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Intellektualis fogyatékossag-
gal él6 személyek hétkoznapi
dontési lehetdoségei tamoga-
tott lakhatasban

Tanulmanyunk egy a fogyatékossagtudomany kérébe tartozé participativ kutatas, mely-
nek keretében fogyatékos és nem fogyatékos személyek egyenrangu felekként dolgoztak
egyitt. Témaja az intellektudlis fogyatékossaggal él6 személyek tamogatott déntéshoza-
talanak gyakorlati megvalésulasa, Budapesten miikodé tamogatott lakhatédsban készitett,
félig strukturalt interjukon keresztil. Az interjukbdl kiderilt, hogy a vizsgalt tamogatott
lakhatasban a lakdk tébbsége korlatozé gondnoksag alatt all, tehat nem donthet az életét
alapvetéen meghatarozé kérdésekben. Ennek ellenére lehetéségiik van donteni hétkéznapi
helyzetekben az étkezést, a ruhazkodast és a kdzosségi szolgaltatasok igénybevételét
illetéen.

Kulcsszavak: tamogatott déntéshozatal, tamogatott lakhatas, participativ kutatas

BEVEZETES

A cikkben ismertetett kutatas a gydgypedagogus alapképzésben, szakdolgozati ke-
retek kozott késziilt. Célja a fogyatékos személyek dnrendelkezé életének tamogata-
sa, annak a szemléletnek a terjesztésével, mely szerint nem végezziik el a fogyaté-
kossaggal él6 személy helyett azt, amit 6 is meg tud csinalni, valamint nem dontink
helyette, mert megfeleld segitséggel 6 is képes sajat dontéseinek meghozatalara.
Munkankkal tovabba szeretnénk felhivni a figyelmet arra, hogy idészerl lenne a
tamogatott dontéshozatal (tovabbiakban: TD) mint jogintézmény alaposabb kidolgo-
zasa a Polgari Torvénykonyvben (2013. évi V. torvény a Polgari Torvénykonyvrél),
hogy az a gondnoksag valédi alternativajaként jelenhessen meg a gyakorlatban.

A téma aktualitasat adja, hogy jelenleg is zajlik a nagy létszamu intézmények
kivaltasa hazankban. Magyarorszag 2007-ben ratifikalta a Fogyatékossaggal él6
személyek jogairdl szol6 ENSZ egyezményt (2007. évi XCII. térvény a Fogyatékos-
saggal él6é személyek jogairdl sz6l6 egyezmény és az ahhoz kapcsoldédé Fakultativ
Jegyz6konyv kihirdetésérdl), mely kotelezi a nagy Iétszamu bentlakasos intézetek
felszamolasara és a kozosségi alapu szolgaltatasok kialakitasara. Tehat a témava-
lasztast motivalja, hogy most lehetéségunk lehet arra, hogy kilonféle tudomanyos
eredményekkel befolyasolhassuk a folyamatot.

A kutatatas a participativ kutatasok k6zé sorolhaté. Marton és Konczei (2009)
meghatarozasa szerint a participativ kutatasok soran a fogyatékos és nem fogyaté-
kos személyek egyenrangu felekként dolgoznak egyutt a kutatasban. Fontos eleme
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az érintett személyek hatalommal valé felruhazasa (empowerment). Egy ilyen vizsga-
latban nem mindenkinek ugyanaz a feladata, de jelent6s mindenkinek a hozzaadott
munkaja. A bevonas mértéke lehet minimalis, vagy végig terjedhet akar az egész
kutatasi folyamaton. A participativ kutatas Iényege, hogy a fogyatékossaggal é16
személyt minél aktivabb szerepléként bevonjak a munkaba, azaz nemcsak kérdé-
sekre kell valaszolnia, hanem ténylegesen egyitt dolgozik a kutatéval. A participativ
kutatasnak nem az a fokméréje, hogy mekkora szerepet vallalt benne a fogyatékos-
saggal élé személy: akkor is participativnak mindsulhet egy kutatas, ha a kutatétars
csak részfeladatot végzett (Heiszer, 2015). Annak érdekében, hogy jelen tanulmany
megfeleljen a tudomanyos szdvegek aktudlisan elfogadott kritériumainak, a szerz6k
sajnos nem kdnnyen értheté kommunikaciéval készitették el a széveget, azonban a
kdzérthetd stilus hasznalataval probalnak térekedni a hatalomkiegyenlitésre.

Fannit az ELTE Barczi Gusztav Gydégypedagdgiai Karanak hallgatéjaként mar
els6éves kora 6ta foglalkoztatta az intellektualis fogyatékossaggal él6 feln6tt sze-
mélyek élete. A Path Of Deinstitutionalisation — Urgent Moves (PODIUM) projekt ke-
retében zajlé ,Tamogatott lakhatas elmélete és gyakorlata” 6ran betekintést nyerhe-
tett a jelenleg is zajl6 valtozasokba a feln6tt emberek tamogatasat illetéen. Gyorgy
és Zoltan, a kutatas participativ résztvevdi korabban nagy intézményben éltek, és
a Kulcs program keretében az orszagban az els6k kdzott voltak, akik kikoltdézhettek
tamogatott lakhatasba. A fent emlitett kurzuson participativ oktatéként dolgoztak (a
projektrél Id. bédvebben Hernadi, 2018).

A KUTATAS KONTEXTUSA ES ALAPFOGALMAI

Intézményi férGhely kivaltas, intézeti kultara

Munkank diszciplinaris megkozelitést illetéen a fogyatékossagtudomany koérébe
tartozik, mely a fogyatékossagot egy olyan tarsadalmi konstrukcioként definialja,
amely folyamatosan valtozik a hatalmi viszonyok fliggvényében (Kénczei, & Herna-
di, 2011). Kutatatasunk egy tamogatott lakhatast nyujté fenntarténal készult, mely
szolgaltatasként az intézményi féréhely kivaltas nyoman jott Iétre, ami ,,a nagy intéz-
meényekbdl a kozOsségi életvitelt tdmogatod szolgaltatasokra vald attérés folyamata”
(KEIOK Kift., & Perfektum PR Kft. munkatarsai, 2017, pp. 3). Horvathné és Tausz
(2018) szerint gyakran a kitagolas és az intézménytelenités kifejezéseket rokon ér-
telmi szavakként hasznaljuk, azonban hibasan. Hiszen az elébbi kifejezés csupan
annyit takar, hogy a nagy intézményekbdl kisebb helyekre koltdznek az érintett sze-
mélyek, utdbbi pedig magaban foglalja egy U] lakhatasi forma kialakitasat, ahol mar
nem alakulhat ki az intézeti kultura.

Idedlis esetben minden embert korilveszi a tamogaté kornyezet. Tartjuk a
kapcsolatot a rokonainkkal, baratainkkal, szomszédainkkal, bizonyos helyzetekben
tamogatjuk egymast. A kozOsségi szolgaltatasok célja, hogy professzionalis
szolgaltatasokkal kiegészitsék ezt a természetes segité haldt. A kozOsségi
életvitel célja, hogy a fogyatékos személyek képesek legyenek az adott kulturaban
atlagosnak tekintett lakhatas és életvitel elérésére (Mansell, & Beadle-Brown,
2011). A kanadai People First mozgalom szerint ,intézet minden olyan hely, ahol
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intellektualis fogyatékossaggal él6ként megjeldlt személyek izolaltan, szegregaltan
és/vagy 0sszegyl(jtve élnek. Intézet minden olyan hely, ahol az embereknek nem
megengedett, hogy kontrollt gyakoroljanak sajat életik felett, és mindennapi
dontéseket hozzanak. Az intézményt nem csupan mérete hatarozza meg.”

A bentlakasos intézményekre jellemzé az elszemélytelenedés, a merev idébe-
osztas, valamint a dolgozok és lakok kozti hierarchikus viszony (King, Raynes, &
Tizard id. Mansell, & Beadle-Brown, 2011). Minden norma, szabaly, életfeltétel ho-
mogén rendszerben vonatkozik az ott él6kre. Az intézet totalis szervezeti jellege
miatt, az emberek beszikiltebb életet élnek, mint azok, akik csalddban vagy mas
lakhatasi formaban élnek. Az intézmény rendelkezik az ott lakok minden percével,
hasonléképpen, mint ahogyan a bortdn rendelkezik a fogvatartottakéval. Bizonyos
értelemben egy fogyatékos személy rosszabb helyzetben van, mint egy rab egy
bérténben, mert kevésbé tudja érvényesiteni sajat érdekeit (Banfalvy, 1998).

Sandor (2018) attekintése alapjan kijelentheté, hogy az intézményi féréhely ki-
valtas nem egy egyszer(, linearis folyamat. A jelenség a skandinav orszagokban és
az Amerikai Egyesiilt Allamokban mar az 1970-es, 1980-as években elindult a pol-
garjogi mozgalmak kdvetkeztében. Késébb a nyugat-eurdpai orszagok is csatlakoz-
tak a mozgalomhoz, de kilénbdznek abban, hogy milyen mértékben sikerdlt lebon-
taniuk az intézményi kulturat, és hogyan tudtak kézosségi alapu szolgaltatasokat
kiépiteni. Németorszagban példaul a mai napig egymas mellett él a nagy intézményi
ellatas gyakorlata és a k6z0sségi alapu lakhatas. A nemzetkdzi szakirodalomban
mar megjelent az atintézményesités és a visszaintézményesités, poszt-intézménye-
sités fogalma is (Sandor, 2018). Tehat az intézményi kultira nem kizarélagosan a
nagy éplletekhez kothetd jelenség. Nem szabad megfeledkezniink réla, hogy kis
|étszam még nem vonja automatikusan magaval a jobb életkérilményeket. Az, hogy
kevés ember él egyltt egy lakasban, az sziikséges, de nem elégséges feltétele an-
nak, hogy valédi tamogatott lakhatasrol beszéljiink (Verdes, 2016).

Az intézménytelenités egy morfogenetikus valtozas, vagyis az egész ellatorend-
szer atalakulasara van szlikség ahhoz, hogy végbemehessen. Egy nagy tradiciok-
kal rendelkezé ellatérendszer esetében akkor lehet valtozast elérni, ha a tarsadalmi
megitélésben is valtozas jelenik meg. Nem elegendd, ha csak szakmai kdrokben fo-
lyik parbeszéd a valtozas sziikségességérdl, hanem meg kell jelennie jogszabalyok-
ban, moédszertani ajanlasokban és a gyakorlatban is (Andraczi-Toth, Bédy, Csicsely,
& Nyitrai, 2011). Az intézeti kultdra tovabb élhet a lakdotthonokban is. Ugyanugy jel-
lemzd lehet az elszemélytelenedés, a lakdk csoportként vald kezelése egyénekként
helyett, a sziikségletek homogenizalasa, a kotott napirend és a hierarchikus alapo-
kon nyugvo gondoskodas (Sz.n., 2012). Az elnyom6 hatalmi struktiran keresztil is
megvaldsulhat az intézményi kétédés (Sandor, Horvatné, lvan, & Kalanyos, 2019).
Tehat tdmogatott lakhatas alatt sohasem kis intézményeket értiink, hanem olyan
szolgaltatasok Osszességét, amelyek lehetbvé teszik, hogy a fogyatékos személyek
ugyanolyan kérilmények kozott éljenek, mint a nem fogyatékos allampolgarok az
adott tarsadalmi, gazdasagi feltételek k6z6tt (Mansell, & Beadle Brown, 2011).

1 Ld. http://www.peoplefirstofcanada.ca/priorities/the-right-to-live-in-community



Onrendelkezés

A tamogatott lakhatas és az dnrendelkezés egymastdl elvalaszthatatlan fogalmak.
Nem beszélhetlink ugyanis tdmogatott lakhatasrol abban az esetben, ha a sze-
mély kevés mas emberrel él egyltt, de nem tamogatjak abban, hogy donthessen
sajat életét alapvetéen meghatarozé ligyekben (Katona, 2014). Az 6nrendelkezés
Wehmeyer (1992) szerint ,azokra a helyzetekre és képességekre vonatkozik, ame-
lyek megkovetelik azt, hogy sajat életének elsédleges okozdja legyen és tudjon
valasztani cselekvéseit illetéen illetéktelen kils6é befolyasolds vagy beavatkozas
nélkal” (Wehmeyer, 1992, pp. 305). A TD olyan hozzaallast jelent, mellyel a fogyaté-
kos személyre masokkal azonos jogokkal bird, autondm személyként tekintlink, akik
képesek sajat életik iranyitasara (Horvathné, Dano, & Téth, 2011).

A modern jogrendszerekben lefektették, hogy mindenkit megillet a jogképesség,
ugyanakkor sok esetben, az intellektualis fogyatékossaggal €16 személyeket cse-
lekvoképtelennek mindsitették (Hoffmann, 2009). Erdekes kérdés, hogy miért csak
a fogyatékossaggal él6 személyek dontéshozatali képessége kérdbjelez6dik meg.
A gondnoksag mellett érvel6k azt allitiak, hogy a fogyatékossaggal él6 emberek
segitségre szorulnak. Azonban valdjaban minden egyes ember masok segitségére
szorul (Dhanda, 2009). Nem fogyatékos embereknek nem kell semmiféle belatasi
képességet vizsgald teszten megfelelni ahhoz, hogy érvényes jognyilatkozatot te-
gyenek, tehat a jogrendszer mar azzal diszkriminalja a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyeket, hogy egyaltalan felmeril a gondnoksag ala helyezés kérdéskdre (Kovacs,
& Jakab, 2009).

A Ptk.-ben megjelenik a TD jogintézménye, de a szakértdk szerint nem jelenti
a gyakorlatban a gondnoksag valddi alternativajat, mert a szabalyozas nem adek-
vat (Gurbai, Jénas, Kalozi, & Kapronczay, 2012). Tamogatott dontéshozatal alatt
szlkebb, jogi értelemben azt a professzionalis segitségnyujtast értjik, amivel az
intellektualis fogyatékossaggal €16 személyek sajat maguk donthetnek olyan kér-
désekben, melyekben addig gondnokuk dontott helyettiik (Kénczei, 2008). Tagabb
értelemben véve a tdmogatott dontéshozatal nemcsak jognyilatkozatok érvényes-
ségérdl szol, hanem az érintett személyek hétkoznapi dontéseirdl is. Olyan kapcso-
latot jelent, melyben az intellektualis fogyatékossaggal él6 személy dontéseket tud
hozni a sajat életér6l mas emberek segitségével. A segitének el kell fogadnia a sze-
mély autondmiajat, kapcsolatuknak kolcsonds bizalmon és tiszteleten kell alapulnia
(Nagy, 2009). A mindennapok soran a TD tobb dontésre is vonatkozhat, melynek
négy tipusat kilonithetjik el: személyes, mindennapos dontések; pénzigyi donté-
sek; egészséglgyi ellatassal kapcsolatos dontések és civil élet, politikai dontések
(Bach, 2007 id. Sandor, 2012).

A jelenleg uralkodo neoliberalis emberkép kizarja a fogyatékos személyeket az
onrendelkezésre képes emberek sorabdl. Tarsadalmunkban az idealis ember a fi-
atal, fehér, keresztény, nem fogyatékos és intelligens férfi. Fontos fogalom az ép-
ségizmus, mely alapjan pontosan be tudjuk azonositani, hogy hogyan kell kinézne,
viselkednie egy épnek és normalisnak tartott embernek. A fogyatékossaggal él6
személyek ettdl eltérnek, igy kijelenthetjik, hogy nem minden emberre gondolunk
emberként, hanem vagyunk mi, ,épek”, és vannak 6k, a ,fogyatékosok” (Kénczei,
& Hernadi, 2011). Azonban minden ember dnrendelkezését el kell ismernlnk, és
tdmogatnunk kell, hiszen az az emberi Iéthez kapcsol6dé alapvetd szikséglet. Nem
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hatarozhatjuk meg az 6nrendelkezés feltételeként sem az 6nallésagot, sem pedig a
fuggetlenséget (Sandor, 2017; Kénczei, Hernadi, Kunt, & Sandor, 2015).

A KUTATAS MODSZERTANI JELLEMZOI

A kutatas folyamata, modszerei

A kutatas a szakirodalmi hattér keresésével, olvasasaval, elemzésével kezddédott.
Ezzel parhuzamosan zajlott az interjukérdések dsszeallitasa, melyen Fanni, Gyorgy
és Zoltan egyutt dolgoztak. Mivel a participativ kutatok sokaig nagy létszamu intéz-
meényben éltek, majd Magyarorszagon els6kként tamogatott lakhatasba koltoztek,
olyan kérdéseket vetettek fel, melyekre Fanni kivulalldként nem is gondolt volna.
Azért valasztottuk az interju modszerét, hogy minél jobban megismerhessik az
érintettek narrativajat. Ahogyan Cheryl Marie Wadie is fogalmazott: ,a legfonto-
sabbnak azt tartom, hogy mi, fogyatékosok, a sajat szemléletiinkkel és szempon-
tunkbol mondjuk el a vilagnak, kik vagyunk” (Wade, 2009, pp. 211). Meg szerettik
volna tudni, hogyan tapasztaljak meg maguk az érintettek a dontéshozatali lehets-
ségeiket, és 6k maguk hogyan értelmezik tapasztalataikat. A beszélgetések soran
igyekeztlink ugy viszonyulni a helyzethez, hogy az érintett személy érezze, hogy
az 6 narrativaja a fontos. Ugy véljiik, akkor tudunk leginkabb betekinteni a tamoga-
tott lakhatas mint rendszer miikodésébe, ha azon személyeket kérdezzik rola, akik
benne élnek (Seidman, 2002).

A kutatas alanyai

Egy budapesti tdmogatott lakhatasban Fanni készitett interjukat tiz lakéval, két se-
gitével és egy gondnokkal 2018 novemberében és decemberében. A beszélgetés
el6tt minden résztvevd kapott egy beleegyezd nyilatkozatot (sziikség esetén kony-
nyen érthet6 valtozatban), melyben tajékoztatta 6ket a kdriilményekrél. Az interjukat
diktafonra vette fel. A kvalitativ kutatasi modszerek koziil a félig strukturalt interjut
alkalmazta, tehat vegyitette a nyitott és a zart kérdéseket, hogy a résztvevéknek
legyen lehetésége elmondani, mit gondolnak az adott téman belll. Igyekezett sze-
mélyes, bizalmas |égkért teremteni, hogy a kutatas alanyai el tudjak, el merjék mon-
dani, hogy mit gondolnak. El&sz6r elment hozzajuk bemutatkozni, beszélgetni egy
elsé ismerkedésre, majd tovabbi hat alkalommal jart a hazban. Harom alkalommal
a lakdkkal beszélgetett, egy alkalommal az egyik segitével, masik alkalommal egy
masik segitével, végll pedig egy gondnokkal.

A lakok kozil mindenkivel sikerdilt interjut késziteni, aki verbalisan jol kommuni-
kal. Eletkoruk 41 és 65 év kdzdtt van. Tekintettel arra, hogy a dolgozdk kézétt nagy
a fluktuacio, a vizsgalatban a két stabilan ott dolgozé ember vett részt. A gondnokok
koézil pedig csak egy személy reagalt a felkérésre, igy vele késziilhetett el az interju.
A munka értelmezéséhez természetesen figyelembe kell venni az emberi jelenlét
torzitd hatasat, amire mindvégig tudatosan reflektaltunk (Szokolszky, 2004).

Az interjuk felvétele utan Fanni kulcsszavak ala rendezte az elhangzottakat,
Mayring (2000) induktiv megkozelitésének megfeleléen. A kulcsszavak nem el6-



re kerlltek megalkotasra, hanem menet kézben, az interjuk begépelt szévegének
olvasasa alatt alakultak ki. Minden interjuban résztvevé személy véleménye megje-
lenik az 0sszegzésekben, és az elemzés soran az interjuk részletei illusztraljak az
egyes tartalmi egységeket. Tébb olyan téma volt, amelyekben lényegében ugyanazt
mondtak a lakok, ezért nem szerepel mindenkitdl idézet.

A lakok, a segit6k és a gondnok véleményét vegyesen jelenitjik meg az egyes
kategdriakon belll, de van néhany alfejezet (pl. tdmogatott dontéshozatal), ahol szé
szerinti formaban csak a segiték véleményét tudjuk leirni, mert a lakok kérdéssora-
ban nem szerepelt az adott kategériara vonatkozd konkrét kérdés. Az anonimitas
biztositasa érdekében az elhangzottak végére odairtunk egy betiibdl all6 jelzést az
interjualany neve helyett, és a kénnyebb értelmezhetéség érdekében melléirtuk,
hogy lakd, gondnok vagy segit6 mondta-e ezeket.

Kutatasi kerdés

Kutatasunk soran azt vizsgaltuk, hogyan valésul meg a tamogatott dontéshozatal
egy budapesti tamogatott lakhatasban. Arra kerestik a valaszt, hogy milyen lehet6-
ségei és korlatai vannak a lakok hétkoznapi dontéseinek a tdmogatott lakhatasban,
és a segiték hogyan tamogatjak a lakokat a folyamatban. Nem a tamogatott dontés-
hozatallal mint jogi kategdriaval foglalkoztunk, hanem a tamogatott lakhatasban é16
intellektudlis fogyatékossaggal él6 emberek személyes, mindennapos dontéseivel.
Az, hogy egy személy mit vegyen fel reggel, mit vacsorazzon, apro és jelentéktelen
dontésnek tlnik egy ,atlag” ember szamara, akitél nem vonjak meg nap mint nap
azt a lehetéséget, hogy valasszon. Azonban ezek a dontési helyzetek mégis nagyon
fontosak a fogyatékossaggal él6 egyén életminésége szempontjabdl, f6ként abban
az esetben, ha a személy gondnoksag alatt all, és nem donthet tobbek kozott arrdl
sem, hogy hol, kivel és hogyan éljen.

EREDMENYEK

Tamogatott dontéshozatal

Gombos és Kénczei (2009) szerint a TD elismeri, hogy attél, hogy bizonyos dénté-
seket interdependens modon, masoktdl kdlcsdnds fliggés nyoman hozunk meg, az
a mi sajat dontéstink.

,El6szbr mindenféleképpen atbeszéljiik mind a két oldalt, hogy miért jo ez,
mivel jar az... hogy megismerjék azokat a lehet6ségeket, meg varhaté ered-
ményeket, amikkel jar egy bizonyos déntés...” (K., segitd)

Ugy véljilk, hogy ebben a lakhatasi kézegben az is megvaldsul, hogy a tdmogaté
személy nem dont a fogyatékos személy helyett, hanem azt facilitalja, hogy a sajat
dontését hozza meg, hiszen adott esetben hagyjak a lakokat ,rosszul” is donteni. A
TD szerint nem a fogyatékos személyekben kell keresni a hibat, hanem a kérnyezeti
akadalyokban (Gombos, & Kénczei, 2011). Tehat meg kell adni minden szikséges
segitséget az érintett embereknek a sajat dontéshez.
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.Meg még gy lehet szerintem segiteni, hogyha ilyen biztonsagi halot teszel
alajuk, hogy déntottél valahogy, és hogyha pottyansz, attol mi még itt va-
gyunk, és hogy barhogy déntéttél, akkor ez igy oké, akkor itt vagyunk, és ha
nem sikertilt olyan j6l, akkor majd mész utana masfelé.” (K., segitd)

Véleményunk szerint, ha mindenaron lebeszélink valamirél egy személyt, akkor
nemcsak a dontéshozatali jogaban korlatozzuk 6t, hanem nem is hagyjuk, hogy
fejlédjon, hogy tanuljon a sajat hibaibol. Ezért Fanni rakérdezett, hogy mit csinalnak,
ha nem értenek egyet a személy dontésével.

,Meg szoktam mondani, hogy én mit gondolok, meg azt is, hogy barhogy
dént, azt tamogatom, és hogy utana itt vagyunk.” (K., segit6).

~Millioszor atbeszéljiik, millioszor. Célzottan felépitett beszélgetés keretén
beliil... El6szér mindenféleképpen atbeszéljiik mind a két oldalt, hogy miért
Jj6 ez, mivel jar az... hogy megismerjék azokat a lehetéségeket, meg varhato
eredményeket, amikkel jar eqy bizonyos déntés... és mi nagyon sokat hang-
sulyozzuk is, nincs j6 vagy rossz, ez a te déntésed, a te életed. Fontos nekik.”
(B., segitd)

~Megprobalom elmagyaréazni, hogy miért nem j6 az, amit valasztott.” (H.,
gondok)

»A TD nem egyetlen modell, hanem a cselekvéképesség egy paradigmaja, amely a
fogyatékossaggal él6 személy bevonasara alapozédik” (Gombos, & Kénczei, 2011,
pp. 16). Tehat az, ahogyan gondolkozunk a fogyatékos személyekrél, meghataroz-
za, hogyan viszonyulunk déntési képességeikhez. igy ha elismerjiik, hogy mindenki
tud donteni, akkor gondolkozhatunk azon, hogyan tudjuk ebben segiteni. Példaul
az étlap 6sszeallitasaval kapcsolatban K.-tol (segité) megtudtam, hogy van a lakdk
kozott, aki:

»---nagyon nehezen talalja vagy mondja azt, amit tényleg szeretne, hogy
mondjuk van mondjuk a fejében egy ilyen hétfé tészta, kedd bacskai rizses
has, nem tudom, hogy valami iskolas vagy menzai menii van a fejében...”
(K., segitd)

Mivel itt abbdl indultak ki, hogy a lakok tudnak donteni, csak tdmogatni kell 6ket
abban, hogy ki merjék mondani, mire vagynak, a fenti példat nem a személyes in-
kompetencia jeleként értékelik.

A TD nem azt allitja, hogy a személy fogyatékossaga miatt igényel tamogatast a
dontéseiben, hanem a gondot a kdrnyezeti akadalyok okozzak (Gombos, & Kdnczei,
2011). Itt visszautalnék K. (segitd) gondolataira, hogy biztonsagi haloét kell tenni az
érintett személyek ald, és segiteni kell 6ket a dontésben. Tehat szakitanunk kell a
medikalis paradigmaval, mely a problémat az egyénben latja, és amelyen a gond-
noksagi rendszer is alapszik (Buchner, & Lidon 2009 id. Sandor, 2012).

A TD alapja a bizalom. A fogyatékossaggal él6 személy és a tdmogaté kozott
olyan kapcsolatnak kell kialakulnia, amelynek talajan a személy el tudja mondani,
hogy mit szeretne valdjaban (Gombos, & Kénczei, 2011). Ennek fontossagara P.
(lako) is ravilagitott, amikor arra a kérdésre, hogy elddntheti-e, hogy ki segit neki,
azt valaszolta, hogy:



,Csak akiben bizok csak, igen.” (P., lako)

»Harmadik fél érdekei sosem korlatozhatjak a személy jogat sajat dontéseihez, va-
lasztasaihoz” (Gombos, & Konczei, 2011, pp. 16). B. (segitd) példaként emlitette,
hogy az egyik laké édesanyja, aki egyébként mindent megtesz a lanyaért, anélkul
hoz neki minden alkalommal kakaos csigat, hogy megkérdezné, 6 mit szeretne. Fel-
tételezzik, hogy ez azért torténhet, mert neki ez a kényelmes, illetve azért, mert igy
szokta meg, és nem merdl fel, hogy masként is mikddhetne.

A TD folyamata soran létrejott dontéseket figyelemmel kell kisérni, hogy ne tor-
ténjen visszaélés (Gombos, & Kdnczei, 2011). Nem latjuk pontosan, hogy a hétkoz-
napi dontések tamogatasat ki, €s milyen médon tudna felllvizsgalni, azonban az
védelmet jelenthet a visszaélésekkel szemben, hogy a segiték csapatban, reflektiv
modon dolgoznak, és egymas munkajat monitorozzak.

Tanult tehetetlenség, tanulas sajat hibainkbol és a
déntéshozatal fontossaga

Seligman (1972) irta le a tanult tehetetlenség jelenségét, amit el6szor allatkisér-
letekkel igazolt, majd kés6bb emberek esetében is megtapasztalt. Egy idd utan a
személyek ratanulnak, hogy barmit tesznek, az nincsen hatassal az eseményekre,
igy egy id6 utan mar meg sem prébaljak. Ez el6segitheti a depresszio kialakulasat.
Ha egy személy nem tudja befolyasolni az eseményeket, akkor egy idé utan mar
meg sem probalja. Ahogyan K. fogalmazott:

,En abban nagyon hiszek, hogyha sokaig nem hallgat valaki a szivére, vagy
nem hallgathat, akkor egy idé utan azt mondja neki a szive, hogy jo, akkor
most mar nem mondom meg, hogy mit akarsz, mert iugysem hallgatsz ram
soha. Es 6k azért korabban eléggé ratanultak arra, hogy nem annyira fontos,
hogy 6k mit akarnak, ugyhogy ebben is kell ket segiteni.” (K., segit6)

Az a baj, hogy leginkabb azt kutatjak, firtatjak, hogy mikor latnak rajtunk az
orémot, tehat valahol a nekiink valé megfelelés megelbzi az 6 déntésliket,
igénytiket.” (B., segit6)

Horvathné, Dano és Téth (2011) szerint fontos a déntéshozatallal 6sszefliggd kész-
ségek, képességek kialakitasanak facilitdlasa az intellektualis fogyatékossaggal él6
személyek esetében, mert a gondnoksag intézményével évtizedekig megfosztottak
ezen személyeket a dontési lehetéségeiktdl. Ennek megvaldsitasat példaul az 6nér-
vényesité csoportok jelenthetik, ahova a lakok koézil tdbben egydtt jarnak. Dhanda
(2009) szerint a cselekvSképtelenné nyilvanitas mellett gyakran elhangzik az az érv,
hogy ez az eljaras megvédi a személyt a kihasznalastol, a visszaélésektdl. Azonban
ezzel egyltt megfosztja 6t a cselekvési szabadsagtol, a hibakbdl valé tanulas lehe-
téségétdl, és igy elveszi téle a kockazat méltésagat is (Perske, 1972).

Gombos és Kdnczei (2011) szerint attdl, hogy a TD egy interdependens folya-
mat, jogi szempontbdl egy, a személy altal megtett, kompetens déntésnek mindsul.
Barkivel eléfordulhat, hogy egy bizonyos élethelyzetben nem tud dénteni, fél fele-
I16sséget vallalni dontéséért. Ez egyaltalan nem fogyatékossagspecifikus jelenség.
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»-..SOt sok olyan embert ismerek, nagyon kézeli baratot is, aki addig varja ki
a dolgokat, hogy semmiképpen ne kelljen déntenie, mert akkor nem az 6vé a
felel6sség. A sors rendezte igy, meg ez igy térténik, meg ez van nekem meg-
irva, és emiatt tényleg egydittérzek a sracokkal.” (K., segitd)

Az onrendelkezéshez valo jog hozzatartozik az emberi méltdésaghoz (Hatos, 2000).
Hatos (2008) szerint példaul mindenkinek ugyanugy joga van sajat lakasban élni,
vagy legalabb olyan emberekkel egydtt élni, akiket maga valaszt meg. Ebben a ko-
zOsségben a legtobben sajat maguk valasztottak meg szobatarsukat.

,Végiilis, csak Ugy jott, de id6kdzben j6 baratok lettiink.” (E., lakd)
Ok rendezik be a szobajukat is.

,Hat igen, mondtam a B.-nek, hogy izé, egy vizes képet rakjon nekem fél, meg
fenn van nekem a Brédy meg a Presser is a képen.” (R., 1ako)

Ahhoz viszont, hogy 6nalléan cselekedni tudjanak, szikséguk van arra, hogy a
korulottik 1évé személyek lehetéséget adjanak erre (Bruckmidiller, 1998 id. Hatos,
2000). Intellektualis fogyatékossaggal él6 személyeknek is igénylk van arra, hogy
dontsenek. Nem az akarat hianyzik a déntéshez, hanem a sziikséges informaciok
hianya, illetve el6fordulhat, hogy az okozza a nehézséget, hogy a rendelkezésre
allé informacidhalmazt nem tudjak egyedul atlatni (Horvathné, Dand, & Toth, 2011).

~Szerintem most kezdik megizlelni, hogy azt hogy 6 akarhat valamit, és hogy
az oké, hogy 6 valahogy akar valamit.” (K., segit8)

Szabadidd, hazirend

Az interjuzas soran a lakék vilagosan el tudtak kiloniteni, hogy mit is jelent a sza-
badidé. Erre csak az képes, akinek strukturaltan telnek a napjai (Sandor, Horvatné,
Ivan, & Kalanyos, 2019). Az intézeti kulturaban él6 emberek altalaban beszlkilt
életet élnek, nem jutnak el k6z6sségi programokra (Banfalvy, 1998). A passziv sza-
badidé eltoltés oka részben az iskolai tevékenységekbdl adodik, hiszen az oktatasi
intézményekben nem esik sz6 arrdél, hogyan foglalhatjak el magukat aktivan az is-
kolan kivul. Gyakran pedig azért nem jut el az intellektualis fogyatékossaggal él6
személy valamely programra, mert nem tud egyedil elmenni, és senki sem tudja
elkisérni (Hatos, 2000). Osztdnozni kell 8ket arra, hogy aktivan tdltsék el szabadide-
juket, ezzel hozzajarulva a tarsadalmi beilleszkedésiikh6z (Hatos, 2008). Ebben a
tamogatott lakhatasban a lakoknak van lehetésége valasztani kiilonb6zd programok
kozill. A legtobben 6nalléan vagy tarsaik segitségével kozlekednek, de a segiték is
szerveznek olyan kirandulasokat, amelyekre kisérik 6ket.

,Hat megnéztiik, hogy Bécsbe mennénk, E. meg mi ketten.” (Y., lakd)

Ennek megvaldsitasa érdekében, egy utazasi irodaban jartak, hogy befizessék a
kirandulasra a megfelel6 6sszeget.

A Deak téren, a karacsonyi vasarban, gyényo6ri volt, és ettiink ilyen tudod
azt a csirkét... nagyon finom volt, és sétaltunk egy kicsit. Mar voltunk ilyen



hajokirandulason, kétszer is voltunk. Meg voltunk ezen a mdsoron is ott a
izéhazban, tancoltunk meg énekeltiink...” (R., lako)

Kider(lt, hogy van hazirend a tdmogatott lakhatasban, de annak szabalyait kozosen
fektették le. A tamogatott lakhatasi szolgaltatasokrol szol6 elsé tapasztalatok azt
mutatjak, hogy a szolgaltatok altalaban igyekeznek elkerllni a hazirend kifejezést,
mely az intézményi kulturara utalhat, helyette inkabb ,egyuttélési szabalyzatot” al-
kotnak meg a lakdkkal kézdsen (Nagy, Kondor, Panyik, Riz, & Sziklai, 2017). Ugy
gondoljuk, hogy nem feltétlenul a szabalyzat elnevezése a lényeges, hanem az,
hogy kik alkotjak meg, mi alapjan, és mi szerepel benne.

A jelen vizsgalatban megismert szolgaltaténal nincsenek szigoru szabalyok
példul a lefekvés idejére vonatkozbéan, ahogyan az az intézeti kultarara jellemzé, s
amely uralja a bentlakdk minden percét (Banfalvy, 1998). P. (lakod) kifejtette, nem is
lenne kivitelezhetd dolgozo felnétt emberek esetében.

,Csak az a baj, hogyha én kilencig vagyok, akkor én kilenckor még nem tudok
lefektidni aludni, mert tizre érek haza, meg satébbi. Nincs meghatarolva, mint
régen, nem itt, hanem ahonnan én j6ttem, hogy csak egy oran keresztiil lehe-
tett kimenni, végig be voltam zarva.” (P., 1ako)

Barmikor fogadhatnak vendéget a lakasban, nem kell hozza engedélyt kérni, csak
szo6lni kell el6tte:

,Sz0Ini kell, igen. Hat ha ugy lehet, hogyha az itteni feladatot elvégziink,
akkor uténa lehet.” (E., lako)

Etkezés, lakés és kbz&sségi szolgaltatasok

Intellektualis fogyatékossaggal él6 személyek esetében az 6nrendelkezés egyik
fontos eleme az étkezés, mert az intézeti multtal rendelkezd személyek korabban
nem ehettek azt, és akkor, amikor szerettek volna (Sandor, Horvatné, Ivan, & Ka-
lanyos, 2019). Tapasztalataink szerint az intézeti kultiraban az étkezések minden
alkalommal egyutt zajlanak, meghatarozott idépontban. Itt azonban csak hétvégén
fordul el6 az, hogy egyutt étkeznek, de akkor sem minden alkalommal. Hétkéznap a
munkaba jaras miatt sem lenne megoldhaté a kdz6s étkezés. Ha valaki megéhezik
két étkezés kozott, természetesen az sem probléma, és ha egy laké nem szereti azt
az ételt, amit féztek, akkor eszik mast. Ok déntik el, hogy mit f6zzenek:

»-..felirjak, tudod ki az, az a lattad, hogy az a papir ki van téve, lattad? Arra
csinaljak az ennivaldt, és mindenki elmondja, hogy mit f6zzenek, mert kikér-
dezik, hogy mit f6zzén meg mit ne f6zzén, valaki nem szereti a virslit, se a
kolbaszt nem szeretik...” (R., lakd)

A legtdbb lakotol nem sikerdlt megtudnunk, hogy 6 maga mennyire donthetett arrdl,
hogy ebbe a tamogatott lakhatasba koltézzon. L. (lakd) panaszkodott, hogy nem
szeretett az el6z6 helyen lenni, ezért koltozott el onnan.

....ahonnét én jévok, ott szeretet nem volt, csak a munka... Sokkal jobb
szabadban élni, mint eqy zart intézményben. Mert egy hatvan fés, vagy egy
szazhus s, nincs id6, idejiik, mindenkivel foglalkozni. Azzal sem foglal-
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koznak, hogyha véletlentil 6sszevesznek vagy ha rohamoznak, akkor sem
veszik észre. Nincs annyi idé... Be voltam zarva.” (L., lakd)

D. gondnokatol megtudtuk, hogy D. (statusz) dontétt ugy, hogy ebbe a tdmogatott
lakhatasba szeretne koltdzni. A parjaval azéta is egyultt vannak, egy szobaban él-
nek.

.Ez az 6 kivansaga volt, mivel borzasztd szerelmes volt itt egy fitba.” (A.,
gondnok)

A kOzOsségi szolgaltatasok igénybevételével kapcsolatban a fodraszra kérdeztem
ra. Mindenki jar fodraszhoz, és sajat maga donti el, hogy milyenre vagassa a hajat.
K.-tdl (segitd) megtudtam, hogy mindannyian egy ismer&s ismeréséhez jarnak, ami
arra is utalhat, hogy a fogyatékos személyek nem tudnak barmelyik fodraszhoz el-
menni, mert nem fogadnak el 6ket. Azonban jelentheti azt is, hogy nem ismernek
masikat, ez valt be, azért mennek oda, mert mindenki mas is oda jar.

A lakok szoktak intézni a bevasarlast, attol fliggéen, hogy éppen kinek az idébe-
osztasaba illeszthett be ez a tevékenység. B.-t6l (segitd) megtudtuk, hogy az egyik
autizmussal é16 lakoval egyszer az tortént, hogy elment az egyik aruhazba vasarol-
ni, de atrendezték a boltot, ezért a tej nem volt a szokott helyen. O tigy reagalt, hogy
hangosan ismételgette: ,jojjon vissza ide a tej.” Ezért a boltvezet ki szerette volna
tiltani a boltbdl, de B.-nek (segit6) végul sikerllt tisztaznia a helyzetet. A vasarlassal
kapcsolatban pozitiv tapasztalat, hogy a lakok maguk donthetik el, hogy milyen ter-
méket vasaroljanak. Azt sziirtem le, hogy E. (lakd) bizalommal fordul az eladdkhoz,
tehat még valdszinlileg nem volt vellk kilonésebben negativ tapasztalata.

»Ha nem tudom, hogy a bértipusomhoz képest melyik j6, akkor altalaban
segitséget kérek vagy itt, vagy az eladétol.” (E., lako)

,En a Nivea tusfirdét hasznalom, mert az szeretem.” (R., lako)

Mindkét példa ramutat arra, hogy mennyire fontos a k6zdsség tagjaival vald egytt-
mikodés, folyamatos parbeszéd.

OsszeGzes

A kutatas korlatai

A 2013-as Polgari Torvénykonyv (tovabbiakban: Ptk.) a reformjat kovetden is lehe-
tévé teszi nagykoru személyek cselekvéképességének korlatozasat. A 2:19. § ren-
delkezik a cselekvéképesseég részleges korlatozasarol, a 2:20. § pedig a cselekvl-
képesség teljes korlatozasardl. Fontos kiemelni, hogy a cselekvéképtelenség nem
jelenti a jogképesség megvonasat. A 2:38. § meghatarozza a cselekvéképességet
nem érintdé tamogatott dontéshozatal szabalyait. Tobb szervezet kdzds allaspontja
szerint a fogyatékossaggal él6 személyek ugyanugy cselekvéképesek, mint bar-
mely mas ember, emiatt kifogasoljak, hogy az uj Ptk. nem torli el a cselekvéképes-
séget teljes mértékben korlatozé gondnoksag jogintézményét. Ez ellentétben all a



fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szol6 ENSZ-egyezményben foglaltakkal,
valamint Magyarorszag Alaptorvényével is, mert sérti az érintett személyek dnren-
delkezését. Bar a Ptk. a TD jogintézményét bevezeti, az nem jelenti a gondnoksag
valddi alternativajat, mert nem a TD nemzetkdzi iranyelveinek megfeleléen sza-
balyozza azt. A nemzetkdzi gyakorlattal ellentétben a tamogatokat a gyamhivatal
rendeli ki, és a torvény alapjan lehetéség van arra is, hogy egy hivatasos gondnok
hivatasos tdmogatéva véljon. Mig a gondnoksagrél szol6 rész igen hosszu, addig
alig par mondatban foglalkozik a tamogatott dontéshozatallal (Gurbai, Jonas, Kalozi,
& Kapronczay, 2012). igy tehat a gondnoksag énrendelkezést korlatozé jogintéz-
ményét adottnak kellett tekintenuink, és csak ebben a kontextusban vizsgalhattuk a
fogyatékos személyek dnrendelkezését a hétkdznapi dontéseiket illetéen. Abban a
tamogatott lakhatasban, ahol az interjuk késziltek, egy kivétellel minden laké gond-
noksag alatt all, nem veszik igénybe a Ptk. altal szabalyozott TD-t.

Kovetkezetetések

Osszességében ugy véljik, hogy a vizsgalt tdmogatott lakhatasban a lakbknak
van lehetésége dbnteni hétkéznapi helyzetekben az étkezést, a ruhazkodast, a
kézbsségi szolgaltatasok igénybevételét illetéen. Ok irjak dssze az étlapot. Nem
kotelez6 nekik egy meghatarozott idépontban egyutt étkezniltk, barmikor ehetnek,
amikor megéheznek. Kivalaszthatjak, melyik ruhajukat vegyék fel. A segiték azon-
ban arra segitenek odafigyelni, hogy ruhazatuk alkalomhoz ill§ (példaul a munkahe-
lyi elvarasnak megfeleld), és az id6jarasi korilményekhez képest megfelel6 legyen.
Eldonthetik, hogy ki legyen a szobatarsuk, hogyan rendezzék be a szobajukat. Az
egyik parnak van haziallata is. Eldonthetik, hogy milyenre vagassak a hajukat, mi-
lyen termékeket vasaroljanak.

A legtobben dolgoznak, és szeretik a munkahelytket. A munkahelyuket korlato-
zott lehet6ségek kozott, de megvalaszthatjak. Két holgy allast keresett az interju ké-
szitésének idépontjaban, mert az el6zé helyen sajat elhatarozasukbdl felmondtak.
Eldonthetik, hogyan toltsék a szabadidejluket. A segiték szerveznek programokat a
tamogatott lakhatason belll és kivil. Bar segitségre van sziikséglik abban, hogy
aktiv szabadid6 eltoltési lehetéségeket talaljanak, megfelel6 tamogatassal ezen a
terlleten is képesek, és akarnak is dontéseket hozni. A lakok nagy részének van
olyan baratja is, aki nem ebben a lakasban él, de vannak, akik nem tartjak a kapcso-
latot mashol lakoé ismerdsokkel.

Segitséget, tanacsot tudnak és mernek kérni a segitéktél, parjuktél, csaladtag-
jaiktol. A gondnoksag intézményének anomaliait jelzi azonban, hogy a gondnokat
csak egy holgy emlitette bizalmi személyként.

Bar éjszaka nincs jelen segitd a hazban, de tudjak, hogy kinek és hogyan tudnak
sz0Ini, ha barmivel kapcsolatban gondjuk adédna.

KOSZONETNYILVANITAS

Szeretném megkdszdnni az interjuban résztvevé személyeknek, hogy megosztot-
tak velem gondolataikat. Nélkilik nem johetett volna létre ez a kutatas.
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Halasan kdszdndém szakdolgozati konzulensemnek, Sandor Anikénak, aki az
egész folyamat soran idejét, energiajat nem sajnalva, végig mindenben tamogatott,
és szamtalanszor atlenditett a nehézségeken.
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