A Budapest Szakpolitikai Elemz6 Intézet szakmai ajanlata

a VP/2013/013/0057 azonositészamu ,,New dimension in social protection towards community
based living” cim( projekthez kapcsolédé tarsadalomtudomanyi kutatas elvégzése targydban, az FSZK
altal kiirt ajanlattételi felhivasra

1. A kutatas mdédszertana

A kutatds célja a fogyatékossdggal' él6 emberek szdmadra lakhatdsi szolgaltatast is biztositd
intézmények és csaladok/ 6nallé haztartasok szocialis szolgéltatasainak felmérése a koltségek és
hozamok tekintetében. A kutatds eredményei hozzajarulnak a bentlakdsos szocialis intézmények
kivaltdsdhoz kapcsoléddan a szocidlis szolgaltatdsok megujitdsdra vonatkozé szakmapolitikai
javaslatok elkészitéséhez.

A kutatds eredményeit a kiirdsnak megfelel6en, két tanulmanyban foglaljuk 6ssze. Az els6 tanulmany
a lakhatasi alternativak (nagyintézmény, kdzosségi, csalad) és az ezekhez kapcsolddod szolgaltatasok
életmindségre kifejtett hatdsat és ezek miikodtetési koltségét vizsgdlja az allami koltségvetés
szempontjabdél. A masodik tanulmdany a hazai és nemzetkdzi szakpolitikai eszkdztarat is attekintve, a
fogyatékossaggal él6 emberek és csalddjaik szemszogébdl vizsgalja meg, hogy szamukra milyen
koltségekkel és el6nyokkel jar a lakhatds nagyintézményi, kozosségi, illetve csalddon belili
megoldasa, figyelembe véve az egyéb relevans szolgdltatasokat és pénzbeli ellatasokat (pl. apolasi dij,
stb.) is, és hogyan valtozndnak az érintettek dontései a szakpolitika atalakitasaval.

A kutatas elsé lépéseként 0sszefoglaljuk a relevans hazai és nemzetkozi szakirodalmat, és attekintjik
az elérhet6 adminisztrativ adatokat. Ebben az els6é szakaszban az adminisztrativ adatok alapjan
megdllapitjuk, hogy a kitagoldsban érintett nagylétszdmu intézmények mennyiben tekinthet6k
atlagosnak, azaz, ezek vizsgalatdnak eredményei kiterjeszthet6k lesznek-e a tobb nagylétszamu
intézményre is.

A kutatds masodik Iépésében Osszegydijtjiik a

ciml palyazati program nyertes pdlydzdira vonatkozd
adatokat, és felvessziik a kapcsolatot az intézmények vezetSivel. Az adatok és a személyes
tdjékozddas alapjan kivalasztjuk azokat az intézményeket, ahol rendelkezésre allnak a tovabbi
kutatdshoz szlikséges adatok, igy kilondsen a kitagoldst megel6z6 kivalasztasi folyamat
dokumentdcidja és a kitagolasban résztvevd illetve nem résztvevé lakok sziikségleteit leird alapveté
adatok.

A kovetkez6 |épés az adatfelvétel el6készitése. Az adatfelvételt a TIOP-3.4.1.A-11/1 palyazat
keretében elinditott kitagoldsi folyamatok résztvevéi kérében, illetve a melléjik valasztott kontroll
csoportok mintajan készitjiik el. Ez lehetGséget ad arra, hogy viszonylag pontosan mérni tudjuk a
lakhatasi megoldas és a kapcsolddd szolgaltatasok hatasat, mivel a kitagolds a kdzelmultban tortént
(vagy még folyamatban van), és igy viszonylag kénnyen talalhatunk alkalmas kontroll csoportot. Az
adatfelvétel személyes kérdezéssel torténik, a demografiai jellemzék mellett az életminGséget és a
foglalkoztatasi helyzetet vizsgalja. Az életmindség és a foglalkoztatasi helyzet felmérésére a
célcsoport adottsagaihoz és a kutatasi kérdéshez igazitott méréeszkdzoket dolgozunk ki, ezt a 3.
pontban vazoljuk. A minta és a kontroll csoport kivalasztasa az intézmények altal korabban rogzitett
adminisztrativ adatok alapjan térténne, ennek médjat a 4. pontban ismertetjlik.

! |deértve az értelmi fogyatékossaggal é16, az autista és a halmozottan fogyatékos, illetve a pszicho-szocialis
fogyatékossaggal él6 embereket.
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A negyedik 1épés maga az adatfelvétel, amely 1200 fére terjed ki; az elemzésben hasznalt végleges
minta ennél 10-15 szdzalékkal kevesebb is lehet, valaszmegtagadds, vagy az interji mas okbdl
torténd meghilsuldsa miatt. Az életmindség interjukat tapasztalt kérdez6biztosok végzik, akiket
felkészitiink a fogyatékossaggal él6 emberekkel valé kommunikacido esetleges nehézségeinek
megoldasara. Ez ugyan koltségesebb, de megbizhatébb eredményekhez vezethet, mint a gondozdi
tapasztalattal rendelkez6 kérdez6k megbizasa, akik a kommunikacidéban gyakorlottabbak, ugyanakkor
éppen tapasztaltsdgukbdl addddan inkdbb el6fordulhat, hogy a kérdezett6l kapott vdlaszokat
tudatosan vagy tudat alatt, sajat megitélésikon atszlirve rogzitik, ami torzitand az adatfelvétel
eredményeit.

Az érintettek és csalddjuk megkérdezését kiegészitendd, az Ujonnan létrehozott intézményekben, és
a kitagolast végzé (illetve azt tervezd) intézményekben is készitiink néhdny interjut, amelyben
feltérképezzik a kitagolds folyamatat és azokat az esetleges helyi tényez6ket, amelyek az érintettek
életmindségének valtozdsat a lakhatasi formatol fuggetlenlil befolydsolhattdk. Ezekben az
interjukban kiegészit6 informacidkat gydjtiink az egyes lakhatasi formak koltségeirdl is, kiegészitendd
az adminisztrativ forrdsokbdl, illetve korabbi kutatdsokbdl és lakossagi adatfelvételekbdl mar
rendelkezésre all6 adatokat.

A lakhatasi forma és a kapcsolddé szolgdltatasok hatasat ugy mérjik, hogy osszevetjik a kontroll
(nagyintézményben é16) és a kezelt (az alternativ lakhatasi formakban él6) csoport életminGségét
illetve foglalkoztatasi helyzetét. A kontroll csoportra azért van sziikség, mert az eltéré lakhatasi
formakban é16 emberek nem véletlenszerlien, hanem egyéni adottsagaik és bizonyos mértékben
egyéni értékvalasztasuk alapjan kerlilnek az adott lakhatasi formaba, és ezek a tulajdonsagok és
preferencidk az életminGségiiket is meghatarozzak. Az egyes lakhatdsi formdakban él6k életminbsége
ezért nem csak a lakhatasi formdak kiilonbségétsl, hanem az egyének eltérd jellemz6itél is flgg.
Amennyiben a kezelt és a kontroll csoport 0Osszetétele kelléen hasonlé egymashoz, az
Osszehasonlitast egyszer(l atlagok (példaul az életmin6ség mérGszamanak, vagy a foglalkoztatottak
aranydnak) osszevetésével is elvégezhetjik. Ha szignifikdns kilonbség van a kezelt és a kontroll
csoport kozott példaul az iskoldzottsdg, vagy az egészségi allapot tekintetében, akkor ezeket a
kiilonbségeket tobbvaltozds regresszids szamitasok (szlikség esetén Un propensity score matching
madszerrel kiegészitve) segitségével kiszlrjik. A kontroll csoport kivalasztasaban természetesen
toreksziink arra, hogy ezek a kulonbségek minimalisak legyenek, azaz a kontroll tagjai minél
hasonlébbak legyenek a kezelt csoport tagjaihoz, mivel ekkor jutunk csak elfogadhaté pontossagu
hatas-becsléshez.

A szakpolitikai ellatorendszerben (ellatdsok, szolgdltatasok, ezek mértéke, minGsége és jogosultsagi
feltételei) rejl6 OsztonzGket az elldtdsok részletes dokumentdlasaval, és kozgazdasagi illetve
szocioldgiai (a viselkedési normara érzelmi és pszichés szlikségletekre is kiterjedS) megkozelitésben is
megvizsgdljuk. Az ellatérendszer hatékony miikodéséhez a lakhatdsi és mas szolgaltatasokat nyujté
intézmények megfelel§ Osztonzésére is sziikség van, igy a vizsgalatunk erre is kiterjed majd.
Attekintjik a meglévé hazai szakirodalmat illetve a relevans nemzetkézi j6 gyakorlatokat és ezekkel
Osszevetve teszlink ajanldsokat a jelenlegi magyar rendszer hatékonysaganak javitasara.
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A kutatas lépéseinek id6zitése

1. tdbldzat F6 lépések litemezése

10

Nyitd megbeszélés a megrendeldvel, kutatasi terv véglegesitése

Interju a kivalasztott nagyintézményekben, intézményi
dokumentdcid feldolgozdasa

Egyéni adminisztrativ adatok bekérése mintavételhez

Egyéni admin. adatok digitalizalas, tisztitds, mintavétel

MérGeszkoz kivalasztasa, tesztelése, kérdezdk felkészitése

Kérdbivezés

Intézményi koltségadatok gyUjtése és elemzése

KérdGives adatok digitalizalasa, tisztitdsa

Elemzés, jelentés elkészitése

Jelentés szakmai vitdja, disszeminacid

A Megbizé egyluttmikodésével megszerzendd adatok:

A mintdba kerllt nagyintézmények lakdinak tulajdonsdgai a kitagolds el6tt: iskolazottsag,
nem, életkor, fogyatékossag, egészségi allapot, midta él intézményben, midta él az adott
intézményben, dolgozott-e valaha, ha igen mikor és mit, csaladi dllapot, gondnoksag, csaladi
hattér (legaldbb: kapcsolat-tartas csaladtagokkal, hol laknak), 6nallé életvitelhez sziikséges
készségek szintje, motivacid, jévedelem

Informacié a kitagolds soran alkalmazott kivalasztasi szempontokrél és megvaldsitasrol
Ugyanezen nagyintézményektSl a vardlistan szereplé személyek listaja és rdluk a fenti
informacidkbdl minimalisan az életkor, iskoldzottsag, nem, fogyatékossag, egészségi allapot,
0nallo életvitelhez sziikséges készségek szintje, gondnoksag

Nagyintézmény mikodési kiadasai részletesen

Kitagolas koltségei részletesen

K6zosségi szolgaltatasok koltségei részletesen

Kockazatok és kezelésiik

A fenti kutatdsi terv megvaldsitdsa soran az alabbi kockazatok merilhetnek fel:

nem készilt vagy nem dokumentalt a kitagolasba potencidlisan bekeril6k bévebb listaja, és a
kivalasztas szempontjai er6sen szubjektivek voltak. Ez nehezen kezelhet6, de remélhetéleg
nem minden intézményre jellemz8. A minta valamelyes atcsoportositasaval csékkentheté az
ebbdl eredé torzitas.

nincsenek kell6en részletes informacidk az érintettek kitagolds el6tti tulajdonsagairdl, vagy
vannak (ahol részletes sziikségletfelmérésre keriilt sor), de csak papiron, nem digitalis
formaban. Ez digitalizaldssal kezelhetd, id6ben és koltségben tobb raforditast igényel.

nincs kell6en részletes informacio a vardlistan szerepl6krél. Ez nagyobb mintaval kezelhet6.
nem zarult még le mindenhol a kitagolds, nincs elegendd szamu érintett. Ez a minta
valamelyes atcsoportositasaval kezelhetd (azaz onnan vesziink nagyobb mintat, ahol mar
lezarult a folyamat)

az intézmények nem, vagy a vartnal is lassabban adjak at az adatokat. A Megbizé segithet az
intézményvezet6k meggy6zésében.
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2. Tdblazat A 2012-es kitagoldsi pdlydzat f6 adatai és a javasolt mintanagysdg

Vizsgalati | Kezelés tipus Darab | Résztvevd (f6) | Minta (f6)

csoport*

K 500-600

T1 Csalad 150 150-170

T2 Lakds 19 97 97

T3 Lakdotthon (atlag 11 f6s) 37 408 230-250

T4 Lakécentrum (atlag 25 f6s) 6 145 100-110
Osszesen 1000-1200

Forras: Megvaldsithatdsagi tanulmanyok.
A vizsgalati csoportok magyarazata:

K: Idedlisan a kontroll csoport olyan személyekbdl all, akik a kitagolas kezdetén nagyintézményben
éltek, részt vehettek volna a kitagolasban, de nem keriiltek be a programba és még ma is az
intézményben laknak. ldedlisan: az elGzetes listdn szerepeltek, de random okbdl nem keriiltek
mégsem be.

T1 csaldddal élSk: olyan személyek, és csalddjuk, akik a kitagoldsban érintett nagyintézmény
vardlistdjan szerepelnek és egyéni tulajdonsdgaik tekintetében hasonlitanak a kitagolasban
résztvevékhoz

T2 lakdsba keriil6k
T3 lakéotthonba keriil6k
T4 lakécentrumba kertil6k

A hatasbecslés azon alapul, hogy a kontroll és a T1-T5 csoportokbdl megfigyelheté egyéni és
intézményi tulajdonsagaikban azonos egyének kimeneteit (életmin6ség és foglalkoztatas) hasonlitjuk
Ossze.

3. Mintakivalasztas az adatfelvételhez

A padlyazat hat nyertese nagy létszdmu bentlakdsos intézeti fér6helyek kivaltasara, és tdmogatott
lakhatdsi szolgéltatasok létesitésére kapott tdmogatast. A nyertesek? elsésorban lakdotthonokat,
masodsorban lakdcentrumokat és joval kisebb ardanyban lakdsokat terveztek létesiteni, dsszesen
mintegy 700 féréhely kivaltasara (lasd 1. tablazat). A hat palyadzé intézmény kozil négy vett részt
el6zetes felkészitésben és itt késziltek el az elGre tervezett sziikségletfelmérések (Bugarszki et al
2013).

2 Bélapatfalvai Id8sek, Fogyatékosok Otthona és Mddszertani Intézete; a Somogy Megyei Szeretet Szocidlis
Otthon Pszichiatriai Részlege (Berzence), a Kalocsa Varos Onkormaényzata Ertelmi Fogyatékosok Otthona; a Mérki
Apolé-gondozé Otthon és Fogyatékos Személyek Otthona; a Szentesi Aranysziget Pszichiatriai Otthon és a Szent
Lukdcs Gorog Katolikus Szeretetszolgalat Apolo-Gondozé Otthona.
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3. tdbldzat Nyertes pdlydzatok jellemzéi

Megval.  Sziikséglet-

Lakds  Lakéotthon Lakdcentrum , .
tanulmany = felmérés

Ingatlanok 3 10 1

Bélapatfalva
Lakok 15 110 23 Van Van
Ingatlanok 3 6 1

Berzence
Lakok 18 72 30 Van Van
Ingatlanok 2 3 1

Kalocsa
Lakok 6 30 24 Van n.a.
Ingatlanok 1 6 1

Mérk
Lakok 5 72 25 Van n.a.
Ingatlanok 6 8 1

Szakoly
Lakok 36 76 18 Van Van
Ingatlanok 4 4 1

Szentes
Lakok 17 48 25 Van Van

Forras: Bugarszki et al 2013. és Szakoly 2012

Amennyiben a kutatds elsé szakaszaban nem sikeril Kalocsa és Mérk esetében pdtolni a hidnyzo
informdcidkat, akkor az adatfelvételhez csak a masik négy telepiilésen tudunk mintat venni.

A minta kivalasztasakor arra toreksziink, hogy a mintdba keril6 egyének és csaladok jol
reprezentdljdk a kozelmultban zajlé kitagoldsi folyamatokban érintett népességet. A minta tehat nem
a nagylétszamu intézményben él6k, vagy a teljes célcsoport, hanem a kitagoldsban érintettek
Osszetételét fogja tiikrozni. Ezt az indokolja, hogy a kutatds kifejezetten a kilonb6z6 lakhatasi
megoldasok életmin&ségre vonatkozod hatasat vizsgalja, ezt a hatdst pedig akkor tudjuk megmeérni, ha
ki tudjuk szlrni annak hatasat, hogy az egyes lakhatasi formakba nem véletlenszer(ien, hanem a
csalad, az egyén, és az intézményrendszer adottsagai, viszonyai és dontései alapjan keriilnek az
emberek, és ezek az életmin6séget is befolydsolhatjdk. Emiatt nem lehet kozvetlenil
Osszehasonlitani példaul azoknak az életmindségét, akik mindig is csalddban éltek, azokéval, akik
nagylétszamu intézménybdl keriltek lakéotthonba. A szelekcidt érzelmi kot6dések, egyéni
értékvalasztdsok, és mas korilmények is befolyasoljdk, amiknek az utélagos mérés és kiszlirése nem
lehetséges.? Ezt a problémat Ugy oldjuk meg, hogy a kontroll csoportba a résztvevékhodz hasonldan
szelektdlt és megfigyelhet tulajdonsagaikat tekintve is hasonlé embereket valasztunk ki.

1. Abra A lakhatasi formdkba keriilést meghatarozé f6bb szelekcids folyamatok

szelekcid 1. szelekcid 2. 1 ., | szelekcid 3. onalldbb
. c nagylétszamu L.
csalad vardlista .gy, X lakhat3si
intézmeny
forma

Ez a megoldas biztositja, hogy az eredményeink a lehetd6 legpontosabban mérjék a kilénb6z6
lakhatdsi formak (és szolgaltatasok) hatasanak kiilonbségeit. Mivel a jelenlegi kitagolasi folyamatok

3 Az erBsen Osszetartd, szeretetteljes és elfogadd légkord csalddokbdl példaul ritkdbban kerilnek
nagyintézménybe a fogyatékos csaladtagok, és az életmin&ségiik is magasabb.
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célcsoportja viszonylag heterogén (ld 2. tablazat), varhatéan a mérések alapjan az egyéni
tulajdonsagok alapjan képzett alcsoportokban is ki tudjuk majd szamitani az atlagos hatdsokat, ami
lehet6séget ad a jovSben tervezett kitagoldsok varhatd hozamanak el6rejelzésére is.

4. Tabldzat A kitagoldsi folyamatban érintettek néhdny jellemzGje négy intézményben

Atlagos Lefeljebb alt.isk. Sulyos értelmi Pszichiatriai
életkor (év) végzettség (%) fogyatékossag (%)  betegség (%)
Bélapatfalva 49 38.5 27 n.a.
Berzence 56 80.5 2 93
Szentes 58 56.5 n.a. 100
Szakoly 40 n.a. 0 0

Forras: Az intézmények megvaldsithatdsagi tanulmanyai.

A mintavétel minden esetben random mddon torténik, a kezelt csoportok esetében lakéegység
szinten (lakas, lakéotthon, intézmény). A kontroll csoport olyan nagyintézményben élSk kozil
valasztjuk ki, ahol a kitagolds még nem kezd6dott el, de mar elnyerték hozza a tdmogatast, vagy a
kovetkez6 korben terveznek erre pdlyazni. A csalddban él6k esetében intézményenként legalabb 50
f6t valasztunk ki a vardlistarél. Ha nincs megfelelé szamu alkalmas csalad a vardlistan, a régidban
mUkod6 mas, hasonld nagyintézmény vardlistajarol, vagy egy kozeli nagyvdarosban mikodé
érdekvédelmi szervezet segitségével egészitjik ki a mintat. A kezelt csoportok esetében a minta
legaldbb 50%-os kezeléstipusonként és nagyintézményenként, és 0Osszesen minimum 90 f6
kezeléstipusonként. Ez a mintavételi nagysag jé kompromisszumnak tlinik abban a tekintetben, hogy
a végsé minta elemszama kell6en nagy ahhoz, hogy viszonylag heterogén Osszetételli csoportok
esetében is mérhet6 lesz a hatds, és kell6en kicsi ahhoz, hogy a projekt id6 és pénz-keretein belll
megvaldsithato legyen.

3. A kutatasi célok mérésére vonatkozo eszk6zok
3.1. Eletminéség

A kutatasban az életmin&ség mérSeszkoz/mérbeszkozok kivalasztasanal az alabbi szempontokat
vesszik figyelembe:

Az életminGség tobb dimenzidbdl all 6ssze. A kivalasztandd méréeszkoznek/mérbeszkozoknek ezek
kozul minél tobb dimenzidt le kell fednie. Schalock (1996) alapjan az életminGség nyolc dimenzidjat
kiilonboztetjik meg:

o Erzelmijol-lét;

e Tdarsas kapcsolatok;

o Anyagi jolét;

o Személyes fejl6dés, 6nmegvaldsitas;
e  Fizikai jol-1ét, egészség;

o Onrendelkezés;

e Tarsadalmi befogadas és részvétel,
e Jogok.

Az életminbség szubjektiv és objektiv szempontbdl is vizsgdlandd. A szubjektiv elégedettség
6nmagdban nem nyujt teljes képet az életminGségrél; az objektiv életkdrilményeket is figyelembe
kell venni. Cummins (2000) szerint a szubjektiv életmin6ség — elégedettség — érzése
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“homeosztatikus” mddon szabdlyozott és egy adott személy esetében nagyjabdl allandd. Negativ
illetve pozitiv események atmeneti id6szakokra kimozdithatjdk egyensulyi allapotabdl, de egy id6
utan visszatér az eredeti szint kozelébe. Ez kiilondsen fontos az intézetben él6 emberek
életmindségének vizsgdlata szempontjabdl, mivel a tapasztalatok szerint a szubjektiv és objektiv
mutaték alapjan mért életmin6éség kozott nincs szoros Osszefliggés. Az utdbbi id6ben az egyéni
preferencidk is egyre nagyobb szerepet kapnak a szubjektiv életminGség mérésében (pl. Netten et al.,
2012).

Az életmindség mérésének maddszertani nehézségei az értelmi fogyatékos népességben. A
szakirodalombdl jol ismertek a kilénb6z6 interju- és kérdGives moddszerek alkalmazdsanak
nehézségei az értelmi fogyatékos népességben (lasd pl. Heal and Sigelman 1996). Hagyomanyosan,
ez a célcsoport nem jelent meg kdzvetlen résztvevéként az életmindség kutatdsokban: a szubjektiv
életmindség vagy egyaltalan nem, vagy “proxy” valaszaddkon (az érintettet fogyatékos személy
helyett/nevében vdélaszold) keresztiul kerilt felmérésre. Ez szdmos érvényességi, mordlis és
madszertani problémat is felvet (pl. ki lehet proxy valaszadd, a kiilonb6z6 proxy valaszaddk kozotti
eltérések stb.). Az utdbbi id6ben egyre inkdbb elfogadott és elterjedt az értelmi fogyatékos
személyek kdzvetlen valaszaddoként torténé bevondsa olyan adaptalt, konnyen értheté mérdeszkozok
alkalmazasaval, amelyek figyelembe veszik az értelmi akadalyozottsaghdl adddo korlatokat (ezekrdl
részletesebben lasd Finlay & Lyons 2001, 2002; Hartley & MaclLean 2006; Heal & Sigelman 1995,
1996). Mindazondltal, fontos kiemelni, hogy az értelmi fogyatékos népesség egy része — a
kozépsulyos és sulyos értelmi fogyatékos emberek tobbsége — még adaptalt méréeszkdzokkel sem
vonhatd be kozvetleniil az adatgydjtésbe. Esetiikben megfelel6 koriltekintéssel kivalasztott proxy
mérdeszkozokre illetve egyéb adatgy(ijtési moddszerekre, példaul strukturdlt, vagy résztvevd
megfigyelésre, is szlikség van (Schalock 1996, 2002).

Tudomasunk szerint nem all rendelkezésre Magyarszagon kifejlesztett és kifejezetten a magyar
viszonyokra adaptalt életmin&ség mérGeszkdz, amelyet a kutatasban felhasznalhatnank (a WHOQOL-
DIS kifejlesztésében magyar szakemberek is részt vettek, lasd errél Kullmann et al. 2008). Tekintettel
a kutatas aranylag szik id6kereteire, a projektben meglévé életmindség mérGeszkoz adaptaldsat
javasoljuk. A mérGeszkoz kivalasztasaba bevonjuk a Megbizét és a tanacsadd csoportokat. Fontos
szempont, hogy a kivalasztott mérdeszkdz egyszerlien hasznalhatd legyen, és kell6en érzékenyen
mérjen a magyar viszonyok kozott is.

ElGzetesen harom életmin&ség mérbeszkoz felhasznalhatdsaganak vizsgalatat javasoljuk:

1) WHOQOL-DIS kérdéiv (Kullmann et al. 2008; Power & Green 2010) amelynek létezik magyar
nyelvd véltozata és a mérGeszkoz tesztelését magyarorszagi mintan is elvégezték.

2) A Kenti Egyetemen kifejlesztett Adult Social Care Outcomes Toolkit (ASCOT) amelyet jelenleg
a szocidlis szolgaltatdsokat hasznalok éves felmérésében (Adult Social Care Survey)
haszndlnak Anglidban (Netten et al. 2010).* A kérdSiv a szocidlis szolgaltatasok
igénybevételéhez kapcsolddd nyolc teriiletet fed le: lakhatdsi korilmények, taplalkozas, napi
tevékenységek, személyes higiénia és megjelenés, biztonsag, tarsadalmi részvétel és tarsas
kapcsolatok, onrendelkezés és valasztasi lehet6ségek, méltdsdag. A mérGeszkoz tdbb
formaban, tobbek kozott proxy, konnyen érthetd és strukturalt megfigyeléshez késziilt
valtozatban is elérhet6 és egyarant alkalmas kis- és nagylétszamu intézményekben torténd
adatgydjtésre.

3) A Genti Egyetem kutatdi altal kifejlesztett Personal Outcomes Scale (POS) (Claes et al. 2010),
amelynek nemzetkozi kiprébalasa folyamatban van.

4 Az ASCOT-rdl tovabbi informacid itt taldlhatd: http://www.pssru.ac.uk/ascot/
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3.2. Foglalkoztatas

A munkapiaci statusz tobbféleképpen is hathat az életmindségre: a munkajovedelem forrast biztosit
mas vagy tobb fogyasztdsra (ideértve a szabadidds, kulturdlis kiaddsokat is), a munkahely Uj
lehetdségeket nyit a tarsas kapcsolati haldé bdvitésére, meger@sitésére, és a tarsadalmi befogadas
megtapasztalasara, maga a munkavégzés pedig hozzajarulhat az Onbizalom novekedéséhez, és
lehetdséget teremthet a személyes fejl6désre és dnmegvaldsitasra. Kutatdsi eredmények szerint a
megfelel6 koérilmények kozott végzett munka az egészségi allapotot is javithatja (a szakirodalom
Osszefoglalasat lasd példaul Waddell és Burton 2006).

A munkapiaci kimeneteket a nemzetkozi gyakorlatban hasznalatos ,labour force survey” kérdGiv
(Eurostat) kisebb mddositasaval, személyes interji soran mérjik. A kérdGiv szerkesztésekor
felhasznaljuk a Nagy (2011) adatfelvételében alkalmazott kérdGivet, illetve Scharle (2011)
tapasztalatait az alternativ munkaerGpiaci rehabilitacios szolgaltatok tgyfeleinek korében végzett
felmérésben.

3.3. Koltségek

Az egyes lakhatasi formak és szolgdltatasok koltségeit az intézmények adminisztrativ adatainak,
illetve a csalddok esetében korabbi lakossagi adatfelvételek segitségével mérjik fel, amit szlikség
esetén interjukkal és imputdlassal egészitiink ki. A koltségek kozott figyelembe vesszik a
munkavallalas lehetGségébdl kizart személyek (vagy gondozd csalddtagok) esetében az elmaradt
jovedelmeket is (Bord6s et al 2014 alapjan). A csalddok esetében a gyermeknevelési koltségek
meghatarozasara vonatkozo, viszonylag széles szakirodalom alapjan hatdroljuk el a haztartas egyéb
koltségeit a fogyatékkal él6 személyek lakhatasanak és ellatdasanak koltségétél, figyelembe véve az
erre vonatkozd specifikus irodalom eddigi eredményeit is (pl. Bass 2008, Lewis és Johnson 2005). Ha
az el6zetes felmérés arra utal, hogy a kitagolasban résztvevé intézmények nem reprezentdljak
kelléen a tobbi nagylétszdmu intézményt, akkor a koltségek felmérését még 1-2 tovabbi
intézményben is elvégezziik.
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5. Az érintett fogyatékos személyek bevondsa a kutatas tervezése és megvaldsitasa soran

Az érintettek bevondsara két tandcsado csoport Iétrehozasat javasoljuk: az egyik csoport értelmi
fogyatékos/autista személyekbdl, a masik tanacsado csoport felngtt értelmi fogyatékos csaladtagot
gondozd személyekbdl allna.

A tandcsadé csoportok az alabbi feladatokban jutndnak elsésorban konzultativ szerephez:

- A mérGeszkozok, kilonos tekintettel az életminGség mérésére hasznalt eszk6zok kivdlasztdsa;

- A mérGeszkozok magyar nyelvi valtozatanak elkészitése, véleményezése;

- A mérGeszkozok kiprobalasa;

- Azintézményi interjuk kérdéseinek 6sszeallitasa és véglegesitése;

- Akutatas keretében készil6 tajékoztatd anyagok, jelentések dsszeallitdsa és elkészitése
hozzaférhet6 formaban.

A tandcsadd csoportok 3-4 f6bél allndnak és a veliik vald egyeztetésre 6t alkalommal kertiilne sor
(Budapesten, akadalymentes helyszinen, alkalmanként 1-1,5 éra) a kévetkez6 témakban:

1. Bemutatkozas, életmindség szempontjai és mérése. (A mérdeszkoz kivalasztasat
megeléz6en).

2. A mérbeszkdz véleményezése, kiprébalasa.
A tajékoztatd anyagok elkészitése/véleményezése (pl. a mintaban szerepld személyeknek
kiildott tajékoztatd stb.).

4. Tajékoztatd az eredményekrél, az eredményeket hozzaférhet6 formdban bemutatd anyagok
tartalmanak és formatumanak megbeszélése.

5. Az elkészilt anyagok véleményezése.

Az 1-3. taldlkozéra a kutatds kezdetén, viszonylag kozeli id6pontokban keriilne sor. A 4-5. taldlkozéra
pedig a kutatas végén. Az értelmi fogyatékos emberekbdl all6 tandcsadd csoporttal sziikség lehet egy
hatodik taldlkozdra is abban az esetben, ha a 3. és 4. taldlkozé kozott tul sok id6 telne el. A
csaladtagok esetében valdszinlileg 6sszevonhato lehet a 2. és 3. taldlkozo.

Az érintettek bevonasahoz terveink szerint az EFOESZ segitségét fogjuk kérni (illetve a naluk m(ikodé
Oonérdek-érvényesitd vagy kommunikacios csoportokét). A résztvevéknek koltségtéritést (kisérének
is), illetve munkajuk elismeréseként napidijat vagy ajandékutalvanyt biztositunk.

6. A kutatasi eredmények akadalymentes valtozatanak kozzététele

A kutatasi eredményekbdl a tanacsadd testiilet véleménye alapjan emeljlik ki az érintettek szdmadra
legfontosabb lzeneteket (amelyek varhatéan valamelyest eltérnek majd a szakpolitika, illetve a
tudomanyos kozélet szamara fontos (zenetektél), amelybdl rovid 0Osszefoglalét, illetve
akaddlymentes valtozatokat készitlink. Az akadalymentes verzidk elkészitésében és megfeleldségik
ellenérzésében is kozrem(ikodik a két tanacsado csoport.

- A f6bb Gzenetek rovid (2-3 oldalas) 6sszefoglaldja (érdekvédelmi szervezetek szamara)
- A rovid 0sszefoglald konnyen érthetd valtozata

- A rovid Osszefoglald vakbarat véltozat

- A f6bb Gzenetek kénnyen érthet6 6sszefoglalasa 3-5 perces videdban.
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