Méhn Agnes

Mozgassériiltek kapcsolatai intézetben és lakéotthonban

A mozgassériilt emberek ma mar tobbféle lakhatasi lehetéség koziil valaszthatnak. Elhetnek a
csaladjukkal, vagy 6nallo lakasban, bekoltdozhetnek egy nagyobb intézetbe, és megjelentek a
kinalatban a lakdotthonok is. E lehetdségek ma még nem egyforman hozzaférhetdek,

lak6otthonbol példaul minddssze négy épiilt mozgassériiltek szdmara.

Az, hogy hol ¢éliink, jelentdsen befolyasolja a mindennapjainkat: milyen munkalehetdségek
kozil valaszthatunk, mennyit kell utaznunk, milyen szabadidd-eltdltési lehetdségeink vannak,
¢s milyen az a kornyezet, amely korlilvesz benniinket. A kapcsolatainkra is hatassal van a
lakohelyiink. Baratsagosak vagy visszahtizédoak a szomszédaink, nyitottak vagy zarkdzottak
a kornyékbeli emberek stb. A mozgassériilt ember életére, kozérzetére még inkabb ranyomja a
bélyegét az, hogy milyen lakokdrnyezetben tdlti napjait, hiszen a segitOszolgalatok, az
akadalymentes kornyezet fejletlensége miatt tobb 1dot kényszeriil otthon tolteni, mint
mozgasdban nem akadalyozott tarsai. Ha a mozgassériilt ember valamilyen bentlakdsos
intézményben ¢€l, az erdteljesen meghatarozza kapcsolatainak 6sszetételét; hiszen altaldban a

legtobb 1d6t lakdtarsaival tolti el.

A jelen tanulményban a csoportos bentlakasi formékban, az intézetben és a lakdotthonban €16
mozgassériltek kapcsolatait térképezem fel, Osszehasonlitva e két intézményi struktira

hatéasait a benniik €16k kapcsolatainak alakulasara.

A lakéotthonok — melyek koziil az els6k nalunk az 1990-es évek elején kiilfoldi segitséggel
épiiltek meg — személyesebb ellatast tesznek lehetévé, mint a nagy intézetek, mar csak a
benniik lakok kisebb létszdma miatt is. A lakootthonok megjelenése €és a sériilt emberek
¢letkoriilményeit szabalyozo torvények valtozésa azonban pozitivan hatott az intézeti életre is.
Jobban figyelembe veszik az ott ¢l6k egyéni sziikségleteit, el6fordul, hogy kisebb
lakoegységeket szerveznek a nagy intézeten beliil, a lakdkat is bevonjak bizonyos dontésekbe,
valtozatosabb programokat biztositanak szamukra, stb. Kérdéses azonban, hogy e
valtoztatasok mennyire hatoltak a gyokerekig; azaz mennyire élnek a bentlakasos
intézményekben a mozgassériiltek kortarsaikhoz hasonlé atlagos, vagy normalis életet. Ennek
vizsgalatara a személyes kapcsolati rendszert vettem szemiigyre, mert ez megmutatja, milyen

szalakkal kotodik az ot korilvevo tarsadalomhoz az ember.



Az intézetben ¢és lakootthonban €160 mozgassériiltek kapcsolatait strukturalt kérddives
modszerrel probaltam feltérképezni. A kérdések elsdsorban a lakok egymassal, rokonaikkal,

segitdikkel, illetve mas kiilsé személyekkel vald kapcsolatait céloztak.

Eléfeltevésem az volt, hogy bar a kivalasztott intézetben erds torekvések vannak a
lakéotthonokhoz hasonlatos koriilmények biztositasara, a lakdk kapcsolatainak szdma és
gazdagsaga mégiscsak elmarad a lakdotthonban él6kétdl. Az intézet lakdinak nagy szama nem
teszi lehetdvé azt, hogy csaladias 1égkor j6jjon 1étre, ahol mindenki pontosan tudja, mit varnak
el téle, és mit varhat 6 masoktol. Egy lakootthonban a lakék magukénak érzik az dket
koriilvevd targyakat, maguk mossak ruhaikat, takaritanak, bevasarolnak, stb. Az intézetben
ezeket a szolgaltatasokat altalaban megkapjak. Ez nem kedvez az 6nallosag kialakulasanak, és
egy kevésbé fiiggetlen, kevésbé onrendelkezd személyiséget eredményezhet. A lakootthon
csalddihoz jobban kozelitd légkore tobb lehetdséget adhat kiilsé kapcsolatok épitésére és
apolasara, valamint a tobbi lakoval és a segitOkkel 1étrejové kapcsolatok tudatosabb

megélésére is.
A piliscsabai Sil6 tarsasotthon

A FEBE Evangélikus Diakonissza Egyesiilet kozgyiilése 1990-ben elhatarozta, hogy
tarsasotthont hoz létre mozgassériilt fiatal felndtt emberek szdmara, a Silo-nak nevezett
ingatlan felhasznalasaval (Gado Pal, 1998). Még abban az évben elkezdddott az épitkezés, a
FEBE és késébb a holland Het Dorp Alapitvany tamogatasaval. 1993 szeptemberében
koltoztek be az elsé lakok. Az ¢épiiletet azota folyamatosan tovabb bdvitették,

vendégszobakkal és sportterapia részleggel (tornaterem, uszomedence, szauna, masszazs).

A Silo keresztény szellemiségli lakootthon, a bekeriilésnek azonban nem feltétele a
vallasgyakorlas. A bekoltozésnek anyagi vonzata sincs. Néhany nap ,,probalakas” és
kolcsonds ismerkedés utan a lakokozosség titkos szavazassal dont arrdl, hogy a tevékeny
¢letet ¢Ini kivano, és erre az otthon altal nyujtott keretek kozott képes, kerekesszékes

jelentkezok koziil kit valaszt lakotarsnak.

A keresztény szellemiség mellett a piliscsabai lakootthon meghatarozd szemlélete az
onrendelkezésen alapuld élet eszméje. Az alapité Gado Pal egy idevonatkozé cikkében arrdl
ir, hogy a nevelés alapvetd célkitlizése a felelds dontés képességének kialakitasa (Dr. Gado

Pal: Az dnrendelkezésen alapuld 6nallo élet, 1998, Rehabilitacio 98/3 MEOSz rovat).



Egy fiatalt olyan mértékben tekinthetiink felndttnek, amilyen mértékben ezt a célkitiizést
sikeriilt megvalodsitania. Ebben az értelemben nem minden 18 éves fiatal ¢l onrendelkezésen

alapul6 6nallo (fiiggetlen) életet.

A szerz6 megfogalmazdsa szerint teljes mértékben senki sem lehet 6nalld, de fiiggetlen sem.
A korlatozésok lehetnek zavaroak, de nem sértik az emberi méltosagot, ha nem érintik az
alapvetd életmegnyilvanuldsokat, és a sziikségességet belatva Onként vallaljuk azokat. A
sériilés sulyossdganak mértékével egyenes ardnyban ndvekszik a korlatozottsdg mértéke,
mégis ,,vannak kozottliink a legsulyosabb sériiltség ellenére is autoném, alkotd szellemiségii

felels é€letvitelt €16 személyek, akik a tobbiek szamara is példat mutatnak™.

E cikkében Gado Pal kitér a fogyasztoi szemléletre is, melynek elsajatitasa és gyakorlasa a
piliscsabai lakootthon egyik sajatossaga. Ennek a szemléletnek a megvaldsulasahoz alapvetd
fontossdgl, hogy az ott €16 embereknek legyen a képességeiknek, lehetdségeiknek és
igényeiknek egyarant megfelel6 munkaja, mely feltétel teljesiil e lakdotthonban. A lakok
maguk donthetik el, hogy mely szolgéltatdsokat veszik igénybe. Ehhez itéloképességet kell
kifejleszteni, hogy wvaloban az allapotuknak, egészségiiknek ¢és pénztarcajuknak
legmegfelelobb dontést hozzdk. Az dnrendelkezd élet nem valamiféle parttalan szabadossag,
hanem a masik ember méltosagat is figyelembe vevd magatartds. A sajat sziikségleteinek
legfobb szakembere maga a sériilt ember. A vele kapcsolatban 4ll6 szakemberekkel
Osszhangban hozza meg dontéseit, melyben 6 egyenrangi partner, és a végsé dontés
felelossége is az 6vé. Ez egy kolcsonds tanulasi folyamat, melyben benne rejlik a tévedés
lehetésége is. A lakdotthon e tanulasi folyamatban a tanacsadason kiviil a MEOSZ-szal
(Mozgaskorlatozottak Egyestileteinek Orszagos Szdovetsége) kardltve el6adasok szervezésével
is segiti a fogyasztéi magatartas elsajatitasat. A fentiek ismeretében érthetd, miért vette fol a

piliscsabai lakootthon a kicsit hossza Silé Tarsasotthon és Onallo Elet Kozpont nevet.
A Silo szolgaltatasai

A Sil6 tarsasotthon amellett, hogy otthont ad lakoinak, kiilonb6zd szolgéltatasokat is nyujt
téritési dij ellenében. A lakék befizethetnek étkezésre, igénybe vehetik a terapias
szolgaltatasokat, az uszodat, a gyogytornat és a masszazst. Két gyogytornasz mikodik a
lak6otthonban, és egyikiik lovas-terapiat is végez. Szallitoszolgalat is rendelkezésre all, de ezt
ritkan veszik igénybe, mert nagyon draga, még ugy is, ha tobben 6sszefognak. A legtobben

inkabb vonattal utaznak, ami a helyi megallonal a vonaton elhelyezett rdimpaval hasznalhato.



A személyi segitOk elsésorban reggel és este segédkeznek annak, akinek sziiksége van ra. A
lakok napkdzben el tudjak latni magukat, ketten vannak, akik a fiirdésnél és a lefekvéskor
segitséget igényelnek. Ok ezért joval tobbet fizetnek, ami - az esélyegyenléségi torvényt véve
alapul - igazsdgtalan, hiszen a raszorultsag fokardl nem tehet senki, az otthonban azonban a

sériiltség sulyossaga szerint sincs pozitiv megkiilonboztetés.
Munkalehetiségek

A lakok szamara jelenleg kizarélag a FEBE kht. biztosit munkat, és mindannyian helyben
dolgoznak. Ennek els6dleges okai az akadalymentes munkahelyek szerény valasztéka, és az
utazasi koltségek visszatartd ereje. A fO munkatevékenység a famegmunkalés: kiilonféle
képességfejlesztd fajatékok és butorok gyartisa. A Silé a kornyékrdl bejaré megvaltozott
munkaképességli embereknek is munkat biztosit.

A Silo lakoi

Jelenleg tizenkét — 28 és 62 év kozotti — ember lakik a Silo tarsasotthonban. Az egyetlen
kozos benniik a mozgaskorlatozottsag ténye, de annak mértéke és a sériilés tipusa kiilonbozo.
Van, aki jarni is tud, a tobbség azonban elektromos kerekesszéket hasznal, ami a
mozgassériiltség sulyosabb fokat jelzi. A lakok tobbsége alapsziikségleteiben dnellato, csupan

két lakd vesz igénybe napi rendszerességgel személyi segitét. A Sild lakéi kozott hdrom

hazaspar is €l, és voltak olyan hazasparok is, akik 6nall6 lakasba koltoztek innen.
A Mozgassériiltek Allami Intézete (MAI)

A MAI rehabilitaciés intézmény. Célja a bentlakok ©6nallo életvezetési képességének
helyreéllitasa vagy kialakitasa. Rehabilitacids intézetben csak meghatarozott ideig - jelenleg 5
évig — lehet lakni, de ez indokolt esetben 3 évvel meghosszabbithatd. A rehabilitacios
intézetbe vald bekertilést eldgondozas elézi meg, mely a fiatal megismerését teszi lehetové,
valamint annak feltérképezését, hogy alkalmas-e a rehabilitacios intézet az 6nallo életvezetési

képességek kialakitasara az adott jelentkezonél.

A MAI alapitoja a Népjoléti Minisztérium, aminek jogutodja — és egyben a jelenlegi fenntart6
— az Egészségiigyi, Szocialis és Csaladiigyi Minisztérium. Jogéallasa szerint a MAI allami
feladatot ellato, onalléan gazdalkodd koltségvetési szerv (MAI, 2003/a). Ez azt jelenti, hogy
az allami koltségvetésbdl, valamint a fiatalok téritésdij-befizetésébdl kell kigazdalkodni a

szakemberek bérét, valamint a kliensek specialis ellatasat.



A MAT alaptevékenységei

A MAI alaptevékenységei (a teljesség igénye nélkiil): szocidlis ellatis szallasnyujtassal
azoknak a mozgassériilt és egészségkarosodott személyeknek (klienseknek), akiknek oktatasa,
szakmai képzése, atképzése és rehabilitacios céli foglalkoztatdsa csak intézményi keretek
kozott valosithatd meg. A klienseket felkésziti az onalld é€letvitelre, elokésziti a csaladi és
lakohelyi kornyezetbe valo visszatérésiiket, valamint megszervezi az intézményi ellatas

megsziinését kovetd utogondozast. (Pénzhiany miatt erre egyre kevésbé van lehetdség.)

Az alaptevékenységeken beliill az Addetur Alapitvany gimnaziumot és szakmunkasképzd
intézetet mikodtet a MAI épiiletében. A gimnaziumba nemcsak mozgassériiltek jelentkeznek,
hanem hatranyos helyzetii ép fiatalok is, igy itt integraltan tanulhatnak a részben a MAI-bol,
részben otthonrdl bejar6 mozgaskorlatozott fiatalok. A MAI kliensei részére kulturélis,
informacios, kozosségi, vallasgyakorlasi és segitd feladatokat is ellat, valamint tdmogatja a

szabadidds ¢és versenysport is.
Etikai kodex, hazirend

A MAI-ban lakok életére tobb rendelet is hatast gyakorol. Ezek egyike az Etikai kodex, mely
az intézet szakmai munkacsoportjaiban dolgozok etikai alapelveit rogziti. Ezek kozott legfobb
értékek a tolerancia, valamint az emberi méltosdg €s az onrendelkezés mindenek felett valo
szem el6tt tartdsa. Az Etikai kodexet a segitdk és az intézetben é16 mozgassériilt emberek

kozosen alkottak.

Az alapelvek kozott szerepel, hogy a segitd munkajanak célja az Onrendelkezés ¢és a
képességek kiteljesitésének biztositasa, emellett segitse a kliensek kapcsolatainak kialakitasat,
szlikebb ¢és tagabb kozosségekbe vald beilleszkedésiiket. A segitOknek tiszteletben kell
tartaniuk a kliensek maganszférdjat, vallasi és politikai meggy6zédését. Osszeférhetetlen a
segitovel valo rokoni, szerelmi vagy lizleti viszony. A segitd sosem feledheti, hogy az intézet

a klienseknek otthona, neki viszont a munkahelye.

A misik irott szabalyozas a MAI-ban a Hazirend, mely tobbek kozott szabalyozza, hogy a
kliensek mikor johetnek be, illetve hagyhatjdk el az intézetet. A kimend idOpontjait a
kimendkartya tartalmazza. Az igazgatd ¢és helyettese korlatozassal élhet egyes kliensek

esetében. Jelenleg az intézeten kiviill este 1/2 8-ig lehet tartdzkodni. A neveldk



engedélyezhetik a kimend rendjének valtoztatasat. Latogatdt fogadni csak a biifé eldtti térben
vagy az ebédloben lehet, 19 ordig. Kozeli hozzatartozok neveldi engedéllyel latogatasi idon

kiviil is tartdzkodhatnak az intézetben, valamint a lakdszobaban.
A MAI lakéi

A 2003-as adatok szerint a MAI-ban 134-en éltek, kozel fele-fele aranyban férfiak és nok.
Ebbe beletartoznak a B épiilet els6 emeletén tartdsan bentlako idésebb kliensek, valamint a C
tetétérben lakd onallobb életet €16 kliensek is. A 2. és 3. emeleten lako 65 fiatal 14 és 30 év
kozotti. Tobbségiik kozépiskolai tanulményokat folytat, vagy kiegészitd képzésben vesz részt.
Egy kivétellel valamennyien vidéki lakhellyel rendelkeznek. Nagy tOobbségiik nyaron

hazamegy a csaladjahoz.

Mozgasallapotukat tekintve legtobben kerekesszéket hasznalnak, és évrdl évre nd a stlyosabb
allapoti mozgassériiltek aranya. Ez alapjan érthetd, hogy két év alatt a személyi segitséget
igénybe vevok szama is masfélszeresére nétt. Jelenleg a MAI-ban él6k tobb mint 2/3-a

igényel személyi segitséget.
Az interjukrol

A piliscsabai lakootthonban és a Mozgassériiltek Allami Intézetében 6t-6t interju késziilt. Az

interjuk felvételére 2004 szeptemberében €s oktoberében kertilt sor.

Az interjuk els6é része rovid tarsadalmi-demografiai kérdésekbdl allt. Az életut témakoron
beliil a sziiletés koriilményeirdl és az azt kovetd évekrdl azokkal beszéltiink részletesebben,

akiknek a sériilése ebben az id6szakban jelentkezett.

Az iskolai éveknél elsdsorban arra kérdeztem ra, hogyan viszonyultak az interjualanyhoz
didktarsai €és tanarai, mennyire tudott részt venni a kozos programokban stb. A kovetkezd
részben megbeszEltiik, hogyan telik a beszélgetépartner egy napja, egy hete. Az itt felvazolt

napi- és heti rend a késObbi beszélgetés alapjat adja.

Az interji leghosszabb témaja a kapcsolatok. El6szor a tobbi lakéhoz vald viszonyrol
beszélgettiink. A kapcsolatok témakor masodik részének alcime: Kapcsolat a segitokkel. A
munkahelyi és tanulokapcsolatok témakdrben elsésorban a nem mozgéssériilt emberekkel
vald viszony érdekelt. A tanuldkapcsolatoknal a tanarokkal vald viszonyrdl is tdjékozodtam.
Az egyéb kiilsé kapcsolatokat érintve arrol beszélgettiink, hogy a lakotarsakon és munka-,

illetve tanulotarsakon kiviil vannak-e a beszélgetOpartnernek mas kapcsolatai, és ha igen,



honnan keriilnek ki ezek a kapcsolatok. Itt arra is rakérdeztem, hogy okoz-e nehézséget a
kapcsolattartds a lakohelyen kiviili baratokkal, ismerdsokkel. A kapcsolat a sziilokkel,
testvérekkel témakorben a taldlkozasok gyakorisagardl, a kapcsolat erdsségérdl, a csalad
tdmogatasardl beszélgettiink, mig a partnerkapcsolatok témakorében elsésorban a kapcsolatok

kialakitasanak és fenntartdsanak nehézségeirdl, illetve ezek lehetséges megoldasairdl.

A beszélgetés végén leginkabb arrol esett szd, milyen lakomegoldast latna a lakootthonban,
vagy intézetben €16 beszélgetOpartner a maga szamadra idealisnak, tervez-e valtoztatast ebben a

tekintetben.
Az interjualanyok bemutatdisa
A Mozgdssériiltek Allami Intézetében lakék

Judit 25 éves, 3 éve koltozott az intézetbe. Az altalanos iskolat magantanuloként végezte. Idén
fog érettségizni. Grafoldgiat szeretne tanulni, késébbi tervei kdzott szerepel a pszichologia. A
gimnazium elvégzése utan haza szeretne koltdzni és estin végezni az iskoldit. Diagnozisa

spinalis izomatrophia. Motoros kerekesszékkel kozlekedik.

Zoltan 22 éves, 7 éve ¢l az intézetben. Az Addeturban érettségizett, majd multimédia szakon
tanult, jelenleg a szoftver-iizemeltetd szakot végzi. Ujsagird szeretne lenni. Egy
novellaskotete jelent meg eddig. Spindlis izomatrophiat diagnosztizaltak nala 4 éves koraban.

Motoros kerekesszéket hasznal.

Tamas 24 éves, 7 évig élt az intézetben, majd atkoltdzott az intézet lakdotthonaba. Idén fog
érettségizni. Normal altalanos iskoldba jart, majd néhany év kihagyds utdn normaél
gimnaziumba kezdett jarni, de mar az elsd évben kimaradt az iskoldbol. Diphlegia spasticaval

diagnosztizaltak. Jarni tud, nem igényel segitséget semmiben.

Réka 18 éves, harmadikos gimnazista. Négy éve van az intézetben. Pszichologus szeretne
lenni. Csalddjaval nagyon szoros kapcsolatot tart, minden nap tobbszor is beszél veliik
telefonon, minden hétvégét otthon tolt. Nyitott gerinccel sziiletett, aktiv kerekesszéket

hasznal, nem igényel semmiben segitséget.

Gabor 28 éves, egy éve ¢l az intézetben. Teologiat végzett. Jelenleg a Gabor Dénes Fdiskola
elsé éves hallgatoja. Ujsagirassal is probalkozott, de abbol nem tudott megélni. Géabor

diagnodzisa athetdzis. Kezeit csak nagyon korlatozottan tudja hasznélni, elsésorban a motoros



kerekesszék iranyitasara. Szamitdgépét fejpalcaval kezeli. Gabor beszéde csak nehezen, nagy

odafigyeléssel, gyakori visszakérdezéssel értheté meg.



A Silo tarsasotthon lakoi

Laszlo 28 éves, nyolc éve él a Siloban. A Petd Intézetbe jart iskoldba, ahonnan csak
hétvégenként utazott haza. 2 évig otthon zoknikotd-gépen dolgozott. Késébb a MAI-ban
szOnyegszovést, varrast, és szamitastechnikat tanult. Jelenleg a Silo uszodédjaban dolgozik.
Diagnoézisa tetraparesis spastica. Motoros kerekesszéket hasznal. Segitség nélkiil is ellatja

magat.

Erzsi 42 éves, tiz éve €l Piliscsaban. lkerterhességbdl sziiletett. Magantanuloként végezte az
altalanos iskolat, majd levelezén a gimnaziumot. Sok minden irdnt érdeklddik, tanccsoportba,
személyiségfejlesztd tréningre jar. Diagndzisa tetraparesis spastica. Motoros kerekesszékkel

kozlekedik. Csak kevés dologban igényel segitséget.

Margit 49 éves, a férjével €l a lakootthonban. Két és fél éves koraban kapott gyermekbénulast.
Normal altaldnos iskoldba jart egy kis faluban. Dolgozott telefonkdzpontosként, vezetett
szakkort egy miivelédési hazban. Kedvenc idétoltése a festés. Allapota romlasa miatt nem
tudtak ellatni a haztartast szintén mozgassériilt férjével, igy jelentkeztek a Sild tarsasotthonba.

Itt is dolgozik: fajatékokat fest.

Eva 33 éves. 10 éves koraban deriilt ki, hogy izomsorvadasa van. 5. osztalytol kezdve
magantanuloként folytatta az iskolat. Az altalanos iskola befejezése utdn masfél évig otthon
volt, segitett testvérei nevelésében. Ezutan a MAI-ban lakott 5 évig, ahol szabas-varrést tanult,
majd szamitogépes tanfolyamot végzett. Titkarnéként is dolgozott a MAI-ban. A Marcibanyi
térrél a Siloba koltozott, ahol 11 éve lakik. Piliscsabdn - munka mellett - végezte el a

gimnaziumot. Jelenleg a Sil6 irod4jaban dolgozik.

Szabolcs 50 éves, 18 éves koraban dertilt ki, hogy izomsorvadasa van. A gimndziumot még
befejezte, de sikeres felvételije ellenére fels6fokt tanulmanyait nem kezdte meg a Kandd
Kalméan Miszaki Féiskolan. Otthon tanult németiil, majd forditoként dolgozott kozel husz
évig. Ebben az idészakban nagyon ritkin mozdult ki a lakasbol. Ezutan a MAI-ban lakott
néhany ¢évig, ahol tanult és dolgozott, majd onnan koltozott a piliscsabai lakdotthonba.
Jelenleg a Sil6 egyik irodajaban dolgozik. Jelentds részt vallal a lakootthon életének

szervezésében.



Eletutak

Judimal masfél éves korban allapitottdk meg a disztrofiat. Az 6 gyermekkora korhazrol
korhazra jarassal telt. Az orvosok azt mondték a sziileinek, hogy a kovetkezé gyermeknél nem
all fenn az izomsorvadas veszélye. A testvére azonban szintén disztrofids lett, igy egyiitt jartak
korhazrol korhazra. Juditnak az 6ccse volt ebben az idoben az egyetlen tarsasaga. Testvérénél
azonban gyors lefolyasu volt a betegség; kilencéves koraban meghalt. Judit magantanuloként

végezte az iskolat, a tanarok jartak ki hozza.

., Szerettem tanulni, igy tanultam. Utélag visszagondolva, jobb lett volna azért kozosségben,
mert gy elég késon kezdtem kézosségbe jarni. Igaz, hogy sziileim elvittek taborba,

mindenhova, hogy emberek kozott legyek.”

A csaldd aldozatvallalasat a Piliscsaban lako 49 éves Margit torténete is jol példazza. Miutan
megkapta a gyermekbénulast két és fél évesen, édesanyja néhany honapos korhédzi

benntartozkodas utan sajat felelésségre haza vitte a korhazbol. Igy mesél az iskolai évekrél:

., Hoztak vittek a sziileim. Anyuka azért vallalt takaritoi allast, hogy kozel legyiink az

iskolahoz, mert szemben volt az iskola és volt ott egy szolgalati lakds.

...ha engem nem csufoltak, akkor én észre sem nagyon vettem. Persze nem tudtam ugy menni,
mint a tobbi, nem tudtam szaladgalni, nem tudtam ezeket a korjatékokat jatszani, amikor
jatszottak. Nagyon jo tanito nénim volt, aki tudta, hogy kell velem banni, nem kivételezett

’

velem.’
Bar Margit végig jol tanult, az altalanos iskola utdn nem jelentkezett kozépiskolaba.

»A batyamnal egyértelmii volt, hogy tanuljon. Nalam meg, nem tudom, biztos igy van jol,
ahogy sikeriilt végiil is, ... a tandarok se mondtak, hogy nekem tanulnom kéne, mert én jo
tanulo voltam. 4,5 voltam nyolcadikban, de volt, amikor kitiin6 voltam. Lehet, hogyha a tanar
is mondja egy kicsit anyukanak, hogy csak el kéne engedni ezt a kislanyt, hogy tanuljon
valamit, mert a szomszéd varosban volt egy gimndzium. Na de én a taskat nem birtam volna
elvinni. Nekem ott segiteni kellett volna. Mert a kollégium és a gimnazium kozott volt egy

nagy tavolsag. Akkor, 69-ben még nem volt kerekesszék, én nem is hallottam rola.”

A tandrok hozzaallasa a sériilt gyermekhez nem mindig pozitiv. Ez leginkdbb az
informaciohiany miatt van igy. Zoltan egy kis faluban jart 6vodaba, amikor kideriilt, hogy

izomsorvadasa van. Az iskoldba azért nem akartdk felvenni, mert féltek, hogy megfertozi a
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tobbi gyermeket. Azt javasoltak a sziileinek, hogy inkabb adjék be intézetbe. Edesanyja
azonban nem hagyta ennyiben, kiharcolta, hogy fia oda jarjon. Zoltan 10 éves koraban keriilt
toloszékbe, ettdl kezdve bardtai segitették fol a 1épcs6kon. Voltak olyan iskolatarsai, akik
»csokilabunak” vagy ,(faldbunak” csufoltdk, de neki sok baratja volt, akik 4ltalaban

megveédték.

Evindl 10 éves koraban diagnosztizaltaik az izomsorvadast. Osztalytarsai rendszeresen
csufoltak és kikozositették, igy édesanyjaval ugy dontdttek, hogy magantanuloként végzi
tovabb az iskolat. Osztalytarsai koziil senkivel nem tartotta a kapcsolatot, egyetlen baratja sem

volt ebben az idoben.

,Szégyelltem azt, hogy nehezebben megyek, elesek. Ahova lekoltoztiink, az volt a jellemzo,

’

hogy sajnaltak: Jaj, de kis aranyos, de kar érte — és én ezt nem szerettem.’
A gimnaziumot mar a lakdotthonbol a kdzeli gimndziumba bejarva estin végezte.

, Eloszor féltek. Nem mertek hozzam szolni. Nekem kellett batoritani, meg hozzajuk szolni,
ahhoz, hogy merjenek. Utana mar nem volt semmi gond. Foleg a fiuk voltak segitokészek,
aztan a lanyok is. Segitettek a vizsgahelyre folvinni, meg a kabdtot folvenni...Az embernek
nagyon rossz elfogadni, hogy példaul kancsal és nézik, vagy a mozgasabdl kifolydlag...Nem
volt jo érzés és mindig gondolkodtam, hogyan oldjam fol ezt. Hogy ne legyen ez a torés. Mert
elészor mellém sem mertek dilni. En trénoltam ott elol egy padban. Tehdt ilyen helyzetben
ultiink. Utana mar volt padtarsam is. Nekem azt at kellett vészelnem, nem tudok mdst

mondani.”

Kevesebb iskolai elutasitasrol és konfliktusrdol szamoltak be azok, akiknek iddsebb vagy veliik
egykoru testvériik is ugyanabba az iskolaba jart. Rékdnak két batyja is van. Igy nemcsak
megvédték az iskolaban, de barati koriik is kozos volt: iskola utan egyiitt mentek ,,bulizni”,
szorakozni. Réka, aki nyitott gerinccel sziiletett, semmiben sem kiilonbozik egy atlagos 18
éves rocker lanytol. Szép hosszl haja van, kedves arca, csak fekete ruhakat hord, és rengeteg

gyliriit visel. O teljesen ellatja magat, mert a keze nem sériilt, a kerekesszékét is 6 hajtja.

Gabor négy végtag bénult, és beszéde is nagyon nehezen érthetd. Altaldnos iskolaba a Pet6

Intézetbe jart.

Az intézetben nagyon gyenge volt a tanitas. Gyakorlatilag nem tudtam irni. A betiiket

kevertem. Olyan szinten nem tudtam irni.”
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Ezek utdn hatalmas er6feszitésbe kertilhetett, hogy normal gimnaziumban folytatta
tanulmanyait. Ide probaidé utan vették fel. Az elsé évben édesanyja volt vele. A tanarokhoz

val6 viszonyarol igy mesél:

~Koveteltek tolem. De viszont rugalmasak voltak. Példaul a matek tanar leiilt és tollba
mondtam neki. A tobbi tanar is szoban feleltetett... A fizikatanar alkoholista ember volt. Nem
foglalkozott velem. Ev végén kellett egy vizsgdit tennem. Akkor megkérdezte az egyik

osztalytarsamat, hogy tudok-e olvasni.”

A masodik évben mér a tarsai segitették: leirtdk neki az 6ran elhangzottakat. Az osztalytarsak
viszont nem mindenben tudjak felvallalni a segitést. Arra a kérdésre, hogy hogyan tudott

példaul elmenni WC-re, a kovetkezd valaszt kaptam:
., Ki kellett birni... Se enni, se inni, se WC.”

Szabolcsnal egészen késon, 18 éves kora koriil diagnosztizaltak az izomsorvadast, bar 14 éves
koratol mar mutatkoztak a jelei; egyre nehezebben jart. Mivel kamaszkora utols6 éveiben volt,

allapotat minél tovabb igyekezett eltitkolni.

., Mivel nehezen kozlekedtem, én elég visszahuzodo voltam. Nem vettem részt nagy bulikban,

nem kerestem a tarsasdagot.”

A foiskolara felvették, de azt mar nem kezdte el. A gydgytorndszok javaslatara ekkor nyelvet

kezdett tanulni.

., En akkor nagyon megkonnyebbiiltem, és nem tiltakoztam. Sziileim is nagyon idések voltak,

i3

és nem akartam oket ezzel terhelni.

Szabolcs sziilei hamarosan meghaltak. Kozel husz évig €1t ugy, hogy szinte ki sem mozdult az
utcara. A gimnaziumi osztalytarsak koziil csak egy latogatta meg néha, azutan ¢ is csaladot
alapitott, ¢és lemorzsolodott. A maganyosan, bezdrva megélt évek sora tobb
beszélgetdpartneremnél is visszatérd elem. Szabolcs nem érezte természetellenesnek akkori

helyzetét. igy mesél ezekrél az évekrdl:

,...belendttem. En nagyon alkalmazkoddképes vagyok, taldn éppen ezért. Lehet, hogy ez
adottsag, mert amugy is ilyen lennék. Azert latok én olyan mozgassériilteket, akik nagyon
tudjak a sajat érdekeiket és megkovetelik, sot zsarnoki modon megkovetelik. Nem biztos, hogy

ez szokas kérdése, lehet, hogy alkati kérdés. En ebbe beleszoktam, hogy alkalmazkodni kell a
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kérnyezethez. Nem varhatok el tébbet, mint amit nyujtani tudnak, sot. Velem szemben sem

tamasztanak nagyon nagy kovetelményeket, uigyhogy ez egy nagyon jo kompromisszum.”

Gabor viszont zsakutcanak nevezte a négy fal kozé bezart életet. Bar édesanyja még

marasztalta volna otthon: ,,Még eleget lakhatsz intézetben késobb is.”

Zoltan a 4. osztaly elvégzése utan két évig volt magantanuld. Ezutan csak egészségiigyi
gyermekotthonba mehetett volna 200 értelmileg akadalyozott kozé, mert a falujukhoz kozel
csak ilyen intézmény volt. Igy inkabb Budapestre jétt, 250 km-re a csaladjatol.

Szabolcs szamara a MAI-ba valo bekoltozés a hatartalan szabadsagot jelentette:

,Hat az szenzacios volt. Azon a nydron lett egy elektromos kerekes székem. A Marczibanyi
téren tiltem bele eloszor. Beleiiltem, és az elsé nap valami fantasztikus érzés volt. Ki a Filler
utcdra, Rozsadombra. En életemben nem jartam a Rézsadombon, de most végigjartam. Nagy

’

élmény volt. ... Mintha kiilfoldrol tértem volna haza.’

Eva az iskola elvégzése utan masfél évig volt otthon ,,bezarva”. Az altaldnos iskolas tanarndje
javasolta neki a MAI-t. Jelentkezett, és masfél év mulva felvették. Erre az idGszakra igy

emlékszik vissza:

., Kinyilt a vilag. Pest az mindig nyiizsog. Akkor el tudtunk menni a bardtainkkal moziba, nem

éreztiik azt, hogy megbamulnak.”

Tiz évvel ezel6tt az Onellatdsra nem képes mozgassériilteket még nem tudta fogadni a
Marczibanyi téri intézet. Judit az altalanos iskola elvégzése utan rogton jelentkezett a MAI-ba,
de 6t akkor még nem vették fel, mert akkoriban még nem voltak a nap 24 6rdjadban segitok,

csak napkozben.

., 14 éves fejjel ezt olyan kudarcnak fogtam fel, hogy biztos nem vagyok elég jo a tanuldsban,
meg, hogy én vigysem fogok igy tovabbtanulni. Igy kimaradt az életembdl 4 év tanulds nélkiil.

18 éves koromig nem is foglalkoztam azzal, hogy bdarmit is tanuljak.

Ugy voltam vele, hogyha adédik valamilyen lehetdség, akkor taldn megragadom, de nem
kerestem...Igy elvoltam otthon. Bdr akkor sem voltam tétlen, mert az egyesiiletben
tevekenykedtem. Ott ifjusagi klubvezeté voltam. Taborokba jartam, ott is szerveztem
vetélkedoket...Utana lattam azt, hogy azért a tanulassal kellene valamit kezdenem mégiscsak.
Hallottam egy iskolarol Balassagyarmaton, oda mentem el iskolaba egy évre, ott végeztem el

a szamitastechnikat, az nagyon jo eredménnyel sikeriilt. Akkor kérdeztem meg az ottani
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tandromat, hogy Jszerinte birnék-e egy gimndziumot. O azt mondta, hogy persze. Ekkor
batorodtam fol annyira, hogy elkezdtem keresni, hogy na akkor hol tudok tanulni. Utdna
elkezdtem jarni egy rendes, hétkoznapi gimnaziumba. Viszont ott lépcsé is volt, meg a
koromndl fogva nappalira nem mehettem, viszont dolgozok gimnaziumaba mehettem.
Kéthetenkeént kellett bejarnom. Két évig jartam oda. Utina az anyukamnak lett egy kis
problémadja a labadval: trombozisos lett. Utana még inkabb nehéz volt megoldani neki, 6 hogy
a sok 1épcsén felhizzon. ...Igy, hogy & beteg lett, plusz vagytam arra, hogy kollégiumban

lakjak, mert ott nagyon jo kézésség volt, igy ez a két indok vezetett arra, hogy eljovék ide.”

Judit torténetében szinte mindegyik nehézség folmeriil, amely egy stilyosabban mozgassériilt
ember iskolakeresését, iskoldba jarasat hatraltathatja. A segit6k kérdése, a tobbségi iskolak
felkésziiletlensége, a sziilld betegsége, az akadalymentes kornyezet hidnya csupa olyan

tényez0, ami akadéalyozza az amugy ép értelmii fiatal tovabbtanuldsat.

Judit intézetbe koltozését a tanuldson kiviil a kozosségbe tartozéds igénye is motivalta. A
beszélgetések alapjan kideriilt, hogy a tobbieknél is ez a két motivum jatszott szerepet a

jelentkezésben. Gabor igy fogalmazott:

., Tulajdonképpen az intézettol csak azt varom, hogy itt legyen Budapesten. Itt vannak a
barataim. Itt tudok tanulni. Itt vannak programok. Itt be tudok egyediil vasarolni. Ez falun

)

elképzelhetetlen.’

Gabornal megjelenik az a szempont is, hogy a févarosban azért még mindig sokkal jobbak a
lehetéségek egy mozgassériilt fiatal szamdra, mint vidéken (akadalymentesség, programok,
kozosségek). A MAI azonban csak ideiglenesen ad lehetségek a bentlakasra, szemben a
lakootthonnal, mely elvileg végleges ottlakdst biztosit. Aki az intézetb6l nem akar
hazakdltozni a sziileihez, és nincs lehetdsége, vagy nem akar 6nallo lakésba koltdzni, annak a

lakootthon az egyetlen elfogadhat6 alternativa.

Beszélgetdpartnereim koziil Margit az egyetlen, aki nem lakott soha a MAI-ban. Férjével
egyiitt koltozott a piliscsabai tarsasotthonba egy kis faluban 1évé hazbol. O és férje azért
dontottek a bekoltdozésrdl, mert egyre tobb energiat igényelt a mindennapi tevékenységek
elvégzése, és Margit emellett mar nem tudott munkat vallalni.

"Otthon csinaltuk, amit kell a haz koriil. Mire kimostunk, elfaradtam. Nagyon besziikiilt

’

korilottiink a ter.’
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A lakootthonba koltozést tehat egyrészt a tarsasag igénye, a munkalehetdségek, és a segitok
jelenléte motivalhatja. E lehet6ségek a kisebb telepiiléseken jelenleg nem adottak a

mozgaskorlatozott emberek szdmara.
Kapcsolat a tobbi lakéval

Az intézetbe vagy lakdotthonba vald bekoltozeés utan a kozérzetet befolyasolo tényezok koziil
az egyik legmeghatarozobb az ott ¢l6 emberekkel vald viszony alakuldsa. Az egyes lakok
nagyon kiilonb6zd személyiségek lehetnek, nyitottabbak vagy zarkdzottabbak, akik jobban
vagy kevésbé igénylik a tarsasdgot. Kiilonb6z0 szokdsokkal, érdeklddési korrel,

kedvtelésekkel rendelkeznek.

A koz06s tevékenységek, linnepek kozelebb hozhatjak az egyiitt €16 embereket. A kis 1étszam,
a kiilon szobdk, az egy fore jutd nagyobb tér miatt a lakdotthonban kedvezdbbek a lehetdségek
a baratsagok kialakitasara ¢és a surlodasok elkeriilésére. A MAI-ban ¢é16k atlagéletkora viszont

kisebb, igy 0k kevesebb szokassal, ,,rigolyaval” rendelkeznek, alkalmazkodo6 képesebbek.
Hogyan latjak egymast a két intézményben €é16k?

Tamds azon kevesek egyike, aki onalléan, segédeszkoz nélkiil jar. A MAI-ba keriilése eldtt
nem volt mozgassériilt emberrel kapcsolata. Amikor eldszor érkezett az intézetbe, kicsit

megrettent a ,,sok ufotol”. Lakétarsairdl igy mesélt:

,,Szobatarsaimmal beszélgetek, joban vagyok. A tobbieket nem is ismerem. Egy-két emberrel
még, osztalytarsakkal, akikkel dumalok, meg egy par lany. A nagy barati kor ezzel ki is fujt...
Szobatarsaimmal Osidok ota ismerjiik egymast, egyiitt kezdtiik a szoftver-iizemeltetot. ...Nem
keresek én senkivel sem olyan kapcsolatot. Aki valamit akar, az ugyis megkérdezi. Ha meg

nem, akkor jobb, ha engem is békén hagy.”

Tamas egy kicsit mar belefaradt a kollégiumi életbe. Szamara nem jelent tobbet az ittlakas,

mint sziikséges ,,rosszat” ahhoz, hogy gimnaziumi tanulmanyait végezze.

Judit viszonya kicsit mas a lakotarsaihoz. O amolyan tyikanyoként mikodik a MAI-ban;

sokan fordulnak hozza lelki bajokkal, és 6 tdle telhetden probal segiteni.

., Leginkabb itt lelki segitség kell az embereknek. Az, hogy valakivel beszélgessenek, valaki
legyen, aki torodik veliik, valaki, aki ott van, ha sziikség van ra. Vagy akar kikisérni: valaki
nem jar ki egyediil, mert nem mer, akkor kimegyek vele. Barmi, amit egy baratnak teljesiteni

kell. Viszont ezt csak én tudom nyujtani, 6k nem annyira tudjak ezt viszonozni.”
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Judit maga valaszthatta meg a lakodtarsait. Ha valaki nem problémas személyiség, akkor erre
lehet6ség van a MAI-ban. Népszeriisége ellenére Juditnak kevés baratja van a lakotarsai

kozott, baratainak tobbsége sziiléfalujabol keril ki.

Zoltan szintén a népszerli fiatalok kozé tartozik. Mindig sokan vannak a szobajaban. A
hazirendet nem mindig tartja be, ezért a nevel6tanarok nem akartdk megengedni neki, hogy

tovabbra is egyiitt lakjon régi szobatarsaval.

,,Szét akartak szedni a bandankat, mivel tavaly elott is mar kicsit iszakosok voltunk és nem
akartik, hogy ez megint bekiovetkezzen. En akkor megszerveztem az egészet. Megmondtam,
hogy iratok peticiot, ha kell. Mindenkit korbejartam az emeleten fiuknal, lanyoknal,
megbeszéltiik, hogyha engem nem raknak vissza, akkor demonstralunk. Marpedig az ugy fog
zajlani, hogy levonulunk és elzarjuk az osszes folyosora vezeto utat. Kb. 30-40 forol lett volna
sz0, akik igy alapbdl jottek volna elsé szavamra. Még bevettiik volna az o kéréseiket is. Lett
volna egy-két dolog, amit ok is szerettek volna elintézni; az HBO-t visszakottetni példaul. Két-

1

harom napig igy ez a fenyegetés volt, azutan visszaraktak a szobamba.’
Zoltan a tobbi lakohoz vald viszonyardl a kovetkezOket mondta:

At is statuszok vannak. Koriilbeliil 4 alcsoportra lehet osztani: Vannak a szarkeverok, akik
szart kevernek, mar mint a neviikbol is adodik. Vannak a bolygok. A bolygokkal megint nem

foglalkozik senki, még a szarkeverdk sem. Felesleges oket szarba keverni, mert f6l sem fogjdk.

A harmadik az oregek. Ok a...mondjuk 1igy : a kivaltsagosak. Ok megérdemelnek mindent. Es
van a negyedik, ok nem rakhatok be egyik csoportba sem, még, ha akarnak, akkor sem vennék
be oket példaul az oregek kozé, mert oda egész jo bekeriilni. De oda mar nem vesznek fol

senkit. Ok aldirtak egy olyan szerzédést, hogy életiik végéig itt lakhatnak.”

Zoltan tehat kasztokba osztja a MAI lakéit, ahol a legnagyobb tekintélye az oregek
csoportjanak van. Magéit a szintén ,elitnek” szamitd, de az intézet szabalyrendszerével
szembehelyezkedd, igy mégis periférian 1év0 csoportba sorolja. A ,bajkeverd csoport”
azonban fontos szerepet jatszik a MAI lakoinak életében. Bizonyos jogok kiharcolasa, az
értelmetleneknek tiind szabalyokkal, normakkal valé szembeszegiilés, az érdekérvényesités az

6 neviikho6z flizédik. Zoltan ,,kabin-fobianak™ nevezi az intézeti konfliktusok egyik okat.
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,,Sok kis ember Ossze van zarva egy helyre, akarmilyen jo baratok, akar legyen egy csalad,
akar testvérek, elobb-utobb megutadljik egymast. Mert nem latnak senki mast, nem hallanak

senki mast, és egyszeriien nincs kit basztatni, mondjuk igy”.

Sokkal inkabb perifériara szorulnak az intézetben azok a fiatalok, akiknek halmozott sériilése
van. Ez lehet értelmi akadalyozottsdg, vagy a beszéd akadalyozottsdga, vagy mindkettd
egyszerre. Gabornak példaul nincsenek baratai az intézetben. De azért joban van egy-két
emberrel. Mivel nagyon nehezen érthetd a beszéde, az intézeti programokbdl, kapcsolatokbol

nagyrészt kimarad.

Az intézetben megprobaljak szabalyozni a kapcsolatokat, azokat, akik egymasban a ,,rosszat”
erdsitik, probaljak tavol tartani egymastol. Az ilyen nevelési célzatu szétvalasztas részben
érthetd, hiszen rendet probalnak tartani, &m ha belegondolunk, hogy az ,,6regeket” leszamitva
is vannak 30 év koriili fiatalok az intézetben, akkor az ilyesfajta szabalyozas jogi szempontbol

is problematikus.

A j6 kozosség kialakulasanak elsegitésére a MAI-ban rendszeresen tartanak rendezvényeket,
bulikat. Sokféle szakkorbdl véalaszthatnak a fiatalok, ami szintén lehetdséget ad a baratsagok
kialakitasahoz. Egy MAI-s nevel$ elmondta, hogy tulsdgosan is el vannak kényeztetve az itt
lakok, nagyon sok programot készen kapnak. Ugy latja, hogy a szabadidejiikkel vald
gazdalkodas nem eléggé tudatos. Tul sokat koszalnak példaul céltalanul a kozeli

izletkozpontban, és ez nem segiti az 6nadllova valast.

Osszességében elmondhatd, hogy az intézeti életforma a nagy létszdm és a még mindig
enyhén tekintélyelvii 1égkoér miatt nem kedvez a kozosség alakuldsanak. Baratsagok
kotodésére viszont megvan a lehetéség. A halmozott fogyatékossaggal ¢lo fiatalok

peremhelyzetben vannak, és nagyon kevés kotddéssel rendelkeznek.

A Sil6 tarsasotthonban a tarsak megvalasztasat — a mar emlitett modon — a lakok végzik. fgy
itt a hazirendet megszegdk vagy a tobbiekhez nehezen alkalmazkodok szama igen csekély. Az
interjukbol kideriilt, hogy a Sil6 lakoi egymadssal jo viszonyt dpolnak. Szinte mindenkinek
vannak a lakok kozott is baratai. Gyakran mennek el egyiitt valahova, akar vonattal, akar a

lakoéotthon kisbuszaval. Szabolcs, aki a kezdetektdl itt lakik, igy irja le lakokozosségiiket:
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,, Vannak kisebb csoportosulasok. Az idok folyaman az kialakul, hogy ki kivel tart ossze, vagy
jar ossze, és van egy-két maganyos farkas, aki senkihez sem kapcsolodik. Ezek a kis kétodések
rendeznek maguknak kiilonbozo programokat, példaul szalonnasiitést. Aprobb konfliktusok
vannak, de mint az elején mondtam, ez a valogatds nagyon fontos, mert ezek a konfliktusok a
kezelheto tartomanyban maradnak. Meg az a helyzet, hogy elég toleransak az emberek. Aki

pedig nem tolerans, azt a tobbiek toleraljak.”

Margit a férjével lakik a lakootthonban. Sokat kirdndulnak egyiitt és a lakotarsakkal is.
Ko6zosen mennek ki a boltba, hétvégenként elutaznak Budapestre. Margit szeret festeni, igy 6

gyakran jar kiallitasokra is.

. En azért konnyebben el tudok menni, mint egyes lakétdrsaim... Azt azért nem mondhatom,
hogy mindenkivel megosztok dolgokat. Tudomdsul veszem, ha valaki nem szeret
beszélgetni...Vannak emberek, akik nyitottabbak, jobban szeretnek ismerkedni. Egyik
lakotarsamat probaltam kimozditani a bezarkozo helyzetébol, de nem sikeriilt. Tudomdsul

)

veszem, hogy 0 nem szeret beszélgetni.’

A Sil6 tarsasotthon egy nagy csalddhoz hasonléan mukddik. Itt is lehetnek azonban ,,fekete
baranyok™, akik valamilyen ok miatt nem tartjdk be a kodzosség normadit. Tobb lakod is
emlitette, hogy van egy lakotars, aki rossz fényt vet a kdzdsségre. Szabolcs azonban errdl a

kovetkezoképpen gondolkodik:

"Nem vet az semmilyen fényt, az magara vet fényt, illetve nem vagyok hajlando elfogadni azt,
hogy énram valami fényt vetne. Engem ismerjenek meg magamért és magam szerint
értékeljenek...En azon vagyok, hogy mindenki vallaljon felel6sséget sajat magdaért. Ne zavarja
az, hogy most XY szerint itélik meg. Ha ebben kévetkezetes, akkor elobb-utobb magaért itélik

12

meg.

Valamilyen szinten tehat elfogadjak a normékat megszegd lakoét is, de azért 6 mindenképpen

peremhelyzetbe keriil. Az érintett lako igy beszél errdl:

., 1tt engem csodabogdrnak tartanak. Ki is zarnak a kozosségbol. Pedig megtettem azt a lépést,
hogy meghivtam oket vacsorara. Eljéttek, de csak egy paran. A tobbiek le se tojtak...Csak
egyetlenegy emberke szokott a lakotarsaim koziil felkészonteni, az is azért, mert tudja, mikor

1

van a sziiletésnapom.’
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A peremhelyzetbe keriilt lakonak nem konnyti, hiszen €lete nagy részét a lakdotthonban tolti.
Vagy valtoztatnia kell a magatartdsan, vagy tovabb ¢l igy, de egyre inkabb kikdzositve, vagy
pedig elkoltozik. Elkoltdznie viszont nincs hova, mert annyit nem keres, hogy fonntartson egy
onallo lakast, a szocidlis otthon pedig sokkal rosszabb életkoriilményeket biztosit. A
lakootthon szlirérendszere az emlitett lakonal azért nem mukodott, mert 6 mar kezdetektol

fogva ott lakik.

Osszességében a lakdotthonban altaldban hasonld értékrendet vallé emberek laknak egyiitt,
igy a konfliktusok kialakuldsanak kisebb az esélye. A lakok Osszetartd kdzosséget alkotnak. A
kozosen megélt események, a kozos érdekek (pl. lakootthon fenntartdsa, szépitése) jo
kapcsolatok, baratsdgok kialakulasahoz vezet. A csaladéhoz kozelebb allo 1étszam és
berendezkedés nagyobb feleldsségvallalast eredményez egymads irdnt, ami a biztonsagérzetet
is noveli. Itt is vannak kisebb csoportosulasok, melynek tagjai dsszetartanak, de a csoportok
nem valnak élesen kiilon egymastdl, van koztiik atjaras. A viszonylag zart kozdsségben
viszont a peremhelyzetbe keriilt lakonak nagyon megnehezedik az ¢élete. Az intézettel
ellentétben azonban a peremhelyzetbe keriilés nem a fogyatékossag stlyossaga miatt

kovetkezik be, hanem az eltérd normafelfogas €és az ebbdl kovetkezd eltérd magatartas miatt.

Kapcsolat a segitokkel

A MAlL-ban és a Siloban ¢él6k kiilonbozé mértékben veszik igénybe a segitdket. Van, aki
teljesen Onellatd, igy alig van kapcsolata segitdkkel. Van azonban olyan is, aki minden
alapvetd ¢lettevékenységéhez segitére szorul. A Siloban a segitOk szolgaltatdst nytjtanak,

amiért fizetni kell.

., ...Az alapelv az, hogy mindenki felelos dontéseket hoz, gazdalkodik a sajat lehetoségeivel.
Tehat nem azert fogja a segitot behivni, hogy ugyan mar fozzél nekem egy kavet, hanem, mivel

’

ez a pénztarcajaba vag, csak azt veszi igénybe, amire sziiksége van.’
Szabolcs jonak tartja ezt az alapelvet, de ugyanakkor ezt mondja:

,,Mostanaban ez az egész rendszer egy kicsit santikal. Van egy-ket ember, aki a személyi
segitésre rd van szorulva rendszeresen. A tobbség erre nincs rdszorulva, hanem csak
alkalmankeént. Akik ra vannak szorulva, azok fizetnek, mint a katonatiszt, a tobbiek pedig

laviroznak.”
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Szabolcs tehat egyetért az alapelvvel, ugyanakkor lelke mélyén igazsagtalannak érzi, hogy
joval tobbet fizet az, akinek stlyosabb a sériilése. Szabolcs a segitokhoz vald viszonyat

nagyon jonak mondja.

Az alapelv az, hogy iizleti kapcsolatban legyen az ember, ne személyes kapcsolatban. Az
nem jo, ha a segito és a segitett kozott személyes kapcsolat van, mondjuk baratsag. A baratra
tekintettel kell lennem, tehdt rogton kiszolgaltatom magamat. Ugyanugy nem jo a rokonok
kozti fiiggd helyzet. Egyaltalan a fiiggé helyzet semmikor sem jo. Ha nem egy tisztin
adok-kapok helyzet van: ennyit fizetek, ezért ezt kovetelem, akkor bizony megy a maszatolas.
Sajat tapasztalatbol tudom, hogy abban a pillanatban, amint konfliktus van a rokonok kozott,
vagy akar a baratok kozott is lehet konfliktus, abban a pillanatban az a gyengébb fél, amelyik
ki van szolgaltatva. Ha én elkezdek haverkodni a segitovel, akkor az majd megker, hogy te
most nekem el kell mennem, és akkor nekem le kell mondanom arrdl, hogy 10 orakor menjek
agyba, hanem akkor ugyan menjek 8-kor. Ezt az ember egyszer megteszi, mert emberileg is
megteheti, sot még iizleti kapcsolatban is megteheti, de amikor a kapcsolat alapja olyanna
valik, hogy bardtkozunk, az nem jo dolog. Persze kivételek ez aldl is adodhatnak, mert a
személyi segitok is ahdany ember annyi féle. Van, aki ezzel visszaélne, van, aki bele sem megy

’

ilyenbe.’

Az intézetben jelenleg nincsen iizleti kapcsolat a segitok és a lakok kozott, sot szElsdséges
esetben akar ellenséges is lehet a viszony. Ehhez jarul még, hogy az intézetben a segitdk

cserélddése igen gyakori, ami szintén nehezitheti a megfeleld viszony kialakulasat.

Sem az intézetben, sem a lakdotthonban nem teljesiil az a feltétel, hogy a sériilt embernek vele
azonos nemdu segitdje legyen. Szabolcs megfogalmazasa szerint: ,, A sériilt embernek nincsen

2
neme.

A MAI-ban a segit6k nemcsak gyakran véltoznak, de a szamuk is kevés. Egy nagyon jellemzd

torténet, amelynek elemei tobbeknél is eléfordultak:
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»Ma is példaul volt egy elég furcsa helyzet, hogy kijottem az iskolabol nagyjabol 2-kor, de
mar nagyon kellett pisilnem. Na most nem tudtam akkor elmenni WC-re, mivel 2-kor van a
noveérvaltas. Olyankor éppen vagy 6ltoznek vagy még nincsenek idebenn, szoval olyankor még
nem talalni senkit. Utana van az, hogy ebédeltetnek, szoval lemennek az ebédlobe, nincs font
noveér, vagy csak egy, akit olyankor szétszednek, mert ugye annyi ember van, hogy nincs elég
novér. Akkor megint nem tudtam pisilni. Utana megint ez volt a gond, hogy megint emiatt nem

’

Jutottam oda, és végiil csak 4 orakor tudtam pisilni.’

Az intézetben tehat a ndvérek akkor valtanak miiszakot, amikor a tanuldk kijonnek az
iskolabol. Teljesen esetleges, hogy valakire, aki reggel volt utoljara WC-n, rékeriil-e a sor.
Ezek szerint nem tartjdk fejben, hogy egy adott “’kliens” mikor evett-ivott, pisilt utoljara,
hanem ahogy belefér a munkaiddbe, tigy alakul. Ez még a régi, intézeti, személytelen
bandsmod, ahol az egyéni sziikségletek kevéssé szamitanak. Nyilvanvaléan jobb a helyzet,
mint akar 10 évvel ezel6tt. Tovabbképzéseken vesznek részt az intézeti dolgozok. Nem
rontanak be a szobaba kopogas nélkiil. Titoktartasi kotelezettség van. Azonban az alapvetd

szlikségletek és jogok még mindig sériilnek.
Munkahelyi, iskolai kapcsolatok

A Siloban €16k mindegyike munkaviszonnyal rendelkezik. E nélkiil nem is tudnak megfizetni
a lakootthon szolgaltatasait, de a rezsire sem lenne elegendd a jovedelmiik. A Siléban tehat
nincs munkanélkiiliség, és ezt a lakok tobbsége — a korabbi kedvezdtlen tapasztalatok miatt —

nagyra értékeli.

Laszlo négy végtag bénuldsa miatt elektromos kerekesszéket hasznal. Jelenleg a Silo

uszodajaban dolgozik.

., Nagyon szeretek itt dolgozni... Nagyon jo hely, mert az ember emberekkel talalkozik, szines.
Nem mondom, hogy nem oriilnék egy kétszer annyit fizetd munkanak, de néha arra gondolok,

’

hogy ez a munkahely biztos.’

A Siléban dolgoznak kiilsdsok is (6k altalaban lelki vagy testi problémak miatt leszazalékolt
dolgozdk). Az uszodaba sokan bejarnak a falubdl, igy a munkahely érintkezési feliiletet ad az
otthonon kiviili kapcsolatok kialakitasara. A lakok altaldban szeretik, és szivesen végzik a

munkajukat.

A MAl-ban él6k egy része még sohasem dolgozott, csak tanult. Zoltdn azonban 22 éve
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ellenére mar tobb munkahelyen is dolgozott, melyek koziil egyik sem volt védett munkahely.

Errdl sz616 élményeit hosszasan mesélte. Egy jellemz0 részlet:

., ... Volt, hogy ugy kaptam munkat, hogy kint voltam a Mechwart téren. Kértem tiizet egy
csdkotol, adott tiizet, adott mellé még vagy 5 szal cigit, mert latta, hogy ez az utolso, és akkor

még meghivott sorozni és akkor még adott nekem munkat is, szorolapozast.”

Zoltannak nem okoz gondot a kapcsolatteremtés, 6 nyitott mindenféle lehetdségre, nem fél a
HKinti” vilagtol. Mégis meg kellett tapasztalnia, hogy az akaddlymentes kornyezet és
kozlekedés hidnya lehetetlenné teszi a hosszu tdvi munkavégzést. Az 6 esetében csak és
kizarolag az akadalyozottsagbol adddik az, hogy nem tud elvallalni egy munkat, és egyaltalan

nem a mozgassériilés tényébdl esetleg kdvetkezo kudarckeriild, vagy félénkebb magatartasbol.

., Kitalaltuk, hogy alapitunk egy multimédids céget, ami majdnem onfenntarto. Még akar a
személyi segitSket, tehdt az dpoldkat is tudtuk volna fizetni a cégnek a bevételébdl. Es még le
lehetett volna irni adobol mast is. Meg egy csomo tamogatas: Eurdpai Unio, nyomik vagyunk,
uj cég alapitas, szoval mind a harom kategoriara meg lehetett volna egy csomo palyazatot
palyazni. Szoval pénz az lett volna elméletileg. Meg lehetett volna csinalni, csak nem jott

ossze. Meghalt a haverom, akivel a céget alapitottuk volna.”

Zoltan keményen ivott baratja haldla utdn. A sajat jovojét is gyakran bizonytalannak latja,
mert neki is ugyanaz a diagndzisa, mint a baratjaé volt, és az izomsorvadassal ¢élok

atlagéletkora husz év. Ennek ellenére Zoltan most is tele van életkedvvel és tervekkel:

., Ugy volt megbeszélve, hogy elmegyek ijsdgiréira, de viszont lépcsés a suli, tehdt nem
megkozelitheto tolokocsival. Megigeérték nekem, hogy jovore megcsinaljak. Tehat egy évet
, kaptak”, hogy megcsinaljak. Elméletileg ugy volt, hogy 2004-ig mindent meg kell csindlni.
Na most mindjart 2005 van és sehol semmi... Most senki nem ad félmilliot, vagy egy milliot,
hogy megcsindljanak egy szar rampat, amikor igazabol 50 000 forintbol megvan. Most

mennyi, most tényleg? Megveszed a cementet, a sodert, meg a homokot, félnyomod és csa.”

Az akadalymentesség hianya miatt Zoltan el sem tudta kezdeni az iskolat. Pedig neki minden
¢év legaldbb duplan szamit. Az is kérdéses, hogy meglesz-e jovOre a rampa, ¢€s ha igen, akkor
is csak gyalog tudja megkozeliteni az iskolat, mert arrafel¢é nincs akadalymentes

tomegkozlekedés.
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Munkaibol kifolydlag Zoltan részese az integralt kornyezetnek. A tobbi kollégista szintén
talalkozik nem mozgassériilt emberekkel, ha mashol nem, akkor az iskoldban. A bejarok
koziil tobben tanitds utdn felmennek bentlakd osztalytarsaikhoz, és egyiitt tanulnak, zenét

hallgatnak, beszélgetnek.

Tamas az osztalytarsaival joban van: ,,van kozottiik néhany egész jo fej”, de kozos programot
az osztalykirandulason kiviill nem nagyon szerveznek, mert: ,mindenki rohan suli utdan

valahova”.
Judit jobban kedveli az iskolatarsait, mint a lakotarsait.

., ...mondjuk lehet, hogy csak azért, mert ott az a kézés dolog, hogy egy osztalyba jarunk, egy
dolgot kell csinalnunk, egykeént kell gondolkoznunk, nem tudom. De veliik jobban kijovok. Meg
ott jobban egymasra vagyunk szorulva, ott érzem azt, hogy van dsszetartas. Itt viszont nem

érzek mast, csak onzoséget és felszinességet. Itt nem annyira érzek bardtsagot.”
Juditnak van 6sszehasonlitasi alapja a tandrokrol is, mert 6 két évig jart kinti iskoléba is.

A kovetelményben latok kiilonbséget. Hogy van olyan tandr, aki azt nézi, hogy jaj Istenem,
szegeny nem tud annyira irni, vagy nem tud annyira mozogni, vagy mit tudom én, mégse
koveteljiink téle annyit... én szeretek tanulni és tanulok most is, de amikor keményen
megtanulom azt az anyagot, 6 meg kimakogja két szoban, és mégis megadja ra a tandrno az

)

otost, akkor elcsattan a fejem, szoval az nem kellemes.’

Judit egyaltaldn nem hive annak, hogy kivételezzenek a tanarok valakivel, azért, mert
mozgassériilt. Elvarja, hogy egyenranguként kezeljenek mindenkit, ami nem mindig valdsul

meg.
Egyéb kiilso kapcsolatok

A lakéotthonban és az intézetben lakoknak a munkatarsakon és az iskolatarsakon kiviil
valtozd szamban, de vannak egyéb kiilsd kapcsolataik is. Részben a régebbi iskolatarsak,
lakotarsak vagy munkatarsak korébdl kertilnek ki, részben a gyerekkori baratokbol. A nagy
tavolsagok miatt e kapcsolatok megorzése, 4apolasa nem konnyli feladat. Mindkét
intézménybdl hétvégenként valtozd gyakorisiggal hazautaznak a lakok. A MAI-bol joval
gyakrabban, egyrészt az életkoruk miatt, masrészt a lakdotthonban €16k egy részének mar nem

¢lnek a sziilei.
A kiils6 kapcsolatok kotésénél a legnehezebb dolga Gabornak van, mert az 6 beszéde nagyon
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nehezen érthetd, és ez sokakat elriaszt attél, hogy szoba elegyedjenek vele.

,Nagyon sokan néztek értelmi fogyatékosnak. Nagyon oésszemossik a két dolgot: a

mozgasseriilést és az értelmi fogyatékossagot.”

Gabor baratai egyrészt nyari taborokbdl, masrészt a teologusképzébdl keriilnek ki. Teoldgus
baratjaval szokott kozos programokat is szervezni: voltak egyiitt a Margitszigeten, és vele
deritette fel az Gtvonalat a MAI-tol a féiskolaig, ahova Gabor ettdl a tanévtdl jar. Baratja,
akivel hetente taladlkozik, gyakran segit Gabornak ,,személyi segitéként” is. Errdl Gébor a

kovetkezdképpen gondolkodik:

,, Ott kezdodik a baj, amikor azért kell neki bejonni, hogy ne maradjak a kakiban. Ez nem
normalis dolog. Az normalis, hogy a baratom segit. De az nem normalis, hogy segiteni kell,
mert, ha nem segit, akkor elmarad valami. Erted a kiilonbséget? Ha jékedvébdl csindlja, az
rendben van. De amikor azért kell megcsinalnia valamit, mert nincs mas, aki megcsinadlja, az

’

mar nem normalis.’

Gabor a taborokban megismert, tobbnyire vidéken é16 barataival a kozlekedési nehézségek
miatt csak nagyon ritkdn tud talalkozni. Veliik leginkabb telefonon, vagy e-mailen keresztiil
tartja a kapcsolatot. Gabor azon kevesek kozé tartozik, akiknek a szobdjdban is van

szamitogép. Fejére szerelt palcaval tudja a billentytizetet kezelni.

Rékanak nincsenek a baratsagot terheld gondjai, mert ¢ teljesen Onellatd. Minden hétvégén
hazajar, otthon nagy barati korrel rendelkezik. Ezek régi baratsagok. Atjarnak egymashoz,
Réka sokszor csak késd éjszaka megy haza. Sziilei elengedik, mert biztonsdgban tudjak.

Batyjait nagyon sokan ismerik a varosban, igy neki sem eshet bantodasa.

A 24 éves Judit 6 évvel idosebb Rékanal. Ritkabban jar haza, de otthon neki is sok baratja

van.

., Régen, ugy 2-3 évvel ezelott, hogyha hazamentem az volt az elsé, hogy haverok, dsszeiiliink,
hazibulit csapunk vagy akar elmegyiink a helyi sorézobe, bedobunk a zenegépbe pénzt és
osszetiltink beszélgetni. Ez fixen megvolt, ha én hazamentem. Most mar, ha hazamegyek, az
arrol szol, hogy mindenki tavol van mar valahol, dolgozik, ki tudja merre van. Vagy akar
megnésiilt, férjhez ment. Es most mar jélesik csak tigy kettecskén talalkozni, nagy sz6, hogyha
tobben osszejoviink. Most mar olyan szolidabb dsszejovetelek vannak. De, ha akad valami

program, akkor elmegyiink valahova. Most a hétvégén példaul voltam motoros talalkozon,
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plusz hajnal felé elmentem még lagziba is. Otthon ilyen egyszeriibb programok vannak. Nem

szinhaz, vagy muzeum, de viszont sokkal jobban 6sszehozza az embereket.”

Juditot az iskolatarsain kivill maésok is latogatjdk az intézetben. Ottjartamkor éppen
kozmetikus unokatestvére készitett neki arcpakolast. Elméletileg kiils6sok csak fél nyolcig
johetnek be az intézetbe, €s a szobaba csak kézvetlen csaladtagok 1éphetnek be, de a ,,szolid”

latogatok akar az eldirtnal valamivel tovabb is maradhatnak és a szobaban is tartozkodhatnak.

Zoltannak mar sokszor volt gondja a kimend korlatozdsa miatt. Eléfordult, hogy egy
megbesz¢Elt talalkozora nem akartak kiengedni (egyéb dolgok miatt), de 6 mégis megoldotta,
hogy kimenjen. Véleménye szerint: ,,4 szabdlyok csak azoknak valok, akik betartjiak.” A
kornyékbeli sorozokben jol ismerik, €s gyakran kot 0 baratsagokat, ismeretségeket érdekes,

szines egyéniségének koszonhetden.

., Mentem az utcdn és jott velem szemben egy szép nagydarab bdcsi. Uristen, veled mi tortént?
Mondom miért, leettem magam? Nem, nem a labad. Uristen mondom, mi van a ldbammal?

Nincs labad! Uristen! Nincs labam! Uristen! ...”

., Altaldban bulikon, vagy tereken meg lehet ismerni embereket. Odajonnek, hogy hé haver van
egy kis tiized vagy ilyesmi, és akkor altalaiban megy minden magatol. Most vagy olyan az
ember, hogy kozvetlen, tehat o is és a vele szemben beszélo is, és akkor megy minden a maga

)

utian. Vagy pedig nem. Es akkor megy mindenki a dolgdra.’

Ez a fajta nyitottsag, bar nem ritka a huszonévesek kozott, azért nem mondhato altalanosnak.
Zoltan tehat ezzel (is) kilog a sorbol. Régi barataival viszont nem tartja a kapcsolatot, egyrészt

a tavolsag miatt, masrészt tobbségiik mar amugy sem érne ra, mert csaladot alapitott.

A MAI-ban é16 fiatalok szdmara nagyon fontosak az otthoni baratok, de a szamuk egyre
csokken. Az intézeten ¢és az iskolan kiviil kevés uj ismeretséget kotnek, kapcsolataik
leginkabb az iskola-kollégium-otthon harmszogbdl keriilnek ki, ami ebben az ¢életszakaszban
normdlisnak mondhat6. Mivel a szabadidds tevékenységek (szakkordk, rendezvények)
leginkabb a MAI-ban fellelhetéek, ezért az Gj kiilsé kapcsolatok kotésének lehetésége
korlatozott. A nyari tdborokban megismert baratokkal, ismerdsokkel valod kapcsolttartast

leginkabb a kozlekedési akadéalyok nehezitik.

A Silo lakoi szinte kivétel nélkiil megemlitették jo viszonyukat a falu lakoival. Nekik tobb

lehetéségilik van ilyen kapcsolatok kialakitasara, hiszen az Onellatasban tobb feladat harul
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rajuk, mint az intézetben ¢élokre. Bevasarolnak, fodraszhoz, orvoshoz, gyogyszertarba jarnak,
szabadid6s programokon vesznek részt, példaul a kozeli egyetem rendezvényein. A fennalld

j6 kapcsolat egy hosszabb folyamat eredménye. Szabolcs szavaival:

,,Olyan érdekes volt, hogy az évek folyaman a boltok egyre-mdsra rampadkat épitettek. Nem
kerésre, onmaguktol. Sokszor volt az, hogy kint allunk és kiabalunk be, a hidegben kirohan a
néci, hogy mit kérek. Es akkor sorolom, hogy ezt meg azt, meg amazt. Es egy idd utdin
gvakorlatilag minden élelmiszerboltba rampan be lehet menni... A polgarmesteri hivatalban,
miodta itt vagyunk, épitettek egy uj épiiletet, amely szintén akaddlymentes. Az iigyintézés

’

mindenkinek a sajat dolga. Az orvosi rendeldt azt most alakitottak at: szuper lift, minden.’

A falubeliek tehat befogadtdk a lakodotthonban €16 embereket. Toliik telhetden megtesznek
mindent, hogy a Silo lakoi is igénybe vehessék a szolgaltatasokat. Szerencsés dolog, hogy a
lakok tobb szinten is ,,viszonozni” képesek ezt: egyrészt mint a szolgaltatdsok vevoi, masrészt

maguk is nyujtanak szolgaltatasokat a falu lakoinak.

A Silo lakoéi a helyi evangélikus gyiilekezet néhany tagjaval is kapcsolatban vannak. Minden
héten van bibliadra a lakdotthonban, melyet a lakok fele latogat. A MEOSZ-on keresztiil
szervezett taborokbol, rendezvényekbdl is sok ismeretségiik van. A régi baratsdgok apoléasa a
kozlekedési akadalyok €s az anyagi nehézségek miatt azonban a Silé lakoinak sem konnyii.
Leggyakrabban telefonon beszélnek az ismerdsokkel, baratokkal és rokonokkal, de néha

latogatdkat is fogadnak, vagy 6k mennek latogatoba.

Osszességében a Sild lakoi jo kapcsolatokat apolnak a kdrnyezd telepiilések lakoival, akik

egyre segitokészebbek veliik.
Kapcsolat a sziilokkel, testvérekkel

A MAI-ban ¢é16 fiatalok sziilei 4ltalaban aktiv koruak, tehat dolgoznak. A fiatalok egy része a
MAI-ban t5ltott id6 utan hazakoltozik vagy a sziileihez, vagy arra a telepiilésre, ahol a sziilei
laknak. Ev kozben valtozd gyakorisaggal latogatnak haza, a tanév végén, nyaron viszont a
legtobben hazamennek. A neveldk is azt szorgalmazzak, hogy a sziilokkel vald kapcsolattartas
folyamatos legyen, és érezzék a fiatalok: a MAI csak egy atmeneti id3szak az életiikben,

amely a kés6bbi munkavéllalasra, 6nallo ¢életre segit felkésziilni.

Réka mar négy éve lakik az intézetben, mégis szinte minden hétvégén hazamegy. Sziilei

nagyon féltik, &m nem korlatozzak, ha példaul szoérakozni akar menni. Mindennap beszél
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veliik €és nagysziileivel is telefonon. Hétvégén rendszerint batyjai hozzak vissza Budapestre

autoval.
Juditot hasonloan harmonikus, szeretd csalad veszi koriil, ha hazamegy.

., Csak annyira korlatoznak, mint minden sziilé a gyerekét. De egyébként mindig is el voltam
engedve, ugy értve, hogy amikor lattak, hogy tudok annyira felelosségteljesen viselkedni, hogy
mondjuk nem megyek haza hajnalban tokrészegen, igy utana mar engedtek. Bar, mondjuk 18
éves koromig nem mentem ki éjszaka. Bar nem is vagytam. Ugy voltam nevelve, hogy majd

’

eljon az ideje és akkor lesznek bardtaim. Es 1igy jott minden természetesen.’

,, Apukam még szeretne babusgatni, az én kicsi lanyomat. Most a nydron is volt egy kis vitank,
mert hogy én unokatestvéremmel el akartam Horvétorszdgba menni és hdt nem engedett. Es
hat ossze is vesztiink. Mert nehogy mar nekem 24 évesen megszabja, hogy hovd megyek
nyaralni. Utana végiil is ramondta az dment, hogy jo, akkor menjél, de viszont mégsem
mentem, mert ugy voltam vele, hogyha ok nem jo lelkiismerettel engednek, akkor inkabb nem

’

megyek. Annyit nem ér az egész.’

A sziilékkel valo kapcsolattartast gyakran nehezitik a kozlekedési nehézségek. Zoltan csak
mentdvel tud hazamenni. A mentdt meg kell rendelni a kdrzeti orvoson keresztiil. A mentdsok

tobb beteget is szallitanak egyszerre.

., Volt olyan, hogy a 250 kilométert nyolc ora vagy tiz ora alatt tettem meg, 6 atszallassal. Volt
olyan, hogy a mentoadllomason elkezdtek a mentosok a fejem folott vitatkozni, hogy most ki

’

vigyen haza.’

fgy érthetévé valik, hogy bar Zoltan joban van a csaladjaval, mégis ritkan latogat haza.
Rendszeresen tdmogatja édesanyjat, aki két kiskori gyermeket nevel. Sziilei még régebben
elvaltak, Zoltan szerint azutan romlott el a kapcsolatuk, miutdn az 6 betegsége kidertiilt. Apja

ekkor kezdett el inni.

Mivel Magyarorszagon amugy is igen magas a valasok aranya, nehéz ok-okozati dsszefliggést
megallapitani a gyermek fogyatékossaga és a sziilok valasa kozott. Lehetséges, hogy egy nem
jol mikodoé kapesolat felbomlasat felgyorsithatja egy fogyatékos gyermek megjelenése a
csaladban, de ennek forditottja is elképzelhetd, azaz egy gyengiilé kapcsolatot megerdsit a

gyermekért valé mindennapos kiizdelem.

A Sil6 néhany lakdjanak mar nem élnek a sziilei. De nekik is vannak rokonaik, akikkel tartjak
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a kapcsolatot. Bar épiilt néhany vendégszoba, rokonok mégis ritkan érkeznek a lakokhoz.

Margimak mindkét sziilgje meghalt. A rokonok nem nézték jo szemmel késébbi férjével a

kapcsolatot, a veliik valo viszonyt ez ma is meghatdrozza, igy ritkan talalkoznak.

Eva viszont mindennap talalkozik édesanyjaval, hiszen ott lakik a faluban élettarsaval egyiitt.
Edesanyja egyrészt segiti Evat a mindennapos teenddk elvégzésében, masrészt anyagilag is

tamogatja. Eva elmondta, hogy anyukaja egyben a baratnéje is.

Szabolcs szillei mar régen meghaltak. Novérével azutan romlott meg a kapcsolata, hogy
hosszll évek utan eldszor kimerészkedett. Ezt ndvére nem vette jo néven, és féltékenykedni
kezdett Szabolcs 0j barataira. Ugy érezte, & kimarad valamibél. Ma mar sokkal jobb a
viszonyuk, Szabolcs néha hazalatogat, de csak villamlatogatasra tud ott maradni, mert nem

akadalymentes a lakas.

., Eleinte jartam haza, de az nehézzé valt. A lift elott van 5 lépcso, ahol fel kell cipelni a
kerekesszéket. Amig volt olyan sofor, aki ezt megcsinalta, addig tobbet voltam. Ma is megyek
néha, de csak futo latogatasra. Nem tudok ott maradni éjszakdra. Nekem kialakult ez az
eletem, itt van egy ilyen emelo, az folallit, azzal tudok menni néhany lépést. De én a
névéremtol azt mar nem tudom elvarni. De fizikailag is képtelenség, mert példaul WC-re nem

tudnék ott elmenni. Neha a névérem is eljon és meglatogat.”
Parkapcsolatok

Huszonéves korban a tanulds vagy palyakezdés mellett a legfontosabb életcél a
parkapcsolatok kialakitisa, fenntartdsa. Nincsen ez masként a mozgassériilt fiatalok életében
sem. A MAI-ban lako fiatalok életének fO szinterei az iskola és a kollégium, igy
parkapcsolataik is els6sorban ezen a két helyen sz6vodnek. Megnehezitheti egy mozgassériilt
fiatal parkeresését a sajat magarol kialakitott esetleg kedvezotlen kép, ami dnbizalomhidnnyal

jéarhat egyiitt. Ez azonban korantsem sziikséges velejardja annak, hogy valaki mozgéssériilt.

A 18 éves Réka mar harom hosszabb ideig tartd parkapcsolaton, és néhany futé kalandon van
tul. Egyik tarsa sem volt mozgassériilt. Két tarsat az iskolaban ismerte meg, egy pedig az
otthoni haveri korbdl keriilt ki. Most is nagyon sok fiu bardtja van. Bar jelenleg nincsen
partnere, ezt csak atmeneti dallapotnak tekinti, hosszabb tavll terveiben szerepel a

csaladalapitas is. Egy gyermeket szeretne legalabb.

Judit életébdl sem maradtak ki a parkapcsolatok.
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,Olyan tul tartos kapcsolatom nem igazan volt. Harom honapos a maximum. Két
kapcsolatom volt, mindegyik olyan harom honap utan megdolt. A legelso baratom az 19 éves
koromban volt. Nem azért szakadt meg, mert nem akartunk tovabb egyiitt lenni, hanem, mert a
fiut kirugtdik a kollégiumbdl, és neki el kellett mennie. Fajo szivvel elvaltunk egymastol.
Viszont 3 évvel utana ujra taldalkoztunk, és megint elkezdtiik a kapcsolatot. Addig tartottuk
egymassal a kapcsolatot telefonon meg levélben, és megbeszéltiik, hogyha talalkozunk, akkor
ujra egyiitt. Azt nem kalkulaltuk bele, hogy harom év alatt sokat valtozik az ember. Ugyanugy

kedveltiik egymdst, de mar nem szerettiik. Ugyhogy az akkor igy kudarcha fulladt.

Masik kapcsolatom meg itt volt egy fiuval. Az szintén harom honapig tartott. Ezen kiviil meg
bevallom, elég kis kacérkodo tipus vagyok...Nem igazan mondhatom, hogy gondom volt a
fiukkal. Ha beszélgetek egy fiuval, akkor nem igazan azt nézi, hogy hogy vagyok, hanem a
szemembe néz, latom azt, hogy a belsémet nézi, akkor nem érzem azt, hogy amiatt utasit el
éppen, mert mozgasseriilt vagyok. Inkabb azt érzem, hogy akkor nem voltam neki szimpatikus.
...Olyan is volt mar nem egy, hogy valaki azt mondta nekem, hogy azért nem jovok ossze
veled, mert nem tudom elfogadni a helyzetedet. Viszont én azt nem ugy fogtam fol, hogy jaj
istenem, mert én mozgasseriilt vagyok, és nekem akkor most vége a vilagnak, hanem ebben is
ugy neztem a dolgot, hogy van, aki nagyon kéveér, nagyon sovany, és annak is megmondjak,
hogy figyelj, ilyen dagadttal nem jarok. Es ugyanigy én is el tudom fogadni, hogy & viszont ezt
a helyzetet nem tudja elfogadni.”

Judit hosszabban idézett gondolatai szinte az Osszes problémat fOlvetik, amelyek egy
mozgassérilt ember tarskapcsolatait megnehezitik. Kezdve attol, hogy az intézeti ¢let
lesziikiti a kapcsolatok lehetdségét, egészen a stigmatizaltsagig. Judit esetében azonban
arnyaltabb a kép, hiszen végiil is nemcsak a tdvolsdg miatt lett vége az elsé kapcsolatanak,
hanem mert elmualt a szerelem. Juditot redlis Onértékelése megvédi attdl, hogy tulzott
jelentdséget tulajdonitson annak, ha valaki mozgassériiltsége miatt nem tudja tarsaul fogadni.
Ugyanakkor Judit harmonikus, érett személyisége ellenére is csak viszonylag rovid

kapcsolatokat tudott kialakitani, amiért elsdsorban a fent emlitett tényezdk feleldsek.
Gdbornak 28 éves koraig nem sikertiilt part talalnia, de 6 sem adja fel a reményt.

., Kevés vagyok. Egyre kevésbé tudom elképzelni. Béna vagyok. Szerintem nem vagyok egy

’

leany-dlom. De azért még minden lehetséges.’

A parkapcsolathoz hozzatartozik a szexudlis élet is. Abban az esetben, ha a partnerek
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mindegyike stlyos mozgassériilt a szexualis aktivitds csak segitséggel oldhatdé meg.
Magyarorszagon ennek nincsenek kialakult ,,intézményes” formai, de azért vannak, akik

ebben a kényes helyzetben is segitenek.

,,Hallottam olyan sztorikat, hogy két nyomi JOsszejott, és akkor noéveéri segitséget kellett
kérnitik az intim perceikhez. Na most belegondoltam ebbe, és elhatdroztam, hogy nem. En
biztos nem fogok valakit megkérni, hogy ugyan segitsen mar. Nekem ez igy nem jonne be.

)

Mire rammaszik az a nyomi lany, nekem mar el is megy a kedvem téle.’

Zoltan nagyon félt attol, hogy nem lesz bardtndje, miutan kideriilt az izomsorvadésa. Félelme

nem igazolodott be.

, Nagyon sok bardtném volt. En is csoddlkoztam. Ha volt hdrom hénap, hogy nem volt
bardtném, akkor ki voltam akadva, hogy Uristen! Annyira lenyomorodtam, hogy nincs
bardatném? Igazabdl sajat magamnak valo bizonyitdisképpen...régen rovatkoltam Jket a
kocsinak a karfajan. Egyszer osszeszamoltuk, és valami 40 koriil jott ki ugy hdarom év alatt.
Baratnom, baratnémnek a baratndje, tudod igy ossze-vissza...Illyen téren azt mondhatom,
hogy nem volt sok gondom. Csak mindig bennem volt az, hogy aberraltak az emberek. Nem
birom elképzelni, hogy miért szeretnek. Ha ott vagyok egy lannyal, és azt mondja, hogy szeret,
akkor azt mondom, hogy te hiilye vagy? Mit szeretsz bennem, ezt?... Ha én egészséges lennék,

biztos nem jonnék ossze nyomival.”

Zoltan bardtnéi kozott voltak mozgassériilt lanyok is, de tobbségben voltak a nem

mozgassériilt baratndk. Leghosszabb kapcsolata masfél évig tartott.

., Hivatalosan volt masfél év, mert azt hiszem, 8 honapot jartunk. Aztan jott egy uj srdc, egy
egészséges srdac. En az egészséges srdcokat dltaldban utdlom. Széval jott egy egészséges srdc,
és szetmentiink a csajjal. Igaz, hogy egy honap mulva mar jart vissza. Nem akarta otthagyni a

pasijat, csak visszajart, hogy egyiitt legyiink.”

Zoltan esetébdl nem lehet altalanositani, de lathato beldle, hogy sok olyan lany van, akit nem
zavar egy fiu testi fogyatékossaga, foleg, ha a fia személyiségének pozitiv vonasaival ezt
feledtetni tudja. Azonban Zoltannak bar sok kapcsolata volt, a lanyok valészinlileg nem

tekintették hosszua tavua partnernek.
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BeszélgetOpartnereim koziil Tamdasnak van a legtartosabb kapcsolata. Mar 6t éve ismerik
egymast a baratndjével. Tamas gyakran tolti a hétvégét baratndjénél, és hét kdzben is szoktak
talalkozni. Baratndje bejarod volt az Addetur Gimnaziumba, ott ismerkedtek meg. Jovdjiliket

kozosen tervezik, de szorakozni nem mindig egyiitt mennek.

A Siloban megkérdezettek koziill mindenki €It mar hosszabb-révidebb parkapcsolatban.
Jelenleg Margit az egyetlen, aki hdzassdgban ¢l. Megismerkedésiik torténetét hosszan és
szinesen mesélte el. Margit sulyos izomsorvadasa miatt egyaltaldn nem gondolt arra, hogy 6
valaha is part keressen. Amikor egy falubeli ismerdse megkérte a kezét, akkor is azzal
utasitotta vissza, hogy maradjanak csak baratok. Késobb balesetet szenvedett a baratja, és
akkor Margit rajott, hogy mégis fontosabb neki ez az ember, mint gondolta. Igy kezd3dott
kapcsolatuk, amit mindkettejiikk sziilei elleneztek. Csak a férfi sziileinek haldla utdn

hazasodtak Ossze.

Erdekes momentum ebben a torténetben, hogy Margit nem is gondolt arra fiatal lany koraban,
hogy valamikor férjhez menjen, csaladot alapitson. Ez Osszefligghet azzal, amire az interju
egy masik részében utalt is, hogy 6 sokkal gyerekesebb volt, mint a kortarsai. Ez viszont azzal
lehet kapcsolatban, hogy a mozgasallapota miatt a sziilei még feln6tt koraban is gyermekként

kezelték.

Eva éppen most van valofélben, és mivel még nem heverte ki teljesen a kapcsolat felbomlésat,
nem szivesen mesélt réla. Férje a lakootthon épitésén dolgozott, amikor megismerkedtek.
Egyiitt éltek néhany évig a tarsasotthonban. Elmondasa szerint hdzassaganak felbomlésa nincs
osszefliggésben azzal, hogy 6 mozgassériilt. Evanak voltak mozgassériilt baratai is, amikor a

MAI-ban lakott.

LaszIlo a faluban ismerte meg jelenlegi parjat. Baratndje Piliscsaban dolgozik. Nem élnek
egyiitt, de majdnem minden nap taldlkoznak. Tervezik az 6sszekoltozést, de Laszlo szerint ,,ez
még a j6vo zenéje”.

Szabolcs szkeptikus a lakootthonban vald egyiittélésekkel kapcsolatban. Ugy gondolja, hogy a
lakootthonban azoknak a paroknak van esélye tartds egyiittélésre, amelyeknek mindkét tagja

mozgasseériilt.

., Ez nem mindenki szamara vonzo lehetoség. Ez egy utolso dallomas, akarhogy is van. Nem ez

az életcel. Ez mindig is gond lesz. Mert ez nem perspektiva az ember szamara. Jon valaki
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kiviilrol, nem mozgasseriilt, az nem akarja itt leélni az életét. Mozgasseriiltnek meg ez
biztonsagot ad...El lehet kozosen menni, de az ugras a sotétbe. Mert akkor foladja magat. Aki
ki van szolgaltatva, az foladja magat. Ismerve ezt a konkrét szitudaciot, ez egy abszolut
fliggoséget jelent a mozgasseriilt ember szamara. Mert oneki nincs alternativaja. Vissza nem
tud jonni, akkor annak a kapcsolatnak jonak kell lennie. Ha jonak kell lennie, akkor azt jonak
fogja tekinteni, azaz foladja magat.”

Jovokép

A lakootthonban €16k tobbsége élete végéig itt szeretne maradni. Mindannyian laktak mar
valamilyen szempontbol rosszabb koriilmények kozott, és voltak hosszabb tétlenségre is
karhoztatva. Elssorban a lakdotthon nyujtotta biztonsagot értékelik, amely a munkahelybdl

adodo 1étbiztonsagot, a segitd eszkozok és személyek nyujtotta biztonsagot és az allando

kapcsolatok nyujtotta biztonsagot egyarant magaba foglalja. Szabolcs igy fogalmaz:

LEn el sem tudom képzelni, hogy egy ilyen tamogatott lakdsban éljek. Vannak pedig
ismerdseim, akik igy élnek. Van, aki ugy él, hogy egy hajszdalon fiigg az élete, egy ondallo
lakasban Budapesten. Attol fiiggden, hogy jon-e majd a személyi segito, tud példaul lefekiidni.
Sokszor eldfordult, hogy nem jott, és akkor nem tudott lefekiidni. O vallalja ezt a kockdzatot,
mert neki megéri. Nekem nem éri meg. Nekem nem olyan nagy vonzeré az, hogy egy udvari
macskapisi szagu lakasban iiljek a sotétben egész nap. Vagy csavarogjak az utcakon. Nekem
kifejezetten jo az, hogy emberek kozott lehetek. Ez itt adott. Ez ugyanakkor egy sinpdlya,
amirol nem lehet letérni. Mert korabban én is azt mondtam, hogy az az idealis, amikor parban
él az ember, és megvannak a sajat kozos gondjaik. De ez a kettd most mar nem fér ossze.

Nekem mar az is kevés lenne, ha csak egy emberre kellene koncentralnom.”

Margit, aki hazastarsaval ¢l a tarsasotthonban, szintén ott szeretne maradni élete végéig. Neki
is romlik az allapota, igy egyre tobb segitségre szorul. Egy é4tlagos magyar faluban pedig
lehetetlen egyediil megoldani a mindennapi segités kérdését. Margitnak a jovojével
kapcsolatban egyediil az okoz fejtorést, hogy mi lesz akkor, ha majd nem tud dolgozni, hiszen

a lakdotthon a keresetének tetemes részét felemészti.

Erzsi viszont nem a lakootthonban képzeli el a jovdjét. Mivel nem érzi jol magat ott, szivesen

kikoltozne 6nalléd lakasba. Anyagi lehetdségei azonban ezt jelenleg nem engedik meg.

Eva a tarsas kapcsolatok nyujtotta érzelmi biztonsagot nevezi meg a lakootthon egyik f6

erényének.
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,Ezért is jo ez a lakootthon, hogy at tudunk kopogni egymashoz, vagy beszélgetiink, tehat nem
érzi magat egyediil az ember. Ha tegyiik fol kiilon laknék egy onallo lakasban, akkor itt még

talalkoznék emberkékkel, és utana otthon lennék, egyediil.”

Eva szerint a Marczibanyi téri intézethez képest a lakootthon elénye, hogy itt 6nallo életet
¢lhet, fozhet, nincs lampaoltas, sajat lakasa van. Az els6 idokben azonban hianyzott a

nyiizsgés, az, hogy a MAI-ban nagy tarsasaggal csinaltak programokat.

A piliscsabai lakootthonban ¢ldkkel ellentétben a Marczibanyi téri intézetben €16 fiataloknak
elébb-utobb mindenképpen el kell koltdozniiik. Mivel jovedelmiik egyelére nincs, és a
munkavallaldsban is jelentds hatrannyal indulnak, jészerivel csak a csaladjuk segitségére

szamithatnak. Persze nem mindegyikiik akar vagy tud 6nall6 lakéasba koltozni.

Judit 0gy érzi, sok mindenben megvaltozott, sot nehezebb lett az ¢lete azzal, hogy bekoltozott

az intézetbe:

,Jobban rdkényszeritett arra, hogy felnotté valjak. Azért igy, hogy sziiloktol tavol én vagyok
felelos minden tettemért és nem mindegy, hogy mikeént. Mindent nekem kell meggondolni, vagy
eldonteni, és belegondolni abba, hogy minden befolydsolja a jovémet. Es ez azért nem

kénnyii.”

Tamas kizardlag 6nallo ¢€letet tud elképzelni a maga és baratndje szamara, és mar meg is tette

ehhez az els6 1épéseket.

, Egyelore nem tudom, hogy lesz-e lakdsom, de mar beadtam a kérvényt onkormdanyzati

bérlakasra, vagy hogy hivjak. Tobbfelé kostolgatom, aztan amelyik bejon, bejon.”

Tamas eddig még nem jart kiilf6ldon, de tavlati terveiben ez is szerepel. Mivel egyaltalan
nincs sziliksége segitdre, neki leginkabb az anyagi helyzetén mulik az, hogy hol tud majd

onallo életet kezdeni.
Zoltan viszont allando segitséget igényel, igy az 6 lehetdségei sokkal korlatozottabbak.

,, Az Unioban most az a trendi, hogy megprobadlnak minél t6bb kisebb koncentrdacios tabort
létrehozni és nem olyan nagyokat, mint ez. Tehat nem 100-200 f6, hanem max. 5-6 ember.
Minél kisebb, minél csaladiasabb legyen. Na én valami ilyesmibe szeretnék bekeriilni... De
viszont mostantol a lakootthonokba csak azokat veszik fel, akik onellatoak. Tehat akik amugy

is meglennének lakasban...Ha talalnék egy kisebb lakootthont, akkor sem tudnék mit csindlni.
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Mert akit vinnék magammal srdcot, azt is el kell latni. Engem is el kell latni. Most akkor mit

csindljak szerinted?”

Iskolai végzettség szempontjabol legjobb helyzetben Gabor van, hiszen ¢ mar részt vett egy
teologusképzésben, és jelenleg felséfoku informatikai tanulméanyokat folytat. Mégis 6 a

legpesszimistabb a jovot illetden.

., Amit szeretnék, az nyilvan egy csaldd. Meghdzasodni, valakivel egyiitt élni, mint a normalis
emberek. De ezt igen problemasnak latom, és akkor nagyon finoman fogalmaztam... Nyugaton
nem az élettarsnak kell ellatni a masikat, hanem mindennap jon valaki, aki segit. En meg, ha
el akarok menni valakivel sétdlni, akkor annak a valakinek fel kell vallalnia, hogy a rossz utak
miatt emelgetni kell a kocsit. Egészen mas a két vilag...A realisabb megoldas: valakivel egy

kozos albérlet. Ez talan megvalosithato. Talan.”

Es hogy hogyan képzeli el magat 10 év milva? ,, Valésziniileg egyediil egy szobdban bezdrva,
vagy egy szocidlis otthonban valahol a vildg végén. Ugy érzem, hogy egy idézitett bombdt
tolok magam el6tt. Amig tudom tolni, jo. De valosziniileg elobb vagy utobb robbanni fog. Jo

lenne semlegesiteni.”
Judit viszont igy gondolkodik a jovdjérdl:

., T6bb varidcion is gondolkodtam, hogy mi lenne a jo. En el tudndm azt is képzelni, hogy
valakivel lakootthonba kikoltozni és egy segitot fogadni, aki segitene néha-néha nekem a nap
bizonyos részeiben. De ez nem igazan tetszik, mert, ha én innen kikoltozok, akkor vagy
hazamegyek vagy pedig egyediil. Ugy egyediil, hogy nem ilyen szobatdrsam van. A masik
varidcio, amit elképzeltem, hogy férjhez megyek és akkor majd az én kicsi parommal ellesziink
valahogy. De ott is mindenképpen igényelnék egy segitot, mert nem akarom azt, hogy a
férjemnek kellijen a nap minden percében gondoskodni rélam. En ezt szeretném iigy
kiilonvalasztani, hogy azért 6 élhesse a maga életét. Dolgozzon, eljarjon, ahova kell, én meg
szintén éljem a magam életét, csak azért osszekotve vele. Hogyha egyediil is maradok,
ugymond férj nélkiil, akkor sem lesz nagy baj, mert akkor épitgetem a karrieremet és akkor

’

egy 6nallo no leszek, aki tudja, hogy mit akar.’
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