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Első Könny

Meditáció

MMIV.
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Könnycsepp
Nyílt Levél

Igaz mese az abszurd valóságról

avagy

Mi történt a kisfiammal,

 Matyikával 

 2000. február elseje óta?
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„Elmondom hát mindenkinek”
Megbélyegzés és Kirekesztés

Kisfiamnak, Matyikának

Végtelenül sokan vagyunk itt.

Védtelenül vagyunk sokan, mint

fészekből kilökött kakukkfióka,

értelmetlenül lehull a porba,

érthetetlenül motyog magába,

életfogytiglani magányba zárva.

És mégis, ha látnád:

hogyan tud mindenen nevetni,

hogyan tud mindennek örülni,

nincs benne félelem, bánat vagy harag,

a Boldogság sületlen kenyeréből egy falat.

Neki minden játék, mint egy kölyökkutyának,

sebeit nyalogatva elcsorog a nyála.

Szemei beszélnek helyette,

kezei örökké remegnek,

lábai saját útjukat járják,

álmai megfejthetetlen ábrák.

Nincs, aki közel kerülhetne hozzá,

bár mindenkit őszinte örömmel fogad.

Egy távoli világ fura kis lakója,

ahol a romlatlanság virágait gyűjtik egy csokorba.

Köztünk van, de egy másik világban él,

némán mutatja az utat, bár mindene beszél.

Felmutatja a Tükröt nekünk,

s mi szemlesütve elfordítjuk fejünk.

Maga az Úr küldte közénk a Földre,
ránk bízta sorsát, hogy tanuljunk tőle,
 köztünk élje le angyali életét,

s puszta létével hirdesse az Úr ítéletét:

 Istentelenül élünk itt a Földön, és nem félünk,

megfeledkezve küldetésünkről,  csak a Mának élünk,

nem híd vagyunk Múlt és Jövő között,

csak a meddő Jelen pöffeszkedő virágainak mihaszna szirmai.

Csak magunkkal törődünk,

így az Isten sem törődik velünk.

Megbélyegzettek és Kirekesztettek lettünk,

 mint a fészekből kilökött kakukkfióka,

értelmetlenül hullunk a porba,
érthetetlenül motyogunk magunkba,
életfogytiglani magányba zárva.
Végtelenül sokan vagyunk itt,
(ez egyben minden baj forrása is)
vagy megpróbálunk egymással megbékélni,
vagy felfaljuk egymást, és már nincs mit remélni.

04.07.09.

bp.

 „Nem mondhatom el senkinek,

mert

éppen csak megszülettem, amikor történt;

mert

most 5 éves vagyok, de még nem tudok beszélni;

mert

aki tudja, mi történt, és tudna is beszélni, diszkréten hallgat;

mert

akiket érint, azok nem szívesen hallanak róla;

mert

akiknek szól,  állandóan (le)cserélgetik egymást;

ezért

Elmondom hát mindenkinek.”

Előszó (Karinthy Frigyes)
Nehezen tudnám műfajilag besorolni azt, amiről írni szeretnék. Bár drámai eseményekről lesz benne szó, mégsem dráma, a szokásos értelemben. Az én történetemnek (ellentétben a klasszikus drámai szerkezettel) az elején található a katarzis, és az egész azért íródott, hogy lehetőleg ne tragikus végkifejletbe torkoljon. Ez klasszikus értelemben nem dráma, legfeljebb „amárd”, ha már definiálni akarom valahogy.

Az események, 2000. február 3-án reggel nyolc órakor váltak drámaivá, amikor az intenzív osztály főorvosa, kissé zavarodottan közölte velem, hogy Matyika a kisfiúnk, aki két nappal korábban egészségesen született, az előző este oxigénhiány következtében, sokkos állapotba került, ami agyvérzést okozott, és még az este folyamán az intenzívosztályra kellett áthelyezni, és most ott küzdenek az életéért. De nem akarok az események elébe vágni, hiszen még csak a műfaji meghatározásoknál tartunk. A levél stílusa nyers, tárgyilagos, néha abszurd, olykor bárgyú, hogy még a látszatát is elkerüljem a szentimentális önsajnálatnak. Hangnemét tekintve szándékosan kerültem a behízelgő, vagy megalázkodó szófordulatokat, mert nem könyörögni vagy siránkozni akarunk, és Önöktől sem sajnálatot, hanem segítséget várunk.

Szívem szerint levelemet népmesének szánnám, melynek végén győz az igazság, a rossz elnyeri méltó büntetést, és ezután minden jóra fordul, majd boldogan élünk, amíg meg nem halunk. Ehhez kérem az Önök segítségét, tevékeny közreműködését, és konstruktív javaslatait.

Budapest, 2005. február 1.

Tisztelt Köztársasági Elnök Úr,

Tisztelt Miniszterelnök Úr,

Tisztelt Miniszter Asszonyok és Urak,

Tisztelt Hölgyeim és Uraim,

Kedves Barátaim

!

Szeretném az elején leszögezni, hogy nem elkeseredésből írom Önnek ezt a levelet, és nem a kétségbeesés vezeti tollamat. Sajnos nagyon „forró tűvel” és túlságosan nagy hézagokkal kötötték azt a szociális védőhálót, amelyen mi folyamatosan átzuhanunk. 

Hányszor hangzik el a hivatal, együtt érző alkalmazottaitól az a kényelmes, lepasszoló kijelentés, hogy írja meg levélben panaszát a miniszter úrnak (polgármester úrnak, ombucman úrnak, igazgató-főorvos úrnak, stb.) és majd kivizsgáljuk az ügyet. Hát mi megírtuk, nem is egyszer, de helyzetünk ettől semmivel sem lett jobb, szerencsére, általában rosszabb sem. 

Csak egy példát említenék a sok közül. 2001-ben hónapokig leveleztünk a Pénzügyminiszter Úrral (továbbiakban: hivatal), az emeltszintű családi pótlék 1 évre történő visszamenőleges kifizetéséről. Nem a mi hibánk, hogy több mint 1 évvel Matyika születése után állították ki azt az igazolást, amely alapján minket is megillet ez a juttatás. Levélben kértük a hivatalt, hogy ha másként nem, akkor méltányossági alapon fizessék ki – az erre az időszakra járó – durván 50 ezer forintot. Válaszként (több hónapi levelezést követően) azt kaptuk, hogy a hivatal törvényt sértene, ha méltányosságot gyakorolna a mi esetünkben, így nem áll módjukban ezt az összeget kifizetni. Válaszunkban megköszöntük fáradozásaikat, és jó érzéssel töltött el bennünket, hogy van még hely az országban, ahol határozott következetességgel, törvénytisztelő módon óvják az adófizető polgárok összegyűjtött forintocskáit. Eszünk ágában sem volt belesodorni a hivatalt valami stiklibe, hogy aztán miattunk lebukjon, és még a végén akár börtönbe is kerüljön. Később már megbántuk, hogy apró-cseprő ügyünkkel zaklattuk a miniszter urat, ezért is határoztam most úgy, hogy inkább nyílt levél formájában fogalmazom meg problémáinkat, ha más hasznom nem is származik belőle, legalább egy füst alatt letudom az össze hivatallal való levelezgetést.

A teljesség igénye nélkül, szeretném felhívni figyelmét a legégetőbb kérdésekre, amelyek, lehet, hogy csak nekünk jelentenek gondot, de az is elképzelhető, hogy olyan általános jelenségről van szó, amely sok hasonló helyzetben lévő családot érint. Ha az első esetről van szó, akkor kérjük ügyünk egyedi elbírálását (és nem méltányosság gyakorlását, hiszen azt már tudjuk, hogy a törvények ezt Önnek nem teszik lehetővé). Ha viszont a második eset áll fenn, akkor kérjük Önt, hogy módosító indítványként tárja a parlament elé a felvetett kérdésekkel kapcsolatos megoldási javaslatait, és bízzunk benne, hogy a honatyák szociális érzékenysége nem puszta formalitás. 

A legégetőbb kérdések:

1. munkabér kontra segélyek;

2. kedvezmények és támogatások;

3. Matyika

3.1    a múlt

3.2    a jelen

3.3    a jövő

Mielőtt a konkrét kérdésekre rátérnék, szeretném röviden bemutatni a családomat, hogy képet kapjon arról, mi is okozza a problémákat:

Meditáció – a családomról

Hol volt, hol nem volt, az Óperenciás tengeren innen, de az üvegpalotákon túl, ott, ahol a madár se jár, csak nagyritkán néhány csótány próbál menedékjogot kérni, volt egyszer egy rengeteg nagy kerek ország, és ennek az országnak a sűrű sötét közepén volt egy picinyke kis tisztás. A tisztáson állt egy nagy-nagy tíz emeletes panelbunker, és ennek a bunkernek a 8. emeletén volt egy parányi állam, amit úgy hívtak, hogy Meditáció. Hogy mindjárt az indulásnál elejét vegyem a félreértéséknek és a felesleges megsértődéseknek, valamint a környező államokkal fennálló jó viszony fenntartása érdekében leszögezem, hogy a fent említett csótányok nem úgy általában a rengeteg nagy kerek országba próbáltak nagy ritkán menedékjogot kérni, hanem pusztán ebbe a picinyke kis állam ócskába. Vagy áll a mocskába?  Na, mindegy, szóval Meditációba. Az ország lakóinak száma 4-5 fő, leszámítva a csótányokat. Na, tessék, mi a fenének kellett ezeket az ocsmány kis dögöket belevenni a történetbe? Jobb lett volna róluk hallgatni. Még a végén azt hiszik, hogy róluk szól a történet. Úgy értem, a kedves olvasó hiszi majd azt, hogy a csótányokról szól az, amiről írok. Vagy azt hiszik, hogy csótányoknak tartom őket? De melyiket? Amelyik menedékjogot kér? 

Ajjaj! Húzzuk ki ezt a részt!  Különben sincs szükségük reklámra, hiszen már több mint 300 millió éve élnek itt a Földön, túléltek minden pusztítást, még az embert is beleértve. A csótány az evolúció nagy túlélője. Az örök változatlan, az univerzális állandó, a szem és vértanú (különösen, ha a konyhánkban jelennek meg, amikor éppen írok), a csótány maga a testet öltött Isten. Ha valaki kianalizálná a génjeit, kiderülne, hogy belé van kódolva a Világegyetem alapképlete. Amikor megjelennek nálunk (általában a közös helyiségek fertőtlenítése idején menekülnek el a bunker amúgy rendben tartott lakásaiba), szóval, amikor feltűnnek nálunk, már-már úgy érzem magam, mintha egy őslénytani rezervátum igazgatója lennék. Így, ha nem is túl nagy gesztussal, de annál nagyobb vehemenciával szoktam terelgetni őket a kijárat felé. Eddig még egynek sem adtunk letelepedési engedélyt. 

Kezdjük elölről! Meditáció lakóinak száma 4-5 fő. Már úgy értem ember, mert ilyen csöppnyi országban az ember hajlamos minden élőlényt állampolgársággal felruházni, nem úgy, mint a világ többi részén, ahol csak emberből több millióan élnek. Az ország területe 60 m2, a fél erkélyt, valamint a közös folyosóból kiragadott 2 m2-es előteret is beleértve. A világ legsűrűbben lakott országa a miénk. Hogy egy példával illusztráljam: Magyarország minden állampolgárára átlagosan 9300 m2 jut.  Meditációban ez a szám 12-15 m2 , ami nagyjából megfelel annak, mintha a Föld mind a 6.43 milliárd lakója Magyarországra telepedne. A szűkös területi és anyagi lehetőségeknek köszönhetően előző házasságomból rám hagyományozott fiam, Andris, kénytelen volt Magyarországra emigrálni, ahol egyetemi tanulmányokat folytat.

Államformánkról megoszlanak a vélemények, én, VI. Lennon, köztársaság-párti vagyok, feleségem, Angéla, a királyság felé hajlik, persze, csak ha ő lehet az uralkodó, két kisebbik gyermekem, Buci (6.5) és Matyi (5) a totális diktatúra irányába viszik el a dolgot, bizonyos anarchisztizős felhangokkal fűszerezve, már ami a rend, pontosabban a rendetlenségcsinálást illeti. Az állam területét elönti a környező országokból származó kacat, így lassan már moccanni sem lehet tőlük. 

Az államot 1995-ben alapítottam, amikor előző házasságom felbontása körüli adminisztratív huzavonák miatt úgy döntöttem, hogy nem tűröm tovább a hivatal packázásait, idegen hatalmak dölyfös úrhatnámságát, és ugyanolyan jogokat és védelmet követelek magamnak, mint amely jogok bármely, a világon létező államnak kijár. Kedvesem, Angéla, későbbi feleségem rosszalló tekintetéből arra a következtetésre jutottam, hogy talán még korai lenne felvételemet kérnem az ENSZ-be. Egy fiatal, erejét és befolyását még csak éppen próbálgató állam ne álljon elő mindjárt az elején teljesíthetetlennek látszó követelésekkel. Elfogadtam racionális érveit, és nem nyújtottam be a felvételi kérelmet, akkor. De most, hogy idén ünneplem fennállásom 10. évfordulóját, talán már eleget bizonyítottam a világ számára kitartásból, lojalitásból és államiságból, hogy ott legyen a helyem a többi államok sorában. Ha valakiről, hát rólam mindenképpen elmondható, hogy „az állam én vagyok”. Soha nem látott fejlődésnek indult az ország, hogy mást ne említsek, lakossága röpke 5 év alatt megötszöröződött. 

Az Európai Unió határain mindig tűzfészkek lesznek, hiszen az Unió pontosan addig terjeszkedik, ahol még nincsenek tűzfészkek. Ha ezt az örökös külső fenyegetettséget el akarta volna kerülni, akkor nem lett volna szabad a tavaly csatlakozott országokat felvennie. Viszont, ha nem vette volna fel őket, akkor a feszültségek átterjedtek volna ezekre, a kívül rekedt országokra is, tehát ugyanazok a problémák jelentkeznének, mint most, csak az Unió területe, lakossága, gazdasága, és politikai hatalma lenne kisebb. Meditáció – ezzel szemben – jelenleg nem foglalkozik határrevízióval. Korábban szóba jött, hogy nagyobb lakásba kellene költözni, de ez mostanában nem aktuális. A két, egyenként 6 m2-es szobaszerűség közötti falat viszont lebontattuk, így a németekhez hasonlóan nálunk is sikerült elérni az ország-egyesítést. Bár, ezáltal a terület nem növekedett, de az élet minősége mégis javult. Igaz, ennek az volt az ára, hogy az ország lakosságának 20%-át ki kellett telepíteni a magyarországi kollégiumok egyikébe. Viszont felfoghatjuk ezt úgy is, hogy van – egy Magyarországra akkreditált – nagykövetünk. 

Legkisebb fiamnak, Matyikának Angelman Szindrómája van. Ez egy nagyon ritka valami, Magyarországon az előfordulási gyakorisága 1/1.000.000. Nálunk az arány sokkal rosszabb, a lakosság 20-25%-a szenved ettől a ritka kórtól, ami azt jelenti, hogy minden 4-5. állampolgárunk halmozottan sérült, minek köszönhetően az egész államot halmozottan hátrányos helyzetűnek nyilvánítottam. Szerencsére diplomáciai kapcsolataink a környező önkormányzattal, bizonyos félreértések tisztázása óta kielégítőnek mondható, ellentétben más környező országokkal, akikkel viszont megromlottak a kapcsolataink, mint például: Demagógia, Skizofrénia, Depresszió. Mellesleg szavazati jogomat az elmúlt években, a Magyarországon folyó választási és népszavazási paródiákat illetően felfüggesztettem, így státuszom hasonlatossá vált azokhoz a külföldön letelepedett honfitársaiméhoz, akik állampolgárságukat ugyan megtartották, de szavazati jogukat elveszítették  

Az önkormányzat és a magyar állam együttes támogatásának köszönhetően az egy főre jutó bruttó nemzeti jövedelem 11.000. Ft/hó. Túlzások nélkül állíthatom, hogy a világ legszegényebb államai közé tartozunk. Ha most ebből levonjuk a puszta létezés költségeit (közös költség, villany-, távfűtés-, víz-, csatornadíj, szemét elszállítás, BKV bérlet, telefon) ami összességében havonta átlagosan 40.000.-Ft, akkor nagyjából olyan 1000 Ft/ hó/ fő összegből kell gazdálkodnunk. Szerencsére jó viszonyt tartunk fenn a szomszédságunkban élő Simon Templom egerével, így ő szokott tanácsot adni nekünk, hogyan osszuk be a pénzt. 

„Az én adómat ne ezekre a semmirekellőkre költse az állam, mennének el inkább dolgozni!” – szokták mondani a telhetetlen pénzhajhászok. 44 ezer forint együttes havi támogatást (GYES+Ápolási díj) alapul véve durván évente 500.000. forintba kerülünk a becsületes magyar adófizető állampolgároknak, akiknek a száma legyen, mondjuk 5 millió fő. Ez azt jelenti, hogy az 1 főre eső ránk költött összeg évente 10 fillér, ha még 6-8 évig tart ez az állapot, ez 10 év alatt 1 forintot jelent. Azt javaslom, hogy akit oly mértékben zavar, hogy az állam az ő adóját ilyen haszontalan dolgokra költi, az küldje el nekem a számlaszámát, és én 10 évre előre kifizetem neki a ráeső összeget, hogy megnyugodjon, hogy az ő pénze nem ment veszendőbe. Így mi is jól járunk, mert legalább viszonylag olcsón megszabadulunk az ilyen típusú atrocitásoktól. 

És hogyan lehet ennyi pénzből egyáltalán kijönni? ​​– kérdezi az együttérzést meglehetősen pocsékul magára erőltető kíváncsiskodó. Hát igen, erről mi is gyakran szoktunk meditálni. Nem meditálni kéne erről, hanem el kéne menni dolgozni! – fortyan fel az adófizetők pénzét féltve őrző, szimpatikusnak még jóindulattal sem nevezhető utca embere. Természetesen az irigység beszél belőle. Csak azt tudnám, hogy mit irigyel: a 11.000 Ft-ot, vagy, hogy Matyika halmozottan sérült, vagy, hogy a nagyfiam félárva, vagy, hogy munka nélkül jutunk jövedelemhez, vagy, hogy egy önálló, szabad és független államban élünk? De hát Meditációban nincsenek munkalehetősségek. Meditációban csak meditálni lehet. Ha Magyarországon vállalnánk munkát, nem maradna időnk az államügyekkel foglalkozni. Természetesen az állam legfőbb ügye Matyika. Matyika speciel 24 órás elfoglaltságot ad nekünk, ezt csak olyan valaki nem tudhatja, aki az együttérzését meglehetősen pocsékul erőlteti magára, illetve a szimpatikusnak még jóindulattal sem nevezhető utca embere.

1. Tekintsék munkának azt a tevékenységet, amit végzünk (munkabér kontra segélyek)!

Az öreg kalász és a henger

Orbán Viktor egyik, – még kormányzása alatt tett – (kedvenc) kijelentésének lényegét úgy foglalhatnám össze tömören, hogy első osztályú állampolgár az a személy, aki

1. polgár (értsd: FIDESZ szimpatizáns),

2. nettó adóbefizető,

3. gyermekeket nevel.

Kövér László viszont, a maga bizalomgerjesztő, és behízelgő stílusában – nemes egyszerűséggel – „lepanelbunkerlakólumpenproletározott” minket. Ez a két meghatározás jellemzi talán a legjobban a politika bizonyos irányzatainak mélyen érző, empatikus hozzáállását az általam felvetett kérdésekhez. (Választ már nem is várunk tőlük.) Bár, ha jól értem az Orbánféle meghatározást (a Kövérét nehéz lenne nem érteni), akkor a köztisztviselők és közalkalmazottak (így ők maguk) sem első osztályú állampolgárok, hiszen jövedelmüket a befizetett adókból kapják, így eleve nem lehetnek nettó adóbefizetők, de ez már részletkérdés. 

1. Bevallom nekem ez a Fidesz nem jött be igazán.

Már előre röhögtünk, ha a Fidesz (2000 és 2002 között) valamilyen nagy horderejű akciót jelentet be, a nagy családos, halmozottan fogyatékkal élőket nevelő, halmozottan hátrányos helyzetben lévő családok részére. Tudtuk, hogy a közlemény azzal fog befejeződni, hogy kivéve a Mosóczi Család. Oly annyira így volt, hogy ha volt is adóköteles jövedelmünk ebben az időszakban (ma már hál’ istennek nincs), akkor biztos, hogy adókedvezményt, arra nem tudtunk igénybe venni. Azon már nem is csodálkoztunk, hogy, ha valamely más célcsoport kapott kedvezményt, akkor azt a mi hátrányos helyzetünk további romlásának terhére vezették be (családi pótlék, adókedvezmények, lakásvásárlási hitelkedvezmények, közlekedési kedvezmények, stb.).

2. Adót meg nem fizetek,

mivel nincs adóköteles jövedelmem. Így csak azzal vigasztalhatom magam, ha a kövér elvtársak kénytelenek a II. osztályon utazni, akkor én is elleszek valahogy a fapadoson. Nekünk, ezen a Hungária Expresszen, amely jó ideje, teljes gőzzel nyugatra húz, se az első, se a másod osztályon nem jutott hely (még szerencse, hogy a harmadik feltételnek megfelelünk, így legalább nem szállítottak le minket a vonatról). Viszont, végre először, a magyar történelemben a nagycsaládos, becsületes, jó érzésű, magyar munkás ember utazhat az I. osztályon (legalábbis Orbán Viktor definíciója szerint, vagy mégsem?). A problémát csak az okozza, hogy elfelejtették lekapcsolni a vonat végéről az ellenkező irányba húzó mozdonyt, így hosszas huzavona után a szerelvény kettészakadt, és azóta kétfélexpressz robog a semmibe.

A demokrácia nem jelentheti, és sehol a világon nem is jelenti azt, hogy egy elenyésző kisebbség – a győztesek (vagy nyertesek) – érzéketlenül, mit sem törődve a vesztesek nyomorúságával, bezsebelvén győzelmük jutalmát kényelmesen hátradőlve eldiskurálgatnak a jövő lehetséges modelljeiről. Nevezhetjük a felhőt bárminek: viharfelhőnek, gomolyfelhőnek, bárányfelhőnek (diktatúrának, rendszerváltásnak, demokráciának), sőt akár derültégnek is, ha túl sok feszültség (elektrosztatikus energia) halmozódik fel benne, akkor elnevezéstől függetlenül, hatalmas villámokkal sújt le ránk. Ne ringassuk magunkat, még oly’ nagyra törő álmokba sem, hogy erősebbek vagyunk a természet (társadalom) törvényeinél. Ne képzeljük azt, hogy ha nagyon erősen és kitartóan szuggeráljuk a felhőt, vagy bámuljuk az eget, akkor belátja, hogy nem illik villámokkal és mennydörgéssel elrontani a mi (rózsaszín) álmainkat. Ezt, a lassan már 16 éve tartó „rendszermetamorfondírozgatást” végre abba kell hagynunk. Döntsük el, mit akarunk, és hajtsuk végre következetesen.  „Kicsit úgy érzem magam”, mint az öreg kalász, aki törékeny lélekveszőjével kimegy erre a háborgó, nagy magyar hengerre, és ahelyett, hogy megőrölné saját kis gabonáját, a Malom őt, magát darálja le.

Munkát! Vegyenek! Munkát! Vegyenek!

 Ez persze a múlt, de sajnos a jelen kormány – ha nem is deklarálja, hogy mindenben egyetért az előző kormány álláspontjával – a minket érintő intézkedéseiben nem sok újat tudott felmutatni. Mi azt tartanánk méltányosnak (saját identitásunk és méltóságunk érdekében), ha tevékenységünket nem segélyekkel, adományokkal támogatnák, hanem éppen olyan munkavégzésnek tekintenék, mint bármely más becsületes munkát. Nem tudom, miért kell magunkat olyan megalázó atrocitásoknak kitenni, mint

a. „miért nem mennek el inkább dolgozni”

b. „maguk csak az állam nyakán élősködnek”

c. „azért nem mondtuk meg, hogy a gyereküknek mi a baja, mert akkor itt hagyták volna őt a korházban”

d. „maguk az ápolási díj tekintetében jóhiszemű jogcím nélküliek”

e. „a maga gyereke olyan, mint a romlott tej, amit ki kell dobni a kukába”

f. „a mai világban már olyan fejlett a genetika, hogy minek kell az ilyen gyereket megszülni”

g. nem folytatom.

Mi halmozottan sérült gyermeket nevelünk, így halmozottan hátrányos helyzetű család vagyunk. Szögezzük le: sérült gyerekkel való foglalkozás napi 24 órás elfoglaltság. Nincs szabadnap, nincs betegállomány, nincs szabadság (se testvériség, se egyenlőség). Ez egy folytonos, véget nem érő, idegőrlő fizikai és szellemi tevékenység egyszerre. Az a ritmus hiányzik az életünkből, ami a regenerálódást tenné lehetővé. Miután a kisfiúnk szellemi- és mozgásfejődése nem garantált, még azzal sem vagyunk tisztában, milyen szintet fog elérni. Ezért még a siker (vagy annak látszata) is hiányzik, ami ösztönzővé tenné, ezt a rengeteg fáradsággal, anyagi, fizikai, lelki és idegi megpróbáltatással járó tevékenységet.

Hangsúlyozom, nem sajnálatot, nem együttérzést, nem segélyt vagy adományt várunk azért, amit teszünk. Ezt a terhet, ha nem is önként vállaltuk, de önként és – bármilyen furcsán is hangzik – boldogan viseljük. Mi azt kérjük Öntől, hogy vizsgálja felül a munkáról kialakított hagyományos elképzelést. Annyi mindent tekintünk ma már munkának, amit akár csak néhány éve még nem neveztünk annak. Ma már azt is munkának lehet tekinteni, ha valaki nem jár be a munkahelyére, vagy ha bemegy, akkor tüntetőleg nem csinál semmit. Nem tudom, hogy ezek az operett politikusok mennyi gázsit kapnak az alakításukért (hogy őszinte legyek nem is nagyon érdekel), de látatlanban kijelenthetem, hogy nagyságrenddel többet, mint én (mert az enyémmel viszont pontosan tisztában vagyok). Én GYES-en vagyok a kisfiammal, és ez valószínűleg még jó 5-6 évig így is marad. A vele való törődés napi 24 órás szolgálat, az összeg, amit ezért kapok, 30 Ft-os órabérnek felel meg, azzal a különbséggel, hogy ez nem munkabér, hanem segély. A feleségem hasonló nagyságrendű összeget – ápolási díj címen – kap az önkormányzattól. Miért pont ez a tevékenység nem merítheti ki a munka fogalmát? Természetesen az anyagi vonzata is jelentős lenne, ha munkának tekintenék, de megítélésem szerint legalább ilyen fontos a jogi, társadalmi, lélektani és identitásbeli szerepe. Megszűnne az a kiszolgáltatottsági érzés, hogy

a. a támogatás, amit kapunk (ápolási díj) esetleg csak egy jogalkotói tévedés következménye, amit bármikor egy jogszabály, vagy törvénymódosítással meg lehet szüntetni;

b. ami támogatást kapunk, az csak adható, tehát mértéke minden évben az adott önkormányzat anyagi lehetőségeinek függvénye;

c. semmilyen, a munkavállalók érdekeit védő szervezet tevékenységébe nem férünk bele;

d. jogainkat és igényeinket minden évben felülvizsgálják, és minden évben újra kell kérvényezni a segélyeket és támogatásokat (egy munkavállalónak nem kell a fizetését minden évben újra megkérvényeznie a munkáltatójától, és ha becsületesen és jól végzi a munkáját, a munkahely elvesztésétől sem kell általában tartania);

e. talán ez az utóbbi, az egyetlen, ami közös a kétféle tevékenységben. Félnünk nekünk sem kell attól, hogy „munkahely” nélkül maradunk, legfeljebb attól, hogy nem lesz, aki finanszírozza a tevékenységünket.

Javaslat:
Csak megismételni tudom a fejezet címét:

Tekintsék munkának azt a tevékenységet, amit végzünk!

2. kedvezmények és támogatások

Akit a kalauz füstölgése megcsapott

Nem egyszerű dolog az utazás. Még akkor a legkönnyebb, ha mind a három gyereket magunkkal visszük. A nagycsaládosokra vonatkozó törvény értelmében ilyenkor 90%-os kedvezményt vehetünk igénybe. De mi van akkor, ha csak a két kicsivel akarunk (vagy tudunk, vagy kell) elmenni valahova, akkor már ez a kedvezmény nem jár. Arról már nem is beszélve, ha gyerekek nélkül kell utaznunk. Miért? Akkor már nem vagyunk nagycsaládosok? Ha nem visszük a gyerekeket magunkkal, akkor hirtelen ki tudjuk fizetni a több ezer forintos útiköltséget (de hát a kicsik úgy is ingyen utaznak)?

Valószínűleg ez az utazási kedvezmény is valamilyen választási kampányfogás része lehetett. Úgy adjunk, hogy ne kerüljön semmibe. Arról már nem is beszélve, hogyha valakinek csak egy gyereke van, de a szomszéd két gyerekét is magával viszi, a nagycsaládos kedvezményt ő is igénybe tudja venni. 

Három éve Pécsre vittük Matyikát kivizsgálásra. Nem mintha bárki is javasolta volna, csak úgy saját szakállunkra, kíváncsiak voltunk, hogy az ottani specialisták milyen diagnózist állítanak fel, és milyen terápiát javasolnak. A vizsgálat időpontja délelőtt 9 óra körül volt, így szóba sem jöhetett, hogy Pestről aznap reggel utazzunk le a vizsgálatra. Pécsett, szállodában aludni, az egy vagyon. Szerencsére – az apámtól megörökölt – soproni üdülőjogunkat (ez is csak viszi a pénzt, de megszabadulni tőle képtelenség) sikerült Harkányra cserélnünk, így éves nyaralásunkat összekötöttük a vizsgálatokkal (ebben az évben március elején nyaraltunk). De igazán nem is ez okozta a gondot, hanem az utazás. Kocsink nincs, így busszal mentünk Harkányba. Ha a nagyfiamat nem visszük magunkkal, két felnőtt jegy 5000 forint, oda-vissza 10000 forint. Ha magunkkal visszük, a 3 jegy 750 forint, oda-vissza 1500 forint. A nagyfiam haza és visszautazását is ki kell fizetnünk, hiszen nem tud velünk maradni iskolaidőben, de neki jár az árvaellátás miatt a 90%-os kedvezmény, így ez még plusz 500 forintot jelent. Tehát, ha a Harkány – Pécs – Harkány útiköltséget nem számítom, akkor összesen 2000 forint, ami 80%-kal olcsóbb, mint az első megoldás. Természetes, hogy ezt a végtelen bonyolult megoldást választottuk, és háromévente ez még rendben is lenne. És a többi esetben? Na, azokról beszélek. 

Bevallom, előfordult, hogy csak a két gyereket vittük magunkkal, és mégis 90%-os jeggyel utaztunk. Csak kifinomult vitastílusunknak és nagyfokú leleményességünknek köszönhető, hogy az ellenőrökkel, kalauzokkal, távolsági buszsofőrökkel folytatott heves szópárbajokból eddig győztesen kerültünk ki. De megmondom őszintén, elfáradtam. A jövőben szeretnék „csak” utazni, és nem bliccelni és/vagy vitatkozni. És mindaz, amit elmondtam, igaz a többi, városi és nem városi tömegközlekedésre is. Arról nem is beszélve, hogy Matyika 5 éves. Már csak speciális babakocsit tudunk igénybe venni (bruttó súly: 25-30 kiló), a feleségem már egyedül meg sem tudja emelni. Egy ilyen kocsival közlekedni, akár vonaton, villamoson, buszon, külön technikát igényel. Elég nekünk ezzel bajlódni, arra már nincs energiánk, hogy még az ellenőrökkel, kalauzokkal, távolsági buszsofőrökkel is bajlódjunk. 

Javaslat: 

Vizsgálja felül a Parlament ezt a törvényt. Differenciáltan vagy sem, de valamilyen igazolvány ellenében illesse meg a nagycsaládosokat, a halmozottan sérülteket nevelőket, sérülteket nevelőket a kedvezmény abban az esetben is, ha nem az egész család utazik, sőt, ha a szülők egyedül utaznak, akkor is. A kedvezményt az anyagi helyzet, és ne az aktuális utazók száma befolyásolja, sőt ad abszurdum legyen ingyenes az utazás. 

A sorkatonai szolgálat megszüntetésével rengeteg pénz szabadult fel a költségvetésben, hiszen ez a típusú utazási kedvezmény kiüresedett. Javasoljuk, hogy az így megtakarított pénz legyen az egyik forrása a nagycsaládosok utazási kedvezményének, így a költségvetésben sem kell annyi pénzt erre a célra más fontos célok kárára átcsoportosítani. 

Egyéb kedvezmények

Sajnos ezt nagyon röviden össze lehet foglalni. Az adókedvezmények (például Sulinet) „sajnos” jóval nagyobb adóköteles jövedelmet tételeznek fel, mint amivel mi rendelkezünk. Jelenleg speciel nincs adóköteles jövedelmünk. Lakásvásárlási, áruvásárlási hitelek és ezek kedvezményei szóba sem jöhetnek. Hiszen mi nem vagyunk hitelképesek. 

Javaslat:

Az egész problémakör újragondolása.

Matyika

3.1 a múlt

Egy abszurd példával kezdeném. Becsönget Önhöz egy rendőr, és minden bevezető nélkül közli:
   - Gyermekét súlyos oxigénhiányos állapotban kórházba szállították. 

   - Miért, mi történt? – kérdezi (gondolom) halálsápadtan a megdöbbenéstől.

   - Csak nem pereskedni akar? – kérdez vissza a rendőr gyanakvó hangon.

Hát így lehetne tömören összefoglalni azt, ami velünk évek óta történik.
Perelni, vagy nem perelni, az itt a kérdés.

Ha bepereljük a korházat, és megnyerjük a pert, akkor a korház súlyos, pénzügyi gondok elé nézhet. Ha nem pereljük be, vagy elveszítjük a pert, akkor viszont mi maradunk teljes létbizonytalanságban. Melyik a rosszabb? Arról van szó, hogy máig tisztázatlan körülmények között a kisfiúnk egy életre (valószínűleg visszafordíthatatlanul) sérült lett, mind szellemileg, mind fizikálisan. Ez a körülmény 180 fokos fordulatot eredményezett az életünkben, nem pusztán csak anyagi szempontból. A jövőképünket vette el tőlünk (mi nagycsaládot szerettünk volna magunknak), és ez a tragikus állapot lélektanilag és idegileg őröl fel bennünket nap, mint nap. Nekünk nem célunk a kórház, vagy valamely alkalmazottjának a „megbüntetése”. Nem a kórháztól várjuk el az anyagi kártérítés kifizetését. Mi nem a kórházat tartjuk felelősnek, ha egyáltalán felelős ezért valaki. Mi azt az anyagi terhet és erkölcsi felelősséget kívánjuk megosztani – mely jelen pillanatban is 100%-osan a mi vállunkat nyomja – azokkal, aki részesei ennek az ügynek. Kórházak, önkormányzatok, minisztériumok. Mi elsősorban nem a felelőst keressük. Mi szeretnénk megtudni, hogy egyáltalán mi okozta azt, ami a kisfiúnkkal történt. Ha ez valaha is tisztázódik, csak akkor merülhet fel a kérdés, hogy ki milyen mértékben felelős a történtekért. Mi ebben kérjük az Ön segítségét, mert saját erőnkből sem nem vagyunk képesek erre (már több, mint 5 éve próbálkozunk mindhiába), sem anyagi lehetőségeink nem teszik lehetővé, hogy polgári peres úton derítsük ki az igazságot. Arról nem is beszélve, hogy ha valakit baleset ér az utcán, az óvodában, az iskolában, a munkahelyén, akkor azt hivatalból kivizsgálják. Nem kell a hozzátartozóknak polgári peres eljárást indítaniuk azért, hogy kiderítsék, mi történt a gyermekükkel.

Ezért kérjük Önt, mint az ügyben felelős felsőbb hatóságot, hivatalból vizsgáltassa ki, hogy milyen körülmények okozták kisfiúnk halmozottan sérült állapotát. Nekünk nap, mint nap kell szembesülnünk (nem fájó emléken keresztül, mintha meghalt volna, hanem) a maga nyers fizikai valóságában azzal a ténnyel, ahogy kisfiúnk egyre távolabb kerül, még akár csak egy átlagos képességű vele egykorú gyermektől is, annak ellenére, hogy önmagához képest folyamatosan óriási eredményt ér el.

Mi történt?

Mi történt 2000. február 2-án, azután, hogy a főorvos asszony közölte velem, hogy „nem kell izgulni apuka, 24 órán belül megtaláljuk azt a baktériumot, ami Matyikánál a tüdőgyulladást okozta, és néhány napos kezelés után teljesen meg fog gyógyulni”?

Ezt a kijelentést követő néhány órán belül kisfiúnk súlyos oxigénhiány következtében sokkos állapotba került, agyvérzést kapott, és az intenzív osztályra szállították át. (Máig tisztázatlan, hogy mennyi idő telt el a súlyos-életveszélyes állapot kezdete, és az intenzív osztályon történt beavatkozás kezdete között.)

Mi, azóta is sokkos állapotban vagyunk. Bárkivel beszéltünk a kórházban, bármit megpróbáltunk megtudni, mindig azt kaptuk ​– kimondva, kimondatlanul –, hogy „csak nem akarják beperelni a kórházat?”. Hiába mondtuk, hogy nem. Nem, mi nem pereskedni akarunk, de jogunk van megtudni, mi okozta ezt a végzetes „balesetet”. 

Ha valakit az utcáról sokkos állapotban kórházba szállítanak, nem az az első kérdése a hozzátartozóknak, hogy „mi történt??!”. Az ember ezt azért kérdezi meg, mert aggódik, mert szeretné tudni, hogy MI TÖRTÉNT.  Rosszul lett? Rohama volt? Hőgutát kapott? Vagy elütötte egy autó? Valaki szándékosan a metró alá lökte? A hozzátartozóknak nem kell polgári peres eljárást indítani azért, hogy kiderüljön, mi történt, hiszen ezt hivatalból úgyis kivizsgálja. Hát ezt szeretnénk mi is. Készült e jegyzőkönyv? Van e mód beszélni azokkal az ápolónőkkel, orvosokkal, akik jelen voltak ennek a tragikus eseménysornak a bekövetkeztekor, és hitelesen tudnak beszámolni arról, hogy mi történt. A sokkos állapot megszüntetése, illetve a jövőbeni kilátások szempontjából természetesen lényegtelen, hogy mi okozta ezt az állapotot. Mégis valami eredendő emberi kíváncsiság miatt szeretnénk tudni, hogy mi az oka annak, hogy mi aggódunk, pánikba esünk, sírógörcsöt kapunk, Istenhez fohászkodunk, hogy életben maradjon, vagy csodák csodájára felgyógyuljon. Hogyan lehetséges az, hogy ha valakit nem az „utcáról” visznek korházba, hanem a kórház egyik osztályáról a másikra szállítanak sokkos állapotban, akkor már örök titok marad, hogy „mi történt?”. 

És ez csak a kezdet volt

Az intenzív osztályon történő kezelés alatt Matyika billirubin szintje olyan magasra emelkedett, hogy azt „hibás vizsgálati eredménynek” minősítették, és csak a másnap megismételt vizsgálati eredmény birtokában végeztek vércserét. Az intenzív osztályon való kezelés körülményeit most nem akarom részletezni, de megdöbbentő hanyagságok fordultak elő. Két héttel a kórházi kezelés megkezdése után kisfiúnkat „egészségesen” bocsátották el a kórházból, legalábbis a kórházi zárójelentés szerint. Természetesen, hogyha a gyerek felgyógyult, ráadásul a kórház „lelkiismeretes és hősies” beavatkozása következtében, akkor nem vizsgálódni, hanem hálálkodni kell. Csakhogy a saját tapasztalataink alapján (nagyobbik fiúnk akkortájt volt két éves, egészségesen született, és még friss emlékeink voltak arról, hogy ő hogyan fejlődött az első néhány hónapban) a háziorvos véleménye alapján (aki már az első alkalommal, miután a kisfiúnk hazakerült a kórházból, megvizsgálta és kijelentette, hogy Matyika valószínűleg korai fejlesztésre szorul). Akkor persze még fogalmunk sem volt, hogy mi is az a billirubin, milyen elváltozásokat okozhat, ha bejut az agyba, mi az, hogy korai fejlesztés, és egyáltalán milyen módszerek léteznek Magyarországon sérült gyerekek fejlesztése érdekében. És különben is, ha kisfiúnkat egészségesen küldték el a kórházból, akkor miért szorulna kezelésre. Egyetlen dolog volt akkor, ami aggasztott bennünket, hogy a vércserével kapcsolatban felléphető esetleges komplikációk csak hetekkel később derülnek ki. Így az első néhány hét az ettől való aggódás jegyében telt el, meg a kórházban szerzett megfázásból való kigyógyulás nehezítette helyzetünket (Matyika február elején született, így az időjárás sem kedvezett nekünk). Miután kisfiúnkat „gyógyultan” bocsátották el a kórházból, így minden, az állapotát fejlesztő módszert magunknak kellett felkutatni. Ahogy telt az idő, egyre több jel mutatta, hogy súlyos fejlődési zavarok vannak vele, nem úgy szopott, nem úgy mozgott, nem úgy reagált a külső világ dolgaira, mint testvére, akivel kapcsolatban – mint már említettem – még friss tapasztalataink voltak. A kórházban azt mondták, hogy nem kell izgulni apuka, a gyermeknek semmi baja, és ezeket a rendellenességeket majd kinövi. Minden kezelésben és vizsgálatban, amiben azóta is részesül, magunktól és saját kutatásaink alapján felfedezett helyekre vittük el, a kórház csak annyit tett hozzá, „vigyék, ha akarják”. Nem szakszerű orvosi vélemény alapján történtek ezek a kezelések (gyógytorna, gyógyúszás, talpmasszázs, korai fejlesztés, DSGM), hanem olyan ütemben, ahogy azt a számunkra teljesen ismeretlen kezelési dzsungelben sikerült egy-egy módszert kipróbálni. Így természetesen a legtöbb helyen azt a választ kaptuk, hogy „hogy-hogy csak most hozzák ide a gyereket, ha fél éves koráig jöttek volna, ezzel (vagy azzal) a módszerrel sokkal eredményesebb kezelést lehetett volna elérni. Mit lehet erre mondani, ha a neurológus, aki kezdettől fogva naplót vezetett a gyerek fejlődéséről (sajnos egyebet sem csinált) felhívja a figyelmünket, hogy milyen módszerek a leghatékonyabbak a gyermek adott fejlődési szintjén, természetesen az általa javasolt kezelésekre vittük volna. Nyolc hónap telt el, amikor a neurológus közölte, hogy gyermekünk fejlődése nem lesz olyan mérvű, mint a hasonló korú egészséges gyermekeké, és valószínűleg iskolába is csak néhány évvel később fog járni, mint az egészségesek. EEG vizsgálat megállapította, hogy Matyika ébrenléti állapotban is úgy viselkedik, mintha aludna. Mozgása, elsősorban izomzata gyengesége miatt egy kétdimenziós lény mozgására emlékeztetett, aki sohasem mozdul ki az ágy síkjából. Megfordulni, a fejét emelni csak jóval később volt képes…

3.2 a jelen

Matyika már elmúlt 5 éves. Szépen ül, kapaszkodva feláll, négykézláb mászik, már kanállal lehet etetni, de még cumisüvegből iszik. Járni, beszélni nem tud, és még nem szobatiszta.  Egy címkét viszont már sikerült ráaggatni. Az orvosok szerint Angelman Szindrómája van. A genetikai tesztek, a DNS vizsgálatok ugyan nem támasztottál alá ezt a feltevést, mégis azt mondják, hogy a klinikai kórkép ezt igazolja. Végül is, mi ezzel nem tudunk vitatkozni (nem értünk hozzá), de azért szeretnénk megtudni, mi is az, az Angelman Szindróma, mert különben csak egy jól hangzó címke marad, ami arra való, hogy könnyebben ki lehessen bújni a felelősség alól.

„Ma van! Végre, ma van!”
Végre akkor sem lehetne beperelni a kórházat, ha akarnánk, mert az „ügy” elévült. Végre nyugodtan, minden jogi következmény nélkül, megtudhatnánk, hogy mi történt 2000. február 2-án, azt követően, hogy a főorvos asszony közölte velem, hogy „nem kell izgulni apuka, 24 órán belül megtaláljuk azt a baktériumot, ami a Matyikánál a tüdőgyulladást okozta, és néhány napos kezelés után teljesen meg fog gyógyulni”? Már talán elhiszik, hogy nem pereskedni akarunk, csak szeretnénk tisztában lenni azzal, hogy valójában mi is történt.

Matyika tavaly szeptember elejétől bölcsödébe jár. A csoportban – a tizenkét gyerek közül – ő az egyetlen sérült. Nagyon szeret oda járni. A gyerekek elfogadják, szeretik, és ha néhány napig nincs a bölcsödében, már hiányolják. Amikor bevisszük, oda szaladnak hozzá, puszilgatják, szeretgetik. Persze ők még csak másfél évesek, és még nincsenek megfertőzve a felnőttek előítéleteivel, kiközösítő távolságtartásával, rosszindulatú megjegyzéseivel, gyanakvó félelmeivel. Nyitottak, vidámak, őszinték, tisztaszívűek, hasonlóan a Matyikát körülvevő felnőttekhez, akik megerősítik bennünk a hitet, hogy minden lemondás és nélkülözés ellenére, van értelme annak, amit csinálunk. 

3.3 a jövő

Matyika most bölcsődébe jár, és hat éves koráig ez így is marad. De mi lesz utána? Van másfél évünk, hogy felkészüljünk a jövőre. Ehhez kérjük az Ön segítségét, javaslatait, hogy ne megint az utolsó pillanatban kelljen improvizálni. Szeretnénk előre látni, hogy milyen kezelésekben, fejlesztésekben, nevelésben, oktatásban lesz része Matyikának az elkövetkező 5-10 évben.

De a jövő szempontjából, sajnos, vannak ennél lényegesen súlyosabb kérdések is. Mi lesz Matyikával, ha mi már nem leszünk? Lesz-e valaki, aki 30 forintos órabérért hajlandó lesz napi 24 órában a gondját viselni?  És ha igen, ki fogja ezt finanszírozni? Mi nem azért pereltük volna be a korházat, (ha bepereltük volna), hogy meggazdagodjunk, pedig hát, ha csak a kiesett jövedelmet nézem, már az is egy jókora summát tesz ki, a nem vagyoni kártérítésről már nem is beszélve, hanem azért, hogy ebből a pénzből biztosítsuk Matyika jövőjét. Mi ezt a pénzt nem a korháztól akarjuk „beszedni”, még ha esetleg sok-sok éves pereskedéssel sikerülhetne is. Szerintünk nem ez a járható út. Pereskedésekkel legfeljebb csak néhány „szerencsés” (tudom, hogy ebben az esetben nem túl szerencsés ezt a szót használni) család anyagi gondjait lehet enyhíteni. És mi van azokkal, akik eleve nem is számíthatnak semmilyen kártérítésre, mert gyermekük nem valamilyen orvosi műhiba következtében lett sérült? Nekik, nem pontosan ugyanannyiba kerül egy sérült gyermek nevelése, mint annak, akinek több tízmillió forint kártérítést ítél meg a bíróság?

Gondolkozzanak el azon, tisztelt Hölgyeim és Uraim, kedves Barátaim, hogy mennyibe kerül az államnak egy sérült gyermek (vagy felnőtt) intézeti ellátása, és vessék össze azzal a durván ötszázezer forinttal, amit mi jelenleg segély illetve támogatás formájában, egy évben kapunk!

Végezetül

Szemléletváltás, életmódváltás, akaraterő!

Ahhoz, hogy a javaslataink megvalósíthatóak legyenek, elsősorban le kell vetkőzni a régi beidegződéseket. Tudatosan kell integrálnunk hétköznapi életünkbe a sérülteket, fogyatékkal élőket, mert rengeteget tanulhatunk tőlük, szeretetet, őszinteséget, ragaszkodást, és legfőképpen nyíltságot. De ha ez nem egy hosszú távú folyamat kezdete, hanem csak egy szokásos újévi fogadalomtétel, akkor ugyanoda jutunk, mint eddig.

A változtatás irdatlanul nehéz, sőt megkockáztatom, hogy szinte lehetetlen feladat, hiszen hegyeket kell elhordani azért, hogy átmenetileg rosszabb állapotba jussunk, mint amilyenben voltunk korábban, és csak reménykedhetünk abban, hogy majd az új úton elindulva egy boldogabb világba jutunk. Ki meri vállalni ennek a kockázatát? Hol van az az eszme, ami még nincs annyira lejáratva, hogy vezérfonal lehetne utunk során? És ha van is ilyen eszme, ki az, aki ezt hitelesen tudja képviselni? Hiszen minden eddigi eszme azért került a történelem süllyesztőjébe, mert vagy hiteltelen volt, vagy hiteltelenül képviselték. Semmiképp se keressük ennek az új eszmének még a csíráit sem a mai világ fő ideológiái, és nagyszájú hirdetői között. Ők az önzés bástyáinak megerősítésén fáradoznak nem kis sikerrel. 

Ki az, aki nemcsak mer, de képes is szembeszállni ezzel az irdatlan hatalommal? Csakis a legkisebb, legszegényebb, de egyben legbátrabb fiú, aki mint minden igazi népmesei hős elindul, megküzd a hétfejű sárkánnyal, és a végén le is győzi azt. Keressük meg magunkban ezt a kis, szemernyi hőst, és küldjük csatába saját önzésünk sárkányai ellen. Ezt a folyamatot semmilyen külső erőnek nem áll módjában eltaposnia, ha belső meggyőződésünk erősebb, mint a kísértés, amit a külvilág felkínál nekünk. 

„Én nem hiszem, hogy normális vagyok.”

Hogy ki az őrült? Azt mindig a többség dönti el. Pedig hát olyan dolgokról, hogy például 18 osztható-e 5-tel, vagy a 29 prímszám-e, nem népszavazással döntünk, hiszen attól, hogy a többség, mondjuk, úgy dönt, hogy a 29 nem prímszám, az attól még prímszám marad. Azt, hogy ki az őrült, ki a fogyatékos, ki a sérült, azt mindig olyan átlaghoz képest határozzák meg, amely átlagról feltételezik, hogy „normális”. 

Az én kisfiam Angelman Szindrómában „szenved”. De szenved? Nála szebb, vidámabb, boldogabb, kiegyensúlyozottabb, barátságosabb, őszintébb, érdeklődőbb, kitartóbb, elégedettebb emberrel még nem találkoztam. Igaz, veszélyérzete nincs, felelősségtudattal nem rendelkezik, a fájdalom és félelem küszöbe olyan magas, hogy már szinte elhanyagolható, járni nem tud, beszélni nem tud, öt éves, de még nem szobatiszta. Mi azt mondjuk: halmozottan sérült, mert viselkedése 100%-osan eltér az átlagtól.

De, ha az „átlag” bebizonyította magáról (és az elmúlt száz évben számos alkalommal tanúbizonyságot is tett arról), hogy nem normális – „nem hittem létet, hogy könnyebben tenghet, aki alattomos. Sem népet, amely retteg, hogyha választ, szemét lesütve fontol sanda választ és vidul, ha toroz” –, akkor milyen alapon állítjuk, hogy a szellemi fogyatékosok, a mozgássérültek és más csökkentképességűek a „nem normálisak”. Csak azért, mert gyengébbek, kiszolgáltatottabbak és egyelőre kevesebben vannak, mint az átlagos képességűek? Milyen tragikus példa a fasizmus arra, hogy az elsőkként likvidálandók között éppen a fogyatékosok szerepeltek, és a kommunizmus is eszméjén esett szégyenfoltként kezelte, és dugdosta a világ szeme elől a fogyatékkal élőket. Ma, ebben a látszat világban, látszólag elfogadjuk őket. 

Látszólag

Ma már minden csak úgy látszik, úgy hangzik, úgy tűnik, mintha az lenne, amit régen jelentett. (Ezt próbálgatom bárgyú szójátékaimmal illusztrálgatni. Például: milyen érdekes szó ez a látszólag. Egyszerre van benne a lát (látszik), a szól (hangzik) és az ag (öreg, régi), bár az aggot két g-vel írjuk, de látszólag ez nekem nem okoz problémát) És ezzel (a látszat világgal) nincs is semmi baj, ameddig nincsen semmi baj. Igen ám, de Matyika a látszatok áldozata lett. Látszólag tüdőgyulladása volt, de az is lehet, hogy wet lungja (nedves tüdő). Állítólag a tünetei mind a kettőnek nagyon hasonlóak, csak éppen teljesen más kezelést igényel az egyik, mint a másik. Látszólag gyógyultan engedték el a korházból, de mégis halmozottan sérülten él. Látszólag megpróbálnak rajta segíteni, de minden kezelésnek „ellenáll”. Látszólag megpróbálnak rajtunk segíteni, és mégis egyre nyomorúságosabb és kilátástalanabb az életünk. Látszólag én most egy nyílt levelet írok, pedig már réges-rég csak magamban motyogok. Látszólag minden rendben van, és valójában minden úgy rossz, ahogy van. Látszólag (jópofaságokkal, nagyképűsködéssel, lazasággal, cinizmussal) megpróbáljuk leplezni félelmeinket, fájdalmainkat, szorongásainkat, céltalanságunkat, ötlettelenségünket, kiúttalanságunkat, sorstalanságunkat.

Zötyögünk a Forradalomba

Egy új típusú forradalomra van szükség, ahol nem a szegény esik neki a gazdagnak, nem az egyik ideológia akarja legyőzni a másikat, nem mártírok hada jelzi, hogy milyen nemes célokért küzdöttünk, nem másokat akarunk megtéríteni, meggyőzni vagy legyőzni, hanem saját magunkat. Egy belső forradalomnak kell lezajlania mindenkiben. Ez a tudat utolsó nagy harca az életben maradásért, mert különben elveszti uralkodó szerepét, visszaadja helyét az ösztönöknek, és az egyet jelent saját halálos ítéletével. Forradalmat hirdetek, de nem akarok annak élére állni. Nem akarom senkinek sem megmondani, hogy mit kell magában megváltoztatnia. Ezt mindenkinek magának kell eldöntenie, és ha egyetért azzal, amit mondok, akkor csatlakozik a forradalomhoz. Ez nem egy látványos, színes, szélesvásznú operett forradalom lesz, azok mind csak zsákutcába viszik az Emberiséget. Ez egy békés, belső forradalom, amit önmagunkkal vívunk meg önmagunkért, a világért. Persze ha a gazdagok gyanakvó távolságtartással fogadják a kezdeményezést, sőt egy újabb ellenük irányuló támadásként fogják fel, és kizárólag olyanok csatlakoznak a mozgalomhoz, akik „csak a láncaikat veszíthetik”, akkor ugyanúgy bukásra van ítélve az eszme, mint a hozzáhasonló, korábbi, közösségi szemléletet formáló ideológiák. Persze ámíthatjuk magunkat, hogy mi jók vagyunk, csak mások teszik elviselhetetlenné a világot. Ámíthatunk másokat, hogy mi tudjuk, miben kell nekik megváltozniuk, hogy jobb legyen a világ (persze nekünk). Ámíthatjuk a világot, világmegváltó ötleteinkkel, csakhogy a világot ez már hidegen hagyja. Mert hová is vezet ez a sok önámítás? Egy világméretű „házibuliba”: „ha már úgysem tehetünk semmit az Emberiség pusztulása ellen, akkor legalább ameddig élünk, legyünk lazák és vidámak”. Ez a legnagyobb önámítás. A világ pontosan azért pusztul el, mert nem teszünk semmit a megmentéséért. Persze nem a világ pusztul el, „csak” a mi civilizált világunk, az a több ezeréves kultúra, amire olyan büszkék vagyunk/voltunk.        

Nem véletlen, hogy annyi sérült gyerek születik napjainkban. Mint ahogy nagy világégések után csodálatos módon több fiúgyermek születik, mint békeidőben általában szokott, manapság több szellemi fogyatékos születik, mint valaha, és számuk egyre növekvő ütemben nő. Az Élet így védekezik az irracionálissá és megélhetetlenné vált „normális világ” – értelmet és életet pusztító – támadásaival szemben, és így épít gátat az ellen az önpusztító mechanizmus ellen, amibe az emberiség sodorta magát, felelőtlen, rövidlátó, csak a mának élő mentalitásával. Mint látjuk, minden bajok forrása a beteges önzés, és ennek beteges ikertestvére, a maximalizmus. A szemléletváltás éppen azt jelenti, kigyógyulni ebből a két halálos betegségből. A beteges önzést egészséges önzésre váltani, a maximalizmus helyett az optimalizmust elfogadni célként. Persze borzasztóan nehéz megmondani, hogy hol kezdődik a beteges önzés, és hol végződik az egészséges önzés. Senkit sem akarok, arra buzdítani, hogy legyen a Világ Balekja. Ezt már előttem, nagyon nagy sikerrel, pénzszomjas fenegyerekek elvégezték. 

Nincs több sansz! Az Élet megelégelte a sok felelőtlen be nem tartott ígérgetést. Vagy megvívjuk magunkban ezt a belső forradalmat, vagy elpusztulunk. Éppen ebben a belső megtisztulásban képesek a sérültek a legtöbbet segíteni. Az elmúlt öt év tapasztalata alapján kijelenthetem, hogy nekünk „normálisoknak” nagyobb szükségünk van rájuk, mint nekik ránk.

Nem szándékozzuk aláírásgyűjtéssel nyomatékosítani a felvetett kérdések fontosságát, mert erre se időnk, se pénzünk, se energiánk, se apparátusunk nincs. Bízom abban, hogy a leírtak önmagukban is elegendő nyomatékkal bírnak ahhoz, hogy a számunkra kedvező döntést meg tudja hozni.
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