Szabo Laura

A BOLDOGSAG RELATIV —
FOGYATEKOSSAG ES SZUBJEKTIV ELETMINOSEG!

., Ha az orvostudomany és a felkinalt technikai lehetéségek
maogott humanista szemlélet huzodik meg, akkor a
mozgassériilt az egészségesekhez hasonlo (hangsulyozni
kivanom, csak hasonlo, sohasem azonos) életet élhet ...... ”
Szendel Adam (1985)

Eloszo

Az Eurépai Uni6 2003-at a Fogyatékos Emberek Eurdpai Evének nyilvanitotta, ezzel
is jelezve a fogyatékossag kérdésének aktualitdsat. Magyarorszagon nagyon hianyos
ez a kutatasi teriilet. Olyan kevés adat és tarsadalomtudomanyi ismeret van a fogyaté-
kossaggal ¢16 népesség tarsadalmi helyzetérdl, hogy még a fogyatékos személyek 1ét-
szamarol és értékelhetd élethelyzetiikrdl sincs megbizhato forras.” Eppen ezért
id6szerli Magyarorszagon a fogyatékossaggal €16k szociologiai vizsgalata.

Ebben az irasban néhany kiragadott példan keresztiil, Magyarorszagon eddig nem
nagyon ismertetett empirikus kutatdsok eredményeit szeretném bemutatni: a fogyaték-
kal é16 népesség szubjektiv életmindségét vizsgald empirikus kutatasok eredményeit.

Elképzelhetd-e, hogy a fogyatékossaggal €16 emberek ugyanolyan boldognak és elé-
gedettnek valljak magukat, mint a nem fogyatékos személyek? A fogyatékos szemé-
lyek szubjektiv €letmindségét elemzd kutatok koziil egyesek arra az eredményre
jutottak, hogy a fogyatékos emberek szubjektiv életmindsége szignifikansan alacso-
nyabb, mint a nem fogyatékos személyeké, mig masok éppen ellenkezdleg, mds kuta-
tasi adatokat felhasznalva, nem talaltak statisztikailag szignifikans kiilonbséget a
fogyatékos és nem fogyatékos emberek szubjektiv életmindségében.

Tanulmanyom elsé része a tarsadalmi dimenziot emeli ki a fogyatékossag uj értel-
mezésében. Ezt koveti egy rovid rész, az irasom szempontjabol elengedhetetlentil fon-
tos rész, a szubjektiv életmindség definicioirdl és meghataroz6irdl.®> A harmadik
részben a fogyatékkal é16 személyek szubjektiv életmindségének kérdéseit vetem fel.
Majd a negyedik részben mutatom be né¢hany kiragadott példan keresztiil a fogyaté-

1 A tanulmany részlet a szerz6 4 tarsadalmi tamaszt nyujto személyes kapcsolathalo és a szubjektiv élet-
mindség osszefiiggései az egészséges és mozgaskorlatozott személyek korében cimmel késziild PhD-
disszertacidjabol.

2 Eztméga 100/1999. (XII.10.) OGY hatarozat az Orszagos Fogyatékossagi Programban is elismeri, és
1999 6ta sincs valtozas e tekintetben.

3 Aszubjektiv életmindségrol, annak definicioirol, dsszetevoirdl és elméleteirdl részletesen a Szociologia
Szemle, (2001): 2 szamaban olvashatunk.
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kossaggal €16 népesség szubjektiv életmindségét elemzo empirikus kutatasok eredmé-
nyeit.

A bemutatasra kertil6 empirikus kutatasok mas-mas tipusu fogyatékossaggal é16 né-
pesség szubjektiv életmindségét vizsgaltak. Mivel a magyar nyelvben még mindig
nem egységesen hasznalja a szakirodalom a kiilonb6z6 fogyatékossagi szintek/dssze-
tevok/ megnevezéseit, roviden leirom, az angol szakkifejezések melyik magyar fordi-
tasat hasznalom ebben az irasban, A Kalman Zsofia és Konczei Gyorgy legujabb,
2002-ben megjelent konyvében hasznalt meghatarozasokra tamaszkodva (Kal-
man—Kdnczei 2002: 81-82). Az angol ,,impairment” szakkifejezés alatt a karosodast,
pontosabban az egészségkarosodast értem, amely nem mas, mint ,, az ember pszicholo-
giai, fiziologiai szerkezetének, funkciojanak barmiféle rendellenessége, esetleg hia-
nyossaga (hianyzo vagy sériilt testrész, szerv)”. Az angol ,disability” szakszot
fogyatékossagnak forditom, és ez ,,modosult, csokkent képessége az ember bizonyos
tevékenységeinek: kozlekedésnek, evésnek, ivasnak, mosakodasnak, munkanak, iras-
nak és igy tovabb”. Az angol ,handicap” szakkifejezést magyarul hatranynak hivom,
,amely karosodasbol vagy fogyatékossagbol eredd tarsadalmi hatrany, korlatozza,
esetenként meg is akadalyozza, hogy az egyén betéltse kortol, nemtdl, tarsadalmi és
kulturalis tényezoktdl fiiggd normalis, mindennapi szerepét”.

A tarsadalmi dimenzid a fogyatékossag értelmezésében

1997. évben a WHO uj alapokrol kiindulva hatarozta meg a fogyatékossag fogalmat,
¢s az egészség dimenzidja mellé beemelte a kornyezeti (tarsadalmi) dimenziot is, ab-
bol a megfontolasbol kiindulva, hogy az egészségkarosodas nemcsak a személy tevé-
kenységét korlatozza, hanem ezen keresztil a személy tarsadalomban torténd
részvételét is.

Ezzel az 6sszefliggéssel a WHO azt kivanja hangstilyozni, hogy mindenki annyira
korlatozott, amennyire korlatozva van a szorosabb, illetve tdgabb tarsadalmi kdrnye-
zetével valo interakcidiban. Mert a fogyatékossag nem csak a fogyatékos személy altal
atélt, bels6 tapasztalatbol szarmazik, hanem létezik egy ugynevezett ,.kiils6 (tarsadal-
mi) korlatozottsag”, vagy inkabb korlatozas, amely az adott személy kornyezetének
oldalarol érkezik. Vagyis, nem (csak) az egyén, hanem a tarsadalom feleldssége is a fo-
gyatékossag kezelése, mivel gyakran nem is az allapot, hanem a kozeg tesz fogyaté-
kossa (Kalman—Konczei 2002: 85). Ha ez a kdrnyezet nem tamogatéan all a
fogyatékkal ¢l6 személyek mell¢, akkor ez nagyban hatraltatja mind a sikeres rehabili-
taciot, mind a sikeres alkalmazkodast, a magabiztossag kialakulasat, az onbizalom
meger6sodését, és mindezek egylittesen idézhetik el6 a fogyatékkal ¢l6 emberek szub-
jektiv életmindségének romlasat.

A tarsadalmi kdrnyezet felel6sségét, a kornyezet korlatozasat és sokszor nem tamoga-
to hozzaallasat a téma jeles magyarorszagi szakért6je, Konczei Gydrgy tobbszor is
hangsulyozza munkaiban (1988, 1990, 1994, 2002). A tarsadalomban, a kornyezetben
létez6 elditéletek €s féligazsagok korlatozzak a fogyatékkal €16 emberek tarsadalmi beil-
leszkedését. Ezen elbitéletek és féligazsagok lerombolasara van sziikség elsGsorban
mind a tarsadalomban, mind a szlikebb szakmai korokben. Az egyik legels6 1épés ennek
megvalositasdhoz a fogyatékos személyek kozvetlen kornyezetében élok — és a tagabb
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kornyezetben él0k — felvilagositasa. A kdrnyezetben tudatositani 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 feltétleniil beteg,
hanem csak valamilyen szempontbol fogyatékos. Az egészséget szamos paraméter adja
ki, és ebbdl a fogyaték — nem fogyaték kérdése csak egy a sok koziil. Valoban egész, igy
teljesen egészséges ember nagyon kevés €l a vilagon — masokhoz viszonyitva mindenki-
nek van valamiben hianyossaga, éppen ezért mondhatjuk, hogy az egészség relativ —
masképpen fogalmazva, valamilyen szempontbol (szempontokbol) szinte minden em-
ber fogyatékos. Az elditéletek és féligazsagok lerombolasaban masodik 1épés annak tisz-
tazasa, hogy a fogyatékos szerep nem egyenld a betegszereppel. Ennek ellentéte
felrevezeto allaspont, amelynek tisztazasara van sziikség a rehabilitidcioban és az orvos-
tudomanyban is. A mai orvostudomany csak az adott beteg szervre koncentral és csak
azt kezeli. Ennél humanusabb megkdzelitésre van sziikség — ugy az egészséges, mint a
fogyatékos személyek kezelésében. Ez az ugynevezett széles értelemben vett, vagy tel-
jes rehabilitacio: amikor az orvosi mellett ugyanolyan hangsullyal van jelen a tarsadal-
mi, a foglalkozasi, a pszicholdgiai, a jogi €s a pedagogiai rehabilitacio, amelyek mintegy
fogaskerékszertien kapcsolodnak egymashoz. Mindezeken a teriileteken egyszerre érke-
70 segitség jarulhat hozza a leghatékonyabban, a legjobban az ¢letmindség, és ezen beliil
a szubjektiv ¢letmindség ndveléséhez.

A fogyatékkal €16 személyek szubjektiv életmindségének tekintetében a legfonto-
sabb mérdeszkdz a tarsadalmi kornyezet, és ezen beliil a fogyatékkal €16 személyt ko-
riilvevé szocialis halonak a mindsége, szertedgazosaga, €s a szokasos allapothoz
foglaltakat, mind az egészségiigyi kutatasok, mind a tarsadalomtudomanyi kutatasok
hangsulyozzak a tarsadalmi dimenzio fontossagat az életmindség 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 tar-
sadalmi dimenzié nem jelent mast, mint azokat a személykozi kotéseket és viszonyo-
kat, amelyeken keresztill az egyének egymashoz és tarsadalmi kornyezetiikhoz
kapcsolodnak. Ezekbol a személykdzi viszonyokbol és kdtésekbdl épiil fel az egyén
ugynevezett kapcsolati tokéje (network capital), amely egyik alapdsszetevdje a tarsa-
dalomtudomanyi kutatasokban egyre nagyobb ismertségnek 6rvendé tarsadalmi toké-
nek (Wellman—Frank 2001; Utasi 2000, 2002; Albert—David 1998a, 1998b, 2001;
Angelusz—Tardos 1988, 1991, 1998). A tarsadalmi kapcsolatok azonban nem csak tar-
sadalmi t6két eredményeznek a kapcsolatokkal rendelkez6é személyek szamara. Ezek
lehetnek egyben azok a személykdzi kapcsolatok is, amelyek segitséget nyujtanak az
arra raszoruld személynek, vagy csaladjanak, haztartasanak. Az egyénnek, vagy csa-
ladjanak, haztartasanak kiilonbozo tipusu segitséget, tamogatast, tamaszt nyujto kap-
csolatok az egyén tarsadalmi tamaszt nyujto személyes kapcsolathalojat (social
support personal network) alkotjak. A tarsadalmi timasz’ pedig az egyik legfontosabb
meghatarozoja annak, hogy az emberek biztonsagban érzik-e magukat, hogy kiegyen-
sulyozottnak, optimistanak, elégedettnek, vagy boldognak valljak-e magukat.

4 Az angol ,,social support” szakkifejezést forditom tarsadalmi timasznak. Ebben a témakorben talan
tartalmilag ez jobban megkdzeliti az angol kifejezés jelentését, mint a tarsadalmi timogatas.
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A szubjektiv életminéségrol

A huszadik szazad joléti allamai tarsadalmi reformokkal igyekeztek egy altaluk ugy-
nevezett jo tarsadalmat felépiteni, egy olyan tarsadalmat, amely a materialis javak biz-
tositasa mellett csokkenteni hivatott a tudatlansagot, a betegséget, és a szegénységet.
1960-ban a nyugati allamok tSbbségét mar joléti tarsadalmaknak nevezték a
tarsadalomtudosok, és ezekben az években és orszagokban ismertek fel eldszor a don-
téshozok a gazdasagi ndvekedés hatarait. Egyes tarsadalomkutatok azt a kijelentést is
megkockaztatjak, hogy 1960-to] kezdédden egyes tarsadalmakban, egyes tarsadalmi
csoportokban a materialis javak egyre inkabb elveszitik kdzponti fontossagukat és he-
lytikbe a ,,j6 élethez” tartozo poszt-materialis értékek 1épnek (példaul Inglehart 1997).
A tarsadalomkutatok ezekben az években vezették be az ,életmindség” fogalmat, és
néhanyan ugy vélik, hogy ma mar az életmindség a joléti rendszerek ,,magjat” képezi
(Berger- Schmidtt 2000), és egyre fontosabba valik azokban a demokratikus orszagok-
ban, amelyek fontosnak tartjak, hogy allampolgarai teljes életet éljenek. A hetvenes
évek elején pedig megindultak azok a kutatasok, amelyek a gazdasagi jelz6szamok
mellett a tarsadalmi jelzészamok kidolgozasat tlizték ki célul (Social Indicator
Movement; Campbell et al. 1976; Campbell 1976; Andrews—Withey 1976;
Glatzer—Zapf 1984; Greenfield 1973). A kutatok felismerték, hogy az életmindség
nemcsak azokbol az objektiven mérhetd kiilsé mutatok alapjan leirhatod elemekbdl all,
mint amilyenek példaul a tarsadalmi gazdasagi statust leird6 mutatok, hanem bizonyos
szubjektiv elemekbdl is.

A magyarorszagi szociologidra is hatott ez a felismerés. Mar a 70-es évektol sziilet-
tek eredmények az életmindség kutatasok teriiletén az MTA Szociologiai Kutatdinté-
zet Ertékszociologia Mithelyében (Hankiss et al. 1978, 1981, 1982; Hankiss—Manchin
1976, 1977; Manchin 1976). Ma is foglalkoztatjak a szociolégusokat az életminéség-
gel és szubjektiv életmindséggel kapesolatos kérdések (Lengyel-Hegediis 2002; Len-
gyel-Janky 2002; Utasi 2000, 2002; Skrabszi—Kopp 1999; Kopp—Skrabszki 1989,
1992).

A legtdbb kutatas a szubjektiv életmindséget a legsziikebben értelmezett formajaban
vizsgalja, amelyben ,,a kérdezett személy a sajat vagy tarsadalma helyzetének szubjek-
tiv felmerésén tal mindsiti is ezt a helyzetet, akar tudatos dontés szintjén, akar az érzé-
sek szintjén™ (Hegedis 2001, 2002), de még ezen a legsziikebb teriileten beliil is nagy
a definiciok koriili valtozatossag (a szubjektiv ¢letmindség definicioit 6sszefoglaljak
Berger-Schmidtt 2000; Diener—Biswas-Diener 2000; Diener et al. 1997; O’Connor
1993; Campbell 1976) . A szubjektiv életmindség kutatasok jeles szakért6i, Dienerék
egy Ujabb tanulmanyukban (Diener—Biswas-Diener 2000) a szubjektiv életmindséget
ugy definialjak, mint az embereknek sajat életiikrol nyujtott értékelésiiket, és ez nem
mas, mint szubjektiv értékelés a boldogsagukrol, a kellemes érzések gyakorisagarol,
az €lettel valo elégedettségiikrdl és a kellemetlen érzések relativ hianyarol. Egy masik
jeles kutatd, Veenhoven a szubjektiv életmindség szinonimajanak tekinti mind a bol-
dogsagot, mind az élettel valo elégedettséget (Veenhoven 1996a; 1996b, 1997).
Kahneman (2002) pedig az ¢lettel valo elégedettség és boldogsag mérése mellett a pil-

5 Kiemelések Hegediis Ritatol (Hegedis 2001, 2002).
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lanatnyi érzelmek mérésének sziikségességét hangsilyozza a szubjektiv életmindség-
r6l nytjtott kép teljességéhez.

A szubjektiv életmindség kutatasok eredményei bizonyitjak, hogy a szubjektiv élet-
mindéség nemcsak az egyén fizikai vagy mentalis egészségétol, nemcsak a demografiai
¢és gazdasagi helyzetétdl fiigg, hanem egy tovabbi, ,.tarsadalmi” meghatarozoja is van:
fligg a személyes kapcsolatok mindségétdl is (példaul 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. abra
A szubjektiv életminéség meghatarozo dimenzidi és a szubjektiv sziirék

SZUBJEKTIV ELETMINOSEG
4
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GAZDASAGI EGESZSEGI TARSADALMI
DIMENZIO DIMENZIO DIMENZIO
v
TARSAS
KAPCSOLATOK

A gazdasagi, az egészségi ¢és a tarsadalmi dimenziok hatasat az egyén érzékelt életmi-
néségére megszirik a kiilonbozd, személyeken beliil jatszodd, ugymond szubjektiv
mechanizmusok”. Igy a gazdasagi, tarsadalmi és egészségi dimenziok ezeken a szub-
jektiv sziirkon keresztiil hatnak az egyén életmindségére. Ilyen egyéni szubjektiv
szlrdk lehetnek az értékrend és a kitiizott célok, vagy a temperamentum és a jellem,
vagy a tarsadalmi osszehasonlitas, vagy a kiillonb6zo iranyado mintadk és standardok
vagy az alkalmazkodas képessége (Diener—Biswas-Diener 2000; Szakolczai—Fiistos
1998; Inglehart 1997; Csikszentmihalyi 1997; McCrae—Costa 1985; Hankiss et al.
1980, 1981, 1984).
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A fogyatékkal €10 személyek szubjektiv életminoségének kérdései

Az alkalmazkodas elmélete szolgalhat magyarazatul ahhoz a tobb vizsgalatban is han-
goztatott eredményhez, hogy a hatranyos helyzetii vagy a fogyatékkal €16 embereknek
magas az ¢letmindségiik, magas a szubjektiv jolétik (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). Altalaban a nem fogyatékos személyek ugy érvelnek, hogy ha ,,a hatranyos
helyzetti, fogyatékos emberek” nem néznek ki olyan jol, mint 6k, vagy nem olyan in-
telligensek, mint 6k, akkor hogyan lehetnének ugyanolyan boldogak? De nagyon ke-
vés az az ember, akinek masokhoz viszonyitva nincsen valamilyen hianya,
hianyossaga. Néhanyan nem vagyunk tul vonzoak, vagy néhanyunknak kevés a tuda-
sunk, vagy nincsenek meg benniink bizonyos képességek — a legtobb ,,normalis” em-
ber megtanul egyiitt ¢lni ezekkel a hianyokkal, hianyossagokkal, megtanuljuk
mindezekkel egyiitt élvezni az életet. Talan a fogyatékkal €16 emberek is ugyanigy
probalnak egyiitt ¢lni allapotukkal (Cameron et al. 1973).

Magyarorszagon az egészségkarosodast, a fogyatékossagot, vagy akar a hatranyt,
igen jelent6s mértékben idézték eld az elmult 60 évben bekdvetkezett robbanasszeri
gazdasagi és tarsadalmi valtozasok (Konczei 1990, 1994; Novak 1990; Tardos 1991).
A megvaltozott életkoriilmények 1) gondolkodasmaod, értékek és ismeretek elsajatita-
sara kényszeritették az embereket, ugyanakkor jelentésen gyengitették, sok esetben
teljesen eltlintették a régi, 6sszetartd kozosségeket (Konczei 1990, 1994). Mindezek a
tényezok erdsen romboltak foleg a hatranyos tarsadalmi, gazdasagi helyzetl lakossag
egészségét, és vezetettek el egészségkarosodasukhoz, majd fogyatékossa valasukhoz
(Konczei 1994; Novak 1990; Tardos 1991). Tobb magyarorszagi kutatas is bizonyit
ja,® hogy a gazdasagilag ¢és tarsadalmilag hatranyos helyzetii népesség korében kimu-
tathatéan tobb az egészségkarosodott, fogyatékkal €16 és hatranyos (handicap) sze-
mély. Az egészségkarosodas és a szegénység egymast idézik eld, egymast ,,erdsitik”:
az egészségkarosodas kdvetkeztében csokken a munkaképesség, ezaltal kevesebb
lesz, vagy eltlinik a jovedelem, és ez szegénységbe taszitja a sériilt személyt. Emellett
az egészségkarosodas, a rokkantsag, a fogyatékossag a tarsadalomban valo részvételt
is csokkenti, és ennek kovetkeztében elszigeteli a fogyatékkal ¢l6 embereket. Az
egészségkarosodas és fogyatékossag okait lehet az egyénben is keresni, de Novak Ma-
ria (1990) empirikus kutatasai bizonyitjak, hogy az egészségkarosodas okai’ — kivéve
a biologiait — maguk is jelzik, hogy mogottik ,tarsadalmunk betegségei” rejlenek
(Novak 1990; Tardos 1991). Az egészségkarosodott személyeknek az elmult évtize-
dekben egy alternativajuk maradt: 1) vagy vallaltak, hogy tobbé-kevésbé valtozatlan
munkakoriilmények kozott, irracionalis modon egészségiikkel nem térddve, tovabb
dolgoznak egészen addig, amig egészségi allapotuk annyira le nem romlik, hogy elérik

6  Példaul az Orszagos Orvosszakért6i Intézet 1977-es, majd 1981-es vizsgalata, Novak Maria rokkant-
nyugdijas kutatasa 1981-ben — az eredményeket 6sszefoglalja Konczei (1994).

7  Novak (1990) kutatasi eredményei szerint az egészségkarosodashoz legnagyobb valosziniiséggel a
munkahelyi artalmak vezetnek (50,8%-os valoszintiséggel), majd az oroklott és szerzett betegségek
(21,6%), az életut eseményei (15,4%) és az egészségiigyi ellatas problémai (12,2%). A munkahelyi ar-
talmak koziil legnagyobb valosziniiséggel a foglalkozasi artalmak (25,2%) hatnak az egészségkaroso-
dasra, majd a munkavégzés egészségkarosito tényezdi (23,1%) és végiil a munkahelyi balesetek (2,5%).
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a 67 szazalékos munkaképesség-csokkenést és akkor elvonulhattak rokkantnyugdijba;
2) vagy maradt az elbocsatas, a munkaerdpiacon bekovetkezd marginalizacio, és az el-
szegényedés (Tardos 1991). Pedig a foglalkoztatas, a munkahelyi kapcsolatok apola-
sa, és ezeken keresztlil a tarsadalmi integracid fenntartdsa az egyik legnagyobb
segitség a fogyatékossaggal él6 emberek szamara. A tarsadalmi integraciod, a tarsas
kapcsolatok, a csaladtagok, baratok és munkatarsak részérdl érkezo segitség, az elfo-
gadas és megértés teszi sikeressé a rehabilitaciot, segiti a karosodast, vagy veszteséget
elszenvedett személyt abban, hogy alkalmazkodni tudjon, ,,hozzaszokjon” és megbir-
kézzon allapotaval (Silver—Wortman 1980, 1987), igy magas szubjektiv életmindséget
érhessen el.

A vilag kiilonb6z6 orszagaiban névekvo intenzitassal folynak olyan egészségiigyi és
tarsadalmi kutatasok, amelyek a fogyatékkal é16 népesség életmindségének javitasa-
hoz sziikséges informaciokkal szeretnék ellatni a dontéshozdkat, mivel a fogyatékos-
sag tarsadalmi és gazdasagi teher nemcsak a fogyatékos személynek és csaladjanak,
hanem a szocialpolitikai rendszerre is terhet 16. A joléti orszagokban a dontéshozok
mar elfogadjak, hogy a mindenkori kormanynak, a szocialpolitikanak nem elég csak
anyagi és egészségligyi raforditasokkal ,,segiteni” a fogyatékkal €16k életmindségének
javitasat, mert az életminéségnek nemcsak anyagi és egészségi /egészségiigyi megha-
tarozoi vannak. A fogyatékossag egy szubjektiv tapasztalat (Devlieger—Albrecht
2000), és ezért a nem fogyatékos személyeknek — igy a szocialpolitikai és gazdasagi
dontéshozoknak, vagy a fogyatékos személy sziikebb és tagabb kornyezetében €l6k-
nek — kevés az esélyiik arra, hogy ténylegesen bele tudjak élni magukat a fogyatékos-
saggal ¢l6 személyek helyzetébe. Sok esetben még maguk a fogyatékos emberekkel
foglalkozo szakemberek is csak egyes 0sszetevoit képesek latni, atlatni a fogyatékos-
sagnak. Ezért beszélhetiink, ugymond, kétoldalu fogyatékossagi paradoxonrdl (Alb-
recht-Devlieger 1999). A paradoxon egyik oldala az, hogy maguk a fogyatékos
emberek magas ¢letmindségrol vallanak (elégedettnek és boldognak tartjak magukat),
amasik oldala pedig az, hogy a nagyk6zonség, az orvosok, az egészségiigyi szakembe-
rek azt valljak, hogy a fogyatékos személyek életmindsége ,,nem kielégitd”. Az a gon-
dolat, hogy a fogyatékos emberek ugyanolyan boldogak Iehetnek, mint a nem
fogyatékos emberek, szinte ellentmond a hétkdznapi intuicionak (Chwalisz et al.
1988). Egy gerincveld sériilést elszenvedett személy, aki nem volt depresszids a sérii-
lése utan, megjegyezte, hogy olyan gyorsan hozzaszokott allapotdhoz, bénulasahoz,
hogy a hozzatartozoi pszichiaterhez kiildték, hogy az megvizsgalja, minden rendben
van-e néla.®

Az Onall6 Elet Mozgalom (Independent Living) timogatoi is arra hivjak fel a figyel-
met, hogy ha a sériilt emberek szamara elérhetéek a megfeleld eréforrasok, ha a tarsa-
dalmi, ko6zosségi és kdrnyezeti sorompok nem akadalyozzak Oket abban, hogy
dolgozhassanak, tanulhassanak, szabadidds tevékenységekben vehessenek részt, ellat-
hassak allampolgari és egyéb szerepeiket, akkor példaul a gerincveld sériilést elszen-
vedettek szubjektiv életmindsége nagyon hasonlo lehet egy atlagos, nem mozgasseériilt
ember szubjektiv életmindségéhez, akar még magasabb is lehet, mint a sériilésiik elbtt,
vagy mint ahogy elképzelik a nem-fogyatékos, ebbdl a szempontbdl egészséges embe-
rek (Brown et al. 1987; Dijkers 1997).

8  Silver-Wortman (1980) emlitik az esetet.
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A kovetkezokben néhany kutatasi eredményt szeretnék roviden bemutatni azokat az
empirikus kutatasokat felhasznalva, amelyekre a leggyakrabban hivatkoznak a fogya-
tékkal €16k szubjektiv életmindségének vizsgalatakor a kutatok.

Empirikus kutatasok
a fogyatékkal ¢l0 személyek szubjektiv életmindségérol

Az egészségkarosodott, a fogyatékos és hatranyos (handicap) személyek szubjektiv
¢életmindségével kapcsolatban az elmult husz évben egyre tobb kutatasi eredmény 1a-
tott napvilagot. A kutatasi eredmények alapjan arra kovetkeztettek egyesek, hogy a fo-
gyatékkal €16 népesség szubjektiv életmindsége nem kiilonbozik szignifikansan a nem
fogyatékos személyek szubjektiv életmindségétdl (pl. Cameron és tarsai, Chwalisz és
tarsai, Stensman, Wortman ¢s Silver, Allman). Mas empirikus vizsgalatokbol olyan
eredmények sziilettek, hogy a fogyatékos személyek szubjektiv életmindsége szignifi-
kéansan alacsonyabb, mint a nem fogyatékos személyeké (Brickman és tarsai, valamint
Dijkers). Albrecht és Devlieger kutatasaikban pedig azt az eredményt kaptak, hogy a
fogyatékkal €16k koziil egyeseknek magas, mig masoknak alacsony a szubjektiv élet-
mindségik.

Gary Albrecht és J.P. Devlieger (1999) kvalitativ kutatasi eredményei szerint a sa-
lyosan fogyatékos és egészségkarosodott emberek 54,3 szazaléka magas és kivalo
szubjektiv ¢letmindségrol szamolt be. A kutatas soran félig strukturalt mélyinterjukat
készitettek 153 stlyos fogyatékos és egészségkarosodott személlyel, akik a kovetke-
z0ktél szenvedtek: iziileti gyulladas, gerincveld sériilés /paralizis/, agyvérzés,
sclerosis multiplex, orthopédiai esetek, fejsériilés, HIV/AIDS, szivpanaszok, szem- €s
latasi zavarok, kronikus tiidébantalom, cukorbetegség, kronikus fajdalom, karos szen-
vedélybetegség. A szubjektiv életmindséget egy tételii (ifem) kérdéssel mérték: a meg-
kérdezetteknek arra kellett valaszolniuk az interjiban, hogy hova helyeznék el
¢letmindségiiket egy szegényestdl — kivaloig terjedd skalan.

A kutatas eredményei arra engednek kovetkeztetni, hogy azok a fogyatékkal €16 em-
berek vallanak magas életmindségrol, akik tudataban vannak allapotuknak, kontrollal-
ni tudjak testiiket és szellemiiket (példaul autot vezetnek, templomba jarnak), el tudjak
latni tarsadalmi szerepeiket, célt és értelmet talalnak (keresnek) ¢letiikben, és harmo-
niaban, lelki ,,megalapozottsagban” élnek (példaul vallasosak), egy reciprocitason ala-
puld kornyezetet épitenek ki (azt nyujtanak viszonzasul, amit tudnak: példaul
kiegyensulyozottsagot, vilagos és kdvetkezetes értékrendet, emocionalis tamaszt), és
mivel tudataban vannak allapotuknak, sajat képességeikhez mérik teljesitményeiket,
olyanokhoz hasonlitjak magukat, akik hasonl6 helyzetben vannak (vagyis alkalmaz-
kodnak és kognitiven is atallitjak tudatukat).

A magas ¢és kivalo életmindségrdl beszamolo fogyatékos emberek mellett a mintaba
keriiltek 45 szazaléka alacsony életmindségrol szamolt be (Albrecht—Devlieger 1999).
Ok azok, akiknek nagy fizikai fajdalmakkal jar fogyatékossaguk, nem tudjak kontrol-
lalni testiiket, nem tudnak kdrnyezetiikbe beilleszkedni (mert példaul kiszamithatatlan
idokozokben tornek rajuk a fajdalmak). A fizikai fajdalom kimeriti a testet €s a szelle-
met, €s az, hogy nincs kontrolljuk testiik felett, megijeszti a fogyatékkal é16 személye-



94 Szabd Laura

ket. Ezeket a hatasokat fokozzak, ha nincs vilagosan kdrvonalazott célrendszeriik,
értékrend;jiik, és nem kapnak lelki tdmaszt a kdrnyezetiiktol.

P. Cameron, D.G. Titus, J. Kostin és M. Kostin (1973) 190 testileg fogyatékos sze-
mély (koziilik 129-en stilyosan fogyatékos), €s 195 ebbdl a szempontbol ,,ép” személy
szubjektiv életmindségét vizsgaltak. A testileg fogyatékos személyek koréhez tartoz-
tak a paralizises személyek, az izomzati rendellenességgel kiiszkodok (muscular
difficulty), deformalt végtaggal rendelkezok, hianyos vagy hianyzo végtagokkal élok,
valamint latas- és hallaskarosultak. A szubjektiv ¢letmindség olyan dimenzidit hason-
litottak &ssze a fogyatékkal €lok és ép személyek almintaiban, mint példaul mennyire
kedvelnek a kérdezettek altalaban masokat, mennyire kedvelik éket masok, az élettel
vald altalanos elégedettségiiket (az 6tos skala 1-es értéke a borzalmas az életem, mig
az 5-0s értéke a nagyszerii az életem végpontokat jel6lték), az elmult fél oraban milyen
volt a hangulatuk (boldog, semleges, szomort), milyen volt az életiik a kozelmultban
¢és milyen lesz varhatoan a kdzeljovében, az ongyilkossagi kisérletek szama a multban,
valamint a kzelmultban, frusztraltnak talaljak-e az életet (soha, ritkan, néha, gyakran,
allando jelleggel), mennyire varjak a kovetkez6 honapot, és mennyire fontos szamukra
a vallas. A két alminta nem kiilonbo6zott szignifikansan az élettel valo elégedettség, a
frusztraltsag és a hangulat dimenzidiban. Ugyanakkor a fogyatékos személyek kevés-
bé hajlamosak dngyilkossagot megkisérelni, sokkal vallasosabbak, inkabb kedvelnek
masokat, és inkébb érzik nehéznek életiiket, mint az ebbdl a szempontbol ép emberek.”

K. Chwalisz, E. Diener és D. Gallagher (1988) self-report mérései sem talaltak szig-
nifikans kiilonbséget a fogyatékos és nem fogyatékos személyek szubjektiv életmind-
ségében. Kutatasukban dsszesen 32 fogyatékos személy (18 gerincveld sériilt személy
¢és 14 kerekesszékes, de nem gerincveld sériilt) és 23 ép kontroll személy (tanulok)
eredményeit hasonlitottak 6ssze. A szubjektiv életmindséget 6t mérdeszkdzzel mér-
ték. Az élettel valo elégedettségi skala (Satisfaction with Life Scale) 6t kijelentést érté-
keltet a kérdezettekkel egy 1-t6l 7-ig terjedd skalan (pld ,, 4 legtébb szempontbol az
életem kozel all az idedlishoz.”) (Diener et al. 1985). A Bradburn-skala (Bradburn
Affect Balance Scale) tiz tételes igaz/hamis alternativaju kérdései segitségével egy po-
zitiv és egy negativ érzelmi skala indexet lehet szamolni, majd ezekbdl az érzelmi
egyensulyi indexet (Bradburn—Caplovitz 1965). Fordyce elsé boldogsagskalaja egy
11 foku, 0—10-ig terjedd skala, amelynek 0 végpontja jeldli a rendkiviil boldogtalan, és
a 10 végpontja a rendkiviil boldog alternativakat. Fordyce masodik boldogsagskalaja
segitségével a kérdezetteknek azt kellett megbecsiilnitik, hogy idejiik hany szazaléka-
ban érzik magukat boldognak, hany szazalékaban boldogtalannak, és hany szazaléka-
ban se boldognak, se boldogtalannak (Fordyce 1978). Az eredmények szerint egyetlen
mutaté mentén sincs szignifikans kiilonbség a fogyatékos és kontroll csoport szubjek-
tiv életmindségében: az ¢lettel valo elégedettség atlaga a fogyatékos személyek kore-
ben 20,81, a kontroll csoportnal 23,35 (5-35 terjed a skéala); a Bardburn pozitiv érzelmi
skala index atlaga a fogyatékos mintaban 3,44, a kontroll csoportban 3,09, a negativ
skala indexek pedig rendre 2,53 és 2,57. Fordyce altalanos boldogsagskalajan a fogya-

9  Ebben a vizsgélatban 40 mentalisan visszamaradott, 13 éves atlagéletkoru gyerekek, és 40 ,,normalis”,
13 éves atlagéletkoru gyerekek boldogsagat is dsszehasonlitottak a kutatok. A mentalisan visszamara-
dott gyerekek atlagosan boldogabbak voltak, mint a normalis gyerekek mind a sziildi, mind a tanari ér-
tékelések alapjan.



Szociologiai Szemle 2003/3. 95

tékos csoportban az atlag 6,94 pont, a kontroll csoportban pedig 7,17. A fogyatékos
minta tagjai atlagosan idejiik 49,88 szazalékaban boldognak, 22,44 szazalékaban bol-
dogtalannak érzik magukat és 27,69 szazalékaban se boldognak, se boldogtalannak. A
kontroll csoportban ugyanezek az atlagok rendre 49,57%, 21,74% ¢és 28,70%.

R. Stensman (1985) 36 kerekesszéket hasznalo és napi segitségre szorulo testileg fo-
gyatékos személy szubjektiv életmindségét vizsgalta.'” A 36 fogyatékos személybol
allé mintahoz 36 nem fogyatékos személybdl allo, nemre, korra, sziiletési orszagra és
jelenlegi lakohelyre nézve hasonld kontroll mintat illesztett. A szubjektiv életmindsé-
get egy kérdéssel mérte: a mintaba keriilé személyek egy 11 foku , 0—10 skala segitsé-
gével arra kellett valaszoljanak, hogy az elmult egy évben mennyire voltak altalaban
elégedettek ¢életiikkel. A skala 0 végpontja jelentette a legalacsonyabb életmindséget, a
10 végpontja pedig a legmagasabbat. A testileg fogyatékos személyek szubjektiv étel-
mindségének atlaga 8,0 pont (terjedelem: 5-10), mig a kontroll csoporté 8,3 pont (ter-
jedelem: 4-10). A testileg fogyatékos személyek szubjektiv életmindsége nem
kiilonbozik szignifikansan a kontroll csoport szubjektiv életmindségeétol.

Roxane L. Silver és Camille B. Wortman (1987) 8 tételes self-report méréseket hasz-
naltak a fizikai karosodast elszenvedett személyek pozitiv érzelmeinek mérésére. Va-
ratlan, traumatikus balesetek kovetkeztében fizikailag rokkantta valt, frissen korhazba
keriilt személyeket kérdeztek meg 1 héttel, 3 héttel és 8 héttel a sériilést okozo baleset
utan, Osszesen 125 fét. A balesetet elszenvedettek kétharmada gerincveld sériilést
szenvedett, egyharmada pedig hattorést, gerincveld sériilés nélkiil. A sériilést elszen-
vedett személyek 21 és 25 év kozottiek, és 80 szazalékuk férfi. Az ép kontroll minta
¢letkorban illeszkedett a sériilt mintahoz. A kutatas soran arra a kérdésre kellett tobbek
kozott valaszoljanak a kérdezettek, hogy a kérdezést megel6z6 héten milyen gyakran
szorongtak, milyen gyakran voltak depressziosak, éreztek haragot és boldogsagot. Az
otfoku skalan a 0 érték jelentette a ,,soha”, mig a 4-es érték a ,,mindig” végpontokat.
Mind a harom iddpontban (1, 3 és 8 héttel a sériilés utan) a pozitiv érzések dominaltak
a sériiltek érzései kozott. A sériilést elszenvedettek az 1d6 teltével egyre gyakrabban
szamoltak be arrol, hogy boldognak érezték magukat a megkérdezésiik el6tti héten: az
atlagok egy héttel a sériilés utan 1,63, harom héttel a sériilés utan 2,15 és nyolc héttel a
sériilés utan 2,29 pont voltak. Egy héttel, harom és nyolc héttel a baleset utan egyre rit-
kabban érezték depressziosnak magukat a balesetet elszenvedettek (atlagok rendre
1,84, 1,39 és 1,37 pont), és egyre ritkabban szorongtak (atlagok rendre 2,27, 1,89 és
1,78 pont). Haragot atlagosan egy héttel a baleset utan 1,45-szor éreztek a kérdezettek,
harom héttel a baleset utan 0,94-szer és végiil nyolc héttel a baleset utan 1,01-szer. A
boldogsagot leginkabb a tarsadalmi kapcsolatok valtottak ki a megkérdezetteknél.
Osszehasonlitva a kontroll minta adataival, Silver és Wortman arra az eredményre ju-
tottak, hogy egy héttel, valamint harom héttel a baleset elszenvedése idopontjatol a fi-
zikailag rokkant személyek szignifikdnsan kevesebbszer érezték boldognak magukat,
mint az ép kontroll személyek. Nyolc hét elteltével, habar még mindig kevesebbszer
érezték boldognak magukat a fizikailag rokkant személyek, mint a kontroll személyek,
ez a kiilonbség mar nem szignifikans statisztikailag.

10 A kutatas emellett azt is vizsgalta, hogy a testileg fogyatékos emberek és a kontroll csoport tagjai kiilon-
boznek-e egymastol abban, ahogyan rangsorolnak és értékelnek 30 hétkdznapi tevékenységet az élet-
minéség szempontjabol.
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P. Brickman, D. Coates és R. Janoff-Bulmann sokat emlegetett kutatasukban (1978)
a lottonyerteseknek, a balesetet elszenvedetteknek —a gerincveld sériilteknek —, és egy
kontroll csoport (épek €s nem nyertek lotton) tagjainak szubjektiv életmindségét ha-
sonlitottak dssze, valamint azt, hogy a harom alminta tagjai mekkora élvezetet talalnak
a hétkdznapi eseményekben. Osszesen 29 gerincveld sériilt és 22 nem sériilt (kontroll)
személy szubjektiv életmindségét vizsgaltak. A szubjektiv életmindséget egy altala-
nos boldogsagskalaval mérték, amelynek 0 végpontja jelentette az egyaltalan nem bol-
dog és 5-0s végpontja a nagyon boldog alternativakat: a mintaba keriilt személyek arra
a kérdésre kellett valaszoljanak, mennyire érzik az életiik mostani szakaszaban bol-
dognak magukat."' A gerincveld sériiltek jelenlegi szubjektiv életminésége szignifi-
kansan alacsonyabb, mint a kontroll csoport tagjai¢.'* A 0-5 terjedésti skalan mérve a
boldogsagot, a gerincveld sériiltek atlagosan boldogtalanabbak (atlag 2,96 pont), mint
a kontroll csoport tagjai (atlag 3,82 pont). A kutatok megjegyzik, hogy figyelemremél-
to tény, hogy a gerincveld sériiltek szubjektiv életmindségének atlaga a skala kozép-
pontja felett van, és hogy nem tlinnek annyira boldogtalannak, mint amennyire a
kutatocsoport varta volna (Brickman et al. 1978). Emellett a gerincveld sériiltek és a
kontroll csoport tagjai egyforman talaltak élvezetet a hétkoznapi eseményekben.

Ezekhez az eredményekhez néhany megjegyzést sziikséges hozzafiizni. 1) A gerinc-
veld sériiltek szignifikansan alacsonyabb boldogsag szintje annak is lehet a kdvetkez-
ménye, hogy a baleset idopontja elég kdzel volt a megkérdezés id6épontjahoz: a
mintaba kertilt gerincveld sériiltek sériiléseiket 1-4 honappal a kutatas el6tt szenvedték
el, ezért még nagyon friss a sériilés ,,6lménye”, nem telt el elég id6 ahhoz, hogy feldol-
gozhassak az eseményeket (Brickman et al. 1978; Chawlisz et al. 1988). 2) Egy masik,
ugyanilyen fontos emlitésre méltod tényezo, hogy a kutatasban részt vevé gerincveld
sériiltek egy rehabilitacids intézetben fekvébetegek, akik a sériilésiik ota a korhazban
vannak — az alacsonyabb boldogsag szint a kdrnyezetnek is betudhato, nem feltétlenil
a gerincveld sériilésnek. 3) A harmadik megjegyzés, hogy a gerincveld sériiltek atlag-
¢letkora 23 év, a kontroll csoporté pedig 46 év. Mindezek mellett azonban azt is sziik-
séges kiemelni, hogy a Silver és Wortman (1987) altal vizsgalt balesetet elszenvedett
személyek mintajara is jellemz6, hogy a vizsgalat iddpontjaban legfeljebb 8 hét telt el
a sériilésiik ota, a vizsgalat ideje alatt korhazban voltak, és atlagéletkoruk 23 év, mégis
dominalnak koriikben a pozitiv érzések, és ahogy mulik az id6, atlagosan annal gyak-
rabban érzik magukat boldognak, kevesebbszer depresszidsak és szoronganak.

Dijkers (1997) meta-analizisében 22 olyan kvantitativ kutatds eredményeit veti
Ossze, amelyben gerincveld sériiltek szubjektiv ¢letmindségét elemzik a kutatok. Ki-

11 A kutatasban azt is megkérdezték, mennyire voltak boldogok a gerincveld sériiltek a baleset elszenve-
dése elétt (a kontroll csoport 6 honappal a kérdezés eldtt), €s mennyire lesznek varhatéan boldogok né-
hany év mulva.

12 A gerincveld sériilést elszenvedettek atlagosan boldogabbak voltak a multban (atlag 4,41), mint a kont-
roll csoport tagjai (atlag 3,32), és ez statisztikailag szignifikans kiilonbség. A jovore nézve is boldo-
gabbnak tartjak magukat a gerincveld sériiltek (atlag 4,32), mint a kontroll csoport tagjai (atlag 4,14), de
ez a kiilonbség statisztikailag nem szignifikans, és a gerincveld sériiltek koziil tiz személy nem valaszolt
erre a kérdésre.

13 A lottonyertesek és kontroll csoport boldogsagszintjében nem volt szignifikans kiilonbség, ugyanakkor
a hétkdznapi eseményekben a lottonyertesek mar kevesebb élvezetet talaltak, mint a kontroll csoport
tagjai.
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mondottan gerincveld sériilést elszenvedett személyeket vizsgalo kutatasokat valasz-
tott ki az Gsszehasonlitas céljabdl, olyanokat, amelyekben legalabb egy szubjektiv
¢életmindséget mérd kérdés is szerepelt. Az elemzett kutatasok kivalasztasanak egy
masik kritériuma az volt, hogy az adott kutatasban szerepeljenek olyan empirikus ada-
tok, amelyekbdl kiszamithato legalabb egy mérdszam az életmindség €s a fogyatékos-
sag (disablement) kozotti kapcsolatrol. A 22 kiemelt kutatas kozil hét kutatdsban
hasonlitottak dssze a gerincveld sériiltek és a nem sériilt személyek szubjektiv életmi-
ndségét, a maradék tizendt kutatasban csak a gerincveld sériilést elszenvedett szemé-
lyek szubjektiv életmindségét mérték. A kutatasokban a szubjektiv életmindséget a
boldogsaggal, a hangulattal, a pszichologiai ,,jol-1éttel” és az élettel valo elégedettség-
gel mérték'* 5sszesen 12 méréeszkozzel. Ezen méréeszkozok koziil hatot' hasznaltak
azokban a kutatasokban, amelyekben Osszevetették a gerincveld sériilést elszenvedett
személyek és ép személyek szubjektiv életmindségét is. Annak ellenére, hogy ilyen
sokféle és sokszintli mérdeszkozokkel mérték a szubjektiv életmindséget a
meta-analizisbe bevont kutatasokban, Dijkers azt a kdvetkeztetést vonja le, hogy a ge-
rincveld sériilést elszenvedett személyek szubjektiv életminésége szignifikansan ala-
csonyabb, mint az 9sszlakossagé, vagy mint a meta-analizisbe bevont kutatasok nem
fogyatékos almintaié. Két esetben talal kivételt Dijkers: a kronikus hatfajassal ¢l sze-
mélyek, valamint a bortonben €Ik szubjektiv életmindsége nem kiilonbozik szignifi-
kansan a gerincveld sériilést elszenvedett személyek szubjektiv életmindségétol.

A szignifikans kiilonbségek magyarazata abban allhat, véli Dijkers, hogy mas-mas a
kapcsolat a fogyatékossag harom komponensének szintje'® (impairment, disability,
handicap) és az életmindség kozott. A meta-analizis eredményei szerint a karosodas
(impairment) szintje és a szubjektiv ¢letminéség kozott nincs kapcesolat: az atlagos
korrelacio -0,05, de statisztikailag nem kiilonbozik nullatol szignifikansan. A fogyaté-
kossag (disability) szintje és a szubjektiv életmindség negativan fiigg dssze: az atlagos
korrelacié -0,21 (a korrelacios értékek -0,02 és -0,66 kozott mozognak) és ez az érték
statisztikailag szignifikansan kiilonbozik nullatol. A hatrany (handicap) szintje és a
szubjektiv életmindség kozott az atlagos korrelacio -0,32, és ez is szignifikansan kii-
16nbozik nullatol.'” A hatrany (handicap) kiillonbozé elemei koziil a formalis és infor-
malis tarsadalmi integracio, valamint a tarsas timogatas birnak a legnagyobb hatassal
a szubjektiv életmindségre: a korrelacios egyiitthatok értéke -0,45, -0,29 és -0,49
(szignifikansan kiilonboznek nullatol).

14 Osszesen 12 féle mérdeszkozt hasznéltak a 22 kiilonbozé kutatdsban: 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) barmilyen egy ifemii élettel
valé elégedettséget mérd kérdés; 10) Life Satisfaction of the Elderly Scale; 11) barmilyen egy itemi
boldogsagot mér6 kérdés; 12) Cantril létra-skalaja.

15 Az eldz0 jegyzet alatt felsorolt méréeszkozok kozill az 1, 2, 7,9, 11 és 12 szamuakat hasznaltak az ép
személyek adatait is tartalmazo kutatasok.

16 Lasd WHO 1993.

17 Dijkers bemutatja Fuhrer hasonld jellegii, kvalitativ meta-analizisének eredményeit is. Fuhrer arra a ko-
vetkeztetésre jutott, hogy a karosodas szintje s az ¢letmindség kozotti kapcsolat nagyon kicsi, ha 1éte-
zik egyaltalan, a fogyatékossag szintje és az ¢letmindség kozotti negativ Osszefliggés inkonzisztens, a
hatrany és életmindség kozotti pedig rendszerint van kapcsolat (Fuhrer 1996: 65-71).
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Amint a kiragadott példakbdl is latszik, léteznek olyan kutatasi eredmények, amelyek
arra engednek kdvetkeztetni, hogy a kozhiedelemmel ellentétben, a fogyatékkal €lok szub-
jektiv életminésége nagyon hasonl6 lehet a nem fogyatékos emberek szubjektiv életming-
ségéhez. Mindezen eredmények ellenére sok kutatd megkérddjelezi a szubjektiv
¢életmindség mérések érvényességét, és ezeket az eredményeket. Kritikai véleményiik sze-
rint a fogyatékkal élok masképpen értelmezik ezeket a skalakat, igymond , kiigazitjak”
ezeket, a sajat koriilményeikhez képest értékelik boldogsagukat (Allman 1990). Hogy va-
l6ban ugyanolyan boldogok-e a fogyatékos személyek, mint a nem fogyatékos személyek
(ahogy a self-report skalak eredményei mutatjak), azt be lehet bizonyitani tobbszords mé-
résekkel, tobb item(i mérésekkel, és egyéb indirekt mérések segitségével.

Amanda Allman (1990) kutatasaban 29 fogyatékossaggal €16 és 29 nem fogyatékos
személy szubjektiv életmindségére vonatkozo adatokat hasonlitotta dssze. A szubjek-
tiv életmindséget Ot self-report skalaval mérte: 1) az 5 tételes (item) élettel valo elége-
dettségi skalaval (SWLS lasd Diener et al. 1985), amelyben 5 kijelentést kellett
értékelnie a kérdezettnek 1-t6l 7-ig terjedd skalan; 2) az Andrews és Whitey (1976)
fele ,, delighted—terrible” skalaval, amelyben a kérdezettnek értékelnie kellett egy 7
foku skalan, hogy mennyire boldog (1= szérnyen érzi magat, 7= elragadtatottnak érzi
magat a kérdezett); 3) a Fordyce (1978) féle 11 foku boldogsagskalaval, amelyben arra
kell valaszoljon a kérdezett, mennyire érzi magat boldognak altalaban, és a Fordyce
féle masodik boldogsagskalaval, amelyben a kérdezett arra kellett valaszoljon, az ide-
jének hany szazalékaban érzi magat altalaban boldognak, hany szazalékaban boldog-
talannak és hany szdzalékaban se boldognak, se boldogtalannak; 4) a Bradburn (1965)
fele 10 tételes érzelmi egyensuly skalaval, amely pozitiv és negativ érzelmi egyensi-
lyi indexek kiszamolasat teszi lehetdvé; valamint 5) a Silver (1980) féle érzelmi skala-
val, amelyben a kérdezettnek 8 kijelentést kellett értékelnie, és a valaszok alapjan azt
lehetett kiszamolni, hogy a kérdezett milyen gyakorisaggal érzi magat boldognak, de-
pressziosnak, milyen gyakran szorong és milyen gyakran diihds.

A self-report skalak mellett Allman olyan indirekt méréseket is hasznalt kutatasa-
ban, mint példaul az informatorok értékelése (az informatorok is kitdltotték ugyanezt
az 5 self-report skalat, csak a kérdések a fogyatékos személyekre vonatkoztak), csipo-
g6 hangjara torténd pillanatnyi hangulat mérések, a kérdezébiztosok értékelése a kér-
dezett személy boldogsagarol, a kérdezett boldogsaganak ismeretlen személyek altali
fénykép alapjan torténd értékelése, pozitiv és negativ események felidézésének szama
adott idGintervallumon beliil a kérdezett altal, pozitiv és negativ események bekdvet-
kezési valoszinliségének becslése a kérdezett altal, valamint a Marlowe-Crowe féle
,,social desirability” skala.

Mivel a self-report skalak eredményei erdsen korrelalnak, sokkal nagyobb informa-
cidtartalommal bir az érvényesség szempontjabol, véli Allman, ha a self-report skalak
eredményeit az indirekt mérések eredményeivel vetjiikk 6ssze. Allman eredményei azt
mutatjak, hogy a self-report skalak és a tobbi indirekt mérés eredményei szignifikan-
san korrelalnak, a korrelacios értékek a ,,kdzepes er6sségli” €s ,,magas” értékek kdzott
helyezkednek el. Allman azt a kdvetkeztetést vonja le a korrelacios értékek alapjan,
hogy a self-report skalak érvényesen mérik a megkérdezettek szubjektiv életmindsé-
gét. Vagyis, ha a fogyatékkal ¢16 személyek kdrében a kiilonbozdé kutatasok magas
szubjektiv életmindséget regisztraltak, akkor ezeket az eredményeket nem lehet eluta-
sitani azzal az indoklassal, hogy nem jok a méréeszk6zok.



Szociologiai Szemle 2003/3. 99

2. abra
A szubjektiv életmindéséget méro valtozok értékei a fogyatékkal élok
és nem fogyatékos személyek korében, valamint az informatorok értékelése

Fogyatékkal ¢16 | Nem fogyatékos
személyek személyek

adatai (N=29) adatai (N=29)

Atlag | SD | Atlag | SD
Atlag 243 74 | 248 5,9
Informatorok értékelése az SWLS-n 20,9 6,3 22,6 57
Andrew és Whitey boldogsagskala 5,4 1,1 52 0,8
Informatorok értékelése 54 0,7 51 0,7
Fordyce elsé boldogsagskala 7,4 1,4 7,2 0,9
Informatorok értékelése (N=28) 7,3 1,6 6,9 1,1
Fordyce: ,, idejének hany szazalékaban boldog” 58,1 24,1 50,9 16,3
Informatorok értékelése 59,8 17,8 52,0 16,3
Fordyce: ,, idejének hany szazalékaban boldogtalan”™ 14,9 8,5 19,3 7,5
Informatorok értékelése 16,3 11,1 18,7 9,7
Bradburn érzelmiegyensuly-skalaja 1,9 1,9 1,2 1,9
Informatorok értékelése 2,1 1,6 1,5 1,6
Silver boldogsag-alskalaja 7,4 1,4 7,1 0,9
Silver depresszio-alskalaja 43 1,7 4,1 1,4
Pozitiv Erzelmi index (csengd) — atlag 2,2 0,9 1,7 0,7
Negativ Erzelmi index (cseng6) — atlag 0,6 0,4 0,8 0,6
A kérdezdbiztos értékelése (N=28) 1,8 2,5 1,6 1,8
Fénykeép alapjan torténd értékelés 1,7 1,9 1,2 1,7
Pozitiv események felidézésének atlagos gyakorisaga 14,6 5,7 13,7 4,5
Negativ események felidézésének atlagos gyakorisaga 11,2 3,7 9,9 3,8
Pozitiv események bekovetkezésének atlagos valoszinlisége 3,6 0,9 3,6 0,8
Negativ események bekovetkezésének atlagos valoszinlisége 3,0 0,9 32 0,8
Marlowe-Crowne index — atlag 14,8 53 13,8 5,1

Forras: Allman 1990: 30.
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Ha Allman vizsgalataban az 6sszes mérés atlageredményeit hasonlitjuk 6ssze, akkor
nincs szignifikans kiilonbség a fogyatékkal €16 személyek és a nem fogyatékos szemé-
lyek eredményei kozott.

Allman kutatasanak egy masik fontos eredménye, hogy a Iényegében a személyiség-
tipusokat'® méré Marlowe—Crowne skéla eredményei nem kiilonboznek szignifikan-
san a fogyatékkal ¢l6 és nem fogyatékos személyek kozott, de a Marlowe-Crowne
skala és a szubjektiv életmindséget mérd self-report skalak kapcsolatai igen: a fogya-
tékkal €16 személyek esetében a self-report skalak és Marlowe—Crowne skala eredmé-
nyei kozott erbsen szoros a kapcsolat. Ezekb6l az eredményekbdl arra kovetkeztet
Allman, hogy két csoport tagjai kiillonboznek egymastol a helyzetekkel valdo megbir-
kozasban (coping). Azért lehet magasabb a korrelacio a fogyatékkal €16 személyek
self-report skalai és Marlowe—Crowne skala eredményei kozott, mert a fogyatékos
emberek korében nagyobb lehet az igény arra, hogy tagadjak vagy elnyomjak a negativ
érzéseket annak érdekében, hogy boldogok legyenek.

Utoszo

Annak ellenére, hogy paradoxonnak tiinik, vagy ellentmond a hétkéznapi intuicionak,
egyes empirikus vizsgalatok elemzdi arra a kovetkeztetésre jutottak, hogy a fogyatékkal
€16 népesség szubjektiv életmindsége nem feltétleniil kiilonbdzik a nem fogyatékos sze-
mélyek szubjektiv életmindségétdl. Mas vizsgalatok azonban szintén empirikus adatok-
kal tamasztjak ald azokat az eredményeket, miszerint a fogyatékkal él6 népesség
szubjektiv életmindsége szignifikansan alacsonyabb, mint a nem fogyatékos népességé.
Az egymasnak ellentmond6 kutatéasi eredmények arra késztetik a tarsadalomtudosokat,
hogy magyarazatokat keressenek az eltérd és ellentmondé eredményekre.

Ezek az egymasnak ellentmondd kutatdsi eredmények nem egy vizsgalatbdl szar-
maznak, nem ugyanarra a mintara vonatkoznak (kivéve Albrecht és Devlieger kutata-
saiban). Fontos kiemelni, hogy a kutatdsokban vizsgalt személyek mas-mas tipusu
fogyatékossaggal élnek, kiilonboznek abban is, hogy mennyire sulyos a kdrosodasuk,
fogyatékossaguk és hatranyuk. Ugyanakkor, nemcsak a mintak dsszetétele kiilonbo-
zik, hanem a szubjektiv életmindséget is mas-mas kérdésekkel mérték. A szubjektiv
¢életmindséget mérd kérdések koziil a leggyakrabban hasznaltakrol A. Allman meg-
gy6zden bizonyitja vizsgalataban, hogy érvényesen mérik a szubjektiv életmindséget.
A legtobb kutatds azonban nem tér ki az érvényesség kérdésére. Ezért nehéz, vagy
szinte lehetetlen eldonteni az eddigi vizsgalatok alapjan, hogy melyik kutatasi ered-
ményt fogadjuk el hitelesnek — vagy éppen mindkettdt elfogadjuk-e.

A fogyatékossaggal €16 népesség szubjektiv életmindségérdl kiillonb6zo eredménye-
ket publikald tanulmanyokat tekintve, az ebben a témakorben elmélyiilé kutatokban
mindenképpen felmeriil az igény, hogy empirikusan ellendrizzék, milyen tényezdk ha-
tarozzak meg, hogy a fogyatékkal €16 népesség magas, vagy alacsony szubjektiv ¢let-
mindségrol vall-e? Milyen feltételek kell meglegyenek ahhoz, hogy a fogyatékos
személy boldognak ¢és elégedettnek érezze magat?

18 McCrae és Costa (1985) azt mutattak ki, hogy a Marlowe—Crowne-skalat kezdetben arra talaltak ki,
hogy a tarsadalmilag kivanatossagot mérje (social desirability), de inkébb a személyiségtipusokat méri,
példaul azt, hogy valaki mennyire elfojto (repressor).



Szociologiai Szemle 2003/3. 101

A szakirodalomban megjelend szubjektiv életmindséget magyarazo faktorok koziil,
akar direkt modon, akar indirekt modon, kiemelkedik egy: a tarsadalom, a kdrnyezet,
az emberek és a szakemberek feleldssége, hozzaallasa.
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