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Absztrakt

Vizsgalatunkban az Egészségligyi Vilagszervezet roviditett, egészséggel Osszefliggd éEletminSséget mérd
eszkozének (WHOQOL-BREF) értelmi fogyatékos személyek részére adaptilt és bovitett valtozatdnak
pszichometriai jellemzéit teszteltik.

A vizsgilatban 166 értelmi fogyatékos személy (78 férfi és 88 n&) vett részt, atlagéletkoruk 28 év (IQR: 14)
volt. Az adatgytjtés kérdSives interji formdban zajlott, amelynek sorin a WHOQOL-BREF roviditett
életmindséget mérd kérdSivére épiilve, egy fogyatékos személyek és gondozoik szimdra bévitett domén
alkalmazhatésagat is mértiikk. Ezen tilmenden vizsgdltuk a szociodemogrifiai helyzetet, illetve a
fogyatékossag mértékének onértékelését is.

Az értelmi fogyatékos személyek korében — az irodalmi adatokhoz hasonléan — jellemz& volt a pozitiv
valaszok dominancidja, a kozepesnél jobb atlagértékek. A belsé konzisztencia értéke mind a hazai, mind a
nemzetkozi vizsgalatban alacsonynak bizonyult. A kérdSiv differenciilé képessége kiemelten az életkor, a
nem, a jovedelem, a szubjektiv egészségi és fogyatékossagi allapot, valamint a fogyatékossignak az egyén
életére gyakorolt hatisa vonatkozasiaban érvényesult.

A DIS-QOL kérd6iv az értelmi fogyatékos személyek életmindségének felmérésére korlitozottan alkalmas,
elénye ugyanakkor, hogy képes a kulonbozd fogyatékos/beteg csoportok 0Osszehasonlitisira és az

egészséggel Osszefliggl €életmindségiik valtozdsanak kovetésére.

Kulcsszavak: értelmi fogyatékos személyek, életmindség, mérSeljards

Bevezetés

Az életminGség (Quality of Life, QoL) fogalmat szakmai és hétkdznapi életiink sorin egyre
gyakrabban hasznaljuk, s a kilonboz6 tudomanytertleteken szamos definicidja ismert.
Az EVSZ (Egészségligyi Vilagszervezet, WHO) a funkcioképesség, fogyatékossag és
egészség nemzetkozi osztilyozasanak szempontjai mar elkilonitik a fizikai integritast,
tevékenységet ¢&s részvételt, s az egyén szlkebb-tigabb kornyezetének szerepét,
felelGsségét is kiemelik. (EVSZ, 2004) Az EVSZ életmindség-koncepcidja az egyén
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életben elfoglalt helyzetének észleletén alapul, melyet szimos tényezS befolyasol
(példaul: kultira, értékrendszer, célok, mintik, elvardsok.) (KULLMANN-HARANGOZO,
1999) Az életminGség tehat multifaktoridlis fogalom, amely integridlja a szomatikus
allapotot és mikodSképességet, a pszichés dllapotot és a lelki-szellemi jollétet, valamint
a szocialis mikodést a szakmai, a tarsas €s a csaladi szféridban. A bio-pszicho-szociilis
modell alkalmazasakor a beteg/fogyatékos személyek életminGségének meghatirozasa
esetén az objektiv mutatok mellett az életmindség szubjektiv dimenzidit is figyelembe
veszik, igy az egyén 6nbecsiilése el6térbe keriilt. (NOVAK és mtsai 2006)

Az altalanos életmindség koncepciotdl elktlonilt fogalomként ismert az egészséggel
Osszefliggd életmindség (Health Related Quality of Life, HRQoL), melynek mérése
eleinte szamos modszertani bizonytalansigot vetetett fel, mara azonban mar
megbizhatéan felmérhetdként tartjdk szimon. (NOVAK és mtsai 2006)

Az életminGséget mérd kérdbiveket altalaban harom csoportra bontjak: a generikus
kérd6ivek (példaul: WHOQOL-100, MOS SF-36) (THE WHOQOL GROUP 1998;
TROZNAI-KULLMANN 2006; WAREN 1992; PAULIK és mtsai 2007) segitségével az
egészséggel Osszefliggd ¢letmindség jellemzSk altalinossigban mérhetSk, mig a
specifikus kérdGivek egy konkrét betegségben szenvedd/fogyatékos személyekbdl allo
csoport vizsgalatira kifejlesztett eszkozok (WHOQOL-OLD). (TROZNAI-KULLMANN
2007) A modularis kérdGivek a fent emlitett két kérdGiv tipus elényeit igyekeznek els-
térbe helyezni: az 6sszehasonlithatosig kedvéért a generikus elemeket is alkalmazzik,
de vegyitik azt a kilonboz6 betegségekre/fogyatékossagra vonatkozé modulokkal
(példaul: KDQOL-SFTM) (BAROTFI és mtsai. 2000)

Az értelmi fogyatékos személyek életminGség mérése szamos kérdést vet fel: az
onbevallds, a szubjektivitas lehetSségei és korlitai is elStérbe kertilnek az eszkoz-
fejlesztés-mérés soran. VERDUGO ¢és munkatdrsainak kutatisa négy alapvetd tételt
hatarozott meg az értelmi fogyatékos személyek életmindség mérése kapcsan:

1. Az életminGség mérése magaban foglalja azt a fokot, hogy kik rendelkeznek és

képesek kifejezni az élettapasztalataikat.

2. Az életmindség mérése olyan doméneket fejez ki, melyek a teljes és kolcsonos-
ségen alapulo élethez jarulnak hozza.

3. Az életminGség mérése figyelembe veszi a fizikai, szocidlis és kulturilis kor-
nyezetnek azokat a kontextusait, melyek fontosak az emberek szimara.

4. Az életminGség mérése magaban foglal olyan mért tapasztalatokat, melyek rele-
vansak az emberiség szamara és azokat is, melyek az egyén szamara jelentGsek.
(VERDUGO et al. 2005)

Az életmindség mérése szamos lehetdséget rejt magaban, elsGsorban visszajelzést ad a
szolgaltatasok mindségérdl, ill. tajékoztat az életkorilményeket meghatirozé predik-
torokrol. Az ¢életmindség javitisa minGségbiztositasi és etikai kérdéseket is feltételez.
(VERDUGO et al. 2005) A fogyatékos személyek életmindségének mérésére szolgilo
nemzetkozi vizsgilatokban modszertani kulonbozdségeket is fellelhetink - ezért is
fontos a meghatarozott protokoll szerint zajlé vizsgalati mikoédés (SCHALOCK 2008) -,
igy az eredmények sem feltétlentl mutatnak egy irdnyba, szamos ellentmondas lathato
a kilonbozd kutatdsi eredmények kozott. Az Gjabb vizsgalatok szerint a fogyatékos
személyek esetében altalaban alacsonyabb egészséggel Osszefliiggd életmindség
tapasztalhaté (PATRICK et al. 2000; DRUM et al. 2008; HORNER-JOHNSON 2010), mais,
korabbi kutatdsok szerint azonban magasabb pontot érnek el az életmindség skalakon,
mint egészséges tarsaik. (ALBRECHT-DEVLIEGER 1999).
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Az Eurdpai Uni6 és a WHO tamogatisaval zajlé nemzetkozi, 18 centrumot magiba
foglalo vizsgalat a testi/fizikai és intellektualis fogyatékos! személyek életmindségének
és ellatasinak mérésére szolgalod eljaras kidolgozasat tlzte ki célul. A mérGeljardas a
WHOQOL nemzetkozi munkacsoportja altal kordbban kidolgozott eszkozre
(WHOQOL-BREF) alapozva egy specifikus kérdGivet (WHOQOL-DIS) fejlesztett ki,
melynek pilotavizsgalati adatait, a kidolgozds moddszertani kérdéseit egy elGzetes
tanulmanyban kozoltik. (KULLMANN és mtsai. 2008) Jelen vizsgalat célja az értelmi
fogyatékos személyek korében végzett terepvizsgilati eredmények alapjin a WHOQOL-
DIS pszichometriai jellemz&inek bemutatasa.

Modszerek
Adatgytijtés, vizsgalati minta

A nemzetkozi vizsgilat mintdjat 14 orszagos centrum 3772 résztvevGje alkotta (POWER
et al. 2010), amelybdl 317 f& képezte a magyar mintat: 151 fizikai és 166 értelmi
fogyatékos személy. Jelen tanulmiany az értelmi fogyatékos személyek életmindség
mérésének hazai eredményeirSl szimol be. A résztvevSk a févaros bevondsin tudl
tovabbi 16 megye tdbb mint 80 teleptilésérdl kerliltek be. A mintavilasztasnak tovabbi
kiemelt szempontja volt a nemi aridnyok kiegyenlitettsége, illetve a normal életkori
eloszlds biztositsa.

Az értelmi fogyatékos személyek csoportjanak vizsgilataban kizar6 ok volt az
egyuttmikodési készség és a diszkriminativ képességek feltirasakor mért esetleges
sikertelenség (lasd mérdeszkozok alfejezet).

Az adatgy(ijtés kérdGives interji formaban zajlott. Az interjukészit6k a hazai
munkacsoport tagjaibol (orvos, pszichologus, gyégypedagogus, szociilis szakember és
gyogypedagogus hallgatok) kertltek ki. A vizsgalatba valo bevilasztas el6tt valamennyi
interjualany részletes irasos és szébeli tdjékoztatast kapott, majd irasos beleegyezésiiket
adtidk a részvételhez.

A vizsgalat soran alkalmazott méroeszkozok

A fogyatékos személyek egészséggel Osszefliggl életminGségének mérésére kifejlesztett
eszkoz a WHOQOL-BREF-re épil, annak fogyatékos és proxi személyek szamdira
adaptalt és bévitett viltozata. A 39 tételbdl all6 terepvizsgalati verzio a WHOQOL-BREF
generikus kérdsiv 26 kérdését, valamint tovabbi 13, fogyatékossigi doménbe sorolt
kérdést tartalmaz. A generikus rész 2 altalanos kérdésbdl és 4 doménbdl — fizikai,
pszichologiai, tarsas kapcsolatok, kornyezet — épul fel (PAULIK és mtsai. 2007), a
fogyatékossagi domén pedig 1 altalanos és 12 specifikus tematikus kérdésbdl all. Az
értelmi fogyatékos személyek hdrom- illetve oOtfokozata ordinalis skdlin adtik meg
valaszaikat.

1 Intellektualis fogyatékos: a nemzetkozi munkacsoport intellectual disability (ID) csoportként nevezi meg
e vizsgalt populdciot, melynek magyar alkalmazisakor hazai munkacsoportunk az intellektualis
képességzavarral €16, azaz az értelmileg akadalyozott és tanuldsban akadilyozott, enyhén értelmi fogya-
tékos személyek csoportjat érti, s a tovabbiakban a rovidség kedvéért az értelmi fogyatékos személyek
megnevezést hasznalja.
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Ezen tilmenden vizsgaltuk a részt vevs személyek szociodemografiai helyzetét,
valamint fogyatékossiguk mértékének oOnértékelését (WHODAS ID. (WHO, 2001)
A WHODAS 1I egy tobbdimenzios, altalanos kérddiv, segitségével meghatarozhaté az
un. DAS (Disability Assessment Scale) index, amelynek értéke annil nagyobb, minél
korlatozottabb az egyén a mindennapi tevékenységeiben.

Az értelmi fogyatékos személyek vizsgilatakor a bevilasztds két kritériuma az
egyuttmikodési készség és a diszkriminativ képesség gyors felmérését szolgilo tesztek
sikeres teljesitése volt. Az egyuttmikodési készséget CUMMINS nyoman négy kérdéssel
mértiuk; pl.: a vizsgdlati személyhez tartozé targyra mutatva az interjut készits személy
felteszi a kérdést: Onhoz tartozik-e ez (tirgy megnevezéssel)? ill. On vilasztotta-e meg,
hogy ki lakjon a szomszédban? (CUMMINS 1997) Amennyiben a fentiek értelmezése
sikeres volt, a vizsgalati személy diszkriminativ képességének gyors mérésére kerilt sor:
az Ot valaszthatd kategéria (soha, nem tal gyakran, idénként, gyakran, mindig)
példakkal és vizualis tdmaszt nyujtd hangulatjelz6 kartyak segitségével kertlt
modellezésre; pl.: Utazott-e mar Grhajon a Holdra? (Soha).

Munkacsoportunk tovabbi tanulmanyai ismertetik a vizsgalt fizikai és értelmi
fogyatékos személyek egészségligyi és szocidlis ellatissal valo elégedettségét (QOCS)
(KULLMANN-PAULIK 2011), a fogyatékossiggal kapcsolatos attitidoket (ADS)
(KULLMANN-PAULIK, kozlés alatt), valamint a fizikai fogyatékos személyek életmindség
mérésének eredményeit. (PAULIK és mtsai. 2010)

Etikai engedélyeztetés

A kutatds végzését a hazai koordinalé intézet, az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai
Karanak kutatdsetikai bizottsiga hagyta jova.

Statisztikai elemzés

Az adatok feldolgozidsa az SPSS 17.0 programverzidval tortént. Vizsgaltuk a hidnyzo
valaszok ardnyat, az egyes kérdések, illetve domének atlagértékét, a valaszok
megoszlasat, azoknak a legrosszabb és a legjobb valasz irdnyiba valo eltérését
(padlo/plafon effektus). Az életmindség kérdGiv megbizhatésigat és érvényességét
belsé konzisztencia méréssel teszteltik a teljes kérdGivre, valamint az egyes
targykorokre vonatkozé Cronbach alfa meghatarozasa alapjan. Ez esetben a 0,7 folotti
értékeket tekintettik megbizhatonak. (SANTOS 1999) A folytonos vialtozok kozotti
korrelaciok vizsgalatira a Pearson-korrelaciot haszndltuk. A kérdSivnek a részmintdk
kozotti  differencidld  képességét az egyes targykoroknek a szociodemogrifiai
jellemzdkkel, illetve az egészségi allapottal és a fogyatékossiggal kapcsolatos észlelések
szerinti 4atlagpontszimainak ANOVA 0Osszehasonlitisa alapjan vizsgdltuk. Minden

esetben szignifikdnsnak a p<0.05 értéket tekintettiik.

Eredmények

A magyar vizsgdlati minta szociodemogrifiai jellemz&it az 1. tabldzat ismerteti.
A vizsgdlt populdcié 166 értelmi fogyatékos személybdl all, dtlagéletkoruk 28 év
(median 28, IQR 14), az eloszlasi gorbe jelentSsen balra tolt, minddssze 5,4%-uk 55 éves

145



1. tablazat: Demogrdfiai jellemzok az értelmi fogyatékos személyek (ID) csoportjaban
(N=166)

JELLEMZOK ID csoport (N=166)
Eletkor évben (med., IQR)* 28 (14)
18-24 év kozott 56 (33,7%)
25-34 év kozott 61 (36,7%)
35-44 év kozott 29 (17,5%)
45-54 év kozott 9 (5,4%)
55-64 év kozott 9 (5,4%)
65 év vagy felette 0 (0%)
Ismeretlen 2 (1,2%)

Nem 6 (%)

Férfi 78 (47%)
N6 88 (53%)

Csaladi allapot 6 (%)

Nétlen/hajadon 132 (79,5%)
Hazas 3 (1,8%)
Elettarsi kapcsolatban él 25 (15,1%)
Elvilt, kilon él 5 (3%)
Ozvegy 1 (0,6%)
Iskolai végzettség

Nem jart iskoldba 4 (2,4%)
Specialis iskolaba jart 91 (54,8%)
8 altalanos iskolai végzettséggel rendelkezik 55 (33,1%)
Kozépiskolat végzett 7 (4,29%)
Felsofoku végzettség 0 (0%)
Egyéb 9 (5,4%)
Eletkoriillmények

Otthonaban 6nall6an €l 32 (19,3%)
Otthonaban ellatdsra szorul 72 (43,4%)
Lakokozosségben/bentlakdsos ellatisban €l 50 (30,2%)
Egyéb 12 (7,2%)
Foglalkoztatottsag

Fizetett alkalmazis 78 (47,0%)
Onkéntes alkalmazis 2 (1,2%)
Oktatasban részesil — tanulo 29 (17,5%)
Nyugdijas 27 (16,3%)
Egycb 30 (18,1%)
Az anyagi helyzet szubjektiv megitélése

Atlag alatti 21 (12,6%)
Atlagos 91 (54,8%)
Atlag feletti 51 (30,7%)
Ismeretlen 3 (1,8%)

* med.: medidn/kozépérték, IQR: interquartilis range/interkvartilis tavolsag
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vagy anndl id&sebb. Nemi arinyok tekintetében kiegyenlitett a minta, 47%-uk férfi.
Részben a fiatal életkornak is koszonhetGen a vizsgalt csoport csaladi dllapotat tekintve
dominansan nétlen vagy hajadon (79,5%-ban). Iskolai végzettségiket tekintve pedig,
tobb mint a populacié fele jart specidlis iskoldba (54,8%) és 33,1%-uknak van altalinos
iskolai végzettsége. Onbevallasuk szerint 43,4%-uk €l otthonaban és szorul valamilyen
ellatasra, 19,3%-uk 06ndllé és sajat lakasiban ¢€l, mig 30,2%-uk valamilyen
lakokozosségben (bentlakidsos intézményben) lakik. Az értelmi fogyatékos személyek
kozel fele (47%) fizetett alkalmazasban all, oktatisban részesul 17,5% és nyugdijas
16,3%. Anyagi helyzetiiket atlagosnak itélte a csoport fele (54,8%), kozel harmada pedig
atlag alattinak (30,7%).

Az egészségi és fogyatékossagi allapot szubjektiv megitélésére vonatkozo adatokat a
2. tabldazat rogziti. A vizsgalati személyek 40%-a érezte magit betegnek, ugyanakkor tobb
mint fele (54,2%-a) nem tartotta magat fogyatékosnak. Azon valaszadok kozott, akik
fogyatékosnak érzik magukat, 22,2% szerint a fogyatékossaguk nem lathat6, és tovabbi
20,8%-uk véli kissé vagy mérsékelten lathatonak. A valaszado fogyatékos személyek kozel
fele (47,3%-a) érezte ugy, hogy fogyatékossiga alig/enyhén van hatdssal életére, mig
kozel egyotodik (19,4%) sdlyosnak vagy nagyon sulyosnak itélte azt.

Az életminGségre vonatkozé kérdések valaszadasi aranyai, a legrosszabb és a
legjobb valaszok aranya, illetve az egyes kérdésekre adott valaszok mediannal korrigalt
atlagértékei igen jonak bizonyultak, kivéve két teriletet: a ,nemi élet”-re vonatkozo
kérdéskort (hianyzo vidlaszok szazalékos aranya: 13,9%) és a ,fogyatékossag altalinos
hatasa” (hidnyz6 valaszok szdzalékos ardnya: 11,4%) kérdéskort, amelyek esetén igen
magas volt a valaszt megtagadok arinya. A tobbi domén kérdéskoreinél a hianyzo

2. tablazat: Az egészségi- és a fogyatékossagi dllapot szubjektiv megitélése az értelmi
Jfogyatékos személyek (ID) csoportjaban

JELLEMZOK ID csoport (N=166)

Egészségi allapot G (%)
Betegnek érzi magat 67 (40%)
Nem érzi magat betegnek 98 (59%)

Fogyatékossagi allapot

Fogyatékosnak érzi magat 75 (45,2%)
Nem érzi magat fogyatékosnak 90 (54,2%)
Nem vilaszolt 1 (0,6%)
A fogyatékossag lathatosaga N=72
Egyaltalin nem lathat6 16 (22,2%)
Egy kissé vagy mérsékelten lathato 37 (51,5%)
Tobbnyire ldthat6 5 (6,9%)
Teljesen lathato 14 (19,4%)
A fogyatékossag hatasa az egyén €letére N=72
Alig vagy enyhén 34 (47,3%)
Kozepesen 24 (33,3%)
Sulyosan 9 (12,5%)
Nagyon sulyosan 5 (6,9%)
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vilaszok aranya 0,0-3,6% kozott mozgott. A vilaszok otfokozatd skdlan torténd
értékelése mindossze az altalanos életmindség”, az ,altalinos egészség” és a
Jfogyatékossig altalinos hatdsa” esetén jelent meg, mig a tobbi kérdéskornél harmas
valaszskaldkon értékeltek a résztvevs személyek. A kérdéskorok mindegyikénél a
plafon effektus volt megfigyelhets: az 6tos skdlan értékelhetd kérdések atlaga 3,80 (SD:
1,27) és 3,97 (SD: 1,25) kozott mozgott, a domindnsan harmas valaszskalaval mért
értckek dtlaga egyetlen, csak két domén hirom itemje esetében volt kozépértéknél
rosszabb: a ,Pszichol6giai” (Szorongas/szomorisag - atlag: 1,92, SD: 0,63), illetve a
,<Fogyatékossagi” domén (Tamogatas - atlag: 1,97, SD: 0,80; Jov6 - atlag: 1,92, SD: 0,82)
esetében.

A WHOQOL-BREF és a WHOQOL-DIS doménjeire vonatkozé megbizhatosagi
értékek hazai és nemzetkOzi adatait a 3. fdbldzat ismerteti. A magyar vizsgilati
eredmények esetében a teljes kérdSivre vonatkozo Cronbach-alfa érték 0,765 volt, am
a részskaldkon ennél rosszabb eredmények mutatkoztak. A legjobb értékek a
~pszichologiai” és a kornyezeti” doméneknél voltak megfigyelhetSk (Cronbach-alfa:
0,659 és 0,659), mig a legkedvezstlenebb eredmények a tarsas kapcsolatok” terén
sziilettek (Cronbach-alfa: 0,456) mind a hazai, mind nemzetkzi viszonylatban. (POWER
et al. 2010) Mig azonban a nemzetk6zi mintin a ,Fogyatékossigi” modul belsé
konzisztencidja igen jonak bizonyult (Cronbach-alfa: 0,808), addig a hazai csoportban
ez az érték igen alacsony volt (Cronbach-alfa: 0,571).

A szociodemografiai jellemzSk szerinti diszkriminativ képesség tekintetében a
,<Fogyatékossigi” doménben a nemek kozotti kilonbség megnyilvanult: a férfiak jobb
eredményt értek el (p=0,031), mig az életkor szerint a ,Tarsas kapcsolati” domén esetén
talaltunk az életkor el6rehaladtaval kozel szignifikins, csokkend elégedettséget
(p=0,064). Az életkorilmények vizsgdlata sordn minddssze a ,Kornyezeti” domén
esetén tapasztaltunk szamottevs kulonbséget az otthon €16, illetve a bentlakdsos

3. tablazat: A WHOQOL-BREF és WHOQOL-DIS doménck jellemz6i a hazai és nemzet-
kézi ID csoportban (mediannal korrigdll értékek)

Nemzetkozi ID csoport

Hazai ID csoport (N=166) (N=1153) (Power, 2010)

Domének Atlag (SD) Cronbach-alfa Cronbach-alfa
Fizikai’1 18,29 (2,14) 0,531 0,705
LPszichologiai” 2 15,13 (2,17) 0,659 0,759
,Tdrsas kapcsolati” 3 7,49 (1,39) 0,456 0,606
JKornyezeti” 4 20,96 (2,61) 0,659 0,792
JFogyatékossigi” 5 28,24 (3,34) 0,571 0,808

1 Fajdalom, Kezelésre szorultsag, Evonlét, Mozgdsi képesség, Alvds/pibenés, Mindennapos életvitel, Munka-
képesség

2 Pozitiv érzések, Ertelmes élet, Koncentrdloképesség, Megjelenés/testkép, Onbecsiilés, Szorongds/szomoriisag

3 Személyes kapcsolatok, Nemi élet, Tarsas tamogatds

4 Biztonsdg, Fizikai védettség, Anyagi javak, Mindennapos informdciok, Szabadidds tevékenységek,
Lakokornyezet, Egészségrigyi elldtdshoz valé hozzdférés, Kozlekedés

5 Fogyatékossdag dltalanos batdsa, Megkiilonboztetés, Tamogatas, Jovobeli kildtasok, Sajdt felelosség, Dontés/
valasztds, Elbatdrozds, Kommunikdcios képesség, Elfogadottsdag, Tisztelet, Tdarsas tevékenység, Helyi teve-
kenység, Jovo
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intézményben ¢€l6 értelmi fogyatékos személyek kozott: ebben a tekintetben a
bentlakdsos intézményben €ISk jobbnak itélték meg éEletmindségiiket (p=0,02). A
kedvezstlenebb anyagi helyzet valamennyi targykornél rosszabb életmindséggel tarsult,
a ,Pszicholégiai” (p=0,001), ,Tarsas kapcsolati” (p=0,041) és ,Fogyatékossagi” (p=0,039)
doméneknél szignifikans volt a kapcsolat. Annak megitélése, hogy fogyatékosnak érzik-
e magukat a vizsgalati személyek a ,Fogyatékossigi” doménnel mutatott csupan
kapcsolatot (p=0,033). A fogyatékossdg hatdsa azonban a ,Tdrsas kapcsolati” domén
esetén volt szamottevé (p=0,013). Ugyanakkor az egészségi allapot becslése a ,Fizikai”
doménnel illt szoros kapcsolatban (p<0,00D).

A szociodemografiai adatokkal, egészségpercepcioval és a fogyatékossag-
gal/akadalyozottsiggal (DAS index) kapcsolatos tényezSkkel Osszefliggést mutatod
életmindség domének jellemzdit a 4. tabldzat mutatja be. Az életkorral (forditott irdny()
osszefiiggés mindossze a ,Tarsas kapcsolati” domén esetén jelentkezett (R=-0,288), mig
a nem tekintetében a ,Fogyatékossigi” modulban taldltunk osszefiggést (R=-0,168). A
foglalkoztatottsig nem mutatott kapcsolatot egyik egészséggel/fogyatékossiggal
osszefiiggd doménnel sem, a jovedelem viszont az 6t modul ko6zil harommal is forditott
osszefuiggésben dllt:  Pszichologiai” (R=-0,178), ,Kornyezeti” (R=-0,197) é&s
~<Fogyatékossagi” (R=-0,175). Az egészségi allapottal a ,Fizikai” domén, a fogyatékossigi
allapottal pedig a ,Fogyatékossagi” domén Kkorreldlt. A fogyatékossig hatdsa a
mindennapi életre mind a ,Fizikai”, mind a ,Tédrsas kapcsolati” domén tekintetében
forditott irdnyd Osszefliggést mutatott. A DAS index és az Osszes életmindség domén
kozotti korrelacios egyltthatok igen erdsnek bizonyultak (p<0,001).

4. tablazat: A szociodemogrdfiai adatokkal, egészségpercepcioval és a fogyatékossag-
gal/akadalyozottsdggal kapcsolatos tényezokkel dsszefiiggést mutato életmindség
domének jellemzoi a hazai ID csoportban

Domének

Fizikai” »Pszicho- ,Tarsas ,2Kornye- ,<Fogyaté-

logiai” kapcsolati” zeti” kossagi”
Eletkor -0,133 -0,005 -0,005 0,011 -0,047
Nem -0,124 -0,062 -0,062 -0,018 -0,168*
Foglalkoztatottsag -0,053 0,115 0,115 0,103 0,090
Jovedelem -0,101 -0,178* -0,178* -0,197* -0,175*
Egészségi allapot 0,400** 0,097 0,097 0,023 0,111
Fogyatékossagi allapot 0,058 0,093 0,093 0,067 0,166*
Fogyatékossag hatasa -0,276* -0,186 -0,186 -0,148 -0,069
DAS index -0,500** -0,346™* -0,346™* -0,343** -0,359™*

Pearson korreldcios egytitthato, * p<0,05; ** p<0,01

Megbeszélés

Tanulmdnyunk a WHOQOL-DIS vizsgilat hazai alkalmazisinak értelmi fogyatékos
személyekre vonatkozo terepvizsgalati eredményeit, pszichometriai mutatéit ismerteti.
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Mas fogyatékossaggal élok korében végzett vizsgalatokhoz hasonléan (ALBRECHT-
DEVLIEGER 1999) jellemz& volt a j6 valaszok dominancidja és a kozépértéknél jobb
atlagértekek.

A mintdba bevilasztott személyek életkora jelentGsen eltért a normal eloszlastol,
mivel az érintett populdcio jellemz6ibol adédodan jorészt fiatal személyek bevilasztisa
valt lehetévé. Hazai mintinkban az 55 év alattiak tobb mint 90%-at tették ki a vizsgalt
csoportnak, ugyanakkor a hat kézpontot feldlel6 nemzetkodzi vizsgalati eredmények
sem térnek el jelentGsen ettSl az ardnytdl: az 55 év alattiak 77%-ot tesznek Kki.
(SCHMIDT et al. 2010)

A megtapasztalt plafon effektus mis fogyatékos csoportokat mérd tesztek esetén is
észlelhets, gyakori jelenség. (FRIES et al. 2000)

A kérdSiv bels6 konzisztencidjinak értéke csak Osszességében éri el az elfo-
gadhatonak/megbizhaténak mindsilé (NUNNALLY-BERNSTEIN 1994) 0,7-es Cronbach-
alfa értéket. A legalacsonyabb értéket a ,Tarsas kapcsolati” domén esetén mértik,
ugyanakkor a WHOQOL-BREF validilisakor (SKEVINGTON et al. 2004), illetve a
WHOQOL-DIS nemzetkozi vizsgalat adatai szerint (POWER et al. 2010) és a hazai fizikai
fogyatékos személyek vizsgilati eredményei (PAULIK és mtsai. 2010) is ugyanezen do-
mén esetén voltak a legkevésbé megbizhatoak, melynek hatterében a domén kérdé-
seinek szort tartalmi terliletekre vonatkozo jellemzdje allhat.

A kérddiv diszkriminativ képessége a nem, az életkor, €letkortilmények, illetve a
szubjektiv egészségi €és fogyatékossagi allapot, valamint a fogyatékossignak az egyén
életére gyakorolt hatdsa vonatkozasiban egy-egy teriileten érvényesilt, legerdtel-
jesebben pedig az anyagi helyzet szubjektiv megitélése mentén volt érzékelhetd.

A korrelacios elemzésekben az életmindség domének a DAS index-szel negativ
kapcsolatot mutattak, melynek értelmében az egészséggel és fogyatékossiggal
kapcsolatos szubjektiv élmények javuldsa esetén csokken a korlatozottsdg érzés.
A szociodemografiai eredmények koziil az anyagi helyzet megitélése és az életmindség
domének koziil harom targykor is forditott irdnya Osszefiiggést mutatott.

A WHOQOL-DIS értelmi fogyatékos személyekre vonatkozé kérdGives vizsgilat
eredményei egy multikulturalis fejlesztés részét képzik. E kutatasbol szarmazé kérds-
ivfejlesztés elonyét az alkalmazhatésig széles spektruma jelenti, hiszen az altaldnos és
fogyatékossag-specifikus €letmingség méréseket is lehetévé teszi hazai és nemzetkozi
viszonylatban is. Magyarorszagon mindeziddig nem dolgoztak ki fogyatékos —
kiemelten értelmi fogyatékos — személyek egészséggel Osszefliggd é€letmindség méré-
sére alkalmas eszkozt. Az életminSségmérés azonban nem csupan klinikai célok miatt
relevans kérdés, hanem népegészségiigyi problémak orvoslasira (KOPP-KOVACS 2006)
is alkalmas eszkoz, amely mindinkabb a multidiszciplinaris szakmai teamek
alapeszkozeivé valhat. A gazdasiagi mutatok vilagaban, az objektiv haszonelviség (pl.:
DALY=Disability Adjusted Life Years) mellett kiemelten fontos, hogy a fogyatékos
személyek egészséggel 6sszefliggd €életmindsége is mérhetévé valjon. (ZHOU et al. 2010)

Eredményeink limitaci6jat alapvetSen az képzi, hogy a vizsgilt népességcsoport
kérdGives mérésének metodikai nehézségei miatt korlatozottan alkalmas az értelmi
fogyatékos személyek életmindségének mérésére. Tovabbi korlatozo tényezdt jelent a
mintavalasztisban a reprezentativitas hianya. A vizsgalat keresztmetszeti jellege pedig a
teszt-Ujrateszt elemzés lehetGségét vette el.

A WHOQOL-DIS széleskorl felhasznalasa — hasonléan a WHO mas felmérd
eszkozeihez — téritésmentes, amennyiben ennek semmiféle kereskedelmi vonzata nincs.
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Koszonetnyilvanitas

A kutatési projektet az EU 6. Keretprogram az ,513723 — DIS-QOL” és az ELTE ,PK HF
113-9/2008” szamon timogatta.

A kovetkezs kilfoldi intézmények vettek részt a kutatdsban: Edinburghi Egyetem
Klinikai és Egészségpszichologiai Intézete (koordindtor kozpont); WHO Kozponti
Hivatala, Genf (kizar6lag konzultdcio); Barcelonai Egyetem Autoném Alapitvanya; Denis
Diderot Egyetem, Parizs; Karoly Egyetem Szocidlpszichiatriai Kozpontja, Priga; Tromsgi
Egyetem Pszichologiai Intézete, Norvégia; Celar Bayal Egyetem Népegészségtani
Intézete, Manisa, Torokorszag; Kisérleti és Klinikai Medicina Intézet, Vilnius; Sziciliai
Népegészségtani KépzG és Kutatokozpont, Caltanissetta; Pszichoszocidlis Medicina
Kozpont, Hamburg; Tillburgi Egyetem, Pszicholdgiai Intézete, Hollandia; Sun Yat Sen
Egyetem Orvosi Statisztikai és Epidemiologiai Intézete, Gangzhou, Kina; Rio Grande do
Sul Allam Szovetségi Egyeteme, Porto Alegre, Brazilia; Orsziagos Mentilis Egészségi és
Idegtudomanyi Intézet, Bangalor, India; Koztirsasigi Egyetem Orvos-pszicholégiai
Intézete, Montevideo, Uruguay; Aucklandi Egyetem Rehabiliticiés és Foglalkoztatasi
Csoport, Uj-Zéland; RMIT Egyetem Egészségtudomanyi Kar Fogyatékossig Kutatécsoport
és Melbourni Egyetem Pszichidtriai Tanszéke, Melbourne, Ausztralia.

Az interji készitésben a szerzSkon kivill Belec Borbdla szociologus, Nagy Livia
pszichologus, Bodnar Istvanné szocidlis szakérts, Dr. Hampel Katalin, Dr. Maroti-Nagy
Agnes, Dr. Putz Mikl6s, Dr. Szab6 Eva és Dr. Vekerdy Nagy Zsuzsanna orvosok, Gajig
Dora, Kiss Gabriella Orsolya, Kopor Eszter, Somogyvari Anita, Szaszné Meyer Katalin,
Szemelrock Zsanett, T6th Zsuzsanna, valamint Vass Timea gyégypedagogusok, illetve
gyogypedagogus hallgatok vettek részt.

A szerz6k mind a kulfoldi, mind a hazai résztvevéknek koszonetet mondanak.
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