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Helyettes dontéshozataltél az onrendelkezésig

A fogyatékkal él6k nagymértéku kiszolgaltatottsagot
és kirekesztettséget elszenvedd tarsadalmi csoport.
A kozosség periféridjan elfoglalt pozicidjukat intéz-
ményesitett elldtasuk csakmég inkdbb megerdsitette,
mindamellett, hogy megfosztotta 6ket 6nrendelke-
zésuik gyakorlasatodl. Ez szerencsére a szocialis jogok
kiszélesedésével valtozni latszik. Elkezdték az egyéni
igényeket figyelembe vevé ellatasok kiépitését, a gon-
doskodasban egyre nagyobb szerepe kezd lenni az
integraciénak, rehabilitadcionak és a dontési szabadsag
biztositasanak. Tanulmanyunk soran az értelmi fogya-
tékkal él6k autondmidjanak megvaldsuldsat vizsgaljuk
egy kistérségi kivaltasi program keretein beliil
dolgozdk attitlidvizsgalatan keresztiil. A kutatas soran
dolgozéi interjuk, terepnaplék és helyi lakosokkal
készitett infor- malis beszélgetések révén gydjtottiink
adatokat, hogy atfogo képet kapjunk a program helyi

""" Feltérképezzilk a tdmogatott
dontéshozatal elvének gyakorlatba val6 beépiilését,

valamint kisérletet tesziink ramutatni az olyan
deficitekre, amelyek sérthetik a program
hatékonysagat.

Kulcsszavak: fogyatékkal él6k, tAmogatott lakhatas,
tdmogatott dontéshozatal

From substitute decision-making
to self-determination

Individuals with disabilities are a social group exper-
iencing high levels of vulnerability and exclusion. Their
position on the periphery of the community was rein-
forced by institutionalized care, which also deprived
them of the opportunity to exercise self-determination.
However, with the extension of social rights, this has
fortunately changed. Forms of care that take account
of individual needs have begun to appear, integration,
rehabilitation, and freedom of choice have become
increasingly important in caring for people with intell-
ectual disabilities. In our study, we examine the imple-
mentation of autonomy for people with intellectual
disabilities through an attitude survey of workersina
sub-regional replacement programme. Our data collec-
tion relied on employee interviews, field diaries and
informal interviews with local residents to get a clear
insight into local perceptions of the programme.
We explore how the principle of supported decision
making is embedded in practice and attempt to high-
light deficits that may undermine the effectiveness of
the programme.

Keywords: disabled people, supported living, suppor-
ted decision making
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Helyettes dontéshozataltol az onrendelkezésig

1. Bevezetés

A fogyatékkal él6k tarsadalmunk egyik legkiszolgalta-
tottabb csoportjat alkotjak, akik szellemi vagy testi
korlataik mértékétél fliggbéen segitségre szorulnak.
Megszokott gyakorlat intézményi keretek kozott zajlo
ellatasuk, ahol személyre szabott igényeik hattérbe
szorulnak, autondmiajuk séril és tarsadalmi integra-
cidjuk sem valdésul meg. A szocialis jogok bévulésével
autondm személyekként valé kezelésiik el6térbe kerdilt.
Ezaltal jelentek meg olyan kezdeményezések, amelyek
fejlesztésiikre, dontéshozataluk tamogatasara foku-
szalnak, mint a tamogatott lakhatdsi format célzé ki-
valtasi programok.

A tdmogatott lakhatas és dontéshozatal hosszu
tavu hatdsai még nem mérheték, viszont ugy
gondoljuk, hogy a kezdeti dllapotok feltarasa kulcs-
fontossagu a késébbi programok sikeréhez. Tanul-
manyunk egy észak-magyarorszagi kistérség szocialis
intézményének tamogatott lakhatasi programjaban
vizsgdlta az értelmi fogyatékkal él6k onrendelkezé-
sének lehet6éségeit. A haromfazisu kutatas 2023 ta-
vaszan zajlott: dolgozdi interjukat készitettem terep-
naplét vezettem, és a helyi lakosokat kérdeztem.
Az interjuk és a terepen tett megfigyelések egytittes
elemzése képezte kutatdsunk alapjat, amely altal tel-
jesebb képet kaphattunk a programban dolgozékrol,
az ellatottakrdl és az dnrendelkezés gyakorlati meg-
valosulasarol.

2. Szakirodalmi attekintés

2.1. Fogyatékossag, rehabilitacié

A fogyatékossag fogalma eltérd jelentéssel bir orvosi,
illetve tarsadalmi széhasznélatban. Ez a kutatds nem
az orvosi definicid, hanem a tarsadalmi értelmezés
szerinti fogyatékossag eseteivel foglalkozik. ,...akkor
tekinthet6 fogyatéknak a testi vagy mentdlis sériilés,
ha a személy valamely tdrsadalmi szitudciéban verseny-
helyzetbe kényszeriil az adott fogyatékkal nem rendel-
kezbkkel, s fizikai dllapota miatt hdtrdnyba kerdil” (Kiss,
2014). Az ilyen emberek intézményesiilt elldtasa gyak-
ran tulgondozast eredményez, ami meglevd korlataik
mellé Ujakat emel (Tamas, é.n.). A térbeli elkilonités
eredményeképpen pedig kiszorulnak a munkaeré-
piacrél, anyagi és dontési lehetéségeik besziikiilnek,
és gyakorlatilag tobbé nincs beleszélasuk a sajat éle-
tikbe. Nem mellesleg munkaerdpiaci integraltsaguk
nélkil kozteherviselésiik sem valésul meg, ezzel ma-
gyarazhato, hogy a hdboruk utdn kezdtek el foko-
zottan foglalkozni a csokkentett munkaképességl
emberek integracidjaval, akik ekkor nagy tomeget
képeztek a tarsadalomban, hiszen ellatasuk finanszi-
rozasa allando terhet rétt a lakossagra (Veroes, 2009).
Ezen okok 0sszességébdl kifolyolag azilyen élethelyzet-
ben él6k rehabilitacidja és integracidja kdzos érdekiink.

A rehabilitdcié ,visszahelyezés el6z6 jogokba”
(GorDOSNE SzABO, 1993, 61. 0.), olyan folyamat, melynek
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kovetkeztében a tarsadalmon kivil rekedt embereket
filoz6fiai értelemben is visszahelyezziik a kdzosségbe.
Célja az egyén izolaltsagat eredményezd akadalyok
feltarasa és csokkentése. Ezt Gigy érhetjik el, hogy a
képességeit fejlessziik olyan médon, hogy az ne egy-
fajta fliggési viszonyt épitsen fel, hanem sokkal inkabb
az 6nallésagat motivalja (GoroosNE Szaso, 1993).

2.2. A szocidlis jogok kiszélesedése: a tamoga-
tott dontéshozatalhoz vezet6 ut

A szocidlis jogok a 20. szdzad folyamén fokozatos
szemléletvaltassal egyre szélesedtek. Kezdetben a
fogyatékkal éléket ellatd intézmények célja az elkiilo-
nités volt (BucArszki, Eszik, SZENTKATOLNAY €s SzikLAl, 2012).
Az ENSZ 1948. évi Emberi Jogok Egyetemes Nyilat-
kozatanak' 25. cikkelye, majd késébb olyan doku-
mentumok, mint az 1989-es Gyermekjogi Egyezmény?
ajogegyenléséget és a képességek fejlesztését helyez-
ték elétérbe. Magyarorszagon a rendszervaltas és az
Eurdpai Unidhoz val6 csatlakozas gyorsitotta fel a val-
tozasokat; a jogharmonizaciés torekvések kovetkez-
tében emberi jogok tekintetében célla valt a magyar-
orszagi normakat Unids szintre emelni — ezzel parhu-
zamban javitani a szocialis intézetek min6ségét (Gazsi,
2016).

A 2007-ben ratifikalt Fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek jogairdl szolé ENSZ-egyezmény? hozta az egyik
legnagyobb szemléletvéltast, amely a fogyatékos-
sagot a tarsadalmi akadalyokkal 6sszefliggésben defi-
nidlta, és elbirta a tdmogatott dontéshozatal intézmé-
nyének bevezetését. Emellett Iétrehozta a ,tarsadalmi
paradigmat”, amely a tarsadalomtdl varja el a fogya-
tékkal él6khoz valo alkalmazkodast.

2.3. Pdlyazatok és projektek szerepe
a fogyatékkal él6k rehabilitacidjaban

A kivaltasi stratégia fejlédése szempontjabdl megha-
tarozo lépés volt a 2011-ben elfogadott, 2011-2041-es

' Universal Declaration of Human Rights 1948.
2 1991. évi LXIV. torvény
® 2007. évi XCIL torvény

id&szakra sz6l6 stratégia, amely elséként tlzte ki a
nagyintézmények felszamolasat céljaul.* Majd meg-
szliletett az 2017-2036-0s id6szakra vonatkozo hosszu
tavu koncepcid, amely mar a kordbbi tapasztalatokra
épithetett. Az utols6 ezzel kapcsolatos tervezetet®
2019-ben fogadték el.

Az Emberi Eréforras Fejlesztési Operativ Program
(EFOP) keretében 2017-ben tobb palydzatot hirdettek
fogyatékkal él6 személyek életminéségének javita-
sara és intézményrendszeriik fejlesztésére. Ezek kozil
a teljesség igénye nélkil kiemelve ,A fogyatékkal
élék mindennapjait segité infokommunikaciés alapu
tavszolgdltatas kialakitasa™ cimet visel felhivas pél-
daul célul tiizte ki, olyan infokommunikaciés szolgal-
tatasok létrehozasat, amelyek segitik a fogyatékkal
élék onallo életvitelét azaltal, hogy segitséget nyu;j-
tanak kommunikaciés nehézségeik lekiizdésében,
és ezzel el6segqitik tarsadalmi integracidjukat. Kitlind
példa a megvaldsult projektek kéziil az Ertelmi Fogya-
tékossaggal El6k és Segit6ik Orszagos Erdekvédelmi
Szbvetsége (EFOESZ) éltal vezetett projekt,” amely so-
ran 1200 6 szamara fejlesztettek ki egy olyan mobil-
alkalmazast, amely mindennapi tevékenységekben,
mint a napirend-tervezés, vészhelyzetek kezelése vagy
a haztartasvezetés segitette Oket.

Egy masik jelentds EFOP projekt a tanulmanyunk-
hoz szorosan kapcsol6do kezdeményezés?® is, amely
célja a nagy létszamu szocidlis intézmények kivaltasa.
A projekt keretében a zsufolt, egyéni igényeket nem
kielégitdé nagyintézmények helyett kisebb Iétszamot
lefedd, otthonos bentlakdasos ellatasi forma kialaki-
tasat tervezték, megalapozva az érintettek 6nallé
életvitelét és beilleszkedését a tarsadalmunkba.

Akivaltas, kitagolds jelenti az intézménytelenitést, a
deinstitualizacidt, a totalis intézmények felszamolasa-
nak célkitlizését. (Ruzsics, 2013). A kivaltasi stratégia, ami
projektek szintjén ennek a torekvésnek megvaldsitasat
jelenti, szinte az elvi dontéshozatalokkal egyidében
indult el a hazai szocialis szféraban. Ugyanakkor az elvi
keretrendszereket a valésagnak ebben az esetben sem

4 1257/2011 (VII.21) Kormanyhatarozat

> Megjelent az 0j kivaltasi koncepcio: https:/fszk.hu/hir/megjelent-az-
uj-kivaltasi-koncepcio/ Letoltés ideje: 2024. 11. 19.

¢ EFOP-1.1.5-17
7 EFOP-1.1.5-17-2017-00003
8 EFOP-2.2.2-17
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sikerilt tipontossaggal lekdvetnie. Az irredlis elvarasok
azzal kapcsolatban, hogy a tamogatott lakhatas kovezi
ki az utat az 6nall6 életvitel felé megdélni latszanak,
tekintve, hogy a bentlakasos intézményekben élék
szama stagnal (Nvitral, 2021a). Nem beszélve arrél az
ambivalenciardl, hogy az Uj szolgaltatas kiépitését az
esetek nagy tobbségében a nagyintézmények koz-
pontjdban tervezik, azaz az intézményektdl varjuk el,
hogy lebontsak sajat magukat (Nvitrai, 2021b).

2.4. A tamogatott dontéshozatal elve

A bentlakasos nagyintézményekben él6 fogyatékos
személyek gyakran cselekvéképességiikben korlato-
zottak; résziikre a térvény gondnok kinevezését ren-
deli el, aki képviseli 6ket hivatalos tigyekben, és ese-
tenként a mindennapok soran is. (Gazsi, 2016). Ez az
eljaras viszont hosszu tavon megfoszthatja a gond-
nokoltat az 6nrendelkezés jogatol. Ugyanakkor szel-
lemi fogyatékkal él6k esetében az sem miikodéképes,
hogy teljesen magéra hagyjuk 6ket, és rabizzuk jogi
képviseletiiket és altalanos érdekérvényesitésiiket sajat
pillanatnyi belatdsi képességeikre. Gazsi Adrienn
2016-0s értekezése szerint a tdmogatott dontéshozatal
kdztes megoldast kindl, egyarant biztositva a dontési
szabadsdagot, egy tamogato személy kordiltekintd el-
jarasat és egyéni igényeik tiszteletben tartasat. (u. o.)

A tdmogatott fél maga valasztja ki a tdamogaté
személyét, aki ezutdn a tamogatott dontéshozatal
eszkozrendszerével all rendelkezésére. Az elv érvé-
nyesllése nagyban fligg a tdmogato fél személyisé-
gétdl, illetve attol, hogy a mindennapok gyakorlata-
ban mennyire képes adaptélni az elvben meghata-
rozott attitldot. A jo tamogatd elsédleges feladata
a tdmogatott fél igényeinek feltérképezése (HaLmos,
2019). Az itt megallapitott szubjektiv igényeknek
kell meghatarozni egyuttmukodésiket, nem pedig
a tdmogato fél sajat elképzeléseinek.

Szakemberként az dpolonak felil kell kerekedni
a helyzeten és meg kell adni az ellatottnak a hiba-
zashoz valé jogot is (JuHAsz, 2021). Kiemelt feladata,
hogy fejlessze a tdmogatott fél kockazatfelismerd
képességét, szélesitse perspektivait, és tigyeljen arra,
hogy az aprébb mindennapi déntések meghoza-
tala is az autondmia jegyében torténjen (HALmos,
2019).

Altalanosan eléfordulé jelenség, hogy a tdimogatd
felek azért nem tudjak/nem hajlandéak alkalmazni a
tdmogatott dontés elvét, mert azt tul kockdzatosnak
latjak. Azonban a ,kockazat méltdsaga” szerint az au-
tondmia tiszteletben tartasa elsérend(i fontossagu,
még akkor is, ha az ellentmond a tAmogatott érdeke-
inek, akar egészségligyi szempontbdl is (Jakas, 2010).
Ez értelemszerlien szamos jogi és etikai problémat
vet fel, amely megoldasa a jévében rank varé feladat.

A program alapelve, hogy a tdmogatott dontés-
hozatalnak mindenki, még az intenziv tamogatasra
szoruldk és halmozott fogyatékkal él6k szamara is elér-
hetének kell lennie. Az autonémia és szabad dontés-
hozatal nem korlatozhaté az érintett belatasi képes-
ségei alapjan (Gazsi, 2016).

A tdamogatott dontéshozatal elve tdbb mint masfél
évtizede része a magyar jogrendszernek, de még kozel
sem valt altalanos gyakorlattd. Célja a dontés szabad-
saganak biztositasa szerényebb belatasi képességek-
kel rendelkezd, gondnoksag alatt all6 személyek sza-
mara (Stanicz, 2019). Az elv olyan értékeket hangosit fel,
mint az egyenlé bandsmad, a jogegyenldség, az em-
beri méltdsag vagy az dnrendelkezés, mikdzben part-
nerségi viszonyt feltételez a tAmogatd fél és a tdmo-
gatott kozott (Gomesos, HorFman, KoNczel, NAGY és Szago,
2009).

3. Modszertan

Kutatasunk soran hdrom f6 kérdésre kerestiik a va-
laszt, amelyek meghatdroztak az elemzés iranyat és
az adatgyUjtési modszereket is. Elséként szerettiik
volna a gyakorlatban latni, hogy valésul meg a ta-
mogatott dontéshozatal elve a kdzépsulyos és su-
lyos értelmi fogyatékkal él6k szamara kialakitott
Tamogatott lakhatas (késébbiekben: TL) hazakban.
Emellett kivancsiak voltunk arra is, hogy milyen ha-
tassal van a program az ellatottak életminéségére,
Onallésagara és tarsadalmi beilleszkedésére. Végil
vizsgaltuk, hogy milyen nehézségekkel szembesiil-
nek a programban dolgozé esetfelel6sok és apoldk
és ezek hogyan befolydsoljak a program hatékony-
sagat.

Az intézmény kivalasztdsanal egy olyan észak-
magyarorszagi kistérségi szocialis szervezettel vettiik
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fel a kapcsolatot, amely a kutatasunk idépontjaban
mar két éve miikddtetett TL hazakat. Az adatfelvétel
2023 tavaszan zajlott harom lépésben. Els6ként a ve-
zet6séggel és adminisztrativ munkatdrsakkal hataroz-
tuk meg a fékuszpontokat, illetve gyUjtottiink infor-
maciét az intézmény multjat illetéen, majd félstruk-
turdlt interjukat készitettlink a hazakban dolgozoékkal.
Az 6t hdzban 6sszesen huszonét alkalmazott dolgozik.
Interju késziilt minden éplilet esetfelelésével, illetve
lehet6ség szerint otthononként legaldbb egy gon-
dozondvel. Az elsé két hazban kett6, a tovabbiakban
pedig egy-egy fével — igy a megkérdezettek szdma
tizenkettd. A felvett dolgozoéi interjuk hossza 1-1,5 6ra.
A folyamat soran egy hetet toltéttem a TL hazakban,
megfigyeléseimet terepnapldban rogzitettem. Ezen
a ponton a szakemberek véleménye egyértelm(ien
visszatiikrozte, hogy a kitagolasi folyamathoz - az el6-
zetes varakozasokkal ellentétben — nagymértékben
elfogaddan viszonyult a telepiilés lakossaga, ezért az
adatgyjtésbe beemeltiink egy harmadik fazist, amely-
ben ennek okait vizsgaltuk. Ebben a kutatasi szakasz-
ban informalis lakossagi lekérdezéseket végeztiink,
spontan érdeklédtink helyi lakosok, régi intézményi
dolgozdk, illetve a telepdilés nyilvanos tereinek kulcs-
emberei korében, akik munkajuk folytan napi szinten
érintkeznek szamos helybelivel.

A kutatasunk gerincét a dolgozokkal késziilt inter-
juk adtak, amikhez elengedhetetlen fontossagu értel-
mezési keretet nyujtottak terepen késziilt feljegyzé-
seink. A terepnaplé az ellatottak napi tevékenységeit,
apolo és ellatott verbalis, és nonverbalis kommunika-
ciéjat, valamint a hdzon beliili dinamikékat régzitette,
segitve abban, hogy megtaldljuk a fokuszt olyan vitas
kérdéseknél, amelyeknél az interjuk soran ellent-
mondasos vélemények hangoztak el.

Azinterjuk elemzésébdl négy dimenziét lattunk kie-
melésre érdemesnek: Az elsé a dolgozék bemutatdsa,
beleértve képzettségiiket, tapasztalataikat és moti-
vacidikat. A masodik az elldtottak jellemzéit targyalja
korcsoport, mentalis, fizikalis allapot, képességek,
mindennapi szokasok és szabadidé eltoltése szerint.
A harmadik a munkakériilményeket vizsgalja. Végul az
utolsé dimenzié a szakemberek attitlidjét, a lakék on-
rendelkezésének gyakorlati megvaldsuldsdt és dontési
szabadsaguk korlatait hivatott feltérképezni.

A téma érzékenysége miatt mind az interjualanyok,
mind az intézmény kérte az anonimitas biztositasat,

amelyet maximalisan tiszteletben tartottunk. Tanul-
manyunk soran kizarélag az eredmények értelmezé-
séhez nélkulozhetetlen adatokat kdzoljuk.

4. Eredményeink

4.1. Helyi kotédések és tarsadalmi elfogadas

A kutatasunknak teret add szocidlis intézmény eléz-
ményei az 1950-es évekig nyulnak vissza, amikor elsd
telephelyiikon hadirokkant személyek ellatasaval fog-
lalkoztak (MiHok, 2024). Napjainkban ugyanazon tele-
pllésen mkddtetnek egy rehabilitacids intézetet,
egy apolé-gondozd otthont (Soos és Serean, 2002), két
lakéotthont, valamint a kutatasunk alapjaul szolgélo
Ot TL hazat, 6sszesen tébb mint 200 fogyatékkal él6
személynek otthont adva (SzociALis Es GYERMEKVEDELMI
FoicAZGATOSAG, BORSOD-ABAUJ-ZEMPLEN VARMEGYEI KIRENDELTSEG,
2023). A teleplilés egy észak-magyarorszagi, hatarhoz
kozeli varos, szerény infrastrukturaval és korlatozott
munkaerdpiaci lehetéségekkel. A szocidlis intézmény
az id6ék soran sok csalad szamara jelentett allandd
munkahelyet, erés helyi kotédéseket teremtve. Az in-
tézmény dolgozdinak tobbsége az adott telepiilésrdl
szérmazik, tovdbba megkozelitéleg a negyede ingézik
ajarason beliil. Az ellatottak foldrajzilag szélesebb terii-
letrél szarmaznak, de meghatarozéan Eszak-Magyar-
orszag kilonb6z6 telepuléseirdl — sokan az intézmény
kozvetlen térségébdl - kertiltek be. Az utébbiidében
az intézmény nem tartott kapcsolatot testvérintéz-
ménnyel, nem vett részt kozos programon mas intéz-
ményekkel. Ez alapjan kijelenthetd, hogy bizonyos
térkapcsolati zartsag figyelheté meg esetében.

A régi dolgozok beszamoldi ders képet festettek
az korai idészakrdl, sokan nyugdij utan is tartottak a
kapcsolatot az altaluk kedvelt ellatottakkal. A 2000-es
éveket megel6zéen az intézmény lakdi vérosszerte
kilonb6z6 munkahelyeken dolgoztak, mint portas,
pincér vagy takaritéond, amit a helyiek koziil tobben
hianyolnak napjainkban. A bolti eladdk kedves, udva-
rias emberekként jellemezték az ellatottakat, név sze-
rint ismerve ket és szlkségleteiket. Forgalmasabb
helyeken érdeklddve megtudtuk, hogy néhany laké
a boltok mellett a templomokat is rendszeresen |a-
togatja. A hivékkel folytatott beszélgetéseink soran
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észleltiik, hogy a fogyatékkal él6k kirekesztése helyett
inkdbb az ellen 1ép fel a kdzosség, aki ellenségesen
viszonyul az ellatott felé.

Bar tartottak egy lakossagi forumot a program kez-
dete el6tt, annak részleteirél nem sikertlt pontos in-
formacidt szerezniink. A tarsadalmi befogadast tehat
elsésorban a fizikalis kozelség, az id6 és a megszokas
magyarazza.

4.2. A dolgozék hattere és motivacioi

A dolgozék tobbsége az intézményi ellatasbodl érke-
zett, kordbbi pozicidik és képzettséglik azonban valto-
zatos képet mutatott. A megkérdezettek koziil heten
apoloként, ketten gydgypedagdgiai munkakorben,
ketten takaritonéként, egy személy pedig portasként
dolgozott a programot megelézden. A két gydgype-
dagogiai munkatars kozil csupan az egyik rendelke-
zett szakiranyu képzettséggel. Az ot esetfelel6sbdl
- kutatasunk idején - kettének nem volt felséfoku
szakirdnyu képzettsége, egy szocidlis munkas diplo-
maval rendelkezett, és ketten késziiltek felvételizni
szakirdnyu alapképzésre, annak ellenére, hogy az in-
tézmény elbirta szamukra a diploma megszerzését.
Az éltalunk megkérdezett hét gondozénd koziil mind-
0Ossze egy rendelkezett apoldi szakképesitéssel.

Az interju alanyai kozil csak ketten vettek részt ta-
mogatott lakhatdssal kapcsolatos tanfolyamon. A prog-
ramban eltoltott két év alatt jelentds fluktudcio figyel-
heté meg: sokan azok koziil is lemorzsolédtak, akik
kordbban részt vettek a tanfolyamon. A dolgozdk
tobbsége motivacidként a szakma szeretetét és azel-
latottak ragaszkodasat emlitette, bar néhanyan a meg-
szokast vagy a rugalmas munkavégzést is fontos szem-
pontként jel6lték meg - killondsen fiatal anyukak ese-
tében, akik szdmara idealis opcid volt a kisgyerek
mellett.

4.3. Azellatottak jellemzdi és mindennapijai

Az ellatottak érdekléddéek és baratsdgosak voltak,
szivesen mutattak meg szobajukat és személyes tar-
gyaikat. Az intézményben tett latogatasomhoz ké-
pest érezhetd kilonbség volt a TL hdzakban uralko-
dé nyugalom és elégedettség. Ezen benyomasom

késébb az dpolokkal készitett interjuk is meger6-
sitették.

A kivaltasban résztvevék kdzépsulyos vagy sulyos
értelmi fogyatékkal él6k, de voltak kdztiik halmozot-
tan fogyatékkal él6k is. Korosztdly tekintetében az at-
lagéletkor mindenhol 6tven év felett volt; a legfiata-
labbak a harmincas éveikben jartak, ami néhany haz
esetében két-harom f6t jelentett. Elszértan eléfordul-
tak hetven évnélidésebb lakdk is. Az 6t hazban szinte
teljes egyetértés uralkodott azzal kapcsolatban, hogy
az elsé két hazban élnek a ,leger6sebbek” és az azt
kovetd hazakban mar egyre ,gyengébb a felhozatal”.
Ezt az ottlakok egészségligyi dllapota részben igazolta.

Az els6é hazban harom ember hasznalt hallokészi-
Iéket. A masodik hazban négy siketnéma, egy jardke-
rettel kdzlekedd és egy oxigénpalackot igényld sze-
mély élt. A harmadik haz lakéi kdzt egy mozgaskorla-
tozott és két siketnéma laké volt. A negyedik hdzban
négy személy klizd6tt mozgaskorlatozottsaggal, vala-
mint az atlagéletkor egyediil itt haladta meg a 60 évet.
Az 6todik hazban négy mozgaskorlatozott személy
szorult szinte teljes dpolasra, egy, aki testalkatabdl
kifolyblag nehezen mozgott, emellett pedig tovabbi
négy személyt diagnosztizaltak epilepszidsként, akik
kozul haromrdl nyilatkoztdk a munkatarsak, hogy
rendszeresen rohamaik vannak.

A napirendet az intézményben felvett ritmus hata-
rozta meg; az étkezéseknek meghatarozott idépontja
volt, azok kozott pedig szabadfoglalkozas. A lakdk az
esetfelel6sok szébeli engedélyével hagyhattak el a
hazat — az elsé két hazban ez a lakok felét érintette,
a tobbi hdrom hazban minddssze két-harom f6t.
A hazakon végig haladva a fiirdetés egyre jelentésebb
feladatta valt; az els6é két hazban négy-6t lako igé-
nyelt felligyeletet, mig az utolsé kettében mindenki
minimum fellgyeletre, de tébbnyire dllandd segit-
ségre szorult.

Korabban a napirend strukturdlt részét képezte az
interjukban ,kézmdi”™-ként emlitett foglalkoztato, amely
0szt6l anyagi okok miatt mar nem fogadta a lakdkat
- nem tudta biztositani a munkavégzés helyének
fltését. Emellett a nagyintézmény nappali foglalkoz-
tatdsa is szlinetelt. A munkafoglalkozas kiesésérdl
megoszlottak a vélemények: az interju alanyok fele
szerint nagy kiesést jelent a lakék mindennapjaiban,
mig masok szerint nem gyakorolt rdjuk hatast. A nap-
pali foglalkoztatassal kapcsolatos informaciok gyakran
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hazon beliil is Gitkdztek. Ottlétlink soran nem tapasz-
taltuk, hogy a lakék csoportosan részt vettek volna
fejleszté tevékenységben.

A foglalkoztatas hianya mellett az egyéni hobbik
- példaul a varras, himzés, irds, zenehallgatas és sport -
is hattérbe szorultak, ami tovabb csdkkentette a lakok
mindennapi aktivitasat. Egy esetfelel6s kezdeménye-
zésére egy évig havi rendszerességgel husz laké jart
gymstick aerobic edzésre, amelyet késébb anyagi
okokra hivatkozva megsz(intettek.

4.4. A munkakoriilmények mérlege:
hianyok és eréfeszitések

A hdzak kertvarosias kdrnyezetben, egyazon utcdban
helyezkednek el, udvarukon pavilonnal és szalonna-
sutési lehetéséggel. A kozelben kisboltok, busz-
megall6, uszoda, szabadtéri kondipark és futballpalya
talalhato, a régi intézet pedig 2,5 kilométerre van.
Belépve az otthonokba tiszta, rendezett kornyezet
fogadott. Hazanként tizenketten éInek, a hat szobdaba
kettesével beosztva, figyelembe véve egymdssal vald
kapcsolataikat. A kdzponti tér nappaliként és ebéd-
I6ként szolgal, illetve egybenyilik a konyhaval. Az ud-
vari pavilonok és a kavicsos szalonnasiité azonban
nem akadalymentesitett, ami nehézséget jelent a
mozgaskorlatozottak szamara.

Bar a hazak és a kornyezet alapvetd tisztasagrol
tanuskodtak, az egészséqgligyi és hdztartdsi eszk6zok,
illetve tisztitdszerek hianya szamos nehézséget oko-
zott az eddigiek soran. Az alapvet6 eszk6zok pétlasa
gyakran a lakok havi Otezer hétszaz forintos zseb-
pénzébdl tortént meg.

.Csak a legalapvet6bb dolgokért; gumikesztyd,
betétek... kbnydrdgni kell. Hipdért kénybrégni kell.
Hogyha elfogy az a 20 literes koncentrdlt... negyed-
évenkeént egyszer kapunk tisztitészert, ha dsszejon a
dolog, ha nem, akkor magunknak vesziink.”

Az egészségtligyi eszkozok hidnya kulonosen kritikus
helyzetekhez vezethet, amit egy esetfelelés példdja
is jol szemléltet. Egy lako tiidégyulladasa a gydgyszer-
igénylés késlekedése miatt silyosbodott annyira, hogy
végll oxigénpalack haszndlatat tette sziikségessé.
Az eszkdz beszerzése az esetfelelds gyors intézkedését
és anyagi tdmogatasat igényelte:

»(...) annyira nincsen a TL-ben pénziink, és annyira
nem tudtunk elére tervezni, hogy a kihozatali, illetve
az lizembe helyezési kéltséget, sajdt pénzembdl fizet-
tem ki — tizenkétezer forintot —, mert egyébként nem
lett volna meg az eszkéz, amin egyébként az élete is
mulhat.”

Az élelmezés szintén komoly problémat jelentett;
az esetfelel6sok altal bemutatott koltségvetési tabla-
zatok egyértelmden jelezték, hogy a hazak gyakran
tullépték az élelmiszerre szant keretet. A dolgozok sze-
rint a helyzetet némileg orvosolhatta volna, ha nem
kizarélag egy meghatarozott beszallitétdl rendelhet-
nének, am ennek megvaltoztatasara nincs felhatalma-
zasuk. Bar minden hazban élt cukorbeteg laké, kiilon
étrendet nem tudtak biztositani szamukra. Az 6tbdl
minddssze egy hazban nyilatkoztak ugy egyontettien,
hogy a lakék dontenek az étrendrdl, illetve hét kdzben
is hajlandék modositani kérésukre. A tobbi hazban
financidlis korlatokra vagy a lakék szerény beldtasi
képességeire hivatkozva az esetfelel6sok dontdttek
az étrendrél.

A gydégypedagdgiaifejlesztés lehetéségei is korlato-
zottak voltak. A megkérdezettek tobbsége kifejezésre
juttatta, hogy lehetdségeihez mérten igyekszik ezt
biztositani, kdzos beszélgetések, sétak, filmnézések
formdjaban. Néhanyan igényét érezték a nagyintéz-
mény nagyobb szerepvallaldsanak a kérdésben vagy
eqgy alland6 gyégypedagdgiai munkatars alkalmaza-
sanak. A gyégypedagdgiai képesitéssel rendelkezé
munkatars elégedetlenségének adott hangot:

~Komoly fejleszt6 munkdt most igy képtelenség vé-
gezni. Bdr csoportos fejlesztést azért igyekszek; irds-
készség ilyesmi. Teljesen mdshol vannak! Tehdt az
egyéni fejlesztések kicsit hdttérbe szorultak, mert min-
dig mindenki itthon van. Olyan nincs, hogy most akkor
neki minden nap sziiksége lenne egy 6ra egyéni fej-
lesztésre. Képtelenség megvaldsitani! Egyébként is kép-
telenség, mert érarend szerint nyolc 6ra munkaidében
tizennyolc és fél 6rdt fejlesztek papiron.”

A munkakoérilmények dimenzidja valt a legmegosz-
toébba az altalunk vizsgalt terlletek kozil. Az interjuk
atiratainak az elemzése azt mutatta, hogy amig a mun-
kakorilményeket pozitivan értékel6k szlikszaviak
voltak, a kritikat megfogalmazok részletesen és hang-
sulyosan adtak hangot elégedetlenségiiknek. Bar az
altalunk bemutatott vélemények nem reprezentaljak
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a minta egészét, annyira meghatarozdak, hogy ugy
érezziik, érdemes rajuk figyelmet forditani. Nem csak
a jelenlegi m(ikodési keretek hidnyossagaira vilagi-
tanak ra, hanem arra is, hogy a fenntarthato fejl6dés
érdekében sziikség van a munkakorilmények atfogd
javitasara.

4.5. Dontések és korlatok: A tamogatott
dontéshozatal gyakorlati dilemmai

Kutatasunk negyedik dimenzidja kifejezetten az 6n-
rendelkezésre és a lakdk dontési lehetdségeire foku-
szalt. A nagy intézményhez val6 hasonlitas soran a
dolgozdk egydntetlien a nyugodtabb korilményeket,
a pontosabb odafigyelést és a nagyobb kényelmet
jelolték meg pozitivumként. Néhanyan széva tették,
hogy az idések szamara negativum, hogy a tavolsag
miatt mar képtelenek tartani a kapcsolatot az intéz-
ményben maradt barataikkal, illetve voltak szép szam-
mal olyanok is, akik a régota bentlakok kivaltasat kife-
jezetten rossz 6tletnek lattak. Attdl fliiggetleniil, hogy
melyik hazban vannak beosztva, a dolgozdk nagy
tobbsége kifejtette, hogy szerinte a hazban él6 em-
berek tul idések és szerény onellatasi képességekkel
rendelkeznek egy ilyen kivaltast célzdé programhoz.
Példanak okaért az elsé hdz - tehdt konszenzusos ala-
pon a ,legjobb felhozatallal” rendelkez6 lakas — egyik
dolgozéja, igy nyilatkozott:

Jlgazsdg szerint, a hdz alapédtlete az egy nagyon joé
dolog. Mindig el szoktam mondani, tehdt igy is gon-
dolom, de nem nekik valé. (...) Régi bentlakék, hozzd
vannak szokva, most egy hetvenéves embert, hogy
fogom én - ugye a tdmogatott lakhatds célja az lenne,
hogy éndllo életvitelre nevelni Gket, visszaintegrdlni
6ket amunkavildgdba, de hetvenévesen? Ja meg, hogy
ugye kitaldltdk, hogy ez a projekt valamilyen okndl
fogva kézépsulyos, sulyos emberekre lett kiirva. Azért
nagyjdbdl sejted, hogy egy kbzépsulyos, sulyos értelmi
fogyatékos nem annyira bevonhaté a dolgokba. (...)
Tehdt ez az ligy valahogy szerintem nem mdikodik.”

A projekt céljatilletéen érdekes jelenséget volt al-
kalmunk megfigyelni. A tébbség tisztaban volt azzal,
hogy f6 feladata az 6nallésodas, onellatas fejlesz-
tése és a dontési szabadsag kiszélesitése, viszont so-
kan a nagyobb foku gondoskodast, a nyugodtabb,

csaladiasabb kortilmények megteremtését tartottak
prioritasnak. Azok, akik kizarélag az 6nallésodasra
koncentréltak sikertelennek itélték meg a projekt
eddigi megvaldsulasat, f6 akadalynak pedig a lakok
korat, képességeit lattak. Akik a jobb korilmények
és mindségibb gondoskodas megteremtését tar-
tottak fontosabbnak, elégedettebbek voltak, és in-
kabb a lakoktdl fliggetlen koriilményeket — példaul
a fejlesztd foglalkozasok hianyat - jelolték meg aka-
dalyként.

Ondll6 életvezetésre alkalmasnak a dolgozok ritkan
lattak harom-négy személyt, viszont a tobbség hata-
rozottan elvetette ennek még a lehetdségét is. Az 6n-
allésag hianyanak okaként egyontetiien a lakok korét,
képességeit és a nagyintézményi ellatas hosszu éveit
nevezték meg, amelyek gatoltak a kognitiv és belatasi
képességek fejlédését.

A hdzakban a hazimunkak nagy részét a gondo-
z6k végezték. Az arra vonatkozo kérdésre kapott va-
laszok, hogy az elldtottak mennyire bevonhatdk a
hazimunkaba szintén aldtamasztottak a kozremu-
kodbék azon allitasat, miszerint a hazak sorrend-
jével ,egyre gyengébb a felhozatal”. Az elsé két haz-
ban atlagosan 6t-hat, mig az utolsé két hazban mar
csak egy-két lako volt bevonhaté bizonyos résztevé-
kenységekbe. Ezt rovid latogatasunk soran gydjtott
tapasztalataink is aldtdmasztottak. Az elsé két-harom
hazban érkezéstinkkor éppen felmostak, elmosogattak,
ruhat hajtogattak, az utolsé két hazban ilyen tevé-
kenységet nem tapasztaltunk a lakék részérél. A munka-
végzésre jellemzd volt, hogy lelkesebbek voltak ott,
ahol az apoldk a szabdlyok helyett igyekeztek min-
denkit abban motivalni, amit szeret csinalni. igy nyi-
latkozott a munkamegosztasrél egy gondozéné:

~Mindenkinek megvan a kis reszortja. Van, aki kite-
riti a ruhdkat, behajtogatja a ruhdkat, van, aki szive-
sen mosogat, van, aki szivesen pakolja a mosogato-
gépet. Andrds példaul jdr fat vagni a szomszédhoz, 6t
nem tudndm rdvenni a konyhai munkdra, mert 6 egy
maszkulin alkat.”

Ahhoz, hogy felmérjiik a lakék dontési szabadsa-
ganak hatarait 0sszegydjtottiink olyan mindennapi
szitudciokat, aprobb kihdgasokat, amelyeket mind-
nydjan sorozatosan elkévetlink életlink soran. Ezek
voltak az éjszakai nassolas, az id6jarasnak nem meg-
feleld oltozet, az étkezés vagy esti fuirdés kihagyasa,
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illetve az ébreszt6 elhalasztasa. Az id6jarasnak nem
megfelelé oltozetet szinte minden megkérdezett meg-
engedhetetlennek tartotta, ellenben a reggeli vissza-
alvassal szemben voltak a legmegengeddbbek. Az ét-
kezés kihagyasat és az éjszakai nassolast még ott is
szabalyszegésként kezelték, ahol az ezt megel6z6 kér-
désben kifejtették, hogy egyszerd mindennapi don-
téseket az ellatottakra hagynak. Erdekes volt megta-
pasztalni, hogy ezekre a kérdésekre kaptunk a legne-
hezebben valaszt, mivel az apoldk tobbsége el sem
tudta képzelni, hogy a lakéknak egyaltalan eszébe
jutna magatol ilyesmi.

Az énrendelkezést a nagy tobbség a mindennapi
dontésekbe vald bevonassal szemléltette, még abban
az esetben is, ha az interju mas részeiben kifejezésre
juttatta,hogy milyen sz(ikre szabottan méri az emli-
tett kategoriat — példaul olyan hazban is igy nyilat-
koztak, ahol az étrendrél sem szoktak megkérdezni
a lakoékat. Ennek ellenére a beszamoldkban elvétve
taldlhatunk példat a dontésekbe valé bevonas alkal-
mazasara.

,En, magam részéré| t6bbszér megszegem azt a sza-
bdlyt, ami ki van irva az étlapra. Mert tigy gondolom,
ha itt az volt, itt mdr ne legyen. (...) Ott mdr van egy
dontési lehetésége, mert amikor nekem ki van irva egy
rakott krumpli, és akkor én azt mondom, hogy ,Ah-ah!
Ennek az alapanyaga kézel az, mint a krumplisaldta!”,
és akkor néznek rdm ,Anya, akkor krumpli saldta!”,
igen! Krumpli saldta lesz! Mdr van egy dontése. Mert
nem papirforma szerint mentem, ugye? Vagy egy fiir-
detésnél elddnti, mikor megy... mert csak errdl tudunk
beszélni, kurva nagy dolgokrdl nem!”

A szabdlyok megszegésének a szliksége tobb inter-
juban megjelent. Paran kifejezetten Ugy gondoljak,
hogy amikor az észszeriség nem azt diktalja, amit
vezetdségi oldalrdl preferalnak, akkor kisebb szaba-
lyok megszeghet6k - példaul van esetfelelds, aki meg-
engedi, hogy dpol6 kisérje az ellatottat, ha kdztiik jobb
viszony alakult ki —.

Arra a kérdésre, hogy vannak-e olyan esetek, amikor
nehéz, de muszjj elfogadni a laké dontését, sokan ér-
veltek tgy, hogy nincs, mivel a felelésség minden eset-
ben az aktudlisan beosztott dolgozét terheli. Ennek
ellenére anndl a kérdésnél, hogy a vitas helyzetek-
ben inkabb a lakék objektiv érdekét vagy a szubjektiv
vdgydt tartjak szem el6tt a megkérdezettek tulnyomo

tobbsége a személyes vagyak tiszteletben tartasat
preferélta. Ugyanez az ambivalencia figyelheté meg a
tdmogatott és helyettes dontéshozatal szembedllita-
sanal is; a munkatarsak még olyan hazak esetében is a
dontéshozatal tdmogatasa mellett tették le a voksukat,
ahol a fent emlitett szituacidk szinte egyikében sem
hagyték a lakokra a dontést.

A segit6i Oszténzésnél a mddszerek széles skaldjat
ismerhettiik meg. Legtobben a haztartasi feladatokba
valé bevonast egyszer( segitségkéréssel vagy a cigi-
kavé paros igéretével probaltak motivalni. El6fordultak
azonban fenyegetések is, példaul az 4poldi segitség-
nyujtds megvonasanak vagy a haz elhagyasanak ki-
latasba helyezése.

A megkérdezettek tObbsége az anyat vagy a ta-
maszt valasztotta sajat szerepik leirasara, amig a se-
gité — mint partnerségi viszonyt tiikroz6 kifejezés —
csak egyszer fordult eld. Legfontosabb feladatukként
tobbnyire az dpolasi feladatokat emlitették, az 6nel-
latdsra vald Osztdnzés, dontéstdmogatas tobbnyire
masodlagos vagy elhanyagolt szempont maradt.

Az 6sszegzd kérdések sordn a megkérdezettnek
egybehangzoéan ugy lattak, hogy az ellatottak élet-
minésége javult a kivaltas kdvetkeztében, a képessé-
geikben 6nallésagukban valé fejlédést ugyanakkor
mar csak a munkatérsak fele latta valamilyen fokban
megvaldsulni. A zaré kérdésre, miszerint el tudndk-e
képzelni, hogy a haz lakoi par év mulva 6nalloan élje-
nek kivétel nélkil mindenki egy hatdrozott nemleges
valaszt adott, még azok is, akik 6nallésag tekintetében
Ugyesnek, kezdeményezdnek irtak le a lakdkat, vagy
meg voltak elégedve a projekttel.

4.6. Szubjektiv benyomasaim
a kutatas elvégzése kézben

Az adatfelvétel sordn tapasztalatom szerint a leg-
nagyobb gdtat a félelem jelentette. A valds vagy
képzelt félelem attdl, hogy — ezek a nagy tobbségé-
ben toébb gyermekes édesanyak —, ha kiallnak barmi-
féle intézménnyel kapcsolatos negativum mellett,
elveszithetik munkdjukat, gyakran birta éket arra,
hogy egy pozitivabb hangot képviseljenek. A vezet6-
séggel valo viszony és a munkaeszkozokkel valé elé-
gedettség ellentmondasos témak voltak. Ugy lattuk,
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ez a jelenség emlitésre méltd, és aggaszto képet fest
munkaltaté és munkavallalé kapcsolatarol a szocialis
szféraban; a dolgozok véleményének integritasat,
s6t onrendelkezését is megkérddjelezi.

5. Osszefoglalas

Vizsgalatunk alapjan a tdmogatott dontéshozatal elve
az altalunk valasztott kdzépsulyos, sulyos értelmi fo-
gyatékkal él6k ellatasan belll, csak részben valdsult
meg. A program hatéséra a helyettes dontéshozatal
eszkozei finomodtak, a gondoskodas szinvonala, illetve
az életkoriilményeik javultak, ugyanakkor a lakék 6n-
allésaga és dontési szabadsaga gyakran hattérbe szo-
rult, a kockazat méltésaga pedig csak az esetek igen
kis szazalékaban volt biztositva. Az ellatottak hangu-
lata egyértelmlen nyugodtabb lett, azonban meg-
figyelheté volt az idésebbek elmagényosodasa és
hobbijaik sz(kiilése is. Onallo életvitelre tovébbra is
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