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AZ ERTELMI FOGYATEKOSSAGOK ES
FEJLODESI ZAVAROK NEMZETKOZI
TUDOMANYOS TARSASAGA!
'ELETMINOSEG MERESE ES
ALKALMAZASA MUNKACSOPORT-JANAK
KONSZENZUS TANULMANYA?

Ertelmi fogyatékossiggal® él6 emberek életmindsége:
koncepci6, mérés és alkalmazas

A tanulmany az Ertelmi Fogyatékossdgok és Fejlodési Zavarok Nemzetkizi Tu-
domdnyos Tdrsasdga (angolul IASSIDD) *Eletmin8ség mérése és alkalmaza-
sa munkacsoport’ 2000-ben késziilt konszenzus dokumentumdnak magyar
forditdsa. A forditds az értelmi fogyatékossiggal és autizmussal él§ emberek
életmindségének mérését, annak elveit és gyakorlati alkalmazdsinak eleme-
it mutatja be széles nemzetkozi tudomdnyos konszenzus alapjdn. A szove-
get részletes, frissitett szakirodalom-jegyzék zérja, amely hazai olvaséknak az
életmindség tovébbi tanulmdnyozdsihoz adhat kiindulépontot.

Az értelmi fogyatékos emberek életmindsége — torténeti szempontbdl — hdrom
kiilonb6z6 ok miatt keriilt kutatok érdeklédési korébe. Egyrészt: véltozott annak
megitélése, hogy mennyiben vdrhaté el a tudomdnyos, orvosi vagy technoldgiai
fejlédéstdl, hogy jelentdsen javitson egyének életmindségén; ma mdr inkdbb arrdl
beszéliink, hogy a fent emlitett teriiletek fejlédése csak akkor eredményez egyé-
ni, csalddi, koz8sségi és tdrsadalmi szinten is jobb életmindséget, ha értékrendi,
felfogdsbeli és kornyezeti valtozdssal is egyiitt jdr, illetve ha mindezen tényez8k
egymdssal dsszhangban fejlddnek. Mdsrészt: a kozdsségi életvitelt kdzéppontba

' A tudomdnyos tdrsasdg eredeti, angol neve: International Association for the Scientific Study of Intel-
lectual and Developmental Disabilities (IASSIDD), bévebben: 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 Azeredetiszdvegbenszerepld ‘intellectual disabilities'megfelel8jekéntaz értelmi fogyatékossdg kifejezést
hasznéljuk a magyar forditdsban. Ugyanakkor fontos megjegyezni, hogy a nemzetkézi terminolégidban
és aIASSID munkdjéban megszokott médon ez a kifejezés egyéb fejlédési rendellenességeknek nevezett
fogyatékossdgokra, példdul az autizmusra is vonatkozhat, mint ahogyan az életmindség mérésének
elvei is érvényesek autista emberekre, 14sd a szdveg végi szakirodalom-jegyzéket. Ezért jelen tanulmdny
irdnyadé autista emberek életmindségének méréséhez és alkalmazdsdhoz is. ( ford.)
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helyez8 normaliziciés mozgalom szdmdra az életmindség-kimenetek mérése je-
lentette a logikus fejlédési irdnyt. Harmadrészt: az életmindség mérése a fogyasz-
t6i térsadalomban megjelend polgdri jogi mozgalmak kévetelése is, parhuzamo-
san olyan célokkal, mint az 6nrendelkezés, a személykozponti tervezés és egyéni
életmindség-mutatdk kovetése.

Az 1980-as évektd] kezdddben az életmindség fogalmdt egyre gyakrabban al-
kalmaztdk értelmi fogyatékos emberekre vonatkozdan is. Az életmindség javitdsa
olyan szakmateriiletek szdmadra is kihivdsként jelentkezett, mint példdul az elmé-
leti vagy alkalmazott tdrsadalomkutatds, a szocidlpolitikai tervezés, illetve egyéni
és csoportos szolgdltatdsok tervezése és értékelése. A témdban tapaszalt novekvd
érdeklédés annak is koszonhetd, hogy az életmindségi mutatékat egyre inkabb
alkalmasnak tartottdk és tartjdk szocidlis és egészségiigyi szakpolitikdk, valamint
szolgdltatdsok eredményességének mérésére is.

Ezt tiikrozi az Egészségiigyi Vildgszervezet (WHO) Eletmindség munkacso-
portjanak a tevékenysége az életmindség fogalmdnak meghatdrozdsival és mé-
résével kapcsolatban az 1990-es évektdl kezdédden. A jelen tanulmdny részben
parhuzamos az 6 munkdjukkal, és alapvetéen 6sszhangban van a WHO mun-
kacsoportjanak megkozelitésével, kiilonosen annak tekintetében, hogy ugyan-
azokat az életmindségi kulcsteriileteket azonositja (nevezetesen: fizikai, pszichés,
az 6nallésdg foka, tdrsas kapcsolatok, kdrnyezeti és spiritudlis/egyéni vildgkép),
illetve ugyanigy hangsulyozza, hogy az életmindség mérésekor szubjektiv és ob-
jektiv mutaték alkalmazdsira is sziikség van.

A jelen tanulmdny az értelmi fogyatékossig fogalmdt az IASSID (Interna-
tional Association for the Scientific Study of Intellectual Disability — Ertelmi
Fogyatékossdgok és Fejlédési Zavarok Nemzetkozi Tudomédnyos Térsasdga)
meghatdrozdsdval dsszhangban hasznélja. Eszerint az értelmi fogyatékossdg egy
olyan dllapot, amely befolydsolja az egyén képességét arra, hogy 6nrendelkezd
dontéseket hozzon. A j6 mindségli élethez az értelmi fogyatékos emberek szimdra
sziikséges lehet olyan tdmogatds, ami hasonlé kord vagy hasonlé élethelyzetben
1év6 tdrsaiknak nem feltétleniil kell. Ennek a timogatdsnak ezernyi formdja lehet:
specidlis felkészités, életvezetési tandcsadds, kiilon segitség bizonyos helyzetek-
ben, vagy éppen kornyezeti és térsadalmi adaptdciok sora. Tdrsadalmainkban az
egészségligyi vagy szocidlis szolgdltatdsok tulajdonképpen épp az ilyen tipust td-
mogatdsokra jottek létre. Mindezen tal azonban a fogyatékossdg 1éte, mdra tud-
juk, a tdrsadalmi részvételt is alapvetden érinti, hiszen az értelmi fogyatékossig-
gal él6 emberek mdsok szdmadra dltaldban elérheté dolgok sordhoz (térben vagy
lehetdségek tekintetében) nem férnek hozzd. Az életmindség koriili vitdk egyik
kozponti kérdésévé vale tehdt, hogy biztositani tudja értelmi fogyatékos emberek
szdmdra bizonyos helyek vagy bizonyos eréforrdsok elérését.

Ami az életmindséger mint kifejezést érinti, a ‘'mindség’ szénak tobb jelenté-
se is felrémlik, elsésorban olyan, az emberi értékeket érinté fogalmakkal 6ssze-
fiiggésben, mint példdul a boldogsdg, siker, jolét, egészség és elégedettség — mig
az ’élet’ magdtdl értetédden az emberi létezés alapvetd aspektusa, és jelzi, hogy
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az életmindség-koncepcié az élet minden teriiletére kiterjed. A szdosszetétel azt
is igyekszik jelezni, hogy az életmindség mérésének koncepcidja miért is érinti
az értelmi fogyatékossdgokkal kapcsolatos egyes szakteriileteket, és miért alkal-
mazzdk azt a vildgszerte.

Az életmindség mint kifejezés érzékenyit is, hiszen felhivja a figyelmet, hogy
a f6 referenciapont ebben a kérdésben az értelmi fogyatékossdggal €16 egyén, és az
6 szempontjdbdl kell nézniink a dolgokat, az egyénre és kornyezetére fokuszdlva.
A kifejezés tdrsadalmi tevékenységre is utal, amennyiben azt jelzi, hogy a felada-
tunk az egyén jolléeének? elésegitése, és hogy ennek érdekében tdrsadalmi szint(i
valtozdsra és egylictmiikodésre van szitkség. Végiil az életmindség egy vezértéma
is, amely keretet ad és rendszerbe foglalja az életmindség javitdsira irdnyulé te-
vékenységeket.

Ennek a tanulménynak az alapja a IASSID Eletmingség munkacsoportjanak
a konszenzusépité munkdja. A konszenzusépités sorin hdrom munkacsoportban
dolgoztunk, amelyeket tobbek kozott jelen cikk szerzdi vezették. A munka két
éven keresztiil tartott, és végeredménye a jelen cikk elsé vazlata lett, amely tovab-
bi munkacsoportiiléseken és taldlkozékon keriilt megvitatdsra, illetve irdsban is
érkeztek hozzdszo6ldsok.

A tanulmdny hdrom kiilondlld részre tagolddik, amelyek 6sszefoglaljdk az
életmindség mérésének és gyakorlati alkalmazdsidnak elméleti és gyakorlati szem-
pontjait. A hdrom {8 rész: (a) az életmindség fogalmi meghatdrozdsa az értelmi
fogyatékossdgokkal kapcsolatos nemzetkdzi tudomdnyokban; (4) az életmindség
mérése; (¢) az életmindség fogalmdnak gyakorlati alkalmazdsa. A tanulmdny vé-
gén az életmindség a szakpolitikai intézkedésekre és a fogyatékos emberekkel
kapcsolatos jogi és tirsadalmi reformokra gyakorolt lehetséges hatdsdt tdrgyaljuk.

Az életminGség fogalmi meghatdrozdsa
az értelmi fogyatékossigok terén

Az életmindségnek csaknem minden értelmezésében jelen van hdrom kozds
elem: az egyén 4ltaldnos tapasztalata sajdt jollétével kapcsolatosan; a kozossé-
gi és tdrsadalmi részvétel; és lehetdség az egyén képességeinek a kiteljesitésére.
A szocidlpolitika esetében az életmindséget sokkal inkdbb tekinthetjitk egy ér-
zékenyitd, mint normativ eszkdznek. Ugyanigy érzékenyitd eszkoz lehet szolgil-
tatdsok mindségének az értékelésében, illetve helyi, orszdgos vagy nemzetkozi
programok tervezése sordn. Ugyanakkor, habdr az életmindéség — mint koncepcié
—eredményes dltaldnos, szakpolitikai szinten, lényegi elemei az egyén dltal megéle

)

4 A ,jollét” kifejezés nem azonos a szdalakilag hasonlé ,jélét™-tel. A cikkben haszndle ,jéllét” fogalom
az angolban haszndlatos ,well-being” forditdsa és nem az anyagi ,j6lét”, gazdagsdg, hanem az elégedett-
ség, boldogsdg és biztonsdg 4ltalinos meglétének jelolésére haszndljék. (a ford.)
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valésdgban (és az egyén értékrendjében gyokereznek, ezért egyéni szinten is al-
kalmas a sziikséges tdmogatdsok beazonositdsdra vagy szolgdltatdsok tervezésére.
Sét, a téméval foglalkozé kutatdk korében egyetértés van a tekintetben, hogy az
egyén preferencidi és az egyén dltal megélt valésdg — a személyes, szubjektiv vé-
lemény — az életmindség kulcsfontossdgu vetiiletét adjék. Ez természetesen nem
jelenti azt, hogy objektiv szempontok, mint példdul az egyén gazdasdgi stdtusza
nem fontosak, azt viszont igen, hogy az objektiv mutatdk és a személyes élmények
kozocti sszefiiggés mérsékelt lehet.

Az életmindség fogalma az értelmi fogyatékossdggal kapcsolatos elképzelése-
ink djraértékelését is eredményezheti, és pozitiv hatdsa lehet a teriileten dolgo-
z6kra. Az életmindség Gj értelmezési keretet kindl és hasznos szervezd elv lehet az
értelmi fogyatékos emberek szdmdra biztositott tdmogatdsok, szolgdltatdsok, és
szakpolitikdk tervezéséhez és értékeléséhez. Ennek megfeleléen a kovetkez8kben
bemutatjuk az életmindség f8bb e/méleti elemeit és kulcsfontossdgu alapelveit. Az
életmindség elméleti elemeinek és alapelveinek jelentSsége nyilvinvalé az értékelés
és a gyakorlati alkalmazds tekintetében, amelyeket a tanulmany kés6bbi részében
mutatunk be.

FEébb elméleti elemek

Az életmindség mérésének tobb elméleti elemét azonositja a nemzetkozi tudo-
ményos szakirodalom. Ezen elméleti elemek koziil a legfontosabbak: a jollét
teriiletei; személyes és személykozi valtozékonysdg; személyes kontextus; életut
perspektiva; holisztikus megkozelités; értékek, személyes valasztdsok és kontroll;
megélt valésdg; énkép; és a hatalommal val6 felruhdzds (empowerment).

A jollét teriiletei. A nemzetkozi szakirodalom a jéllét teriileteit a kovetkezd-
képpen hatdrozza meg (bér a teriiletek — mdshol dimenzidk — szdma viltozd, de
azok kozott jelen vannak): érzelmi jollét, személykozi kapcsolatok, anyagi jolét,
személyes fejlédés, testi jollét, 6nrendelkezés, a tdrsadalmi befogadds, valamint
a jogok vagyott édllapota. A szakirodalom azonban azt is megjegyzi, hogy nem
annyira az egyes teriiletek szima a fontos, hanem inkdbb annak felismerése és
elfogaddsa, hogy a személyes jollétnek tobb dimenzidja van, és egyéni dontés kér-
dése, hogy kinek mi fontos. A dimenziék szimdndl igy sokkal lényegesebb, hogy
azok osszességének le kell fednie az életmindség fogalmanak teljességét.

Személyes és személykizi viltozékonysdg. A viltozékonysdg itt azt jelenti,
hogy a személyes jollét egyes teriileteit egyének vagy kulturélisan elkiiloniild cso-
portok eltéréen tapasztalhatjdk meg. Azaz a személyes j6llét az egyén szdmdra
idében véltozé, és egyének kozott is vdltozd, és a ,jo mindségli élet” nagyon is
eltérd dolgokat jelenthet kiilonb6z8 emberek szdmdra.

Személyes kontextus. Az embereket abban a kontextusban lehet a legjobban
megérteni, amely kontextus szimukra legfontosabb: ahol élnek, ahol dolgoznak,
vagy ahol szérakoznak. Az élet egyes szintereire gy kell tekinteni, mint amik
megvéltoztathatok az egyén érdeklédésének, vilasztdsdnak vagy értékrendjének
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megfeleléen. Az egyik kozponti elv az, hogy emberek, helyek és a kornyezet mind
képesek az egyén jollétét befolydsolni és javitani. A gondolatmenetet megforditva
pedig az is igaz, hogy az egyén értékpreferencidi és érdeklédése abbdl az dltala
érzékelt személyes kornyezetbdl szdrmaznak, amelyben él.

Eletiit-perspektiva. Az életminSséggel kapcsolatban alapvetd elvérds a szolgl-
tatdsok és szakpolitikik kumulativ hatdsinak figyelembevétele az egyén élettitja
szempontjdbél. Igy példdul annak felismerése, hogy a fogyatékos gyerekek 4ltal
kapott alapfokd iskolai oktatds milyen hatdssal van késébbi lehetdségeikre, pél-
ddul kézépfokd tanulmdnyaikra, a munkavallaldsra vagy a kozosségi életvitelre.

Holisztikus megkozelités. A holisztikus szemlélet az életmindség esetében azt
jelenti, hogy az egyén életében biarmikor eléfordulhat, hogy egy adott életmi-
ndségi teriilet lényegesen befolydsolja az dsszes tobbi teriiletet. Ezért fontos az
egyes teriiletek kozotti kapesoléddsi pontok és hatdsok figyelembevétele, illetve
a teriiletek kozotti szinergidk erdsitése az egyén aktiv bevondsdval. A holisztikus
szemléletnek nemcsak az egyéni mérés és tervezés, de a szocidlpolitikai és szolgél-
tatdi tervezés és végrehajtds szintjén is meg kell jelennie.

Ertékek, személyes vdlasztdsok és kontroll. Az életmindség a személyes donté-
sekrdl is sz6l, és arrdl, hogy az egyén vilasztdsait, amikor csak lehet, tiszteletben
kell tartani — legyen szé a személyes érdeklédésr8l mindennapi tevékenységek,
lakékornyezet vagy tdrsasdg tekintetében. Az életmindség tehdt emancipatorikus,
és elfogadja a kiilonbozd értékrendeket. Az egyén mint igénybe vevd dontéseinek
elfogaddsa hatdssal van példdul az énképre, az onkifejezésre, a motivdciora, kont-
rollra, valamint a tdgabb értelemben vett egészségre is.

Megélt valdsdg. Az életmindség egyes teriileteinek egyéni érzékelésével kap-
csolatban nem az a kérdés, hogy az az érzékelés helytdllé-e, vagy sem. Azt kell
megérteni, hogy az egyén érzékelése egyurttal arrdl is szél, hogy szdmdra mi
a megélt valésdg az adott pillanatban. Ezek az egyéni érzékelések idben elég-
gé dllanddak tudnak lenni (legtdbbszor annak tlinnek), de véltozhatnak is, ha
példdul valamilyen kiilsé beavatkozds vagy valtozds torténik. Sét, torténetesen
akkor vdrhat6 az egyéni érzékelésben a legkomolyabb viltozds, ha a célzott be-
avatkozds vagy adott rehabilitdciés folyamatok eredményesek voltak.

Itt az is alapvetd a sziil8k, hdzastdrsak, szolgiltaték vagy segitdk véleményének
(javaslataik, dontéseik) figyelembevétele — ugyanakkor fontos annak felismerése,
hogy ezek dontden, [ényegiiket tekintve is kiilonbdzhetnek az érintett egyén sajét
véleményétdl. Ez a tobbféleség a megélt valdsdg érzékelésében sajitos kihivast je-
lent az életmindség mérése szempontjabdl, hiszen az értelmi fogyatékos emberek
jelentds része beszédében erdsen vagy teljesen akaddlyozott. A tobbféle nézépont
figyelembevétele ezért kiilonosen fontos az egyén életmindségének megértéséhez,
és sok esetben kozponti fontossdgt, hogy az egyén vilasztdsait kiilon is azonosi-
tani prébaljuk, példdul — beszédiikben akaddlyozott emberek esetében — az egyén
nonverbdlis kozléseinek figyelembevételével.

Enkép. Az életmindségre vonatkozé barmely programnak célja az, hogy erd-
sitse a pozitiv énképet, és olyan kornyezetet teremtsen, amelyben a fogyatékos
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személy dontéseket hozhat, és életének bizonyos teriileteit sajat maga irdnyithatja.
Mindezen valasztdsokat erésen befolydsolja az egyén értékrendje.

Hatalommal vald felrubdzds (empowerment). Az eddig felsorolt nyolc elmé-
leti elem azt feltételezi, hogy az egyénnek lehet8sége van sajdt érdekei és érdek-
16dése mentén donteni napi tevékenységeirdl, kornyezetérdl vagy az 6t érintd
beavatkozdsokrol (pl. szolgiltatds, terdpia), és mindezek felett irdnyitdst is gyako-
rol. Ez tulajdonképpen a hatalommal valé felruhdzds egy egyéni formdja, amely
lehetdvé teszi nemcsak azt, hogy szolgdltatdsokrol vagy az életét érintd kérdések-
r8l donthessen az illetd, de az egyén dontési lehetdségeit befolydsolé kornyezeti
tényez8ket is figyelembe veszi. Az életmindség tehdt emancipatorikus, elfogadja
az egyéni dontéseket és elismeri az egyéni értékrend jelentSségét. Ez azt is jelenti,
hogy az értelmi fogyatékos emberek életében sziikség lehet olyan tdmogatdsra
vagy szolgdltatdsra, amelyek célja a hatalommal valé felruhdzds. Ennek tartalma,
intenzitdsa, illetve idétartama eltérd lehet — viszont fontos, hogy figyelembe ve-
gye az érintett személy kivinsdgait, és térképezze f6l, hogy ki, mikor és milyen
koriilmények kozott avatkozhat be az egyén életét érinté f8bb kérdésekbe (pl. hol
és kivel él, milyen szolgdltatdsokat vesz igénybe stb.).

Az életmindség alapelvei

Az el6z8ekben bemutatott kilenc elem az életmindség koncepcidjinak torzsét je-
lentik, és egytttal — referenciapontként és ttmutatéként is szolglva — lehetévé
teszik, hogy az egyén szempontjdbél, kornyezetére is dsszpontositva hatdrozzuk
meg az életmindséget. Ugyanakkor a nemzetkdzi szakirodalomban tobb olyan
alapelv is megfogalmazddott, amelyek elésegitik az életmindség mérését és gya-
korlati alkalmazdsdt. Ezek koziil a legfontosabbak:

1. Az életmindség mérése és alkalmazdsa ugyanazokat a teriileteket és sze-
mélykozi kapcesolatokat fedi le az értelmi fogyatékossdggal élék esetében,
amelyek a nem fogyatékos emberek szimadra is fontosak.

2. Az életmindség akkor j6, ha az egyén sziikségletei és vagyai ki vannak
elégitve, és amikor lehet8sége van életének minél gazdagabb megélésére
a szdmdra fontos teriileteken.

3. Az életmindségnek vannak objektiven és szubjektiven megjelend elemei,
de elsdsorban azzal mérhetd, ahogyan az egyén érzékeli az életmindségét
befolydsolé tényezdket.

4. Az életmindség alapjdt az egyén sziikségletei, vdlasztdsai és dontési lehetd-
ségei adjdk.

5. Az életmindség mindig tobbdimenzids, és egyidejlileg befolydsoljak egyé-
ni és kornyezeti tényezdk, példdul intim személyes kapcsolatok, csalddi
élet, bardtsigok, munka, lakékornyezet, a lakdhelyiil szolgdléd telepiilés,
lakdstipus, oktatds, egészségi dllapot, életszinvonal és az egyén lakdhelyéiil
szolgdlé orszdg édltalanos dllapota.
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Az életmindség egyes elemei és alapelvei kihatnak arra, hogyan tekintiink
azokra, akik értelmi fogyatékossdggal élnek tdrsadalmunkban, és arra is, hogyan
viszonyulunk hozzdjuk. Ezen elemek és alapelvek hatdrozzdk meg azt is, hogy
hogyan mérjiik az életmindséget.

Az életmindség mérése

A tanulmédny mdsodik része az értelmi fogyatékos emberek életmindségének mé-
résével kapcsolatos nemzetkozi tudomdnyos konszenzust mutatja be. Az életmi-
n8ség mérése a jelen tanulmdnyban a mérés legaltalinosabban vett jelentésében
értelmezendd (nevezetesen tartalmaz objektiv és szubjektiv mutatdkat, kategori-
kus adatot, megfigyelést és leirdst). Ez a definicié nyilvdnvaléan hangsilyt helyez
nemcsak a kvantitativ, de a kvalitativ mdédszertan adta adatokra is. Habdr vannak
vélemények, amelyek szerint a kvalitativ adatok nem tekinthet8k mérésnek, de 4l-
laspontunk szerint a kvalitativ adatok is lefordithatok kvantitativ (még ha nem is
intervallum-szint(i) kiilonbségekre. Az alkalmazdsrél sz416 alfejezetben a felmérés
sz6 az életmindség fogalmdnak és mutatdinak gyakorlati felhaszndldsdt mutatja
be az életmindség javitdsdval kapcsolatban. A jelen rész célja, hogy dltaldnos Gt
mutatdst adjon az életmindség mérésére vonatkozdan. Ennek a kozponti eleme
az élet jobbitdsdra val6 torekvés, amely vezérld elvvé vélhat a teriileten dolgozdk
munkdjdhoz, 4m a jelen rész egyuttal gyakorlati elveket és szempontokat is ad az
életmindség méréséhez.

Az életmindség mérésének gyakorlata és etikai kérdései

Az életmindség mindenki szimdra egyardnt fontos, és ugyanazt kellene jelentenie
fogyatékos és nem fogyatékos emberek vonatkozdsiban. Ahhoz, hogy megtud-
juk, milyen minéségi életet él valaki, meg kell mérni. A tdrsadalom kirekesztett
csoportjai esetében — mint amilyen az értelmi fogyatékos emberek csoportja — az
ilyen felmérésekre nagyobb szitkség van. Az értelmi fogyatékos embereknek jo-
guk van ahhoz, hogy a mdsok szdmadra is elérhetd magas mindségi életet éljenck.
Annak érdekében, hogy az értelmi fogyatékos emberek életmindsége javulhasson,
fontos megvizsgélni, hogy az mely teriileteken nem megfeleld, és miként lehetsé-
ges — az érintettek szdmadra is elfogadhaté médon — helyzetiikén javitani.

Az életmindség mérése annak elismerése is, hogy a mindségi élet fontos az
emberek szdmdra, és ezért [ényeges a meglévd pozitiv elemek megtartdsa vagy fej-
lesztése, illetve az életmindséget rontd tényezdk kezelése. Az életmindség mérése
sosem jelentheti a rossz mindségt élet elfogaddsit vagy tdmogatdsdt.

A fogyatékos emberek életmindségének mérésénél az alapelv az, hogy min-
den ember, akdr fogyatékossiggal vagy anélkiil él, egyazon emberi tapasztalaton
osztozik, és hogy minden embernek meg kell kapnia a lehetdséget, hogy a lehetd
legjobb életet élje a sajt kdrnyezetében. Az életmindség vizsgilatakor felmeriild
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gyakorlati és etikai kérdésekben, valamint az adatok feldolgozdsdndl és kozzéeé-
telénél is ezt kell irdnymutaténak tartani.

Az életmindség mérése — dltalinos megkozelités

Az életmindség mérése a mindség két kozkeletli jelentésének egyedi keverékébol
tevédik Ossze: ez egyrészt az osszes emberre vonatkozé dltalinos életmindség-fo-
galom, mésrészt az egyes embereknek a sajdt életitkben és sajat kornyezetiikben
értelmezett életmindség. Az el6z dltaldban olyan megbizhatéan megfigyelhetd
és valamelyest egyetemesnek tekinthetd indikdtorok segitségével irhaté le, mint
példdul a tirsadalmi intézmények stabilitdsa, tdrsas kapcsolatok vagy bizonyos
életlehetdségek megléte. Ezzel szemben az egyéni szempontbdl értelmezett élet-
mindség mérésekor rendszerint az adott személy szdmdra kiemelten fontos té-
nyez8ket azonositjuk, majd ezeket dsszevetjitk az érintett egyén dltal érzékelt
elégedettséggel és boldogsdggal. Az életmindség mérésének e két megkozelitését
legtébbszor az ,,objektiv” és ,szubjektiv” vizsgdlatnak nevezziik. Mindkét megko-
zelités egyardnt elengedhetetlen az életmindség méréséhez.

Az eletmindség mérésének alapelvei

1. Az életmindség mérése arra keresi a vdlaszt, hogy az érintettek szdmdra
milyen mértékben adottak a tartalmas élet szimukra fontos lehetéségei.

2. Az életmindség mérése hozzdsegiti az embereket, hogy tartalmas és elége-
dettebb életet élhessenek.

3. Az életmindség mérése mindazon életteriileteket vizsgdlja, amelyek sziik-
ségesek egy teljesebb, térsadalmilag bedgyazottabb élethez.

4. Az életmindség mérése abban a kérnyezetben térténik, ahol az illetd él:
ahol lakik, ahol dolgozik, ahol szabadidejét tolti.

5. Az életmindség mérése egyardnt figyelembe veszi a kozos, emberi tapaszta-
latokat, és a személyes életélményeket.

Utmutaté az életmindség méréséhez
A fenti 6t alapelvhez egyenként tovabbi, konszenzusos javaslatok kapcsolhatdk.

1. Az életmindséggel azt mérjiik, hogy valaki szdmdra milyen mértékben
adottak azok a jelentdséggel bird életkiriilmények, amelyeket az egyén
fontosnak tart.

a) A méréshez haszndlt elméleti keret megalapozott és az élet egyes szinte-
reinek tdgabb szemponta értelmezésén alapul.
— Az elméleti keret dtfogé és multidiszciplindris.

b) A megkozelités elismeri, hogy az élettel kapcsolatos pozitiv tapasztala-
tok idében és kultdrak kozott is vdltoznak.
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¢) A méréshez haszndle értelmezési keret a pozitiv élettapasztalatok és
egyéni értékek azonositdsit célozza.

— Az érékelés médszertana megfeleld kategéridkat és terminoldgidt
nyujt annak leirdsdra, hogy az egyén milyen élettapasztalatainak tu-
lajdonit jelentéséget.

— A mérés képes vildgosan leirni az életmindséget, és vildgos termi-
nolégidt alkalmaz annak leirdsdra, hogy az egyén miként értékeli
életének bizonyos tapasztalatait.

d) Az életmindség kvantitativ mérése az adatokat egy skdldn helyezi el,

a ,legjobb” és ,legrosszabb” kozotti fokozatok mentén.

— A mérés vildgosan értelmezhetd kategéridkat haszndl, és az alkalma-
zott kifejezések egyértelmien kothetdk (elnevezésitkben vagy foko-
zatjellegiikben) a legjobb-legrosszabb kontinuumhoz.

— A mérési skéla egyik végpontjdban a ,legrosszabb”, a mésik végpont-
jiban a ,legjobb” szerepel.

2. Az életmindség mérése lehetdvé teszik, hogy emberek elérhessenek egy szd-
mukra jelentéssel bird, elégedettebb életet.
a) A mérés olyan teriiletekre osszpontosit, amelyek az egyén szdmdra fej-
18dési potencidllal birnak. Példdul:

— Leirja, hogy az alapvet§ sziikségletek milyen mértékben vannak ki-
elégitve.

— Bemutatja, hol dll az egyén tdrsas kapcsolatok és anyagi feltételek
terén.

— Leirja az egyén szdmdra elérhetd, illetve az 4ltala igénybe vett dontési
és egyéb lehetdségeket.

— Bemutatja, hogy az egyén kornyezete milyen mértékben segiti el az
egyén fejlédését.

b) A mérésnek vildgos és gyakorlati célja van, amely az egyén jobb életmi-
ndségének elérését teszi lehetdvé.

— A mérés célja valamilyen gyakorlati végeredmény, példdul jobb ti-
mogatdsi méd, szolgéltatds vagy szakpolitikai fejlesztés.

— Segit azonositani olyan sziikségleteket, amelyek nincsenek kielégit-
ve, illetve segit a megoldds megtaldldsiban.

— Segit azonositani azokat az életteriileteket, amelyek az egyén szimi-
ra j6 mindséglick — és segit ezen teriiletek j6 minéségét fenntartani,
megorizni.

— A mérés bézis- és kimeneti adatokat is szolgéltat, amelyek segitenek
értékelni a kapott terdpids beavatkozds vagy szolgdltatds életmind-
ségre gyakorolt hatdsit.

— A mérés médszertana és tartalma az adott szakmateriilethez (pl. ok-
tatds, szocidlis szolgdltatds, lakhatds, foglalkoztatds) igazodik.
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¢) A mérésnél alkalmazott fogalmi keretben vannak negativ, semleges és
pozitiv fokozatok, igy lehetdvé teszi, hogy elmozdulds torténjen a po-
zitlv irdnydba.
— A mérési eszkdzben van negativ, semleges és pozitiv fokozat is.
— A mérési médszertan haszndl negativ, semleges és pozitiv fokozatok
leirdsdra alkalmas terminoldgidt, illetve kategéridkat is.
d) A mérési eredmények értelmezése az életti-megkozelités keretében tor-
ténik.
— Az ériékelés sordn figyelembe veszi az érintettek életkori jellemzdit.
— Az eredmények értelmezése hozzdjirul az egyes életszakaszok kozot-
ti zokkendmentes dtmenet tdmogatdsdhoz.

3. Az életmindség mérése azt mutatja meg, hogy az egyes életteriiletek milyen
mértékben jirulnak hozzd egy teljesebb, tdrsadalmilag bedgyazottabb
élethez.

a) A mérés az életmindségi teriiletek széles korét lefedi, amely dltaldnosan
elfogadott a teljes és tirsadalmilag bedgyazott élet leirdsdra.

— A hasznilt életmindségi teriiletek széles korben validéltak.

— Az életmindségi teriiletek az érintettek szimdra relevdnsak.

— A teriiletek az életmindség elméleti konstrukcidjinak egy jelentds,
de jol koriilhatdrolhaté részée lefedik.

— A f&bb életmindségi teriiletek azonosak fogyatékos és nem fogyaté-
kos emberek esetében. Bizonyos teriiletek (pl. szocidlis szolgdltats-
sok) azonban valtozhatnak a célcsoport specidlis igényeivel 6sszefiig-
gésben (pl. pszichoszocidlis fogyatékossiggal, sulyos és halmozott
fogyatékossdggal él6 személyek stb.).

b) A kvantitativ mérés olyan {8 indikdtorokat haszndl, amelyek képesek
leirni a teljes és tdrsadalmilag bedgyazott élet egyes teriileteit.

— Egyetértés van abban, hogy a f6 indikdtorok az adott életmindségi

teriiletet érvényesen irjik le.

A f8bb indikdtorok az egyes egyének kozott vltozhatnak életkoruk-

nak megfelel8en.

— A f8bb indikdtorok az egyes egyének kozott valtozhatnak kulturélis

kiilonbségeiknek megfeleléen.

A f&bb indikdtorok az egyes egyének kozott véltozhatnak sajdtos td-

mogatdsi igényeiknek megfeleléen.

¢) A kvalitativ eszkozoket az egyes életmindségi teriiletek sajdtos aspektu-

sainak feltdrdsdra és leirdsdra alkalmazunk.

4. Az életmindség mérése abban a kornyezetben torténik, ahol az illetd él:
ahol lakik, ahol dolgozik, ahol szabadidejér tolti.

a) Helyettes (proxy) vilaszadén keresztiil torténd (azaz a fogyatékos sze-

mélyt nem kozvetlen vélaszadéként bevond) életmindség-mérés nem
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adhat érvényes adatot arrél, hogy az érintett személy — szubjektiven —

milyennek itéli sajdt életmindségét.

— Az olyan személyek életmindségének mérésére, akik nem képesek
maguk kommunikélni sajit véleményiiket, olyan mérési mddszere-
ket kell alkalmazni, amelyek a célcsoport szimdra leginkdbb megfe-
lel8 (pl. strukturdlt vagy résztvevé meghgyelés).

— Az a mérés, amikor nem a fogyatékos személy, hanem valaki mds,
a nevében eljdré egyén nézépontjabdl tudunk meg adatot az érintett
személy életmindségérdl, fontos forrds lehet, példdul ha az illetd va-
lamilyen okndl fogva nem tud sajit maga valaszolni. Mindazondltal,
az ilyen adatot mindig vildgosan jel6lni kell mint mds személy pers-
pektivdjabdl megfogalmazott informdciét.

) A mérés mindig ,,6koldgiai” megkozelitést haszndl, azaz az egyént min-
dig a sajdt — tdrsas vagy fizikai — kornyezetével valé interakciéban ldtja.
— Az eredmények értelmezése mindig az adott egyén személyes kontex-

tusdbdl indul ki, figyelembe veszi kornyezeté.

5. Az életmindség mérése mind a kozos, emberi tapasztalatok, mind az egye-
di, személyes életélmények figyelembe veszi.

a) Egyardnt alkalmaz objektiv és szubjektiv (az egyén dltal észlelt) méré-
seket.

— Haszndlhaté csak kvantitativ, csak kvalitativ, vagy vegyesen: kvanti-
tativ és kvalitativ mérési mddszer.

— Az objektiv elemek mérése olyan kvantitativ eszkdzokkel torténhet,
amelyek alkalmasak a megfigyeléssel gyjtott adatok gyakorisdgi-
nak és szdmossdgdnak a bemutatdsdra. A szubjektiv/észlelési elemek
vizsgélatdra az élet egyes teriileteivel valé elégedettség fokozatait
vagy mds szubjektiv mutatdkat, elbeszéléseket alkalmazunk.

— A szubjektiv mérésnek vannak kognitiv és affektiv elemei is.

b) A mérés lehetévé teszi, hogy a fébb indikdtorokat és teriileteket az
egyéni és csoportos értékek és a nekik tulajdonitott fontossdg alapjin
sulyozzuk. Ha ez mégsem lehetséges, az életmindség mérését az egyén
dltal az egyes teriileteknek tulajdonitott jelentéség illetve érték tiikré-
ben kell értelmezni.

¢) A mérésnek lehetévé kell tenni az egyéni vagy csoportos kulturdlis ér-
tékek szerinti stlyozdst.

d) A legtobb esetben az egyes életmindségi teriiletek mérésekor kapott
értékek vagy leirdsok hasznosabbak és tartalmasabbak, mint az egyes
teriiletek eredményeinek osszesitésével eldéllitotrt dsszevont mutatok.
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Az életmindség fogalmdnak gyakorlati alkalmazdsa

Altaldban elmondhaté, hogy az életminéség fogalménak alkalmazésa képes meg-
véltoztatni az értelmi fogyatékos emberekkel kapcsolatos gondolkoddsunkat és
azt, hogy mit tartunk lehetségesnek veliik kapcsolatban — példdul hogyan se-
githetjiik el6 jobb életmindségiiket, vagy hogyan csokkenthetjiik tirsadalmi el-
szigeteltségiiket. Annak érdekében, hogy az életmindség fogalmanak gyakorlati
alkalmazdsa valéban az érintettek helyzetének javitdsdt szolgélja, ot alapelvet kell
szem el6tt tartani:

1. Az életmindség-fogalom gyakorlati alkalmazdsdnak elsédleges célja, hogy
az értelmi fogyatékos ember(ek) jobb mindségii életet élhessenek.

2. Az életmindség-koncepci6 alkalmazdsakor az egyén kulturdlis és nemzeti/
etnikai hdtterét figyelembe kell venni.

3. Az életmindségre Osszpontosité programoknak és szolgéltatdsoknak az
egylittmiikodést kell 8sztondzni a pozitiv viltozds elémozditdsa érdekében
egyéni, helyi/kozosségi, program- vagy szakpolitikai szinten.

4. A gyakorlati alkalmazdsnak azt kell céloznia, hogy néjon az érintett egyén
személyes kontrollja, és vilasztasi lehetSségei béviiljenek életének f8bb te-
rilletein (mindennapi tevékenységek, kornyezet, szolgéltatdsok).

5. Az életmindség mérésébdl szdrmazé adatoknak kozponti szerepet kell kap-
niuk az egyénre vonatkozé informdcidk kozott, kiilonds tekintettel a jo
mindségli élettel Gsszefliggd tényez8k azonositdsdra, illetve a rendelkezésre
4ll6 forrdsok/tdmogatdsok hatékonysdgianak megdllapitdsdra.

A tdrsadalmi rendszerek és viltozdsuk

Mint a fenti 6t alapelvbdl is ldtszik, a tdrsadalmi rendszernek viltoznia kell az
életmindség-mérés alkalmazdsa nyomdn. Amint azt az 1. dbra is szemlélteti, a f6bb
tarsadalmi rendszerelemekkel kapcsolatos véltozdsokat az életmindség-teriiletek
mentén és a tdrsadalom négy kiilonboz6 szintjén kell elinditani: egyének; progra-
mok szintje; helyi kiozosségek szintje; és orszdgos szint.

Az egyéni szinten emberek vannak, akik jobb mindségii életre vigynak. Er-
telmi fogyatékos emberek mdr magukéva teteék az életmindség koncepcidjénak
alkalmazdsit, példdul az onérvényesitd mozgalmak céljai kdzott szerepel a tdrsa-
dalmi befogadds és az egyenld esélyli hozzaférés kovetelése, vagy az, hogy értelmi
fogyatékos emberek is hozhassanak dontéseket, vélaszthassanak az 8ket érintd
kérdésekben. Szakmai téren az elmult id6szakban nagyobb hangstlyt kapnak
az egyénre szabott szolgéltatdsok, amelyeket a tobbségi kornyezetben igyekeznek
biztositani, de ugyanide tartozik az értelmi fogyatékos emberek fokozottabb be-
vondsa a szolgéltatdsok tervezésébe és nyujtdsdba, a (timogatott) dontéshozatal
vagy a részvételi kutatds formdinak erésodése.
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1. 4bra: Az életmindség alkalmazdsdnak a modellje

Tarsadalmi rendszer

Egyének Proaramok Kozdsségek Orszég

Erzelmi jollét

Térsas kpcsolatok

Anyagi/targyi jolét

Személyes fejlédés

Eletmin6ség-teriileek

Fizikai jollét

Onrendelkezés

Tarsadalmi befogada
arsadalmi befogadas Technikak és folyamatok

vagy
Jogok bizonyiték

A programszinten szdmos olyan eszkdz van, amely az életmindség javuldsit
célozhatja. Ezen eszkdzoket azutdn lehet azonositani, ha megfeleld informécival
rendelkeziink az egyes életmindség teriiletekrdl és arrél, hogy ezek miként fligge-
nek dssze egymadssal. Az egyes teriiletekhez kapcsoléddan a kovetkezd intézkedé-
sek szolgdlhatjik az életmindség javitdsit:

e Erzelmi jollét: biztonsdg, stabil és kiszdmithaté kérnyezet, pozitiv visszacsa-
tolds megléte.

e Tirsas kapcsolatok: személykozi viszonyok, vonzalmak, intimitds, bardtsigok,
interakci6

e Anyagi/targyi jolét: tulajdonjogok, személyes tirgyak, munkavéllalds.

o Személyes fejlédés: oktatds és képzés, célzott tevékenységek, segitd technold-
gia megléte.

e Fizikai jollét: egészségmeglrzés és egészségligyi elldtds, mozgds, erénlét, meg-
feleld tdpldlkozds.

e Onrendelkezés: személyes valasztisok, személyes kontroll, déntéshozatal,
egyén sajdt céljai.

e Térsadalmi befogadds: természetes tdmogatdi hilézat, befogadé kornyezet,
részvétel megléte.

* Jogok: magdnszféra, tulajdonjog, méltdnyos eljirds, korldtozdsoktSl mentes
kornyezet.

A kozdsségi szinten az életmindség javitdsdt szolgdlé programoknak elsésor-
ban a kérnyezeti tényez8k befolydsoldsdt kell célozni. A sikeres programok alap-
elvként fogadjdk el azt, hogy a j6 életmindség az egyén preferencidi és igényei,
mdsrészrdl az erre vdlaszold kornyezeti tényez8k kélcsonhatdsdn malik; tovabba
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azt is, hogy anndl jobb az életmindség, minél kisebb a tdvolsdg az egyén igényei
és kornyezetének ezekre adott vélaszai kozott. Fontos megérteni, hogy mindig
lehetséges annak értékelése, hogy milyen az adott egyén és kdrnyezete kozotti
kapcsolat. Minél nagyobb az egyén elvdrdsai/igényei és kornyezete valaszai kozott
a tdvolsdg, anndl magasabb az egyén tdimogatdsi igénye. Az életmindéség kornyeze-
ti megkozelitésében fontos elem, hogy a kornyezetet igyeksziink az egyén igénye-
inek megfelel6en dtalakitani, példdul felhaszndlébardttd tenni, és csokkenteni az
igények és az arra adott vélaszok kozotti hidtust. Konkrée példdk lehetnek ebben
az esetben: lehetéség a bevondddsra (pl. ételkészités); az udvarra/kertbe egyszer(i
kijutds biztositdsa; a 1épcsSk, csapok vagy kilincsek dtalakitdsa (pl. kapaszkoddk,
csuszdsmentes feliiletek és biztonsdgi tiveg beépitésével); kényelmi dtalakitdsok
(pl. tdjékozbddst megkonnyitd piktogramok vagy szinek); mind az otthoni, mind
a kozosségi terek akaddlymentesitése; érzékelésre hat6 4ralakitds (egyedi butorok,
ablakok); segédeszkozok (szdmitdgépek, informdcids és kommunikdcids segitd
technoldgia, technoldgiailag adaptalt kdrnyezet); valasztdsi lehet8ségek (vildgitds,
fatés, magdnszféra, személyes tér).

Az életmindséget javité programok orszdgos vagy nemzeti szintjén elsésorban
nemzetkozi egyezmények és szerzédések dllnak rendelkezésiinkre. Ezek koziil
néhdny: az ENSZ Nyilatkozata ,,a Szellemi Fogyatékossiggal él6 Személyek Jo-
gairél™ (1971); az ENSZ Nyilatkozata a Fogyatékos Személyek Jogairdl (1975);
a Polgdri és Politikai Jogok Nemzetkdzi Egyezségokmdnya (1976). Az Egyez-
ségokmdny nyomdn 1982-ben elindult a Fogyatékos Emberek Vildgprogramja,
aminek keretében nyilatkozatok, irdnyelvek és szakpolitikai javaslatok sziilettek
a prevenci6, megelézés és esélyegyenldség terén, a fogyatékos emberek tdrsadal-
mi befogaddsit célozva. Az 1980-as évek mdsodik felétd]l a nemzetkdzi kozos-
ség egyre inkdbb eldtérbe helyezte a fogyatékos emberekkel kapcsolatos emberi
jogi kérdéseket, és a fogyatékos emberek mint dllampolgdrok kezdtek emlitddni.
Ennek eredményeképpen 1993-ban az ENSZ elfogadta a Fogyatékos Emberek
Esélyegyenldségérdl Szolé Altalinos Szabdlyokat (Standard Rules). Az ebben fel-
sorolt 22 szabdly koziil nyolc olyan ,fejlesztd” standard, amelyek érintik a nem-
zetkozi (technikai és gazdasdgi) egytittmiikodéseket, az informdciét és kutatdst,
a szakpolitikai tervezést és végrehajtdst, a munkavallaldst, a munkaerd képzését,
a monitoringot és az értékelést. Kiilonos jelentSséggel bir, hogy ebben a jogi do-
kumentumban a 14 an. ,kimenet” szabdly kapcsolédik a fentiekben bemutatott
nyolc életmindség-teriilethez.

Az eddigiek az életmindség javitdsihoz sziikséges tényezSket targyaltdk: az
életmindség {8 teriileteit, az ennek méréséhez szitkséges alapelveket és gyakor-
lati javaslatokat, és hogy ezek gyakorlati alkalmazdsihoz milyen lépések tehet8k
egyéni, helyi, program- vagy orszdgos szinteken. Azonban bdrmilyen tervezés

5> Declaration on the Rights of Mentally Retarded Persons. A tanulmdny irdsakor még nem létezett
az azéta fontos alapelvként tekintett, 2007-ben Magyarorszdg 4ltal is ratifikdle ENSZ-egyezmény
a fogyatékos személyek jogairdl. (z ford.)
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vagy mérés hatdstalan marad, és nem eredményez lényegi vdltozdst két elenged-
hetetlen dolog megléte nélkiil: egyrészt a tdrsadalmi viltozdsok elinditdséhoz
egylittmtkodésekre van szitkség, mdsrészt az elindult vdltozdsokat bemutatd té-
nyekre. A tovdbbiakban e két alapvetd [épésrdl lesz sz4.

Alapvetd lépések

A tdrsadalom négy, az el8z8ekben (v6. 1. dbra) ismertetett szintjét két horizontdlis
tevékenység szeli dt: tdrsadalmi szintli egylittmikodés a véltozdsok érdekében és
a véltozdsok dokumentildsa.

A tdrsadalmi szintii egyiittmiikédés a valtozdsok elinditdsaért akkor lehet si-
keres, ha egyardnt célozza az életmindség-koncepcié elveinek, alkalmazdsdnak
elé6z8ekben targyalt elemeit és mindazon tdrsadalmi szintereket, amelyekben em-
berek élnek. Az életmindség alkalmazdsinak az 1. dbrdban szemléltetett modellje
az egylittmikodés két £8 komponensét tartalmazza: (2) a végrehajtds mikéntje és
folyamata; (4) tények és adatok. A végrehajtdsnak tartalmdban és folyamatdban
is az Osszes életmindség-teriiletet le kell fednie, és a tirsadalomnak mind a négy
emlitett szintjére hatnia kell. A végrehajtds tartalmilag jelenthet kiilonb6z6 prog-
ramokat, beavatkozdsokat, az érintettek érdekeinek védelmét és a mar meglévd
akaddlyozé tényez8k lebontdsat. A tényeknek és adatoknak arrdl kell informdciét
szolgdltatni, hogy a végrehajtds tartalmi és folyamatelemei milyen mértékben vol-
tak hatdssal egyének életmindségének viltozdsdra, javuldsdra, illetve a tdrsadalmi
szintre. Az informdciénak szimos formdja lehet, példdul egyéni értékelés (elége-
dettségmérés), funkciondlis felmérésbdl szdrmazé adatok (pl. adaptiv viselkedés
szintje és készségek), és szocidlis indikatorok (gazdasdgi statusz, egészségre és biz-
tonsdgra vonatkozé mutatdk, varhaté élettartam, végzettségi szint).

Az 1. dbrdban ismertetett modellnek hdrom eleme kiilondsen fontos ezen
alapvetd 1épések tekintetében. Egyrészrdl a nyolc életmindségi teriiletre vonat-
koz6é médszerek és technikdk, és a négy tdrsadalmi szint Gtmutatdst adnak ah-
hoz, hogy mit kell tenni az érintettek életmin@sége javitdsa érdekében. Ennek
megfelelden egy szolgdltaté példdul felteheti a kovetkezd kérdést az érzelmi jol-
léttel kapcsolatban: ,Mit tehetek én annak érdekében, hogy az érintett személy
sziikségletei ki legyenek elégitve, hogy elegendd valasztdsi lehetdsége legyen, és
hogy felszdmoljuk az életmindség javuldsit akaddlyozd tényezdket?” Mdsrészrdl
az életmindség-koncepci6 f6bb elemei értékelési kategoridkként haszndlhatdk an-
nak ellendrzésére, hogy a médszerek és technikdk valéban 6sszhangban vannak-e
a {6 elméleti elemekkel: holisztikus szemlélettel operdlnak; figyelembe veszik az
életut-perspektivit; dontési lehetdséget, ill. személyes kontrollt biztositanak és ké-
pessé tesznek, illetve hatalommal ruhdznak fel; figyelembe veszik az egyéni érték-
rendet és az emberek sokféleségét. A modell tehdt ttmutatéként szolgalhat mind
szakpolitikai fejlesztésekhez, mind szolgdltatdsok tervezéséhez. Ezen a ponton
érkeziink el az életmindség alkalmazdsi modelljének harmadik, kulcsfontossigu
eleméhez: lehetévé teszi, hogy kozos fogalomrendszerben gondolkodjon a részt
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vevd aktorok mindegyike, legyen sz6 jogalkotdsrdl, szakpolitikai és programter-
vezésrél, vagy akdr értékelésrol.

A teljes népesség szintjén egy adott tdrsadalmi csoportra vonatkozé mutatdk
osszevethetdk a teljes népességre érvényes mutatdkkal és eloszldsokkal, és ez meg-
mutatja, hogy az adott csoport helyzete tér el a tobbségtdl, vagyis informdciéval
szolgdl a tirsadalmi egyenl6tlenségekrdl. Ennek megfelelen, ha az értelmi fo-
gyatékos emberek munkaerdpiaci részvételének alacsony ardnydt és szegénységi
mutat6ik kiugréan magas ardnyait nézziik, akkor a beavatkozdsnak azt érdemes
céloznia, hogy névelje szdimukra a lehetdséget a fizetett dlldsokban valé elhe-
lyezkedésre, els8sorban a minimdlbér feletti dlldsokra koncentrdlva. Ugyanigy
az értelmi fogyatékos embereknek a teljes népességhez képest sokkal kevesebb
korosztalyos bardti kapcsolatuk van, ami kezelhet olyan programok és forrasok
bevondsdval, amelyek hosszd tdva bardti kapcsolatok megteremtésére adhatnak
nekik lehetéséget.

A misodik alapvetd [épés a megvalésuld véltozdsokrol sz616 megbizhaté ada-
tok gytjtése és kozzététele — ezen informdcidknak mind az egyén életében beko-
vetkezett véltozdsokra, mind a véltozdsok érdekében tett tdrsadalmi egytittmi-
kodésekre kell vonatkoznia. A tanulmdny mdsodik részében ismertetett életmi-
ndség-mérés mind az egyéni mutatdk, mint a tdrsadalmi hatds mérésére alkalmas
lehet. A mutat6k vonatkozhatnak egyéni éreékelés (elégedettség mérése), funkci-
ondlis felmérésre (pl. adaptiv viselkedés), életvitelre vagy tdrsadalmi szerepekre
vonatkozé (pl. testmozgds, tirsadalmi bedgyazottsdg), illetve tdrsadalmi mérd-
szamokra (pl. iskolai végzettség, egészségligyi, gazdasdgi és tdrsadalmi helyzet).

Szakpolitika és fogyatékossdgiigyi reformok

Hatdrozott meggydz8désiink, hogy az életmindséggel kapcsolatos koncepcionilis
munka mdr kilépett az elméleti keretekbdl, és kezd lényegi véltozdsokat elindita-
ni szakpolitikai és egyéb fogyatékos emberekre vonatokozé reformokon keresztiil
— e reformokban dGtmutatéként és eszkozként is alkalmazva az életmindséget.
A jov8ben a véltozdsok érinthetik az érdekvédelem, a szakemberek, a szolgéltatd-
sok haszndléi, a kozalkalmazottak, a pedagdgusok és terapeutdk, projektmunka-
tarsak és szakpolitikusok, kutatdk és programértékel6k munkdjéc is. Az aldbbiak-
ban azt térgyaljuk, hogy kik szdmdra mit hozhatnak ezek a valtozdsok.

Szolgdltatdsok haszndldi és az érdekvédelem: ez az a csoport, amely a leg-
inkdbb hivatott megfogalmazni azt, milyennek kell lenniiik szolgiltatdsoknak,
vagy példdul hogy mik azok a lépések, amelyek javithatjik az érintettek életmi-
ndségét. A valtozdsok f8 célja itt az lehet, hogy fogyatékos emberek sajdt magukba
vetett hite néjon, hogy elhiggyék, 6k maguk képesek véltoztatni dolgokon, hogy
er8sodjon onrendelkezésiik, és hogy képessé vdljanak arra, hogy maguk hatdroz-
zik meg, milyen célokat akarnak elérni, illetve azokat el is érjék, példdul onérvé-
nyesité/érdekvédelmi munkdval.
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Pedagdgusok és terapeutdk kulesszerepldi lehetnek annak, hogy megvéltozzon
az éreelmi fogyatékos emberekrdl alkotott képiink. A személykdzpontd tervezés,
az egyéni fejlesztés (annak fokuszdban a készségfejlesztés és az 6nrendelkezd élet-
re felkészités), felhaszndlébardt nyelvezet, segité technolégidk és alternativ kom-
munikdcié haszndlata mind az § irdnyitdsukkal vdlhat a valtozdsok eszkdzévé.

Projekt- és programmunkatdrsak szerepe a tdrsadalmi és programszint( vélto-
zdsokban elengedhetetlen. Munkdjuknak el§ kell segiteni, hogy a szolgdltatdsok
jobb mindséglick legyenek: megbizhatd, igényekre vélaszt add, empatikus, dtfo-
g6 és megfeleld szolgdltatdsok miikddjenek értelmi fogyatékos emberek szdmdra.
Ugyancsak 6k lehetnek, akik programszinten segitik az életmindség javitdsit,
egylttmikodést kezdeményeznek szereplék kozote, és értékelik a szolgdltatdso-
kat az életmindség egyéni, személyes kimenetei és az adott szervezet eredményes-
sége és a szolgdltatds hatékonysiga szempontjdbol.

A szakpolitikusoknak el kell fogadniuk, hogy kivétel nélkiil minden ember
j6 mindségli életre vdgyik. Feladatuk, hogy meghallgassik a szolgiltatdsok hasz-
ndléinak és érdekvéddiknek véleményét, és hogy az életmindség-koncepcié f6bb
alapelvei mentén véltoztassanak szakpolitikdkon, kutatdsfinanszirozdson, hogy
ezeken keresztiil késziilhessenek kulturdlisan érzékeny életmindség-mérések, és
hogy a kapott adatokbdl megvalésulhassanak életmindséget javit programok,
amelyeket az életmindség-modellnek megfelelden értékelnek is.

Kutatdk és programértékeldk hatékonyan tudjék tovdbb épiteni az életmind-
ség-koncepciéval kapcsolatos elméleti és gyakorlati tuddst. Itt a valtozdsoknak
arra kell koncentrdlni, hogy megteremtsék a ,felfedezé tudomdny” alapjait, el6-
segitsék a holisztikus megkozelitésen alapulé méddszerek alkalmazdsit az élet-
mindség kutatdsban, a részvételi akcidkutatds beépiilését valamennyi kutatdsi és
éreékelési tevékenységbe, valamint kultdrakézi kutatdsokat az életmindség kon-
cepcidjinak univerzdlis és kulttraspecifikus jellemzdinek feltdrdsdra.

Osszefoglalds

Zirdsul fontos leszogezni, hogy az életmindség értelmezése az értelmi fogyatékos-
sdgok terén kordntsem lezdrt, ma is t6bb vita kiséri mind koncepciondlis, mérési
és gyakorlati aspektusait. Azonban ezen tdl is vannak komoly kérdések, amelyek
ezen vitdk kontextusit adjak. Egyrészt rendszeresen felmeriil a gazdasdgi, kol
ségvetési érv és az, mennyi pénz fordithaté fogyatékos emberekre egy tdrsadalom-
ban; mdsrészt a fogyatékos embereket érintéen komoly reformok torténnek, és
er8sodik az értelmi fogyatékos emberek 6nérvényesité mozgalma is; végiil felme-
riilhet, hogy melyek azok a mutatdk, amelyek alapjin eldonthetd, hogy értelmi
fogyatékos emberek életmindsége javult-e, vagy sem.

A tdgabb kontextus e hdrom eleme (gazdasdgi racionalitds, fogyatékossdgiigyi
reformok és 6nérvényesités, valamint a bizonyité ereji mutaték kérdése) nemcsak
az életmindség mérését és alkalmazdsit fogjdk a jovében befolydsolni, de arra is
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emlékeztetnek minket, hogy kell8 évatossdggal jarjunk el az életmindség-koncep-
cié gyakorlati haszndlatakor.

Az elmalt évtizedekben hatalmas elérelépés tortént az értelmi fogyatékos em-
berekkel kapcsolatos életmindség-koncepcié fejlédésében. Ma mér sokkal tobbet
tudunk arrél, hogy a koncepci6 elemei milyen komoly hatdssal vannak az érintet-
tek életére. Az életmindség-koncepcié mdra mar nemcsak egy egyénre értelmez-
hetd, de komolyan befolydsolta a szolgéltatdi szektort — koncepciéérzékenyitést,
kozos fogalomkészletet és tdrsadalmi rendszerszemléletet kindl. A koncepcié egy-
szerre képes egy mindenki szdmdra érthetd kozos nyelvet megteremteni, és elérni,
hogy az érintettek szempontjibdl ldssuk a dolgokat; széles korben haszndlhaté
referenciakeretet ad ahhoz, hogy az értelmi fogyatékos emberek életmindsége va-
l6ban véltozzon.

E tanulmény szerzdi egyetértenek abban, hogy a jovében a kovetkezd [épése-
ket kell megtenni:

1. az életmindség-koncepcién alapulé szakpolitikai fejlesztéseket kell kezde-

ményezni;

2. olyan tdrsadalmi valtozdsokat kell elinditani, amely figyelembe veszi az

életmindség-mérés és alkalmazds elveit;

3. azértelmi fogyatékos embereknek nyujtott szolgédltatdsoknak el kell kezde-

ni az életmindség-koncepcié alapjén mikodni;

4. aszocidlpolitika, a tdrsadalmi programok, projektek, és a mindennapi élet

teriileteire irdnyuld értékelés és monitoring sordn is az életminéség-kon-
cepci6 alapelvei mentén kell dolgozni.
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