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Értelmi fogyatékossággal3 élő emberek életminősége: 
koncepció, mérés és alkalmazás 

A tanulmány az Értelmi Fogyatékosságok és Fejlődési Zavarok Nemzetközi Tu-
dományos Társasága (angolul IASSIDD) ’Életminőség mérése és alkalmazá-
sa munkacsoport’ 2000-ben készült konszenzus dokumentumának magyar 
fordítása. A fordítás az értelmi fogyatékossággal és autizmussal élő emberek 
életminőségének mérését, annak elveit és gyakorlati alkalmazásának eleme-
it mutatja be széles nemzetközi tudományos konszenzus alapján. A szöve-
get részletes, frissített szakirodalom-jegyzék zárja, amely hazai olvasóknak az 
életminőség további tanulmányozásához adhat kiindulópontot. 

Az értelmi fogyatékos emberek életminősége – történeti szempontból – három 
különböző ok miatt került kutatók érdeklődési körébe. Egyrészt: változott annak 
megítélése, hogy mennyiben várható el a tudományos, orvosi vagy technológiai 
fejlődéstől, hogy jelentősen javítson egyének életminőségén; ma már inkább arról 
beszélünk, hogy a fent említett területek fejlődése csak akkor eredményez egyé-
ni, családi, közösségi és társadalmi szinten is jobb életminőséget, ha értékrendi, 
felfogásbeli és környezeti változással is együtt jár, illetve ha mindezen tényezők 
egymással összhangban fejlődnek. Másrészt: a közösségi életvitelt középpontba 

1  A tudományos társaság eredeti, angol neve: International Association for the Scientific Study of Intel-
lectual and Developmental Disabilities (IASSIDD), bővebben: https://www.iassidd.org/ 
2  Conceptualization, Measurement, and Application of Quality of Life for Persons With Intellectual 
Disabilities: Report of an International Panel of Experts Robert L. Schalock, Ivan Brown, Roy Brown, 
Robert A. Cummins, David Felce, Leena Matikka, Kenneth D. Keith, and Trevor Parmenter Mental Retar-
dation: Vol. 40, No. 6: 457–470, December 2002.
3  Az eredeti szövegben szereplő ’ intellectual disabilities’ megfelelőjeként az ’ értelmi fogyatékosság’ kifejezést 
használjuk a magyar fordításban. Ugyanakkor fontos megjegyezni, hogy a nemzetközi terminológiában 
és a IASSID munkájában megszokott módon ez a kifejezés egyéb fejlődési rendellenességeknek nevezett 
fogyatékosságokra, például az autizmusra is vonatkozhat, mint ahogyan az életminőség mérésének 
elvei is érvényesek autista emberekre, lásd a szöveg végi szakirodalom-jegyzéket. Ezért jelen tanulmány 
irányadó autista emberek életminőségének méréséhez és alkalmazásához is. (a ford.)

https://www.iassidd.org/
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helyező normalizációs mozgalom számára az életminőség-kimenetek mérése je-
lentette a logikus fejlődési irányt. Harmadrészt: az életminőség mérése a fogyasz-
tói társadalomban megjelenő polgári jogi mozgalmak követelése is, párhuzamo-
san olyan célokkal, mint az önrendelkezés, a személyközpontú tervezés és egyéni 
életminőség-mutatók követése. 

Az 1980-as évektől kezdődően az életminőség fogalmát egyre gyakrabban al-
kalmazták értelmi fogyatékos emberekre vonatkozóan is. Az életminőség javítása 
olyan szakmaterületek számára is kihívásként jelentkezett, mint például az elmé-
leti vagy alkalmazott társadalomkutatás, a szociálpolitikai tervezés, illetve egyéni 
és csoportos szolgáltatások tervezése és értékelése. A témában tapaszalt növekvő 
érdeklődés annak is köszönhető, hogy az életminőségi mutatókat egyre inkább 
alkalmasnak tartották és tartják szociális és egészségügyi szakpolitikák, valamint 
szolgáltatások eredményességének mérésére is. 

Ezt tükrözi az Egészségügyi Világszervezet (WHO) Életminőség munkacso-
portjának a tevékenysége az életminőség fogalmának meghatározásával és mé-
résével kapcsolatban az 1990-es évektől kezdődően. A jelen tanulmány részben 
párhuzamos az ő munkájukkal, és alapvetően összhangban van a WHO mun-
kacsoportjának megközelítésével, különösen annak tekintetében, hogy ugyan-
azokat az életminőségi kulcsterületeket azonosítja (nevezetesen: fizikai, pszichés, 
az önállóság foka, társas kapcsolatok, környezeti és spirituális/egyéni világkép), 
illetve ugyanúgy hangsúlyozza, hogy az életminőség mérésekor szubjektív és ob-
jektív mutatók alkalmazására is szükség van. 

A jelen tanulmány az értelmi fogyatékosság fogalmát az IASSID (Interna-
tional Association for the Scientific Study of Intellectual Disability – Értelmi 
Fogyatékosságok és Fejlődési Zavarok Nemzetközi Tudományos Társasága) 
meghatározásával összhangban használja. Eszerint az értelmi fogyatékosság egy 
olyan állapot, amely befolyásolja az egyén képességét arra, hogy önrendelkező 
döntéseket hozzon. A jó minőségű élethez az értelmi fogyatékos emberek számára 
szükséges lehet olyan támogatás, ami hasonló korú vagy hasonló élethelyzetben 
lévő társaiknak nem feltétlenül kell. Ennek a támogatásnak ezernyi formája lehet: 
speciális felkészítés, életvezetési tanácsadás, külön segítség bizonyos helyzetek-
ben, vagy éppen környezeti és társadalmi adaptációk sora. Társadalmainkban az 
egészségügyi vagy szociális szolgáltatások tulajdonképpen épp az ilyen típusú tá-
mogatásokra jöttek létre. Mindezen túl azonban a fogyatékosság léte, mára tud-
juk, a társadalmi részvételt is alapvetően érinti, hiszen az értelmi fogyatékosság-
gal élő emberek mások számára általában elérhető dolgok sorához (térben vagy 
lehetőségek tekintetében) nem férnek hozzá. Az életminőség körüli viták egyik 
központi kérdésévé vált tehát, hogy biztosítani tudja értelmi fogyatékos emberek 
számára bizonyos helyek vagy bizonyos erőforrások elérését. 

Ami az életminőséget mint kifejezést érinti, a ’minőség’ szónak több jelenté-
se is felrémlik, elsősorban olyan, az emberi értékeket érintő fogalmakkal össze-
függésben, mint például a boldogság, siker, jólét, egészség és elégedettség – míg 
az ’élet’ magától értetődően az emberi létezés alapvető aspektusa, és jelzi, hogy  
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az életminőség-koncepció az élet minden területére kiterjed. A szóösszetétel azt 
is igyekszik jelezni, hogy az életminőség mérésének koncepciója miért is érinti  
az értelmi fogyatékosságokkal kapcsolatos egyes szakterületeket, és miért alkal-
mazzák azt a világszerte. 

Az életminőség mint kifejezés érzékenyít is, hiszen felhívja a figyelmet, hogy  
a fő referenciapont ebben a kérdésben az értelmi fogyatékossággal élő egyén, és az 
ő szempontjából kell néznünk a dolgokat, az egyénre és környezetére fókuszálva. 
A kifejezés társadalmi tevékenységre is utal, amennyiben azt jelzi, hogy a felada-
tunk az egyén jóllétének4 elősegítése, és hogy ennek érdekében társadalmi szintű 
változásra és együttműködésre van szükség. Végül az életminőség egy vezértéma 
is, amely keretet ad és rendszerbe foglalja az életminőség javítására irányuló te-
vékenységeket. 

Ennek a tanulmánynak az alapja a IASSID Életminőség munkacsoportjának 
a konszenzusépítő munkája. A konszenzusépítés során három munkacsoportban 
dolgoztunk, amelyeket többek között jelen cikk szerzői vezették. A munka két 
éven keresztül tartott, és végeredménye a jelen cikk első vázlata lett, amely továb-
bi munkacsoportüléseken és találkozókon került megvitatásra, illetve írásban is 
érkeztek hozzászólások. 

A tanulmány három különálló részre tagolódik, amelyek összefoglalják az 
életminőség mérésének és gyakorlati alkalmazásának elméleti és gyakorlati szem-
pontjait. A három fő rész: (a) az életminőség fogalmi meghatározása az értelmi 
fogyatékosságokkal kapcsolatos nemzetközi tudományokban; (b) az életminőség 
mérése; (c) az életminőség fogalmának gyakorlati alkalmazása. A tanulmány vé-
gén az életminőség a szakpolitikai intézkedésekre és a fogyatékos emberekkel 
kapcsolatos jogi és társadalmi reformokra gyakorolt lehetséges hatását tárgyaljuk. 

Az életminőség fogalmi meghatározása 
az értelmi fogyatékosságok terén 

Az életminőségnek csaknem minden értelmezésében jelen van három közös 
elem: az egyén általános tapasztalata saját jóllétével kapcsolatosan; a közössé-
gi és társadalmi részvétel; és lehetőség az egyén képességeinek a kiteljesítésére.  
A szociálpolitika esetében az életminőséget sokkal inkább tekinthetjük egy ér-
zékenyítő, mint normatív eszköznek. Ugyanígy érzékenyítő eszköz lehet szolgál-
tatások minőségének az értékelésében, illetve helyi, országos vagy nemzetközi 
programok tervezése során. Ugyanakkor, habár az életminőség – mint koncepció 
– eredményes általános, szakpolitikai szinten, lényegi elemei az egyén által megélt 

4  A „jóllét” kifejezés nem azonos a szóalakilag hasonló „jólét”-tel. A cikkben használt „jóllét” fogalom 
az angolban használatos „well-being” fordítása és nem az anyagi „jólét”, gazdagság, hanem az elégedett-
ség, boldogság és biztonság általános meglétének jelölésére használják. (a ford.)
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valóságban (és az egyén értékrendjében gyökereznek, ezért egyéni szinten is al-
kalmas a szükséges támogatások beazonosítására vagy szolgáltatások tervezésére. 
Sőt, a témával foglalkozó kutatók körében egyetértés van a tekintetben, hogy az 
egyén preferenciái és az egyén által megélt valóság – a személyes, szubjektív vé-
lemény – az életminőség kulcsfontosságú vetületét adják. Ez természetesen nem 
jelenti azt, hogy objektív szempontok, mint például az egyén gazdasági státusza 
nem fontosak, azt viszont igen, hogy az objektív mutatók és a személyes élmények 
közötti összefüggés mérsékelt lehet. 

Az életminőség fogalma az értelmi fogyatékossággal kapcsolatos elképzelése-
ink újraértékelését is eredményezheti, és pozitív hatása lehet a területen dolgo-
zókra. Az életminőség új értelmezési keretet kínál és hasznos szervező elv lehet az 
értelmi fogyatékos emberek számára biztosított támogatások, szolgáltatások, és 
szakpolitikák tervezéséhez és értékeléséhez. Ennek megfelelően a következőkben 
bemutatjuk az életminőség főbb elméleti elemeit és kulcsfontosságú alapelveit. Az 
életminőség elméleti elemeinek és alapelveinek jelentősége nyilvánvaló az értékelés 
és a gyakorlati alkalmazás tekintetében, amelyeket a tanulmány későbbi részében 
mutatunk be. 

Főbb elméleti elemek

Az életminőség mérésének több elméleti elemét azonosítja a nemzetközi tudo-
mányos szakirodalom. Ezen elméleti elemek közül a legfontosabbak: a jóllét 
területei; személyes és személyközi változékonyság; személyes kontextus; életút 
perspektíva; holisztikus megközelítés; értékek, személyes választások és kontroll; 
megélt valóság; énkép; és a hatalommal való felruházás (empowerment). 

A jóllét területei. A nemzetközi szakirodalom a jóllét területeit a következő-
képpen határozza meg (bár a területek – máshol dimenziók – száma változó, de 
azok között jelen vannak): érzelmi jóllét, személyközi kapcsolatok, anyagi jólét, 
személyes fejlődés, testi jóllét, önrendelkezés, a társadalmi befogadás, valamint 
a jogok vágyott állapota. A szakirodalom azonban azt is megjegyzi, hogy nem 
annyira az egyes területek száma a fontos, hanem inkább annak felismerése és 
elfogadása, hogy a személyes jóllétnek több dimenziója van, és egyéni döntés kér-
dése, hogy kinek mi fontos. A dimenziók számánál így sokkal lényegesebb, hogy 
azok összességének le kell fednie az életminőség fogalmának teljességét. 

Személyes és személyközi változékonyság. A változékonyság itt azt jelenti, 
hogy a személyes jóllét egyes területeit egyének vagy kulturálisan elkülönülő cso-
portok eltérően tapasztalhatják meg. Azaz a személyes jóllét az egyén számára 
időben változó, és egyének között is változó, és a „jó minőségű élet” nagyon is 
eltérő dolgokat jelenthet különböző emberek számára.  

Személyes kontextus. Az embereket abban a kontextusban lehet a legjobban 
megérteni, amely kontextus számukra legfontosabb: ahol élnek, ahol dolgoznak, 
vagy ahol szórakoznak. Az élet egyes színtereire úgy kell tekinteni, mint amik 
megváltoztathatók az egyén érdeklődésének, választásának vagy értékrendjének 
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megfelelően. Az egyik központi elv az, hogy emberek, helyek és a környezet mind 
képesek az egyén jóllétét befolyásolni és javítani. A gondolatmenetet megfordítva 
pedig az is igaz, hogy az egyén értékpreferenciái és érdeklődése abból az általa 
érzékelt személyes környezetből származnak, amelyben él. 

Életút-perspektíva. Az életminőséggel kapcsolatban alapvető elvárás a szolgál-
tatások és szakpolitikák kumulatív hatásának figyelembevétele az egyén életútja 
szempontjából. Így például annak felismerése, hogy a fogyatékos gyerekek által 
kapott alapfokú iskolai oktatás milyen hatással van későbbi lehetőségeikre, pél-
dául középfokú tanulmányaikra, a munkavállalásra vagy a közösségi életvitelre. 

Holisztikus megközelítés. A holisztikus szemlélet az életminőség esetében azt 
jelenti, hogy az egyén életében bármikor előfordulhat, hogy egy adott életmi-
nőségi terület lényegesen befolyásolja az összes többi területet. Ezért fontos az 
egyes területek közötti kapcsolódási pontok és hatások figyelembevétele, illetve 
a területek közötti szinergiák erősítése az egyén aktív bevonásával. A holisztikus 
szemléletnek nemcsak az egyéni mérés és tervezés, de a szociálpolitikai és szolgál-
tatói tervezés és végrehajtás szintjén is meg kell jelennie. 

Értékek, személyes választások és kontroll. Az életminőség a személyes dönté-
sekről is szól, és arról, hogy az egyén választásait, amikor csak lehet, tiszteletben 
kell tartani – legyen szó a személyes érdeklődésről mindennapi tevékenységek, 
lakókörnyezet vagy társaság tekintetében. Az életminőség tehát emancipatorikus, 
és elfogadja a különböző értékrendeket. Az egyén mint igénybe vevő döntéseinek 
elfogadása hatással van például az énképre, az önkifejezésre, a motivációra, kont-
rollra, valamint a tágabb értelemben vett egészségre is. 

Megélt valóság. Az életminőség egyes területeinek egyéni érzékelésével kap-
csolatban nem az a kérdés, hogy az az érzékelés helytálló-e, vagy sem. Azt kell 
megérteni, hogy az egyén érzékelése egyúttal arról is szól, hogy számára mi  
a megélt valóság az adott pillanatban. Ezek az egyéni érzékelések időben elég-
gé állandóak tudnak lenni (legtöbbször annak tűnnek), de változhatnak is, ha 
például valamilyen külső beavatkozás vagy változás történik. Sőt, történetesen 
akkor várható az egyéni érzékelésben a legkomolyabb változás, ha a célzott be-
avatkozás vagy adott rehabilitációs folyamatok eredményesek voltak. 

Itt az is alapvető a szülők, házastársak, szolgáltatók vagy segítők véleményének 
(javaslataik, döntéseik) figyelembevétele – ugyanakkor fontos annak felismerése, 
hogy ezek döntően, lényegüket tekintve is különbözhetnek az érintett egyén saját 
véleményétől. Ez a többféleség a megélt valóság érzékelésében sajátos kihívást je-
lent az életminőség mérése szempontjából, hiszen az értelmi fogyatékos emberek 
jelentős része beszédében erősen vagy teljesen akadályozott. A többféle nézőpont 
figyelembevétele ezért különösen fontos az egyén életminőségének megértéséhez, 
és sok esetben központi fontosságú, hogy az egyén választásait külön is azonosí-
tani próbáljuk, például – beszédükben akadályozott emberek esetében – az egyén 
nonverbális közléseinek figyelembevételével. 

Énkép. Az életminőségre vonatkozó bármely programnak célja az, hogy erő-
sítse a pozitív énképet, és olyan környezetet teremtsen, amelyben a fogyatékos 
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személy döntéseket hozhat, és életének bizonyos területeit saját maga irányíthatja. 
Mindezen választásokat erősen befolyásolja az egyén értékrendje.  

Hatalommal való felruházás (empowerment). Az eddig felsorolt nyolc elmé-
leti elem azt feltételezi, hogy az egyénnek lehetősége van saját érdekei és érdek-
lődése mentén dönteni napi tevékenységeiről, környezetéről vagy az őt érintő 
beavatkozásokról (pl. szolgáltatás, terápia), és mindezek felett irányítást is gyako-
rol. Ez tulajdonképpen a hatalommal való felruházás egy egyéni formája, amely 
lehetővé teszi nemcsak azt, hogy szolgáltatásokról vagy az életét érintő kérdések-
ről dönthessen az illető, de az egyén döntési lehetőségeit befolyásoló környezeti 
tényezőket is figyelembe veszi. Az életminőség tehát emancipatorikus, elfogadja 
az egyéni döntéseket és elismeri az egyéni értékrend jelentőségét. Ez azt is jelenti, 
hogy az értelmi fogyatékos emberek életében szükség lehet olyan támogatásra 
vagy szolgáltatásra, amelyek célja a hatalommal való felruházás. Ennek tartalma, 
intenzitása, illetve időtartama eltérő lehet – viszont fontos, hogy figyelembe ve-
gye az érintett személy kívánságait, és térképezze föl, hogy ki, mikor és milyen 
körülmények között avatkozhat be az egyén életét érintő főbb kérdésekbe (pl. hol 
és kivel él, milyen szolgáltatásokat vesz igénybe stb.).

Az életminőség alapelvei 

Az előzőekben bemutatott kilenc elem az életminőség koncepciójának törzsét je-
lentik, és egyúttal – referenciapontként és útmutatóként is szolgálva – lehetővé 
teszik, hogy az egyén szempontjából, környezetére is összpontosítva határozzuk 
meg az életminőséget. Ugyanakkor a nemzetközi szakirodalomban több olyan 
alapelv is megfogalmazódott, amelyek elősegítik az életminőség mérését és gya-
korlati alkalmazását. Ezek közül a legfontosabbak:

1.	 Az életminőség mérése és alkalmazása ugyanazokat a területeket és sze-
mélyközi kapcsolatokat fedi le az értelmi fogyatékossággal élők esetében, 
amelyek a nem fogyatékos emberek számára is fontosak. 

2.	 Az életminőség akkor jó, ha az egyén szükségletei és vágyai ki vannak 
elégítve, és amikor lehetősége van életének minél gazdagabb megélésére  
a számára fontos területeken. 

3.	 Az életminőségnek vannak objektíven és szubjektíven megjelenő elemei, 
de elsősorban azzal mérhető, ahogyan az egyén érzékeli az életminőségét 
befolyásoló tényezőket.

4.	 Az életminőség alapját az egyén szükségletei, választásai és döntési lehető-
ségei adják. 

5.	 Az életminőség mindig többdimenziós, és egyidejűleg befolyásolják egyé-
ni és környezeti tényezők, például intim személyes kapcsolatok, családi 
élet, barátságok, munka, lakókörnyezet, a lakóhelyül szolgáló település, 
lakástípus, oktatás, egészségi állapot, életszínvonal és az egyén lakóhelyéül 
szolgáló ország általános állapota. 
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Az életminőség egyes elemei és alapelvei kihatnak arra, hogyan tekintünk 
azokra, akik értelmi fogyatékossággal élnek társadalmunkban, és arra is, hogyan 
viszonyulunk hozzájuk. Ezen elemek és alapelvek határozzák meg azt is, hogy 
hogyan mérjük az életminőséget. 

Az életminőség mérése 

A tanulmány második része az értelmi fogyatékos emberek életminőségének mé-
résével kapcsolatos nemzetközi tudományos konszenzust mutatja be. Az életmi-
nőség mérése a jelen tanulmányban a mérés legáltalánosabban vett jelentésében 
értelmezendő (nevezetesen tartalmaz objektív és szubjektív mutatókat, kategori-
kus adatot, megfigyelést és leírást). Ez a definíció nyilvánvalóan hangsúlyt helyez 
nemcsak a kvantitatív, de a kvalitatív módszertan adta adatokra is. Habár vannak 
vélemények, amelyek szerint a kvalitatív adatok nem tekinthetők mérésnek, de ál-
láspontunk szerint a kvalitatív adatok is lefordíthatók kvantitatív (még ha nem is 
intervallum-szintű) különbségekre. Az alkalmazásról szóló alfejezetben a felmérés 
szó az életminőség fogalmának és mutatóinak gyakorlati felhasználását mutatja 
be az életminőség javításával kapcsolatban. A jelen rész célja, hogy általános út-
mutatást adjon az életminőség mérésére vonatkozóan. Ennek a központi eleme 
az élet jobbítására való törekvés, amely vezérlő elvvé válhat a területen dolgozók 
munkájához, ám a jelen rész egyúttal gyakorlati elveket és szempontokat is ad az 
életminőség méréséhez. 

Az életminőség mérésének gyakorlata és etikai kérdései 

Az életminőség mindenki számára egyaránt fontos, és ugyanazt kellene jelentenie 
fogyatékos és nem fogyatékos emberek vonatkozásában. Ahhoz, hogy megtud-
juk, milyen minőségű életet él valaki, meg kell mérni. A társadalom kirekesztett 
csoportjai esetében – mint amilyen az értelmi fogyatékos emberek csoportja – az 
ilyen felmérésekre nagyobb szükség van. Az értelmi fogyatékos embereknek jo-
guk van ahhoz, hogy a mások számára is elérhető magas minőségű életet éljenek. 
Annak érdekében, hogy az értelmi fogyatékos emberek életminősége javulhasson, 
fontos megvizsgálni, hogy az mely területeken nem megfelelő, és miként lehetsé-
ges – az érintettek számára is elfogadható módon – helyzetükön javítani.  

Az életminőség mérése annak elismerése is, hogy a minőségi élet fontos az 
emberek számára, és ezért lényeges a meglévő pozitív elemek megtartása vagy fej-
lesztése, illetve az életminőséget rontó tényezők kezelése. Az életminőség mérése 
sosem jelentheti a rossz minőségű élet elfogadását vagy támogatását. 

A fogyatékos emberek életminőségének mérésénél az alapelv az, hogy min-
den ember, akár fogyatékossággal vagy anélkül él, egyazon emberi tapasztalaton 
osztozik, és hogy minden embernek meg kell kapnia a lehetőséget, hogy a lehető 
legjobb életet élje a saját környezetében. Az életminőség vizsgálatakor felmerülő 
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gyakorlati és etikai kérdésekben, valamint az adatok feldolgozásánál és közzété-
telénél is ezt kell iránymutatónak tartani. 

Az életminőség mérése – általános megközelítés 

Az életminőség mérése a minőség két közkeletű jelentésének egyedi keverékéből 
tevődik össze: ez egyrészt az összes emberre vonatkozó általános életminőség-fo-
galom, másrészt az egyes embereknek a saját életükben és saját környezetükben 
értelmezett életminőség. Az előző általában olyan megbízhatóan megfigyelhető 
és valamelyest egyetemesnek tekinthető indikátorok segítségével írható le, mint 
például a társadalmi intézmények stabilitása, társas kapcsolatok vagy bizonyos 
életlehetőségek megléte. Ezzel szemben az egyéni szempontból értelmezett élet-
minőség mérésekor rendszerint az adott személy számára kiemelten fontos té-
nyezőket azonosítjuk, majd ezeket összevetjük az érintett egyén által érzékelt 
elégedettséggel és boldogsággal. Az életminőség mérésének e két megközelítését 
legtöbbször az „objektív” és „szubjektív” vizsgálatnak nevezzük. Mindkét megkö-
zelítés egyaránt elengedhetetlen az életminőség méréséhez. 

Az életminőség mérésének alapelvei 

1.	 Az életminőség mérése arra keresi a választ, hogy az érintettek számára 
milyen mértékben adottak a tartalmas élet számukra fontos lehetőségei. 

2.	 Az életminőség mérése hozzásegíti az embereket, hogy tartalmas és elége-
dettebb életet élhessenek. 

3.	 Az életminőség mérése mindazon életterületeket vizsgálja, amelyek szük-
ségesek egy teljesebb, társadalmilag beágyazottabb élethez. 

4.	 Az életminőség mérése abban a környezetben történik, ahol az illető él: 
ahol lakik, ahol dolgozik, ahol szabadidejét tölti. 

5.	 Az életminőség mérése egyaránt figyelembe veszi a közös, emberi tapaszta-
latokat, és a személyes életélményeket. 

Útmutató az életminőség méréséhez

A fenti öt alapelvhez egyenként további, konszenzusos javaslatok kapcsolhatók. 

1.	 Az életminőséggel azt mérjük, hogy valaki számára milyen mértékben 
adottak azok a jelentőséggel bíró életkörülmények, amelyeket az egyén 
fontosnak tart.
a)	A méréshez használt elméleti keret megalapozott és az élet egyes színte-

reinek tágabb szempontú értelmezésén alapul. 
−− Az elméleti keret átfogó és multidiszciplináris. 

b)	A megközelítés elismeri, hogy az élettel kapcsolatos pozitív tapasztala-
tok időben és kultúrák között is változnak. 
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c)	 A méréshez használt értelmezési keret a pozitív élettapasztalatok és 
egyéni értékek azonosítását célozza. 

−− Az értékelés módszertana megfelelő kategóriákat és terminológiát 
nyújt annak leírására, hogy az egyén milyen élettapasztalatainak tu-
lajdonít jelentőséget. 

−− A mérés képes világosan leírni az életminőséget, és világos termi-
nológiát alkalmaz annak leírására, hogy az egyén miként értékeli 
életének bizonyos tapasztalatait. 

d)	Az életminőség kvantitatív mérése az adatokat egy skálán helyezi el,  
a „legjobb” és „legrosszabb” közötti fokozatok mentén. 

−− A mérés világosan értelmezhető kategóriákat használ, és az alkalma-
zott kifejezések egyértelműen köthetők (elnevezésükben vagy foko-
zatjellegükben) a legjobb-legrosszabb kontinuumhoz. 

−− A mérési skála egyik végpontjában a „legrosszabb”, a másik végpont-
jában a „legjobb” szerepel. 

2.	 Az életminőség mérése lehetővé teszik, hogy emberek elérhessenek egy szá-
mukra jelentéssel bíró, elégedettebb életet. 
a)	A mérés olyan területekre összpontosít, amelyek az egyén számára fej-

lődési potenciállal bírnak. Például:
−− Leírja, hogy az alapvető szükségletek milyen mértékben vannak ki-

elégítve.
−− Bemutatja, hol áll az egyén társas kapcsolatok és anyagi feltételek 

terén. 
−− Leírja az egyén számára elérhető, illetve az általa igénybe vett döntési 

és egyéb lehetőségeket. 
−− Bemutatja, hogy az egyén környezete milyen mértékben segíti elő az 

egyén fejlődését. 
b)	A mérésnek világos és gyakorlati célja van, amely az egyén jobb életmi-

nőségének elérését teszi lehetővé.
−− A mérés célja valamilyen gyakorlati végeredmény, például jobb tá-

mogatási mód, szolgáltatás vagy szakpolitikai fejlesztés. 
−− Segít azonosítani olyan szükségleteket, amelyek nincsenek kielégít-

ve, illetve segít a megoldás megtalálásában. 
−− Segít azonosítani azokat az életterületeket, amelyek az egyén számá-

ra jó minőségűek – és segít ezen területek jó minőségét fenntartani, 
megőrizni. 

−− A mérés bázis- és kimeneti adatokat is szolgáltat, amelyek segítenek 
értékelni a kapott terápiás beavatkozás vagy szolgáltatás életminő-
ségre gyakorolt hatását. 

−− A mérés módszertana és tartalma az adott szakmaterülethez (pl. ok-
tatás, szociális szolgáltatás, lakhatás, foglalkoztatás) igazodik.
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c)	 A mérésnél alkalmazott fogalmi keretben vannak negatív, semleges és 
pozitív fokozatok, így lehetővé teszi, hogy elmozdulás történjen a po-
zitív irányába. 

−− A mérési eszközben van negatív, semleges és pozitív fokozat is. 
−− A mérési módszertan használ negatív, semleges és pozitív fokozatok 

leírására alkalmas terminológiát, illetve kategóriákat is. 
d)	A mérési eredmények értelmezése az életút-megközelítés keretében tör-

ténik. 
−− Az értékelés során figyelembe veszi az érintettek életkori jellemzőit. 
−− Az eredmények értelmezése hozzájárul az egyes életszakaszok közöt-

ti zökkenőmentes átmenet támogatásához. 

3.	 Az életminőség mérése azt mutatja meg, hogy az egyes életterületek milyen 
mértékben járulnak hozzá egy teljesebb, társadalmilag beágyazottabb 
élethez. 
a)	A mérés az életminőségi területek széles körét lefedi, amely általánosan 

elfogadott a teljes és társadalmilag beágyazott élet leírására. 
−− A használt életminőségi területek széles körben validáltak. 
−− Az életminőségi területek az érintettek számára relevánsak. 
−− A területek az életminőség elméleti konstrukciójának egy jelentős, 

de jól körülhatárolható részét lefedik.   
−− A főbb életminőségi területek azonosak fogyatékos és nem fogyaté-

kos emberek esetében. Bizonyos területek (pl. szociális szolgáltatá-
sok) azonban változhatnak a célcsoport speciális igényeivel összefüg-
gésben (pl. pszichoszociális fogyatékossággal, súlyos és halmozott 
fogyatékossággal élő személyek stb.). 

b)	A kvantitatív mérés olyan fő indikátorokat használ, amelyek képesek 
leírni a teljes és társadalmilag beágyazott élet egyes területeit. 

−− Egyetértés van abban, hogy a fő indikátorok az adott életminőségi 
területet érvényesen írják le. 

−− A főbb indikátorok az egyes egyének között változhatnak életkoruk-
nak megfelelően. 

−− A főbb indikátorok az egyes egyének között változhatnak kulturális 
különbségeiknek megfelelően. 

−− A főbb indikátorok az egyes egyének között változhatnak sajátos tá-
mogatási igényeiknek megfelelően. 

c)	 A kvalitatív eszközöket az egyes életminőségi területek sajátos aspektu-
sainak feltárására és leírására alkalmazunk. 

4.	 Az életminőség mérése abban a környezetben történik, ahol az illető él: 
ahol lakik, ahol dolgozik, ahol szabadidejét tölti. 
a)	Helyettes (proxy) válaszadón keresztül történő (azaz a fogyatékos sze-

mélyt nem közvetlen válaszadóként bevonó) életminőség-mérés nem 
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adhat érvényes adatot arról, hogy az érintett személy – szubjektíven – 
milyennek ítéli saját életminőségét. 

−− Az olyan személyek életminőségének mérésére, akik nem képesek 
maguk kommunikálni saját véleményüket, olyan mérési módszere-
ket kell alkalmazni, amelyek a célcsoport számára leginkább megfe-
lelő (pl. strukturált vagy résztvevő megfigyelés). 

−− Az a mérés, amikor nem a fogyatékos személy, hanem valaki más,  
a nevében eljáró egyén nézőpontjából tudunk meg adatot az érintett 
személy életminőségéről, fontos forrás lehet, például ha az illető va-
lamilyen oknál fogva nem tud saját maga válaszolni. Mindazonáltal, 
az ilyen adatot mindig világosan jelölni kell mint más személy pers-
pektívájából megfogalmazott információt. 

b)	A mérés mindig „ökológiai” megközelítést használ, azaz az egyént min-
dig a saját – társas vagy fizikai – környezetével való interakcióban látja.

−− Az eredmények értelmezése mindig az adott egyén személyes kontex-
tusából indul ki, figyelembe veszi környezetét. 

5.	 Az életminőség mérése mind a közös, emberi tapasztalatok, mind az egye-
di, személyes életélmények figyelembe veszi.
a)	Egyaránt alkalmaz objektív és szubjektív (az egyén által észlelt) méré-

seket. 
−− Használható csak kvantitatív, csak kvalitatív, vagy vegyesen: kvanti-

tatív és kvalitatív mérési módszer. 
−− Az objektív elemek mérése olyan kvantitatív eszközökkel történhet, 

amelyek alkalmasak a megfigyeléssel gyűjtött adatok gyakoriságá-
nak és számosságának a bemutatására. A szubjektív/észlelési elemek 
vizsgálatára az élet egyes területeivel való elégedettség fokozatait 
vagy más szubjektív mutatókat, elbeszéléseket alkalmazunk.  

−− A szubjektív mérésnek vannak kognitív és affektív elemei is. 
b)	A mérés lehetővé teszi, hogy a főbb indikátorokat és területeket az 

egyéni és csoportos értékek és a nekik tulajdonított fontosság alapján 
súlyozzuk. Ha ez mégsem lehetséges, az életminőség mérését az egyén 
által az egyes területeknek tulajdonított jelentőség illetve érték tükré-
ben kell értelmezni. 

c)	 A mérésnek lehetővé kell tenni az egyéni vagy csoportos kulturális ér-
tékek szerinti súlyozást. 

d)	A legtöbb esetben az egyes életminőségi területek mérésekor kapott 
értékek vagy leírások hasznosabbak és tartalmasabbak, mint az egyes 
területek eredményeinek összesítésével előállított összevont mutatók. 
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Az életminőség fogalmának gyakorlati alkalmazása

Általában elmondható, hogy az életminőség fogalmának alkalmazása képes meg-
változtatni az értelmi fogyatékos emberekkel kapcsolatos gondolkodásunkat és 
azt, hogy mit tartunk lehetségesnek velük kapcsolatban – például hogyan se-
gíthetjük elő jobb életminőségüket, vagy hogyan csökkenthetjük társadalmi el-
szigeteltségüket. Annak érdekében, hogy az életminőség fogalmának gyakorlati 
alkalmazása valóban az érintettek helyzetének javítását szolgálja, öt alapelvet kell 
szem előtt tartani: 

1.	 Az életminőség-fogalom gyakorlati alkalmazásának elsődleges célja, hogy 
az értelmi fogyatékos ember(ek) jobb minőségű életet élhessenek. 

2.	 Az életminőség-koncepció alkalmazásakor az egyén kulturális és nemzeti/
etnikai hátterét figyelembe kell venni. 

3.	 Az életminőségre összpontosító programoknak és szolgáltatásoknak az 
együttműködést kell ösztönözni a pozitív változás előmozdítása érdekében 
egyéni, helyi/közösségi, program- vagy szakpolitikai szinten. 

4.	 A gyakorlati alkalmazásnak azt kell céloznia, hogy nőjön az érintett egyén 
személyes kontrollja, és választási lehetőségei bővüljenek életének főbb te-
rületein (mindennapi tevékenységek, környezet, szolgáltatások). 

5.	 Az életminőség méréséből származó adatoknak központi szerepet kell kap-
niuk az egyénre vonatkozó információk között, különös tekintettel a jó 
minőségű élettel összefüggő tényezők azonosítására, illetve a rendelkezésre 
álló források/támogatások hatékonyságának megállapítására.  

A társadalmi rendszerek és változásuk

Mint a fenti öt alapelvből is látszik, a társadalmi rendszernek változnia kell az 
életminőség-mérés alkalmazása nyomán. Amint azt az 1. ábra is szemlélteti, a főbb 
társadalmi rendszerelemekkel kapcsolatos változásokat az életminőség-területek 
mentén és a társadalom négy különböző szintjén kell elindítani: egyének; progra-
mok szintje; helyi közösségek szintje; és országos szint. 

Az egyéni szinten emberek vannak, akik jobb minőségű életre vágynak. Ér-
telmi fogyatékos emberek már magukévá tették az életminőség koncepciójának 
alkalmazását, például az önérvényesítő mozgalmak céljai között szerepel a társa-
dalmi befogadás és az egyenlő esélyű hozzáférés követelése, vagy az, hogy értelmi 
fogyatékos emberek is hozhassanak döntéseket, választhassanak az őket érintő 
kérdésekben. Szakmai téren az elmúlt időszakban nagyobb hangsúlyt kapnak 
az egyénre szabott szolgáltatások, amelyeket a többségi környezetben igyekeznek 
biztosítani, de ugyanide tartozik az értelmi fogyatékos emberek fokozottabb be-
vonása a szolgáltatások tervezésébe és nyújtásába, a (támogatott) döntéshozatal 
vagy a részvételi kutatás formáinak erősödése. 
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1.  ábra: Az életminőség alkalmazásának a modellje
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A programszinten számos olyan eszköz van, amely az életminőség javulását 
célozhatja. Ezen eszközöket azután lehet azonosítani, ha megfelelő információval 
rendelkezünk az egyes életminőség területekről és arról, hogy ezek miként függe-
nek össze egymással. Az egyes területekhez kapcsolódóan a következő intézkedé-
sek szolgálhatják az életminőség javítását:

•• Érzelmi jóllét: biztonság, stabil és kiszámítható környezet, pozitív visszacsa-
tolás megléte.

•• Társas kapcsolatok: személyközi viszonyok, vonzalmak, intimitás, barátságok, 
interakció

•• Anyagi/tárgyi jólét: tulajdonjogok, személyes tárgyak, munkavállalás.
•• Személyes fejlődés: oktatás és képzés, célzott tevékenységek, segítő technoló-
gia megléte.

•• Fizikai jóllét: egészségmegőrzés és egészségügyi ellátás, mozgás, erőnlét, meg-
felelő táplálkozás.

•• Önrendelkezés: személyes választások, személyes kontroll, döntéshozatal, 
egyén saját céljai.

•• Társadalmi befogadás: természetes támogatói hálózat, befogadó környezet, 
részvétel megléte.

•• Jogok: magánszféra, tulajdonjog, méltányos eljárás, korlátozásoktól mentes 
környezet.

A közösségi szinten az életminőség javítását szolgáló programoknak elsősor-
ban a környezeti tényezők befolyásolását kell célozni. A sikeres programok alap-
elvként fogadják el azt, hogy a jó életminőség az egyén preferenciái és igényei, 
másrészről az erre válaszoló környezeti tényezők kölcsönhatásán múlik; továbbá 
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azt is, hogy annál jobb az életminőség, minél kisebb a távolság az egyén igényei 
és környezetének ezekre adott válaszai között. Fontos megérteni, hogy mindig 
lehetséges annak értékelése, hogy milyen az adott egyén és környezete közötti 
kapcsolat. Minél nagyobb az egyén elvárásai/igényei és környezete válaszai között  
a távolság, annál magasabb az egyén támogatási igénye. Az életminőség környeze-
ti megközelítésében fontos elem, hogy a környezetet igyekszünk az egyén igénye-
inek megfelelően átalakítani, például felhasználóbaráttá tenni, és csökkenteni az 
igények és az arra adott válaszok közötti hiátust. Konkrét példák lehetnek ebben 
az esetben: lehetőség a bevonódásra (pl. ételkészítés); az udvarra/kertbe egyszerű 
kijutás biztosítása; a lépcsők, csapok vagy kilincsek átalakítása (pl. kapaszkodók, 
csúszásmentes felületek és biztonsági üveg beépítésével); kényelmi átalakítások 
(pl. tájékozódást megkönnyítő piktogramok vagy színek); mind az otthoni, mind 
a közösségi terek akadálymentesítése; érzékelésre ható átalakítás (egyedi bútorok, 
ablakok); segédeszközök (számítógépek, információs és kommunikációs segítő 
technológia, technológiailag adaptált környezet); választási lehetőségek (világítás, 
fűtés, magánszféra, személyes tér). 

Az életminőséget javító programok országos vagy nemzeti szintjén elsősorban 
nemzetközi egyezmények és szerződések állnak rendelkezésünkre. Ezek közül 
néhány: az ENSZ Nyilatkozata „a Szellemi Fogyatékossággal élő Személyek Jo-
gairól”5 (1971); az ENSZ Nyilatkozata a Fogyatékos Személyek Jogairól (1975); 
a Polgári és Politikai Jogok Nemzetközi Egyezségokmánya (1976). Az Egyez-
ségokmány nyomán 1982-ben elindult a Fogyatékos Emberek Világprogramja, 
aminek keretében nyilatkozatok, irányelvek és szakpolitikai javaslatok születtek 
a prevenció, megelőzés és esélyegyenlőség terén, a fogyatékos emberek társadal-
mi befogadását célozva. Az 1980-as évek második felétől a nemzetközi közös-
ség egyre inkább előtérbe helyezte a fogyatékos emberekkel kapcsolatos emberi 
jogi kérdéseket, és a fogyatékos emberek mint állampolgárok kezdtek említődni. 
Ennek eredményeképpen 1993-ban az ENSZ elfogadta a Fogyatékos Emberek 
Esélyegyenlőségéről Szóló Általános Szabályokat (Standard Rules). Az ebben fel-
sorolt 22 szabály közül nyolc olyan „fejlesztő” standard, amelyek érintik a nem-
zetközi (technikai és gazdasági) együttműködéseket, az információt és kutatást, 
a szakpolitikai tervezést és végrehajtást, a munkavállalást, a munkaerő képzését, 
a monitoringot és az értékelést. Különös jelentőséggel bír, hogy ebben a jogi do-
kumentumban a 14 ún. „kimenet” szabály kapcsolódik a fentiekben bemutatott 
nyolc életminőség-területhez. 

Az eddigiek az életminőség javításához szükséges tényezőket tárgyalták: az 
életminőség fő területeit, az ennek méréséhez szükséges alapelveket és gyakor-
lati javaslatokat, és hogy ezek gyakorlati alkalmazásához milyen lépések tehetők 
egyéni, helyi, program- vagy országos szinteken. Azonban bármilyen tervezés 

5  Declaration on the Rights of Mentally Retarded Persons. A tanulmány írásakor még nem létezett 
az azóta fontos alapelvként tekintett, 2007-ben Magyarország által is ratifikált ENSZ-egyezmény  
a fogyatékos személyek jogairól. (a ford.)
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vagy mérés hatástalan marad, és nem eredményez lényegi változást két elenged-
hetetlen dolog megléte nélkül: egyrészt a társadalmi változások elindításához 
együttműködésekre van szükség, másrészt az elindult változásokat bemutató té-
nyekre. A továbbiakban e két alapvető lépésről lesz szó. 

Alapvető lépések

A társadalom négy, az előzőekben (vö. 1. ábra) ismertetett szintjét két horizontális 
tevékenység szeli át: társadalmi szintű együttműködés a változások érdekében és 
a változások dokumentálása.  

A társadalmi szintű együttműködés a változások elindításáért akkor lehet si-
keres, ha egyaránt célozza az életminőség-koncepció elveinek, alkalmazásának 
előzőekben tárgyalt elemeit és mindazon társadalmi színtereket, amelyekben em-
berek élnek. Az életminőség alkalmazásának az 1. ábrában szemléltetett modellje 
az együttműködés két fő komponensét tartalmazza: (a) a végrehajtás mikéntje és 
folyamata; (b) tények és adatok. A végrehajtásnak tartalmában és folyamatában 
is az összes életminőség-területet le kell fednie, és a társadalomnak mind a négy 
említett szintjére hatnia kell. A végrehajtás tartalmilag jelenthet különböző prog-
ramokat, beavatkozásokat, az érintettek érdekeinek védelmét és a már meglévő 
akadályozó tényezők lebontását. A tényeknek és adatoknak arról kell információt 
szolgáltatni, hogy a végrehajtás tartalmi és folyamatelemei milyen mértékben vol-
tak hatással egyének életminőségének változására, javulására, illetve a társadalmi 
szintre. Az információnak számos formája lehet, például egyéni értékelés (elége-
dettségmérés), funkcionális felmérésből származó adatok (pl. adaptív viselkedés 
szintje és készségek), és szociális indikátorok (gazdasági státusz, egészségre és biz-
tonságra vonatkozó mutatók, várható élettartam, végzettségi szint). 

Az 1. ábrában ismertetett modellnek három eleme különösen fontos ezen 
alapvető lépések tekintetében. Egyrészről a nyolc életminőségi területre vonat-
kozó módszerek és technikák, és a négy társadalmi szint útmutatást adnak ah-
hoz, hogy mit kell tenni az érintettek életminősége javítása érdekében. Ennek 
megfelelően egy szolgáltató például felteheti a következő kérdést az érzelmi jól-
léttel kapcsolatban: „Mit tehetek én annak érdekében, hogy az érintett személy 
szükségletei ki legyenek elégítve, hogy elegendő választási lehetősége legyen, és 
hogy felszámoljuk az életminőség javulását akadályozó tényezőket?” Másrészről 
az életminőség-koncepció főbb elemei értékelési kategóriákként használhatók an-
nak ellenőrzésére, hogy a módszerek és technikák valóban összhangban vannak-e 
a fő elméleti elemekkel: holisztikus szemlélettel operálnak; figyelembe veszik az 
életút-perspektívát; döntési lehetőséget, ill. személyes kontrollt biztosítanak és ké-
pessé tesznek, illetve hatalommal ruháznak fel; figyelembe veszik az egyéni érték-
rendet és az emberek sokféleségét. A modell tehát útmutatóként szolgálhat mind 
szakpolitikai fejlesztésekhez, mind szolgáltatások tervezéséhez. Ezen a ponton 
érkezünk el az életminőség alkalmazási modelljének harmadik, kulcsfontosságú 
eleméhez: lehetővé teszi, hogy közös fogalomrendszerben gondolkodjon a részt 
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vevő aktorok mindegyike, legyen szó jogalkotásról, szakpolitikai és programter-
vezésről, vagy akár értékelésről. 

A teljes népesség szintjén egy adott társadalmi csoportra vonatkozó mutatók 
összevethetők a teljes népességre érvényes mutatókkal és eloszlásokkal, és ez meg-
mutatja, hogy az adott csoport helyzete tér el a többségtől, vagyis információval 
szolgál a társadalmi egyenlőtlenségekről. Ennek megfelelően, ha az értelmi fo-
gyatékos emberek munkaerőpiaci részvételének alacsony arányát és szegénységi 
mutatóik kiugróan magas arányait nézzük, akkor a beavatkozásnak azt érdemes 
céloznia, hogy növelje számukra a lehetőséget a fizetett állásokban való elhe-
lyezkedésre, elsősorban a minimálbér feletti állásokra koncentrálva. Ugyanígy 
az értelmi fogyatékos embereknek a teljes népességhez képest sokkal kevesebb 
korosztályos baráti kapcsolatuk van, ami kezelhető olyan programok és források 
bevonásával, amelyek hosszú távú baráti kapcsolatok megteremtésére adhatnak 
nekik lehetőséget. 

A második alapvető lépés a megvalósuló változásokról szóló megbízható ada-
tok gyűjtése és közzététele – ezen információknak mind az egyén életében bekö-
vetkezett változásokra, mind a változások érdekében tett társadalmi együttmű-
ködésekre kell vonatkoznia. A tanulmány második részében ismertetett életmi-
nőség-mérés mind az egyéni mutatók, mint a társadalmi hatás mérésére alkalmas 
lehet. A mutatók vonatkozhatnak egyéni értékelés (elégedettség mérése), funkci-
onális felmérésre (pl. adaptív viselkedés), életvitelre vagy társadalmi szerepekre 
vonatkozó (pl. testmozgás, társadalmi beágyazottság), illetve társadalmi mérő-
számokra (pl. iskolai végzettség, egészségügyi, gazdasági és társadalmi helyzet). 

Szakpolitika és fogyatékosságügyi reformok

Határozott meggyőződésünk, hogy az életminőséggel kapcsolatos koncepcionális 
munka már kilépett az elméleti keretekből, és kezd lényegi változásokat elindíta-
ni szakpolitikai és egyéb fogyatékos emberekre vonatokozó reformokon keresztül 
– e reformokban útmutatóként és eszközként is alkalmazva az életminőséget.  
A jövőben a változások érinthetik az érdekvédelem, a szakemberek, a szolgáltatá-
sok használói, a közalkalmazottak, a pedagógusok és terapeuták, projektmunka-
társak és szakpolitikusok, kutatók és programértékelők munkáját is. Az alábbiak-
ban azt tárgyaljuk, hogy kik számára mit hozhatnak ezek a változások. 

Szolgáltatások használói és az érdekvédelem: ez az a csoport, amely a leg-
inkább hivatott megfogalmazni azt, milyennek kell lenniük szolgáltatásoknak, 
vagy például hogy mik azok a lépések, amelyek javíthatják az érintettek életmi-
nőségét. A változások fő célja itt az lehet, hogy fogyatékos emberek saját magukba 
vetett hite nőjön, hogy elhiggyék, ők maguk képesek változtatni dolgokon, hogy 
erősödjön önrendelkezésük, és hogy képessé váljanak arra, hogy maguk határoz-
zák meg, milyen célokat akarnak elérni, illetve azokat el is érjék, például önérvé-
nyesítő/érdekvédelmi munkával. 
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Pedagógusok és terapeuták kulcsszereplői lehetnek annak, hogy megváltozzon 
az értelmi fogyatékos emberekről alkotott képünk. A személyközpontú tervezés, 
az egyéni fejlesztés (annak fókuszában a készségfejlesztés és az önrendelkező élet-
re felkészítés), felhasználóbarát nyelvezet, segítő technológiák és alternatív kom-
munikáció használata mind az ő irányításukkal válhat a változások eszközévé. 

Projekt- és programmunkatársak szerepe a társadalmi és programszintű válto-
zásokban elengedhetetlen. Munkájuknak elő kell segíteni, hogy a szolgáltatások 
jobb minőségűek legyenek: megbízható, igényekre választ adó, empatikus, átfo-
gó és megfelelő szolgáltatások működjenek értelmi fogyatékos emberek számára. 
Ugyancsak ők lehetnek, akik programszinten segítik az életminőség javítását, 
együttműködést kezdeményeznek szereplők között, és értékelik a szolgáltatáso-
kat az életminőség egyéni, személyes kimenetei és az adott szervezet eredményes-
sége és a szolgáltatás hatékonysága szempontjából. 

A szakpolitikusoknak el kell fogadniuk, hogy kivétel nélkül minden ember 
jó minőségű életre vágyik. Feladatuk, hogy meghallgassák a szolgáltatások hasz-
nálóinak és érdekvédőiknek véleményét, és hogy az életminőség-koncepció főbb 
alapelvei mentén változtassanak szakpolitikákon, kutatásfinanszírozáson, hogy 
ezeken keresztül készülhessenek kulturálisan érzékeny életminőség-mérések, és 
hogy a kapott adatokból megvalósulhassanak életminőséget javító programok, 
amelyeket az életminőség-modellnek megfelelően értékelnek is. 

Kutatók és programértékelők hatékonyan tudják tovább építeni az életminő-
ség-koncepcióval kapcsolatos elméleti és gyakorlati tudást. Itt a változásoknak 
arra kell koncentrálni, hogy megteremtsék a „felfedező tudomány” alapjait, elő-
segítsék a holisztikus megközelítésen alapuló módszerek alkalmazását az élet-
minőség kutatásban, a részvételi akciókutatás beépülését valamennyi kutatási és 
értékelési tevékenységbe, valamint kultúraközi kutatásokat az életminőség kon-
cepciójának univerzális és kultúraspecifikus jellemzőinek feltárására. 

Összefoglalás

Zárásul fontos leszögezni, hogy az életminőség értelmezése az értelmi fogyatékos-
ságok terén korántsem lezárt, ma is több vita kíséri mind koncepcionális, mérési 
és gyakorlati aspektusait. Azonban ezen túl is vannak komoly kérdések, amelyek 
ezen viták kontextusát adják. Egyrészt rendszeresen felmerül a gazdasági, költ-
ségvetési érv és az, mennyi pénz fordítható fogyatékos emberekre egy társadalom-
ban; másrészt a fogyatékos embereket érintően komoly reformok történnek, és 
erősödik az értelmi fogyatékos emberek önérvényesítő mozgalma is; végül felme-
rülhet, hogy melyek azok a mutatók, amelyek alapján eldönthető, hogy értelmi 
fogyatékos emberek életminősége javult-e, vagy sem. 

A tágabb kontextus e három eleme (gazdasági racionalitás, fogyatékosságügyi 
reformok és önérvényesítés, valamint a bizonyító erejű mutatók kérdése) nemcsak 
az életminőség mérését és alkalmazását fogják a jövőben befolyásolni, de arra is 
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emlékeztetnek minket, hogy kellő óvatossággal járjunk el az életminőség-koncep-
ció gyakorlati használatakor. 

Az elmúlt évtizedekben hatalmas előrelépés történt az értelmi fogyatékos em-
berekkel kapcsolatos életminőség-koncepció fejlődésében. Ma már sokkal többet 
tudunk arról, hogy a koncepció elemei milyen komoly hatással vannak az érintet-
tek életére. Az életminőség-koncepció mára már nemcsak egy egyénre értelmez-
hető, de komolyan befolyásolta a szolgáltatói szektort – koncepcióérzékenyítést, 
közös fogalomkészletet és társadalmi rendszerszemléletet kínál. A koncepció egy-
szerre képes egy mindenki számára érthető közös nyelvet megteremteni, és elérni, 
hogy az érintettek szempontjából lássuk a dolgokat; széles körben használható 
referenciakeretet ad ahhoz, hogy az értelmi fogyatékos emberek életminősége va-
lóban változzon. 

E tanulmány szerzői egyetértenek abban, hogy a jövőben a következő lépése-
ket kell megtenni: 

1.	 az életminőség-koncepción alapuló szakpolitikai fejlesztéseket kell kezde-
ményezni; 

2.	 olyan társadalmi változásokat kell elindítani, amely figyelembe veszi az 
életminőség-mérés és alkalmazás elveit; 

3.	 az értelmi fogyatékos embereknek nyújtott szolgáltatásoknak el kell kezde-
ni az életminőség-koncepció alapján működni; 

4.	 a szociálpolitika, a társadalmi programok, projektek, és a mindennapi élet 
területeire irányuló értékelés és monitoring során is az életminőség-kon-
cepció alapelvei mentén kell dolgozni. 

Fordította: Petri Gábor és Kozma Ágnes
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