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KozmA AGNES — SimoNovITS BORI
— Korasz MARIANNA — BERNAT ANIKO

AZ INTEZMENYI FEROHELYKIVALTASI
PROGRAMOK ERTEKELESENEK
LEHETOSEGEI

Az egyéni életmindség mérésének médszertani
kérdései fogyatékossiggal €16 felnSttek korében

A tanulmdny célja, hogy a jelenleg futé intézeti féréhelykivaltdsi programok
kapcsan folvessen néhdny médszertani szempontot az értelmi fogyatékos és
autista résztvevék bevondsival végzett tirsadalomtudomdnyi kutatisokhoz,
kiilonds tekintettel a személyes szocidlis szolgdltatdsok ércékelésére és az élet-
mindség-koncepcidk alkalmazdsira. A cikk els§ része rovid dctekintést ad
a téma f6bb nemzetkozi szakirodalmdrdl. A mdsodik részben pedig egy konk-
rét életmindség-kérddiv kidolgozdsa és az azzal végzett adatfelvétel kapcsdn
mutatjuk be a f6bb médszertani kihivdsokat és az adott célcsoport kdzvetlen
bevondsdval kapcsolatos tapasztalatokat. A tanulmdny végén sor keriil néhdny
modszertani ajdnlds megfogalmazdsdra a jovében végzett féréhelykivéledsi
programok értékeléséhez.

Bevezetés

Magyarorszdgon 2010 6ta zajlik a nagy létszdma bentlakdsos intézmények kivél-
tdsa kisebb létszdmd, integralt lakhatdsi formdkkal, amelynek keretében 2016-ig
hat intézet bezdrdsdra keriilt sor. Tervek szerint a program a jovében folytatédik
tovabbi intézmények bevondsival. A folyamat f8 mozgatérugdja a fogyatékos-
sdggal €18 személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény végrehajtdsa,! az emberi
jogok biztositdsa, kiilonos tekintettel a kdzosségi életvitel feltételeinek megterem-
tése. Az intézetek kivdltdsa tobb ezer fogyatékos ember és a veliik dolgozdk életét
érinti kozvetleniil, illetve alapvetden meghatdrozza a szocidlis elldtorendszer jo-
véjét. Ennek ellenére mindeddig nem késziile éreékelés vagy hatdsvizsgélat arrdl,
hogy a jelenleg futé program eléri-e a kittizétt céljait, tovabbd milyen hatdssal van
az érintett emberek életére. Bar a program folytatdsit el8készitd koncepcié mar
tartalmazza a hatdsvizsgdlatot, kevés részlettel szolgdl a megvalésitds tartalmdrdl

1 Amelyet Magyarorszdg 2007-ben ratifikél.
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és féleg annak moédszertani részleteirél. Kordbban mdr késziiltek értelmi fogya-
tékossdggal €18 vagy autista emberek életmindségét vizsgdld empirikus kutatdsok
(lasd pl. Bass 2004, 2008; Petri—Vilyi 2009), 4m ezek nem terjedtek ki a szolgdl-
tatdsok értékelésére, illetve a fogyatékos személyek kozvetlen bevondsara.

Tanulmdnyunk alapjiul a Tarki Térsadalomkutatdsi Intézet dltal végzett,
a ,Fogyatékossdggal él6 emberek életmindsége és elldtdsi koltségei” cimi empiri-
kus kutatds?> mddszertani eldkésziiletei szolgdlnak (Kopasz et al. 2016). Célunk,
hogy folvessiink néhdny médszertani szempontot a kivaltdsi programok lehet-
séges értékelésével kapcsolatban, kiilénds tekintettel az életmindség-koncepcidk
alkalmazdsa vonatkozdsdban, és bemutassuk egy életmindség-kérddiv osszedllitd-
sanak és probakérdezésének tapasztalatait. Nem célunk dttekintést adni az egyes
lakhatdsi formakkal és azok osszehasonlitdsdval kapcsolatos irodalomrél, ezek
részletesebben megtaldlhaték mdshol (ldsd pl. Kozma—Beadle-Brown—Mansell
2009), illetve a jelen kutatdst bemutaté végsé tanulmdnykétetben.?

Mit vizsgdljunk? A szolgiltatdsok hirom
szempontd megkozelitése

Altaldnos tapasztalat, hogy az egyes szolgdltatdsok tipusa csak viszonylag laza
kapcsolatban 4ll azok tdgan értelmezett mindségével, vagyis a kis létszdmu in-
tegralt elldtdsi formak 6nmagukban nem jelentenek garancidt a magasabb miné-
ségre, illetve a szolgdltatdsokkal valé elégedettségre. A szolgdltatdsok mindségét
hdrom szinten vizsgdlhatjuk (Donabedian 1988):

o Strukturdlis jellemzdk: a szolgdltatdsok viszonylag stabil jellemzdi, amelyek
magukban foglaljdk a szolgiltaték rendelkezésére 4llé eszkozoket és erdfor-
rasokat (anyagi és emberi), a szabdlyozdsi kornyezetet, valamint a sztikebben
és a tdgabban értelmezett ellitérendszer egyéb szerepldivel valé kapcsolatot.

o Folyamatok: a szolgéltatdk dltal végzett tevékenységek, beleértve a személyes
gondozdsi és fejlesztd szolgdltatdsokat. Ezek kozé tartozik a komplex szitkség-
letfelmérés, a fejlesztd foglalkozdsok, az intézményi foglalkoztatds stb.

e Kimenetek: a szolgaltatdst igénybe vev fogyatékossiggal él6 emberek jollété-
ben bekovetkezd véltozds, amely a szolgdltatds igénybevételével hozhaté osz-
szefliggésbe. Idetartozik az 6nelldté képesség javuldsa, a tdrsas kapcsolatok
béviilése, az anyagi j6lét névekedése, elégedettség stb.

2 VP/2013/013/0057 azonosité szdmd ,New dimension in social protection towards community
based living” cim PROGRESS-projekthez kapcsolédé tdrsadalomtudomdnyi kutatds az FSZK és
a Kézenfogva Alapitviny megbizdsdbdl 2015-206 folyamén.

3 A ,Fogyatékossiggal él6 emberek életmindsége és elldtdsi koleségei kiildnbozd lakhatdsi formakban”
cimil zdrétanulmdny elérhetd a Térki honlapjén: http://www.tarki.hu/hu/news/2016/kitekint/20160408_
fszk.pdf (utolsé letsltés: 2016. 09. 26.)
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Jelenleg Magyarorszdgon az értékelések leginkdbb a szocidlis szolgdltatdsok
strukcardjaval foglalkoznak (pl. a féréhelyek szdma, infrastrukeurdlis jellemzdik).
Ezek bdr fontosak, de kevés informdciét nydjtanak a szolgédltatdsokat igénybe
vevl emberek életérdl. Az egyéni kimenetek mellézésének részben az is oka le-
het, hogy a szocidlis szolgéltatdsok esetében sokszor nem kénny(i megéllapitani,
hogy mit is tekintiink azok kimenetének, tovibbd a célcsoportra jellemz§ sajdtos
operacionalizdldsi és mérési nehézségek is szerepet jatszhatnak. Az aldbbiakban
ezeket tekingjitk 4t réviden.

A szolgiltatdsok egyéni kimenetei

Az angolszdsz orszdgokban a korai (1980-as évekbeli) intézetbezdrdsi programok
egyéni kimeneteinek értekése els@sorban az adaptiv viselkedésben (pl. dnelldcdsi
készségek fejlédése), kisebb részben a viselkedési problémdkban bekévetkezett
véltozdsokat vizsgdlta (Kozma et al. 2009). E mogott tetten érhetd — az akkoriban
még igen befolydsos — medikalis megkozelités, amely a fogyatékossdgot az egyéni
karosodds kontextusdban értelmezte, és azt feltételezte, hogy az érintettek dllapo-
ta fejlesztéssel és rehabilitdcids szolgdltatdsokkal javithaté. Ezek a felmérések sok
esetben azt taldltdk, hogy az adaptiv viselkedés a kikoltdzést kovetden rovid tdvon
javul. Mindazoniltal az 4j elldtdsi formék hatdst hosszabb tdvon vizsgdlé kutati-
sok ravildgitottak arra, hogy az 6sszefiiggés nem ennyire egyértelmd, kiilondsen
a viselkedési problémék esetében.

Az angolszdsz orszdgokban, elsésorban az Egyesiilt Allamokban, Nagy-Bri-
tannidban és Kanaddban az 1990-es évektdl kezdett elterjedni az a megkozelités,
amely a szolgdltatdsokat igénybe vevd értelmi fogyatékos emberek tdgabban ér-
telmezett életmédjdr dllitotta a vizsgdlatok kdzéppontjéba (ldsd pl. Felce—Perry
1995). Ez egyrészt osszefiiggott a szolgdltatdsokkal kapcsolatos paradigmavéltds-
sal (normalizici6), az emberi jogi megkozelités térnyerésével, amely a fogyaté-
kos emberekre mint jogok hordozéira és szolgiltatdsok igénybe vevéire tekintett.
Ezzel parhuzamosan egyre gyakrabban alkalmaztdk az életmindség koncepcidjit
az értelmi fogyatékos emberek vonatkozdsiban is. Nem kizdrélag kutatdsokban,
hanem a szakpolitikdban, st az egyes szolgéltatdsok szintjén is alapvetd fontossd-
gt vezérld elvvé valt (Schalock et al. 2002), amely napjainkban &sszekapcsolédik
az ENSZ-egyezmény végrehajtdsdval is.

A korai életmindség-mérbeszkozok jellemzdje, hogy elsdsorban az objektiv
életkorillményekre koncentrdlnak (pl. lakhatdsi kériilmények, idéfelhaszndlds és
napirend) és a normalizdcié6 (ldsd pl. Wolfensberger munkdssdga) elméleti alapjai-
hoz kothet8k. Magdt a vélaszaddst és értékelést nem az érintettek végzik, hanem
szakemberek, csalddtagok vagy kutatdk. Ilyen mér8eszkoz példdul a PASS és an-
nak tovdbbfejlesztett véltozata a PASSING (Wolfensberger—Thomas 1983). Ezek
a mérbeszkozok, illetve ideoldgiai alapjaik — kiilénos tekintettel a ,,normalitds”
sziik értelmezési kereteire — mdra meghaladottd véltak azokban az orszdgokban,
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ahol az intézménytelenités folyamata el8rehaladott, és az érintettek nagy része

kozosségi elldtdsokat vesz igénybe. Mindazondltal az intézetek kivéltdsdnak korai

szakaszdban hasznos informdciéforrdst jelentettek az életkdrillmények valtozdsd-
nak nyomon kovetéséhez (Cummins 2005a).

Az TASSID, az értelmi fogyatékossdg kutatdsinak nemzetkozi tirsasdga és
azon beliil az életmindséggel foglalkozé kutatécsoport (Schalock et al.) 2002-ben
tette kozzé kozds dllaspontjat az értelmi fogyatékos emberek életmindség fogal-
mdnak meghatdrozdsdrdl, mérésérél és alkalmazdsirol, amely meghatdrozé jelen-
t6ségii volt az elmult mdsfél évtized kutatdsi és szolgdltatdsfejlesztési gyakorlata
szempontjabol. Eszerint az életmindség-fogalom az aldbbi négy alapelv koré épiil:

o Eletmingségrél akkor beszélhetiink, ha az egyén alapvetd sziikségletei kielégi-
tettek és lehet8ség van azon feliil az életet ,,gazdagit” tevékenységek folytata-
sdra. Az életmindség fogalma ugyantgy alkalmazandé a fogyatékos és a nem
fogyatékos emberekre, valamint univerzilis és kulttraspecifikus 6sszetevéi is

vannak (ldsd pl. Schalock et al. 2005).

Holisztikus, tobbdimenzids fogalom. Az életmindség nyolc teriiletét kiilon-

boztetjitk meg: érzelmi jollét; személykozi kapesolatok; anyagi jolét; személyes

fejlédés és oGnmegvalésitds; fizikai jollét és egészség; onrendelkezés; tirsadalmi
befogadis (inkluzi) és jogok.

e Az életmindség egyéni kontextusban értelmezendd: az egyént koriilvevd sze-
mélyes és fizikai kornyezet egyardnt befolydsolja az életmindséget. Az életmi-
ndség megitélése egyénenként és életszakaszonként is véltozo.

o Az életmindségnek szubjektiv és objektiv Ssszetevéi is vannak. A szubjektiv
elégedettség Gnmagdban nem nyujt teljes képet az életmindségrél; az objektiv
életkoriilményeket is figyelembe kell venni. Cummins (2000) szerint a szub-
jektiv életmindség — hétkdznapi kifejezéssel az elégedettség — érzése ,homeo-
sztatikus” médon szabdlyozott (hasonléan pl. a testh6mérséklethez), és ids-
ben nagyfoku stabilitdst mutat. Negativ események dtmeneti id8szakokra ki-
mozdithatjak egyensilyi dllapotdbél, de egy id6 utdn visszatér az eredeti szint
kozelébe. A szubjektiv és objektiv mutatdk alapjin mért életmindség kozote
nincs szoros dsszefiiggés: sokszor rossz életkoriilmények kozotct €16 személyek
is jelentds szubjektiv elégedettségrdl szimolnak be, kiilondsen azok, akik mér
régéta ilyen koriilmények kozoee élnek, illetve nincsenek mds tapasztalataik.
Ugyanakkor ennek forditottja is igaz: a j6 életkoriilmények (tdrgyi feltételek
stb.) 6nmagukban nem garantiljék a szubjektiv elégedettséget. Az utdbbi ids-
ben az egyéni preferencidk — az egyes teriileteknek tulajdonitott eltérd fon-
tossdg és érték — is egyre nagyobb figyelmet kapnak a szubjektiv életmindség
mérésében (pl. Netten et al. 2012).
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Az életminéség mérésének modszertani szempontjai

Bér szigortian véve nem modszertani szempont, de fontos hangsilyozni, hogy
az életmindség nem csupdn egy elméleti konstrukcié, hanem egyben irdny-
mutatdsként is szolgdl a kutatdsban és a szolgiltatdstejlesztésben. Haszndlata
emancipatorikus és etikai alapokon 4ll, végsé célja az egyének hatalommal valé
felruhdzdsa (empowerment), a pozitiv 6nkép elémozditdsa, valamint az életmind-
ség javitdsa. Schalock et al. (2002: 461) szavaival ,[az életmindség] mérése soha
nem szolgédlhatja az alacsony életmindség fenntartdst vagy elémozditdsdt”. Az
életmindség Schalock, Bonham és Verdugo (2008) dltal alkalmazott és — ahogy
a késébbiekben majd ldthaté — az dltalunk végzett magyarorszdgi kutatdsba is
dtemelt nyolc életmindség-dimenzidjanak felépitését és tartalmdt az 1. tdblizat
foglalja 6ssze.

1. tabldzat: Az életmindség koncepciondlis modellje:
aspektusok, dimenzidk és indikdtorok

Aspektus Dimenzié Példaszerti indikdtorok
, — Iskolai végzettség, személyes készségek
Személyes fejlddés Vs 5 4 get
. adaptiv viselkedés
Onillésdg , (o r Qe g " (s
- i Vilasztdsi és dontési lehet8ségek, autondmia,
Onrendelkezés , , ,
személyes kontroll, személyes célok
Személykézi Kapcsolati hdld, bardtsdgok, tdrsas
kapcsolatok tevékenységek, interakeidk, kapcsolatok
Térsadalmi | T4rsadalmi Ko6z6sségi integricid/részvétel, kozosségi
részvétel befogadds szerepek, tdmogatdsok
Emberi jogok (tisztelet, méltésdg, egyenl8ség)
Jogok RPN
Polgri jogok (jogképesség, tisztességes eljards)
- o, Biztonsdg, pozitiv tapasztalatok, onéreékelés
Erzelmi jollé &P p ’ ’
stressz hidnya
s - Egészségi dllapot, tapldlkozds, pihenés
Jollée Testi jolléc geszseg) allapot, tap P ’
szérakozds
ot Pénziigyi helyzet, munkaerd-piaci statusz
Anyagi j6lét eyracy acrosp ’
lakhatdsi helyzet, anyagi javak

Forrds: Schalock-Bonham—Verdugo 2008: 182.

Az életmindség valamennyi teriilete vizsgdlhatd objektiv és szubjektiv mutaték
alapjdn, kvantitativ és kvalitativ médszerekkel. Az objektiv életmindség-valtozok
kozos jellemzdje, hogy ,kiviilr8l” is meghigyelhetdk, leirthatdk vagy szdémszerd-
sithet8k, dltaldban gyakorisdguk vagy mennyiségiik alapjin (pl. a csaldddal valé
kapcsolattartds gyakorisiga intézményben él6k korében). Bir az egyéni megité-
1és itt is szerepet jdtszik, a véltoz6 pontos meghatdrozdsival ez minimalizdlhato.
A szubjektiv életmindség valtozok ezzel szemben az egyén dltal megtapasztalt elé-
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gedettségre vonatkoznak, elsésorban kozvetlen megkérdezés alapjan (Cummins
2005b). Szdmos, nemzetkozi gyakorlatban is elterjedt méréeszkoz 1étezik (ldsd pl.
Cummins 2005a, Lucas-Carrasco et al. 2011).

A szakirodalom nagy terjedelemben szémol be a kiilonb6z8 interjus és kér-
déives médszerek alkalmazdsinak nehézségeirdl az értelmi fogyatékossdggal é16
népességben (lasd pl. Heal-Sigelman 1996). Hagyomdnyosan ez a célcsoport
nem jelent meg kdzvetlen részevevéként az életmindség-kutatdsokban: a szubjek-
tiv életmindséget vagy egyéltaldn nem, vagy helyettes vdlaszaddkon (az érintettet
fogyatékos személy helyett/nevében vilaszoldk, akiket a szakirodalom gyakran
,proxy” vélaszadénak nevez) keresztiil mérték fel. Ez szdmos etikai és médszer-
tani (érvényességi) problémadt is felvet, amelyek koziil kiilon kiemelendé annak
meghatdrozdsa, hogy ki lehet helyettes valaszad, valamint az érintett és a he-
lyettes vélaszaddk, illetve a kiilonboz8 helyettes vélaszadok (pl. csalddtagok és
fizetett segit6k) valaszai kozotti eltérések. Altalinossdgban az objektiv életming-
ség-mutatdk esetében inkdbb elfogadott a helyettes vdlaszaddk igénybevétele, mig
a szubjektiv elégedettség mérésében nem (Cummins 2005b).

Az utébbi id6ben (médszertanilag) egyre inkédbb elterjedt az értelmi akadi-
lyozottsdggal él§ személyek (az értelmi fogyatékos emberek mellett beleértve az
autizmussal él6, illetve halmozottan fogyatékos személyek) kdzvetlen vilaszadd-
ként torténd bevondsa olyan adaptdlt, konnyen érthetd méréeszkozok alkalmazd-
sdval, amelyek figyelembe veszik az értelmi akaddlyozottsdgbdl adédé korldtokat.

Az ilyen mér8eszkozok dsszedllitdsdndl keriilendd az osszetett mondatok, ta-
gad6 szerkezetek és nem egyértelm(i megfogalmazds haszndlata, tovdbbd a bo-
nyolult és kevésbé ismert szavak, illetve az dtvitt értelmf kifejezések alkalmazasa,
mert ezek megértése és értelmezése nehézségbe titkozhet. Ezen kiviil az eltelt id8,
a gyakorisdg, a mennyiségek és mértékek megitélése, valamint ezek dsszehason-
litdsa, illetve az 6nreflexié is jelenthet kihivdst az értelmileg akaddlyozott vélasz-
addknak. Strukturdlt kérddivek esetén a megfeleld vélasz beazonositdsa is prob-
lematikus lehet, mivel ez bizonyos foku absztrakt gondolkodds meglétét feltéte-
lezi. Jellemzd tovabb4 a ,rébélintds” az értelmi fogyatékossdggal é16 valaszadok
korében — a kedvezd vilaszok megjelolése, példdul egyetértés vagy elégedettség
kifejezése —, ami szisztematikus torzitdssal jarhat. Nyitott kérdések esetén gyakori
a valaszhidny. A mddszertani problémdakrdl részletes dttekintést ad t6bb tanul-
madny (ldsd Finlay—Lyons 2001, 2002; Hartley—MacLean 2006; Heal-Sigelman
1995, 1996).

Az értelmi fogyatékos népesség egy része — a stlyos értelmi fogyatékossdggal
él6 emberek — azonban még adaptdlt életmindség-mérdeszkozokkel sem vonhatd
be kozvetleniil az adatgytjtésbe. Egyes kutaték (pl. Cummins 2005b, Emerson—
Felce—Stancliffe 2013) a vélaszaddk el8zetes felmérését javasoljik annak eldonté-
sére, hogy képesek-e érvényes vdlaszokat adni a kérdésekre. Azok esetében, akik
kozvetleniil nem vonhaték be a vilaszaddsba, megfeleld koriiltekintéssel kivd-
lasztott proxy-méréeszkozokre, illetve egyéb adatgydjtési médszerekre, példdul
strukturdlt vagy résztvevd megfigyelésre van sziikség (Schalock et al. 2002).
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Az elmult évtizedben, pirhuzamosan az onérvényesitd mozgalmak megerd-
sodésével, a felhaszndlok éleal irdnyitott (user-led) kutatds is egyre elterjedtebb,
amelyben maguk az érintettek — képzett kutaték tdmogatdséval — dontenek
a kutatds 6sszes fontos kérdésében, kezdve a kérdések meghatdrozdsitdl az ered-
mények kozzétételéig (Williams—Ponting—Ford 2015).

A kovetkezd fejezetben réviden bemutatjuk egy 2015-ben lezdrult kutatds
életmindség-kérddive osszedllitdsinak és prébakérdezésének folyamatdt és f6bb
tapasztalatait, amelyek tanulsiggal szolgdlhatnak az intézményi féréhelykivéledst
vizsgdlé jovébeli kutatdsok szdmdra is. A tapasztalatok révildgitanak a tobbféle
célcsoportra kiterjedd életmindség-mérdeszkoz kidolgozasinak elméleti és méd-
szertani nehézségeire.

Az empirikus kutatdsrol és a kérdGivfejlesztésrél

A kutatds a fogyatékossdggal é16 felndttek életmindségét és az elldtdsuk koleségeit
vizsgalta hdrom lakhatdsi formdban: tartés bentlakdst biztosité szocidlis otthon,
lakéotthon és magdnhdztartds. A 2015-ben zajlé empirikus adatfelvétel négy cél-
csoportra terjedt ki: (1) értelmi fogyatékossiggal €6, (2) autizmus spektrumzavar-
ral él84, (3) stilyos és halmozott fogyatékossiggal é18°, illetve (4) pszichoszocidlis
fogyatékossaggal é16 (skizofrénidval diagnosztizale) felnStt személyekre. Osszesen
462 fogyatékossdggal €16 személlyel késziilt érvényes kérddives interja.

A kutatds négy célcsoportja heterogén kort fed le, ami egy 6sszehasonlitdsra
épitd kutatds esetén jelentds médszertani kérdéseket vet fel. Ezek koziil az egyik
a mérdeszkoz kidolgozdsa volt, amely megfeleléen (megbizhatéan és érvényesen)
haszndlhaté a lehetd legtobb résztvevdvel — mdr a kutatds tervezési fdzisaban don-
tés sziiletett a fogyatékos emberek kozvetlen vdlaszaddként trténd bevondsardl.
A masik médszertani kihivds a csoportok kozotti és csoporton beliili heterogeni-
tasbdl adddott, és a csoportok dsszehasonlithatésdgdnak megteremtése volt, 4m
ennek megvitatdsdra a jelen cikk keretei kdzott nincs lehetdség.®

A kutatds sordn tobbféle mérdeszkoz (kérddiv) késziilt, amelyekkel hdromfé-
le forrdsbdl szereztiink informdcidkat a fogyatékos emberek életmindségérdl és
a kapcsol6dé koltségekrdl: egy elsdsorban sajdt vélaszaddson alapulé életmind-
ség-kérddiv (tovdbbiakban: klienskérddiv); egy segitéi kérddiv, amelyet az érin-
tett mindennapjaiban aktivan részt vevd fizetett segitd vagy csalddtag vélaszolt

4 De kizdrva a legenyhébb, nagy 6nillésdggal ¢16 Asperger-szindrémdsok csoportjit.

5 Az értelmi fogyatékos és a stlyos, halmozott fogyatékossdggal €18 célcsoportok elkiilénitése a min-
dennapi életvitelhez igényelt segitség mértéke szerint tortént. Az utdbbi csoport azokat az értelmi fo-
gyatékossdggal él8 személyeket foglalta magdban, akiknek legaldbb egy tovébbi fogyatékossdga is volt,
és a kérd8ivben felsorolt 10 mindennapi tevékenység (WC hasznélata, 8ltézkodés stb.) tobbségében
segitséget igényelt, illetve elldtdsra szorult. Az értelmi fogyatékos célcsoportba azokat soroltuk, akik-
nek nem volt masodlagos fogyatékossiga, és a mindennapi tevékenységek tobbségében nem igényeltek
tdmogatast.

¢ Err8l bévebben ldsd a kutatds zarétanulmanydt (Kopasz et al. 2016).
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meg; és egy hdztartdsi kérddiv, amelyet az intézmény vezetdje vagy a hdztartdsfs
vélaszolt meg.

A klienskérddiv egy nagyon egyszeri szdvegezésii szébeli kérdéssorbdl llt osz-
sze, amelynek lényege a fogyatékos személy életmindségének felmérése, néhdny
életrajzi, demografiai kérdéssel kiegészitve. A segitdi kérddiv elsésorban a fogyaté-
kos személy szociodemografiai adatait, lakhatdsi kortilményeit és ellatdsi igényét
mérte fel, a végén megismétlddott a fogyatékos személyre vonatkozé életmind-
ség-kérdéssor. Az intézményvezetSi vagy hdztartdstsi kérddivek tobbek kozdtt az
elldedsi koltségek szdmitdsdhoz szolgdltattak informdciét. A jelen cikk a kliens-
kérdéiv kidolgozdsit mutatja be.

A kérdéivfejlesztésrol’

Az érintettek életmindségét felmérni hivatott kérddiv tervezése sordn tobbféle
nehézséggel is szembe kellett nézniink. Mindenekel6tt kihivést jelentett, hogy
a vizsgdlatnak egyszerre tobb célcsoportra is ki kellett terjednie. Fontosnak tar-
tottuk, hogy amennyiben ez lehetséges, magukat a fogyatékos személyeket kér-
dezziik az életmindségrdl, igy a kérddivnek egyszerre kellett alkalmasnak lennie
kiilonboz6 tipusi és foka fogyatékossdggal él6 egyének életmindségének feleérké-
pezésére. Mdr a kezdetekkor feltételezhetd volt, hogy az érintett célcsoportokon
beliil a stlyosabb fokban fogyatékos egyének korében helyettes (proxy) vélasz-
adok bevondsa nélkiil nem lesz kivitelezhetd a kérdezés. Az adatfelvételt ezért ugy
terveztitk, hogy minden, a kutatdsban részt vev$ egyén esetében megkiséreltiik
megkérdezni magidt a szolgéltatdst igénybe vevdt (kivéve a szébeli kommunikd-
ciéra nem képes személyeket) és rajta kiviil egy helyettes vlaszadét. Ez utébbi
személy a nagy létszdmu bentlakdsos intézetekben dltaldban a segité vagy gon-
dozé, a lakéotthonokban a mentor vagy segitd, a csaldidokban pedig az érintett
személyt tdmogaté csalddtag volt. Az esetek kisebb részében a helyettes vélaszadd
mentdlhigiénés szakember, illetve fejleszté pedagégus volt. Ez a kérdezési megol-
dds arra is alkalmat nydjtott, hogy elemezhessiik azt a szakirodalomban masok
dltal is vizsgdlt kérdést, hogy mennyiben egyeznek meg a fogyatékos személyek és
a helyettes vdlaszaddk 4ltal adott vélaszok.®

A kérdezést kérdezdbiztosok végezték, akik elézetesen felkészitésen vettek
részt, amely sordn megismerhették a célcsoportokkal valé kommunikdcié f6bb
jellemz8it, valamint a varhaté kérdezési szitudciot.

Noha nem alkalmaztunk kiilon kérddivet annak felmérésére, hogy a valasz-
ad6 képes-e az életmindségére vonatkozd kérdésekre érvényes vélaszokat adni,
de a kérddiv magjét jelentd életmindség-kérdésblokk elé beiktattunk olyan egy-
szer(ibb — féleg szociodemogrifiai — kérdéseket is, amelyek valamelyest segitet-
tek ennek eldontésében. Emellett a kérddiv életmindségre vonatkozé blokkjd-

7" A kérd8ivek kidolgozdsdban részt vett Verdes Tamds és Bugarszki Zsolt is.
8 Errél részletesebben 14sd a zdrétanulmdanyt (Kopasz et al. 2016: 4. fejezet).
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nak felvétele eltt a kérdezdbiztosok arrdl is megkérdezték a fogyatékossiggal
élé egyéneket, hogy egyediil vagy egy dltaluk megnevezett (és helyben elérhetd)
személy segitségével vilaszolndnak. Akik igényelték egy ket jol ismerd személy
kozremikodését, azok a tovdbbiakban az § jelenlétiikben folytattdk a vdlaszaddst.
A prébakérdezés sordn a kérdezett 6ndlléan, segité nélkiil vélaszolta meg a kér-
déseket — erre azért volt sziikség, hogy valdban a kiilonbozd tipust és stlyossigu
fogyatékossdggal él6k reakeiéit ldssuk —, de a prébakérdezés késébbi szakaszaiban
mir segitd bevondsdval is teszteltitk a kérdezést.

Az éles adatfelvétel sordn a kérdezettek tobbsége (85-90%-a) segitd jelenlété-
ben, illetve kdzremiikddése mellett valaszolt a kérddivre. Az értelmi fogyatékosok
esetében mindossze nyolc esetben, az autizmussal, illetve a stlyos, halmozott fo-
gyatékossdggal él6k korében hat-hat esetben tortént teljes mértékben 6néllé vé-
laszadds, azaz itt egydltalin nem volt jelen segitd a klienskérdéiv lekérdezésénél.
A t6bbi esetben két mddon vehetett részt segitd a fogyatékos személy vdlaszadd-
sdban: vagy a kérdések értelmezésében, vagy azok megvilaszoldséban segithet-
tek. Az értelmi fogyatékos valaszaddék korében az interjuk csaknem felében (45
esetben) vettek részt a kérdések értelmezésében a jelen 1évd segitdk, és az esetek
egyharmaddban (29 esetben) azok megvélaszoldsiban is kézremikodtek. Az au-
tizmussal él6k kérdezésénél a segitSk az interjik egyharmaddban (21 esetben)
segitettek az értelmezésben és hat esetben, azaz a kérdezettek 10 szdzalékdnal
a megvélaszoldsdban is. A stlyosan és halmozottan fogyatékos emberek kérdezése
sordn a segit8k az interjik hiromnegyedében (42 esetben) segitettek az értelme-
zésben, és 60 szdzalékdban (36 esetben) pedig azok megvalaszoldsiban is kozre-
miikodtek.

Mig a segitdk jelenléte a kérdezés sordn csokkentheti a feladat nehézségét, és
ezaltal segitheti a vdlaszaddst, egytttal érvényességi problémdkat is felvet. Ilyen
példdul a tdrsas kivdnatossdg hatdsa és a negativ vélemények/tapasztalatok elhall-
gatdsa. A segitdk 4ltal nyujtott magyardzatok pedig — akdr akaratlanul is — bizo-
nyos irdnyban befolydsolhatjék a vilaszaddst (errdl ldsd Antaki—Young—Finlay
2002). A jelen kutatdsban ennek kockdzatdt agy igyekeztiink csokkenteni, hogy
a kérdezdbiztosok felhivtik a jelen 1évd segit6k figyelmét arra, hogy ne befo-
lydsoljdk a fogyatékos résztvevdk vilaszait. Mindazonilral a segitSk jelenlétének
kozvetett — torzitd — hatdsdt a vdlaszokra nem dll médunkban megbecsiilni.

A misik nehézség a kérddivszerkesztés sordn abbdl fakadt, hogy a mintdnkba
hdrom olyan lakhatdsi formdbdl keriiltek fogyatékos egyének, amelyek egymastdl
igen eltéréek a létszdm, a lakétér elrendezése és sajatossdgai, illetve az alapvetd
életkoriilmények (pl. szobdkban lakék szdma, munkalehetéségek, privat szféra)
tekintetében. Ez egyrészt lényegesen leszlikitette a lehetséges kérdések korée, mi-
vel az egyik lakhatdsi tipusban relevans kérdések sokszor nem tiintek életszertinek
vagy érthetdnek egy mdsik tipusban, mdsrészt pedig jelentdsen megnehezitette
a kérdések szovegezését (pl. a helyszinekre és az egyént koriilvevd személyekre
valé egyértelmd utaldst).
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A kutatds kezdeti szakaszdban 4ctekintettiik a kiilonb6z8 orszégokban kordb-
ban mdr alkalmazott életmindséget, illetve a szolgdltatdsokkal valé elégedettséget
felmérd kérddiveket. A fentebb ismertetett kiindulé feltéeelek (célcsoportok és
lakhatdsi formdk) mellett azonban aligha johetett széba egyetlen konkrét kér-
déiv magyarorszdgi viszonyokra valé adaptildsa. A magyar kérdéiv osszedllitd-
sakor {gy tobb kordbbi kiilfsldi kérdéivre tdmaszkodtunk,” amelyekben kézos
volt, hogy mindegyik a Schalock, Bonham és Verdugo (2002) éltal azonositott
— fentebb mér ismertetett — nyolc életmindség-dimenziét tekinti kiindulépont-
nak. Ezeket az életmindség-dimenzidkat mdra egy sor nemzetkozi (tdbb orszd-
gos) tanulmdnyban validdltdk mind a belsd struktdra, mind pedig a stabilitds
szempontjabdl (Idsd pl. Schalock et al. 2005).

Az a torekvésiink, hogy az életmindségre vonatkozé kérdésekre lehetSleg ma-
guk az érintettek vélaszolhassanak, szigort korldtot jelentett a kérddiv hosszara,
vagyis a kérdezés idejére vonatkozban. Az elézményként figyelembe vett kérdd-
ivek az emlitett nyolc életmindség-dimenzié mindegyikét viszonylag nagyszdému
(akdr 6-9) kérdéssel jarjak koril. Ilyen terjedelmi kérdSivek lekérdezése a fogya-
tékossdggal élék korében — még sziinetek kozbeiktatdsdval — sem tlinhetett red-
lis célkittizésnek. Ennek megfeleléen a magyar kérdéiv 1ényegesen rovidebb lett,
mint a killfoldi térsai. A tobb korben zajlé probakérdezés tapasztalatait figyelem-
be véve — amelyeket az aldbbiakban részletesebben is bemutatunk — a kérdések
szdmdt végiil dimenziénként kettére csokkentettiik, igy az életmindséget mérd
kérdésblokk 6sszesen 16 alkérdésbdl (itembél) 4llt.

A kiindulépontként figyelembe vett kérddivek kozott lényeges eltérések mu-
tatkoznak a mérési skdla szempontjabdl. Egyes kérdéivek minden kérdés esetében
ugyanazt a formdtumot kovetik (ldsd pl. INICO-FEAPS), mig mds esetekben
kérdésenként véltoznak a vélaszkategéridk (ldsd pl. Personal Outcomes Scale).
Ez természetesen nem fiiggetlen a vizsgdlat céljatél. Ha példdul az életmindség
kiilonbdz8 dimenzidit egyetlen indexben kivdnjuk 8sszegezni, akkor a kérdések
mindegyikénél ugyanazt a mérési skdldt célszer(i alkalmazni. Az dttekintett kiil-
foldi kérdbivek abban is kiilonboznek, hogy a Likert 4ltal kidolgozott kérdésfor-
mdatumot (ahol a vélaszkategéridk a ,teljesen egyetért” és az ,egydltaldin nem ért
egyet” végpontok kozott helyezkednek el) vagy annak egyszer(sitett véltozatdt
alkalmazzik-e, avagy valamiféle ,gyakorisigi skdldt” haszndlnak, amivel egy ese-
mény vagy allapot el6forduldsi gyakorisigdt mérik (ahol pl. a vilaszkategéridk
széls§ eseteit a ,mindig” és a ,soha” jelzik). A kérddiv tervezésekor magunk is

tobbféle megolddssal is probilkoztunk.

9 Ezek a kovetkezdk voltak: Ask Me!, INICO-FEAPS Scale: Comprehensive Quality of Life Assess-
ment of People with Intellectual and Development Disabilities, Personal Outcomes Scale. Az elsd két
kérddiv angol nyelven érhetd el, mig az utolsénak késziilt egy magyarra dtiiltetett véltozata is, amit
azonban ez iddig nem kérdeztek le.
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A prébakérdezés tapasztalatai

A prébakérdezés, azaz a kérdSivtesztelés tobb hullimban zajlott 2015 tavaszdn.
A tesztelés elsd szakaszdban, 2015. dprilis—mdjus folyamdn, kiilonb6z8 fogya-
tékossdgi csoportokba tartozé személyek, illetve segitdik megkérdezésére keriilt
sor lakdotthonban, intézetben és magdnhdztartdsban. Ennek a tesztelési szakasz-
nak a célja tobbrétd volt: a méréeszkoz6k kiprébaldsa, a kérdezési id6 becslése és
a nemzetkozi életmindség-kérdések adaptdldsa a magyar viszonyokra. A proba
eredményeképp sziikitettiik az életmindség-kérdések korét: az eredetileg hasznalt,
teriiletenként hat-nyolc kérdésbdl kée-két llitdst vdlasztottunk ki, igy a kérddiv
az eredeti 48 alkérdésbdl (itembdl) 16 itemre sz(ikiilt. A mdsik fontos véltozds,
hogy a vélaszaddshoz haszndlt, eredetileg négyelem( gyakorisdgi (mindig-soha)
skaldt leegyszertisitettitk harom vélaszkategéridra (igen/nem/is-is), mivel a kérde-
zettek tdbbségének az id8beli gyakorisdg szerinti vdlaszadds nehézséget okozott.

A prébakérdezés mdsodik szakaszéban (2015 jiniusdban) a klienskérdSivet
Gjrateszteltitk nagy létszdmu intézményben €16, kozépstlyos értelmi fogyatékos-
saggal él6 emberekkel (két £6). Ezt kovetden a kérddivet tovabb egyszerusitettiik,
és az immdr végleges kérdéivet junius végén ismét kiprébdltuk mindhdrom lak-
hatdsi formdban 6sszesen 6t fogyatékos emberrel (két autista spektrumzavarral
és hdrom értelmi fogyatékossdggal €16 személy, koziilitk egy halmozottan sériilt).
A végleges klienskérddiv tehdt rovid, egyszer(i széhaszndlatd és szovegezésti sz6-
beli kérdéssorbdl dllt ossze, amelynek lényege a fogyatékos személy szubjektiven
megitélt életmindségének felmérése, amit bevezetdként, féleg a kérdéiv elejére
tett néhdny életrajzi, demografiai kérdés egészitett ki. A klienskérdéivben taldl-
haté életmindség kérdéssort a Melléklet tartalmazza.

Az életmindség-kérdések nagyszdmu csokkentésének tobb oka is volt. A leg-
fontosabb tényezd a kérdések nagy szdma volt: ezt mindenképpen jelent8sen
csokkenteni kellett, mert minden kérdezett szdmdra tdl farasztd volt a 48 kér-
déses alapverzié megvalaszoldsa. Emellett szimos egyéb okbdl is ki kellett ejteni
itemeket. Egyfeldl a kérdésekben rejlé szitudcidk egy része nem volt valdszerii
mindhdrom lakhatdsi formdban, ami nem is meglepd, hiszen azokat eredetileg
két lakéforma, az intézetek és a lakéotthonok 6sszehasonlitdsdra fejlesztették ki,
igy nem voltak figyelemmel a magdnhdztartdsban élékre. Ezek a magdnhdztar-
tdsokban nem (teljesen) adekvdt kérdések a kozosségi lakhatdson beliili privét
szférahoz kapcsolddtak (pl. az dpolé-segitd személyek, munkatdrsak megkérde-
zik-e, miel6tt belépnek az otthondba vagy a szobdjéba; megviélaszthatja-e a kér-
dezett, hogy kivel él egyiitt, illetve vannak-e olyan tdrgyai, amik csak az 6véi).
Az efféle kérdések mds formdban releviansak lehetnek ugyan a csalddban élék
esetében is, de az dsszehasonlitds miatt csak egyféle médon kérdezhettiink (azaz
nem késziilhetett kiilon kérdéstipus az intézményi és a maginhdztartdsokra
szabva). Ugyanakkor a magdnhdztartdsban egyediil é16 kérdezettek (jellemzd-
en a pszichoszocidlis fogyatékossdggal €16 csoport) esetében nem alkalmazhaték
ezek a kérdések. Mdsfeldl a kiesd kérdések egy része nem taldlkozik a magyar-
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orszdgi realitisokkal: példdul az a kérdés, hogy miként viselkednek a boltban
vagy étteremben a kérdezettel (sokan egydltaldin nem jdrnak se boltba, se étte-
rembe), vagy hogy onkénteskednek-e (a magyar lakossdgon beliil eleve igen ritka
az onkénteskedés). Ezek szintén olyan élethelyzetek, amelyek egyes kérdezettek
esetében el6fordulnak, sokaknil azonban teljes mértékben hidnyoznak. Kiejtet-
titk tovébbd a tdl 4ltaldnos, illetve absztrakt kérdéseket is, amelyekkel kapcsolatos
vélaszaddsi nehézség egyértelmiien kideriilt a probakérdezések sordn. Ilyenek pél-
ddul az dlraldnos boldogsdgérzetet vagy dnmagdval vald elégedettséget vizsgdld
itemek. Végiil kiestek a tdl szenzitivnek mindsiilé kérdések is, annak ellenére,
hogy ezeket a kiilf6ldi kutatdsok némelyike alkalmazta ugyan, de nagyon magas
vélaszhidnnyal jarhatnak, kiilonosen, ha segitd is jelen van a kérdezésnél, tovab-
b4 erésen befolydsoljdk a kérdezési szitudcié bizalmi légkorét a tovabbi kérdések
esetében. Ilyen kérdések lehetnek a lakdhelyen torténd abuzussal kapcsolatosak,
f8képp az dpoldi, illetve csalddragok dleal elkovetett bdntalmazds vagy a parkap-
csolati igényekrél sz616 kérdések (lehet-e partnere, élettdrsa, bardtja/bardtndje, ha
szeretné) esetében.

A fenti okok mentén tehdt sok olyan kérdés kiesett, amelyet a kérdezettek egy
része meg tudott volna vilaszolni, de sokan masok nem — a {8 kutatasi kérdésbél,
a lakéformdk szerinti életmindség-6sszehasonlitdsbél ad6dé médszertan miatt
azonban a kutatdsban minimalizdlnunk kellett a vélaszhidnyokat, igy csak olyan
kérdéseket tehettiink fel, amelyek a kérdezettek dontd tobbsége szdmadra életsze-
rl szitudciot jelent, és képes vélaszolni is rd. A kutatdsunkhoz kiindulépontot
jelentd kilfoldi vizsgdlatokban a vélaszhidny minimalizdldsa nem volt olyan erés
szempont, mint a magyar vizsgdlatban, ennek megfeleléen azokban jéval maga-
sabb (50% koriili) vélaszhidnyok mellett alkalmaztdk a jéval tobb és szélesebb
kort kérdéscsokrot.

A prébakérdezés tapasztalatait — a f6bb nehézségekre fékuszdlva — a 2. #ibld-
zatban foglaljuk dssze.

A pszichoszocidlis fogyatékossdggal él6k szimdra alapvetden jél érthetSk vol-
tak a kérdések. A rosszabb mentélis dllapotban lévékkel viszont eléfordult, hogy
nem értettek meg kérdéseket, nehézséget jelentett, illetve kifdrasztotta ket az
interjaszitudcié. Osszességében azonban a kutatisban alkalmazott életminéség-
kérd8iv alkalmas volt minden, a célcsoportokba tartozé fogyatékossdgi tipusba
sorolhatd és eltérd mértékben sériilt személy életmindségének vizsgélatdra.
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2. tébldzat: A klienskérddiv tapasztalatainak 4ltaldnos és specidlis problémadi

Problématipus Konkrét nehézségek

¢ Hidba vilaszol a kérdezett hatdrozottan valamire, nem
feltétleniil fedi le a valésdgot (érvényességi probléma)

* Szitudcié- és hangulatfiiggd vélaszok (megbizhatdsdgi

probléma)

* A vélaszadé korldtozott kognitiv képességei miatt
nagyban a kérdezén mulik, hogy hogyan kédolja a kapott

Altaldnos problémdk vélaszokat (kérdezdi szubjektivitds)

* Az eredetileg tervezett hdrom- vagy négyfoku gyakorisigi
skdla nem értelmezhetd az id6beliség érzékelésének
kognitiv korldtai miatt

* Kénnyebb a vdlaszadds eldéntendd kérdésekre
* Féradtsig (jele: izzadds, tiirelmetlenség)

o Agvite értelm és osszetett megfogalmazds nem vagy
nehezen érthetd

¢ Csak konkrét szitudciékban tudtak vilaszolni (dltaldban
konkrét példdkon keresztiil)

* Az érzelmi jolléc kérdéseit f6leg az autizmussal él8k
nehezen értelmezik

* Lehet8séget kifejezd kérdés (pl. ha akar, tud-e egyediil
lenni) értelmi fogyatékos személyek szdmdra nehezen

Célcsoport-specifikus ) b
érthetd

problémak

* Az értelmi fogyatékossdggal él6 emberek szdmdra sokszor
nehezen rendszerezhetd az id8beliség (ddtumok, igeidék);
jellemz8 tovdbbd a korldtozott idébeli tdjékozodds (pl.
nehezen tudnak kiilonbséget tenni az el8z8 évben, illetve
10 évvel ezel8tt toreént események kozotr)

* A hosszt kérdéssor (48 allitasbol allé kérdsiv) kimeritd,
elveszitik az érdeklédésiiket a kérdezettek valaszadds
kozben

Osszegzés és ajanldsok

Az intézményi féréhelykivéltds elsd szakaszdban nem késziilt hatdsvizsgdlat a prog-
ramokrél. Fontos, hogy a kozeljovében indulé projektek esetében erre sor keriiljon,
és ez kiterjedjen a programok hatdsinak értékelésére és az egyéni életmindség ki-
menetek vizsgalatdra is. Osszhangban az életmindség meghatdrozisival és mérésre
vonatkoz6 nemzetkozi gyakorlattal, az értékelésnek objektiv és szubjektiv szempon-
tokat egyardnt figyelembe kell vennie. Az objektiv tényezdk kozott fontos az életko-
riilményekben és a mindennapi életvitelben bekévetkezett véltozdsok szdmszer(sit-
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het6 leirdsa, ami segithet széles korben ,lithatévd” tenni a programok eredményeit
és rimutatni gyengeségeire. A szubjektiv életmindség vizsgdlata sordn az érintett
fogyatékos emberek elégedettségének és személyes tapasztalatainak kell hangsilyt
kapnia. Az itt bemutatott nemzetkozi példék és kutatdsunk tapasztalatai egyardnt
megmutattdk, hogy lehetséges olyan életmindség-méréeszkozt kidolgozni, amely
jol alkalmazhaté nagymintds, survey-kutatdsokban: jél kérdezhetd (azaz kénnyen
értelmezhetd és idében nem fesziti tdl a kérdezettek tliréshatardt) kiilonbozd cél-
csoportokon beliil. Kutatdsunk rendkiviil korldtozott id8kerete nem tette lehetdvé,
hogy a kérdéivet validdcios eljdrdsnak vessiik al4, illetve alternativ formdtumokban
(pl. kénnyen érthetd vdltozar) is elkészitsiik, de ezt a fézist némileg helyettesitette
egy tobblépcsés, kiterjedt probakérdezési (pilotkutatdsi) szakasz. A hatdsvizsgalatok
esetében fontosnak tartjuk, hogy az validlt méréeszkozok haszndlatdval torténjen;
az el6készités idSigényét az értékelések tervezése sordn figyelembe kell venni.

Ugyanakkor sziitkség van médszertani sokszintségre is, a médszertani kor-
ldtok felismerésére. Tekintettel az értelmileg akadélyozott sokszintiségére, nincs
olyan megkozelités, amely minden célcsoport szimdra kompromisszumok nélkiil
alkalmas. Fontos, hogy a hatdsvizsgdlatokbdl ne maradjanak ki azok a csopor-
tok, amelyek kdzvetlen bevondsa mddszertanilag nehezebb, példdul a stlyosan
halmozottan fogyatékos emberek, azok, akik nem kommunikdlnak verbélisan
stb. Ezért mds megkozelitéseknek is helyet kell kapniuk az értékeld kutatdsok
modszertandban, példdul kdzvetlen megfigyelésen alapuld etnogréfiai médsze-
reknek stb.

Fontos az etikai szempontok érvényesitése is: az értékeléseknek hozzd kell ji-
rulniuk az életmindség javitisihoz és az érintettek hatalommal valé felruhdzdsd-
hoz, onrendelkezésének erdsitéséhez, beleértve az érintettek dltal kezdeményezett
és vezetett ériékelések timogatdsit is.

Végezetiil, elkeriilendd, hogy a jovében indulé kutatdsok kizdrdlag a férd-
helykivéltdsi program értékelésére koncentrdljanak, tdgabban kell vizsgélni a kii-
16nb6z8 tipust fogyatékossiggal él6 emberek és csalddjaik életmindségét érintd
kérdéseket.

A féréhelykivaltdsi programok értékelése (sé6t mdr a tervezése) sordn figye-
lembe kell venni egyéni és rendszerszintl szempontokat. Az egyéni kimeneteken
feliil vizsgdlni kell a szolgdltatdsok rendszerét a tdrsadalmi igazsdgossdg szem-
pontjabdl, példdul azt, hogy a fér8helyek kivéltdsa hogyan befolydsolja a bentla-
kasos elldtdsok fizikai hozzaférhetéségét, miként hat a rendszerre forditott forrd-
sok eloszldsdra.
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Melléklet: A 2015 os kutatds sordan

hasznalt életmindség kérdéssor

Most kiilonb6z6 kérdéseket fogok feltenni az életével, mindennapjaival kapcso-
latban! Kérem, vélaszoljon IGEN-nel, NEM-mel, vagy IS-IS-sel, csakiigy mint
az el8bbi kérdésnél. KERDEZO! KARTYALAPOT AJANLD FEL! A JELOLT
KERDESEK ESETEBEN KERNI KELL PELDAKAT ES JELOLNI EMLI-
TETT-E!

HA IGEN VAGY IS-IS
A VALASZ

Kérem, mondjon
(konkrét) példat!
JELOLD, MONDOTT-E

PELDAT!
lgen Is-is Nem Nem
A getért) (tobbé (nem ért | vonatkozik | NT Igen Nem
ay kevésbé) egyet) ra

Elséként az On személyes déntéseirdl kérdezziik

a. Kivélaszthatja, hogy
milyen ruhat vesz fel 1 2 3 8 9
reggelenként?

b. Kiall magaért vagy
masokért? (pl. megvédi
magat vagy masokat, ! 2 3 8 ° 1 2
felszélal az igazaért)

Ezutén arrdl fogjuk kérdezni, hogy milyen programokon vesz részt, kikkel tolti idejét

c. Részt szokott venni/szokott
eljarni kozos programokon?
(pl. mozi, koncert, falunap,
varosnap) AZ INTEZETEN
BELULI PROGRAMOK
(PL. KOZOS FOZES
VAGY FILMNEZES) NEM
SZAMITANAK

—
N
w
o)
O
-
N

d. Szokott beszélgetni,
talalkozni a szomszédokkal
vagy a kozelben laké
emberekkel? INTEZMENYEN
BELULI EMBEREK NEM
SZAMITANAK!

—_
N
w
o)
O

Most a kapcsolatairdl fogjuk kérdezni

e. Tud kihez fordulni, ha
tandcsra van sziiksége?
BELEERTJUKITTA
GONDOZOT / SEGITOT /
MENTORT ES CSALADBAN
ELOKNEL A CSALADOQT IS

f. Beszél baratainak az
érzéseirdl, bizalmas
dolgokrol (olyanokrol,
amiket nem szeretné, hogy
masok is megtudjanak, pl. 5 3 8 9
titkokrol)? ITT NEM ERTJUK
BELE A GONDOZOJAT /
SEGITOJET / MENTORAT
- HA CSAK VELE BESZEL,
AKKOR A VALASZ: NEM
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Tovabbra is kiilonbozé kérdéseket fogok feltenni az életével, mindennapjaival
kapcsolatban! Kérem, vélaszoljon IGEN-nel, NEM-mel, vagy IS-IS-sel, csakigy,
mint az el8bbi kérdésnél.

HAIGEN VAGY IS-IS
A VALASZ

Kérem, mondjon
(konkrét) példat!
JELOLD, MONDOTT-E

PELDAT!
Igen Is-is Nem Nem NT Igen Nem
(egyetért) (tobbé (nem ért | vonatkozik
kevésbé) egyet) ra

Most a jogairdl fogunk réviden beszélgetni

g. Elmondjak Onnek, hogy
mihez van joga? 1 2 3 8 9 1 2

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

—_
N
w
(e}
O

Az On érzéseirdl fogjuk most kérdezni

i. Szokott aggodnivagy félni
attdl, hogy valaki bantja?

_
N
w
(e}
O
_
N

j. Vannak-e sikerei azokban
a dolgokban, amiket
csinal (pl. munka,
tanulds, mindennapi
tevékenységek)? HA
NEM ERTI A SIKERT, 1 2 3 8 9 1 2
KIEGESZITESKEPP
KERDEZHETO: Megdicsérik
azért, amit csinal pl. munka,
tanulds, mindennapi
tevékenységek?

Most az On egészségével, egészségiigyi ellatasaval kapcsolatban fogjuk kérdezni

k. Végez-e barmilyen
testmozgast, sportol-e
(pl. sétalas, kirandulas,
kertészkedés)? AKI AGYHOZ
KOTOTT, ATTOL AZT
KELL KERDEZNI, HOGY
TORNAZTATJAK-E?

—_
N
w
o)
O

|. Részt vesz fogaszati
sz(irésen, fogorvosi 1 2 3 8 9
ellen6rzésen?

Most az On pénziigyi helyzetérél, mindennapi kériilményeirél, és napi tevékenységeirél fogjuk kérdezni

m. Van elég pénze ahhoz,
hogy megvegye, amire 1 2 3 8 9
sziksége van?

n. Elégedett-e azzal az étellel,

amit nap mint nap eszik? ! 2 3 8 9
o. Foglalkozhat olyan

dolgokkal, amik érdeklik? | 2 3 8 K ! 2
p. Haszndl internetet? 1 2 3 8 9 1 2
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