, hogy...

63.a. Es azt megmondana, hogy a havi sszeg mekkora volt?

Igen | Nem | NT
0. ... évente legalabb egy hétre elmenjenek nyaralni? 1 2 9
p. ... legalabb minden masodik nap hust egyenek? (vegetarianusok 1 > 9
azzal egyenértéki ételt)
g. ... lakasukat megfeleléen flitsék? 1 2 9

148. Hogy érzi, Ondk anyagilag...

gondok nélkul élnek

beosztassal jol kijonnek

éppen hogy kijénnek a havi jovedelmukbél
hénaprdl hénapra anyagi gondjaik vannak vagy
nélkilozések kozott élnek?

- NT X -

Ol abhwNRE
|

Koszonjlik, hogy valaszaival hozzajarult a kutatas sikerességéhez!

KERDEZES VEGE: ........ ora

Kdszonjuk a munkadat!
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Commission
eSS KEézenFoGvAALAPITVANY

B < |CF i TARKI

| TArsaDALOMKUTATASE INTEZET RT. |

A ,,VP/2013/013/0057 azonositészamu ,,New dimension in social protection towards community
based living living — A szocidlis védelem 1ij dimenzidja a k6z0sségi alapu lakhatdsi forma felé”
cimi projekthez kapcsol6do tarsadalomtudomanyi kutatas”

INTEZMENYVEZETOI KERDOIV
ONLINE KERDOIV

2015.
A TARKI Tarsadalomkutatasi Intézet Zrt. (TARKI Zrt.) a Fogyatékos Személyek EsélyegyenlGségéért Kozhasznlii Nonprofit
Kft. (FSZK) és a Kézenfogva Alapitvany megbizasabodl kérdGives tarsadalomtudomanyi vizsgélatot végez a fogyatékossaggal
é16 emberek kdrében, 2015-ben. Ebben kérjiik az On kézrem(ikddését! Kutatasunkban fogyatékossaggal é16 személyeket,

segitdiket illetve bentlakasos intézmények és lakdotthonok vezetdit valamint csalddokat fogunk felkeresni kérd&iveinkkel.

A vizsgalat célja a fogyatékossaggal él6 emberek életmindségének, életkoriilményeinek, mindennapi életvitelének, az
ellatasukkal, gondozasukkal kapcsolatban igénybe vehet6 szolgaltatasok szinvonalanak feltérképezése, lakhatasi

koérilményeiknek, mindennapjainak, igényeinek megismerése.

A TARKI valamennyi, a felmérés soran sszegydijtott informaciot titkosan kezeli, garantalja, hogy a kapott adatok anonim
maodon, statisztikai mddszerek segitségével keriilnek feldolgozasra, tehat a valaszadok személy szerint nem lesznek
beazonosithaték semmilyen, a felmérés eredményeibdl késziilé tanulmanyban. A felmérés soran kapott adatok kizardlag

tudomanyos célokat szolgdalnak.

A felmérésben valé részvétel természetesen 6nkéntes.

Kérjik, segitse munkankat valaszaival!
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Kérjik, hogy a kérdGivet a 2014-es évre vonatkozdan toltse kil

2. A fenntarto tipusa és megnevezése:
= Allami, ESPEAIG....cuiueeciit it
- Onkormanyzati, ESpedig.......ceeerrireieneinece e
- nonprofit, Civil, €SPedig.......c.uverveirriiniireer s
- egyhaz, egyhdzi intézmény, éspedig.........coeveveinieircinnnieenece e
= BBYED, BSPEAIG...ciiiiietieeieee e e st st

3. Kérjiik, jeldlje meg X-szel, hogy az alabbiak koziil milyen intézetek tartoznak az On iranyitasa ala?

X Telephely(ek)

Ertelmi fogyatékosok dpolé-gondozd otthona

Ertelmi fogyatékosok rehabilitacids intézménye

Ertelmi fogyatékosok dpold-gondozé lakdotthona

Ertelmi fogyatékosok rehabilitaciés céld lakdotthona

Pszichiatriai betegek dapold-gondozo otthona

Pszichiatriai betegek rehabilitacidos intézménye

Pszichiatriai betegek rehabilitacios célu lakdotthona

»Vegyes profild” (értelmi fogyatékosok és pszichidtriai betegek)
apold-gondozé otthon

»Vegyes profild” (értelmi fogyatékosok és pszichiatriai betegek)
rehabilitacids intézmény

egyéb szocialis szolgaltatas, éspedig..................

egyéb szocialis szolgaltatas, éspedig..................

egyéb szocialis szolgaltatds, éspedig..................

egyéb szocialis szolgaltatds, éspedig..................

egyéb szocialis szolgaltatas, éspedig..................

4. KERJUK, HOGY AZ ALABBIAKBAN A KERDGOIVET CSAK A cooeceenioseiesescnsnsnsssnsasens VONATKOZOAN SZIVESKEDJEK
KITOLTENI!

5. A bentlakok szama és f6bb adatai 2014-ben (év végén)

P

Osszesen: f6

Nemek szerint

férfi

né

Korcsoportonként

18 év alattiak:

18-39 éves:

40-59 éves:

60+:
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Iskolai végzettség szerint

8 altaldnost sem végzett

8 dltaldnost végzett

kozépfoku végzettségl

magasabb iskolai végzettségli

Ha ,vegyes profilu” az intézet, akkor:

értelmi fogyatékosok szama a teljes létszambol

pszichiatriai betegek szama a teljes Iétszambdl

Ha van értelmi fogyatékos ellatas, akkor

enyhe értelmi fogyatékosok szama

kdzépsulyos értelmi fogyatékosok szdma

sulyos, halmozottan értelmi fogyatékosok szama

Gondnoksag alatt allok szama 6sszesen:

Ebbél:

cselekv6képességet korlatozé gondnoksag

cselekvBképességet teljesen korlatozé (régebben: kizard) gondnoksag

tdmogatott déntéshozatal
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SZEMELYI FELTETELEK

6. Kérjiuk, adja meg az alabbiak szerint a foglalkoztatott szakmai létszam adatait (2014. december 31-én)! Itt is kérjlik,
hogy amennyiben a foglalkoztatottak k6z6tt vannak olyanok, akik nem csak az érintett intézményben latnak el feladatot
(pl. ilyen lehet az intézményvezetd), akkor a foglalkoztatott adott intézményre jutéd munkaidejét sziveskedjék megadni!

Munkakor f6é ebbdl teljes | ebbdl nem | a teljes
munkaidds teljes létszambal a
(f6) munkaidds, munkakérre

heti oraszam | el6irt
megjelolésével | szakképesitéssel
(f6/...6ra/hét) | rendelkezék
szama (f6)

Szakmai munkakorok

Intézményvezetd

Részlegvezetd/ Intézményvezetd helyettes

Gazdasagi vezetd

Intézményvezets apold

Fejleszt6 pedagogus

Apolé

Gondozd/szocialis segité

Szocialis, mentalhigiénés munkatars

Szocialis Ggyintéz6/gondozotti Ggyintézd

Mozgasterapeuta

Intézményi orvos

Pszichiater

Foglalkoztatds szervezd (akkreditalt foglakoztatds)

Rehabilitacidés tanacsado (akkreditalt
foglakoztatas)

Rehabilitaciés mentor (akkreditalt foglakoztatas)

Foglakoztatas koordinator (szocidlis foglalkoztatas)

Segitd (szocidlis foglalkoztatds vagy akkreditalt
foglalkoztatas)

egyéb szakmai munkakdrben,
éspedigi....ccurnneceereerenne
egyéb szakmai munkakoérben,
éspedig:....cceeeeveeeeieirenene
egyéb szakmai munkakoérben,
éspedig:...ccvirnienienrneieene
egyéb szakmai munkakdrben,
éspedigi....uineeeeeeeirenine.

Osszes szakmai munkakérben

Gazdasagi, miiszaki, tigyviteli munkakorok

Kisegit6 (fizikai) munkakorok
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7.Voltak-e 2014. december 31-én dllomanyon kivili foglalkoztatottak?

Nem

Igen—> 7.a. Ha igen, hany f6 és milyen munkaidében volt foglalkoztatva:

fé foglalkoztatds idGtartama (hét)

munkadra/hét

kézmunkasok

Onkéntesek

KOLTSEGVETESI BEVETELEK

8. Koltségvetési bevételek 2014-ben:

Ft

Allami miikédési hozzdjdrulds:

(alap) normativa/feladatfinanszirozas

kiegészitd egyhazi normativa

mUkodési tamogatas palyazat Gtjan

bérpotlék

egyéb, fentebb nem sorolt dllami m(ikédési hozzajarulas

Osszesen:

Ellatottak befizetései:

személyi téritési dij

fizetési kotelezettek altal befizetett téritési dij

egyéb befizetés, éspedig:.........c........

Osszesen:

Fenntartéi hozzajarulas, éspedig................

Egyéb bevételek:

mikaodési célu palyazat (nem allami)

ingatlanhasznositas, rendezvények bevétele

pénzadomanyok

alapitvanyi tamogatas

egyéb, fel nem sorolt bevétel, éspedig: ......ccoecvvvennn.

Osszesen:

Természetbeni adomdnyok pénzben kifejezett értéke :

Mindosszesen:
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KOLTSEGVETESI KIADASOK

9. Mekkora volt az érintett intézményre vonatkozdan 2014-ben az onkoltség?

........... forint/f6/hé

10. Mekkora volt 2014-ben az intézményi téritési dij (6nkoltség és a normativa kilonbozete)?

........... forint/f6/hé.

11. Az aldbbiakban a vizsgalatunk céljabdl a koltségvetési kiadasokat harom f6 csoportba rendeztiik el, elkilonitve a
lakhatassal 6sszefliggd koltségeket, a human (szakmai) szolgaltatasok koltségeit és az intézménymiikodtetés altaldanos
koltségeit. Erre a vizsgalat céljabdl van sziikség, mivel igy tudjuk dsszehasonlithatéva tenni a koltségeket az intézményen
és a csaladban él6k kozott.

Kérjiik, hogy az alabbi tabldzatban ebben a bontdsban és a megfelelé oszlopokban tiintesse fel a bér jellegii
kéltségeket, a szolgdltatdsok kéltségét és a dologi kiaddsokat! (Ha példaul a mosast intézményen belll végzik, akkor a
bérkoltség és a dologi kiadds oszlopait toltse ki, ha pedig kiils6 szolgaltatast vesznek igénybe, akkor a szolgaltatas koltsége
oszlopot.) A személyi juttatasokat terheld jarulékok kiilon sorban szerepelnek a tablazatban.

Kérjiik, jelezze, hogy az On &ltal megadott 6sszegek tartalmazzak-e az AFA-t!

Igen, tartalmazzak

Nem tartalmazzdk -> Ha nem, akkor sziveskedjék kiilon sorban feltiintetni a vdsdrolt, illetve a kiszamldzott
termék/szolgdltatds AFA-jat!
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Koltségvetési kiadasok 2014-ben

Személyi
juttatasok
(jarulék
nélkil)

Dologi
kiadas

Szolgaltatas
igénybevétel
ének
koltsége

Osszesen

Ft

Lakhatads kéltségei:

Megjegyzés: ideértjiik az Osszes kisegitd (fizikai) munkakor bérkoltségét és jarulékat, valamint a

lakhatassal 6sszefliggd vasarolt szolgdltatasokat és dologi kiaddsokat.

villamos-
csatornadij,

kéziizemi  koltségek
energia, viz- és
szemétszallitas)

(gdz,

kommunikacios szolgaltatasok

karbantartasi szolgaltatasok

mosas és takaritas (beleértve a
tisztitoszereket, a bérkoltséget és/vagy
szolgdltatasvasarlas koltségét)

utaztatas, utazas (beleértve az Gizem- és
kenBanyagkoltséget, a bérkoltséget
és/vagy szolgaltatdsvasarlas koltségét)

étkeztetés (beleértve az
élelmiszerbeszerzést, az ide kapcsol6dd
bérkoltséget és/vagy a

szolgaltatasvasarlas koltségét)

egyéb, fentebb nem sorolt lakhatassal
Osszefiliggd koltség

munkaadaét terhel6 jarulékok.

vasarolt termék, szolgaltatds AFA-ja/
kiszamlazott termék, szolgaltatas AFA-ja

Osszesen:

Human (szakmai) szolgdltatdsok kéltségei

apolok

gondozok/szocialis segiték

szocialis, mentalhigiénés munkatarsak

e e

szocialis ligyintéz6/gondozotti ligyintézé

mozgasterapeuta

intézményi orvos

pszichiaterek

gyogyszerek

egyéb human szolgdltatasokhoz
kapcsolodo kéltségek (kérjik, ne itt adja
meg az intézménymi ikodtetéssel
Osszefuiggl bér- és jarulékkoltséget)

munkaadaét terheld jarulékok
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Személyi Dologi Szolgaltatas | Osszesen

juttatasok kiadas igénybevétel
(jarulék ének
nélkil) koltsége

vasarolt termék, szolgaltatds AFA-ja/
kiszamlazott termék, szolgaltatas AFA-ja

Osszesen:

Az intézménymiikédtetés dltaldnos kéltségei

Megjegyzés: Ideértjiuk a gazdasagi, Ugyviteli és mlszaki (nem fizikai) munkakorok bérkoltségét és
jarulékat, valamint az intézménymUikodtetéssel Osszefliggé vasarolt szolgdltatdsokat és dologi
kiadasokat. Kérjiik, hogy amennyiben az aldbbi munkakorokben vannak olyanok, akik nem csak az
érintett intézményben latnak el feladatot, azoknal csak az adott intézményre juté bér- és
jarulékkoltséget vegye figyelembe!

intézménymiikodtetéssel osszefiiggé
bérek (gazdasagi, ligyviteli, m{iszaki)

intézménymiikodtetéssel Osszefiiggé
bérek jarulékai

irodaszer, nyomtatvany, folydirat

egyéb, intézménymiikodtetéssel
Osszefliiggé dologi kiadasok/vasarolt
szolgaltatasok

intézménymiikodtetéssel Osszefiiggé
vasarolt termék, szolgaltatas AFA-ja /
kiszamlazott termék, szolgaltatas AFA-ja

Osszesen:

12. Vannak-e olyan intézményen belili egyéb foglalkoztatas, amelyik a koéltségvetésben nem jelenik meg, példaul
onkéntesek munkdja, stb., és ami pénzben kifejezhet§ hasznot/kéltségmegtakaritast jelent az intézmény szamara? Ha
igen, mik ezek és mekkoréra becsilhetd az ezekbdl szarmazoé haszon/kéltségmegtakaritas a 2014-es évre vonatkozdan?

egyéb foglalkoztatas tipusa becsiilt haszon/kéltségmegtakaritas (Ft)

k6zmunkasok

onkéntesek

bentlakdk 6nkéntes munkaja
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FOGLALKOZTATAS

13. Kérjlik, jelolje, hogy az alabbi foglalkoztatasi formak kozul melyek voltak 2014-ben az intézményben (vagy azon kiviil),
és hany f6 és hany 6raban dolgozott ezekben a formakban?

ebbél
teljes intézményen teljes lIétszamon beliil
létszam beliil
(f6) foglalkoztatott
(f8) 8 oras 7 oras 6 Oras 5 oras 4 6ras
munka-
. s X X X
rehabilitacid
fejleszt6-felkészité
) X X

foglalkoztatds

akkreditalt
foglalkoztatas
(kérjuk, kalon
sorban jelezze a
munkaidGkeretben
torténd
foglalkozatast)

14. Volt-e 2014-ben az intézményben munkaterapia?
Nem

Igen = 14.a A munkaterapiaban résztvevék szama a f6bb tevékenységcsoportonként (pl. konyhai munka, stb.)

tevékenység résztvevé szama (f6) részesiiltek-e munkadra/nap (ha
megnevezése munkajutalomban vezetik a munkadrakat)

15. Ha volt szocialis foglalkoztatas, kérjiik, adja meg annak bevételeit és kiadasait!

Nem volt szocidlis foglalkoztatds

Volt szocialis foglalkoztatds = 15.a A szocidlis foglalkoztatas bevételei 2014-ben:

megnevezés Ft

foglalkoztatdsi tdmogatas

értékesités bevétele

egyéb, itt nem sorolt bevétel, éspedig..............

osszes bevétel
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15.b A szocialis foglalkoztatas koltségei 2014-ben:

megnevezés Ft

munka rehabilitacids dij

fejleszt6 felkészitd foglalkoztatds bérkoltsége

fejleszt6 felkészitd foglalkoztatds jaruléka

foglalkozasi koordinatorok és segit6k bérkoltsége

foglalkozasi koordinatorok és segit6k jaruléka

koziizemi koltség

anyagkoltség

felhalmozas, targyi eszk6zok

karbantartas

egyéb szolgaltatas

AFA

Osszes koltség

16. Ha volt akkreditalt foglalkoztatas (intézményen beliili telephelyen), kérjiik, adja meg annak bevételeit és kiadasait!

Nem volt akkreditalt foglalkoztatas

Volt akkreditalt foglalkoztatds = 16.a Az akkreditalt foglalkoztatas bevételei 2014-ben:

megnevezés Ft

rehabilitacids foglalkoztatasi tdmogatas

munkahely-teremtési tdmogatds

értékesités bevétele

egyéb, itt nem sorolt bevétel, éspedig..............

Osszes bevétel

16.b. Az akkreditalt foglalkoztatas koltségei 2014-ben:

megnevezés Ft

tranzit foglalkoztatas bérkéltsége

tartds foglalkoztatas bérkoltsége

akkreditalt foglalkoztatds jaruléka

rehabilitacidos mentorok/tanacsaddk/segiték bérkoltsége

rehabilitacidos mentorok/tanacsaddk/segiték jaruléka

koziizemi koltség

anyagkoltség

eszkdzbeszerzés (kis értékd targyi eszk6zok) koltsége

karbantartas

egyéb szolgaltatas

AFA

Osszes koltség
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17. a. Kérjiik, becsiilje meg annak az ingatlannak a piaci értékét, amelyben a gondozottak ellatasa folyik.

17.b. Ha nem tudja megbecsiilni, valasszon az alabbi kategoriak kozil!

15 millié Ft alatt 75 milli6 és 100 milli6 Ft kozott
15 millié és 30 millid Ft kozott 100 millié és 150 millid Ft kozott
30 és 50 millié Ft kozott 150 millié és 200 millid Ft kozo6tt
50 milli6 és 75 millié Ft kozott 200 millié Ft folott

Nem tudja

18. Ha bérelnék az ingatlant, meg tudna becsiilni, mennyi lenne a havi bérleti dija?

Nem tudja

Ko6szonijlik, hogy valaszaival hozzajarult a kutatas sikerességéhez!
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