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Absztrakt

A szerzok elébb kulfoldi epidemiologiai felmérések alapjan bemutatjdk, hogyan képezhetSek elméleti és tapasztalati
prevalenciamutatok, illetve hogyan becsiilhetd meg az értelmileg akadalyozott népesség tényleges aranya és nagysiga az
osszlakossigon belil. Ezutin a moédszert Czeizel és munkatirsai hazai fogyatékos iskolaskortaknadl tortént felmérésén,
valamint egy megyei felmérés példdjan exemplifikdljak. Sajat vizsgalatukban orszagosan 20, értelmi fogyatékosokat gondozo
intézményben végeztek részletes felmérést azzal a céllal, hogy a 40-60 éves életkori korosztalyban meghatarozzak a értelmi
fogyatékossag életkori és nemi eloszldsat. Megallapitjak, hogy az intézetben gondozott értelmi fogyatékos személyek szama
a teljes létszamban és nemi bontdsban is feliilreprezentalt a 20-60 éves életkori savban az osszlakossigban mutatott
gyakorisigokhoz képest, mig a sz€élsG életkorokban (20 év alatt és 60 év felett) az ariny forditott (alulreprezenticio).
Az intézményekben az Osszlakossagi arinyokhoz képest tobb a férfi gondozott. Az intézetekben végzett felmérés alapjan,
tovabba az extrapolalt orszagos gondozotti 1étszamok alapjan a 40-60 éves értelmi fogyatékosok magyarorszagi népességre
kivetitett prevalencidjat 0.13%-nak talaltak. A szerz6k utalnak egy Tolna megyei vizsgalat tapasztalataira is.

A szerzOk a viazolt eltérések hattérokait igyekeznek tisztizni de tudatiban vannak a becslési médszer korlatainak is,
amennyiben a) a nagy megyei eltérések miatt csak korlitozottan érdemes megyei prevalencidt vizsgilni, illetve a kapott
eredmények nem dltaldnosithatok orszigos szintre; b) nehéz megbecsiilni az idsek otthondban és elmeszociilis otthonokban
gondozott-kezelt, mentilisan fogyatékkal €él6k szamat; tovabbd c¢) csak korlitozottak az informaciéink a munkaképes
szubnormadlis vagy enyhe értelmi fogyatékos populdcié aranydra, akik az ellitérendszerek latoterén kivil esnek.

Kulcsszavak: epidemioldgia, értelmi fogyatékossig

El6sz6 a kozleménybez: A kozlemény alapjat dr. Illyés Sandor és dr. Radvanyi Katalin
20, értelmi fogyatékosokat gondozé intézményt atfogd orszigos felmérése alkotta
(1994), melyrdl Illyés Sindor hagyatékaban ezt a kéziratot talaltuk. A kézirat kozlésével
elGszor is a tiz éve elhunyt Illyés Sandor, a kivalé gydgypedagdgus és a gyogy-
pedagodgiai pszichologia neves mivelGje eldtt akartunk tisztelegni. A szbveg, amely
tudomasunk szerint kozlésre még nem kertlt, részben toredékes formdban maradt rank,
tobb 4bra, tovabba az alapul szolgdlo statisztikai feldolgozas egy része elveszett, ezért
a szbveget messzemenden rekonstrudlni, részben Ujra kellett irni. Ugyanakkor éppen

1 ELTE BGGYK Ertelmileg Akadalyozottak Pedagdgidja Tanszéki Csoport
2 ELTE BGGYK Gyégypedagogiai Kortani Tanszék
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a kézirat gondozdsa kapcsan dertlt ki Illyés Sandor innovativ, kreativ gondolkodasa.
A munka j6 példa a statisztikai gondolkodas épitG alkalmazasara a fogyatékossagtudo-
many teriletén, jelen esetben az értelmi fogyatékos népesség szamanak ujszerd
becslésére Magyarorszagon. Jollehet az alapul szolgalo kézirat és felmérés adatai 15 éve-
sek, a modszert ilyen sok év tavlatdbol is alkalmasnak talaltuk bemutatasra.

Bevezetés

P

A XX. szazad elsG¢ évtizedétSl napjainkig kilonbozd életkori csoportok kertiltek az
értelmi fogyatékos személyek felé irdnyulé figyelem kozéppontjdba. A masodik
vilaghdbortig az enyhe értelmi fogyatékos gyermekek iskoldinak megszervezése és
széleskord elterjesztése az iskoldskorra iranyitotta a szakemberek, a sziil6k és a tarsa-
dalom figyelmét. A masodik vilighdbori utin megkezdddott a kozépsulyos értelmi
fogyatékos gyermekek iskoldinak kialakitisa és a hagyomanyos iskolai oktatas
kereteinek fellazitisa. A 70-es, 80-as évektSl kezdve a feln6tt értelmi fogyatékos
személyek tarsadalmi helyzetének és életmindségének kérdései kertiltek elStérbe, mig
végil a 80-as, 90-es évek forduléjan €és napjainkban az idSs és oreg értelmi fogyatékos
személyek életének, élethelyzetének és életminGségének mindezidaig elhanyagolt
kérdései kerllnek a szakmai és tarsadalmi figyelem elGterébe. Ezen utolso fejlodési fazis
jellemz&jeként széles korben kezd kibontakozni a felnétt értelmi fogyatékos
személyekkel kapcsolatos kérdések sokoldala vizsgalata. A kulfoldi szakfolyoéiratokban
egyre tobb vizsgalati eredmény lat napviligot, az értelmi fogyatékossag tudomanyos
kutatasaval foglalkoz6 nemzetkozi szervezetben (I.A.S.S.M.D.) kiilon munkabizottsag
foglalkozik az idGskortak kérdéseivel és német nyelvteriileten 1990-ben megalakult
a ,Gesellschaft zur Forderung der Erwachsenenbildung fiir Menschen mit geistiger
Behinderung” CErtelmi fogyatékos felndttek képzését timogatd tarsasig’), melynek
munkijaba a hazai szakemberek is bekapcsolédtak (GEISLER 1982; Hatos 1991, 1993;
FURRER 1990; IRANYELVEK 1993).

A kozépkoru és id6skoru értelmi fogyatékos személyekkel foglalkoz6 kutatisok
egyik fontos aga az, amelyik ennek az életkori csoportnak az 6ssznépességben valo
el6fordulasat igyekszik meghatirozni. Demografiai, egészségligyi, tirsadalomstatisztikai
és sok mas szempontbdl is fontos kérdéskor ez, amelyre vonatkozéan ma még
nemzetkozi viszonylatban is csak néhany egyedi vizsgalat eredményével rendelkezink.

A kulfoldi prevalencia vizsgalatok eredményei

A kulfoldi prevalencia vizsgilatokrol mind ez ideig a legatfogdbb oOsszefoglalast
MCLAREN Es BrysoN készitette 1987-ben. Az Osszefoglalds 21 6sszegz& epidemiolégiai
vizsgalat eredményérdl szimol be, amelyek kozil a legkisebb vizsgilat harom és fél
ezer személyre, a legnagyobb vizsgilat mintegy 8 millié személyre terjedt ki. Az adat-
gylijtés nyolc orszag tertletén kilonbozs életkori kohorszokban zajlott. A két szerz&
a prevalencia adatokat az értelmi fogyatékossdg sulyossagi foka, az életkor és a nem
szerint Osszesitette.

A sulyossagi fok szerinti feldolgozds a BNO-10 elnevezéseit és 1Q Ovezeteit vette

figyelembe (MoGyorOsy 1994). A 21 felmérés kilonbozG sulyossagi foka értelmi
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fogyatékos csoportokra iranyult. Volt olyan vizsgalat, amely csak egy sulyossagi fokozat
prevalencidjat hatarozta meg, volt olyan, amelyik kettGét vagy haromét, és volt olyan is
amely mind a négy sulyossagi fokozatra kiterjedt. MCLAREN Es Bryson (1987)
osszefoglalo tablazatabdl kiindulva ezért el6szor mind a 21 vizsgilatnal a tiblazatban
szerepl6 adatokat kumulativ gyakorisigga kellett atalakitanunk és az igy kapott
(kumulativ/gyakorisagi) értékekbdl tudtunk sulyossagi fokonként kiilon-kiilon atlagokat
szamolni. A kapott gyakorisagi atlagértékeket az 1. dbra tunteti fel. Mivel ezek az
értékek felmérésbdl szarmaznak, ezeket tapasztalati gyakorisagnak felelnek meg.

Az intelligencia kvociensek gyakorisigi megoszldsa — az intelligenciatesztek
kidolgozasi elveibdl kifolyolag — normal eloszlas. Az intelligencia tesztek atlaga 100 és
standard devidci6ja altalaban 15. E két érték felhaszndlasival a normal eloszlds
fuggvénye segitségével meghatiroztuk a négy sulyossigi fokozatnak megfeleld
kumulativ gyakorisagot. Mivel ezek a gyakorisagi értékek szamitasi eljards eredményei,
ezeket az értékeket elméleti vagy varhato gyakorisagi értéknek neveztik.

Az 1. abran bemutatott elméleti és tapasztalati kumulativ gyakorisagok kozott
jellegzetes eltérés figyelhetd meg; a 70-es 1Q értéknél az elméleti varhaté kumulativ
gyakorisig nagyobb, mint a tapasztalati gyakorisig. Az 50-es 1Q értéknél viszont
forditott a helyzet és a tapasztalati gyakorisig igen nagymértékben meghaladja az
elméleti gyakorisigot. Ennek a jellegzetes eltérésnek az okat a 70-es IQ értéknél
McLaren és Bryson mas szerzGk nyomdban abban latjak, hogy az intelligenciatesztek
idovel eloregednek, a népesség intelligencia teljesitményei a kordbbi normakhoz képest
javulnak, az 6ssznépesség intelligencia atlaga 100 folé kertil és ezért a népesség kisebb
hianyada marad meg 70 alatti IQ Ovezetben, mint ahogy az az intelligencia eloszlas
alapjan varhat6é lenne. Ugyanigy magyardzza sajit eredményeit Sonander is, aki 416
6-12 éves gyermeknél a 70-ig terjedd 1Q Ovezetben a vart elméleti értéknél szintén
alacsonyabb 1.3%-os prevalencia értéket taldlt (SONANDER 1988).
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Az 1. dbran az 50 alatti IQ Ovezetben a tapasztalati gyakorisag folénye az elméleti
gyakorisdggal szemben szarmazhat mérési hibabdl, de szarmazhat abbdl is, hogy n& a
sulyosabban sériltek életben tartdsi esélye és ezért ezekben az igen alacsony IQ
ovezetekben az Ossznépességen belil még mindig jelentéktelentil alacsonyan maradva,
de az elméletileg szamitott becslS értékekhez viszonyitva jelentékenyen megnd a sulyos
értelmi fogyatékosok ardnya (CzeizeL Es MTsAl 1978). Ezt latszik igazolni Elwood és
Darragh vizsgalata is, amelyben 4071 f&s észak-ir népességben, az 50-es I1Q érték alatti
ovezetben az értelmi fogyatékos személyek 3,67 ezrelékes gyakorisigit mutattdk ki
(ELwoOD-DARRAGH 1981). Mas vizsgilatok alapjan viszont a jovSben a sulyos értelmi
fogyatékosok létszamanak csokkenésével lehet szimolni. Egy 11 orszagra kiterjed§
atfogo felmérésben ugyanis azt talaltdk, hogy a Down-szindroma3 prenatilis diagnézisa
a 35 év alatti anyaknal egyes felméréseknél 27%-os, a 35 év feletti anyaknal viszont mar
48%-o0s indukalt abortuszhoz vezetett (DREW Es MTSAl 1988).

Az 1. abran feltintetett prevalencia értékek alapjan az 6sszlakossigon belil 1 millié
lakosra vonatkoztatva meghatarozhatjuk az értelmi fogyatékos személyek varhatoé sza-
mat a négy sulyossagi 6vezetben. Ezeket a prevalencia értékeket a 2. dbra mutatja be.

Az eddigi gondolatmenetet tovibbfolytatva a kapott elméleti és tapasztalati
gyakorisigok alapjin a négy sulyossigi Ovezetben a magyarorszigi 1994. évi
osszlakossagban is meghatirozhatjuk az értelmi fogyatékos személyek 1étszamat (lasd a
2. dbrab).

McLaren és Bryson ¢sszefoglaldja nemcsak sulyossagi fokonként kozli a 21 vizsgilat
gyakorisagi adatait, hanem életkoronként is. Az életkori Ovezetek gyakorisiga nem
kumulativ gyakorisig — bar természetesen az é&letkor elGrehaladdsaval kumulativ
gyakorisag is szamithato lenne — ezért a tovabbszamitishoz a kozolt értékeket el6z6leg
nem kellett kumulativ gyakorisigokka atalakitanunk. A 21 vizsgalatban életkoronként
kapott gyakorisagi értékeket életkoronként kiatlagolva a 3. dbrdt nyertik.

Egymillié lakosra szamitott kumulativ létszam
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3 A Down-szindréma nem jar egyltt minden esetben sulyos értelmi fogyatékossaggal.
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Az értelmi fogyatékos személyek gyakorisaga
életkoronként
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A grafikon jol mutatja azt a korabbrél mar ismert Osszefliggést, hogy az értelmi
fogyatékos személyek gyakorisiga legmagasabb 10 és 25 kozott. Az ez elétt, illetve az
ez utani életkorokban a prevalencia alacsonyabb. Példaul Halladin 2283 {&s, felnstt €s
idgskora (18-65 éves) svéd mintdban az értelmi fogyatékos személyek meglepSen
alacsony 0,4%-0s prevalencidjat mutatta ki (HALLADIN 1984).

McLaren és Bryson tablazata Osszefoglalta a 21 felmérés nemek szerinti prevalencia
értékeit is, melyekbdl szintén atlagokat szamoltunk. A férfiak 5,27 ezrelékes preva-
lencidja nagyobb, mint a n6k 3,22 ezrelékes prevalencidja, ami Czeizel és munkatarsai
szerint felttinGen a férfiak agyanak nagyobb fokua sériilékenységét jelzi (CZEIZEL ES MTSAI
1978).

Az Egyesiilt Allamokban elvégzett mas prevalencia vizsgilatok az &ssznépességen
belil az értelmi fogyatékosok prevalencidjat altalaban 3% korili értékben hatarozzak
meg, bar ennél alacsonyabb, 1%-os értéket is talaltak (DREW ID.M.).

GROSSMAN (1983 in: DRew ID.M.) szerint a népességen belil az enyhe értelmi
fogyatékosok aranya 2,5%. A kozepes szintl értelmi fogyatékossag a teljes népesség kb.
0,3%-at teszi ki, mig a sulyos és igen stlyos szintd értelmi fogyatékosok egytitt
megkozelitSleg 0,1%-ot alkotnak. A 70-es IQ érték alatt az értelmi fogyatékos személyek
86%-a enyhe szintl értelmi fogyatékos, 10%-a kozépsilyos fokban értelmi fogyatékos,
és a sulyos, illetve igen silyos értelmi fogyatékosok ardnya 3-4%.

Ezek az adatok is igazoljak, hogy az értelmi fogyatékosok gyakorisiga a legnagyobb
6 és 19 év kozott. Az sszes értelmi fogyatékos 68%-a a 6 és 19 éves életkori sav kozé
esik. Ebben az életkori savban ez az arany az enyhe értelmi fogyatékosok csoportjaban
még nagyobb, 80% (DRew ID.M.). Tarjin és munkatarsai az életkor és a sulyossagi fok
figyelembevételével az értelmi fogyatékosok Ovezetébe tartozo személyeket 1000 fének
tekintve olyan gyakorisigi tablat allitott 6ssze, melyben a 6-19 éves korosztilyban az
értelmi fogyatékos személyek arinya az enyhe foku értelmi fogyatékosok csoportjaban
nagyobb, mint a stulyosabb fokt csoportokban.

Vilagszerte ismert tény, hogy az iskolaskorban a fogyatékossag sulyossaga mellett az
értelmi fogyatékos gyermeket nevel§ csalad szocio-Okonomiai helyzete is er&sen
meghatarozza az értelmi fogyatékos gyermekek prevalencigjat. Irodalmi adatom szerint
a képezhetd (vagyis az 50-es intelligencia kvociensnél alacsonyabb intelligencia
kvécienst) értelmi fogyatékos gyermekek létszamanak alakitisiban a csalad szocio-

52



okonomiai helyzete még nem jatszik szerepet. Az 50 és 75 illetve 85 kozotti 1Q
ovezetben viszont az alacsony szocio-Okondmiai stitusz megotszorozi a prevalenciat, és
a 75 és 90 kozotti 1Q ovezetben a gyenge szocio-Okondmiai statusz mar hatszoros
aranyeltolodast okoz.

A hazai prevalencia vizsgalatok eredményei

A kulfoldi adatok mellett az értelmi fogyatékos személyek magyarorszagi preva-

pasztalati adatok az iskolaskord népességre vonatkoznak.

A Mivelddési és Kozoktatdsi Minisztérium statisztikai alapjan megallapithat6, hogy
1955-ben az altalinos iskolai tanulénépesség 0,66%-a, 1975-ben 2,97%-a, 1993-ban
3,57%-a volt az értelmi fogyatékos gyermekek iskoldiban. A kisegit§ iskolai népesség
alapjan szamithato prevalencia értékek csaknem 40 év alatt torténd novekedése
elsGsorban az értelmi fogyatékos tanuldk kisegits iskoldinak orsziagos kiéptilésével és
az altalanos iskolai kovetelmények novekedésével egyre kevesebb tanuld tudott 1épést
tartani €s az altalanos iskolabol kiszorul6 tanuldk szimara béviteni kellett a kisegits is-
kolak halézatat. Nem szabad figyelmen kiviil hagyni tovabba a diagnosztikai modszerek
fejlédését sem a hatvanas években (példaul a HAWIK magyar standardizalasa), amely
az értelmi fogyatékossdg jobb é&s kiterjedtebb észlelését lehet6vé tette.

Czeizel elsGsorban az 1975. évi adatokra timaszkodva az iskoldaskorban nyilvan-
tartott értelmi fogyatékossag prevalencidjat 32-33 ezrelékre becstilte. EbbSl megitélése
szerint 29 ezreléket tesz ki az enyhébb értelmi fogyatékosok és 3—4 ezreléket
a sulyosabb értelmi fogyatékosok prevalencidja. Czeizel szerint évente 5-6 ezer értelmi
fogyatékos vilagrajovetelével kell szimolni s kozilik 5-600 gyermek szorul intézeti
ellatasra sdlyos fogyatékossdga miatt. Az orszag Osszlakossagibol mintegy 340 ezer f&
lehet értelmi fogyatékos €s ezen belil 35 ezer a stulyos értelmi fogyatékosok szama.

A Czeizel és munkatirsai dltal 1972/73-ban elvégzett ,Budapest” vizsgilat 1060 II-V.
Osztalyos kisegitG iskolai tanulora és 304 egészségligyi gyermekotthonban elhelyezett,
illetve foglalkoztato iskoldban 1évS tanuldra terjedt ki. Czeizel mintdjat hasznaltuk fel
arra, hogy az eldbb részletezett gondolatmenet és modszer alapjin az iskolds né-
pességen belil az értelmi fogyatékosok arinyat pontosabban meghatarozzuk.

Miutdn a budapesti népességbdl vett két minta létszdmardnya (1060 és 304) erGsen
eltér a budapesti 1étszimardnytdl (4226 és 1365) és az orszdgosan beiskoldzottak
korében levs létszamaranytol (28726 és 3900), ezért ahhoz, hogy az 1060 fGs és 304 fGs
mintat 6sszevonhassuk, a 304 fGs mintaban az intelligencia 6vezetenként talalt 1étszamot
a Budapesten talalt arinyokat kovetve egyharmadara, az orszdgosan taldlt arinyokat
kovetve 10/74 részre kellett csokkenteni. A budapesti arinyoknak megfelel6 csok-
kentéssel a 304 fGs minta 101 fGre, az orszagos aranyoknak megfelelS csokkentéssel 41
f6re zsugorodott. Az orszidgos ardnyokat tiikkrozG csoportlétszam igy végiil (1060+41)
1101 f&s, a budapesti arinyokat tiikkréz8 csoport 1étszama (1060+101) 1161 fGs lett.
A Budapest-vizsgalat adataibol a két korrigalt minta intelligencia Ovezetek szerinti
létszamat, a létszamok szazalékos gyakorisagat nyertik, melyek megfelelnek az értelmi
fogyatékos gyermekek budapesti intézményein belili intézményi gyakorisigoknak.
Ezekbdl a létszamadatokbodl kiindulva Ggy lehet a teljes tanul6i népességen belili
prevalencia adatokhoz eljutni, ha a létszimadatokat a budapesti altalanos iskolas
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népességhez viszonyitjuk. Miutan a Budapest-vizsgalat kisegitS iskolai mintdja (1060 f&)
egynegyede volt csak a budapesti kisegitd iskoldk teljes létszimdnak (4226) és
kortlbelil ugyanilyen arinya volt a csokkentés a 304 f&s foglalkoztaté iskolai, illetve
egészségligyi gyermekotthoni minta esetében is, az 1101, illetve 1161 f&s mintikban
szereplS létszamok csak egynegyedét teszik ki a budapesti teljes értelmi fogyatékos
népességnek. (Feltételezve természetesen azt, hogy értelmi fogyatékos gyermek az
altalanos iskoldban nem fordulhat el6.) Ezért ahhoz, hogy az értelmi fogyatékos tanulék
arinyat a budapesti tanuléi ossznépességben (134234 {6*) megallapithassuk, ezt a 1ét-
szamot is egynegyedére kellett csokkenteniink és erre a 33500 f&s csoportra vetitve
kellett prevalencia értéket meghatirozni. A kapott prevalencia értéket a két eltérd
korrekcioval kialakitott mintan kilon-ktlon is meghataroztuk és a sivos gyako-
risigokon kiviil a kumulalt gyakorisigokat is kiszdmitottuk. Szamitdsaink alapjin
megillapithaté, hogy a Budapest-vizsgilat az orszagos aranyokhoz valé viszonyitas
esetén 2,09%-0s, a budapesti arinyokhoz valé viszonyitds esetén 2,26%-os kumulativ
prevalenciat talalt a 70 IQ értéknél alacsonyabb IQ oOvezetben. Az 50-es 1Q értékig
terjedS savban a prevalencia altalaban nagyobb, mint az elméletileg varhat6 érték bar
50 IQ értéknél és ez alatt a kimutatott prevalencia nem éri el az 1. dbrdan bemutatott,
mds vizsgalatok adataibol szamolt prevalencia értékeket.

Jelen vizsgalatunk modszere*

Ha az értelmi fogyatékosok tulajdonsagait vizsgaljuk, akkor ezt kétféle modon tehetjik.
Vagy ugy, hogy mar értelmi fogyatékosnak mindsitett személyeket kezdiink el vizsgalni,
vagy pedig Ugy, hogy a még nem mindsitett kohorszon beltl széleskorl szlrévizs-
galatot végziink, és meghatarozott szempontok alapjan a kohorszbdl kivalasztjuk az
értelmi fogyatékosnak mindsitetteket, és a kivalasztott személyek tulajdonsagait ele-
mezzik. A masodik eljards tudomanyosan megbizhatobb, mivel ismert az a csoport,
amelybdl az értelmi fogyatékosok kivalasztasa torténik, €s igy ismert lesz a prevalencia
is (és a kivalasztas egységes modszere), mindez a kivalasztott csoport nagyobb mértékd
homogenitasat biztosithatja. Az ilyen vizsgalat azonban igen koltséges. Vilagszerte eddig
20-30 ilyen vizsgalatnal nem végezhettek tdbbet.

A vizsgalodds masik formdja az, amikor a vizsgilatot azokra a személyekre terjeszt-
juk ki, akiket valamilyen szolgaltatds korében mar értelmi fogyatékosnak mindsitettek.
A Kklinikai” néz6pont elénye, hogy mar az egészségiigyben, vagy a szocidlis ellatdsban
regisztralt, diagnosztizalt populaciét vizsgalunk, tehat biztosan beteg vagy fogyatékos
egyénekrdl van szo, sét az intézményi észlelés egyben sulyossagi fokozatot is jelent.
Az értelmi fogyatékossig mint bioldgiai dllapot, szolgaltatds semleges, szolgaltatas-fug-
getlen emberi tulajdonsag, azonban a szolgiltatasi rendszerek mégis 6nallo, definicios,
kategorizalé gyakorlatot folytatnak az értelmi fogyatékossd mindsités folyamatidban.
A harom f& mindGsitési elem a biologiai allapot, a kovetelményeknek valo megfelelés és
a szolgaltatdsok korébe valo bekertiléshez sziikséges atmindsités logikailag egymassal
osszefugg. A szolgaltatdsok igénybevételéhez sziikséges atmindsités csak azoknal in-
dokolt, akik a kovetelményeknek nem tudnak megfelelni, és akiknél e megfelelés-
képtelenség a bioldgiai dllapotvaltozasra vezethetS vissza. ValészinG, hogy a gya-
korlatban e hdrom kritériumnak hiarom killonbozS terjedelmi kor felel meg.

* 1994
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Legszikebb a biologiai elvaltozasokkal jellemzett kor, ennél altalaban tigabb a kovetel-
ményeknek megfelelni nem tudok kategéridja és a legtigabb valészintleg a szol-
galtatisokban atmindsitettek kore. Az értelmi fogyatékosnak mindsitett személyek
biologiai allapotukat tekintve ezért nem feltétleniil ugyanazok a kozoktatas tertiletén,
mint a szocidlis gondoskodas teriiletén, vagy a rokkantsig és munkaképesség-csok-
kenés teriiletén. A szocidlis dgazat oldalardl ugyanakkor az ellitottak szima nem fedi
az el. regisztraltakét, mert nem azonos az a népesség, aki szocialis ellatast kap az et.
ellatasban részestlével. Egy még publikilatlan friss vizsgalatunkban egy megye értelmi
fogyatékosokat gondozd intézeteiben csak a gondozottak 65%-ndl talaltunk regisztralt
diagnozist.

Sajat vizsgdalatunkban a vizsgalatba bevont személyek kivalasztisinal nem volt moé-
dunk egymastol fuggetlentl kezelni e hiarom eltér§ szempontot. Vagyis nem volt
modunk informaciot szerezni arrdl, hogy akikrdl a késébbiekben ugy fogunk beszélni,
hogy értelmi fogyatékosok, azoknak valéjaban milyen is a biolégiai és az értelmi
allapota. Azt se tudjuk roluk, hogy a kilonb6zé kovetelményeknek valé megfelelésben
milyen hidnyossagaik vannak. Az értelmi fogyatékossd mindsitésiknek szidmunkra
ismert kritériuma az, hogy szocidlis szolgaltaté rendszerben Sket értelmi fogyatékosnak
mindsitették, szdmukra intézeti ellatiast biztositottak. Nem tudjuk tehat azt, hogy
biolégiailag homogén csoportot alkotnak-e, és hogy teljesitGképességiik hidnyossagai
nagyjabol ugyanazok-e.

Mintavétel. 1994 folyaman az orszagbol 20 értelmi fogyatékosokat gondozé intézményt
valasztottunk ki véletlenszerlien, Magyarorszag lehetSleg minden tdjegységét képvisel-
ték az intézetek,de mindegyik megye reprezentalasira nem volt médunk. Ugyanakkor
tobbféle intézménytipus szerepelt az egylttmikods intézetek kozott.

Célunk az volt, hogy az értelmi fogyatékosokat apolé populaciobol az Osszlétszam,
nemi és életkori megoszlas alapjan kozvetleniil kovetkeztethesstiink orszdgos szinten az
ardnyokra ugyanezekben a paraméterekben, s az értelmi fogyatékossdg aranyara és
megoszlasara a teljes lakossag korére is extrapoldlhassunk. A gondozottakkal részletes
kérdGivet vettek fel az egylittmikods intézetek, a kérdéscsoportok részletezésére itt
nincsen mod, (1. Friggelek), mindenesetre részletes tételek vonatkoztak az 4poltak
egészséglgyi allapotara, funkcioképességére, életmindségére, az intézetbe kerilés
okairdl,az err6l szol6 leletekr6l mashol szamolunk be. Jelen feldolgozasban a ko-
vetkezd relevans adatokat dolgoztuk fel:
a) Az Osszlakossig létszama és az Osszlakossig nemek és életkorok szerinti
megoszlasa (KSH adatok).
b) A fogyatékosok otthonaiban és rehabiliticios intézményekben él6k Osszlétszama.
o) A fogyatékosok otthonaibdl és rehabiliticios intézményeibdl véletlen jelleggel
kivalasztott 20 intézetben €16 személyek létszima, nemi és életkori megoszlasa.
d) A kivalasztott 20 intézetben €l6 személyek kozil a 40 éves és ennél idGsebb

ov

személyekrdl kitoltott kérdGivek adatai.

A fogyatékosok valamennyi otthoniban é&s rehabiliticiés intézményében ¢€I6
személyeknek csak az Osszlétszamat ismertiik, nemi és életkori megoszlasat nem. Ezért
ebben a csoportban a nemi és az életkori megoszlas 1étszamadatait azoknak az aranyok-
nak az alapjan hataroztuk meg, amelyet a felmért 20 intézményben taldltunk. Felté-
telezziik, hogy az értelmi fogyatékosok otthondban és rehabiliticios intézményeiben,
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hacsak kis létszimban is, de nem mindegyik személy értelmi fogyatékos. Ezért a felmért
20 intézményben él6k kozil a 40 éves illetve a 40 évnél idGsebb személyek kivalasz-
tasakor azt kértik, hogy ebbe a csoportba csak olyan személyeket valasszanak ki,
akiket az intézet értelmi fogyatékosoknak tart. A kivilasztashoz a kovetkezd kritériumot
hataroztuk meg: ,Akiknél sziiletéstiktSl fogva nagyfoka értelmi rendellenesség all fenn
(értelmi fogyatékossag), illetve akik kisegits iskolat vagy foglalkoztato iskolat végeztek,
esetleg csak az altalanos iskola elsd két osztalyat végezték el, vagy egyaltalin nem jartak
iskolaba”.

A 20 intézetbdl kapott adatok azt mutattdk, hogy a részletesebben is felmért 40 éves
illetve id&sebb korcsoportban az intézetek a személyek tobb mint 99%-at értelmi fogya-
tékosnak mindsitették. Ezért a tovabbiakban a fogyatékosok otthonaiban és rehabilita-
ci6s intézményeiben €16 személyeket intézeti besorolasuk és az dltalunk megadott
kritériumok szerinti min&sités alapjin egységesen értelmi fogyatékosnak tekintettik.
Ajelen dolgozatban nem foglalkozunk sem ennek a mindsitésnek az ellendrzésével, il-
letve korrekcidjaval, sem pedig az értelmi fogyatékosok csoportjan belil a sulyossagi
fok szerinti megoszlassal. Erre az ellenérzésre illetve korrekciora valamint a stlyossagi fok
szerinti megoszlas vizsgalatira a kés6bbiekben a kérdsivekbdl nyert adatok adnak majd
lehet&séget.

Eredmények és megbeszélés

ElGszor vizsgaljuk meg az Osszlakossig és a felmért 20 intézményben €l6 értelmi
fogyatékos személyek életkori megoszlasat. A teljes 1étszimra vonatkoz6 megoszlasokat
a 4. abra mutatja be. Ezen a grafikonon jol lathato, hogy a 20 felmért intézményben
a 21-50 éves korosztialy nagyobb aranyban fordult el6, mint az 6ssznépességben. A 20
évesek és fiatalabbak, illetve a 61 évesek illetve idGsebbek viszont jelentGsen nagyobb
szamban szerepelnek az 6ssznépességben. Ugyanez a helyzet 51 és 60 év kozott, bar
itt az Ossznépesség nagyobb létszamarinya nem annyira kifejezett, mint a legfiatalabb,
illetve legdregebb népességcsoportokban.
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Az 5. abrdan a nSk csoportjiban lényegében ugyanezeket az Osszefliggéseket figyel-
hetjik meg. A legfiatalabb, illetve legidGsebb korcsoportokban az ¢ssznépesség arinya
joval magasabb, a 21-50 éves korcsoportban viszont az intézeti korcsoport a nagyobb.
A férfiak esetében (6. dbra) 1ényegében ugyanezek az Osszefuiggések figyelhetSk meg.

A legfiatalabb és legidGsebb korcsoportban az Ossznépességbeli és az intézeti
népesség létszamarinyinak jelentGs eltérése tobb okra vezethet§ vissza. A fiatal
korosztalyban valdszintleg egyszerlen arrdl van szo, hogy a vizsgilt intézetek csak 20
évtdl vesznek fel értelmi fogyatékos személyeket*. A legidGsebb korosztily esetében
lehet, hogy az intézeti populacio jelentds csokkenését teljesen vagy részben az értelmi
fogyatékos személyek nagyobb arinyd mortalitdsa okozza. Erre utal az, hogy Dupont
és Mortensen Danidban 9891 stlyos értelmi fogyatékosndl a haldlozasi ardnyt a fér-
fiaknal kétszer, a n6knél két és félszer nagyobbnak taldlta, mint az atlagpopuliciéban

Férfiak
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* A friss, Tolna megyei felmérésiink alatimasztja ezt a 15 évvel ezel6tti gyant, a diagnosztizalt gondozot-
taknal ot fot talaltunk normal intellektussal.
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(DUPONT-MORTENSEN 1990). Val6szintleg azonban emellett szerepet jatszik az a ko-
rillmény is, hogy a 60 év felett az értelmi fogyatékosok egy része nem a felmért intézet-
tipusokban, hanem id&sek normal szocidlis otthondban vagy elmeszocidlis otthonban él.
A legfiatalabb és a legidGsebb korosztilyban taldlt nagyfokd eltérés miatt az
eredmények tovabbi elemzését a 21-60 éves korcsoportra korlatoztuk. Ebben a 40 évet
atfogo korcsoportban az 6ssznépességen belil, illetve a felmért intézetekben a 7. dbran
feltintetett 1étszimaranyokat talaltuk. Az Ossznépesség ardnya a négy korcsoportban
nem jelez semmilyen karakterisztikus valtozast, sem nagyaranyu ingadozast (sotét
oszlopok). Az egyes korcsoportok elSfordulasi aranya 21-27% kozott ingadozik. Az
intézetben 1évSk korcsoportjainak aranydban viszont igen hatdrozott tendencia
figyelhet6 meg az dregedéssel parhuzamosan. A 20 éves korcsoport arinya 40%, a 30
éveseké 27%, a 40 éveseké 22%, mig végul az 50 éves korcsoport arinya 9%-ra csokken.
Nehéz magyardzatot taldlni arra, hogy 20 és 50 év kozott miért van ennyire kiillonbozs
es€élye az egyes korosztilyoknak az intézetbe kertlésre. A 20 éves korban
megfigyelhetS esély 50 éves korra egynegyedére csokken.

A noknél az 6ssznépességben a korcsoportok aranyainak ingadozasa még kisebb
mértékl, mint a teljes népességben (8. dbra). Az intézetben él6k korcsoportjaiban
viszont ugyanazt a csokkenési trendet latjuk a nSknél, mint a teljes intézeti népesség
esetében.
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Férfiak
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A férfiaknal az 0ssznépességen belll a korcsoportok mozgisa ugyanigy kismértékd,
mint a n6knél, viszont az intézeti korcsoportokban is a hasonlé csokkenési trendet
tapasztalhatjuk. (9. abra)

A 20 és 50 év kozott €16 felndtt értelmi fogyatékosok egyre csokkend prevalencidjara
megvizsgaltunk néhany lehetséges magyarazatot.

Az egyik lehetséges magyarazat az lenne, hogy az intézetek sikeres rehabilitaciot
végeznek és ennek eredményeként a 20 éves korban intézetbe kerils személyek
képességeiktdl fuggden hosszabb-rovidebb intézeti tartézkodas utin visszakertilhetnek
az életbe. Ebben az esetben a korcsoportok létszaimanak fokozatos csokkenése az
intézeti gondozasra valé raszorultsag fokozatos csokkenését jelezné. Ha ez a feltevés
igaz, akkor az egymas utdn kovetkezd korcsoportokban az intézetben toltott évek dtlaga
egyre magasabb lenne. Szimitidsaink ezt a feltevést nem igazoltak. A 40 évesek
atlagosan 13,1 évet, az 50 évesek 15,5 évet, a 60 évesek 15,8 évet toltottek intézetben.
Ez egyébként teljes 6sszhangban van a mindennapi — tarsadalmi, illetve rehabilitacios
tapasztalattal is, nevezetesen hogy az intézetbsl Ut kifelé nem vezet, csak befelé,
sem a szocidlis ellatds, sem a rehabilitdcio moédszerei nem motivaljak a gondozottat arra,
hogy biztonsigos jovedelmérsl lemondjon azzal, hogy visszakeriiljon a bizonytalan
munkaerd&piacra.
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A misik lehetséges magyardzat az lenne, hogy a felmért 20 intézmény kozul a ki-
fejezetten rehabiliticios céli intézmények 6ndllo életvezetési képességet helyreallito
hatékonysiaga nagyobb, mint a tobbi intézeté. A 20 felmért intézet kozil 7 volt févarosi
intézet gondozé profillal és 13 volt vidéki intézet, kifejezetten rehabiliticios profillal.
A két intézménytipusban az életkori csoportok megoszlasiban sem mutatkozott 1é-
nyeges kiilonbség (nem abrazoltuk), ezért ezt a feltevést is el kellett vetniink.

Az intézetben €l6knél korcsoportonként a férfi-ng ardnyt is megvizsgaltuk (10. dbra)
és Osszehasonlitottuk az Ossznépességben észlelhetd (KSH) aranyokkal. Mig az
ossznépesség korcsoportjaiban igen kismértékd, gyakorlatilag elhanyagolhaté a nemek
kulonbsége,az intézetekben minden korcsoportban igen jelentSs 30-90%-os a férfi talsaly.

Az intézeti prevalencia alapjan becslés az Ossznépességben valo prevalencidra.
A felmért 20 intézményben €16 2710 értelmi fogyatékos személy életkori megoszlasanak
ismeretében lehetGséget latunk arra, hogy a mintakivalasztis menetén visszafelé, az
Osszlakossdg irdnydba haladva kisérletet tegyiink a 40-60 év kozotti értelmi fogyatékos
személyek Osszlakossigon belili valésdgos prevalencidjanak a meghatarozasira. (711.
abra)

Ogzzlakossag:
10277 000 £6

féletkori s nemi megoszelasule ismert!

A fogyatekosok otthonatban és arehabilitaciés
intézmeényelkben éldk
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A 20 intézetben a 2710 személy kozil 893 volt a 40 évesnél id&sebb, ebbdl 7 f&t
nem talaltunk fogyatékosnak, 753-an tartoztak a 40 és 60 év kozotti korosztalyba. E 753
személy a 2710 fGs intézeti létszamnak 28%-at alkotta. Ha ezt a szazalékos aranyt
ravetitjik a fogyatékosok otthonaiban és a rehabiliticiés intézményekben €l 12666
személyre, akkor becslésiink szerint a fogyatékosok Osszes otthonaban és rehabilitacios
intézményében megkozelitGleg 3501 40 és 60 év kozotti értelmi fogyatékos személlyel
lehet szamolni.

Az Osszlakossag szintjén kiszamitando becsléshez legelGszor meg kellett
hatdroznunk, hogy az orszag 10.277.000 lakosabol hiany személy esik 40 és 60 év kozé.
Az Ossznépességben a 40-60 éves korosztily létszama a felmérés évében 2.685.000
személy volt. Ha ebbdl a 2.685.000 f&s kohorszbdl 3501 £6 él a fogyatékosok szocidlis
intézményeiben, akkor ennek alapjin megallapithatd, hogy ebben a korcsoportban az
értelmi fogyatékos személyek prevalencidja az éssznépességben 0,13%.

Fuggelék

Mikor alkalmas prevalencia becslésére szikebb kord, példaul regionalis vagy megyei
vizsgalat? Ha nagyok a megyék kozotti eltérések az ellitds,az intézetek szama
vonatkozasaban, akkor egy vagy tobb megyei prevalenciabol regionalis vagy orszagos
szintre nem lehet kovetkeztetni, hasonléképpen akkor sem, ha az intézmények nem
gondozottuk van. Ha tobb a régiéban a hasznosithaté kastély vagy mas ingatlan,akkor
a relative nagyobb fér6helyszam alapjan a rentabilitis miatt be kell tolteni terileten
kiviliekkel a fér6helyeket, ami rontja a reprezentativitast.

Tolna megyei vizsgalatunkban mind az ot intézmény megyei igazgatas alatt 4ll és
megyei igényeket szolgal ki, ami a reprezentativitist timogatja. 2009 Gszén 4 intéz-
ményben 269 {6t mértiink fel,a vizsgilatbdl kimaradt intézmény gondozottainak szama
70 {6 (= Osszesen 339 f&). Tolna megye lakossiga ugyanebben az életkori savban
69.129 {6 (2007-es KSH adat). A 20 éven felettiekre szamolva igy a Tolna megyei értelmi
Jfogyatékos prevalencia 0.0049, azaz 0.49% (4.9 ezrelék). Ha a 40-60 életévek kézé esé
gondozottakat szamoljuk csak, bogy statisztikank Jsszevetbeté legyen az 1994-es
vizsgalattal, akkor 175 gondozottal kalkuldlva 0.25%-ot kapunk. Tehat a java
kozépkoraak viszik el a gyakorisagi érték felét. A majdnem fél, illetve a negyed szazalék
soknak tlnik,de vegytik figyelembe, hogy ha tobb, nagyférShelyl intézmény jut egy
relative kis megye kevesebb szamu lakosara, akkor nagyobb prevalenciaértékeket
kapunk, mint rosszabbul ellatott, nagyobb megyék esetében (ezért csak megszorita-
sokkal lehet a megyér6l orszagos szintre kovetkeztetni). A szamitott megyei prevalen-
ciaérték tovabb csokkenne, ha az Osszes életkori kategériaban rendelkeznénk meg-
bizhat6 adatokkal a megyében, de a gyermekkortakkal ebben a felmérésben nem
foglalkoztunk, s nincs ralatasunk fogyatékos gyermekintézményekre. (A lakossag
szamanak évenkénti 1000 fén belili ingadozdsai csak kisfoku eltérést eredményeznek
a szamitott prevalenciaban).

Limitdciok. Becslési gondolatmenetinket azért mutattuk be részletesen, hogy feltarjuk
a becslési eljards korlatait. Mivel a becslést végul is a fogyatékosok ellatdsat szolgalo

intézményekben €16 értelmi fogyatékos személyek szima alapjan hataroztuk meg, ez az

eljaras csak az dssznépességben 1évd értelmi fogyatékos személyek minimalis szdmanak
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meghatarozasira alkalmas. A becslés hibdja anndl nagyobb, minél t6bb értelmi
fogyatékos szemeély él az altalunk vizsgadlt intézménytipuson kiviil pszichidtriai tipusu
intézményekben, illetve a csaladban. A felmérés évében a pszichidtriai betegek
otthonaiban, illetve rehabiliticids intézeteiben 6737, illetve 1305 {6, Osszesen 8042
személy é€lt, akiknek egynegyede, egyotdode valoszinlleg értelmi fogyatékos vagy
értelmi fogyatékos is volt. Ha a felmért intézményeken kivil €l§ értelmi fogyatékos
személyek ardnya a felmért intézményekben él6 személyek szidmahoz viszonyitva
ismert lesz, a bemutatott gondolatmenet alapjin konnyen elvégezhetSk azok a kor-
rekciés szamitiasok, amelyek a 0,13%-os prevalenciabol kiindulva mar jobban fognak
kozeliteni az Ossznépességen beliili valosigos prevalencidhoz.

Szem el6tt kell tovabba tartani azt az elméleti megfontolast is, hogy ha az ellatottak
szamabol extrapolalunk az epidemiolégiai el6fordulasra, akkor hallgatdlagosan abbdl
indulunk ki, hogy a rezidencidlis gondozottak szima adekvat az ellatottak korére, azaz
az allam (megye, régid) optimalis férGhelyszimot biztosit €s minden dpoldsra raszoruld
az intézetekben van. Kozismert ugyanakkor, hogy torténelmi-gazdasagi €s aktualis
egészségpolitikai okai is vannak, hogy egy orszag milyen szint{ ellatast tud biztositani
fogyatékos lakosai szimdra. Tehat mindig mondhatjuk, hogy tobb férdhely, illetve mas
lakhatasi forma kell az igénylSknek.

A korrekci6 ugyanakkor a masik oldalon is elvégzendd,ugyanis az intézményekben
érthetGen alulreprezentalt az enyhe fogyatékosok szama,akik a tarsadalomban a szub-
normalis 6vezetbe tartozokkal egyltt szép szimmal élnek tobb-kevesebb segitséggel a
munkaerSpiacon, nem védett korulmények kozott, s latnak el egyszeribb munkat,
illetve egy alacsonyabb szinten elldtjak magukat. Oket a tirsadalom nem Ggy mindsiti,
hogy intézeti gondoskodisra szorulnanak.

Befejezés. Az értelmi fogyatékossig mindenekelStt fogyatékossdg, vagyis eltérés
a nem-fogyatékos allapottol. Az eltérések kozvetlentl a viselkedés és magatartds terii-
letén és az értelmi teljesitmények teriletén kovetelmény- és teljesitményszintekhez
viszonyitva allapithatok meg. A kovetelmény- és teljesitményszintek viszont életkor- és
szituaciofuggdek. Ezért ugyanaz a bioldgiai elvaltozas kilonbozs életkorban és kiilon-
boz6 szituacioban kilonbozd tartalmi és kilonbozd mértékd viselkedés €s teljesitmény
eltérést hoz létre és kilonbozs szocidlis hatranyhoz is vezet. Az értelmi fogyatékos
kategoridba valé bekertlés ezért életkoronként és élethelyzetenként eltér§ 1étszamu
értelmi fogyatékos populiciot eredményez.

Dolgozatunkban be kivantuk mutatni, hogy a jovSbeni kutatdsok szimara talin még
hasznosabbak lesznek azok az dvatossigra inté modszertani tapasztalatok, amelyeket
a prevalencia értékek kimunkaldsa soran szereztiink.
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