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A BOLDOGSÁG RELATÍV –

FOGYATÉKOSSÁG ÉS SZUBJEKTÍV ÉLETMINÕSÉG1

„Ha az orvostudomány és a felkínált technikai lehetõségek
mögött humanista szemlélet húzódik meg, akkor a

mozgássérült az egészségesekhez hasonló (hangsúlyozni
kívánom, csak hasonló, sohasem azonos) életet élhet ......”

Szendel Ádám (1985)

Elõszó

Az Európai Unió 2003-at a Fogyatékos Emberek Európai Évének nyilvánította, ezzel
is jelezve a fogyatékosság kérdésének aktualitását. Magyarországon nagyon hiányos
ez a kutatási terület. Olyan kevés adat és társadalomtudományi ismeret van a fogyaté-
kossággal élõ népesség társadalmi helyzetérõl, hogy még a fogyatékos személyek lét-
számáról és értékelhetõ élethelyzetükrõl sincs megbízható forrás.2 Éppen ezért
idõszerû Magyarországon a fogyatékossággal élõk szociológiai vizsgálata.

Ebben az írásban néhány kiragadott példán keresztül, Magyarországon eddig nem
nagyon ismertetett empirikus kutatások eredményeit szeretném bemutatni: a fogyaték-
kal élõ népesség szubjektív életminõségét vizsgáló empirikus kutatások eredményeit.

Elképzelhetõ-e, hogy a fogyatékossággal élõ emberek ugyanolyan boldognak és elé-
gedettnek vallják magukat, mint a nem fogyatékos személyek? A fogyatékos szemé-
lyek szubjektív életminõségét elemzõ kutatók közül egyesek arra az eredményre
jutottak, hogy a fogyatékos emberek szubjektív életminõsége szignifikánsan alacso-
nyabb, mint a nem fogyatékos személyeké, míg mások éppen ellenkezõleg, más kuta-
tási adatokat felhasználva, nem találtak statisztikailag szignifikáns különbséget a
fogyatékos és nem fogyatékos emberek szubjektív életminõségében.

Tanulmányom elsõ része a társadalmi dimenziót emeli ki a fogyatékosság új értel-
mezésében. Ezt követi egy rövid rész, az írásom szempontjából elengedhetetlenül fon-
tos rész, a szubjektív életminõség definícióiról és meghatározóiról.3 A harmadik
részben a fogyatékkal élõ személyek szubjektív életminõségének kérdéseit vetem fel.
Majd a negyedik részben mutatom be néhány kiragadott példán keresztül a fogyaté-
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1 A tanulmány részlet a szerzõ A társadalmi támaszt nyújtó személyes kapcsolatháló és a szubjektív élet-
minõség összefüggései az egészséges és mozgáskorlátozott személyek körében címmel készülõ PhD-
disszertációjából.

2 Ezt még a 100/1999. (XII.10.) OGY határozat az Országos Fogyatékossági Programban is elismeri, és
1999 óta sincs változás e tekintetben.

3 A szubjektív életminõségrõl, annak definícióiról, összetevõirõl és elméleteirõl részletesen a Szociológia
Szemle, (2001): 2 számában olvashatunk.



kossággal élõ népesség szubjektív életminõségét elemzõ empirikus kutatások eredmé-
nyeit.

A bemutatásra kerülõ empirikus kutatások más-más típusú fogyatékossággal élõ né-
pesség szubjektív életminõségét vizsgálták. Mivel a magyar nyelvben még mindig
nem egységesen használja a szakirodalom a különbözõ fogyatékossági szintek/össze-
tevõk/ megnevezéseit, röviden leírom, az angol szakkifejezések melyik magyar fordí-
tását használom ebben az írásban, A Kálmán Zsófia és Könczei György legújabb,
2002-ben megjelent könyvében használt meghatározásokra támaszkodva (Kál-
mán–Könczei 2002: 81–82). Az angol „impairment” szakkifejezés alatt a károsodást,
pontosabban az egészségkárosodást értem, amely nem más, mint „az ember pszicholó-
giai, fiziológiai szerkezetének, funkciójának bármiféle rendellenessége, esetleg hiá-
nyossága (hiányzó vagy sérült testrész, szerv)”. Az angol „disability” szakszót
fogyatékosságnak fordítom, és ez „módosult, csökkent képessége az ember bizonyos
tevékenységeinek: közlekedésnek, evésnek, ivásnak, mosakodásnak, munkának, írás-
nak és így tovább”. Az angol „handicap” szakkifejezést magyarul hátránynak hívom,
„amely károsodásból vagy fogyatékosságból eredõ társadalmi hátrány; korlátozza,
esetenként meg is akadályozza, hogy az egyén betöltse kortól, nemtõl, társadalmi és
kulturális tényezõktõl függõ normális, mindennapi szerepét”.

A társadalmi dimenzió a fogyatékosság értelmezésében

1997. évben a WHO új alapokról kiindulva határozta meg a fogyatékosság fogalmát,
és az egészség dimenziója mellé beemelte a környezeti (társadalmi) dimenziót is, ab-
ból a megfontolásból kiindulva, hogy az egészségkárosodás nemcsak a személy tevé-
kenységét korlátozza, hanem ezen keresztül a személy társadalomban történõ
részvételét is.

Ezzel az összefüggéssel a WHO azt kívánja hangsúlyozni, hogy mindenki annyira
korlátozott, amennyire korlátozva van a szorosabb, illetve tágabb társadalmi környe-
zetével való interakcióiban. Mert a fogyatékosság nem csak a fogyatékos személy által
átélt, belsõ tapasztalatból származik, hanem létezik egy úgynevezett „külsõ (társadal-
mi) korlátozottság”, vagy inkább korlátozás, amely az adott személy környezetének
oldaláról érkezik. Vagyis, nem (csak) az egyén, hanem a társadalom felelõssége is a fo-
gyatékosság kezelése, mivel gyakran nem is az állapot, hanem a közeg tesz fogyaté-
kossá (Kálmán–Könczei 2002: 85). Ha ez a környezet nem támogatóan áll a
fogyatékkal élõ személyek mellé, akkor ez nagyban hátráltatja mind a sikeres rehabili-
tációt, mind a sikeres alkalmazkodást, a magabiztosság kialakulását, az önbizalom
megerõsödését, és mindezek együttesen idézhetik elõ a fogyatékkal élõ emberek szub-
jektív életminõségének romlását.

A társadalmi környezet felelõsségét, a környezet korlátozását és sokszor nem támoga-
tó hozzáállását a téma jeles magyarországi szakértõje, Könczei György többször is
hangsúlyozza munkáiban (1988, 1990, 1994, 2002). A társadalomban, a környezetben
létezõ elõítéletek és féligazságok korlátozzák a fogyatékkal élõ emberek társadalmi beil-
leszkedését. Ezen elõítéletek és féligazságok lerombolására van szükség elsõsorban
mind a társadalomban, mind a szûkebb szakmai körökben. Az egyik legelsõ lépés ennek
megvalósításához a fogyatékos személyek közvetlen környezetében élõk – és a tágabb
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környezetben élõk – felvilágosítása. A környezetben tudatosítani kell, hogy a fogyatékos
személy nem beteg, hanem csak „nem egész-séges”. Mert az egészségnek nem a beteg-
ség, hanem a fogyaték az ellentéte – vagyis aki nem egészséges, az nem feltétlenül beteg,
hanem csak valamilyen szempontból fogyatékos. Az egészséget számos paraméter adja
ki, és ebbõl a fogyaték – nem fogyaték kérdése csak egy a sok közül. Valóban egész, így
teljesen egészséges ember nagyon kevés él a világon – másokhoz viszonyítva mindenki-
nek van valamiben hiányossága, éppen ezért mondhatjuk, hogy az egészség relatív –
másképpen fogalmazva, valamilyen szempontból (szempontokból) szinte minden em-
ber fogyatékos. Az elõítéletek és féligazságok lerombolásában második lépés annak tisz-
tázása, hogy a fogyatékos szerep nem egyenlõ a betegszereppel. Ennek ellentéte
félrevezetõ álláspont, amelynek tisztázására van szükség a rehabilitációban és az orvos-
tudományban is. A mai orvostudomány csak az adott beteg szervre koncentrál és csak
azt kezeli. Ennél humánusabb megközelítésre van szükség – úgy az egészséges, mint a
fogyatékos személyek kezelésében. Ez az úgynevezett széles értelemben vett, vagy tel-
jes rehabilitáció: amikor az orvosi mellett ugyanolyan hangsúllyal van jelen a társadal-
mi, a foglalkozási, a pszichológiai, a jogi és a pedagógiai rehabilitáció, amelyek mintegy
fogaskerékszerûen kapcsolódnak egymáshoz. Mindezeken a területeken egyszerre érke-
zõ segítség járulhat hozzá a leghatékonyabban, a legjobban az életminõség, és ezen belül
a szubjektív életminõség növeléséhez.

A fogyatékkal élõ személyek szubjektív életminõségének tekintetében a legfonto-
sabb mérõeszköz a társadalmi környezet, és ezen belül a fogyatékkal élõ személyt kö-
rülvevõ szociális hálónak a minõsége, szerteágazósága, és a szokásos állapothoz
viszonyított „teljességi foka”. Mintegy megerõsítve a WHO legújabb definíciójában
foglaltakat, mind az egészségügyi kutatások, mind a társadalomtudományi kutatások
hangsúlyozzák a társadalmi dimenzió fontosságát az életminõség tekintetében (Leon
et al. 2001; Miller et al. 2001; Fisher et al. 2000–2002; Albrecht–Devlieger 1999;
Bosworth–Schaie 1997; Dijkers 1997; O’Connor 1993; Brown et al. 1987;
Silver–Wortman 1980, 1987; Hammer 1983; Marks 1977; Cameron et al. 1973). A tár-
sadalmi dimenzió nem jelent mást, mint azokat a személyközi kötéseket és viszonyo-
kat, amelyeken keresztül az egyének egymáshoz és társadalmi környezetükhöz
kapcsolódnak. Ezekbõl a személyközi viszonyokból és kötésekbõl épül fel az egyén
úgynevezett kapcsolati tõkéje (network capital), amely egyik alapösszetevõje a társa-
dalomtudományi kutatásokban egyre nagyobb ismertségnek örvendõ társadalmi tõké-
nek (Wellman–Frank 2001; Utasi 2000, 2002; Albert–Dávid 1998a, 1998b, 2001;
Angelusz–Tardos 1988, 1991, 1998). A társadalmi kapcsolatok azonban nem csak tár-
sadalmi tõkét eredményeznek a kapcsolatokkal rendelkezõ személyek számára. Ezek
lehetnek egyben azok a személyközi kapcsolatok is, amelyek segítséget nyújtanak az
arra rászoruló személynek, vagy családjának, háztartásának. Az egyénnek, vagy csa-
ládjának, háztartásának különbözõ típusú segítséget, támogatást, támaszt nyújtó kap-
csolatok az egyén társadalmi támaszt nyújtó személyes kapcsolathálóját (social
support personal network) alkotják. A társadalmi támasz4 pedig az egyik legfontosabb
meghatározója annak, hogy az emberek biztonságban érzik-e magukat, hogy kiegyen-
súlyozottnak, optimistának, elégedettnek, vagy boldognak vallják-e magukat.
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4 Az angol „social support” szakkifejezést fordítom társadalmi támasznak. Ebben a témakörben talán
tartalmilag ez jobban megközelíti az angol kifejezés jelentését, mint a társadalmi támogatás.



A szubjektív életminõségrõl

A huszadik század jóléti államai társadalmi reformokkal igyekeztek egy általuk úgy-
nevezett jó társadalmat felépíteni, egy olyan társadalmat, amely a materiális javak biz-
tosítása mellett csökkenteni hivatott a tudatlanságot, a betegséget, és a szegénységet.
1960-ban a nyugati államok többségét már jóléti társadalmaknak nevezték a
társadalomtudosók, és ezekben az években és országokban ismerték fel elõször a dön-
téshozók a gazdasági növekedés határait. Egyes társadalomkutatók azt a kijelentést is
megkockáztatják, hogy 1960-tól kezdõdõen egyes társadalmakban, egyes társadalmi
csoportokban a materiális javak egyre inkább elveszítik központi fontosságukat és he-
lyükbe a „jó élethez” tartozó poszt-materiális értékek lépnek (például Inglehart 1997).
A társadalomkutatók ezekben az években vezették be az „életminõség” fogalmát, és
néhányan úgy vélik, hogy ma már az életminõség a jóléti rendszerek „magját” képezi
(Berger- Schmidtt 2000), és egyre fontosabbá válik azokban a demokratikus országok-
ban, amelyek fontosnak tartják, hogy állampolgárai teljes életet éljenek. A hetvenes
évek elején pedig megindultak azok a kutatások, amelyek a gazdasági jelzõszámok
mellett a társadalmi jelzõszámok kidolgozását tûzték ki célul (Social Indicator
Movement; Campbell et al. 1976; Campbell 1976; Andrews–Withey 1976;
Glatzer–Zapf 1984; Greenfield 1973). A kutatók felismerték, hogy az életminõség
nemcsak azokból az objektíven mérhetõ külsõ mutatók alapján leírható elemekbõl áll,
mint amilyenek például a társadalmi gazdasági státust leíró mutatók, hanem bizonyos
szubjektív elemekbõl is.

A magyarországi szociológiára is hatott ez a felismerés. Már a 70-es évektõl szület-
tek eredmények az életminõség kutatások területén az MTA Szociológiai Kutatóinté-
zet Értékszociológia Mûhelyében (Hankiss et al. 1978, 1981, 1982; Hankiss–Manchin
1976, 1977; Manchin 1976). Ma is foglalkoztatják a szociológusokat az életminõség-
gel és szubjektív életminõséggel kapcsolatos kérdések (Lengyel–Hegedûs 2002; Len-
gyel–Janky 2002; Utasi 2000, 2002; Skrabszi–Kopp 1999; Kopp–Skrabszki 1989,
1992).

A legtöbb kutatás a szubjektív életminõséget a legszûkebben értelmezett formájában
vizsgálja, amelyben „a kérdezett személy a saját vagy társadalma helyzetének szubjek-
tív felmérésén túl minõsíti is ezt a helyzetet, akár tudatos döntés szintjén, akár az érzé-
sek szintjén”5 (Hegedûs 2001, 2002), de még ezen a legszûkebb területen belül is nagy
a definíciók körüli változatosság (a szubjektív életminõség definícióit összefoglalják
Berger-Schmidtt 2000; Diener–Biswas-Diener 2000; Diener et al. 1997; O’Connor
1993; Campbell 1976) . A szubjektív életminõség kutatások jeles szakértõi, Dienerék
egy újabb tanulmányukban (Diener–Biswas-Diener 2000) a szubjektív életminõséget
úgy definiálják, mint az embereknek saját életükrõl nyújtott értékelésüket, és ez nem
más, mint szubjektív értékelés a boldogságukról, a kellemes érzések gyakoriságáról,
az élettel való elégedettségükrõl és a kellemetlen érzések relatív hiányáról. Egy másik
jeles kutató, Veenhoven a szubjektív életminõség szinonimájának tekinti mind a bol-
dogságot, mind az élettel való elégedettséget (Veenhoven 1996a; 1996b, 1997).
Kahneman (2002) pedig az élettel való elégedettség és boldogság mérése mellett a pil-
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5 Kiemelések Hegedûs Ritától (Hegedûs 2001, 2002).



lanatnyi érzelmek mérésének szükségességét hangsúlyozza a szubjektív életminõség-
rõl nyújtott kép teljességéhez.

A szubjektív életminõség kutatások eredményei bizonyítják, hogy a szubjektív élet-
minõség nemcsak az egyén fizikai vagy mentális egészségétõl, nemcsak a demográfiai
és gazdasági helyzetétõl függ, hanem egy további, „társadalmi” meghatározója is van:
függ a személyes kapcsolatok minõségétõl is (például Leon et al. 2001; Miller et al.
2001; Fisher 2000–2002; Inglehart–Klingemann 2000; Albrecht–Devlieger 1999;
Bosworth–Schaie 1997; Dijkers 1997; Brown et al. 1987; Silver–Wortman 1980,
1987; Hammer 1983; Marks 1977; Cameron et al. 1973).

1. ábra
A szubjektív életminõség meghatározó dimenziói és a szubjektív szûrõk

A gazdasági, az egészségi és a társadalmi dimenziók hatását az egyén érzékelt életmi-
nõségére megszûrik a különbözõ, személyeken belül játszódó, úgymond szubjektív
„mechanizmusok”. Így a gazdasági, társadalmi és egészségi dimenziók ezeken a szub-
jektív szûrõkön keresztül hatnak az egyén életminõségére. Ilyen egyéni szubjektív
szûrõk lehetnek az értékrend és a kitûzött célok, vagy a temperamentum és a jellem,
vagy a társadalmi összehasonlítás, vagy a különbözõ irányadó minták és standardok
vagy az alkalmazkodás képessége (Diener–Biswas-Diener 2000; Szakolczai–Füstös
1998; Inglehart 1997; Csíkszentmihályi 1997; McCrae–Costa 1985; Hankiss et al.
1980, 1981, 1984).
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A fogyatékkal élõ személyek szubjektív életminõségének kérdései

Az alkalmazkodás elmélete szolgálhat magyarázatul ahhoz a több vizsgálatban is han-
goztatott eredményhez, hogy a hátrányos helyzetû vagy a fogyatékkal élõ embereknek
magas az életminõségük, magas a szubjektív jólétük (Albrecht–Devlieger 1999;
Devlieger–Albrecht 2000; Brown et al. 1987; Dijkers 1997; Diener et al. 1997; Allman
1990; Chwalisz et al. 1988; Stensman 1985; Silver–Wortman 1980, 1987; Cameron et
al. 1973). Általában a nem fogyatékos személyek úgy érvelnek, hogy ha „a hátrányos
helyzetû, fogyatékos emberek” nem néznek ki olyan jól, mint õk, vagy nem olyan in-
telligensek, mint õk, akkor hogyan lehetnének ugyanolyan boldogak? De nagyon ke-
vés az az ember, akinek másokhoz viszonyítva nincsen valamilyen hiánya,
hiányossága. Néhányan nem vagyunk túl vonzóak, vagy néhányunknak kevés a tudá-
sunk, vagy nincsenek meg bennünk bizonyos képességek – a legtöbb „normális” em-
ber megtanul együtt élni ezekkel a hiányokkal, hiányosságokkal, megtanuljuk
mindezekkel együtt élvezni az életet. Talán a fogyatékkal élõ emberek is ugyanígy
próbálnak együtt élni állapotukkal (Cameron et al. 1973).

Magyarországon az egészségkárosodást, a fogyatékosságot, vagy akár a hátrányt,
igen jelentõs mértékben idézték elõ az elmúlt 60 évben bekövetkezett robbanásszerû
gazdasági és társadalmi változások (Könczei 1990, 1994; Novák 1990; Tardos 1991).
A megváltozott életkörülmények új gondolkodásmód, értékek és ismeretek elsajátítá-
sára kényszerítették az embereket, ugyanakkor jelentõsen gyengítették, sok esetben
teljesen eltûntették a régi, összetartó közösségeket (Könczei 1990, 1994). Mindezek a
tényezõk erõsen rombolták fõleg a hátrányos társadalmi, gazdasági helyzetû lakosság
egészségét, és vezetettek el egészségkárosodásukhoz, majd fogyatékossá válásukhoz
(Könczei 1994; Novák 1990; Tardos 1991). Több magyarországi kutatás is bizonyít-
ja,6 hogy a gazdaságilag és társadalmilag hátrányos helyzetû népesség körében kimu-
tathatóan több az egészségkárosodott, fogyatékkal élõ és hátrányos (handicap) sze-
mély. Az egészségkárosodás és a szegénység egymást idézik elõ, egymást „erõsítik”:
az egészségkárosodás következtében csökken a munkaképesség, ezáltal kevesebb
lesz, vagy eltûnik a jövedelem, és ez szegénységbe taszítja a sérült személyt. Emellett
az egészségkárosodás, a rokkantság, a fogyatékosság a társadalomban való részvételt
is csökkenti, és ennek következtében elszigeteli a fogyatékkal élõ embereket. Az
egészségkárosodás és fogyatékosság okait lehet az egyénben is keresni, de Novák Má-
ria (1990) empirikus kutatásai bizonyítják, hogy az egészségkárosodás okai7 – kivéve
a biológiait – maguk is jelzik, hogy mögöttük „társadalmunk betegségei” rejlenek
(Novák 1990; Tardos 1991). Az egészségkárosodott személyeknek az elmúlt évtize-
dekben egy alternatívájuk maradt: 1) vagy vállalták, hogy többé-kevésbé változatlan
munkakörülmények között, irracionális módon egészségükkel nem törõdve, tovább
dolgoznak egészen addig, amíg egészségi állapotuk annyira le nem romlik, hogy elérik
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6 Például az Országos Orvosszakértõi Intézet 1977-es, majd 1981-es vizsgálata, Novák Mária rokkant-
nyugdíjas kutatása 1981-ben – az eredményeket összefoglalja Könczei (1994).

7 Novák (1990) kutatási eredményei szerint az egészségkárosodáshoz legnagyobb valószínûséggel a
munkahelyi ártalmak vezetnek (50,8%-os valószínûséggel), majd az öröklött és szerzett betegségek
(21,6%), az életút eseményei (15,4%) és az egészségügyi ellátás problémái (12,2%). A munkahelyi ár-
talmak közül legnagyobb valószínûséggel a foglalkozási ártalmak (25,2%) hatnak az egészségkároso-
dásra, majd a munkavégzés egészségkárosító tényezõi (23,1%) és végül a munkahelyi balesetek (2,5%).



a 67 százalékos munkaképesség-csökkenést és akkor elvonulhattak rokkantnyugdíjba;
2) vagy maradt az elbocsátás, a munkaerõpiacon bekövetkezõ marginalizáció, és az el-
szegényedés (Tardos 1991). Pedig a foglalkoztatás, a munkahelyi kapcsolatok ápolá-
sa, és ezeken keresztül a társadalmi integráció fenntartása az egyik legnagyobb
segítség a fogyatékossággal élõ emberek számára. A társadalmi integráció, a társas
kapcsolatok, a családtagok, barátok és munkatársak részérõl érkezõ segítség, az elfo-
gadás és megértés teszi sikeressé a rehabilitációt, segíti a károsodást, vagy veszteséget
elszenvedett személyt abban, hogy alkalmazkodni tudjon, „hozzászokjon” és megbir-
kózzon állapotával (Silver–Wortman 1980, 1987), így magas szubjektív életminõséget
érhessen el.

A világ különbözõ országaiban növekvõ intenzitással folynak olyan egészségügyi és
társadalmi kutatások, amelyek a fogyatékkal élõ népesség életminõségének javításá-
hoz szükséges információkkal szeretnék ellátni a döntéshozókat, mivel a fogyatékos-
ság társadalmi és gazdasági teher nemcsak a fogyatékos személynek és családjának,
hanem a szociálpolitikai rendszerre is terhet ró. A jóléti országokban a döntéshozók
már elfogadják, hogy a mindenkori kormánynak, a szociálpolitikának nem elég csak
anyagi és egészségügyi ráfordításokkal „segíteni” a fogyatékkal élõk életminõségének
javítását, mert az életminõségnek nemcsak anyagi és egészségi /egészségügyi megha-
tározói vannak. A fogyatékosság egy szubjektív tapasztalat (Devlieger–Albrecht
2000), és ezért a nem fogyatékos személyeknek – így a szociálpolitikai és gazdasági
döntéshozóknak, vagy a fogyatékos személy szûkebb és tágabb környezetében élõk-
nek – kevés az esélyük arra, hogy ténylegesen bele tudják élni magukat a fogyatékos-
sággal élõ személyek helyzetébe. Sok esetben még maguk a fogyatékos emberekkel
foglalkozó szakemberek is csak egyes összetevõit képesek látni, átlátni a fogyatékos-
ságnak. Ezért beszélhetünk, úgymond, kétoldalú fogyatékossági paradoxonról (Alb-
recht–Devlieger 1999). A paradoxon egyik oldala az, hogy maguk a fogyatékos
emberek magas életminõségrõl vallanak (elégedettnek és boldognak tartják magukat),
a másik oldala pedig az, hogy a nagyközönség, az orvosok, az egészségügyi szakembe-
rek azt vallják, hogy a fogyatékos személyek életminõsége „nem kielégítõ”. Az a gon-
dolat, hogy a fogyatékos emberek ugyanolyan boldogak lehetnek, mint a nem
fogyatékos emberek, szinte ellentmond a hétköznapi intuíciónak (Chwalisz et al.
1988). Egy gerincvelõ sérülést elszenvedett személy, aki nem volt depressziós a sérü-
lése után, megjegyezte, hogy olyan gyorsan hozzászokott állapotához, bénulásához,
hogy a hozzátartozói pszichiáterhez küldték, hogy az megvizsgálja, minden rendben
van-e nála.8

Az Önálló Élet Mozgalom (Independent Living) támogatói is arra hívják fel a figyel-
met, hogy ha a sérült emberek számára elérhetõek a megfelelõ erõforrások, ha a társa-
dalmi, közösségi és környezeti sorompók nem akadályozzák õket abban, hogy
dolgozhassanak, tanulhassanak, szabadidõs tevékenységekben vehessenek részt, ellát-
hassák állampolgári és egyéb szerepeiket, akkor például a gerincvelõ sérülést elszen-
vedettek szubjektív életminõsége nagyon hasonló lehet egy átlagos, nem mozgássérült
ember szubjektív életminõségéhez, akár még magasabb is lehet, mint a sérülésük elõtt,
vagy mint ahogy elképzelik a nem-fogyatékos, ebbõl a szempontból egészséges embe-
rek (Brown et al. 1987; Dijkers 1997).
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8 Silver–Wortman (1980) említik az esetet.



A következõkben néhány kutatási eredményt szeretnék röviden bemutatni azokat az
empirikus kutatásokat felhasználva, amelyekre a leggyakrabban hivatkoznak a fogya-
tékkal élõk szubjektív életminõségének vizsgálatakor a kutatók.

Empirikus kutatások
a fogyatékkal élõ személyek szubjektív életminõségérõl

Az egészségkárosodott, a fogyatékos és hátrányos (handicap) személyek szubjektív
életminõségével kapcsolatban az elmúlt húsz évben egyre több kutatási eredmény lá-
tott napvilágot. A kutatási eredmények alapján arra következtettek egyesek, hogy a fo-
gyatékkal élõ népesség szubjektív életminõsége nem különbözik szignifikánsan a nem
fogyatékos személyek szubjektív életminõségétõl (pl. Cameron és társai, Chwalisz és
társai, Stensman, Wortman és Silver, Allman). Más empirikus vizsgálatokból olyan
eredmények születtek, hogy a fogyatékos személyek szubjektív életminõsége szignifi-
kánsan alacsonyabb, mint a nem fogyatékos személyeké (Brickman és társai, valamint
Dijkers). Albrecht és Devlieger kutatásaikban pedig azt az eredményt kapták, hogy a
fogyatékkal élõk közül egyeseknek magas, míg másoknak alacsony a szubjektív élet-
minõségük.

Gary Albrecht és J.P. Devlieger (1999) kvalitatív kutatási eredményei szerint a sú-
lyosan fogyatékos és egészségkárosodott emberek 54,3 százaléka magas és kiváló
szubjektív életminõségrõl számolt be. A kutatás során félig strukturált mélyinterjúkat
készítettek 153 súlyos fogyatékos és egészségkárosodott személlyel, akik a követke-
zõktõl szenvedtek: ízületi gyulladás, gerincvelõ sérülés /paralízis/, agyvérzés¸
sclerosis multiplex, orthopédiai esetek, fejsérülés, HIV/AIDS, szívpanaszok, szem- és
látási zavarok, krónikus tüdõbántalom, cukorbetegség, krónikus fájdalom, káros szen-
vedélybetegség. A szubjektív életminõséget egy tételû (item) kérdéssel mérték: a meg-
kérdezetteknek arra kellett válaszolniuk az interjúban, hogy hová helyeznék el
életminõségüket egy szegényestõl – kiválóig terjedõ skálán.

A kutatás eredményei arra engednek következtetni, hogy azok a fogyatékkal élõ em-
berek vallanak magas életminõségrõl, akik tudatában vannak állapotuknak, kontrollál-
ni tudják testüket és szellemüket (például autót vezetnek, templomba járnak), el tudják
látni társadalmi szerepeiket, célt és értelmet találnak (keresnek) életükben, és harmó-
niában, lelki „megalapozottságban” élnek (például vallásosak), egy reciprocitáson ala-
puló környezetet építenek ki (azt nyújtanak viszonzásul, amit tudnak: például
kiegyensúlyozottságot, világos és következetes értékrendet, emocionális támaszt), és
mivel tudatában vannak állapotuknak, saját képességeikhez mérik teljesítményeiket,
olyanokhoz hasonlítják magukat, akik hasonló helyzetben vannak (vagyis alkalmaz-
kodnak és kognitíven is átállítják tudatukat).

A magas és kiváló életminõségrõl beszámoló fogyatékos emberek mellett a mintába
kerültek 45 százaléka alacsony életminõségrõl számolt be (Albrecht–Devlieger 1999).
Õk azok, akiknek nagy fizikai fájdalmakkal jár fogyatékosságuk, nem tudják kontrol-
lálni testüket, nem tudnak környezetükbe beilleszkedni (mert például kiszámíthatatlan
idõközökben törnek rájuk a fájdalmak). A fizikai fájdalom kimeríti a testet és a szelle-
met, és az, hogy nincs kontrolljuk testük felett, megijeszti a fogyatékkal élõ személye-
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ket. Ezeket a hatásokat fokozzák, ha nincs világosan körvonalazott célrendszerük,
értékrendjük, és nem kapnak lelki támaszt a környezetüktõl.

P. Cameron, D.G. Titus, J. Kostin és M. Kostin (1973) 190 testileg fogyatékos sze-
mély (közülük 129-en súlyosan fogyatékos), és 195 ebbõl a szempontból „ép” személy
szubjektív életminõségét vizsgálták. A testileg fogyatékos személyek köréhez tartoz-
tak a paralízises személyek, az izomzati rendellenességgel küszködõk (muscular
difficulty), deformált végtaggal rendelkezõk, hiányos vagy hiányzó végtagokkal élõk,
valamint látás- és halláskárosultak. A szubjektív életminõség olyan dimenzióit hason-
lították össze a fogyatékkal élõk és ép személyek almintáiban, mint például mennyire
kedvelnek a kérdezettek általában másokat, mennyire kedvelik õket mások, az élettel
való általános elégedettségüket (az ötös skála 1-es értéke a borzalmas az életem, míg
az 5-ös értéke a nagyszerû az életem végpontokat jelölték), az elmúlt fél órában milyen
volt a hangulatuk (boldog, semleges, szomorú), milyen volt az életük a közelmúltban
és milyen lesz várhatóan a közeljövõben, az öngyilkossági kísérletek száma a múltban,
valamint a közelmúltban, frusztráltnak találják-e az életet (soha, ritkán, néha, gyakran,
állandó jelleggel), mennyire várják a következõ hónapot, és mennyire fontos számukra
a vallás. A két alminta nem különbözött szignifikánsan az élettel való elégedettség, a
frusztráltság és a hangulat dimenzióiban. Ugyanakkor a fogyatékos személyek kevés-
bé hajlamosak öngyilkosságot megkísérelni, sokkal vallásosabbak, inkább kedvelnek
másokat, és inkább érzik nehéznek életüket, mint az ebbõl a szempontból ép emberek.9

K. Chwalisz, E. Diener és D. Gallagher (1988) self-report mérései sem találtak szig-
nifikáns különbséget a fogyatékos és nem fogyatékos személyek szubjektív életminõ-
ségében. Kutatásukban összesen 32 fogyatékos személy (18 gerincvelõ sérült személy
és 14 kerekesszékes, de nem gerincvelõ sérült) és 23 ép kontroll személy (tanulók)
eredményeit hasonlították össze. A szubjektív életminõséget öt mérõeszközzel mér-
ték. Az élettel való elégedettségi skála (Satisfaction with Life Scale) öt kijelentést érté-
keltet a kérdezettekkel egy 1-tõl 7-ig terjedõ skálán (pld „A legtöbb szempontból az
életem közel áll az ideálishoz.”) (Diener et al. 1985). A Bradburn-skála (Bradburn
Affect Balance Scale) tíz tételes igaz/hamis alternatívájú kérdései segítségével egy po-
zitív és egy negatív érzelmi skála indexet lehet számolni, majd ezekbõl az érzelmi
egyensúlyi indexet (Bradburn–Caplovitz 1965). Fordyce elsõ boldogságskálája egy
11 fokú, 0–10-ig terjedõ skála, amelynek 0 végpontja jelöli a rendkívül boldogtalan, és
a 10 végpontja a rendkívül boldog alternatívákat. Fordyce második boldogságskálája
segítségével a kérdezetteknek azt kellett megbecsülniük, hogy idejük hány százaléká-
ban érzik magukat boldognak, hány százalékában boldogtalannak, és hány százaléká-
ban se boldognak, se boldogtalannak (Fordyce 1978). Az eredmények szerint egyetlen
mutató mentén sincs szignifikáns különbség a fogyatékos és kontroll csoport szubjek-
tív életminõségében: az élettel való elégedettség átlaga a fogyatékos személyek köré-
ben 20,81, a kontroll csoportnál 23,35 (5–35 terjed a skála); a Bardburn pozitív érzelmi
skála index átlaga a fogyatékos mintában 3,44, a kontroll csoportban 3,09, a negatív
skála indexek pedig rendre 2,53 és 2,57. Fordyce általános boldogságskáláján a fogya-
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9 Ebben a vizsgálatban 40 mentálisan visszamaradott, 13 éves átlagéletkorú gyerekek, és 40 „normális”,
13 éves átlagéletkorú gyerekek boldogságát is összehasonlították a kutatók. A mentálisan visszamara-
dott gyerekek átlagosan boldogabbak voltak, mint a normális gyerekek mind a szülõi, mind a tanári ér-
tékelések alapján.



tékos csoportban az átlag 6,94 pont, a kontroll csoportban pedig 7,17. A fogyatékos
minta tagjai átlagosan idejük 49,88 százalékában boldognak, 22,44 százalékában bol-
dogtalannak érzik magukat és 27,69 százalékában se boldognak, se boldogtalannak. A
kontroll csoportban ugyanezek az átlagok rendre 49,57%, 21,74% és 28,70%.

R. Stensman (1985) 36 kerekesszéket használó és napi segítségre szoruló testileg fo-
gyatékos személy szubjektív életminõségét vizsgálta.10 A 36 fogyatékos személybõl
álló mintához 36 nem fogyatékos személybõl álló, nemre, korra, születési országra és
jelenlegi lakóhelyre nézve hasonló kontroll mintát illesztett. A szubjektív életminõsé-
get egy kérdéssel mérte: a mintába kerülõ személyek egy 11 fokú , 0–10 skála segítsé-
gével arra kellett válaszoljanak, hogy az elmúlt egy évben mennyire voltak általában
elégedettek életükkel. A skála 0 végpontja jelentette a legalacsonyabb életminõséget, a
10 végpontja pedig a legmagasabbat. A testileg fogyatékos személyek szubjektív étel-
minõségének átlaga 8,0 pont (terjedelem: 5–10), míg a kontroll csoporté 8,3 pont (ter-
jedelem: 4–10). A testileg fogyatékos személyek szubjektív életminõsége nem
különbözik szignifikánsan a kontroll csoport szubjektív életminõségétõl.

Roxane L. Silver és Camille B. Wortman (1987) 8 tételes self-report méréseket hasz-
náltak a fizikai károsodást elszenvedett személyek pozitív érzelmeinek mérésére. Vá-
ratlan, traumatikus balesetek következtében fizikailag rokkanttá vált, frissen kórházba
került személyeket kérdeztek meg 1 héttel, 3 héttel és 8 héttel a sérülést okozó baleset
után, összesen 125 fõt. A balesetet elszenvedettek kétharmada gerincvelõ sérülést
szenvedett, egyharmada pedig háttörést, gerincvelõ sérülés nélkül. A sérülést elszen-
vedett személyek 21 és 25 év közöttiek, és 80 százalékuk férfi. Az ép kontroll minta
életkorban illeszkedett a sérült mintához. A kutatás során arra a kérdésre kellett többek
között válaszoljanak a kérdezettek, hogy a kérdezést megelõzõ héten milyen gyakran
szorongtak, milyen gyakran voltak depressziósak, éreztek haragot és boldogságot. Az
ötfokú skálán a 0 érték jelentette a „soha”, míg a 4-es érték a „mindig” végpontokat.
Mind a három idõpontban (1, 3 és 8 héttel a sérülés után) a pozitív érzések domináltak
a sérültek érzései között. A sérülést elszenvedettek az idõ teltével egyre gyakrabban
számoltak be arról, hogy boldognak érezték magukat a megkérdezésük elõtti héten: az
átlagok egy héttel a sérülés után 1,63, három héttel a sérülés után 2,15 és nyolc héttel a
sérülés után 2,29 pont voltak. Egy héttel, három és nyolc héttel a baleset után egyre rit-
kábban érezték depressziósnak magukat a balesetet elszenvedettek (átlagok rendre
1,84, 1,39 és 1,37 pont), és egyre ritkábban szorongtak (átlagok rendre 2,27, 1,89 és
1,78 pont). Haragot átlagosan egy héttel a baleset után 1,45-ször éreztek a kérdezettek,
három héttel a baleset után 0,94-szer és végül nyolc héttel a baleset után 1,01-szer. A
boldogságot leginkább a társadalmi kapcsolatok váltották ki a megkérdezetteknél.
Összehasonlítva a kontroll minta adataival, Silver és Wortman arra az eredményre ju-
tottak, hogy egy héttel, valamint három héttel a baleset elszenvedése idõpontjától a fi-
zikailag rokkant személyek szignifikánsan kevesebbszer érezték boldognak magukat,
mint az ép kontroll személyek. Nyolc hét elteltével, habár még mindig kevesebbszer
érezték boldognak magukat a fizikailag rokkant személyek, mint a kontroll személyek,
ez a különbség már nem szignifikáns statisztikailag.
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10 A kutatás emellett azt is vizsgálta, hogy a testileg fogyatékos emberek és a kontroll csoport tagjai külön-
böznek-e egymástól abban, ahogyan rangsorolnak és értékelnek 30 hétköznapi tevékenységet az élet-
minõség szempontjából.



P. Brickman, D. Coates és R. Janoff-Bulmann sokat emlegetett kutatásukban (1978)
a lottónyerteseknek, a balesetet elszenvedetteknek – a gerincvelõ sérülteknek –, és egy
kontroll csoport (épek és nem nyertek lottón) tagjainak szubjektív életminõségét ha-
sonlították össze, valamint azt, hogy a három alminta tagjai mekkora élvezetet találnak
a hétköznapi eseményekben. Összesen 29 gerincvelõ sérült és 22 nem sérült (kontroll)
személy szubjektív életminõségét vizsgálták. A szubjektív életminõséget egy általá-
nos boldogságskálával mérték, amelynek 0 végpontja jelentette az egyáltalán nem bol-
dog és 5-ös végpontja a nagyon boldog alternatívákat: a mintába került személyek arra
a kérdésre kellett válaszoljanak, mennyire érzik az életük mostani szakaszában bol-
dognak magukat.11 A gerincvelõ sérültek jelenlegi szubjektív életminõsége szignifi-
kánsan alacsonyabb, mint a kontroll csoport tagjaié.12 A 0–5 terjedésû skálán mérve a
boldogságot, a gerincvelõ sérültek átlagosan boldogtalanabbak (átlag 2,96 pont), mint
a kontroll csoport tagjai (átlag 3,82 pont). A kutatók megjegyzik, hogy figyelemremél-
tó tény, hogy a gerincvelõ sérültek szubjektív életminõségének átlaga a skála közép-
pontja felett van, és hogy nem tûnnek annyira boldogtalannak, mint amennyire a
kutatócsoport várta volna (Brickman et al. 1978). Emellett a gerincvelõ sérültek és a
kontroll csoport tagjai egyformán találtak élvezetet a hétköznapi eseményekben.13

Ezekhez az eredményekhez néhány megjegyzést szükséges hozzáfûzni. 1) A gerinc-
velõ sérültek szignifikánsan alacsonyabb boldogság szintje annak is lehet a következ-
ménye, hogy a baleset idõpontja elég közel volt a megkérdezés idõpontjához: a
mintába került gerincvelõ sérültek sérüléseiket 1-4 hónappal a kutatás elõtt szenvedték
el, ezért még nagyon friss a sérülés „élménye”, nem telt el elég idõ ahhoz, hogy feldol-
gozhassák az eseményeket (Brickman et al. 1978; Chawlisz et al. 1988). 2) Egy másik,
ugyanilyen fontos említésre méltó tényezõ, hogy a kutatásban részt vevõ gerincvelõ
sérültek egy rehabilitációs intézetben fekvõbetegek, akik a sérülésük óta a kórházban
vannak – az alacsonyabb boldogság szint a környezetnek is betudható, nem feltétlenül
a gerincvelõ sérülésnek. 3) A harmadik megjegyzés, hogy a gerincvelõ sérültek átlag-
életkora 23 év, a kontroll csoporté pedig 46 év. Mindezek mellett azonban azt is szük-
séges kiemelni, hogy a Silver és Wortman (1987) által vizsgált balesetet elszenvedett
személyek mintájára is jellemzõ, hogy a vizsgálat idõpontjában legfeljebb 8 hét telt el
a sérülésük óta, a vizsgálat ideje alatt kórházban voltak, és átlagéletkoruk 23 év, mégis
dominálnak körükben a pozitív érzések, és ahogy múlik az idõ, átlagosan annál gyak-
rabban érzik magukat boldognak, kevesebbszer depressziósak és szoronganak.

Dijkers (1997) meta-analízisében 22 olyan kvantitatív kutatás eredményeit veti
össze, amelyben gerincvelõ sérültek szubjektív életminõségét elemzik a kutatók. Ki-
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11 A kutatásban azt is megkérdezték, mennyire voltak boldogok a gerincvelõ sérültek a baleset elszenve-
dése elõtt (a kontroll csoport 6 hónappal a kérdezés elõtt), és mennyire lesznek várhatóan boldogok né-
hány év múlva.

12 A gerincvelõ sérülést elszenvedettek átlagosan boldogabbak voltak a múltban (átlag 4,41), mint a kont-
roll csoport tagjai (átlag 3,32), és ez statisztikailag szignifikáns különbség. A jövõre nézve is boldo-
gabbnak tartják magukat a gerincvelõ sérültek (átlag 4,32), mint a kontroll csoport tagjai (átlag 4,14), de
ez a különbség statisztikailag nem szignifikáns, és a gerincvelõ sérültek közül tíz személy nem válaszolt
erre a kérdésre.

13 A lottónyertesek és kontroll csoport boldogságszintjében nem volt szignifikáns különbség, ugyanakkor
a hétköznapi eseményekben a lottónyertesek már kevesebb élvezetet találtak, mint a kontroll csoport
tagjai.



mondottan gerincvelõ sérülést elszenvedett személyeket vizsgáló kutatásokat válasz-
tott ki az összehasonlítás céljából, olyanokat, amelyekben legalább egy szubjektív
életminõséget mérõ kérdés is szerepelt. Az elemzett kutatások kiválasztásának egy
másik kritériuma az volt, hogy az adott kutatásban szerepeljenek olyan empirikus ada-
tok, amelyekbõl kiszámítható legalább egy mérõszám az életminõség és a fogyatékos-
ság (disablement) közötti kapcsolatról. A 22 kiemelt kutatás közül hét kutatásban
hasonlították össze a gerincvelõ sérültek és a nem sérült személyek szubjektív életmi-
nõségét, a maradék tizenöt kutatásban csak a gerincvelõ sérülést elszenvedett szemé-
lyek szubjektív életminõségét mérték. A kutatásokban a szubjektív életminõséget a
boldogsággal, a hangulattal, a pszichológiai „jól-léttel” és az élettel való elégedettség-
gel mérték14 összesen 12 mérõeszközzel. Ezen mérõeszközök közül hatot15 használtak
azokban a kutatásokban, amelyekben összevetették a gerincvelõ sérülést elszenvedett
személyek és ép személyek szubjektív életminõségét is. Annak ellenére, hogy ilyen
sokféle és sokszintû mérõeszközökkel mérték a szubjektív életminõséget a
meta-analízisbe bevont kutatásokban, Dijkers azt a következtetést vonja le, hogy a ge-
rincvelõ sérülést elszenvedett személyek szubjektív életminõsége szignifikánsan ala-
csonyabb, mint az összlakosságé, vagy mint a meta-analízisbe bevont kutatások nem
fogyatékos almintáié. Két esetben talál kivételt Dijkers: a krónikus hátfájással élõ sze-
mélyek, valamint a börtönben élõk szubjektív életminõsége nem különbözik szignifi-
kánsan a gerincvelõ sérülést elszenvedett személyek szubjektív életminõségétõl.

A szignifikáns különbségek magyarázata abban állhat, véli Dijkers, hogy más-más a
kapcsolat a fogyatékosság három komponensének szintje16 (impairment, disability,
handicap) és az életminõség között. A meta-analízis eredményei szerint a károsodás
(impairment) szintje és a szubjektív életminõség között nincs kapcsolat: az átlagos
korreláció -0,05, de statisztikailag nem különbözik nullától szignifikánsan. A fogyaté-
kosság (disability) szintje és a szubjektív életminõség negatívan függ össze: az átlagos
korreláció -0,21 (a korrelációs értékek -0,02 és -0,66 között mozognak) és ez az érték
statisztikailag szignifikánsan különbözik nullától. A hátrány (handicap) szintje és a
szubjektív életminõség között az átlagos korreláció -0,32, és ez is szignifikánsan kü-
lönbözik nullától.17 A hátrány (handicap) különbözõ elemei közül a formális és infor-
mális társadalmi integráció, valamint a társas támogatás bírnak a legnagyobb hatással
a szubjektív életminõségre: a korrelációs együtthatók értéke -0,45, -0,29 és -0,49
(szignifikánsan különböznek nullától).
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14 Összesen 12 féle mérõeszközt használtak a 22 különbözõ kutatásban: 1) Life Situation Survey; 2) Life
Satisfaction Index –A; 3) Quality of Life and Individual Needs Questionnaire; 4) Life 3 Measure; 5)
Quality of Life Index (Michalos); 6) Quality of Life Index (Padilla and Grant); 7) Index of
Psychological Well-Being; 8) Life Situation Questionnaire, Factor 1; 9) bármilyen egy itemû élettel
való elégedettséget mérõ kérdés; 10) Life Satisfaction of the Elderly Scale; 11) bármilyen egy itemû
boldogságot mérõ kérdés; 12) Cantril létra-skálája.

15 Az elõzõ jegyzet alatt felsorolt mérõeszközök közül az 1, 2, 7, 9, 11 és 12 számúakat használták az ép
személyek adatait is tartalmazó kutatások.

16 Lásd WHO 1993.

17 Dijkers bemutatja Fuhrer hasonló jellegû, kvalitatív meta-analízisének eredményeit is. Fuhrer arra a kö-
vetkeztetésre jutott, hogy a károsodás szintje és az életminõség közötti kapcsolat nagyon kicsi, ha léte-
zik egyáltalán, a fogyatékosság szintje és az életminõség közötti negatív összefüggés inkonzisztens, a
hátrány és életminõség közötti pedig rendszerint van kapcsolat (Fuhrer 1996: 65–71).



Amint a kiragadott példákból is látszik, léteznek olyan kutatási eredmények, amelyek
arra engednek következtetni, hogy a közhiedelemmel ellentétben, a fogyatékkal élõk szub-
jektív életminõsége nagyon hasonló lehet a nem fogyatékos emberek szubjektív életminõ-
ségéhez. Mindezen eredmények ellenére sok kutató megkérdõjelezi a szubjektív
életminõség mérések érvényességét, és ezeket az eredményeket. Kritikai véleményük sze-
rint a fogyatékkal élõk másképpen értelmezik ezeket a skálákat, úgymond „kiigazítják”
ezeket, a saját körülményeikhez képest értékelik boldogságukat (Allman 1990). Hogy va-
lóban ugyanolyan boldogok-e a fogyatékos személyek, mint a nem fogyatékos személyek
(ahogy a self-report skálák eredményei mutatják), azt be lehet bizonyítani többszörös mé-
résekkel, több itemû mérésekkel, és egyéb indirekt mérések segítségével.

Amanda Allman (1990) kutatásában 29 fogyatékossággal élõ és 29 nem fogyatékos
személy szubjektív életminõségére vonatkozó adatokat hasonlította össze. A szubjek-
tív életminõséget öt self-report skálával mérte: 1) az 5 tételes (item) élettel való elége-
dettségi skálával (SWLS lásd Diener et al. 1985), amelyben 5 kijelentést kellett
értékelnie a kérdezettnek 1-tõl 7-ig terjedõ skálán; 2) az Andrews és Whitey (1976)
féle „delighted–terrible” skálával, amelyben a kérdezettnek értékelnie kellett egy 7
fokú skálán, hogy mennyire boldog (1= szörnyen érzi magát, 7= elragadtatottnak érzi
magát a kérdezett); 3) a Fordyce (1978) féle 11 fokú boldogságskálával, amelyben arra
kell válaszoljon a kérdezett, mennyire érzi magát boldognak általában, és a Fordyce
féle második boldogságskálával, amelyben a kérdezett arra kellett válaszoljon, az ide-
jének hány százalékában érzi magát általában boldognak, hány százalékában boldog-
talannak és hány százalékában se boldognak, se boldogtalannak; 4) a Bradburn (1965)
féle 10 tételes érzelmi egyensúly skálával, amely pozitív és negatív érzelmi egyensú-
lyi indexek kiszámolását teszi lehetõvé; valamint 5) a Silver (1980) féle érzelmi skálá-
val, amelyben a kérdezettnek 8 kijelentést kellett értékelnie, és a válaszok alapján azt
lehetett kiszámolni, hogy a kérdezett milyen gyakorisággal érzi magát boldognak, de-
pressziósnak, milyen gyakran szorong és milyen gyakran dühös.

A self-report skálák mellett Allman olyan indirekt méréseket is használt kutatásá-
ban, mint például az informátorok értékelése (az informátorok is kitöltötték ugyanezt
az 5 self-report skálát, csak a kérdések a fogyatékos személyekre vonatkoztak), csipo-
gó hangjára történõ pillanatnyi hangulat mérések, a kérdezõbiztosok értékelése a kér-
dezett személy boldogságáról, a kérdezett boldogságának ismeretlen személyek általi
fénykép alapján történõ értékelése, pozitív és negatív események felidézésének száma
adott idõintervallumon belül a kérdezett által, pozitív és negatív események bekövet-
kezési valószínûségének becslése a kérdezett által, valamint a Marlowe-Crowe féle
„social desirability” skála.

Mivel a self-report skálák eredményei erõsen korrelálnak, sokkal nagyobb informá-
ciótartalommal bír az érvényesség szempontjából, véli Allman, ha a self-report skálák
eredményeit az indirekt mérések eredményeivel vetjük össze. Allman eredményei azt
mutatják, hogy a self-report skálák és a többi indirekt mérés eredményei szignifikán-
san korrelálnak, a korrelációs értékek a „közepes erõsségû” és „magas” értékek között
helyezkednek el. Allman azt a következtetést vonja le a korrelációs értékek alapján,
hogy a self-report skálák érvényesen mérik a megkérdezettek szubjektív életminõsé-
gét. Vagyis, ha a fogyatékkal élõ személyek körében a különbözõ kutatások magas
szubjektív életminõséget regisztráltak, akkor ezeket az eredményeket nem lehet eluta-
sítani azzal az indoklással, hogy nem jók a mérõeszközök.
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2. ábra
A szubjektív életminõséget mérõ változók értékei a fogyatékkal élõk
és nem fogyatékos személyek körében, valamint az informátorok értékelése

Fogyatékkal élõ
személyek

adatai (N=29)

Nem fogyatékos
személyek

adatai (N=29)

Átlag SD Átlag SD

Átlag 24,3 7,4 24,8 5,9

Informátorok értékelése az SWLS-n 20,9 6,3 22,6 5,7

Andrew és Whitey boldogságskála 5,4 1,1 5,2 0,8

Informátorok értékelése 5,4 0,7 5,1 0,7

Fordyce elsõ boldogságskála 7,4 1,4 7,2 0,9

Informátorok értékelése (N=28) 7,3 1,6 6,9 1,1

Fordyce: „idejének hány százalékában boldog” 58,1 24,1 50,9 16,3

Informátorok értékelése 59,8 17,8 52,0 16,3

Fordyce: „idejének hány százalékában boldogtalan” 14,9 8,5 19,3 7,5

Informátorok értékelése 16,3 11,1 18,7 9,7

Bradburn érzelmiegyensúly-skálája 1,9 1,9 1,2 1,9

Informátorok értékelése 2,1 1,6 1,5 1,6

Silver boldogság-alskálája 7,4 1,4 7,1 0,9

Silver depresszió-alskálája 4,3 1,7 4,1 1,4

Pozitív Érzelmi index (csengõ) – átlag 2,2 0,9 1,7 0,7

Negatív Érzelmi index (csengõ) – átlag 0,6 0,4 0,8 0,6

A kérdezõbiztos értékelése (N=28) 1,8 2,5 1,6 1,8

Fénykép alapján történõ értékelés 1,7 1,9 1,2 1,7

Pozitív események felidézésének átlagos gyakorisága 14,6 5,7 13,7 4,5

Negatív események felidézésének átlagos gyakorisága 11,2 3,7 9,9 3,8

Pozitív események bekövetkezésének átlagos valószínûsége 3,6 0,9 3,6 0,8

Negatív események bekövetkezésének átlagos valószínûsége 3,0 0,9 3,2 0,8

Marlowe-Crowne index – átlag 14,8 5,3 13,8 5,1

Forrás: Allman 1990: 30.
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Ha Allman vizsgálatában az összes mérés átlageredményeit hasonlítjuk össze, akkor
nincs szignifikáns különbség a fogyatékkal élõ személyek és a nem fogyatékos szemé-
lyek eredményei között.

Allman kutatásának egy másik fontos eredménye, hogy a lényegében a személyiség-
típusokat18 mérõ Marlowe–Crowne skála eredményei nem különböznek szignifikán-
san a fogyatékkal élõ és nem fogyatékos személyek között, de a Marlowe-Crowne
skála és a szubjektív életminõséget mérõ self-report skálák kapcsolatai igen: a fogya-
tékkal élõ személyek esetében a self-report skálák és Marlowe–Crowne skála eredmé-
nyei között erõsen szoros a kapcsolat. Ezekbõl az eredményekbõl arra következtet
Allman, hogy két csoport tagjai különböznek egymástól a helyzetekkel való megbir-
kózásban (coping). Azért lehet magasabb a korreláció a fogyatékkal élõ személyek
self-report skálái és Marlowe–Crowne skála eredményei között, mert a fogyatékos
emberek körében nagyobb lehet az igény arra, hogy tagadják vagy elnyomják a negatív
érzéseket annak érdekében, hogy boldogok legyenek.

Utószó

Annak ellenére, hogy paradoxonnak tûnik, vagy ellentmond a hétköznapi intuíciónak,
egyes empirikus vizsgálatok elemzõi arra a következtetésre jutottak, hogy a fogyatékkal
élõ népesség szubjektív életminõsége nem feltétlenül különbözik a nem fogyatékos sze-
mélyek szubjektív életminõségétõl. Más vizsgálatok azonban szintén empirikus adatok-
kal támasztják alá azokat az eredményeket, miszerint a fogyatékkal élõ népesség
szubjektív életminõsége szignifikánsan alacsonyabb, mint a nem fogyatékos népességé.
Az egymásnak ellentmondó kutatási eredmények arra késztetik a társadalomtudosókat,
hogy magyarázatokat keressenek az eltérõ és ellentmondó eredményekre.

Ezek az egymásnak ellentmondó kutatási eredmények nem egy vizsgálatból szár-
maznak, nem ugyanarra a mintára vonatkoznak (kivéve Albrecht és Devlieger kutatá-
saiban). Fontos kiemelni, hogy a kutatásokban vizsgált személyek más-más típusú
fogyatékossággal élnek, különböznek abban is, hogy mennyire súlyos a károsodásuk,
fogyatékosságuk és hátrányuk. Ugyanakkor, nemcsak a minták összetétele különbö-
zik, hanem a szubjektív életminõséget is más-más kérdésekkel mérték. A szubjektív
életminõséget mérõ kérdések közül a leggyakrabban használtakról A. Allman meg-
gyõzõen bizonyítja vizsgálatában, hogy érvényesen mérik a szubjektív életminõséget.
A legtöbb kutatás azonban nem tér ki az érvényesség kérdésére. Ezért nehéz, vagy
szinte lehetetlen eldönteni az eddigi vizsgálatok alapján, hogy melyik kutatási ered-
ményt fogadjuk el hitelesnek – vagy éppen mindkettõt elfogadjuk-e.

A fogyatékossággal élõ népesség szubjektív életminõségérõl különbözõ eredménye-
ket publikáló tanulmányokat tekintve, az ebben a témakörben elmélyülõ kutatókban
mindenképpen felmerül az igény, hogy empirikusan ellenõrizzék, milyen tényezõk ha-
tározzák meg, hogy a fogyatékkal élõ népesség magas, vagy alacsony szubjektív élet-
minõségrõl vall-e? Milyen feltételek kell meglegyenek ahhoz, hogy a fogyatékos
személy boldognak és elégedettnek érezze magát?
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18 McCrae és Costa (1985) azt mutatták ki, hogy a Marlowe–Crowne-skálát kezdetben arra találták ki,
hogy a társadalmilag kívánatosságot mérje (social desirability), de inkább a személyiségtípusokat méri,
például azt, hogy valaki mennyire elfojtó (repressor).



A szakirodalomban megjelenõ szubjektív életminõséget magyarázó faktorok közül,
akár direkt módon, akár indirekt módon, kiemelkedik egy: a társadalom, a környezet,
az emberek és a szakemberek felelõssége, hozzáállása.
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