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TANULMANYOK

Dan Goodley a fogyatékossagtudomany és a pedagdgia professzora a Sheffield Egyete-
men. Korabban a Leedsi Egyetemen és a manchesteri Metropolitan Egyetemen oktatott.
Szamos konyve és cikke jelent meg a kritikai fogyatékossagtudomany témajaban, tébbek
kozott a Self-advocacy in the Lives of People with Learning Difficulties (Buckingham: Open
University Press, 2000), a Disability Studies. An interdisciplinary introduction (London:
Sage, 2011, els6 kiadas) és a Dis/ability Studies: Theorising disablism and ableism (Rout-
ledge, 2014) ciml munkak szerzdje.

A Disability Studies. An interdisciplinary introduction masodik kiadasat (London: Sage,
2017) hamarosan Fogyatékossagtudomany. Interdiszciplinaris bevezeté cimmel magyar for-
ditasban is kézbe vehetik az olvasék. Lapszamunkat a konyv 9. fejezetével nyitjuk, kedvcsi-
naloként (A szerk.)

DaN GOODLEY

9. Oktatas

A neoliberalis-épségista oktatas megkérddjelezése
a kritikai pedagodgia segitségével

BEVEZETES

Egyre tobb fogyatékossaggal €16 gyermek kerll a féaramhoz tartozé helyi iskolaba.
Megjelenésiik odafigyelést és inkluziv oktatast igényel. A tdmegoktatast soha nem
a fogyatékossaggal élékre gondolva tervezték.! Michael Apple neves tudds szerint
Eszak-Amerikaban a kételez6 oktatast a kapitalista rendszer igényeihez alakitjak.
Amikor az iskolai tantervre gondolunk, akkor nemcsak arra kell gondolni, hogy mi
az, amit az iskolaban formalisan tanitanak (a matematika- vagy iras/olvasas o6ran),
hanem azokra az értékekre is, amelyet az iskolai gyakorlatok soran kézvetitenek.?
Ezekre a gyakorlatokra rejtett tantervként is szokas utalni. Ez erésiti meg a tanu-
I6kban a tarsadalom tagabb kdrében érvényes kulturalis gyakorlatokat, szokasokat,
ertékeket, ritualékat, rutinokat. A gyerekek az oktatasi rendszerben tanulnak meg
allampolgarokka lenni. Ez a felismerés vezette Jenny Corbettet és Roger Slee-t
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arra, hogy tdmogassa az inkluziv oktatast, hogy kérdéseket tegyen fel ,az isko-
lak mélyszerkezetével kapcsolatban, hogy alternativ tantervet készitsenek, amely
jobban megfelel a kiilonbdzé tanulok igényeinek.” Ebben a fejezetben az inkluziv
oktatassal foglalkozom — azzal, hogy ami az oktatasi intézményekben torténik, tu-
lajdonképpen neoliberalis épségista oktatas, és megmutatom, hogy a kritikai peda-
gogia eszkdzeivel hogyan lehet megkérddjelezni a neoliberalis épségista nevelést.

Az INKLUZIV OKTATAS BEVEZETESE

Tony Booth szerint az inkluziv oktatas azt jelenti, hogy a tanuldkat fokozottan be-
vonjak a kornyékbeli iskolak kulturajaba, tantervébe, kozésségébe.* Az iskolai ered-
mények semmit nem jelentenek, ha az iskolai kozosség nem tartja szem elétt, hogy
mi lelkesiti a tanarokat és a tanuldkat, ha az iskolaban nem egységes szellemben
dolgoznak. Peter Clough és Jenny Corbett® felvazoljak, hogy milyen valaszokat
adott a huszadik szazad masodik felében az oktatas a fogyatékossaggal kapcso-
latban. Az 1950-es években a pszichomedikalis nézet volt divatban, amely szerint
a fogyatékossaggal €16 gyermeknek specialis beavatkozasra van sziiksége. Ez volt
a fogyatékossaggal él6 gyermekek korll siirgdlédé gyogypedagogusok, a pszi-
cholégusok és a funkcionalista tudasproduktum boldog ideje.® Az 1960-as éveket
a szociologiai valaszok jellemezték, ezek szerint a specialis nevelési igény és az
intellektualis fogyatékossag a kirekeszt6 iskolaztatas terméke (ezt a perspektivat
a 2. fejezetben radikalis humanizmusként ismertettiik). Az 1970-es éveket a tantervi
megkozelités jellemezte, ami vagy talalkozott vagy nem, a tanuldk igényeivel. Az
1980-as években a figyelem kdzéppontjaba az iskolak fejlesztése keriilt, elénybe
részesitették a komprehenziv iskolakat, illetve az iskolak mdédszeres atszervezeé-
sét. A kozéppontba az egyéni teljesitmény helyett az iskolai k6z0sségek kerultek.
Az 1990-es évektdl fogva a fogyatékossagtudomany radikalisan kiallt az inkluziv
oktatas mellett, amely elismeri a fogyatékossaggal él6 gyermekek eltéré tanulasi
stilusat, mikdzben az oktatasi helyszineken egyenl6 résztvevéknek tekinti 6ket.

Mit jelent az inkluzié (és mi a helyzet a specialis
oktatassal?)

Ahhoz, hogy megértsiik az inkluziv oktatast, alaposan meg kell vizsgalnunk a spe-
cialis oktatast. Ez utdbbirdl Felicity Armstrong azt irta, hogy ,bonyolult elképzelések
vad bésége”, beleértve a jotékonysagot, a medikalizalast és a pszichologizalast.”
A sajatos nevelés, a specidlis nevelés a fogyatékossaggal €l6 gyermeket egy erre
kijelolt térben helyezi el. Ezt levalasztja az oktatasi féaram helyszineirél, specia-
lisan képzett szakembereket alkalmaz, akik azon dolgoznak, hogy javitsak (vagy
rehabilitaljak) a gyermeket. A specidlis oktatas tamogatoi azzal érvelnek, ahogy ezt
gyakran hallhatjuk, hogy igy sokkal jobban lehet alkalmazkodni a fogyatékossaggal
él6 gyermek igényeihez és sziikségleteihez. Sajnos, ha egy gyermek ilyen iskolaba
kerdl, kiemelik a helyi k6z6sségébél — nem keril kapcsolatba mas, nem fogyaté-
kossaggal él6 gyerekekkel sem —, és egy sajatos palyara kerul. Azok, akik ezekben
a specialis iskolakban végeznek, késébb arra panaszkodnak, hogy nagyon keveset



tanultak, nagyon alacsony szinten, ami azt jelenti, hogy késébb a munka és a tanu-
Ias vildgaban is szegregalt helyre kerlilnek.® A specidlis iskolak a kdzoktatas kudar-
cat atiltetik a fogyatékossaggal él6 gyermekek fejébe és testébe. Ezeket a gyerme-
keket arra itélik, hogy tanulasi problémaik legyenek; 6k a hianyos tanuldk, akik ,nem
tudnak beilleszkedni, és nem tudnak tanulni.”® A specidlis iskolak lepaktalnak a tébbi
iskolaval, mert elfogadjak, hogy azok nem képesek befogadni a massagot.

Raadasul a specidlis oktatas folyamata soran a gyermekek azt élik és tanuljak
meg, ahhoz szoknak hozza, hogy egy nagyon specializalt és szabalyozé formaban
értékelik és instrudljak 6ket, ez egyébként a féaramba tartozé iskolakban is megfi-
gyelhetd. Példaul kiilon tanulasi modszert tartanak helyénvalénak a Down-szindré-
mas tanuldk oktatasaban. A specidlis oktatok el6segitik és megerésitik ,a szemé-
lyiség korlatozott ontolégiainak hangsulyozasat, a normalis tulzott felerésitését, ami
azon az alattomos gondolaton alapul, hogy a gyermekek kudarcat a fogyatékossag-
gal él6 gyermekek medikalis deficitmodelljének terminusaival meg lehet magyaraz-
ni”'% A specialis oktatast egy kritikai kutatd ugy jellemezte, hogy az ,szegregalo,
elkllonits, énvédelmi, fajilag elfogult filozofiat és gyakorlatokat alkalmaz, amely...
a félrevezetett tudomanyos pozitivizmus terméke, vagy csak az egyébként megold-
hato, felfujt iskolai gondokra adott rossz, nem hatékony valasz.”"

A specidlis oktatas torténete sok mas interszekcionalis aspektust is felvet. Nir-
mala Erevelles azt irja, hogy Eszak-Amerikaban az els6 specialis osztalyokba va-
rosi szegények, 6slakosok (indianok), spanyol ajkuak és afro-amerikaiak jartak.'?
A specidlis iskolaban a feketék és a szegények mindig felllreprezentaltak. Ez a tény
vezette Jane Mercert arra az allaspontra mar 1973-ban, hogy az intelligencia mé-
rése, a szocialis inkompetencia és a maladaptiv miikddés tobbet mond a hivatalos
értékelés rassz- és osztalyalapu megkildnbdztetésérél, mint a ,mentalisan fogyaté-
kos gyermekek” hianyossagairol."® Napjainkban a fogyatékossaggal €16 gyermekek
z6émmel specialis iskolaba keriilnek, és komoly nehézségbe (tkdzik, ha a féaramba
tartozo helyekre szeretnének bejutni.* Meekosha és Jakubowitz szerint ,a specia-
lis iskolak iranti igény és a gyégypedagdgus egyre fokozédd professzionalizmusa
szorosan 0sszekapcsolddik.”"® Amikor az oktatasi eredményekkel kapcsolatos gon-
dokat ugy értelmezik, hogy azok a ,specidlis” gyerek problémai, akkor az ,iskolak
és a tanarok nem kertiilnek be a diagnosztizalas latészogébe.”'® A specialis iskolak
,Szokatlan modszereket specidlis tanarokkal végeztetik el, 6k instrualjak és kezelik
a sajatos igényl gyerekek egzotikus és homogenizalt csoportjat”.!” Roger Slee sze-
rint a specidlis oktatas ,az individualis patolégiai hianyokhoz kotott pszichomedikalis
paradigmakban gydkerez6 inherens technicizmus”.'® Ezek a feltételezések tovabbra
is nagy hatassal vannak az oktatasi intézkedésekre.”®

Az integracios gyakorlatok az 1960-as években jelentek meg a specialis ok-
tatédsra adott valaszként.?’ Az integracié szorgalmazta, hogy a helyi iskolakban
biztositsak a fogyatékossaggal él6 gyermekek szamara az oktatast. Angliaban
1978-ban a Warnock-jelentés, a Special Educational Needs javasolta el6sz6r a ,sa-
jatos nevelési igényl” (SNI) gyerekek kifejezést, ami mindenkit magaban foglal, aki
a féaramhoz tartozé iskolaban valamilyen kilonleges tamogatasra szorul. Marcia
Rioux?' kanadai kutatd szerint az integracié azért nem segithetett a fogyatékossag-
gal él6 gyermekeken, mert az integracios rendszerbe beszivargott a fogyatékossag
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mint probléma, a meritokracia® és az az elvaras, hogy a tanulé tamaszkodjon sajat
magara, és mindez figyelmen kivil hagyja a tagabb értelemben vett strukturalis
egyenlétlenségeket. Az integralt tanuldk tovabbra is a specialis oktatok figyelmének
kdzéppontjaban maradtak, csakhogy a helyszin most a féaramhoz tartozé iskolak-
ban taldlhato. Carol Christensen?? szerint az oktatasi technikak fejl6dése, példaul
az egyénre szabott oktatasi program (Individualized Educational Program, |IEP) az
egyéni igényeknek (amit gyakran tanulasi problémaként vagy tanuldsi hianyként
azonositanak) megfeleld forrast biztosit a gyereknek.?®> Az angol iskolakban sa-
jatos nevelési igényl tanuldknak koordinatorokat jeldltek ki (olyan diplomas tana-
rok, akiket érdekel a fogyatékossaggal €16 gyermekek tanitasa, akik segitik azokat
a tanuldkat, akikre ez az Uj cimke felkerdlt). De az egyéni oktatasi program és az
SNI-koordinator még mindig csak az egyes gyermekkel foglalkozik, és nem az is-
kolai kultdraval. Az SNI-koordinator tanarok rendszerint az egyediili sz6sz6l6i és
képvisel6i az tUgynek, ugyhogy 6k is és a specidlis nevelési igényl gyermekek is
marginalizalédnak ebben az iskolarendszerben.?

Roger Slee irja, hogy az 6nmagaban nem elég, ha eltakaritjuk a kirekeszt kon-
textust, mert ettél nem keletkezik befogadé, inkluziv tér, ha k6zben a hagyomanyos
iskolai értékek érintetlenil maradnak.?® Sally Tomlinson,? Barry Troyna és Carol
Vincent?” szerint az integracié exkluziv (amennyiben példaul csak a kevésbé bom-
laszté gyerekeket engedi be az iskolaba) és inadekvat (nem tudja, mit kezdjen az
oktatason belili strukturalis egyenlétlenséggel).?

Az 1990-es évek kdzepén az inkluziv oktatas szembekerdlt a specidlis okta-
tassal kapcsolatos funkcionalista, deficites, ,a hiba a gyerekben van” tipusu, vala-
mint az integraciorél vald konzervativ kompromisszumos gondolkodassal.?® Miutan
szornylséges tényekkel lehetett bizonyitani a specialis iskolak teljes kudarcat,* az
inkluziv oktatok valtozast kdveteltek. Azt akartak, hogy az dsszes féaramba tartozé
iskolabdl tlinjon el a fogyatékositd és a fogyatékossagot elutasité filozéfia. Enhez az
elképzeléshez a szocioldgia kulcsfontossagu tamaszt nyujtott. Elsésorban a mate-
rialista, radikalis humanista és szocialis konstrukcionista elméletek alapjan kritizal-
ték az oktatas szervezését és tdmogattak az inkluziv alternativakat.®' Az inkluziv
oktatas tobb valasztasi lehet6séget biztositott a tanuldknak, egyarant fejlesztette
a tanarok és tanuldk képességeit és onbizalmat. Slee szavaival élve megnyitotta
az ,oktatasi helyszinek komplex realitasat”,*? és ,megmutatta a patriarchalis, fogya-
tékossagelutasitd és rasszista oktatas veszedelmes és artalmas hatasat.”*® Az al-
kalmazkodas, az asszimilacié és az integracié beleillik a konszenzusos szocioldgiai
modellbe: a fogyatékossaggal él6 gyermekektdl azt varjak el, hogy illeszkedjenek
a létez6 iskolai strukturahoz. Az inkluziv oktatas a konfliktusos megkdzelités hive:
az oktatoktdl kdveteli meg, hogy gondoljak Ujra az oktatas és a fogyatékossag fogal-
mat. Ahogy Roger Slee mondja: ,Arrél beszéliink, hol helyezzlk el a gyermeket...
Vagy arrél beszélink, hogy mi az érték, mi a célja és a tartalma a tanterveknek,
meddig terjed és mire val6 a pedagogia?”.3

Az inkluzié tehat valasz a specialis oktatasra és az integraciora, ahol a speci-
alis nevelési igényl gyermekeket olyan csoportként fogjak fel, amelyet ,birokrata
eszkozOkkel hoztak létre azért, hogy valahogy kezelni tudjak azokat a nehézsége-
ket, amelyek a fehér, kozéposztalybeli protestans gyerekekre szabott igen sziiken

1 Teljesitményelviiség. A ford.



befogadé tantervek és a fogyatékossaggal é16 gyermekek 6sszelitkozésébdl adod-
nak.”® Lise Vislie norvég kutato szerint az inkluziv oktatas:

* egy olyan folyamat, amelynek soran az iskola minden tanulét 6nall6 egyéni-
ségként kezel;

* a befogadasra és kirekesztésre egymassal 0sszekapcsolodé folyamatként
tekint (a tobb inkluziv gyakorlatot folytatd iskolaknak mindkettét figyelembe
kell venniik);

* minden tipusu iskolara nézve relevans folyamat, beleértve a specidlis iskola-
kat is, mert minden oktatasi rendszeren belill a tanar egy csoport gyerekkel
van egyutt, akiknek eltéréek az igényei, és a tanarnak megfeleléen kell vala-
szolnia a kllonbdzéségekre.%®

Az ilyen filozoéfiai és politikai érvelés szinte kdveteli, hogy beszéljiink a megvalosi-
tasrol.

Kotelezé inkltzio

Az inkluziv oktatast ma mar olyan szupranacionalis dokumentumok is tamogat-
jak, mint példaul az UNESCO 1990-es Oktatast Mindenkinek (EFA), az 1994-es
Salamancai Nyilatkozat és cselekvési tervezet és az ENSZ 2007-es Egyezménye
a fogyatékossaggal €l6 személyek jogairdl. Ezek a kezdeményezések az ENSZ
Egyezmény szerint azzal a céllal szulettek, hogy ,el6mozditsak a fogyatékossaggal
él6 személyek emberi jogainak érvényesitését ugy, hogy biztositjak a fizikai, tarsa-
dalmi, oktatasi, egészségulgyi, gazdasagi és kulturalis élethez valé hozzaférést.”
A Salamancai Nyilatkozat, amelyet 92 kormany és 25 nemzetkdzi szervezet foga-
dott el 1994. juniusaban, globalis szinten dolgozta ki az inkluziv oktatasra vonatko-
z6 cselekvési tervezetet.’” Nemzetkdzi egyetértés alakult ki arrél, hogy altalaban
a gyermekeknek joguk van a tanulashoz a lakohelyikon, fliggetlenil a hattertktél,
képességeiktdl vagy fogyatékossaguktol.®® Az 1978-ban szliletett Warnock-jelentés,
a Disability Discrimination Act (1995), az SNI-r6l és a Fogyatékossagroél szolé Tor-
vény (2001) és az SNI Térvénykonyv és Gyakorlat (2001) az iskolakat tette felelds-
sé, hogy proaktivan elégitsék ki a fogyatékossaggal él6 tanuldk igényeit.

Ugyanakkor Angliaban és mas nyugat-eurdpai orszagokban készilt felmérések
szerint még mindig a specialis oktatas a dominans, az inkluziv oktatas nem néveke-
dett jelentésen.® 1993-ban az Egyesiilt Allamokban a specialis oktatas évi 30 milli-
ard dollaros uzletag volt.“ Nem olyan régen pedig az inklizié néhany elsé javasléja
visszatancolt.*' Az Inclusion International (Nemzetkdzi Inklizid) nevli nemzetkdzi
szervezet jelenléte jelzi, hogy még hosszu ut all eléttink. Tehat, miért bukott el az
inkluziv oktatas? Ahhoz, hogy valaszolni tudjunk, szélesebb, rendszerszintl kérdé-
seket kell megvizsgalnunk.

NEOLIBERALIS-EPSEGISTA OKTATAS

A neoliberalizmus a vallalati (allami beavatkozas nélkiili) szabadpiac monetaris és
kereskedelmi politikajat jelenti, az 1980-as évek eleje 6ta a WENA gazdaségi és
kulturalis politikajara jellemz6.42 A nem produktiv joléti kiadasokat csokkenti, a koz-
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szolgalati és szocialis gondoskodas helyét fokozatosan atveszi — vagy athangolja
— az Uzleti élet. A washingtoni konszenzus lényege a szabad piaccal valé szovet-
ség, hit a globalis kapitalizmusban és a piaci deregulaciéban. Szorosan kapcsolddik
a megszoritd intézkedésekhez az, amikor a kdzkiadasokat csdkkentik és a ,gazda-
sagi racionalizmus atveszi a tarsadalmi gondoskodas reformjanak helyét.”** A neo-
liberalis filozofiakat elkotelezetten tamogatjak a szupranacionalista szervezetek,
a Vilagbank, a WHO (Egészségligyi Vilagszervezet), az OECD (Eurépai Gazdasagi
Egyiuttmikddési Szervezet). Ahogy Vislie megallapitja, az OECD a leggazdagabb
orszagokat képviseli, akik mind a szabadpiac lelkes hivei.** Ugyanezek az orszagok
allnak az OECD kezdeményezte inkluziv oktatas mogoétt, az oktatasi modelleket
piacositjak, és a szegényebb orszagokra olyan kérilményeket kényszeritenek, hogy
adaptalniuk kelljen ezeket a modelleket. Henri Giroux radikalis oktataskutaté szerint
a demokracia nem tobb egy szabadpiacra vonatkozé metaforanal.*®

A neoliberdlis oktatds kozOs sztenderdeket kdvetel, amellyel értékeli és atlatha-
tova, szamon kérhetévé teszi az iskolakat, a tanarokat, a diakokat és a sziilSket.
A legkarosabb és legrombolébb, amikor ezekkel a sztenderd értékekkel forrascsok-
kentés jar egyutt, és az iskolakat bevonjak a piaci versenybe, ahol a termelékeny-
ség és az elszamoltathatésag (a fogyasztok és az allami értékeld testiletek felé)
uralkodik. Latjuk, hogy egyre szigorubb tudomanyos kévetelményeket alkalmaznak,
szlkitik a tanterveket, novelik a felmérések és értékelések szamat, mennyiségét.*
Az ,oktatds McDonaldizacioja” (megfigyelés, ellenbrzés, célkitlizés, performativitas
és piacositas*’), vagy ,a humantéke paradigmaja megkdzeliti az oktatast” (a fokusz
a munkaval kapcsolatos kompetenciakra és készségekre*® helyezédik) megtori a ta-
narok egységét és felmorzsolja a moralt. A szolgaltatasra mar nem civil vagy emberi
jogként tekintenek, hanem megvasarolhaté arucikknek tartjak. A kézos jo egyenld
lesz a szabadversennyel, a fogyaszt6i hatalommal és a jovedelmez&séggel.*® Glo-
balis jelenség az iskolak privatizalasa. Az iskola fesziltséggel teli hely: ott vannak
a bajnoki tabellak, mindségi besorolasok, a gyerekeket vég nélkil felmérik, a tana-
rokat allandéan szakfelligyelik, ellenérzik.>® A tanterveket nemzeti szinten dolgozzak
ki, hogy az iskolakat, a tanarokat és a diakokat 6ssze lehessen hasonlitani. Az isko-
laban els6sorban természettudomanyokat, matematikat és irni-olvasni tudast tani-
tanak — a kapitalista gazdasag elengedhetetlen elvarasainak megfeleléen.>" Nem-
régiben Anglidban alaposan atvizsgaltak a GCSE-rendszert.2 Elsésorban a vizsga
értékelése allt a kdzéppontban, nem maga az oktatasi folyamat (és ezzel mintha el-
felejtették volna, hogy a Google koraban éliink). Mi volt a konzervativ kormany érve?
Az, hogy a brit iskolakat és a benne tanuldkat igy jobban 6ssze lehet hasonlitani
nagyon jél teljesitd kortarsaikkal Finnorszagban, Kindban és Szingapurban.®? A neo-
liberalis ideologia az oktatast a gazdasagi racionalitas elvei ala rendeli.>

Az iskolakat a performativitas kulturaja iranyitja és értékeli. Ehhez feltétlendl szik-
ség van az Onellatd, dnszabalyozé, autondm szubjektumokra:>* a kortars tarsadalom
racionalis, tevékeny és normalis szubjektumai, akik tudnak magukra és a magukéra
vigyazni.®> A neoliberalizmus azzal, hogy elsésorban ,az emberi viselkedés individu-
alista megértésére torekszik”,% figyelmen kivil hagyja a tarsadalmi és kulturalis torté-
nelmet, libertarius Ujjobbos filozoéfia, amely az dnérdeket, dnszabalyozast, 6nzést és

2 Erettségi 16 évesen, azaz a tankdteles kor végén. A ford.



bizalmatlansagot dédelgeti.’” A ,valasztas” lehetévé teszi, hogy az iskolak kivalogas-
sak a kedviikre valo klienseket, és elutasitsak azokat, akiket bajkeverének tartanak.®

A neoliberalis iskola stresszes hely. Angliaban a tanarok a tanitasi hét minden
egyes napjan kénytelenek ragaszkodni a szigori Nemzeti Alaptantervhez, ez me-
rev 6rarendet, mozdithatatlan beosztast és a kezdeményez6képesség teljes hianyat
eredményezi. A kifogasolhatd gyerekeket a szegregacio veszélye fenyegeti. Az is-
kolak magukat szervezik, és nem a tanulokat. Wedell szerint azokban az iskolakban,
ahol sikeril az inkluzio, az csak ,a rendszer ellenére torténhet”.%°

Ve

Uj fogyatekossagok, kepessegek

A neoliberalis oktatasban a sziil6k fogyasztok. A Globalis Eszak orszagaiban a leg-
gazdagabbak a legjobb zdlddvezeti helyekre kdltdznek, hogy biztositsak gyermekeik
szamara a ,legjobb oktatast”. A belvarosi iskolak a k6z0sség tarsadalmi-gazdasa-
gi nélkilozésétdl szenvednek, és ezt a nélkuldzést tikrozik. A legtdbb ilyen iskola
a ,sajatos intézkedést igényel” kategdriajaba kerul, azaz allami beavatkozéasra van
szuksége. A zolddvezeti és régies falusi iskolak viszont azzal buszkélkednek, hogy
6k a ,vilagitétornyok”, a kdvetendd példak.® A szegények és a gazdagok kozotti
szakadék egyre szélesedik. Mikdzben 6rvendink minden oktatassal kapcsolatos
kezdeményezésnek, és azt mondjuk, hogy a szegény csaladokat segitsuk ki a sze-
gényseégbdl, tovabbra is kérdéses, hogy ez a rendszer melyik gyereket és mennyire
értékeli.

Angliaban a Blair-kormany Minden Gyermek Szamit (Every Child Matters) poli-
tikaja a gyermekek jolétét helyezte el6térbe sziiletésiiktél a 19. életéviikig.5' A brit
kormany célja teljesen vilagos volt: minden gyermek, korilményeit6l fliggetlenil
kapja meg a tanulasi és tarsadalmi lehet6éségeket, hogy egészségesen, bizton-
sagban, 6rébmben és eredményesen élhessen, pozitivan jaruljon hozza és érje el
a gazdasagi jolétet. A brit oktataspolitikusok az USA No Child Left Behind®? (Egy
Gyermek Se Maradjon Le) mozgalom cselekvési kereteit hasznaltak fel arra, hogy
sjavitsak a gyermekek teljesitmeényét, és a kivalo oktatassal és az egyenld hozzafeé-
rés esélyével felkészitsék 6ket a globalis versenyre.” Az ember megkérdezhetné, mi
ebben a térekvésben — legalabbis retorikailag — a megkérddjelezendd. Az alapprob-
Iéma a Minden Gyermek Szamit mozgalomban (és az Egy Gyermek Se Maradjon
Le mozgalomban is, ha mar széba hoztuk) az, hogy a gyermeket normativ médon
értelmezi, és ezt a normativ megkdzelitést teszi kdvetend6vé.® Az ezekbe a diskur-
zusokba bezart gyermek a neoliberalis kapitalista tarsadalom szubjektuma. Azzal
érvelnek, hogy a megfelel6 tdpanyaggal ez az 6nallé tanulé el6rébb jut, és egyre
jobban fogja magat érezni. Mig a tdbbségi vilag szamos kontextusaban a gyermeket
aszerint értékelik, hogy mennyiben jarul hozza a kdzdsséghez, mennyiben tekint-
hetd gazdasagi tékének, illetve milyen szarmazasu,® addig a kisebbségi vilagban
a gyermek a kortars tarsadalmi ellentmondasok neoliberalis taroldhelye (bar tudas-
sal és autonomiaval rendelkezik). A gyermek artatlan/felel8s, jatékos/munkas, elér
valamit/tanul. Az oktatas elpiacosodasa paradox helyzetet hoz létre: az Uj normak
kialakulasa az eredményekhez és a fogyatékossag Uj formaihoz kapcsolédik.

Az oktatasrol és a gyermekrdl kialakult neoliberalis elképzelések beférkdztek
a gyermekek, a szulék és a szakemberek szubjektivitasaba. Ahogy Erica Burman
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mondja, a szllék azon aggoédnak, hogy a ,gyermek elég jol teljesit-e, megfeleld
Utemben fejlédik-e, id6ben veszi-e az akadalyt”.5® Ebben a helyzetben a ,probléma”
okozoja az anya, 6 a felelés agens, és neki kell versenyeznie a tobbi anyaval.’® Az
oktatas és az allampolgarsag 6sszeolvad, az idealis polgar testesiti meg a fejl6dési
normakat.%” A fejl6dés Osszebutorozik az iskolaztatassal, és igy teremtédik meg az
idealis polgar/tanulé. Ez a tanuld, ahogy Iris Marion Young fogalmaz, a tiszteletre-
mélté kbzéposztalybeli polgar.®® Ezzel szemben, Burman szerint, a fogyatékossaggal
él6 gyermekeket egyszerre tartjadk szornylinek (ezért kirekesztik), és izgalmasnak
(igy lesz az érdeklédés 6rokds forrasa), és a fogyatékossaggal él6 gyermekek inklu-
ziéjardl folytatott minden vita mélyén ,a gyermekek elutasitasa” lappang.®® Kulturalis
imperativusz, hogy bele kell férni a normalitas rubrikajaba, térekedni kell a normali-
tasra. Deborah Marks™ gyermek-pszichoterapeuta kajanul hivja fel a figyelminket
a ,normotikus betegség” (normotic illness) fogalmara, amelyet Christopher Bollas
brit pszichoanalitikus dolgozott ki.”* Bollas szerint az ebben a betegségben szenvedd
emberek abnormalisan normalisak (sic): tulsagosan stabilak, magabiztosak, jol érzik
magukat és tarsadalmilag extrovertaltak; szélséségesen racionalisak, objektivek, hi-
anyzik beléliik a képzelbers és az empatia”. Am a normotikus betegséget a neolibe-
ralis oktatas logikus kdvetkezményének és szubjektivitasanak is tekinthetjik: inkabb
legyek hipernormalis, mint csak egyszerlien normalis. Ezt a gondolatot vitte tovabb
Valerie Harwood és Nici Humphrey, akik kijelentették, hogy az Gj norma a Globa-
lis Eszakra jellemzé, ott jelentkezett elészor.”? A sz(il6k mar nem azért aggédnak,
hogy normalis-e a gyermekulk. Sokkal inkabb az érdekli 6ket, hogy ,kivételes” vagy
,rendkivuli”, netan ,tehetséges”-e. Ez a felfokozott normalitasi elvaras kirekeszti a fo-
gyatékossaggal él6 gyermekeket, és felszitja a verseny, értékelés és tesztelés tuzét
a gyerekek korll. Ezért irtam legutdbbi kényvemben, hogy az oktatasi intézmények
a neoliberalis-épségizmus karmai kdzé kerlltek: olyan gazdasagi, kulturalis és po-
litikai kérdlmények kozé, ahol a tanuldk csak akkor maradhatnak bent az oktatas-
ban, ha be tudjak mutatni, hogy normalisak, és képesek arra, hogy a kapitalista piac
résztvevéi legyenek, készek és hajlanddk dolgozni.” Az épségizmus kdvetelményei
beleillenek a neoliberalis diskurzusba — mindegyik tdmogatja a masikat, 6sztdnzi az
egyeéni felelésséget, elszamoltathatdésagot, a csdkkend allami tamogatas és az 6nel-
latas sziikségességét hangsulyozza. Igy aztan kénnyebb gydkerestiil kitépni azokat
az egyéneket, akik nem felelnek meg a neoliberalis-épségista imperativuszoknak.
Az oktatas egyre gyakrabban definidlja a hipernormalist, és ellentétét az lber-
abnormalist. Mivel mindannyiunkat elragad ez a kétfelé valé diagnosztikus orvény,
egyre nehezebb csak Ugy azt mondani, hogy egy diak kudarcot vallott (vagy ép-
pen sikeres volt). Az oktatasban az ilyen vagy olyan eredményrél csak fokozatos
diagnosztikus kategériakkal lehet beszélni. igy alakult ki az Uj eugenikus diskur-
zus, amelyrdl Peter Smith azt mondta, ,arra val6 székészlet, hogy kivalogassuk és
megkllénboztessik az embereket”, mégpedig az ép/ség/telenség és az ab/norma-
litas térésvonalai mentén. Mindennek mellékhatasaként Uj, erés fogyatékosipar jott
létre, dollarmilliardos eredménnyel.™ Uj ,hozd rendbe” és ,tedd jobba” kezeléseket
fejlesztettek ki, mikdzben Uj cimkéket talaltak mellé, ilyen az ADHD (figyelemhia-
nyos hiperaktivitds zavar), az autizmus, az ODD (oppoziciés magatartaszavar) és
a PDA (beteges teljesitésmegtagadas), amely olyan klinikai gondolkodasmaédot
gerjeszt, amitél azutan nehéz megszabadulni.””® Az ADHD gyakorisaga példa-
ul a diak rendetlenkedését a diak diszfunkcidjava alakitotta. A sérilt gyermekkor



medikalizalasaval és rehabilitdlasaval megtagadja az iskolakultira valtozasat.”® A
specialis nevelési igényl gyermekeket segitik és ellenérzik. A megdfigyelés ilyen for-
majat a gyermekkori pszichopatologiara utalva igazoljak. Az ADHD pillanatok alatt
kulturalisan elfogadott magyarazat lett arra, amikor a gyermek ugy viselkedik, ami
tarsadalmilag inherensen nemkivanatos. Sami Timimi kritikai pszichiater szerint az
ADHD kulturalis védekez6 rendszerként mikddik.”” Az iskolakultirat normativan j6-
nak tartjak, viszont vannak benne hianyos, betolakoddnak tartott gyermekek. Az
ADHD belép&ként mikddik, kvazi orvosi diagnézis, vinyetta, amit a gyermekre lehet
ragasztani azért, hogy az iskolak szervezeti rendjéhez ne kelljen hozzanyulni.”® Az
ADHD a ,szamkivetés ontoldgiaja”’® Személyiség, aki csak a normalitds hataran
létezik. Roger Slee-t az aggasztja, hogy a kultdrank patologizalja a gyermekeket. Ha
az oktatasi helyszineken atadjuk a hatalmat a patologizalasnak, annak az lesz az
egyik kovetkezménye, hogy a tanarok nem akarjak majd diagnosztikus prébaknak
alavetni sem sajat tanitasi modszereiket, sem a felhasznalt tantervet, sem az isko-
lai szervezetet, ahol dolgoznak.®® Ahogy a fogyatékossagot megnevezik, ugyanugy
megnevezik az ellentétét is: az épséget. Ebben az uj kulturaban az iskolai eredmény
rettenetesen fontossa valik minden érintettnek: kezdve az egyetemistatol, aki vizs-
gaidészakban ADHD-ra felirhatd gyégyszert szed, hogy fokozza a koncentracios
képességét, a csecsemobknek tartott kognitiv tréningen at, ahova a lelkes Gjdonsiuilt
szul6k viszik a kisdedet, a helikopterszuléségig, amely az Uj kultura, a szakavatott
szUl6vé valas része lett. Az iskolazott én mara épseégista rogeszméve valt.

Inkluzio — DE HOVA?

Roger Slee szerint az inkluziv oktatas azzal a kockazattal jar, hogy csupan a tanuldk
kozti kulénbségeket minimalizald burokratikus eszkdz lesz, azért, hogy fenn lehes-
sen tartani az iskolarendszerben mar kialakult, [étez6 strukturalis és kulturalis viszo-
nyokat.8! Ha valaki a neoliberalis-épségista oktatasi rendszerben fogyatékossaggal
€16 személy, akkor nagyon sebezhet6 helyzetbe kerul, mert a fogyatékossaggal él6
tanulék kapcsan kérdések mertilnek fel a ,fair playrél” és az ,oktatas minéségérél”.2
A fogyatékossaggal él6 személyeket az fenyegeti, hogy megutheti Sket a politikailag
korrekt ellenreakcio — ahol az inkluziot a normalis gyerekek (akik beleillenek a status
quo gyerekek korébe) szamara kialakitott oktatasi kovetelmények leértékelésének
tekintik. Ugy tlnik, az inkluzié és a mindségi oktatas kiitik egymast. Amikor arra
gondolunk, hogy a diakokat bevonjuk az oktatasi gyakorlatokba, azt feltételezzilk,
hogy a diak produktiv lesz, megfelel6 készségekkel rendelkezik, felelés egyén,
aki tud és akar tanulni.®® Az ép és készséges tanul6 ilyen konstrukciéja rendkivdl
problematikus az olyan tanulék szamara, akik masok segitségére szorulnak. Jan
Masschelein és Maarten Simons szerint az inkluziv oktatas cserben hagyja a diako-
kat, mert az oktatasi rendszer inherensen vallalkozé6 diaknak akarja latni és lattatni
az idedlis dia-kot — akiben megvan az akarat és a szandék, hogy vallalkozoéi életet
éljien, és tékéjét a munkaba fektesse.®*

Amikor az inkluziv oktatas nem tud versenyezni a szélesebb oktatasi rendszerek
neoliberalis-épségista vallalkozéi szellemiségével, akkor a sikeres inkluziét csakis
vallalkozéi siker rendszerébe eredményesen belenevel6dott egyéneken keresztil
lehet mérni. Ez pedig nem a sz6 radikalis értelmében vett inkl(zid, mert nem kérdé-
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jelezi meg az iskolaztatas, a tanulas, a valahova tartozas és az elismerés normativ
ideait. Epp ellenkezéleg, itt azokat a gyerekeket (akar fogyatékossaggal él6, akar
nem) Unnepelik, akiknek sikerul atlépnitk azt a kiiszobdt, amitél kezdve sikeres tanu-
I6nak, polgarnak és munkasnak szamitanak. A radikalisabb végénél kell elkapnunk
az inkluziv oktatast, és ehhez Uj elméleti és aktivista elvtarsakat kell keresniink.

A NEOLIBERALIS-EPSEGISTA OKTATAS MEGKER-
DOJELEZESE: A KRITIKAI PEDAGOGIA

Még akkor is, amikor ugy tinik, mintha a piac lelkiink minden zugaba beette volna ma-
gat, még akkor is emlékeznunk kell, hogy sokunk szamara a tarsadalmi igazsagossag
tobbet jelent az anyagi javaknal.®® Az inklGzié nem egyszer(ien csak tantermi jelenlét,
hanem olyan alternativ, ellenallé és rejtett tanterv alkalmazasa, amelynek az a célja,
hogy befogadd és tamogaté iskolai k6zdsséget hozzon Iétre.8® A kritikai pedagogia
megkdzelitésben régota olyan eszkozt latnak, amelyik konfrontalddik a neoliberalis
oktatas kulturalis er6szakaval. A kritikai pedagdgia Paulo Freire és Augusto Boal mun-
kaibdl nétt ki az USA-ban és Nagy-Britanniaban abbdl az Ujraértelmezésbél, hogy
az oktatas felszabaditas. A korai tanulmanyok szégyenteleniil Marx és Gramsci per-
spektivajabol elemezték a helyzetet, a késébbi munkak a feminizmust és az antirasz-
szizmust is befogadtak.?” A fogyatékossagtudomany és a kritikai pedagogia kozott
nem alakult ki ilyen mély szovetség. Ugyanakkor szamos fogyatékossagtudomanyi
szakember® szintetizalta az inkluziv oktatast és a kritikai pedagogiat, mert azt az esz-
kozt latta benniik, amellyel olyan atalakitast lehet elérni, amelyrél Henri Giroux igy irt:

Az oktatoknak és masoknak olyan ellenallasi politikara van sziikségiik, amely
tulmutat az osztalytermen, egy nagyobb harc része, amellyel ki akarjuk vé-
deni a neoliberalizmust, amely jelenleg minden olyan kollektiv struktura ellen
harcot folytat, amely a kdzjo részeként akarja megvédeni a |étfontossagu
szocialis intézményeket.?°

A kritikai pedagoégia hangsulyozza, hogy ott talalunk inkluziv tereket ahol, Giroux
leirdsa szerint, olyan Uj kdrnyezet megteremtésén munkalkodnak, ahol ,a tudatos
szabadsaggal 6sszhangban fejlesztik az emberek nem agressziv, receptiv képes-
ségeit”.?® Az oktataspolitika ilyen visszakdvetelése azért vonzé szamunkra, mert
kdzvetlenil szembefordul a kortars neoliberalis-épségista vallalkozéi szellemet ta-
mogaté oktatassal.

Az oktatas jelentésének atalakitasa

A kritikai pedagdgia lényegét a 9.1. tablazat kulcspontjai ragadjak meg.®!

A kritikai pedagogia Tanya Titchosky azon kijelentésével foglalkozik, hogy leg-
el6szor azt kell megkérdezniink, miért volt sikertelen a tanulé az oktatasban.®? El-
len kell szegllni az iskolaknak, mondja Peter McLaren, amikor allandodsitjak vagy
reprodukaljak azokat a tarsadalmi kapcsolatokat és attitidoket, amelyek a létezd
dominans kultdra fenntartdsahoz sziikségesek.®® Ha a kritikai pedagdgiat és a fo-
gyatékossagtudomanyt 6sszekapcsoljuk, képesek lesziink alapvetéen ujragondolni



az oktatas és a tarsadalom viszonyat. Marcia Rioux Baker® munkassagara épitve
irja le a koz0sség és oktatas egy modelljét, ahol:

minden egyént, fuggetlenil a nehézségeitdl egyenléként tisztelnek;
elfogadott, hogy néhany ember szamara masfajta lesz a részvétel, de min-
denki szamara cél a tarsadalmi inkluzié;

az egyenléség a cél és nem az eszkdz;

nem szikséges, hogy képesség vagy tehetség szintjén legyenek egyenlék,
mert az egyén mindenképpen hozzajarulhat a k6zdsség életéhez;

a nem piaci és nem produktiv hozzajarulast elismerik;

szikséges a forrasok Ujraelosztasa.

9.1. tablazat

Kritikai pedagogia

atformalja az oktatas, tanitas, kapcsolatok és dnismeret jelentését;

moralis és politikai gyakorlat, amely megmutatja, milyennek Iatjuk magunkat
és a politikankat;

a kollektiv oktatas szervez6 elve;

azt allitja, hogy a neoliberalis oktatas hatalomalapu bankszemléletli médsze-
rét (az Ures tanuldkba tolcséren kell bednteni az ismeretanyagot) a felsza-
baditasalapu conscientizacdo ,kritikai tudatossag” modszerére kell cserélni
(a kritikai, politizalt és tarsadalmilag tudatos tanulok tamogatasa);

nem annyira a modszertannal és a technikakkal foglalkozik, mint inkabb
a kulturalis politikaval, amely a polgari és civil élet, a magunk, a masok és
a jovo vizidjat kinalja — a technicizmus helyett inkabb praxioldgia —, a kritikai
elméleteket a valo vilag harcaiban akarja alkalmazni;

ellendll annak, hogy az oktatas vallalatként miikédjon, azaz nem akarja, hogy
a tanarok technikusok vagy vallalati sakkfigurak legyenek;

az oktatast egyszerre tartja a k6z0sség és az iskola részének;

az oktatast potencialisan bomlaszté hatasu tarsadalmi transzformacionak
tartja;

megkérdbjelezi a jozan ész és a racionalitas privilégiumat, és a tudas alter-
nativ formait tartja fontosnak;

nem a kapott tudast adja tovabb, hanem atalakitja a tudast, és azt az emberi
jogokért és a tarsadalmi igazsagossageért folytatott széles korl harcanak te-
kinti;

a kritikai érzék elésegitéset, fejlesztését tartja fontosnak; a diakokat gondol-
kodasra, ellenallasra és kulonféle képességek mivelésére, fejlesztésére ser-
kenti;

a tantermet alapvetéen ideoldgiai és ellentmondasos terepnek tartja;
elfogadja a diakoktol a szubalternativ és ellenallé hangot, de az oktatoktol
nem a laisser-faire magatartast varja el;

keresi az olyan eseményeket, amikor a diakok esetleg rombol6 vagy kihivo
magatartassal és attitliddel fejezik ki ellenallasukat;

kivanatosnak tartja és kizd azért, hogy a kisebbségek el6térbe kerlljenek,
ugy, hogy korlatozza a liberalis, jogra alapulé programpontokat;

tamogatja a toleranciat, a parbeszédet, a szOvetséget, és az elismerés elve
alapjan mikodik;

tiltakozik az oktatasban tapasztalhatdé elnyomd nyelv és székincs ellen, és
a miveltség alternativ kritikai formait dolgozza ki.
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Tehat hogyan alakulnanak ki ezek a gyakorlatok, ha ujragondoljuk az (inkluziv) ok-
tatast? Fazal Rizvi és Bob Lingard szerint ahhoz, hogy a tanarok elkdtelezetten
vallaljak az inkluziot és az iskolak lehetévé tegyék a legszélesebb részvételt, ahhoz
nagyobb valaszték kell tantervekbdl, szabadabb tantervvalasztasra van szikség,
elengedhetetlen a széles kindlat és a pedagdgiai gyakorlat radikalis valtoztatasa.®®
Hogy nézne ki ez a sok elképzelés a valésagban, az oktatas helyszinein?

Valtoztassuk meg az iskolakulturat

Az iskolakultura kritikai pedagogiaja a moralis és politikai elveket az adminisztracios
kényelem elé helyezi. Isaacs szerint a ,jo élet” a k6zésségen beliili szabadsag — az
a kolcsonds fuggdség, amelyen belll az egyén az individualis szlikségletek mellett
a kozOsségi sziikségletek kielégitésére is torekszik —, ahol a kozosség energikusan
valaszol a killénbodz6ségre.®® Az inkluziv iskolak nagyra értékelik, hogy az emberek-
nek eltérd szukségleteik vannak, mert a kiilénbdz8ség az iskolak kiinduldpontja és
nem egy utégondolat.®” Kenneth Howe tovabbmegy, szerinte az oktatasnak és az
oktatas terepének a felhatalmazé jonak (enabling good) kell lennie, amely elisme-
ri ,a tanitani kivant gyerekek hatterének és életkoriilményeinek kiildnbozdségét.”®
A tdmogat6 gondoskodas, a valahova tartozas és a k6z6sség a tarsadalmi igazsa-
gossag elbfeltételei. Alapvetéen, mondja Howe, az iskolanak biztositania kell a va-
lahova valé tartozast, még akkor is, ha a gyermek, tanulmanyilag nem teljesit.®® Az
iskola elsé erénye, hogy igazsagossagot'® kdvetel.

Apple nyoman az ,oktatas alternativ tarsadalmi modellje”'*" az elfogadast, a to-
leranciat és a kreativitast hangsulyozza, és nem az egyén és a gazdasag teljesit-
ményének névelésére vald technoldgiaként tekint az oktatasra.'®? Anglidban a Stop
the SATs3 kampany, amelyet a tanarok szakszervezete is tamogat, a neolibera-
lis-épségista oktatas ellen foglal allast. Bloggerei szerint a SAT nem egyéb, mint
,a gyermekek felesleges és ostoba kinzasa”.'®® Az oktaték soha ki nem elégitheté
vaggyal térekedjenek a valtozasra.'® Corbett és Slee szerint az inkluzié kardltve jar
a kulturalis egylittmiikbdéssel és az iskolak rejtett tantervével.'® Booth szerint az
inkl(zi6 transzformacios, mert:

az oktatason belill a kilonboz6séget a valosag egyik aspektusanak tartja, és
nem a kilénb6z6ség forrasaként tekint ra. Elismeri, hogy a normalitasrél val-
lott zsarnoki nézetek homogének, és a normalitast csak a kulénb6zdségbél
konstitualtnak tartja. Abbdl a feltételezésbdl indul ki, hogy a tanulécsoporton
belll a diakok sokfélék és kulonboznek, és ehhez a diverzitast tiszteld peda-
gogiara van szlkség.'®

Az inkluziv iskola azt mondja: ,Gyere be. Itt ériiliink a kiilénbézéségnek. Onmagad
lehetsz, nem kell kiizdened azért, hogy beilleszked;.”"?” A kiilonb6z&ség ilyen politi-
kaja pontosan ellenkez6je az azonossag politikajanak.'*®

3 Standard Assessment Tests, kotelez6 kdzponti vizsga Angliaban és Walesben a 2. és 6.
tanév végén. A ford.



Tagitsuk a tantervet

Amikor a diakok szigoru tantervi utasitas szerint haladnak, mar a kezdet kezde-
tén a kirekesztés fenyegeti 6ket. Wedell megallapitja, hogy a specidlis és inkluziv
oktatasrol folyo, 35 évig tarté kutatas eredménye vilagosan kimutatta, hogy az is-
kolai tanterv nagyban felel8s a ,diakok rossz magaviseletéért”, mert nem vonja be
az 6sszes tanulot.'”® Az innovativ tantervfejlesztés, amibe bele tartozik példaul az
élethelyzetek kezelése, a személyes fejlesztés, bizonyitottan jol mikddik, mert be-
vonja a diakokat az osztalytermi tevékenységekbe. Erevelles szerint a diakoknak
nemcsak a tanterv kilonféle aspektusaihoz kellene hozzaférniik, hanem magat
a tantervet kellene a fogyatékossagtudomany perspektivajaba agyazni.'® Ha ugy
alakitjak at a tantervet, hogy foglalkozzon a fogyatékossagtudomany tevékenysé-
gével, torténetével és elméleteivel, akkor kritikai tudast biztosit a tanuldknak. Ez,
a kritikai pedagogia kulcsfontossagu része, arra kérdez ra, hogyan alakitjuk a vila-
got, amelyet hasznalunk.!"

Tehat a karosodasrol valo tudas fejlesztésének az lenne a célja, hogy megta-
madja a ,fogyatékossagelutasité kdrnyezet, az épségista médon megtestesiilt tudas
és gyakorlatok zsarnoksagat”.""? A pedagdgia a fogyatékos énnel valo talalkozas,"®
mert, ahogy arra az 5. fejezetben ramutattunk, a fogyatékossagot gyakran kizar-
jak az uralkodd masféleségbdl. Michelle Jarman szerint a fogyatékossagtudomany
minden tanterv etikai komponense kell, hogy legyen, amely abban segiti a tanaro-
kat és a diakokat, hogy meg tudjak fogalmazni a fogyatékossag etikajat (kritizalja
a normalitast és tamogatja az interdependenciat, a kdlcsonds fliggbéséget), amely
a fogyatékossagra ugy tekint, mint alternativ érték- és normaforrasra (befogadas és
nem piacositas), és igy tamogatja és segiti el6 az alternativ tanar-diak kapcsolatot.”™

A tanar-diak kapcsolat feliilvizsgalata

Az inkluziv iskola tamogatja az egyéni tanar-diak kapcsolatot. Klaus Wedell szerint
a gyermek tanulasi problémaja a tanar tanitasi problémaja lesz.""® Jarman''® szerint
pedig a feminista gondoskodasetikai megkozelités kiegésziti a fogyatékossagtudo-
many perspektivajat, mert a tamogatéast és a tanitast a kdlcséndsség és az inter-
dependencia jegyében fogalmazza at."” Wedell szerint az inklGzié nem arrél szdl,
hogy mindenkivel egyforman kell banni, hanem arrél, hogy mindenkivel egyenléen
kell banni."® Az SNI cimke elsésorban a tdmogatashoz valé hozzaférést jelenti, és
nem az egyre nagyobb szamu eszkdzzel munkalkodé hivatasos szakemberek al-
tal hasznalt és kizsakmanyolt arucikket. Es, egyetértve Apple'"® megallapitasaval,
a tanarok egyre jobban rahangolddnak a diakok rejtett tantervében mar létez6 — és
mikédd — kapcsolatokra, és ezzel a horizontalis pedagdgiat segitik:

Az iskolaban a 7 éves Danny EBD-s (érzelmi és viselkedészavarral é16), ADHD-s
(figyelemhianyos hiperaktivitas zavaros) és diszlexias. Az iskolapszichol6-
gus azt tanacsolta, hogy Danny kapjon tdmogatast. A tamogaté pedagdgiai
asszisztens egész nap vele van, minden nap, akkor is, amikor a mosddba
megy. Ugy déntéttek, hogy a tanitas utan Danny minden nap egy kiilén szo-
baban varja meg, amig a tobbi gyerek 6sszeszedi a kabatjat, taskajat. Az
iskola attol fél, hogy Danny kart okozna valamelyik osztalytarsanak. Mikor
a tobbi gyerek végre kirobog a jatszotéren varakozo szileikhez vagy a dada-
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hoz, Danny csak akkor hagyhatja el az iskolat. Danny és az anyukaja minden
aldott nap egyedil mennek el az iskola udvararél. Kézben az osztalytar-
sai szamara Danny.... (szlinet) Rosa azt mondja rola: ,Rosszalkodik, néha.
Meghuzza a hajamat”. Ugyanakkor ,jopofa, vicces, Danny megnevettet min-
ket. Es fociban jo. Es helyére teszi a dolgokat, amikor a barataim vitatkoznak.
Eljéhet a szilinapi bulimra, Apu?” (személyes torténet).

Az inkluziv oktatas azt jelenti, hogy a tanulok mellett dolgozunk, akik maguk sza-
balyozzak a tanulasukat, hogy megengedjik a szabalytalan viselkedést (amilyen
Dannyé), ha ezzel nem sértik mas gyerekek jogait.”?® Ez szemben all a tanitas ver-
tikalis modelljével — a technikai/adminisztrativ stilusi pedagogiaval —, amely legin-
kabb a vallalati igazgatasi médszerre hasonlit.'!

A kritikai pedagogiak egyben gondoskodd pedagogiak is. Ez azt is jelenti, hogy
értelmezik azokat a hétkdznapi eseményeket, amelyek a tarsadalmi igazsagossagot
alkotjak: gondoskodas, kdlcsonos oktatasi viszony, hétkdznapisag, rendkiviliség,
intuicio és a pedagodgia résztvevdi kdzti kdlcsonds és megosztott személyes meg-
értés. Kozben a ,létezés” helyett elfogadja, és minden eszkozzel tamogatja a ,vala-
mivé valast”.'?? Vajon Dannynak megengedik, hogy valamilyenné valjon a Rosahoz
hasonlé tarsai kozott? Vagy mindig rogzitett létezésben van: nehezen kezelhetd,
hianyos, specialis nevelési igény( Iény marad? A valamivé valasban rejlé lehetésé-
get Anat Greenstein tarta fel Uttoré elemzésében, amikor azt vizsgalta, hogy milyen
szerepe van egy féaramhoz tartozé iskolaban a specialis osztalynak.'?® Azt mutatja
be, hogy az SNI-s és bukott gyermekeknek a specialis osztalyban megengedték,
hogy segitsék és becslljék egymast. Ezt a gondos tanari és pedagodgiai asszisz-
tensi munka és el6készités tette lehetévé. Olykor ez azt jelentette, hogy a hivatalos
tantervi kovetelménnyel nem foglalkoztak, hanem helyette olyan pillanatokat keres-
tek, amikor Anat szavaival élve, a gyermekek a kapcsolataiknak kdszénhetéen val-
tak valakivé. Ezeket a pillanatokat konfliktusok, egyet nem értés, vita és valaszok
jellemezték, amikor a gyermekek (fiatalok) elkezdtek belakni (és megalkotni) egy
biztonsagos teret (gondoskodé teret). Az iranyitott osztalytermi élet formalitasaival
ellentétben ebben az osztalyban a fiatalokat arra biztattak, hogy ugy nyiljanak meg
egymasnak, hogy azt el lehessen fogadni, el lehessen ismerni.

A kritikai pedagodgia udvozli a tanitas és a segiték kapcsolatokon keresztili va-
lamivé valasat. Az inkluziv iskola azt varja el a munkatarsaktél, hogy megfelel6 vég-
zettséguk legyen ahhoz, hogy tamogathassak az specialis nevelési igénylinek és
fogyatékosnak cimkézett gyermekeket. Az oktatas 6sszekapcsolodik az iskola min-
dennapos munkajaval, és nem arrdl szol, hogy egyszeriien felkészitse a tanulokat
a demokratikus allampolgarsagra.'?* Ez utdbbi azt jelenti, hogy beveszik az inkluziv
oktatast és a fogyatékossagtudomanyt a tanarképzé programokba,’?® és Gjraértékelik
a tanarok és a pedagogusasszisztensek szerepét. Beth Ferri az olasz oktatassal
kapcsolatban irta, hogy az 1971-es torvény 6ta a fogyatékossaggal él6 gyermekek-
nek joguk van normal osztalyban tanulni, ezzel az UNESCO és az OECD szerint
is Olaszorszag lett az inkluziv oktatdas modellje.'?® Jelenleg a fogyatékossaggal él6
tanuldk 99 szazaléka inkluziv oktatasban részesul. Ebben kulcsszerepe van a sos-
tegno-nak — 6 az a tamogato tanar, aki az egész osztallyal foglalkozik, nem egyé-
nekkel, és aki médosithat a tanterven, ha arra van sziikség. ,Az osztalyt ugy kezelik,
mintha egy csalad vagy kdzosség lenne, az egész osztalyra vonatkozo kérdések-
kel foglalkoznak, nem csak az egyes tanulokat érinté problémakkal.”'?” A tanitashoz



és a tanulashoz valé ilyen viszonyt Wedell igy nevezi: ,koprodukcié — mindenkivel
egyenléen, de nem szlikségszerlien egyforman viselkedni.”'?® A tanarok az allandé
Onkritika folyamatéban érdekeltek.?®

A kritikai gondolkodova valas tamogatasa

Ahhoz, hogy a tanarok és a diakok kritikai gondolkoddva valjanak (conscientisation),
mélyebben kell megértenilk azokat a tarsadalmi valésagokat, amelyek az életiiket
alakitjak. A tudatossag segithet abban, hogy felismerjék sajat magukban a képes-
séget arra, hogy Ujrateremtsék a kdzdsségiiket.®® Ez azt jelenti, hogy leleplezik az
elnyomas vilagat, és a el6térbe helyezik a felszabaditas pedagdgiajat. Itt a fogyate-
kossagelutasitas kulturalis’! és tarsadalmi®? eredete érthetévé valik, és alternativ,
inkluziv gyakorlatok sziletnek. Az iskola a tanuldkat proaktiv médon fogyatékospoli-
tikaval kotelezi el, kuldondsen akkor, amikor a fogyatékossaggal €16 diakok — példaul
a fekete és munkasosztalybeli diakok — olyan tantervvel talalkoznak, aminek sem-
mi kéze a multjukhoz."*®* Mindez akkor Ultetheté at a gyakorlatba, amikor a haladd
tarsadalmi csoportok megélt tapasztalatait mar nemcsak az elmélet vilagitja meg,
hanem kiizdelmeik és harcaik is."** Jennifer Lavia'® szerint a posztkolonialis kritikai
pedagogiak dialogikus tereket hoznak létre, hogy megsziintessék a tanult gyamolta-
lansagot, megszakitsak az imperializmus uralkodo érveit, feltamasszak a kulturalis
onbizalmat és Ujraélesszék az 6shonos kulturat. Ezek a terek, ahogy Jenny Slater
bemutatta, lehetéséget kinalnak az iskolaknak, hogy ujragondoljak és megkérdéje-
lezzék azokat a normativ elképzeléseket, amelyek teherként nyomasztjak a gyerme-
keket és a fiatalokat. Tehat, azt mondja Slater, hogy mig a fiatal fogyatékossaggal é16
személy talan ugyanarra vagyik, mint nemfogyatékos tarsai (kapcsolat, szabadid&s
tevékenység, tovabbtanulas, munka), egy valdban inkluziv tér a kdlcséndsséget, az
interdependenciat és a kozosséget is elismeri — azokat a folyamatokat, amelyek
tamogatjak a fiatalok torekvéseinek megvaldsulasat, mikozben mindannyiunknak
eszlinkbe juttatjak, hogy lehet olyan életet is élni, amelyet nem csak az egyéni ered-
mények alapjan értékelnek. Ezek a dialégusok hozzaférhetébbé teszik, fejlesztik az
érzékenyebb tanterveket és az inkluzid szakszer( tamogatasat eredményezik. Azt,
hogy az iskolakultura hajlandé legyen befogadni a kilonb6z6 tanuldkat, csak a fo-
gyatékospolitika koruli kritikai gondolkodas tamogatasaval érhetd el.

Az angol Anghard Beckett kutatédsa az altalanos iskolas gyermekek szamara
készilt fogyatékossagtudatos regények és tény/irodalom kapcsan azt jelzi, hogy
az inkluziv olvasmanyok azért fontosak, mert, ahogy irja, az ilyen anyagok tikro-
zik, hogy egyre gyakoribb az osztalyban megjelend tarsadalmi sokféleség. Ezek
elésegitik a kulonféle képességi kortarsak elfogadasat, és a fogyatékossaggal él6
gyermekek esetében segitik a pozitiv énkép kialakitasat.’®® Hasonlé kutatasi ered-
mények szilettek a queerekkel kapcsolatos tantervi tartalmakkal és ezeknek a ho-
mofdbiara gyakorolt hatasaval kapcsolatban.’®” Az oktatas a kreativ iparagaktdl is
kérhet az inkluzidhoz vezet6 uton segitséget. llyen lehet, ha fogyatékossaggal é16
el6adomiivészektdl, példaul a Lawnmovers szinhaz tagjaitol'*® kérnek konzultaciot
vagy képzést. A Lawnmover el6adasai és szinhazi mihelymunkai az oktatasban
segitik a fogyatékossaggal kapcsolatos tudatossag erésitését: ,A Tarsulat tagjai ki-
allnak az intellektualis fogyatékossaggal é16 személyek mellett azok napi kiizdelmei

RN
O

| L/610Z WO1vavsSHyl S3 OYSSOMNILYADO |



| A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY FOLYOIRATA |

N
o

soran. Minden projektiink célja, hogy egy jov6beli igazsagos és egyenld tarsadalom
felé haladjunk.” A kritikai gondolkodas Uj ontoldgiat adhat a tanulasi fogyatékossag-
nak_139

KOVETKEZTETESEK

Ez a fejezet megmutatta, milyen fesziiltségek és kihivasok jelentkeznek, ha a mé-
lyen elpiacosodott, neoliberalis és épségista, globalis oktatasi kontextusban az
inkluziv oktatas mellett érvellink. Az inkluziv oktatast sajnos nagyon gyakran azzal
a felkialtassal soprik félre, hogy tulsagosan utépisztikus, nem praktikus és nagyon
koltséges. A fogyatékossag diagnodzisanak kialakulasa lehet6évé tette, hogy az olyan
er8s tudomanyok, mint a pszicholdgia vagy a specialis nevelés visszaszerezze azt
a statuszat, hogy 6 a specialis szakértdi tudas letéteményese, és mintilyen, egyedul
& képes megfeleld valaszt adni a fogyatékossag jelenlétére. Es ezeket a specidlis
oktatasi tudasokat pillanatok alatt csomagokka formaltak és aruba bocsajtottak az
elpiacosodott oktatasban. A kritikai pedagodgia — vagy legalabbis az a része, ame-
lyet a fogyatékossagtudomany radikalizalt — az aktivistak és a gyakorlé szakembe-
rek olyan kozossége, amelyik alternativ oktatasi lehet6ségeket kinal, az egyiitt és
az egymastol vald tanulas Uj és mas maddjait helyezi elétérbe. Az vilagos, hogy az
oktatas neoliberalizmusanak van néhany nagyon negativ hatasa az inkluzié prog-
ramjaval kapcsolatban. Soha nem szabad elfelejteniink, hogy az iskola az a hely,
amelyik képes a pozitiv valtoztatasra, és az oktatas tobb, mint kizarélag az egyéni
tudomanyos eredmény eléréséhez vald segitség. Az iskola olyan kulcsfontossagu
kd6zOsseég, amely lehetévé teszi a politizalédast, a valahova valo tartozast, az elv-
tarsiassagot a tanuldk és a tanarok kozott. Az inkluziv oktatok és a kritikai pedago-
gia sz6szoldinak kivanalmaihoz fordulhatunk segitségért, hogy ujraenergizaljuk az
ilyen valtozasokat az iskolaban.
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o Milyen kortlmények kellenek ahhoz, hogy valaki kritikussa tegye
a pedagogiat?

o Hogy valtozna a kritikai pedagogia az osztalyteremben?

o Az oktatas kurrens neoliberalis és piacositott formai mennyiben fe-
nyegetik az inkluziv oktatasi formakat?
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* Nevezzen meg néhany tudomanyos és kulturalis akadalyt, amely megakadalyoz-
hatja, hogy a fogyatékossaggal él6 gyermek megtapasztalja az inkliziét a féaram-
hoz tartozo iskolaban.

» Soroljon fol 6t olyan osztalytermi jelenséget, ami hozzajarul a kritikai pedagoégia
elveihez és filozofiajahoz.

+ SzoOvegek és képek segitségével mutasson be egy inkluziv iskolakdzosséget (segit-
ségll hasznalja ezt, és a 8. fejezetet).

» Barton szerint (2004: 64) a piaci ideoldgia azt jelenti, hogy az oktatast a gazdasa-
gossag, hatékonysag, a pénzért kapott érték lencséjén keresztil vizsgaljuk, ami
tovabbi versenyhez, szelekciéhoz és tarsadalmi megosztottsaghoz vezet”: vitassak
meg.

» Olvassak el B. M. Baker (2002) tanulmanyat: The hunt for disability: the new eu-
genics and the normalization of schoolchildren, Teachers College Record, 104,
663—703. Kérdés: Mi az uj eugenika?

» Miért vezet az oktatas ,bankszemléletl oktatas” korlatozott tanulasi tapasztalathoz
a tanulok esetében?

* Milyen médon tamogathatja a fogyatékossag egyenléség képzés az inkluziv okta-
tast? Nézze meg az Disability Equality in Education (DEE) oldalt, és annak segit-
ségével végezze el egyedul a munkat: http://www.diseed.org.uk (letéltve: 2019. 03.
05.).
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PeTRI GABOR

Az emberi jogok és
a fogyatékos emberek
tarsadalmi mozgalma

Kritikai elemzés

A fogyatékos emberek mozgalmaban egyre er6sebb az emberi jogi narrativa. Az ENSZ
Fogyatékos emberek jogairél sz6l6 egyezménye (2008) tovabb er@sitette ezt a trendet.
Ugyanakkor csak kevés empirikus adatunk van arrél, hogy valéjaban mennyire ismertek és
elfogadottak az érdekvédelemben mikodd aktivistak, érdekvéddk, dnérvényesiték kozott
az emberi jogok. Habar az emberi jogok rendszerét a fogyatékos emberek mozgalmanak
meghatarozé alapitéi, érdekvéddi és kutatoi is er6sen biraltak, hianyzik az érdemi vita az
emberi jogi és az azon kivili gondolkodok kozott.

Tanulmanyom az emberi jogi narrativa kritikai elemzése. Az empirikus adatokra épulé
kutatas annak jart utana, hogy miként latjak az autista és értelmi fogyatékos emberek érdek-
védelmében dolgozok az emberi jogokat. A kutatast az Egyesiult Kiralysagban és Magyar-
orszagon folytattam, résztvevéi hivatasos érdekvédok, sziil6-érdekvéddk és értelmi sérilt
vagy autista érdekvéddék voltak.

Az eredmények alapjan elmondhatd, hogy — konzisztensen mindkét orszagban — az
emberi jogokat az érdekvédelemben részt vevék tobbsége csupan tavoli, j6l hangzé elvek-
nek tekintik, amelyeknek hatasa a gyakorlati életre elenyészé. A résztvevék tobbsége nem
vagy csak ritkan hasznal emberi jogi eszk6zoket érdekvédelmi munkajaban. Az emberi jogi
egyezményekrdl, eszkdzokrél vald tudas foka minden résztvevéi csoportban alacsony.

A tanulmany amellett érvel, hogy hiba a fogyatékos emberek érdekvédelmi munka-
jat az emberi jogi egyezmények teljesitéséért vald kiizdelemként lattatni. Ugyancsak hiba
a magyarorszagi és mas kelet-eurépai fogyatékosmozgalmakat a globalis kapitalizmus
centrumorszagainak (Nyugat-Eurépa, Eszak-Amerika) mozgalmaira kialakitott modellekkel
értelmezni. Fontos lenne a hazai érdekvédelem kutatasa, ami a sz(iken vett emberi jogi kiiz-
delmek helyett gazdag torténelmi és diszkurziv részleteket tarhat fel arrél, mikor és miért,
milyen kérnyezetben kiizdottek és kiizdenek a fogyatékos érdekvéddk és szovetségeseik.

A kutatast a University of Kent Tizard 6sztondija tette lehetévé.

BEVEZETO

A fogyatékos emberek tarsadalmi mozgalmanak modernkori torténete egyszerre

sikerek és kudarcok torténete.

Egyfel6l a sikereké, hiszen a fogyatékos emberek altal vezetett politikai, érdek-
védelmi akcidk és szervezddések az elmult évtizedekben kétségtelenil sikerrel
befolyasoltak a minket korilvevd vilagot. Jelentés részben fogyatékos aktivistak,
érdekvédok és szdvetségeseik kezdeményezésére és nyomasara tortént szamos
progressziv jogi és szakpolitikai fordulat az eurdpai orszagok tdbbségében, igy Ma-
gyarorszagon is. A fogyatékos emberek szervezetei altal kiharcolt vivmanyok kézé
tartozik példaul a bentlakasos intézetek bezarasa (European Expert Group, 2012)
és ezzel parhuzamosan a kdzdsségi tipusu szolgaltatasok elterjedése szamos eu-
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répai orszagban; a jogi cselekvéképesség korlatozasanak valamelyes visszaszoru-
lasa (Turnpenny, Petri, Finn, Beadle-Brown & Nyman, 2018); az akadalymentesség
fokozatos terjedése (Garcia-Iriarte, McConkey & Gilligan, 2016), illetve valtozatos
antidiszkriminacios szabalyozasok és az azokat ellenérzd hatésagok miikédése
(Vanhala, 2015).

Masrészrél viszont kudarcokrol is beszélhetlink. Az emancipatorikus kovetelé-
sek ellenére tovabbra is rendszerszintli és sulyos kirekesztés aldozatai a fogya-
tékos emberek Eurdpa- és vilagszerte. Foglalkoztatasi ratajuk toredéke a nem fo-
gyatékos népességének (ANED, 2018), ami miatt — szocialis és egyéb juttatasokon
és segeélyeken élve — joval nagyobb eséllyel élnek szegénységben (Braithwaite &
Mont, 2009; Inclusion Europe & Inclusion International, 2005). Gy(ldletbeszéd és
gyUlldlet-blincselekmények aldozatai (Quarmby, 2011), és erésen stigmatizaltak fo-
gyatékossaguk miatt (Oliver & Barnes, 2012). Kézelebbrdl nézve talan a legkire-
kesztettebbek kozé tartoznak az értelmi fogyatékos és autista emberek, akik kozil
sokan még ma is ki vannak zarva alapvet6 jogaik kdzvetlen gyakorlasabdl cselek-
véképességet korlatozé vagy kizaré gondnoksagi szabalyok (Fundamental Rights
Agency, 2013) miatt. Szamos eurdpai orszagban valasztasi jogaik is korlatozottak
(Fundamental Rights Agency, 2014), igy durvan kizarva 6ket demokratikus hagyo-
manyaikra egyébként biiszke liberalis demokraciak politikai kdzésségébél. S6t mind
értelmi sérilt, mind autista emberek esetében az atlag népességhez képest joval
korabbi halalozast regisztraltak a kdzelmultban végzett brit és svéd kutatasok (Hes-
lop et al., 2014; Hirvikoski et al., 2016), amit nem els&sorban élettani vagy genetikus,
hanem komplex tarsadalmi-gazdasagi okok magyaraznak. llyen ok példaul az elég-
telen egészségugyi ellatas, az izolacio, a prevencio és a felvilagositas hianya, az
egészségtelen életmdd; a szegénység és a nem akadalymentesitett egészségugyi
szolgaltatasok miatt értelmi sérilt és autista polgartarsaink sokkal rovidebb ideig
élnek. A lista hosszan folytathatd lenne mas, az érintettek szisztematikus hatranyba
hozasat taglalo kortars adatokkal. A fenti példak fényében kétségtelen, hogy az el-
mult évtizedek eredményei ellenére fogyatékos emberek ma is sulyosan hatranyos
helyzetben élnek Eurépa-szerte, ami er6sen megkérddjelezi, mennyire is sikeres a
fogyatékos emberek érdekvédelmi mozgalma.

A sikeresség megkérddjelezése azért is jogos és idészeri, mert az elmult
években valtozott a mozgalom altal hasznalt diskurzus. Tobb vezetd civil szerve-
zet (pl. a brisszeli székhelyl erny6észervezet, az European Disability Forum vagy
Magyarorszagon a Fogyatékos Emberek Szervezeteinek Tanacsa) és szamos al-
lami, illetve nemzetkdzi szervezet (Eurdpai Unid, WHO) kezdett el ugy beszélni a
fogyatékostigyrél mint emberi jogi kérdésrél, meghatarozott és kodifikalt ,jogok”
teljesitésében latva a mozgalom céljainak megvaldsulasat. Ebben az emberi jogi
diskurzusban a tarsadalmi valtozasok elsésorban jogi valtozasokhoz kdtve jelennek
meg. Ez a disukurzus az érdekvédelmi harcok céljava az emberi jogi célok teljesite-
sét teszi. A jogi valtozasokra és az emberi jogi megkdzeltésre épitd fogyatékosugyi
érdekvédelemmel kapcsolatban azonban tébb kérdés is felmerulhet. Példaul pon-
tosan miben segiti a fogyatékos emberek helyzetének javitasat, a rendszerszint(,
atfogd valtozasok elinditasat az emberi jogi megkodzelités? Igazolhaté-e barmiféle
valtozas? Mennyire Uj ez a megkodzelités a korabbi mozgalmi megkédzelitésekhez
képest? Elfogadott vagy inkabb kritizalt megkodzelités mozgalmi szinten a fogyaté-
kosligyet emberi jogi kérdéssé avatd Uj ,modell”? Masképp fogalmazva: mennyire



hatja 4t a mozgalmat az emberi jogi elv? Es legféképpen: eredményes-e egyaltalan
az emberi jogi megkdzelités a fentebb leirt rendszerszint( kirekesztés kezelésében?

Jelen tanulmany nem keres és nem ad valaszt mindezekre a kérdésekre — ezek
vizsgalatanak lehetésége tulmegy egy folydiratcikk keretein. Célom ehelyett feltarni,
mit gondolnak a fogyatékos emberek tarsadalmi mozgalmaban dolgozo érdekvédok
az emberi jogokrél. Reményeim szerint a fogyatékos emberek érdekvédelmében
dolgozdk véleménye segithet kozelebb vinni az olvasét a fenti kérdések megvala-
szolasahoz is.

A vizsgalat nem a teljes tarsadalmi mozgalmat, csupan annak egy szeletét, az
értelmi sérilt és autista emberek érdekvédelmében részt vevék emberi jogokrol al-
kotott véleményét érinti, ennyiben tehat korlatozott fokuszu. Ugyanakkor a fogyaté-
kos emberek mozgalmanak e két része — az autista- és az értelmifogyatékos-érdek-
védelem — bizonnyal lehet indikacioja annak, hogy mas fogyatékossagi csoportok,
példaul érzékszervi vagy mozgassérult emberek érdekvédelmében miként gondol-
koznak az emberi jogokrél és az emberi jogi alapu érdekvédelem sikerérdl.

A tovabbiakban el6sz6r elemzem a hazai (kelet-eurépai beagyazottsagu, ma-
gyar) fogyatékosligyi mozgalmi szakirodalom megteremtésének korlatait. Ezutan
felvazolom a fogyatékos emberek mozgalmaval kapcsolatos f6bb vitakat, ideértve
a fogyatékossagtanulmanyok' viszonyat az emberi jogi megkozelitéshez. A kutata-
som modszertanat ismertetd részt kdvetéen sor keril az eredmények ismertetésé-
re. Végll a tanulmany az emberi jogok fogyatékos emberek mozgalmaban elfoglalt
szerepének korlataira és a fogyatékossagtanulmanyokkal valo jov6beli kapcsolatara
tesz megallapitasokat.

A FOGYATEKOS EMBEREK MOZGALMA
ES AZ EMBERI JOGI MEGKOZELITES

Nehéz a fogyatékos emberek mozgalmardl altalanossagban irni, féleg magyarul,
hiszen mig a nemzetkdzi szakirodalom és els6sorban brit és amerikai szerz6k
gyakran irnak a témarol, addig magyarul a téma, sét annak felvetése is inkabb is-
meretlen. Angolszasz szerz8k gyakran altalanositanak, mikézben megkodzelitésuk
foldrajzi és kulturalis értelemben merében parcidlis. Példaul mikbzben rendszerint
a brit vagy amerikai mozgalmakrdl irnak, és adataikat is onnan veszik, addig mind-
ezt nemegyszer jelz6 nélkil, altalanossagban a fogyatékos emberek mozgalmanak

1 Irasomban nem a hazai felséoktatasban egyel6re elterjedt ,fogyatékossagtudomany” ter-
minust, hanem a Kozma Turnpenny Agnes (2018) altal is javasolt ,fogyatékossagtanulma-
nyok” kifejezést hasznalom az angolul és nemzetkdzileg ,disability studies™ként ismert
sokszin( akadémiai hagyomany jelolésére. Dontésem oka, hogy hasonléan Kozma 2018-
as allaspontjahoz, szerencsésebbnek tartom az 6nmaga poziciojat akadémiai elzartsagban
l1atoé ,tudomany” szé mellézését. A ,fogyatékossagtanulmanyok” érzésem szerint jobban
kifejezi azt az els6sorban angolszasz hagyomanyban €16 rendkivil sokszin{, sokak sze-
rint (példaul Goodley, 2011; Thomas, 2002) kevéssé egységes teriletet, amely magaban
foglalhat csaknem barmilyen, a fogyatékos emberek helyzetét feltard, emancipatorikus jel-
legli elméleti vagy gyakorlati irast, kutatast, elemzést, javaslatot, kritikai megkozelitést stb.
A ,fogyatékossagtanulmanyok” terminus szamomra magatol értet6débben fejezi ki mind
a sokszinliséget, mind az emancipatorikus szandékot a magyar nyelvi hagyomanyban is,
mert a tanulasra, a folyamatos onreflexiora, sét hozzaférhetéségre helyezi a hangsulyt (,tu-
domany”-ként monolit és statikus, ,tanulmanyok”-ként interaktiv, diverz és dinamikus).
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leirdsara hasznaljak (példaul Fleischer & Zames, 2012; Hasler, 1993; Oliver, 1997;
Shakespeare, 1993; Slorach, 2014 stb.), figyelmen kivil hagyva, hogy nemzetkézi
és mas nemzeti mozgalmak nem egyenl8k az amerikai vagy brit tarsadalmi szer-
vezetek kollektivajaval. Ennek megfeleléen egy, a nemzetkdzi szakirodalomra ta-
maszkodd, a fogyatékos emberek mozgalmat elemz8 magyar nyelvi iras azzal az
ellentmondassal talalja magat szembe, hogy az elméleti alapul szolgalé nemzetkézi
forrasok szinte kivétel nélkil angolszasz vagy nyugat-eurdépai mozgalmakrol szél-
nak, amelyek relevanciaja korlatozott a hazai mozgalom leirasakor.

A fogyatékos emberek érdekvédelmérdl, annak megértésérdl szol6 hazai gon-
dolkodas ezért sajatos problémaval all szemben. Egyrészt tamaszkodhat hazai,
elsésorban magyar (példaul Balazs & Petri, 2010; Hegedis, Kurunczi, Szepessyné,
Pajor & Konczei, 2009; Kalman & Kdnczei, 2002), kisebb szamban angol (Baar,
2015; Holland, 2008) nyelv(i munkakra, amelyek a hazai érdekvédelem multjaval
— gyakran eseménytorténetként leirva — foglalkoznak. Ezek a munkak fontos és nél-
kilozhetetlen adatokat adhatnak jelentds torténésekrél, szervezeti munkakrol, elért
eredményekrél stb. Masfelél ha a hazai akadémiai gondolkodas a hazai torténeti-
séget (és az érdekvédelem jelenét) nemzetkdzi kontextusba akarja helyezni, akkor
kénytelen elsésorban nyugat-eurdpai és észak-amerikai forrasokra épiteni, illetve
azokhoz viszonyitani, azokhoz mérni. Mindekézben az angol nyelv(, brit, amerikai
stb. munkak kevéssé helyezik sajat mozgalomtorténetiiket nemzetkozi kontextusba,
latszélag nem is tudva a centrumorszagokon (Nyugat-Eurépan és Eszak-Amerikan)
kivili mozgalmakrol.2 Ez a ,kontextusvaksag” azért is aggalyos, mert a nemzetkozi
irodalomban szembed6tlé az olyan — elsésorban angolszasz — mozgalmi elemzé-
sek dominanciaja, amelyek mind térténelmi helyzetiiket, mind feldolgozottsagukat
tekintve kilonbdzhetnek a magyartdl. Ezért ha a magyar mozgalomkutaté a ha-
zai fogyatékosligyi mozgalmat kivanja kutatni, akkor egy jorészt — a fenti metafo-
rat hasznava — kontextusvakon megirt angolszasz mozgalomkutatasi hagyomanyt
kénytelen folytatni, azt éppen a kontextusbdl hianyzo, periférias régidkban leirhatd
(esetiinkben kelet-eurdpai) valésag megértésére hasznalva. Ez a helyzet puszta
feltételezések tényként vald elfogadasara és interpretalasara vezet akkor, amikor
hazai jelenségek megértéséhez az angolszasz, nyugat-eurdpai stb. jelenségeket
hasznaljuk magyarazo elemként. Példaul azt varjuk kelet-eurépai orszagok mozgal-
maitél, hogy nyugat-eurdpai mintat kdvetve épiiljenek fel, és hasonlé vagy ugyano-
lyan koveteléseket fogalmazzanak meg, vagy ugyanolyan érdekvédelmi eszk6zok-
kel operaljanak. Ennek megfelel6en a mozgalmi irodalmat hazai szinten megterem-
teni kivano kutaté kénnyebben kezd arrél beszélni, hogy (egy idealizalt ,nyugatihoz”
képest) milyen nem a hazai mozgalom, ahelyett, hogy azt elemezné, hogy milyen.
Ehhez hasonl6 tévedés, amikor az idébeliséget a kauzalitassal 0sszetévesztve azt
feltételezziik, hogy valami azért tértént Magyarorszagon, mert egy — rendszerint
angolszasz — példa idében el6bb tortént. Hasonlod példa, mikor azt észrevételezziik,
hogy valami ,annak ellenére” nem tértént meg itthon, hogy egy centrumorszagban
el6tte megtortént. Ez az ellentmondas egyaltalan nem a fogyatékossagtanulmanyok
kutatéinak hibaja, hanem egy készen kapott minta. Amint Gagyi Agnes irja: ,a moz-

2 Példaul tébb mérvadoé kulcsmunka is (Barnes & Mercer, 2010; Goodley, 2011; Oliver &
Barnes, 2012; Pelka, 2012) a brit és amerikai els6sorban fogyatékosligyi szervezédésekrdl
sz0l, csak kevés referenciaval a nemzetkdzi parhuzamokra és kilonbségekre.



galomkutatasnak mint tarsadalmi diszciplinanak az elméleti és modszertani esz-
kézrendszere a masodik vilaghabort utani nyugati tarsadalomfejlédés korlatozott
modelljét kezeli univerzalis modellként” (Gagyi, 2018, pp. 75).

Jelen iras igyekszik eltekinteni ettél a gyakorlattol, bar abbdl teljességgel kilépni
képtelen lesz. Meggy6z&désem, hogy mi sem allt tavolabb a hazai fogyatékosér-
dek-védoktdl —féleg az 1990 el6tti években —, mint angol nyelvi pamfletek olvasasa,
amelyek nyoman — homlokukra csapva — eszikbe jutott, hogy fontos lenne inditani
egy szervezddést vagy akciot, ami a mozgassériltek vagy vakok érdekeiért kiizd.
Bar jol dokumentalt, hogy tortént ilyen — példa lehet a budapesti De juRe Alapitvany
amerikai indittatasu alapitasa az 1990-es években —, magyarazo elvként ez a felté-
telezett és altalanositott kauzalitds nem hasznalhato a hazai fogyatékosugyi érdek-
védelem jorészt feltaratlan torténetére és jelenére. Habar a nemzetkdzi szakiroda-
lomban hangsulyos mérfoldkévekként, mar-mar bibliai értelemben vett teremtéstor-
ténetként irédnak le bizonyos események (példaul a UPIAS nev( brit érdekvédelmi
szervezet 1970-es évekbeli munkaja vagy a brit Mike Oliver 1990-es The Politics of
Disablement c. kdnyvének megjelenése vagy az 1990-es Americans with Disabili-
ties Act az USA-ban), szamomra kérdéses ezek valddi relevanciaja és magyarazo
ereje a magyar fogyatékosuigyi emancipaciéos mozgalomra. Ezen eredettorténetek
példaul nem magyarazzak azt, ahogyan hazai szervezetek, érdekvédék, fogyatékos
aktivistak kiizdenek igazukért, és azt sem, hogy milyen célokért kiizdenek, mit kdve-
telnek.? Valdjaban csak kevéssé tudjuk, hogy nemzetkozi és hazai hatasok miként
befolyasoltak a magyar fogyatékoslgyi mozgalmat a XX. szazad soran, ideértve
nemcsak a nyugat-eurépai és észak-amerikai, de hazai, k6zép- vagy kelet-eurdpai
vagy szovjet, dllamszocialista hatasokat — és 6rokséget — is.*

A magyar és — amennyire nyelvi korlatok k6z6tt megitélhetd — mas kelet-eurdpai
orszagok vonatkozé szakirodalma adds a régié fogyatékostigyi mozgalmait a poli-
tikai és gazdasagi vilagrendben elhelyez6 térténeti és kortars elemzd munkakkal,
amelyek nem az angolszasz mozgalmak aranysztenderdjéhez méri, és nem csak
onnan eredezteti a térségbeli mozgalmakat.® Jelen cikk ezt az adéssagot nem tud-
ja és nem is akarja torleszteni. E helyitt pusztan arra szoritkozik, hogy felhivja a
figyelmet arra: tul kell Iépni a hazai fogyatékosugynek (vonatkozé jogfejl6dés, tar-
sadalompolitika, szocidlis kérdések stb.) egy idealizalt ,nyugati” tipoldgia szerinti
vizsgalatan.

3 Hasonl6 dilemmat vet fel Gagyi Agnes (2015) kivalo esszéje, azt feszegetve, miért nem mi-
kdédik a centrumorszagok tarsadalmi tiltakozasaira/mozgalmaira szabott féaramu kutatasi
megkozelités és megértés a kelet-eurdpai tarsadalmi kévetelések elemzésekor.

4 A kelet-eurdpai fogyatékosugyi szakpolitikék kontextusaban alapmiinek tekintem a bolgar
Teodor Mladenov munkait (példaul Mladenov, 2015; Mladenov, 2016a; Mladenov, 2016b;
Mladenov, 2017), amelyek jé alapul szolgalhatnanak késébbi hazai elemzésekhez.

5 Itt ismét érdemes emlékeztetni, hogy kritikdm célja nem annak bebizonyitasa, hogy a ma-
gyar vagy mas kelet-eurépai mozgalmak, érdekvédelmi akciok vagy térvények nem nyu-
gat-eurdpai indittatastak vagy mintajuak. Ellenkezéleg: hipotézisem az, hogy a hazai és
régios érdekvédelmi mozgalmakat nagyon is befolyasoltak a centrumorszagok térténései,
mint ahogyan egyéb hatasok is, példaul vilaggazdasagi torténések, kelet-eurdpai vagy
szovjet régios politikak, alulrél jové kezdeményezések, régios hagyomanyok, kontextusok,
a mozgalmakat mindig is erételjesen befolyasolo6 eréforrasok stb. Célom felhivni a figyelmet
arra, hogy az angolszasz diskurzus dominanciaja mogott rejtézik egy annal gazdagabb, a
régioé tarsadalmi és — hangsulyosan — gazdasagi kontextusaba és torténetiségébe agya-
zott valdsag, amelynek megértése és kutatasa a helyi akadémia és érdekvédelem feladata
lenne.
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A FOGYATEKOS EMBEREK MOZGALMA
ES A FOGYATEKOSSAG MODELLJEI

Mind a fogyatékos emberek szervezetei (European Disability Forum, 2017), mind a
fogyatékossagtanulmanyok kutatéi (Beckett, 2005; Oliver & Barnes, 2006; Priestley
et al., 2016; Scotch, 1988; Shakespeare, 1993; Shakespeare, 2013; Slorach, 2014)
elészeretettel hivatkoznak a ,fogyatékos emberek mozgalmara”, amely terminust én
is hasznalom ebben a cikkben. A terminus fogalma a szakirodalomban jérészt alta-
lanos, csak ritkan elemzett. A fogyatékos emberek mozgalma alatt a legtébb szerzé
az érdekvédelmi szervezetek és aktivistak, érdekvédok valtozatos formacidinak 0sz-
szességét érti. Kutatok figyelmeztetnek arra is, hogy a fogyatékos emberek mozgal-
ma nem feltétlendl teljesiti azokat a kovetelményeket — példaul egységes fellépés,
proaktiv akciok és kdzos identitas —, amelyet mas tarsadalmi mozgalmak esetében
talalunk (Beckett, 2005). Jelen elemzés a ,fogyatékos emberek mozgalmat” a fogya-
tékosok jogaiért kiizdd érdekvédelmi és képviseleti szervezetek vagy kollektivak és
érdekvédokeént fellépd egyének 6sszességeként értelmezi. Ebbe a korbe tartoznak
a hazai és nemzetkozi fogyatékosugyi szervezetek, példaul a mozgassériilt, latas-
sérult, a siket és nagyothallo, az autista és értelmi sérilt emberek, illetve a pszichi-
atriai betegek szervezetei, illetve az azok koril vagy azoktol fliggetlenil dolgozo
egyének, csoportok, formalis és informalis (pl. online) kollektivak is.

A nemzetkdzi irodalomban a fogyatékos emberek mozgalma az 1970-es évektdl
Osszeforrt a fogyatékossag tarsadalmi modelljének értelmezéseivel (Barnes & Mer-
cer, 2010; Oliver & Barnes, 2012; Traustadottir, 2009). A tarsadalmi modell, amelyet
neveztek a ,tarsadalmi akadalyok modelljének” is (Finkelstein, 1993) tébb kutatd
szerint a brit fogyatékosligyi mozgalom ,nagy étlete” volt (Hasler, 1993; Shakes-
peare, 2010), amely a ,fogyatékos emberek kbzvetlen tapasztalabdl emelkedett ki’
(Barnes, 1998). A tarsadalmi modell egy olyan emancipatorikus értelmezésként
jelentkezett az angolszasz aktivizmusban (és valamivel kés6bb az akadémiai te-
rileten is), amely a fogyatékossagot radikalisan Uj fénybe helyezte. Legismertebb
meghatarozasa szerint a tarsadalmi modell a fogyatékossagot egy dichotém foga-
lomkeént latja: egyfeldl a testi vagy kognitiv sériilés, amely az egyénhez kotott, mas-
feldl a tarsadalmi akadalyok altal okozott fogyatékossag kettésségében. A tarsadal-
mi modell az angolszasz vilagban (Barnes, 1998), illetve azon kivil is az 1980-as
evektdl valtismertebbé, egy id6ben azzal, ahogyan brit, amerikai é€s nyugat-eurdpai
fogyatékosligyi mozgalmak is er6sebb hangon kezdték megfogalmazni kdvetelései-
ket. Arrdl, hogy a tarsadalmi modellrél mit tudott vagy mit gondolt az egykori — 1980-
as vagy 1990-es évek — magyar fogyatékosligyi mozgalma, és hogy valéban mi volt
a hatasa, csak keveset tudunk. Annyi bizonyos, hogy a tarsadalmi modell jelentésen
formalta a hazai jogtorténet elsé, fogyatékos emberekre specidlisan kidolgozott
antidiszkriminacios torvényét, a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenlsé-
glik biztositasardl sz6l6 1998. évi XXVI. térvényt (tovabbiakban: Fot.) (Kalman &
Kdnczei, 2002).

Az elmult két-harom évtizedben a tarsadalmi modell alapvetéen befolyasolta a
fogyatékos emberek érdekvédelmét, amennyiben az érdekvédelmi szervezetek a
fogyatékos emberek elétt allé tarsadalmi és szakpolitikai akadalyok elmozditasa el-
len, a teljesebb tarsadalmi részvétel céljaval mikddtek (Oliver & Barnes, 2012; Slo-



rach, 2014). A tarsadalmi modell altal megteremtett kettés fogyatékossagfogalom
lehetévé tette nemcsak U] jogszabalyok sziletését, de azt is, hogy ,fogyatékossa
tevd akadalyok kerliljenek napvilagra a tarsadalmi élet minden tertiletén” (Thomas,
2002).

A tarsadalmi modell mellett a 2000-es évektdl kezdédben fokozatosan elterjed-
tebbé valt a fogyatékossag emberi jogi értelmezése (Degener, 2000; Harpur, 2012;
Quinn, Degener & Bruce, 2002; Stein, 2007; Vanhala, 2010). Sét, a kdzelmultban
egyenesen a tarsadalmi modellt felvalté legujabb paradigmaként értelmezdédik: ez a
fogyatékossag ,emberi jogi modellje” (Degener, 2014). Az emberi jogi modell egyik
elsd mérfoldkdveként az USA fogyatékosjogi torvényét (Americans with Disabilities
Act, 1990) szoktak hivatkozni (Garcia-Iriarte et al., 2016; Quinn & Flynn, 2012), de
az eurodpai orszagokban hozott, a fogyatékos emberek jogait biztositani kivané ant-
idiszkriminacios torvények is komolyan hozzajarultak a fogyatékossagi emberi jogi
értelmezésének terjedéséhez (Vanhala, 2015). Husz év tavlatabol mar elmondhaté,
hogy az 1990-es évektdl az emberi jogi inspiracioju fogyatékosspecifikus torvények
hullama sdp6rt végig Eurépan. Erdekesség, hogy a magyar Fot. Lisa Vanhala elem-
zése szerint id6ben jéval korabbi volt, mint a hasonld, nemzeti szintli eurdpai jog-
szabalyok tulnyomé tobbsége (Vanhala, 2015, p. 842).

Az eurdpai orszagok fogyatékosjogi szabalyozasait — igy a magyarét is — tovabb
er8sitette az ENSZ Fogyatékos személyek jogairdl szol6 egyezményének elfogada-
sa 2007-ben. Az ENSZ-egyezmény (tovabbiakban: Egyezmény) mara a fogyatékos
emberek mozgalmaval kapcsolatos jogi szakirodalom kedvelt és lnnepelt targya
lett. Mar az ENSZ altali elfogadasa 6ta érzelemmel fltétt, gyakran metaforikus es
optimista irasok tdmege sziiletett a fogyatékossagot ,ujradefinialé” (Degener, 2014)
Egyezményrdl. Fellelkeslilt jelz6k és metaforikus kijelentések témegét latjuk vezetd
angolszasz —zdmmel jogasz — kutatdk irasaiban: ,a sététségbdl a fény felé” (Kayess
& French, 2008); ,uj korszak” (Lawson, 2006); ,mordlis iranyti a valtozashoz” és
a ,globalis kbzbsség fogyatékossaggal kapcsolatos lelkiismerete” (Garcia-Iriarte,
McConkey & Gilligan, 2015). A leggyakrabban hasznalt kifejezés a korszakhatart
és forradalmisagot egyszerre jel6l6 ,paradigmavaltas”, amely az Egyezményt for-
radalmi valtozasként lattatja (Bartlett, 2012; Harpur, 2010; Harpur, 2012; Kayess &
French, 2008; Mittler, 2016; Quinn, 2010; Sabatello & Schulze, 2014). A jogi szakiro-
dalom mellett tdbb nemzetkdzi fogyatékosiligyi szervezet is nyiltan az ENSZ-egyez-
mény forradalmisaga mellett teszi le voksat (példaul European Disability Forum,
2018; Inclusion Europe, 2016), ami azt a latszatot keltheti, hogy a fogyatékossag
emberi jogi megkdzelitése mara valéban dominanssa és konszenzualissa valt.

A valésag azonban az, hogy az fogyatékossag emberi jogi megkdzelitése eré-
teljes kritikaval all szemben a fogyatékossag tanulmanyok teriletén dolgozé kutatdk
felél. S6t kimondhatd, hogy a fogyatékossagtanulmanyok tébb vezetd teoretikusa
nagyon is gyanakvéan szemléli az emberi jogi ,modellt”. A fogyatékossag tarsa-
dalmi modelljének kvazi alapitéi és f6, baloldali teoretikusai, Mike Oliver és Colin
Barnes tObbszor fogalmaztak meg erés kritikat (Barnes & Oliver, 1995; Oliver &
Barnes, 2012; Oliver & Barnes, 2006). Meglatasuk szerint az emberi jogi megko-
zelités és az emberi jogi mechanizmusok altalaban cserben hagyjak a fogyatékos
embereket, mert az emberi jogi szabalyozasok képtelenek megvaltoztatni mindazon
hatalmi gazdasagi és politikai struktdrakat, amelyek a fogyatékos emberek elnyo-
masaért és kirekesztettségéért felelések. 2012-ben, 6t évvel az ENSZ-egyezmény
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szuletése utan példaul igy fogalmaztak: ,mindennél vilagosabba valt, hogy a jogok
megléte nem jelenti sem azt, hogy ezeket a jogokat ki lehet kényszeriteni, sem azt,
hogy a kikényszerités eléri a kivant hatast” (Oliver & Barnes, 1012, pp. 151). Oliver a
kdzelmultban a fenti biralatat konkrét, brit példaval is kiegészitette:

az [emberi] jogokat kdnnyen bekebelezik a kormanyok a sajat politikajukba
anélkul, hogy barmi érdemit kellene tennitk. 2017-ben, azaz idén az ENSZ
kiadott egy rendkivul elitéld [emberi jogi] jelentést arrél, hogy az Egyesult
Kiralysag sulyosan megsértette a brit fogyatékos emberek jogait. A jelen-
tés ugy fogalmazott, hogy [a brit kormany] emberi katasztréfat okozott. Erre
valaszul a brit kormany egyszerien vallat vont, és kabé annyit mondott az

ENSZ-nek, hogy kopjanak le. (Oliver, 2017)

Mas kutatok hasonlod kritikdkat fogalmaznak meg. Példaul Kristjana Kristiansen
feminista fogyatékossagkutaté szerint az emberi jogok gyakorlati hatdsa erésen
korlatozott, mert ,afz emberi jogi] retorika nagyon tetszetds, de nincs mégétte erd”
(Kristiansen, 2012).

Az emberi jogi megkoézelités gyakorlati okok miatt is rendkiviil aggalyos lehet,
példaul mert elidézhet vagy fenntarthat egyenlétlen hatalmi viszonyokat. Egy ké-
zelmultban publikalt kutatas példaul azt talalta, hogy az emberi jogi diskurzust hasz-
nalé nemzetkdzi szervezetek, ideértve fogyatékos emberek nemzetkdzi szervezeteit
is, sokszor semmibe veszik a helyben miikdd6, szintén fogyatékos emberek altal
alapitott szervezetek és kdzosségek sziikségleteit. EI6bbiek szlikebben vett emberi
jogi célokat hataroznak meg, mig utébbiak gyakran sokkal alapvet6bb helyi, anya-
gi szukségletekre helyeznék a hangsulyt (Meyers, 2016). Kritikai fogyatékossag-
tanulmanyok szintén erésen kritizaltak az emberi jogi mechanizmusokat: globalis
kontextusban ugyanis az emberi jogok kortars gyarmatosité eszkéznek tlinhetnek,
amennyiben az emberi jogok leggyakoribb interpretacioi a nyugati, fehér kultura
emberképére és kulturalis felfogasara éplilnek, amely dominans lehet harmadik vi-
lagbeli helyi interpretacidk hattérbe tolasaval (Meekosha & Soldatic, 2011). Gyakran
hangoztatott kritika az is, hogy ,az emberi jogokat a Nyugat talalta ki, tulnyomo-
részt nyugati értékrendre, normakra és kontextualis eléfeltevésekre alapulva’, és a
nemzetkdzi és jogveédd szervezetek Iényegében mindezek kdzvetitéi szerepét latjak
csak el a centrumorszagok és a periféria kozott (Grech, 2009).

A fogyatékossagkutatoi vilag nem all egyedul az emberi jogi rendszer kritikaja-
val. Tobb szerz8 is megfogalmazta — pl. j6l dokumentalt esettanulmanyokon keresz-
til —, hogy az emberi jogi szervezetek gyakran szolgalnak eszkézll nyugati hatal-
mak imperialista, gyarmatosito politikaihoz (Hopgood, 2013; Nash, 2015). Az utébbi
években sorra jelentek meg féaramu teoretikusok munkai, amelyek az emberi jogi
korszak ,alkonyat” (Posner, 2014), s6t az emberi jogok ,utolsé napjait” mutatjak be
(Hopgood, 2013) szamos, az emberi jogi gondolkodasbol eredd ok miatt, példaul
mert az 1970-es évekt6l a nemzetkdzi politikakban jelen 1évé emberi jogi diskurzus
akar hozza is jarulhatott a globalis egyenlétlenségek er6sddéséhez (Moyn, 2018).
Mas teoretikusok, mint a baloldali filoz6fus Douzinas t6bb tételben megfogalmazott
kritikaval illették a kortars emberi jogi filozéfiat tébbek kdzétt annak emberképe mi-
att, illetve mert az emancipatorikus politikakat az emberi jogok végeredményben
depolitizaljak (Douzinas, 2013).



A fenti kritikak éles kontrasztban allnak a korabban ismertetett, az emberi jogi
megkdzelitést partolo fellelkeslilt jogi, akadémiai irasokkal. Meglatasom szerint a két
tabor ritkan folytat érdemi parbeszédet egymassal, ami pedig hasznos lenne az érvek
pro és kontra megvitatasa miatt. Raadasul arrél valéban kevés kutatas szol, hogy az
emberi jogi alapu érdekvédelem, az emberi jogi torvények és szabalyozasok, illetve
a fogyatékos,kérdés” emberi jogiva Ujradefinidlasa — barmit is jelentsen ez — mennyi
érdemi valtozast hozott az érintett fogyatékos emberek életébe. Nem tudjuk, hogy
valéjaban mekkora hatassal van a sokak altal tnnepelt emberi jogi érdekvédelem (és
az azok tartéoszolpaként szolgald Egyezmény, illetve az abbdl szarmaztatott jogsza-
balyok) a fogyatékos emberek életére. Sét, valdjaban azt sem tudjuk, hogy mennyire
megalapozott és elterjedt az a kutatok és els6sorban nemzetkdzi érdekvéddk altal
hangoztatott ,0rémhir”, miszerint a fogyatékostigy mara ,emberi jogi kérdéssé” valt.

Ez a cikk az utébbi dilemmardl fog szdlni. Elemzésemben annak jarok utana,
hogy az ,emberi jogi” diskurzus, ideértve emberi jogi egyezményeket (elsésorban
a mar emlitett ENSZ-egyezményt), illetve emberi jogi torvényeket, vagy az emberi
jogi mechanizmusok mennyire ismertek és mennyire hasznalatosak a fogyatékos
emberek érdekvédelmi mozgalmaban. Célom, hogy igazoljam vagy cafoljam azt a
— fentebb is bemutatott — narrativat, miszerint az ,emberi jogi modell” a fogyatékos
emberek mozgalmanak Uj, dominans és forradalmi paradigmaja.

MODSZERTAN

Az elemzés a University of Kent Tizard Centre-jében végzett doktori kutatas része.
A doktori kutatast, ideértve az adatgyUjtést és az adatelemzést is, magam végeztem
Julie Beadle-Brown és Jill Bradshaw témavezetésével, a Tizard Scholarship anyagi
tamogatasaval.

A kutatas a jelen irasndl sokkal tagabb fokuszu volt. Kiindulépontja az az el-
lentmondas volt, hogy habar fogyatékos emberek szervezeteiben altalanosan han-
goztatott a ,semmit rélunk nélkulink” elve, ezen elv csak részlegesen érvényesul
az értelmi fogyatékos és autista emberekért kiizd6é érdekvédelemben. Autizmusban
és értelmi fogyatékossagban az érdekvédelmi kezdeményezéseket és szervezete-
ket kevés kivétellel nem-fogyatékos emberek kontrollaljak — rendszerint sziil6k vagy
nem-fogyatékos hivatasos jogvéddék. A doktori kutatas célja az volt, hogy magya-
razatot talaljon erre az ellentmondasra, és feltarja, mi a pozicidja az értelmi sérdilt
és/vagy autista embereknek (6nérvényesitéknek) a réluk szolé érdekvédelmi moz-
galomban. A téma feltarasahoz tébb dolgot vizsgalt. Egyfeldl az érintett értelmi
fogyatékos és autista emberek szerepét érdekvédelmi szervezetekben és kezdemé-
nyezésekben; masfelél azt, hogy melyek az értelmi sérilt és autista érdekvéddket
seqitd és hatraltato tényez6k a kortars érdekvédelemben.

A fenti kérdések megvalaszolasara a kutatas empirikus adatokra tamaszkodott.
Az adatgydjtés nyitott, inkluziv megkozelitést alkalmazott, amennyiben nem csu-
pan értelmi sérult és autista érdekvéddket kérdezett meg, hanem az érdekvédelmi
mozgalomban dolgozé mas személyeket (szllbket, hivatasos és ,nem-fogyatékos”
érdekvédobket) is. Az adatgydijtés két orszagban, Magyarorszagon és az Egyesiilt Ki-
ralysagban folyt 2016 szeptembere és 2017 majusa kdzott. A kutatas konstruktivista
megkozelitést (Durdella, 2017) alkalmazott, amelyben nem pozitivista felfogas sze-
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rinti ,tényadatok” szolgaltak az elemzés alapjaul, hanem a résztvevék véleménye:
az altaluk felfogott és megkonstrualt valésag — az a kép, amelyet 6k érdekvédelmi
munkajuk soran alkotnak az emberi jogokrél. Ebben az értelemben a kutatasi részt-
vevOk valtozatos, egymastdl eltérd vagy egymast megerdsité véleményei mozaik-
ként alkotjak az elemzésben leirt helyzetképet.

Az adatgyiijtéshez félig strukturalt interjukat és fokuszcsoportos interjukat alkal-
maztam (Barbour, 2008; Fielding & Thomas, 2013), mert ezek a moédszerek kiilono-
sen alkalmasak arra, hogy azonositsak az egyének szubjektiv meglatasait, vélemé-
nyét. A kutatas kezdetén torekedtem arra, hogy minden résztvevd fékuszcsoportos
beszélgetéseken vegyen részt, am adatgyjtés kozben kiderilt, hogy tdbben szive-
sebben vesznek részt egyéni interjun. Ezen tul a fékuszcsoportok szervezése az
Egyestult Kiralysagban praktikus akadalyokba is itk6z6tt a nagyobb foldrajzi tavol-
sagok miatt. Ennek megfeleléen igy végul korilbelil fele-fele aranyban vettek részt
érdekvédok és dnérvényesitdk interjukon és fékuszcsoportokon.

Természetesen a két adatgy(jtési médszer nem azonos, hiszen mig interjukon
lehet6ség van a hosszabb, részletesebb beszélgetésre és mélyebb feltard narrati-
vak kialakulasara, addig a fokuszcsoportos beszélgetés — amelyet olykor csoportos
interjunak is neveznek (Barbour, 2008) — résztvevénként kevesebb adatot eredmé-
nyezhet. Masrészrél a fokuszcsoportok lehetéséget adnak a résztvevok kozotti re-
flexiokra, vitara is. Annak érdekében, hogy a két modszert j6l lehessen alkalmazni,
egyeéni interjuk soran igyekeztem kihangositani vagy idézni mas résztvevék — ano-
nim — véleményébdl, és arra kértem az alanyokat, azzal kapcsolatban mondjak el
véleményiket. Ez az eljaras kuléndsen akkor volt hasznos, ha az interjualany ke-
véssé fogalmazott meg hatarozott véleményt. A két modszerrel gy(ijtott adatok 6sz-
szevethet6ségét segitette az is, hogy az interjuk és fékuszcsoportok soran egyazon
tematikat (kérdéssort) hasznaltam.

Minden interjurol és fékuszcsoportos beszélgetésrél hangfelvétel készilt, ame-
lyet én magam jegyeztem le, az eredeti nyelven (angolul, illetve magyarul). A le-
jegyzések szo6 szerintiek voltak, és tartalmaztak az interjualanyok érzéseit kifejez6
emotiv jeloléket is, amelyeket zaréjelben kdzlok a szévegekben, pl. [nevet].

Az adatelemzéshez tematikus analizist alkalmaztam (Braun & Clarke, 2006). A
lejegyzett szovegeket NVIVO-szoftver segitségével kddoltam. Az elemzéshez — ko-
vetve a tematikus analizis szabalyait — minden széveget tobbszor elolvastam, majd
kodok ala rendeztem. Az elsé kddlista tobb mint 30 kddot és szamos masodlagos
kodot eredményezett, amit kés6bb elemzési szempontok szerint tovabbi tematikus
rendezés kovetett. A magyar és angol nyelvl szévegeket egyazon kédok és temati-
kus csoportok ala gyUjtéttem, és visszaforditasuk csak az elemzé tanulmany irasa-
kor tortént meg (jelen esetben angol atiratok magyarra forditasaval).

Az adatgy(jtési tervet 2016 juniusaban hagyta jéva a University of Kent Tizard
Centre Etikai Bizottsaga. A kutatasban valo részvétel 6nkéntes és anonim volt. Az
adatfelvételekre az Egyesult Kiralysagban a University of Kent kampuszan, illet-
ve kilsé helyszineken, igény szerint kavézokban vagy civil szervezetek, kdz6ssé-
gi szolgaltatdk irodaiban kerult sor. Magyarorszagon a fékuszcsoportokat civil és
allami szervezetek irodaiba szerveztem, illetve — kisebb szamban — az interjukat
kavézokban vettem fel.

A kutatasba val6 felkéréskor minden résztvevé informacios lapot kapott, amely
ismertette a kutatas céljat, fébb vonalait, a varhaté fokuszcsoport vagy egyéni in-



terju kereteit. Minden résztvevd beleegyez6 nyilatkozatot toltétt ki, amelyben hozza-
jarult a hangfelvétel készitéséhez és tarolasahoz, illetve fokuszcsoportok esetében
ahhoz is, hogy masok — mas fékuszcsoporttagok — jelen legyenek. Ertelmi sériilt és
autista résztvevék esetében elérhetd volt kdnnyen érthetdé nyelven irt informacios
lap és beleegyez6 nyilatkozat. Ezt végul csak értelmi sérilt résztvevéknél hasznal-
tam, autista résztvevék nem igényelték. Ertelmi fogyatékos résztvevék esetében
az adatfelvétel el6tt tobb esetben egyeztettem személyi segitdjikkel a szamukra
szikséges feltételekrdl (interju hossza, fizikai kérilmények, a kérdések érthetévé
tétele stb.). Ezen tul minden esetben, az autista és nem-fogyatékos résztvevéknél is
lehetéség volt egyéni feltételek megteremtésére: példaul autista résztvevok eseté-
ben szenzoros érzékenységnek megfeleld (pl. csendes) helyszinre. Tébb résztvevd
is élt a lehet6séggel, és videotelefonos alkalmazassal (Skype) adott interjut — ez az
opcid nagyobb foldrajzi tavolsag lekiizdésében, illetve néhany résztvevd esetében a
fékuszcsoport/interju okozta szorongas mérséklésében volt hasznos.

A résztvevék (lasd 1. tablazat) kivalasztasakor harom fontos szempontot alkal-
maztam: érdemi tapasztalatot érdekvédelmi tevékenységben, az inkluzivitast és a
sokszinlséget.

Résztvevok Egyesiilt Kirdlysag Magyarorszag Osszesen
Ertelmi - _
fogyatékossaggal 4 interju ! fok.L'|s_zcso'port (=21l 8
o~ T interju = 4 résztvevd
€16 érdekvédok
Autista érdekvédék® 5 interjt 1) VS RO (1 = ) 2 11
interju = 6 résztvevd
Sziil6- és hivatasos i _
érdekvédsk (értelmi 5 interju 1] el R el (15 3)) 1 14
a o interju = 9 résztvevd
fogyatékossag)
Sziil6- és hivatasos 3 _
érdekvedék 5 interja e e 10
i interju = 5 résztvevd
(autizmus)
Osszesen Osszesen
OSSZESEN az Egyesiilt Magyarorszagrol: N =43
Kiralysagbol: N =19 N =24

1. TABLAZAT. A KUTATAS RESZTVEVOI

TAPASZTALAT AZ ERDEKVEDELEMBEN

Az .érdemi” tapasztalat azt jelentette, hogy csak olyan résztvevéket kerestem meg,
akiknek komoly, minimum tébbéves multja volt az érdekvédelem vagy az 6nérvénye-
sités teruletén. Az érdekvédelemben t0ltott évek szama erésen valtozo volt: a tdbbség
10 év kordli, a leghosszabb id6 — tobb szlil6 és hivatasos érdekvédd esetében — tobb

6 Az autista érdekvédok kdzott egy résztvevdé sem szamolt be arrdl, hogy értelmifogyatékos-
sag-diagnozisa is lenne. Két f6 értelmi sérdlt résztvevének volt autizmus-diagnoézisa is, am
6k elsésorban értelmi sériltként hataroztak meg magukat.
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mint 25 év volt, a legrévidebb — 3 magyar autista dnérvényesité, illetve egy brit hivata-
sos érdekvédé esetében — 2-3 év. Ez utdbbi akar révid idének is tlinhet, am figyelem-
be kell venni, hogy az autista és értelmi fogyatékos emberek 6nérvényesitése mind az
Onérvényesiték sajat narrativaja, mind a szakirodalom szerint (példaul Caldwell, 2011;
Finlay & Lyons, 1998; Goodley et al., 2000; Mitchell et al., 2006; Waltz, Bosch, Eb-
ben, Hal & Schippers, 2015) tuimegy a szigoruan vett szervezeti kereteken, illetve azt
meg is elézi, amennyiben az elnyomé gyakorlatokkal szembeni személyes ellenallast
jelenti. A résztvevok kdzott igy volt tobb olyan autista ember is, akiknek érdekvédelmi
tapasztalata f6leg formalis szervezeteken kivili nérvényesitésbdl szarmazott, pl. on-
line kollektivakon vagy valtozatos egyéni kezdeményezéseken keresztul.

INKLUZIVITAS

Az inkluzivitads ez esetben azt jelentette, hogy — habar a doktori kutatas fokuszaban
egyértelmiien az autista és értelmi sérult onérvényesiték alltak —, nemcsak autista és
értelmi fogyatékossaggal él6 személyektdl gyUjtéttem adatot, hanem az érdekvéde-
lemben dolgozé mas érdekvédoktdl is (szUldk, csaladtagok, hivatasos érdekvédék).
Ez a nyitott, inkluziv megkozelités ritkan hasznalatos az 6nérvényesitésrél szolo em-
pirikus kutatasokban, amelyek hagyomanyosan els6sorban vagy kizarolag értelmi sé-
rilt / autista 6nérvényesitéktdl szarmazo adatokra tamaszkodnak (példaul Atkinson,
2010; Bigby, 2015; Goodley, 2000; Tilley, 2013). Megitélésem szerint kutatasom ezen
Ujitasa rendkivil jo minéségl és gazdag adatokat eredményezett, mert nemcsak ,a
fogyatékosok” nézépontjabdl leirt érdekvédelmi valdésagot vilagitia meg, hanem azt
is, mit gondolnak a szul§-érdekveddk vagy hivatasos érdekvéddk. Ez a megkozelités
és adat lehet6évé teszi mind az egyéni vagy csoport-nézépontok (pl. szlilék kontra
fogyatékos érdekvéddk; hivatasos érdekvédd kontra szlil6i perspektiva) azonositasat,
de emellett azt is, hogy atfedéseket azonositsunk, amelyek igy jelentésen erésitik az
erdemények csoportok kozotti érvényességét. Példaul ha egy adott kérdésben szu-
|6k, autista / értelmi sériilt emberek és hivatasos érdekvéddk ugyanazt a véleményt
valljak, akkor az az eredmény nagyobb erejl az egész mozgalomra nézve.

A fentieknek megfelel6en az aldbbiakban az interju- és foékuszcsoportrészle-
teket is mindenkit6l: autista és értelmi sérult, illetve mas, szll6- vagy hivatasos ér-
dekvédoktdl egyarant k6zlom. Mindannyiuk véleménye egyarant fontos az emberi
jogoknak a fogyatékos emberek mozgalmaban betoltott szerepérél. Az idézeteket
minden esetben kilon megjeldléssel latom el, leirva, hogy egy adott idézet autista,
értelmi sérilt, szll6- vagy hivatasos érdekvédétél valo-e.”

7 Felosztasom ,hivatasos”, ,szil6” és ,6nérvényesitd” kategoriakra koveti azt a kutatasi ha-
gyomanyt, amely az értelmi sérllt és autista emberek érdekvédelmi mozgalmaban e harom
f6 csoportot azonositja (példaul Bylov, 2006; Waltz, 2013; Wehmeyer, Bersani & Gagne,
2000). A felosztas természetesen némiképp mesterséges, hiszen szamos atfedést tartal-
maz (autista emberek, akik szil6k is; sziil6k, akik valamilyen mas fogyatékossaggal, pl.
mozgassériléssel élnek stb.).
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Masik szempontom az volt, hogy a résztvevék a lehetd legvaltozatosabb hattérrel
és tapasztalattal rendelkezzenek. Kivalasztaskor igy nemcsak azt vizsgaltam, hogy
a résztvevd rendelkezik-e az értelmi sérilt és/vagy autista emberek érdekvédelmé-
ben jelentds tapasztalattal, hanem azt is, hogy ez a tapasztalata honnan szarma-
zik. Habar a kvalitativ médszertani hagyomany kevésbé koveteli meg a demografiai
vagy egyéb szempontu reprezentativitast, fontos szempontként hataroztam meg,
hogy a résztvevok a lehetd legvaltozatosabb tapasztalatokbdl indulva formaljanak
véleményt a feltett kérdésekrél. Ennek megfeleléen résztvevék lettek olyanok, akik:

érdekvédelmi szervezetnél voltak érdekvéddk, de olyanok is, akik nem szi-
goruan vett érdekvédelemben dolgoztak, munkakoriuk azonban tartalmazott
érdekvédemi feladatokat is. Példaul néhany résztvevd brit kozosségi szol-
galtatasnal csaladsegitéként jogi felvilagositast, panaszkezelést, kozosségi
felvildgositast is végzett; Magyarorszagon példaul kozdsségépitd szervezet-
nél dolgozott, ahol értelmi sérilt és autista emberek 6nérvényesitését, onal-
I6bba valasat segitik, tdbb antistigma- és jogi elemmel.

olyanok, akik formalisan miikddd szervezetnél dolgoztak érdekvéddként, de
olyanok is, akik egyéni vagy mas, szervezeten Kivili érdekvédelmi munkat
végeznek. Példaul ilyen volt egy brit szll6-érdekvédd, aki tobb mint 20 éve
foglalkozik érdekvédelemmel, pl. kdnyveket, blogot, cikkeket ir és tréningeket
tart valtozatos témakban; Magyarorszagon tobb autista résztvevé is fliggetlen
erdekvédbként hatarozta meg magat, mert habar kapcsolatban voltak valami-
lyen civil szervezettel, érdekvédelmi munkajukat azokon kivul végezték.
olyanok, akik nagyobb szervezeteken belll dolgoznak érdekvéddként (t6bb
brit résztvevé tobb szaz munkavallalét foglalkoztatd szervezetekben szerezte
tapasztalatat; magyar résztvevék tdbben nagy, orszagos érdekvédelmi szer-
vezetknél dolgoztak), de olyanok is, akik kisebb, helyi csoportokban vannak.
olyanok, akik nagyvarosi, és olyanok, akik kistelepllési kdzegben élnek vagy
éltek. Mindkét orszagban voltak nagyvarosi (londoni vagy budapesti) és vidéki,
kisvarosi résztvevok. Ugyancsak a foldrajzi lefedettséget igyekeztem biztosita-
ni azzal, hogy ne csak egyetlen foldrajzi régiobdl rekrutaljak. A brit résztvevék
tobbsége Dél-kelet- Anglidban (London és vonzaskorzete, illetve Kent megye)
élt az adatfelvételkor, a magyar résztvevok tobbsége pedig Budapesten vagy
Pest megyében, am mindkét orszagban volt tdbb résztvevd is, aki mashol élt,
vagy érdekvédelmi tapasztalatainak nagy részét e régidkon kivul szerezte.
Végezetll fontos volt, hogy ne csak fizetett érdekvédék vegyenek részt a
kutatasban, de olyanok is, akik nem feltétlenil kapnak fizetést érdekvédelmi
munkajukért. Harom f& kivetelével az 6sszes értelmi sériilt és autista részt-
vevd olyan 6nérvényesitéként hatarozta meg magat, aki nem érdekvédelem-
bél él, vagy érdekvédelmi munkajaért nem kap munkabért / anyagi ellentéte-
lezést. A szul6-érdekvéd6k kozott is tobben voltak, akik csak minimalis vagy
rendszertelen bevételrdl szamoltak be érdekvédelmi munkajukeért.

Az eredmények ismertetését a tovabbiakban két szempont szerint végzem. Az ere-
deti kérdést — milyen mértékben elfogadott a ,emberi jogi modell”-ként leirt megko-
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zelités a fogyatékos emberek mozgalmaban — két alkérdés mentén vizsgalom: az
ismertség és a hasznossag szempontjai mentén. Alkérdéseim a kdvetkezok:
a) Mennyire ismertek az emberi jogok, egyezmények és torvények a fogyaté-
kos emberek érdekvédelmében miikodé érdekvéddk kozott?
b) Mennyire tartjak érdekvéddk hasznosnak vagy eredményesnek, miikodének
az emberi jogokat az érdekvédelmi munka soran?

A tovabbiakban az adatokat e két alkérdés mentén ismertetem.

EREDMENYEK®

Mennyire ismerik az érdekvédbk az emberi jogokat?

Az emberi jogi modell és az un. emberi jogi paradigma egyik feltételeként tekint-
hetnénk, hogy a fogyatékos emberek és csaladjaik érdekeiért harcolo érdekvédék
szamara ismerdsek az emberi jogok, ismerik emberi jogi egyezményeket, a fogya-
tékosjogi, antidiszkriminacios és egyeéb jogszabalyokat, az emberi jogi panasztételi
mechanizmusokat stb.

Ennek a kérdésnek a vizsgalatanal az interjuk és fékuszcsoportok soran elsé kor-
ben szandékosan tagra hagytam a résztvevéknek feltett kérdéseket. A feltett kérdé-
sek (,Mennyire ismered az emberi jogokat?” vagy ,On szerint mennyire ismerik az
érdekvédelemben az emberi jogokat?”) igy megfeleld teret adtak a valaszadénak,
hogy maga nevezze meg, mit is ért emberi jogok alatt. Egyuttal igyekeztem elkeriini a
sugallast is, amely akkor fordulhatott volna el6, ha rogtén egy adott emberi jogi eszkdz
(pl. az ENSZ-egyezmény vagy Magyarorszagon a Fot.) emlitésével kezdtem volna
a kérdésfelvetést. Pontositasra akkor kertlt sor, ha az interjualany visszakérdezett.
Ekkor adtam némi segitséget, és ismertebb nemzetkdzi vagy nemzeti szintli jogsza-
balyokat neveztem meg, amelyeket a résztvevé mar ismerhetett (pl. az Egyezményt,
Magyarorszagon a Fot.-ot, brit résztvevéknek a 2010-es Equality Act-et stb.).

A valaszok egyértelmien azt mutatjak — konzisztensen minden résztvevdi csoport
(autista és értelmi sérilt emberek, szll6k és hivatasos érdekvéddk) és konzisztensen
a két orszag kozott —, hogy az emberi jogokat a fogyatékos emberek érdekvédelmé-
ben dolgozo tapasztalt érdekvéddk egyaltalan nem, vagy csak felliletesen ismerik.

Az, hogy érdekveddk nem, vagy csak alig ismerik az emberi jogi szabalyokat és
eszkdzoket, nem jelenti, hogy a joggal kapcsolatosan altalaban is érdektelenek. Sét,
csaknem minden valaszado egyetértett abban, hogy jogaink ismerete alapvetd fon-
tossagu ahhoz, hogy kialljunk érdekeinkért — ezért a jog ismerete mint szukséges ér-
dekvédelmi elem jelent meg a vélemények alapjan. A jog (jogszabalyok, torvények,
szabalyozasok) ismeretének sziikségességét még azon résztvevék is elismerték,
akik egyébként hianyos jogi ismeretekrél szamoltak be. A jogi ismeretek fontossagat
jelzi a kovetkezd idézet két brit értelmi fogyatékos érdekvedétdl, akik a jogok és a
mindennapi élet kozti 6sszefliggést hangsulyoztak.

8 Az eredmények ismertetésekor nagyban épitek egy hasonlo témaban irott és ugyancsak
a doktori kutatdasomban gy(jtott adatokat elemz®, angol nyelv(i publikaciémra (Petri, Bea-
dle-Brown & Bradshaw, 2017).



Kutaté: Szerintetek fontos az értelmi fogyatékos embereknek, hogy a jogai-
kat megismerjék?

Onérvényesits 1 & 2: Igen!

Onérvényesitd 1: Igen, mert killénben honnan tudhatnak, hogy mire jogosul-
tak? Mint a fogyatékossagi tamogatas is, amit kapnak. Ez az, amit most épp
valtoztatnak, nem?

Ugyanakkor a jogi ismeretek fontossaganak elismerése egyaltalan nem jelentette,
hogy a résztvevék ismerték az emberi jogokat is. Amikor az ENSZ-egyezményrél vagy
mas konkrét emberi jogi szabalyokrol tettem fel kérdéseket, akkor a résztvevék tulnyo-
mo tébbsége csak nagyon fellletes ismeretekrél szamolt be. A kévetkezd beszélge-
tésben autista emberek érdekvédelmében sokéves tapasztalattal rendelkez6 magyar
szul6-érdekvéddk véleménye szemlélteti az Egyezménnyel kapcsolatos tudast.

Kutaté: Es ismeritek az ENSZ-egyezményt?

Erdekvédé 1: Hat most nem tudnam neked felsorolni, de persze.

Erdekvédé 2: En se fogom tudni.

Erdekvédd 3: Ez gyakorlatilag a fogyatékosokra képezi le az altalanos jo-
gokat. [...] Ebben benne van az dsszes [jog], nyilvanvaléan, a kiilénb6zé...
a kapcsolatok, a tarsadalmi részvétel, a valasztasi lehet6ség. Ha 6 nem tud
mondjuk a valasztasi lehetéségével élni, de abban tud donteni, hogy kolba-
szos kenyeret vagy sonkas kenyeret akar enni, akkor azzal kell, hogy éljen.
Kutaté: De ismeritek az Egyezményt, példaul egy idegennek el tudnatok
mondani [hogy mirél szol]...?

Erdekvédd 3: Hat az 6sszeset nem, de a demokraciaval 6sszefiiggésben
azeért, itt a Iényeget igen...

Erdekvédd 2: Persze.

Erdekvédd 1: En biztosan nem.

Egy magyarorszagi, sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek és csaladjaik ér-
dekeiért kiizdd érdekvédelmi szervezet vezetdje szerint a tudas tagjaik kdzott kozel
nulla. ,A mi csaladjainknak fogalmuk sincs, hogy van ez az Egyezmény meg ezek...”
Hasonlé véleményen volt egy masik magyar résztvevé, aki hivatasos érdekvédéként
tobb mint 10 éves tapasztalattal bir értelmi sérilt 6nérvényesiték és csaladok ta-
mogatasaban. Szerinte az altala ismert érdekvédelmi szervezetben vagy az a korl
1évd érintettek és csaladok nem ismerik az emberi jogokat:

El6feltételezésem az, hogy nem nagyon vannak ezzel [emberi jogokkal] tisz-
taban, és azert igy mondom, mert felmérések es nagy kérdbivezések nem
voltak ebben a téméaban.

Az Egyesiilt Kiralysagban dolgozé érdekvéddk hasonléan nyilatkoztak. Altalanos
vélemény volt, hogy az érdekvédelemmel foglalkozék csak fellletesen ismerik az
emberi jogi szabalyozasokat. A kovetkezd idézetben egy értelmi sérilt embereket
és csaladjaikat érdekvédelmi tgyekben is tamogatd brit kdzosségi segité beszél
felliletes tudasarol.
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Csak altalanossagokat tudok mondani [emberi jogokrol]. Tudok valamennyit
a Disability Discrimination Actrél, aminek egyébként itt Nagy-Britanniaban
szinte semmi hatasa nincs, ha példaul a kbzoktatast nézem. De ezen tul
egyaltaldan nem mondhatnam, hogy ismerem ezeket, vagyis semmivel sem
tudok tébbet, mint az atlagember.

Egy masik brit hivatasos érdekvédd — aki autista emberek k6zosségi érdekvédelmé-
vel foglalkozik — hasonloképpen nyilatkozott, az emberi jogokat nemzetkozi kontex-
tusba helyezve.

Nem sokat tudok [roluk]... Volt ez az Autism Europe izé, egy irdsos doku-
mentum, ami... mirél is szolt...? Aztan, azt hiszem, van egy Eurépai Egyez-
mény, fogyatékos jogokrol. Meg van egy masik is, az mar ha nem tévedek, az
egész vilagra vonatkozik, az része lett az angliai jogrendszernek is.

Egy vezetd poziciéban dolgozo brit hivatasos érdekvédé — aki tobb mint 20 éves ta-
pasztalattal birt értelmi fogyatékos emberekért kiizd6 érdekvédelmi szervezetekben
—ugyan jol ismerte az emberi jogi szabalyozasokat, de véleménye szerint ez inkabb
kivétel a mozgalmon beldl.

[A tudas] n6 ugyan, de ez az egész nagyon... [...] Tudja, mi igazabdl egy bu-
borékban éliink, ahol mi tudunk ezekrél a dolgokrél, beszéliink ezekrél a dol-
gokrol, és nagyon lelkesedlink is értiik, de mar a kbzvetlen k6rnyezetemben
él6k sem hallottak soha semmit ezekrél. Es a fogyatékos emberek tébbsége
sem hallott semmit ezekrdl.

A résztvevok tobbsége valdban az emberi jogokkal kapcsolatos felliletes ismeretrél
szamolt be. Ez részben magyarazhato azzal, hogy a jogok kozll az érdekvéddk azt
ismerik elsésorban (oktatasi jogokat és pénzbeli juttatasokkal kapcsolatos ismerete-
ket is emlitettek), amelyek konkrétan hasznalhaték a mindennapi életiikben. Ezen tul
azonban kétségtelendil ellentmondasos, hogy ha mindenki fontosnak tartja a jogisme-
retet, akkor miért nem terjednek ki az ismereteik az emberi jogi szabalyozasokra is.

Ezt az ellentmondast, illetve problémat tobb résztvevd is igyekezett feloldani.
Az egyik tdbbszor emlitett javaslat a jogokrol szol6 képzések és ismertetdk terjesz-
tése volt, habar ez csak részben orvosolhatja a problémat. A kdvetkezd idézetben
egy vezetd brit érdekvéd6 beszél tapasztalataikrol, amikor értelmi sérult emberekkel
kapcsolatos emberi jogi tudast igyekeztek terjeszteni. Véleményében az emberi jogi
tréningek korlatozott hatasat az emberi jogok hasznossaganak — késébb elemzendd
— korlatozottsagaban kontextualizalja.

A szervezetiink nemrég kapott egy kis pénzt arra, hogy inditsunk egy kép-
zést [az Egyezményrél]. Ez egy bonyolult kérdés. [...] Az van, hogy elhivnak
téged egy képzésre, ahol azt mondjak neked, hogy jogod van erre és erre
és erre, és hogy mi mindent kételes a tarsadalom és az allam tenni. De azt
nem mondjak el, hogy mit tegyél, ha mégsem térténik semmi. Szerintem itt
van a gond. Hogy emberek nem tudjak, mit tegyenek, ha [az emberi jogok]
meégsem mikodnek.

Masok szamara az emberi jogi tudassal kapcsolatban az érdekvédelmi szervezetek
donté tényezbk lehetnek. Egy magyar hivatasos érdekvédd, aki évtizedes tapasz-
talattal rendelkezik orszagos érdekvédelemben, gy latja, értelmi sérilt 6nérvénye-



siték estében az emberi jogi tudas inkabb csak a kdzponti szervezetben van meg.
Az alabbi idézet az emberi jogokkal kapcsolatos szévegkontextusban hangzott el.

Mozgalmi szinten is az a gond, hogy ha megnézziik az énérvényesitbket is,
a kézponti részen oké, hogy van 1-1 csoport, de még ha helyi szervezeteket
nézlink is, egy helyi csoport helyben fog ossze embereket, es az az 6 varosat
Jelenti, a varos egy kis szegmense, es a tobbiek [hol vannak]? Hat ez nehéz.

Ugyancsak a szervezethez tartozas fontossagat emelte ki egy brit érdekvédd, aki
értelmi fogyatékossaggal €l6 emberek és csaladjaik érdekvédelmében vesz részt:
»Szerintem csak azok tudnak [az emberi jogokrdl], akik kapcsolatban allnak vala-
milyen szervezettel” A (civil) szervezetekre helyezett hangsuly azt is jelenti, hogy
habar nem minden érdekvédé dolgozik szervezetekben — tdbb autista és szil6-ér-
dekvédd résztvevd is szervezeteken kivil mikodott —, els6sorban a szervezetek
azok, amelyek az emberi jogi megkozelitéssel dolgozhatnak. Arrdl, hogy a szerve-
zetek kozil melyek dolgoznak inkabb emberi jogi megkozelitéssel, jelen adatokbdl
nem adodik valasz, am gyanithato, hogy inkabb nagyobb, orszagos vagy nemzetkd-
zi szervezetekrdl lehet sz6, mert az ilyen szervezeti hattérrel rendelkezd résztvevok
allitottak leginkabb, hogy van tudasuk az emberi jogi eszkdzokrél.

Az autista és értelmi sérilt 6nérvényesitdk szintén leginkabb minimalisnak vagy
felliletesnek itélték az emberi jogokkal kapcsolatos tudasukat. Az alabbi idézetben
magyarorszagi autista érdekvedék beszélgetnek:

Kutaté: Mit gondoltok az emberi jogokrol? Vagy az ENSZ-egyezményrél?
Onérvényesité 1: (suttogva) Még mindig nem olvastam el!

Onérvényesité 2: En olvastam, és nem merem kompetensnek nevezni ma-
gamat. Masképp fogalmazok: nem latom, hogy ez az egyezmény hol nyulik
bele az én vagy az altalam ismert emberek hétkéznapi életébe [...].
Onérvényesité 3: Feliiletesen ismerem, munkam soran tébbszér talalkoztam
vele, legutobb 2-3 hete.

Két brit értelmi fogyatékos onérvényesitd szamara az ENSZ-egyezmény teljesen
ismeretlen volt, ami azért is meglep6 lehet, mert mindketten fizetett érdekvédelmi
allasban dolgoztak egy helyi szervezetnél, ahol tdbbéves tapasztalatuk volt tanacs-
adasban és érdekvédelmi tréningek tartasaban. Az alabbi idézet arrdl tanuskodik,
hogy a nemzetkdzi és nemzeti szintli emberi jogi szabalyok nem egyforma relevan-
ciaval birnak az érdekvédelmi munkaban.

Kutaté: Hallottatok mar az ENSZ Fogyatékos emberek jogairdl sz6l6 egyez-
ményérél?

Onérvényesité 1 és 2: Nem.

Kutaté: Es més emberi jogi torvényekr6l? Az Equality Actrél? A Disability
Discrimination Actrél?

Onérvényesité 1: Jaaa, azokrol hallottunk, mert régebben mindig atvettiik
ezeket is a tréningeken.

A nemzeti és nemzetkdzi szint elvalasztasa azért is relevans, mert brit hivatasos
érdekvédék is nyilatkoztak hasonloan eltérd tudasrol brit és ENSZ-szint( szaba-
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lyozasok esetében: ,A mi munkank hataskérében annyira specifikusak vagyunk, az
Egyesiilt Kiralysag és Anglia szabalyozasaval dolgozunk, hogy ez [ENSZ-egyez-
mény] meg sem jelenik a radarunkon.”

Az emberi jogok felliletes ismerete nem mindenki szerint végleges — egy tapasz-
talt, szervezeti munkaban és azon kivil is dolgoz6é magyar autista érdekvédd szerint
van pozitiv valtozas, mert egyre tdbb ember hall az Egyezményrél és a benne foglalt
elvekrol.

Szerencsére egyre tébben hallanak réola, ami nagyon jé dolog. A szlogen,
a semmit rolunk, nélkulink olyan vel6sen megfogalmazza az Egyezmény
lényegét, hogy tulajdonképpen a PR-ja is ennek az egésznek, és segqiti azt,
hogy minél tébb minden be legyen beldle tartva.

Nem minden résztvevd szamolt be nagyrészt feliletes tudasrol. Néhany résztvevd
kifejezetten érdekl6détt az emberi jogok rendszere irant. Mindkét orszagban voltak
példaul olyan értelmi fogyatékos érdekvéddk, akik emberi jogi tudasukat kifejezetten
jonak értékelték, és maguk is részt vettek emberi jogi képzések tartasaban vagy
emberi jogokkal kapcsolatos kiadvanyok készitésében.

A tajékozatlansagot magyarazo fontos elem lehet, hogy az emberi jogokkal kap-
csolatos tudassal kapcsolatban tdbb résztvevé is emlitette a ,kompetencia” kérdését,
leginkabb a sajat maga kompetenciahianya kapcsan. Az interjuk és fékuszcsoportok
soran készitett terepjegyzeteimben is megjelent egy ezzel rimel6 észrevétel: a részt-
vevBk gyakran feszengve beszéltek emberi jogi tudasukrol, annak hianyossagardl,
mintha nem tartanak magukat kompetensnek a ttma megyvitatasaban, vagy mintha keé-
nyelmetlennek éreznék a kérdésfelvetést. Egy magyarorszagi résztvevd, egy — emberi
jogi érdekvédelmi akciokban is — tapasztalt értelmi sérilt érdekvédd egyenesen ugy fo-
galmazott, hogy az emberi jogok kérdésében nem &, hanem ,ugyvédek” lehetnek kom-
petensek: ,ez az ENSZ-egyezmény jogaszokon muilik, jogaszok tudnak hozzaszolni”.

Ez az utdbbi allaspont — amelyben az emberi jogokkal kapcsolatban ,feszeng6”
valaszadokhoz hasonlé vélemény fogalmazddik meg — értelmezésemben az emberi
jogi mozgalom alapvetd problémajara vilagit ra, elsésorban az értelmi fogyatékos,
autista dnérvényesités, de jelentés mértékben a szil6i érdekvédelem viszonyaban
is. Ha érdekvédék szerint technokrata tudas vagy magas szintl és rendkivil speci-
alizalt jogi ismeretek sziikségesek mar ahhoz is, hogy az emberi jogokrdl beszélni
tudjunk, akkor ez a paradigmatikusnak beallitott, és emancipativnak szant tudas- és
eszkoztar épp azok szamara elérhetetlen, akiknek a legnagyobb sziikségiik lenne ra.

Mennyire hasznosak az emberi jogi eszk6z0k?

A masodik kérdés arra utalt, hogy miként latjak az érdekvédelemben mikoddk
az emberi jogokat, illetve az emberi jogi szabalyozasokat és egyéb eszkdzoket.
A kérdés elhangzasakor itt is tdgabban igyekeztem megfogalmazni a kontextust
(,Mennyire latja hasznosnak vagy mikddének az emberi jogi szabalyokat?”, vagy:
,Hasznalnak emberi jogi érveket és eszkozoket érdekvédelemben? Ezek mennyire
mikodnek?”). Feltételezésem az volt, hogy a résztvevék jelenlegi tudasuk és ko-
moly érdekvédelmi tapasztalataik alapjan meg tudjak itélni, mennyire hasznos az
érdekvédelemben az emberi jogi megkdzelités. Pontositasra és konkrét emberi jogi



szabalyozék vagy eszkdzok emlitésére csak akkor kertlt sor, amikor a résztvevé
pontositast kért, vagy nem értette a tdgan megfogalmazott kérdést. Pontositaskor
legtobbszoér az ENSZ-egyezményt emlitettem, illetve az azzal kapcsolatos moni-
torozé és jelentéstevdé mechanizmusokat, esetleg altaldnosabban megfogalmazott
antidiszkriminacids szabalyokra hivatkoztam.

A résztvevok jelentds része — konzisztensen minden résztvevéi csoportra és
mindkét orszagra érvényesen — ugy nyilatkozott, hogy érdekvédelmi munkajukban
nem hasznalnak emberi jogi szabalyozasokat vagy hivatkozasokat, mert azok nem
vagy csak kevéssé relevansak céljaikhoz, vagy mert az emberi jogi szabalyok a
gyakorlatban nem igazan vannak hatassal az emberek életére.

Példaul egy brit hivatasos érdekvédd igy nyilatkozott: ,Szerintem nincs hatasa
[az emberi jogoknak]. Itt Walesben elkezdtiink tréningeket tartani ebben a témaban,
de egyszeriien nem latom, hogy hol van a hatasuk a gyakorlatban, az életiikre, amig
nem érzik, hogy a jogaikat tiszteletben is tartjak. Mert a legtébb esetben [...] semmi
nem valtozik.”

Ezen tul tobb résztvevd is ugy latta, hogy az ENSZ-egyezmény tul altalanos ah-
hoz, hogy érdekvédelemben hasznalni lehessen. Az alabbi — a teljes mintat tekintve
tipikusnak tekinthet6é — beszélgetésben autizmusban dolgozd, sokéves tapasztalat-
tal rendelkezd magyar érdekvédék helyezik az emberi jogi eszkdzoket mindennapi
érdekvédelmi munkajuk perifériajara.

Kutaté: Es hasznéljatok munkétokban az ENSZ-egyezményt?

Erdekvédé 1.: Hat nem hasznaljuk, mert ha mi megyiink az iskolaba érdeket
védeni, akkor mi az Oktatési térvenyt hasznéljuk, tehdt KONKRETABB jog-
szabalyokat vesz el6 az ember, nem ilyen... &ltalanosségokat. Igy... gyakor-
latilag igy szerintem nem hasznaljuk.

Erdekvédé 2.: Biztos vagyok benne, hogy a fejiinkben valahol megvan es
valahol hasznaljuk, de ha nap mint nap hasznalnank, akkor nyilvan most fel
tudnam neked mondani, széval nyilvan nem hasznaljuk.

Erdekvédé 3.: Szerintem egyébként, visszatérve... alapelv szintjén annak
idején, amikor gondolkodtunk arrdl, hogy mi legyen a mikdédeésiink, akkor
gondoltunk erre [emberi jogok], de igy a mindennapokban nem, akkor nem
hivatkozunk erre a mindennapi munkank soran.

A résztvevok egy kisebb része konkrétan emlitette, hogy hasznal olykor emberi jogi
eszkdzoket, példaul egy esetben egy szocidlis ellatast monitoroztak emberi jogi
szakért6kkel azzal a céllal, hogy ,atvilagitsak” a szolgaltatast, és az alapjan fejlesz-
szék. Egy masik esetben egy résztvevé az ENSZ-egyezményt egy magyarorszagi
szervezet érdekvédelmi mikddésének elvi alapjanak nevezte meg, igaz, korlatozott
eredménnyel:

Az X szervezetben hasznaljak [az emberi jogokat], mindenrdl el tudjak mon-
dani, hogy ez és ez az ENSZ-egyezmény x-edik pontja alapjan van igy, és
el lehet mondani, hogy az alapjan mi fontos. De ez eléggé egyoldali lehet,
mert mi mondjuk ugyan és terjesztjiik, de hogy a masik oldalon allé illetének
is fontos, na abban mar nem vagyok biztos.
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Amikor interjuk és fokuszcsoportok soran arrol esett szé, hogy mennyire eredmé-
nyes az emberi jogi érdekvédelem, résztvevok tobbszor fejeztek ki heves érzelme-
ket. EQy magyar autista érdekvédd szerint az emberi jogok és az ENSZ-egyezmény
hatasa a mindennapi életre elenyészé.

Most vagtam egy pofat, csak a magnd kedvéért, mert nem lathaté azon.
Ahogy ezt kérdezted, zsigeri es 6sztonds reakcid volt. Zsigeri bosszisag
jén ki rajtam. Nincs meg! En nem érzem. Igyekeznek, a ratérekvés [emberi
Jjogokra] sok helyen megvan, de nem mikédik. [...] Minimalis [az EQyezmény
hatasaj, szerintem. Minimalis.

A fentihez hasonléan nyilatkozott egy brit autista 6nérvényesité is. Magyarazataban
a tébb brit érdekvédelmi szervezet altal kiharcolt f8, antidiszkriminacios inspiracioju
jogszabaly gyakorlati hatasat értékelte.

Az X. szervezet [...] eléggé hatékony volt a politikai szinten, amikor elfo-
gadtatta az Autism Act-et. De ez olyan, mint ahogy a Hamletben mondjak...

,olyan szokés, mit jobb megszegni, mint megtartani”.° Magasrél tesznek réa!
Ezek hatastalan térvények. Ez nagyon érdekes.

Mas résztvevék — példaul az aldbbi autista érdekvédé Magyarorszagrol — megje-
gyezték, hogy habar az ENSZ-egyezmény hatasa az érintett fogyatékos emberekre
valéban minimalis, ezért legkevésbé sem csak maga az Egyezmény hibaztathato,
és pozitiv hatasa a diszkurziv szinten valdéban tapasztalhato.

En azt gondolom, hogy egyelére véltoztatott [az Egyezmény], és keveset
ugyan, de abban segitett, hogy az emberek beszélnek errél az egyezmény-
rél, és eljutott sok emberhez ez a koncepcié. [...] Sajnos azonban ennél sok-
kal tobb nem tértént. [...] Hogy a jévében fog-e segiteni az EQyezmény: annyit
mindenképpen fog segiteni, amennyit eddig is segitett. Nem gondolom, hogy
ennél feltétlentil tébbet kell segitenie ennek az Egyezménynek, nem biztos,
hogy van-e mégébtte annyi municié, hogy segiteni tud. Fontos, hogy ne fogal-
mazzunk meg tulzott elvarasokat az Egyezmény szerepével szemben — az
Egyezmeény elég jo koncepcio, de igazandibol rajtunk all, hogy ebbdl mi lesz.

A résztvevok kozott — mindkét orszagban — konszenzus volt arrél, hogy az emberi
jogi szabalyozasok hatasa az érintettek mindennapi életére minimalis. Ezen tal azt
is tobben megjegyezték, hogy — mind az Egyesiilt Kiralysagban, mind Magyarorsza-
gon — csak kevés, az emberi jogi torvények altal eredményezett haladas lathato. Az
alabbi idézet egy vezetd, tobb mint 20 éves tapasztalattal rendelkezd hivatasos brit
érdekvédotdl szarmazik.

Az én nézbépontombdl én egyaltalan nem latom, hogy az Egyezmény se-
gitene az egyéni szinten... ez [az Egyezmény] egy nagyon, hm... egy jol
hangz6 dolog, de hogy valéjaban mennyi a hatasa az emberek életében,
arra, amit a mindennapokban megélnek... azt hiszem, szinte semmi.

9 Nadasdy Adam forditasa. Az eredeti, angol nyelvii idézet (“more honoured in the breach
than the observance”) az angol élényelvben némiképp elferditve (“more honoured in the
breach than in the observance”) hasznalt aforizma. Rendszerint olyan szabalyokat jeldl,
amelyeket k6ztudomasulag senki nem tart be.



Hasonléképpen fogalmazott egy magyar hivatasos érdekveéd®é, aki tébb mint 20 éves
tapasztalattal rendelkezik fogyatékos emberek valtozatos csoportjainak, tobbek ko-
z6tt értelmi fogyatékos embereknek az érdekvédelmében:

Kutatoé: Sokan beszélnek az emberi jogi mozgalomban egy uj, emberi jogi
paradigmardl. Mit tudott eddig adni az emberi jogi gondolkodas és jogok,
térvények értelmi sériilteknek?

Erdekvédd: Hat rengeteget adhatna. Rengeteget adhatna. Ugy a minden-
napi gyakorlatban hogy mit ad, nem lattam. Mindig tanitom is [a jogokat].
Legutdbb tegnap tanitottam. [...] Azt az egyet nem latom, hogy gyakorlatban
mit jelentene. Azzal egyetértek, hogy hatalmas dolog, de hogy teljes para-
digmavaltas lenne, azt nem hiszem.

Egy brit autista 6nérvényesité szamara az emberi jogok tavoli és a gyakorlati életre
csak kevés relevanciaval rendelkez6 elképzeléseknek tlinnek.

En az emberi jogokat inkébb ilyen nagy és nem tul konkrét gondolatoknak
érzem, amik valahol a tavolban vannak, és nem igazan lehet 6ket alkalmazni.

Ertelmi fogyatékossaggal é16 érdekvéddk — egy magyar érdekvédelmi szervezetnél
— szintén jelent8s kuldnbséget lattak az elvben létez6 és gyakorlatban megvaldsuld
emberi jogok kdzott. Az alabbi beszélgetésben a résztvevdk elismerték a haladast,
am hangsulyoztak a megvalositasért tett eréfeszitések sziikségességét.

Onérvényesité 1: Az a baj, hogy tapasztalataim szerint az ENSZ-egyezmény
csak papirforma szerint van, a megvalésitas varat magara, az egész tarsa-
dalomnak 6ssze kellene fognia ahhoz, hogy megvalésuljon az, ami abban le
van irva.

Onérvényesité 2: Az ENSZ-egyezmény azért j6, mert abban le van irva, amit
utana az orszagok ratifikaltak [...]. Szerintem mennek a dolgok, igazhogy kis
ejnye-bejnyével, de mennek.

Onérvényesits 3: D6cégve megy. Ha jogokkal harcolnak, akkor tébbet érnek el.

Tobb résztvevd is megjegyezte, hogy az emberi jogi elvek teljesitésének hianyat
valéjaban a jogon kivuli tényez&k okozzak. Az alabbi véleményben egy értelmi fo-
gyatékos és autista emberek érdekvédelmében dolgozé hazai szakember vilagit ra,
hogy a jog hatasa a gyakorlatra csak korlatozott lehet, ameddig nem térténnek meg
a jogok teljesliléséhez szlikséges egyéb, kodifikacion kivuli [épések.

En ezt mar tébbszér elmondtam, hogy habér vannak jogszabalyvaltozasok,
de van nem egy terlilet, ahol a gyakorlat elmarad mogétte... Példaul a tamo-
gatott déntéshozatal, nincsenek haldézatok, nincsenek gyakorlatok, nincse-
nek szlil6képzések, birbknak vald képzések se [...]. Szamos helyen van egy
jogszabaly mar, de nem téltjiik meg! [...] Szamos dolgot atiiltettiink nemzet-
kézibd6l hazaiba, és nem tudom, kinek a hibaja, nem is nevezném hibanak, de
él6 gyakorlata nincs az ENSZ-egyezmény alapjan megcsinalt szabalyoknak.

Masok az emberi jogi mechanizmusok korlatjaként a jogon kiviili attitGdbeli, kultu-
rélis vagy egyéb koncencidkat és strukturakat neveznek meg. A kdvetkezd véle-
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ményben egy brit autista 6nérvényesité annak a véleménynek ad hangot — rimelve
a Colin Barnes és Mike Oliver altal is megfogalmazott kritikai véleményre (pl. Oliver
& Barnes, 2012) — miszerint a jog 6nmagaban sosem lesz elegendd valddi, atfogd
tarsadalmi valtozasok elinditasahoz.

Szerintem az 6sszes [emberi jogi] elv érvényes és ezek sziikségesek is, de
az egész [emberi jogi] rendszer nem eléggé radikalis. Tovabbra sem beszé-
liink ugyanis arrél, hogy miképp kellene djrastrukturalni a normativ tarsadal-
mat, ideértve a jogba foglalt elveket is, és hogy hogyan miikidik ez az egész
rendszer, még magaban az akadémiai kbzegben is.

Gyakori hivatkozasi pont volt a nemzetkézi és nemzeti szintli jogszabalyok k6z6t-
ti kiildbnbség. Ebben a kontextusban mindkét orszagban megjelent az a vélemény,
miszerint az adott orszag — Nagy-Britannia vagy Magyarorszag — a nemzetkozi
szinthez képest elmaradott emberi jogok tekintetében. Az alabbi véleményben egy
értelmi fogyatékos emberek érdekvédelmében sokéves tapasztalattal biré szakem-
ber fogalmazza meg azt a véleményt, miszerint a hazai — magyar, nemzeti szintl
— tényezd&k alapvetéen befolyasoljak az emberi jogi normak teljestilését.

Azt gondolom, hogy jogok csak jogallamban tudnak mikédni... hatalmi agak
szétvalasztasa, allamtdl fliggetlen struktirak mikédése, ilyenek. Magya-
roszagon ilyen nincs, itt egy Gj rendszer van, itt ez nem adott. Tok idegen
elemek itthon az emberi jogok, a levegbébdl 16go, a hatalmat zavard elemek.
[...] Emberi jogok ott tudnak jol miikédni, ahol jogallam van, ahol az alapjogi
rendszerek biztositottak.

Ehhez hasonlé véleményt formalt egy brit, vezetd poziciéban dolgozd, értelmi sérdilt
emberek érdekvédelmében tapasztalt hivatasos érdekvédd. A nemzeti szint ebben
az idézetben is mint akadalyozo kézeg jelenik meg — és ebben a véleményben is a
hazai, ez esetben brit tapasztalat mint rossz példa keretezédik.

Szerintem vannak orszagok, ahol jobban térédnek ezekkel a dolgokkal, és
az Egyesitilt Kiralysag valamiért ignoralja az egészet, példaul nagyon kevés
erbfeszitést tesz arra, hogy az ENSZ-egyezményt terjessze, megismertesse.
A gyerekjogi mozgalom sokkal ligyesebb volt, de az is igaz, hogy az ENSZ
Gyerekjogi Egyezménye mar régebbi... 30 éve fogadtak el. Széval azt gon-
dolom, hogy a gyerekek jogait jobban ismerik, és a fogyatékosokét meg nem
ismerik. Marmint itt, az Egyesiilt Kiralysagban.

Masrészrél nem csak az Egyezményt és az emberi jogokat altalaban elmarasztald
vélemények fogalmazddtak meg. Tobb résztvevd is ugy értékelte, hogy habar az
emberi jogi elvek megvalositasa lehetne sikeresebb, mégis tapasztalhato fejlédés.
Egy tapasztalt brit értelmi sérult onérvényesité nemcsak az Egyezmény fontossagat
hangsulyozza, de azt is, hogy mar most érezhetd valtozas.

Tulajdonképpen minden, az apré dolgoktdl kezdve... mindennek az Egyez-
mény alapjan kellene miikddnie. [...] Szerintem hala azoknak, akik lobbiztak
a kormanynal, és persze készbénhetéen értelmi fogyatékos embereknek is,
maris értiink el eredményeket. De az is igaz, hogy... Aminek jobban kellene
miikédnie, az az, hogy minden kormanynak el kell kezdenie dolgozni rajta
[...], de szerintem dolgok maris jobban mennek, mint koréabban.



Hasonlé allaspontot fogalmazott meg egy angol hivatasos érdekvédd, aki autista
emberek képviseletében szerzett tapasztalatot — szamara akkor tapasztalhatok po-
zitiv valtozasok, amikor gyakorlati tudas is elérheté az emberi jogi elvek mellett.

Valamilyen mértékben igen, vannak esetek, amikor segit [a brit Equality Act].
Az elvek jok. Marmint agy értem, vannak, akik igenis akarnak... Igen, van-
nak... Amikor az emberek tudjak, hogy milyen lépéseket tegyenek az ész-
szerl alkalmazkodasban.

Szintén pozitivan nyilatkozott az ENSZ-egyezmény mindennapi érdekvédelemben
valé hasznalatardl egy magyar szilé-érdekvédé, aki autista emberek és csaladjaik
érdekében dolgozik szervezeti keretek kdzott. Az alabbi idézet vildgosan jelzi, hogy
az ENSZ-egyezmény (vagy mas emberi jogi szabalyok) igenis lehet hasznalatosak
még akkor is, ha — mint fenti kritikdkban tdbben megjegyezték — a rajuk valo hivat-
kozas nem feltétlendl hatasos.

...igen, hasznaljuk olyan szinten afz] X. szervezetben, hogy példaul 6vo-
dai ligyekben, amikor irunk levelet, akkor behivatkozzuk levélben az
ENSZ-egyezményt is, és mellette az olyan jogszabalyt [is], ami konkrétabb
jogszabaly. [...] pusztan az ENSZ-egyezmény nem eléq... ha csak arra hivat-
kozok, hogy ,joga van hozza’.

Az ENSZ-egyezmény — mint az emberi jogi megkdzelités ,zaszléshajéja” — néhany
véleményben elsésorban abban tiint eredményesnek, hogy Ujrakeretezte a fogya-
tékos emberekkel kapcsolatos tarsadalmi vitat. Egy értelmi fogyatékos emberek ér-
dekvédelmében dolgozé magyar hivatasos jogvédd szerint ,[ajz az értelme, hogy
megerdsiti az emberi jogokat, hogy azok a fogyatékosokra is ugyanugy érvényesek,
mint mindenki masra”. Ez a diszkurziv valtozas masok szerint nemcsak nemzetko-
zi, de nemzeti szinten is jelent6séggel birhat, sét, lehetévé teszi a nemzetkdzi jogi
normak helyi, orszagos szintre valo értelmezését. Egy tobb évtizedes tapasztalattal
biro, értelmi sérilt emberek érdekvédelmében dolgozo brit érdekvédé szerint:

Az ENSZ-egyemény egy keretet adott nekiink, amelyben lehetéség van arrél
beszélni, hogy emberek mit vérhatnak el az igényeikkel kapcsolatban. Es mi-
vel ez eqy k6zds, nemzetkdzi keretrendszer, ezért minden orszagban egyarant
hasznalhato, ezen tul pedig arra is utmutatast ad, hogy mit varhat el realisan
egy adott ember az 6 életében, abban az orszagban, ahol 6 él. Es ez az Egyez-
meényt egy nagyon hasznos eszkbzzé teszi az érdekvédelem szamara.

Osszefoglalva: a fentiekben ismertetett, az emberi jogok hatékonysagaval kap-
csolatos rendkivul évatos lelkesedés, s6t szkepticizmus altalanos volt a résztve-
vOk kozott. A vélemények az érdekvéddk sajat életében és munkajaban szerzett
tapasztalatokon alapultak, ami mintegy tikrot tart az emberi jogi megkozelités for-
radalmi, mindent atformalé volta mellett érvelé akadémikusok véleménye elé. Az
emberi jogi ,modell” erejérél és eredményességérdl szoélva emblematikusnak te-
kinthet6 az alabbi idézet, amelyet egy értelmi sérilt emberek érdekvédelmében so-
kéves tapasztalattal biré6 magyar szul6-érdekvédé mondott a fokuszcsoport soran
megfogalmazott szkeptikus véleményekre: ,En egyetértek [a tébbiekkel] [...]. De én
optimista is vagyok, mert a '20-as években indult a sziifrazsett-mozgalom, és Svajc
csak 1972-ben adta meg a szavazati jogot a nbknek, és az 52 év. Bizom benne,
hogy ennél révidebb id6 kell.”
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Az eredmények azt mutatjak, hogy az értelmi fogyatékos és autista emberek ér-
dekvédelmében dolgozé érdekvéddk csak kevéssé, legtobbszor csak felliletesen
ismerik az emberi jogi szabalyokat. Ez az eredmény konzisztens volt minden részt-
vevl csoportban (értelmi sérlilt vagy autista érdekvéddk; szulé érdekvéddk; hivata-
sos érdekvéddk) és mindkét orszagban. Habar a jogok ismeretét szinte az 0sszes
résztvevd elismerte, jogismeretik inkabb csak az életiiket konkrétan befolyasold
jogszabalyokra (oktatasi, szocidlis, pénzbeli ellatast szabalyozé térvények) terjed ki,
az emberi jogi szabalyok és torvények egyértelmien kivil esnek a tdbbség tudasan.

Az emberi jogok (egyezmények, torvények, eszk6zok) érdekvédelemben torténé
hasznalatat tekintve szintén konzisztens eredmény szuletett minden résztvevéi cso-
port és mindkét orszag esetében: az emberi jogi szabalyokat a tdbbség nem vagy
csak minimalis mértékben alkalmazza. Ennek okai valtozatosak: tdbben az emberi
jogok mogotti erd hianyara hivatkoztak, ami komoly akadalya annak, hogy az altala-
ban ,szép elvek’-nek tartott emberi jogi szabalyokat érvényesiteni is lehessen. Mas
esetben az emberi jogok tul altalanosnak tlinnek, amelyek csak kevéssé alkalmaz-
hatok konkrét esetekre. Ez a vélekedés 6sszhangban all azokkal a bevezetdben is
idézett er6s kritikakkal, amelyeket fogyatékossagtanulmanyok vezeté teoretikusai
— pl. Mike Oliver és Colin Barnes — az 1990-es évektél megfogalmaztak. Az ér-
dekvédelemben dolgozék véleménye alapjan valéban kérdéses, hogy a ,tetszetds”
retorikan tul mi a hatasa a mindennapi életre az emberi jogoknak.

Azon résztvevok, akik az emberi jogi szabalyokat ismerték és hasznaltak is,
elsésorban azok voltak, akik nagy orszagos szervezetnél, kozel a nemzetkodzi ér-
dekvédelmi szintérhez dolgoztak. Ez az eredmény szintén konzisztens a korabbi
(Meyers, 2016) eredményekkel, amelyek a fogyatékosiigyi emberi jogi alapu érdek-
védelmet elsésorban a nemzetkdzi szinten, globalis szervezetek kdrnyékén azono-
sitjak. Ez a bevezet6ben is ismetetett aggalyt is felveti, mert a jelek szerint megvan
a veszélye, hogy a nemzetkdzi szinten kodifikalt emberi jogi elvek elszakadnak a
helyi és regionalis érdekvédelmi szinttél, és nem elsésorban azok helyi igényeire
valaszolnak. Ez a probléma felveti azt a kérdést is, hogy ha az érdekvéddk tobbsége
nem az emberi jogok mentén dolgozik, akkor milyen a viszonya a helyi és orsza-
gos szinten dolgozd szervezeteknek. Ha a nemzetkdzi érdekvédelem helyi szin-
ten kevéssé elismert célokért kiizd, akkor megvan a veszélye annak, hogy a helyi,
mindennapi életben tapasztalt szikségleteket nem vagy csak kevéssé képviselik
orszagos vagy nemzetkozi szervezetek.

Az e cikkben ismeretett eredmények alapjan kérdéses, hogy az emberi jogok
valéban dominans és paradigmatikus erejliek lennének. Az eredmények alapjan
feltételezhet6, hogy az emberi jogok nem a fogyatékos emberek mozgalmanak,
hanem csak a mozgalom egy fels6, nemzetkozi, esetleg orszagos szinten dolgo-
z6 ,elitiének” diskurzusa, amely tavol all a mindennapi életben érdekeikért kiizdé
fogyatékos emberek problémaitol. Az emberi jogok az érdekvédelem f6 eszkdzé-
nek, az emancipatorikus mozgalmak kdzponti fegyverének kinaljak magukat, am a
mozgalom z6me szinte fel sem emeli ezt a fegyvert, vagy ha teszi is, csak kevéssé
eredményesnek tartja.

Az a tény, hogy a magyar résztvevdk egyértelmiien kevéssé ismerik és hasznal-
jak az emberi jogi eszkdzoket, abbdl a kritikai szempontbdl is értelmezhetd, ame-



lyet a bevezetében elsésorban Grech (2009), illetve Meekosha és Soldatic (2011)
munkai alapjan ismertettem. A posztkolonialista elméletek altal megfogalmazott ag-
galy — miszerint az emberi jogok nyugati értékrend alapjan megfogalmazott ideak,
amelyeket imperialista érdekek mentén hasznalhatnak nyugati hatalmak — magyar
viszonylatban is fontosak lehetnek. A magyar fogyatékosmozgalom vizsgalataban
ugyanis, hasonléan a volt gyarmati orszagokhoz, hangsulyos elem lehet a nyugati
értékek hazai adaptacioja, amelyeknek médiuma lehet az emberi jogi nyelv. Tovabbi
kutatasok igazolhatnak, hogy miként befolyasolja a hazai érdekvédelmet ez a ké-
szen kapott nyugat—kelet hatalmi viszony. Példaul milyen struktdrak (szervezetek,
intézmények), milyen folyamatok (lobbik, kampanyok, szakpolitikak) vagy milyen for-
rasok (finanszirozok céljai, civil szervezetek forrasai) befolyasoljak a fogyatékosok
hazai érdekvédelmét, és ezekben hol helyezkednek el az alulrél vagy nemzetkdzi
szintrél jové kezdeményezések.

A cikk elején ismertetett dilemma — milyen a viszonya az érdekvédelmi mozga-
lomnak az akadémiai irodalomban lelkesen tnnepelt ,Uj paradigmahoz” és ,emberi
jogi modellhez” — az eredmények fényében nem tlnik valédi dilemmanak. Az ered-
mények alapjan elmondhato, hogy az értelmi sériilt és autista érdekvédelem — talan
a nagy orszagos és nemzetkdzi érdekvédelmi mozgalmat kivéve — tavolsagtarto és
kevésseé lelkes az emberi jogi megkdzelitéssel kapcsolatban. Az érdekvédelemben
régota dolgozok mindkét orszagban egyetértenek abban, hogy az emberi jogok ha-
tasa a gyakorlatra elenyészé, kijozanitd kontrasztban all az emberi jogi és ENSZ-ira-
tok sokasaganak fellelkeslilt és metaforikus nyelvezetével. Az a meglatasom, hogy
amikor — els@sorban jogasz — kutaték emberi jogok forradalmi és paradigmatikus
hatasarol irnak, akkor csak ritkan veszik a faradsagot, hogy allitasaikat empirikus
adatokkal is alatamasszak. Az e cikkben ismertetett adatok azt mutatjak, hogy ér-
dekvédbk szerint a jogszabalyi valtozasok nem feltétlenll — sokak szerint: csak
ritkan — jelentik azt, hogy fogyatékos emberek a sajat életiikben érdemi valtozast
tapasztalnak. Ez a kritika komoly, am szinte teljesen ignoralt az egyre névekvd
jogtudomanyi emberi jogi szakirodalomban, amely a metodoldgiajat legtobbszor
jogi valtozasok kovetésére és dokumentumelemzésre alapozza, igy ott is sikereket
koényvel el, ahol a fogyatékos emberek tapasztalata alapjan sikerekrél sz6 sincs.

A fogyatékos emberek mozgalmanak kutatasa komoly potencialt rejthet annak
megértésében, hogy miért is kiizdenek — vagy kiizdenének, ha lehetéségik lenne
— fogyatékos emberek: érdekvéddk és szdvetségeseik. A mozgalomkutatas hazai
dilemmaira kitértem cikkem elején. Az eredmények fényében még komolyabbnak
tartom a fogyatékossagtanulmanyok kutatéinak felel6sségét abban, hogy megtud-
juk, mit is akarnak, miért kizdenek, és milyen valtozasokra varnak a fogyatékos
emberek és szervezeteik a hazai, magyar, kelet-eurdpai kontextusban. Ha nem ko-
difikalt emberi jogokért kiizdenek, akkor miért? Ha nem emberi jogi eszkdzokkel
klizdenek, akkor mivel? Ezek a kérdések a tarsadalomkutatéi hagyomanyunk valédi
vakfoltjat jelentik nemcsak Magyarorszagon, de nemzetkdzi szinten is, és meglata-
som szerint csak helyi szintre kontextualizalt, az érintetteknek hangot ado6 kutatas
tudja megvalaszolni. Olyan kutatas, amely tulmegy mind a nyugati tarsadalomfej-
I6désre szabott mozgalomkutatéi hagyomanyok helyi kontextusra eréltetésén — de
tulmegy azon az egyre jobban er6s6dé trenden is, hogy a fogyatékosiigy eman-
cipatorikus mozgalmaban csak az ENSZ-egyezmény és mas emberi jogi szabalyok
,végrehajtasat” lassa.
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FAZEKAS AGNES SAROLTA

Befogadé tervezés a fels6ok-
tatas oktatasi, tanulasi kornye-
zetében

A tanulmany céliranyosan a fels6oktatas terlletén a fogyatékossaggal él6 személyek sza-
mara jelentkezd oktatasi és tanulasi kérnyezetben megjelend (a tanulasszervezéssel kap-
csolatos, oktatastechnikai és oktatdsmddszertani) akadalyok vizsgalataval foglalkozik. A ta-
nulmany tartalmazza a legfontosabb kapcsolédo fogalmak meghatarozasat, rovid attekintést
nyujt a tamogatas alapvetd tipusairdl, majd ezt kdvetéen sor keriil a nemzetkdzi szakirodalom
alapjan — a jelenlegi hazai gyakorlattél minéségileg eltéré — az ugynevezett ,befogado okta-
tasi és tanulasi kdrnyezet” (Inclusive Teaching and Learning Environment) kialakitasat célzo
elméletek kozil kiemelten egy modell bemutatasara. Ez a megkozelités, tervezési modszer,
amely az oktatasi, oktatasmodszertani, oktatastechnikai akadalyok lebontasat tizi ki cél-
jaul, a ,befogadd oktatasi és tanulasi kdrnyezet tervezése” (Inclusive Design for Teaching
and Learning Environment), masként ,oktatasi és tanulasi kdrnyezet egyetemes tervezése”
(Universal Design for Teaching and Learning Environment) néven ismert. A tanulmany révid
attekintést nyujt arrél, hogy a kapcsol6dé hazai szakirodalomban milyen hasonlé probléma-
felvetésekre kerllt sor. Az Ujdonsagtartalmat az oktatas és tanulasi kérnyezetben a fogya-
tékossaggal él6 személyek szamara jelentkezd akadalyok azonositasa és a hazai szakmai
kérnyezetben egyaltalan nemvagy alig ismert megkézelitések (modellek) ismertetése adja.
A felvetések, az Uj megkozelitések targyalasa azzal a céllal tortént, hogy ezek szélesebb
szakmai korben ismertté és megyvitatotta valjanak.

FOGYATEKOSSAGGAL ELO HALLGATOK
FELSOOKTATASBAN VALO RESZVETELE

Az Eurdpai Unidé egyik fontos célja, a tarsadalmi befogadas megteremtése, tob-
bek kozott a fogyatékossaggal él6 személyek tarsadalmi részvételének elésegité-
se minden teruleten, igy a fels6oktatashoz torténd hozzaférés és felséoktatasban
valo részvétel teruletén is. A fogyatékossaggal él6 személyek tarsadalmi részveé-
telének elésegitése nem periferialis probléma, mert példaképpen az Eurdpai Unio
lakossaganak hozzavetélegesen 16%-a, mintegy nyolcvanmilli6 ember él fogyaté-
kossaggal (!) (EDF, 2017; Fazekas, 2017). Az elmult két évtizedben egyre nagyobb
hangsulyt helyeztek az oktatas és képzés terlletén az alulreprezentalt, ezen belll
a fogyatékossaggal él6 személyek tarsadalmi befogadasaval (Social Dimension of
Education Policy [Social Inclusion]) kapcsolatos kérdések vizsgalatara. Nagyon sok
tanulmany, szakirodalmi kozlés jelent meg az utébbi idében, és szamos gyakorlati
kezdeményezés tortént a fogyatékossaggal él6 személyek hozzaférésének és rész-
vételének el6segitésére mind Magyarorszagon, mind kulfoldon.

Jelen tanulmany a fels6oktatasban valé részvétel terlletén a fogyatékossaggal
él6 szemeélyek el6étt megjelend akadalyokat vizsgalja. Az akadalyok a ,tanulasszer-
vezési, oktatastechnikai, oktatasmodszertani akadalyok” megnevezéssel (0sszefog-
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laléan ,oktatasi és tanulasi kbrnyezetben jelentkez6 akadalyok” névvel) illetheték.
Ezek az akadalyok nem az épitett kdrnyezettel, illetve a kozlekedéssel, kilonféle
jarmilvek hasznalataval kapcsolatosak, hanem a tanulassal, az ismeretek elsajati-
tasaval figgenek dssze. Ezek az akadalyok a felséoktatasi intézményekben tanulé,
fogyatékossaggal él6 hallgatdk részére nehezitik meg, vagy teszik éppenséggel le-
hetetlenné a tanulmanyaik végzését, a tanulmanyi kdvetelmények teljesitését. llyen
jellegl akadalynak tekinthetd példaképpen, ha egy el6adas abrasora nem olvashaté
képernyéfelolvasoval, ami a latassérilt személyeknek okozhat nehézséget. Tovabbi
példa az ilyen tipusu akadalyra, ha egy el6adas abrasoraban az alkalmazott bet(ti-
pus olvasasa nehézséget okoz a tanulasi zavarokkal éI6 (2 tanulasi zavarok korébe
tartozik a diszgrafia, a diszkalkulia, a diszlexia, a diszortografia stb.) hallgatoknak.
Az e csoportba tartozé akadalyok is alapvet&en kétfélék lehetnek: targyi, infrastruk-
turdlis, illetve nem targyi, moédszertani akadalyok. A tanulmany targyat képezi az
ilyen, dontéen nem targyi, nem infrastrukturalis jellegli akadalyokkal (és azok le-
kiizdésével) kapcsolatos kérdések vizsgalata. Az akadalyok azonositasa alapjan a
tanulmany célja, hogy bemutasson olyan elméleti és gyakorlati megkozelitéseket,
maodszereket, amelyek ezen akadalyok leklizdésére szolgalnak vagy szolgalhatnak.
A hazai szakmai gyakorlatban kevésbé ismert vagy nem ismert megkdzelitések, né-
hany eurépai orszagban kovetett (a hazaitdl alapvetéen eltéré) gyakorlat bemutata-
sa hozzajarulhat, utat nyithat mindezek megismeréséhez, szakmai megvitatasahoz.

NEHANY ALAPVETO FOGALOM MEGHATAROZASA

E tanulmanyban a ,fogyatékossaggal él6 személyek” fogalma megegyezik a jelenleg
érvényes hazai jogrendszerben rogzitett fogalommal, azaz a tanulmany azokat tekinti
fogyatékossaggal él6 személyeknek, akiket a hazai (vagy mas orszagok esetében az
adott orszag) jogi szabalyozasa (statisztikai nyilvantartasa) e kategériaba sorol.

A ,fels6oktatasban val6 részvétel” alatt az adott fels6oktatasi intézményben a
tanulmanyi kotelezettségek teljesitése, a képzés befejezéséhez kapcsolodd hall-
gatoi kotelezettség értendd, beleértve ebbe a kiulonb6z6é szakmai gyakorlatokat,
gyakorlati képzéseket stb.

Oktatasi és tanulasi kbrnyezet

A fels6oktatas oktatasi és tanulasi kdrnyezetének fogalma széles targyteriletet fed
le és komplex fogalom. Abualrub és szerz6tarsai az oktatasi és tanulasi kérnyezet
pedagogiai jellegére helyezik a hangsulyt, akarcsak jelen tanulmany. A fogalom tar-
talmarol a kdvetkezdket irjak:

Ez a megkodzelités [a szerzd a pedagodgiai megkozelitésre utal] ugy tekint
a tanulasi kornyezetre, mint amelyben 0sszefonodik a tanitasi és tanulasi
folyamat. Mindez magaban foglalja az oktat6 és hallgaté kozétti kapcsolatot,
a hallgatok egymas kozotti viszonyrendszerét, a hallgatok tanulassal kap-
csolatos megkdzelitéseit, motivacioit, a tamogatdé oktatasi technologiakat,
a tanterv kidolgozasanak maédjat, mely 6sszefliggésben all az elbirt kdve-
telményekkel, a kdrnyezet légkdrének kialakitasat, melyben az oktatasi és



tanulasi folyamat térténik, valamint a hallgatok mindezekrél kialakitott szem-
léletét. (Abualrub et al., 2013, p. 96)

A befogado oktatasi és tanulasi kbrnyezet fogalma

A fels6oktatasban kdzépponti jelentésége van a befogadd oktatasi és tanulasi kor-
nyezet fogalmanak. Mit jelent, milyen tartalommal bir az inkluziv jelzé az oktatasi,
tanulasi kdrnyezet vonatkozasaban? Az inkluziv oktatasi, tanulasi kérnyezet fogal-
ma a kovetkez&képpen hatarozhaté meg:

A tanulasi kérnyezet az a tamogatd kérnyezet, amelyben minden feltétel
adott ahhoz, hogy az emberek a leheté legjobban tanuljanak. A rendszer
figyelembe veszi az egyéni tanuléi sajatossagokat és tamogatja a pozitivem-
beri kapcsolatokat, amelyek sziikségesek a hatékony tanulashoz. A definici-
0bdl kiindulva ide tartozhat minden fizikai és virtualis kérnyezet is, amelyben
a tanulashoz sziikséges forrasok rendelkezésre allnak ahhoz, hogy az egyén

tanulasi tevékenységet végezhessen. (Lévai, 2014, p. 51)

A befogado6 oktatasi és tanulasi kdrnyezet kialakitasanak kézépponti eleme a tuda-
tos tervezés (purposeful design). Az ilyen kornyezet egyenld hozzaférést biztosit
a hallgatok szamara a tanulasban, az ismeretek elsajatitasaban, hatteruktoél, ké-
pességeiktdl fliggetlenil. A befogado szemlélet (inkluziv szemlélet) nem feltétlenl
csak egy célcsoportra vonatkozik. Jelen tanulmany azonban céliranyosan csak a
fogyatékossaggal €16 személyek kdrében vizsgalja a felsboktatas oktatasi, tanulasi
kérnyezetének inkluziv elemeit. (A hosszu tavu kutatasi program keretében célnak
tekintjiik az oktatasi, tanulasi kornyezet inkluziv elemei vizsgalatat a fogyatékossag-
gal él6 személyek korén tilmenden is.)

Az észszerl alkalmazkodas

Az észszeri alkalmazkodas fogalma alapvet6en a hatranykiegyenlités gyakorlata-
hoz kapcsolédik.

Az észszer(i alkalmazkodas az elengedhetetlen és megfelel6 médositasokat
és valtoztatasokat jelenti, amelyek nem jelentenek aranytalan és indokolat-
lan terhet, és adott esetben sziikségesek, hogy biztositsak a fogyatékossag-
gal él6 személy alapveté emberi jogainak és szabadsagainak a mindenkit
megilletd, egyenlé mértéki élvezetét és gyakorlasat. (2007. évi XClII. térvény
a Fogyatékossaggal €l6 személyek jogairdl szolé egyezmény és az ahhoz
kapcsolddo Fakultativ Jegyz6kodnyv kihirdetésérdl, 2. cikk, Meghatarozasok)

Az integracio6 és az inkluzié fogalma

Varga Aranka Az esélyegyenléség értelmezési kerete ciml munkajaban részlete-
sen elemzi az integracio és az inkluzi6 fogalmat. Hangsulyozza, hogy a tarsadalmi
befogadas (inkluzid) kézéppontjaban az emberi létezés sokszinliségének, kildnbo-
z8ségének elfogadasa, tisztelete all. A kdvetkezéket irja:
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A legfontosabb kiilbnbség a két fogalom [a szerz6 az integracio és inklu-
zi6 fogalmara utal] k6zétt tehat az, hogy az integracié csoportokba oszt,
az inkluzié viszont heterogén csoportrol beszél, ahol az egydittélés, egyditt
érvényeslilés kap hangsulyt. [...] Az inkluzié esetén kélcsénés befogadast
jelent, az egylitt érvényeslilés pedig az egyénekben megjelend sokféleségre
torténé hatékony és eredményes reagalast. Az inkluzié értelmezése tehat
egyszerre folyamat és cél, melyben a kiilénbbz8ség vitathatatlan tény. [...] Az
inkluzi6 eléréséhez kett6s megkdzelités sziikséges: a kizard korlatok felsza-
molasa érdekében a tarsadalomra és a kirekesztett személyekre egyidejlileg
figyelmet kell forditani. Az inkluziv szemlélet a kiilbnbdz6ség elismerését az

alapveté emberi jogokat szem el6tt tartva teszi ezt. (Varga, 2013, p. 12)

Az integracio és az inkluzioé fogalmainak hasznalata sajnalatos médon nem min-
dig kovetkezetes, és el6fordul a fogalmak felcserélése, egymas szinonimajaként
val6 hasznalata. Ez félreértést okozhat a fogalmak tartalmanak értelmezésében és
gyakorlati alkalmazasaban (misuse of terminologies). A fogalmak idegen nyelvrdl
magyarra forditasa is problematikus lehet, kilonésen akkor, ha a fogalom veszit az
eredeti jelentésébdl, vagy jelentése elferdul.

”

INTEGRACIO

”

INKLUZIO

’

1. ABRA. AZ INTEGRACIO ES AZ INKLUZIO FOGALMAI. (FORRAS: Az EGYUTTNEVELESROL. EGYUTT
NEVETUNK HONLAP, 2013.)

Az esélyegyenlbség és a méltanyossag fogalma

A targyalt tamogatasi elvek és a megvalésitast biztosité tamogatasi rendsze-
rek, eszk6zék targyaldsahoz sziikséges a kapcsolodo fogalmak bemutatasa.
Varga Aranka Esélyegyenléség a mai Magyarorszagon cimi munkaja tar-
gyalja az esélyegyenléség fogalmat: ,Az esélyegyenléség (equality) elsésor-
ban az egyenlé hozzaférés azonos moédon valé biztositasat, mas széval az
egyenlé banasmaodot jelenti.” (Varga, 2013, p. 12)

A magyar nyelvben az ,equity” megfeleléjeként a ,méltanyossag” fogalmat hasznal-
jak. Rado Péter Esélyegyenléség és oktataspolitika cim( cikkében megerésiti, hogy
Magyarorszagon tovabbra is szamos esetben tapasztalhaté az esélyegyenléség
és a méltanyossag fogalmaival kapcsolatos bizonytalansag (Radd, 2000). A hazai
felsoktatasban (6nmagaban a kulcsszavak keresése soran is) az esetek tulnyomo
tobbségében az esélyegyenléség fogalmaval lehet taldlkozni. A méltanyossag (eq-
uity) és az esélyegyenléség (equality) fogalmai nem kiilonllnek el egymastol élesen.



Az angol és német nyelv(i szakirodalom egyre inkabb mell6zi az esélyegyenléség
meghatarozasat, és a helyette a méltanyossag (equity) fogalmat hasznalja. Varga
Aranka Az inklizié szemlélete és gyakorlata cimi munkajaban a kdvetkez6képpen
definialja a méltanyossag fogalmat:

Az angolszasz ,equity” kifejezés a ,equality”-hez képest megjelend kiilénb-
séget hangsulyozza. Arra utal, hogy a hatranyt okozo kiilbnbségtétel kiza-
rasa szlikséges, de nem elégséges feltétel a valodi esélyegyenléség lét-
rejottéhez. Az elégséges feltételek kialakitasa soran figyelembe kell venni
a tarsadalomban megmutatkozé kiilbnbségeket (méltanytalansagokat), és
ezt ellensulyozé intézkedéseket, cselekvéseket kell alkalmazni. A tamogato
eszk6zok és aktiv cselekvés segitségeével jon létre mindenki valodi hozza-
férése, teremtédik meg mindenki szamara egyenlé esély. Vagyis tenni kell
azeért, hogy az egyenlétlen helyzetben lévSknek is valdban lehetésége le-

gyen a felkinalt javakbél részesiilni. (Varga, 2015, p. 20)

A FOGYATEKOSSAGGAL ELO HALLGATOK
TAMOGATASANAK FORMAI

A nemzetkdzi szakirodalom attekintése (Silcock, 2016; Sliwka, 2010) alapjan megal-
lapithato, hogy a fogyatékossaggal €16 személyek esetében a tamogatasi alapelvek
harom csoportba sorolhatdk. Ezek a kovetkezdk:
— Az egyenlé mértékii tamogatas elve (Equal Treating of People with Disabili-
ties [Same Support for everyone]) (EQUALITY);
— A méltanyos (hatranykiegyenlit6) tamogatas elve (Different Support for People
with Disabilities [Equitable Treatment of People with Disabilities]) (EQUITY);
— Az akadalyok lebontésara iranyulé tamogatas elve (Removing Barriers [Cre-
ating an Inclusive Environment] (REMOVING BARRIERS).

A harom tdmogatasi elv Iényegét mutatja igen szemléletesen a 2. abra.

2. ABRA. A TAMOGATAS HAROM ELVE. (FORRAS: SiLcock, 2016, p. 1)

A kép egy sportesemény megtekintését harom személy (egy magas, egy kdzepes
és egy alacsony termetl személy) néz&pontjabdl mutatja be. Silcock irasaban a ké-
pet az oktatas és tanulas kérnyezetének (aminek a példa szerinti képen a sporte-
semény felel meg) bemutatésara hasznalja fel. A képen abrazolt kiilénb6z6 termet
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személyek testesitik meg a valtozatos dsszetétell hallgatodi populaciét, a zsamolyok
feleltetheték meg a nyujtott tdmogatas mértékének, a kerités értelmezhet6 akadaly-
ként, amely befolyasolja a sportesemény megtekintését.

Baloldali kép

A bal oldalon, az elsé képen a kerités mogott allé kiilonbdzé termetli emberek sza-
mara azonos tamogatast nyujtanak (ezt szimbolizaljdk az azonos méret(i zsamo-
lyok). Ebben azt esetben mindenkivel szemben egyenld banasmaodot alkalmaznak
(nem kivételeznek senkivel). A személyek kiilénb6z6 adottsagait nem veszik figye-
lembe, tehat ez a banasmad ignordlja, elutasitja a kiilénb6z6 tulajdonsagokkal ren-
delkezd személyek eltérd sziikségleteit és igényeit.

Ko6zéps6 kép

Ebben az esetben a tdmogatas mértéke eltéré (amit a kilonb6z6 méretli zsamo-
lyok szemléltetnek), és alkalmazkodik a személyek kilénb6zé szlkségleteihez és
igényeihez. Ez a megkdzelités figyelembe veszi a kilénbdz6 tulajdonsagokkal bird
(jelen esetben kiilénbdzd termetl) személyek eltéré tdamogatasi sziikségleteit. A
hozzaférés és részvétel biztositasa ebben az esetben a hatranykiegyenlit§ tamo-
gatas elve alapjan valésul meg. Az eltéré mértékl tdmogatas ugyanakkor magat
az akadalyt nem tavolitja el. A fogyatékossaggal él6 hallgatdk felsoktatasban valo
részvételének tdmogatasa jelenleg altalanosan ezen alapelvek szerint torténik. Ez
a megkozelités elismeri a kilonb6z6 szikségletl hallgatok tdmogatasanak jogossa-
gat, ugyanakkor nem kérddjelezi meg a felséoktatas oktatasi, tanulasi kdrnyezeté-
ben rejl6 akadalyokat. A fels6oktatasba bekapcsolddoé Uj csoportok sziikségleteihez
torténd alkalmazkodas rovid multra tekint vissza, a méltanyos, hatranykiegyenlité
tdmogatasi elv tehat a meglévé intézményrendszerben retrospektiv médon biztosit-
ja a hozzaférést és részvételt.

Jobb oldali kép

A harmadik kép azt abrazolja, hogy a kiilénb6z6 tamogatasi igényl személyek hat-
tertktdl fuggetlenul tudjak a sporteseményt megtekinteni. Ebben a helyzetben a ke-
ritést bontjak le (mely maga az akadaly). Tehat az egyenl6tlenség eredetét képezé
akadalyt tavolitjak el. A fels6oktatasban ez a megkodzelités a hallgatok valtozatos
Osszetételét pozitivumként értékeli. A kdzéppontban a sokszin hallgatoi populacio
szikségleteihez lehetd legnagyobb mértékben illeszked6 oktatasi, tanulasi kérnye-
zet kialakitasa all. Az akadalyok lebontasara iranyuld tdmogatas elvén alapul a be-
fogado oktatasi és tanulasi kdrnyezet kialakitasa (Silcock, 2016).

Az EGYETEMES TERVEZES (UNIVERSAL
DESIGN) TERVEZESI SZEMLELET KIALAKULASA
(ROVID TORTENETI ATTEKINTES)

A ,befogadd oktatasi és tanulasi kbrnyezet” kialakitasat célzé modellek térténeti-
leg az ,Egyetemes tervezés” (Universal Design [a tovabbiakban: UD]), mas néven



,Befogadé tervezés” (Inclusive Design [ID]) elméletébdl néttek ki. A 3. abra foglalja
0ssze az UD torténeti kialakulasanak f6bb allomasait.

| Egyetemes tervezés |

| « épitett kdrnyezet |

| épitett,

| - infrastruktara fizikai kornyezet

|  terméktervezés stb. |

informécios és
| « informaciés kommunikacios koérnyezet | :l— kommunikacios
kdrnyezet

3. ABRA. Az ,EGYETEMES TERVEZES TORTENETI ALAKULASANAK ATTEKINTESE (SAJAT ABRA)

Az egyetemes tervezés (Universal Design [UD]) fogalmanak megalkotasa Ronald
Lawrence Mace (1942-1998) nevéhez kapcsolddik. Ronald Lawrence Mace 9 éves
koraban gyermekbénulasban betegedett meg, aminek kdvetkeztében elvesztette a
jaroképességét. A North Caroline State University hallgatdjaként szembeslult az-
zal, hogy a tomegkozlekedési eszkdzok, az éplletek, a kdztertleteken levd lépcsék
milyen akadalyokat allitanak a fogyatékossaggal él6 személyek elé. Mace 1966-
ban végzett épitészmérndkként, s ettél fogva céljanak tekintette egy olyan tervezési
szemlélet kialakitasat, amely az épuletek tervezésekor figyelembe veszi a mozga-
sukban korlatozott id6s emberek, a fogyatékossaggal él6 személyek szikségletei-
nek szempontjait. Alapelvként fogalmazta meg a maga szamara, hogy olyan éplile-
teket kell tervezni, legyen sz6 kdzépuletekrdl vagy lakéhazakrél, amelyek egyarant
hasznalhaték mindenki szamara (beleértve az id6s, a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyeket is). Tervezési filozéfiajat az alabbiakban foglalta 6ssze: Tervezés a kiilénb6z6
korosztalyu és képességli felhasznalok részére (Design for all ages and abilities).
Elvei kdvetdkre talaltak, és Mace 1989-ben az Eszak-karolinai Allami Egyetemen
megalapitotta a Center for Accessible Housing intézetet, amelynek egyik f6 feladata
volt az Uj tervezési szemlélet széles korli meghonositasa, olyan épitészek képzése,
akik mar ezen elvek alapjan terveznek épuleteket. Kozépponti eleme volt az altala
kovetett tervezési alapelveknek, hogy az épuleteket oly médon kell kialakitani, ami
egyetemesen hasznalhatova teszi 6ket mindenki, tébbek kdzott az idés és a ku-
lI6nféle fogyatékossaggal él6 emberek szamara is. A Mace elvei szerinti tervezés
viszonylag gyors elterjedésében, a tervezési gyakorlatban torténé meghonosoda-
saban szamos korilmény jatszott alapvet6 szerepet (CUD, 2008).

A XX. szazad haboruiban, mindenekel6tt a masodik vilaghaboruban és az Ame-
rikai Egyesiilt Allamok altal viselt mas haborukban, igy a koreai és a vietnami ha-
boruban igen sok amerikai katona vett részt. Ezek a katonak, szemben a korabbi
haborukban szolgaltakkal, nagyobb eséllyel élték tul a haborut valamiféle maradan-
dé egészségkarosodassal, sériléssel. A megndvekedett szamu, kilonféle tartos/
maradando séruléssel él6 ember, kilondsen az amerikai hadsereg leszerelt kato-
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nai, a veteranok aktiv politikai érdekvédelmi harcot kezdtek annak érdekében, hogy
javuljanak a tarsadalomba térténd visszailleszkedéslk esélyei, és ismét beléphes-
senek a munka vilagaba.

A jogalkotas teriletén is alapvet6 valtozasok zajlottak le, amelyek eredménye-
képpen megteremtédott a fogyatékossaggal él6 személyek érdekeit biztosité jogi
szabalyozasi kdrnyezet. Az Amerikai Egyesiilt Allamokban a szdvetségi térvényho-
zas éppen az el6bbiekben emlitett politikai, érdekvédelmi mozgalmak nyomasanak
engedve, ennek hatasara mondta ki a fogyatékossaggal él6 személyekkel szembeni
hatranyos megkuldnboztetés tilalmat. Ez a jogi szabalyozasi hattér Iényegében biz-
tositotta, pontosabban megteremtette annak a lehetéségét, jogi feltételrendszerét,
hogy a fogyatékossaggal él6 személyek részt vehessenek a tarsadalom életében,
aktivabban bekapcsolédhassanak a tarsadalom életébe.

A fogyatékossaggal él6 személyek szamara e jogszabalyok azt is biztositottak,
hogy az egyetemi, féiskolai kampuszokon dolgozhassanak. A valésagban a hely-
zet mégsem volt ennyire egyszer(. A fogyatékossaggal él6 személyek védelmét
szolgalo, biztositd jogszabalyi hattér kiépllése ugyanis magatol értetédéen sokkal
gyorsabban és korabban ment végbe, mint a targyi, épitett kdrnyezet, a kdzlekedési
infrastruktura atalakulasa. Mindenekel6tt azért, mert a fels6oktatasi intézmények
éplleteinek fizikai akadalymentesitése nagyon lassan haladt, s a tomegkozlekedés
infrastrukturajanak atalakitasa esetében ugyanez volt a helyzet. A fogyatékossaggal
él6 hallgatéknak szamos problémaval kellett szembenéznilik.

Ronald Lawrence Mace munkassaga alapvetéen az elézéekben emlitett prob-
Iémak megoldasa szempontjab6l meghatarozo jelentéségii. A Mace altal alapitott
Center for Accessible Housing, az itt mikodd tervezbégarda tevékenységének lé-
nyege abban allt, hogy a célirdnyosan a fogyatékossaggal él6 személyek részére
kialakitott akadalymentes kdrnyezet helyett ugynevezett ,egyetemes tervezés(”
koérnyezet kialakitasara torekedtek. Azaz olyan modon alakitottak ki az épitett fizikai
kérnyezetet, hogy az minden ember szamara kényelmesen, segédeszkdzok hasz-
nalata nélkul elényds legyen. Abbdl indultak ki, hogy az épitett fizikai kérnyezetet
felhasznaléi kilonbozéek. A felhasznaldk lehetd legnagyobb kdrének, tekintet nélkul
a hattérre, képességekre, biztositani kell a hozzaférést az éplletekhez, kdzosségi
terekhez stb. (CUD, 2008). Az Egyetemes Tervezés Kbézpont (Centre of Universal
Design [CUD]) honlapjan a kovetkezé tomor meghatarozas talalhaté: ,Az egyete-
mes tervezés a termékek és kérnyezetek olyan tervezését jelenti, mely az egyének
lehetd legnagyobb kére szamara hasznélhato, anélkiil, hogy alkalmazkodasra, vagy
specialis tervezésre lenne sziikség” (CUD, 2008, p. 1). Ez a fogalom Iényegét meg-
vilagitd meghatarozas Ronald Lawrence Mace-t6l, az UD koncepcidjanak kifejlesz-
t6jétdél szarmazik. ,Az egyetemes tervezés szandéka az, hogy mindenki szamara
megkoénnyitse az életet, azaltal, hogy a termékek, a kommunikacio és az épitett kor-
nyezetet, amennyire csak lehetséges, hozzaférhetébbé teszi minél t6bb ember sza-
mara, amennyire csak lehetséges, kis vagy semmilyen tébbletkdltség nélkil” (CUD,
2008, p. 1). Ez a meghatarozas nem tartalmazza a ,fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek” kifejezést. (JOllehet az ilyen jellegli tervezés kifejlesztését éppen a fogyatékos-
saggal él6 személyek szamara jelentkez6 akadalyok felszamolasa indukalta, hiszen
Ronald Lawrence Mace maga is mozgassérult volt, kerekesszékkel kozlekedett.)
A koncepcio lényege ebben a megvilagitasban az, hogy szakit a korabbi — évsza-
zadokon at magatdl értet6dé és nem megkérddjelezett — tervezési koncepcidval,



miszerint az éplleteket, a kozosségi tereket a fogyatékossaggal nem él6 személyek
igényeinek, képességeinek megfeleléen kell kialakitani. Az UD elmélete abbdl indul
ki, hogy az emberi populacié minden tagja (elviekben minden tagja) hasznalhassa
az éplleteket, a kdzosségi tereket mindennemi segédeszkdz, kiegészité megoldas
nélkul. A hangsuly azon van, hogy ez a szemléletmod, tervezési felfogas abbdl indul
ki, hogy az id6s emberek, a kiilonbdz6 fogyatékossaggal él6 személyek éppen ugy
a tarsadalomba tartoznak, mint a nem fogyatékos vagy a nem idés emberek. Az UD
abbdl indul ki, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek hasznalat soran jelentke-
z8 sziikségleteit, igényeit éppen ugy biztositani kell, mint a tarsadalom, az emberi
populacio részét ado fogyatékossaggal nem él6 személyek szikségleteit, igényeit.
Természetesen mindez csak megszoritasokkal igaz (a lehetd legnagyobb mérték-
ben) (to the greatest extent possible), hiszen a gyakorlatban nem megvalésithato,
hogy az adott éplletek, kdzdsségi terek mindenki szamara hasznalhatok legyenek,
mivel vannak egészen ritkan el6forduld igények, sziikségletek, amelyekre nem lehet
,2univerzdlisan” felkészilni. Az UD soran térekedni kell arra, hogy az emberi popu-
lacio tagjai szamara minél nagyobb aranyban legyen biztositott az adott éplletek,
kdzbsségi terek, valamint kilonféle targyak és eszk6zdk hasznalata.

Ronald Lawrence Mace és munkatarsai egyarant hangsulyoztak, hogy az egye-
temes tervezési szemlélet jelentésen kiterjeszti az épitett fizikai kornyezet, az épi-
letek, a kdzOsségi terek hasznalhatésagat. Az UD elvei szerint az éplletek és ter-
mékek tervezése nem csupan kilon-kilon, az egyes célcsoportok, igy példaul a
fogyatékossaggal él6 személyek, az id6sek szempontjait vette figyelembe, hanem
mindenki (t6bbek kdzott az allapotos nék, a babakocsikkal, bevasarlékocsikkal, ke-
rékparokkal, poggyasszal és nehéz berendezésekkel kdzlekeddk) igényeit is. A biz-
tonsagos, kényelmes megoldasok keresése vezette ezekben az esetekben a terve-
z6ket. Ebben nyilvanul meg az UD alapgondolata. Az egyetemes tervezés ugyanis
masképpen fogalmazva a ,mindenki szamara torténé tervezés’-nek is nevezhetd.
Ez pedig azt jelenti, hogy a tervezés nemcsak az akadalymentességet, hanem a
diszkriminaciétol mentes részvételt is lehetévé teszi. Az UD elvei szerinti tervezés
deklaralt célja a mindenki szamara térténé hasznalhatosag biztositasa, és hogy az
ne hangsulyozza ki adott esetben a fogyatékossaggal é16 személy fogyatékossagat
(CUD, 2008).

Az OKTATASI ES TANULASI KORNYEZET KIALA-
KiTASA Az UD ELVEI SZERINT

Az UD kezdetben alapvetden az épitett fizikai kdrnyezet, az épliletek, a kdzdsségi
terek tervezésének teriiletén jelent meg. Masodik fazisban ez a tervezési koncepcio
a targyak, eszkdzok tervezésében, kialakitasaban nyert teret. Szamos fogyatékos-
saggal él6 szemely esetében jelentkezett példaul az, hogy a kézmozgasuk nem volt
kelléen kifinomult. Az ilyen kézmozgatasi problémakkal kiizd6 emberek szamara
terveztek példaul olyan irdeszkdzoket, ceruzakat, tollakat, melyek a kézmozgatasi
problémakkal nem él6 személyek szamara is j6l hasznalhatdak voltak, ennyiben
nem mindsultek specialis eszkdzoknek. A késébbiekben egyre szélesebb kdrben
hoditott az UD elvei szerinti tervezés. Tovabbi példaként emlitheték a szamitoge-
pek akadalymentességi funkciodi is, melyek szintén nemcsak a fogyatékossaggal €16
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személyeket segitették, hanem masokat is. Az UD elvét kiterjesztették az oktatas
ra, atalakitasara. Ezeket a tervezési modelleket, megkozelitéseket nemcsak a tan-
termekben, hanem a fels6oktatasi intézmények kulénbdzd szervezeti egységeiben
(példaul kulonféle hallgatoi szolgaltatasok terlletén) is széleskoriien alkalmaztak.

A fizikai akadalyokon tulmen&en oktatastechnikai, oktatasmodszertani akada-
lyok meriltek fel. De volt még egy masik tényez6 is, ami nehezitette a torvények
rendelkezéseinek gyakorlatba torténé atiltetését. Mindez pedig a fogyatékossaggal
él6 személyekkel szemben meglévé tarsadalmi kirekesztés, a problémahoz valo
negativ hozzaallas volt. Andrew H. Nichols és Stephen John Quaye Beyond Ac-
commodation: Removing Barriers to Academic and Social Engagement for Students
with Disabilities ciml munkajukban igy foglaltak szavakba a gondolataikat:

Tanulmanyi tapasztalataik kezdetétdl fogva a fogyatékossaggal €16 hallga-
ték szamtalan nehézséggel néznek szembe a kulturalisan kizaré tantermek-
ben és a fizikailag hozzaférhetetlen kampusz kérnyezetében, amelyek azt
az elvarast tukrozik, hogy alkalmazkodniuk kell az uralkodd normakhoz és
gyakorlatokhoz, nem pedig azt, hogy a kérnyezetnek kell alkalmazkodnia a

hallgaté szukségleteihez. (Nichols & Quaye, 2009, p. 51-52).

A korabban emlitetteknek megfelel6en az UD-elvek szerinti tervezés a fels6okta-
tasban alkalmazasra kerilt az oktatasi és tanulasi kornyezet kialakitasa soran is.
Mit jelentett ez konkrétabban? Egy mondatban megvalaszolva a feltett kérdést, az
UD elvei szerinti tervezés az oktatasi és a tanulasi kdrnyezet kialakitasa esetében
azt jelenti, hogy a fogyatékossaggal éI6 hallgatok szamara az oktatas és a tanulas
soran jelentkezé kulénb6z6 akadalyokat mar a tervezés soran megsziintetik (lehe-
t6ség szerint a legkisebb mértékilre csokkentik).

Nancy J. Evans és szerzétarsai (Evans et. al., 2017) az UD-oktatas és a tanulas
tertletén torténd alkalmazasarol a kovetkezéket irjak:

Az oktatas egy tébb elembdl allo ésszetett folyamat. S. E. Burgstahler
(2008c¢) az oktatas kévetkezd vetiileteit sorolta fel, amelyeket figyelembe kell
venni, amikor befogad6 és hozzaférhetd tanulasi kbrnyezet kialakitasara to-
reksziink:

— a tanterem légkére

— interakci6

— fizikai kbrnyezet és termékek

— a tudas atadasanak modszerei

— informaciéforrasok és -technologia

— visszajelzés

— értékelés

— alkalmazkodas, moédositasok. (Evans et al., 2017, 284)

A hangsuly az UD-elvek szerinti tanitasi, tanulasi kdrnyezet esetében azon van,
hogy a fogyatékossaggal él6 hallgatoknak nem kell minden egyes 6ra (eléadas, gya-
korlat stb.) el6tt egyeztetniuk oktatojukkal, hogy milyen médon biztositsak szamukra
a tananyag elsajatitdsanak lehet6ségét. A korabbi gyakorlat az volt, hogy a hallgaté
vagy a fogyatékosuigyi koordinator tajékoztatta az oktatot, a gyakorlat vezetéjét ar-



rél, hogy a fogyatékossaggal él6 hallgatdk tanulasba torténé bevonasanak biztosi-
tasa érdekében milyen médositasokra, valtoztatasokra lesz sziikség az el6adas/
gyakorlat soran. Nancy J. Evans és szerzétarsai harom kilonb6z6 megkozelitést
mutatnak be az UD-alapelvek oktatasban és tanulasban torténd alkalmazasara.

»Habar szamos kiilénb6z6 alkalmazasa van az UD alapelveknek, az UD ok-
tatasi célu alkalmazasahoz kapcsol6dé alapkoncepcidkat altalaban a proak-
tivitas, rugalmassag, és az inkluzivitas jellemzi” (Evans et al., 2017, p. 285).

A BEFOGADO OKTATASI ES TANULASI KORNYE-
ZET KIALAKITASARA SZOLGALO MODELLEK

A tanulmany a nemzetkdzi szakirodalom alapjan réviden ismerteti azt az elméletet
és gyakorlatot, amely a ,befogadé oktatasi és tanulasi kérnyezet” (Inclusive Tea-
ching and Learning Environment) kialakitasara iranyul. Ez a megkdzelités az okta-
tasi, oktatas-modszertani, oktatastechnikai akadalyok lebontasat tlzi ki céljaul, és
,befogado oktatasi és tanulasi kérnyezet tervezése” (Inclusive Design for Teaching
and Learning Environment) néven ismert kulféldon. Ezen gy{jt6fogalom ala harom
konkrét, kilonb6zé ,markanévvel” ,egyetemes tervezés az oktatas és tanulas terti-
letén” (Universal Design for Learning [UDL]); ,egyetemes oktatas tervezése” (Uni-
versal Instructional Design [UID]), valamint ,egyetemes tervezés az oktatasban’
(Universal Design for Instruction [UDI]) jel6lt oktatasi modell tartozik. Mind a harom
modellt az Amerikai Egyesiilt Allamokban fejlesztették ki, és ott és néhany nyu-
gat-eurdpai orszagban mar egyre szélesebb kdrben alkalmazzak.

Jelen tanulmany célirdnyosan a ,egyetemes tervezés az oktatas és tanulas te-
riiletén” (Universal Design for Learning [UDL]) oktatasi modellt ismerteti, mely az
Amerikai Egyesiilt Allamokban kifejlesztett és Kanadaban, irorszagban széleskd-
rlen alkalmazott, a ,befogadd oktatasi és tanulasi kdrnyezet tervezése” (Inclusi-
ve Design for Teaching and Learning Environment) gy(jtéfogalom aléa sorolhaté. E
moédszer a hazai szakmai kdrnyezetben egyaltalan nem vagy csak kevéssé ismert.
Az UDL uttord jelentéségi volt a befogadé oktatasi és tanulasi kérnyezet kialakita-
saban. Rao és Tanner tanulmanyukban részletesen ismertetik az oktatasi és tanula-
si kérnyezet akadalymentes kialakitasat célzé (UDL, UDI, UID) (educational models)
modelleket (Rao & Tanners, 2011). A harom oktatasi modell az egyetemes tervezés
alapelveit kdveti, egymashoz nagyon hasonlok; valojaban csak részleteikben eltérd
oktatasi, oktatastechnikai modellekrél van szo.

EGYETEMES TERVEZES A TANULAS TERULETEN
(UNiversaL DEsiGN ForR LEARNING [UDL])

A National Center on Universal Design for Learning az ,egyetemes tervezés a ta-
nulas teruletén” (Universal Design for Learning [a tovabbiakban: UDL]) fogalmat a
kévetkez6képpen hatarozza meg:

Az UDL olyan tervezési megkdzelitést nyujt az oktatasi célok, modszerek,
anyagok és értékelések kialakitasahoz, amelyek mindenki szamara hozza-
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férhet6k. Az UDL nem egy kaptafara késziilt médszer, hanem egy rugalmas,
a kiilbnb6zb igényekhez és sziikségletekhez alakithaté megkézelités. (UDL
Center, 2014, p. 1)

Tehat az az UDL a tanulasszervezés és a tananyag elsajatitasaval kapcsolatos
olyan elvek 6sszessége, amely mindenki szamara azonos eséllyel biztositja a tanu-
last, a tananyag elsajatitasat. Az UDL olyan oktatasi célokat, moédszereket, értéke-
Iési eljarasokat, munkaanyagokat, nyujt, hogy azok a hallgaték tobbsége szamara
biztositsak a tananyag optimalis elsajatitasat. Nem egyénre, az egyén sajatos adott-
sagaira, szukségleteire szabott, de nem is az atlag igényeinek megfeleléen kialaki-
tott tanulasi megoldasokrdél van sz, sokkal inkabb olyan elvek, médszerek tanulasi
technologiak 0sszességeérdl, amelyek rugalmasan alakithatok az egyének konkrét
szukségleteinek megfeleléen (UDL Center, 2014).

Az UDL koncepcio kifejlesztése, e fogalom megalkotasa a Center for Applied
Special Technology (CAST) nevéhez kapcsolddik. Ez az intézet alkotta meg és fej-
lesztette ki az UDL fogalmat, alapelveit, médszertanat. A nyolcvanas évek kozepétdl
kezd6dben a személyi szamitdgépek megjelenése és tomeges alkalmazasuk alap-
vetéen atalakitotta az emberek mindennapi életét, az irodai munkat, az adattarolast,
az adatfeldolgozasi modszereket. A személyi szamitdgépek hasznalatanak altala-
nossa valasa az oktatas, a tanulas terlletén is éreztette hatasat, és e tertlleten is
alapvet6 valtozasokat eredményezett. Ugyanebben az id6szakban a North Shore
Children’s Hospital in Salem néhany kutatéja, Anne Meyer, David H. Rose, Grace
Meo, Skip Stahl és Linda Mensing felismerte, hogy a hagyomanyos tanulasi méd-
szerek, eszkdzok, kulondsen a konyvek, akadalyt jelentenek a fizikai, érzékszervi és
kognitiv rendellenességgel, mindenekel6tt tanulasi zavarokkal €16 tanulok szamara.
Hasonl6 akadalyt, mint amilyen akadalyt jelent a mozgaskorlatozott személyek sza-
mara példaul a I[épcsdk hasznalata. Ez a felismerés dontd szerepet jatszott abban,
hogy az emlitett kutatok megalapitottak a Center for Applied Special Technology
(CAST) intézetet, és célul tlizték ki olyan oktatasi, tanulasi modszerek kifejleszté-
sét, amelyek a fogyatékossaggal él6 tanuldk, hallgatok, mindenekel6tt a tanulasi
zavarokkal él6 hallgaték szamara is a nem fogyatékos hallgatokkal azonos esélyt
biztositanak a tananyag elsajatitasaban, a tanulasban (Rose, 2000; Rose 2006).
A kovetkez6 években a CAST altal kitlizott célok megvaldsitasa gyorsan haladt,
kifejlesztettek olyan tanulastechnikai eljarasokat, modszereket, elveket, amelyek
a fogyatékossaggal él6 személyeket segitették a tananyag elsajatitasaban.

A CAST kutatoi, munkatarsai a kutatast olyan mdédszerek fejlesztésére 6ssz-
pontositottak, amelyekkel a korabban kidolgozott oktatasi tantervek, oktatasi célok,
oktatasi anyagok, az értékelés modszerek ugy alakithatok at, hogy azok minden
tanuld, minden hallgaté szamara biztositsak az el6irt tananyag hatékony, gyors el-
sajatitasat. De nemcsak a tananyag hatékony elsajatitasa volt a cél, hanem az is,
hogy a tanulas izgalmas legyen, érdeklédést keltsen a hallgatokban. Nagy hangsulyt
fektettek az altaluk felismert tanulasi akadalyok azonositasara, ezek lebontasara,
s nem utolsésorban a tanulas soran a hallgaték tdamogatasara, segitésére, a magas
tanulmanyi szinvonal biztositasara. A CAST munkatarsai nemcsak az elsajatitando
tananyag Uj elvek szerint atalakitasat tekintették feladatuknak, hanem a tananyag
hatékony elsajatitasat biztosito, azt tamogatd pedagdgia kidolgozasat is. Nancy J.
Evans és szerzétarsai a kovetkez6képpen foglaltak 6ssze az UDL ujdonsagat:



A hidnyossagalapt modellektél eltéréen, az UDL azon a premisszara alapul,
hogy az egyének a tanulashoz valé hozzaallasukban sokféle készséggel,
érdeklédési kdrrel és sziikséglettel rendelkeznek (CAST, 2012a). A kognitiv
idegtudomanybdl meritve az oktatok meghataroztak, hogy minden egyén ta-
nulasi moédszere eltéré (Hackmann & Rauscher, 2004; Meyer & Rose, 2000).
Az egyének er6sségei, gyengeségei és az intelligenciajuk tipusa hatarozza
megq tanulasi stilusukat (Meyer & Rose, 2000). A képességek, fogyatékos-
sagok és a preferenciak mind befolyasoljak azt, hogy mi a legjobb tanulasi

moéd az egyén szamara (Meyer & Rose, 2000). (Evans et al. 2017, 283-284.)

A Center of Applied Stategic Technology (CAST) kutatoi altal felismert legfontosabb
Osszefluggéseket Nancy J. Evans és munkatarsai targyaljak a konyvukben. Az itt
leirtak az alabbiakban 6sszegezhetdk: A kutatasok eredményeként vilagossa valt,
hogy szamos tanulasi rendellenesség az agy stratégiai halozataival hozhaté 6ssze-
fuggésbe. Nagyon sok hallgato, tanulé szamara jelent példaul nehézséget a betik
megformalasa, a helyesiras, a matematikai feladatok, kilondsen a széveges felada-
tok megoldasa. A CAST altal kidolgozott utmutatok alternativ lehetéségeket adnak
e nehézségek lekluzdésére. Az UDL-utmutatok (példaul CAST, 2018 [2.2. verzio])
mintakat adnak arra, hogyan lehet a tantervi anyagot bemutatni valtozatos eszko-
z06k, multimédias eszkdzok segitségével, hogy a hallgato kivalaszthassa a sziikség-
leteinek és képességeinek leginkabb megfelel6t. Az affektiv halozatok hatarozzak
meg, hogy milyen tényez&k motivaljak és kotik le a hallgatdkat. Az UDL-Utmutaték
kilonb6zé megkozelitéseket kinalnak a hallgatdk figyelmének és az uj tananyag
iranti érdeklédésnek a fenntartasara, valamint lehet6séget nyujtanak arra, hogy
a hallgaték visszajelzést adjanak a tanitasi, tanulasi folyamatrél. Az dtmutatok tobb
modot javasolnak a tartalom valtozatos modokon torténd bemutatasara, abrazo-
lasara, valamint olyan modosithatéd tanitasi megkozelitéseket is nyujtanak, melyek
hozzajarulnak a kulonb6z6 hallgatok figyelmének felkeltéséhez és fenntartasahoz
(Beck, 2013; Evans et al., 2017, pp. 284-287).

Korszakos jelentéségi volt a koncepcio kidolgozasa és a modszer széles korl
elterjedése szempontjabdl Anne Meyer, David H. Rose és David Gordon Universal
Design for Learning / Theory and Practice cimi konyve (Rose et al., 2014). Ebben
a konyvben kerulnek részletesen 0sszegzésre a korabbi kutatasok eredményei.
Ezek alapjan vilagossa valt, hogy az agyban harom fé hal6zat befolyasolja a ta-
nulast (Evans et al., 2017, 287). Az ugynevezett felismerési halézatok (Recognition
Networks) azt hatarozzak meg, hogy az egyén hogyan veszi fel és miként rendezi
az informaciot. A stratégiai halozatok (Strategic Networks) befolyasoljak dominan-
san azt, hogy a tanulok, hallgatok hogyan tervezik és rendszerezik a feladatokat
és elképzeléseiket. Végul az ugynevezett affektiv halézatok (Affective Networks)
felel6sek azért, hogy mi motivalja, koti le a hallgatdkat, mi jelent szamukra kihivast
(CAST, 2018; Evans et al., 2017, p. 286; Rose et al., 2014). Ennek a felismerésnek
az alapjan a CAST kutatoi javaslatot tettek arra vonatkozoan, milyen tényezéket kell
figyelembe venni annak biztositasara, hogy a tanulas minden hallgaté szamara hoz-
zaférhet6 legyen. Hiszen ez a harom haldzat egylttesen biztositja a tanulas soran,
hogy a hallgato, a tanuld a kilonb6z6 feladatokat sikeresen oldja meg.
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Az UDL HAROM VEZERELVE

Az UDL harom alapvet6 vezérelven alapul (2.2. verzié), amelyek mindegyike a ha-
rom halézat kdzil az egyiket célozza meg (CAST, 2018).

A bevonas, motivalas tébbféle modjanak (Multiple Means of Engagement)
vezérelve lehetéségeket ad az eréfeszités és a kitartas megtartasara, az
érdeklédés felkeltésére. Ennek a vezérelvnek az alkalmazasa hozzajarul
a céltudatos, motivalt tanulok fejlédéséhez. A szerz6k megfogalmazasaban
ez a The ,why” of learning.

A bemutatas tébbféle médjanak (Multiple Means of Representation) vezé-
relve a tanuldknak, hallgatéknak tobbféle médot ad arra, hogy az informaciot
és a tudast a magukéva tegyék (CAST, 2018). Az informacidgyUjtési straté-
giak lehetéségeket adnak (a) a megértésre; (b) a nyelvi, matematikai kifeje-
zésekre és szimbdlumok elsajatitasara; és (c) a percepciora. Ezt a vezérel-
vet a szerz8k a The ,what” of learning néven is illetik.

A cselekvés és kifejezés tobbféle modja (Multiple Means of Action and Exp-
ression) mint vezérelv lehetévé teszi, hogy a tanuldk tobbféle mdédon de-
monstraljak, bizonyitsak a megszerzett ismereteket, a tanultakat (CAST,
2018). A szerz6k megfogalmazasaban ez a The ,how” of learning.

Az UDL-vezérelvek sorrendjét 2014-ben atrendezték (CAST, 2018). A 3. tablazat
tartalmazza az UDL harom vezérelvét, és azt hogy az egyes képességek mely agy-
tertlethez (halozathoz) kapcsolodnak.

A TEMAKORREL KAPCSOLATOS HAZAI SZAKIRO-
DALMI PUBLIKACIOK ROVID ATTEKINTESE

A hazai szakirodalomban az oktatasi és tanulasi kdrnyezet mélyrehaté vizsgalata Ha-
lasz Gabor és kutatétarsai, a Fels6oktatas- és Innovacié-kutatécsoport nevéhez kap-
csolhaté (Halasz, 2010; Halasz 2012; Halasz, 2014). Az 6 munkassaguk érinti hazai
szakterlleten ezt a témateriletet. Az egyetemes tervezési elvek (UDL) targyalasara
azonban itt sem kerll sor. A tématerilethez a magyar szakirodalomban még Gyarma-
thy Eva Akadalyhozas és egyetemes tervezés cimii cikke (Gyarmathy, 2014), az Ac-
cessibility and personalization. The Literacy Project and the universal design approach
(Gyarmathy, 2015) és Felzarkoztatas és tehetséggondozas (Gyarmathy & Flizi, 2016)
cimi cikkei kapcsolédnak. Abonyi-Toth Andor Esélyegyenldségi technoldgiak — irany-
elvek, moédszerek és szoftverek (Abonyi-Téth, 2014) cimi szakirodalmi kdzleménye az
akadalymentes informatikai megoldasokkal kapcsolatos kérdéseket, az informacios és
kommunikacios technologiai kornyezet kialakitasat vizsgalja. Megemlitendé még, hogy
Magyarorszagon az Egyetemes Tervezés Informaciés és Kutatékézpont (ETIKK), vala-
mint Jokai Erika a Budapesti Miszaki és Gazdasagtudomanyi Egyetem Ergonémiai és
Pszicholégia Tanszékén a fizikai épitett kornyezet és a hasznalati targyak akadalymen-
tes kialakitasaval 6sszefliggé kérdéseket vizsgalja, az oktatasi és tanulasi kornyezet
egyetemes tervezés elvei szerinti kialakitasaval nem foglalkozik.

Az ,egyetemes tervezés az oktatas és tanulas teriletén” (Universal Design for
Learning [UDL]) médszere a hazai fels6oktatas gyakorlataban nem alkalmazott,
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kévetésére

lehetéségeket ad az

eréfeszitések és kitartas

fenntartasara

— célok és célkitlizések
kiemelkedésének
erésitése
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— szOveg, matematikai
jelolések és szimbdélumok
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kompoziciéra

— folyékonysag kialakitasa
fokozatos tamogatassal
a gyakorlashoz és
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eredetiség optimalizalasa

— fenyegetések és
figyelemelterelés
minimalizalasa
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— alternativakat ad a hallott
informaciokra
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vizualis informaciokra
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navigaciés modszereket

— optimalizélja a hozzaférést
az eszk6zO0khoz és a segitd
technolégiakhoz
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ebbdl kdvetkezéen nincsenek hazai tapasztalatok sem. Igen fontos annak szem
el6tt tartasa is, hogy a hazai fels6oktatasi kdrnyezetben a hallgatéi populacié (min-
denekel6tt a nyugat-eurdpai és észak-amerikai helyzettel t6rténé 6sszevetésben)
,homogénnek” tekinthet. Kdvetkezésképpen a hazai kérnyezetben nem jelentkez-
nek igazan feszit6 erével azok a problémak, amelyek a hallgatéi populacié diverzi-
tasabdl adodnak. Ezt a megallapitast az magyarazza, hogy Magyarorszagon a hall-
gatdk kevesebb, mint egy szazalékat teszik ki a fogyatékossaggal él6 személyek,
mig Eszak-Amerikaban és Nyugat-Eurépaban ugyanez az arany egy nagysagrend-
del nagyobb, tizszerese ennek, 10-12% koruli (HESA, 2018). A nyugat-eurdpai és
észak-amerikai orszagokban a valtozatos dsszetétell hallgatéi populacio 1étszam-
ndvekedésének kdvetkeztében nagyfoku eltolédas tapasztalhaté az egyetemes ter-
vezés(i oktatasi és tanulasi kdrnyezet kialakitasa iranyaban. A tanulasi és oktatasi
kérnyezet egyetemes tervezés elvei szerinti kialakitasa nem jelenti a hatranyki-
egyenlités modelljének tagadasat (észszerl alkalmazkodas), felszamolasat, meg-
haladasat, hanem arrél van sz, hogy az aranyok eltolédnak az egyetemes tervezés
szerinti modell iranyaba, de mindig megmarad a hatranykiegyenlités modellje is.
Van azonban a kérdéskdrnek egy masik oldala, amely egyértelmien ezen Uj
moddszerek, megkozelitések megismerése és esetleges alkalmazasa mellett szdl, ez
pedig az, hogy az oktatasban alkalmazott kiilénb6z6 egyetemes tervezési modellek
szamos elényt és hatékonysagjavulast eredményeznek a ,homogén” hallgatéi popu-
lacioban is. David H. Rose erre utalt akkor, amikor az altala kifejlesztett médszerrel
kapcsolatban (UDL) azt mondta, a tanulasi folyamat soran minden ember masképpen
fogadja be és dolgozza fel az Uj ismereteket (az agy ilyen jellegli miikodése éppen
olyan jellemz8 minden egyénre nézve, mint az egyének egyedi ujjlenyomata). A diver-
zitas elsésorban ebben jelentkezik, és az UDL stb. éppen ennek a felismerésnek az
alapjan képes a tanitas és tanulas eredményességének javitasara (Rose et al., 2014).

OsszeGzEs

A hazai jogi szabalyozasi kdrnyezet elemzése alapjan megallapithato, hogy a fogya-
tékossaggal él6 hallgatok oktatasban tortend részvételének tamogatasa az un. ,hat-
ranykiegyenlité tamogatas elve” (Different Support for Ensuring Equal Access [Equ-
itable Treating of Students with Disabilities in Higher Education]) szerint torténik.
Mi értend6 ,hatranykiegyenlitd tamogatas” alatt? A fogyatékossaggal él6 leendd,
vagy mar tanulmanyokat folytaté hallgatok orvosi szakvélemény (a fogyatékossagot
igazol6 orvosi szakvélemény) alapjan kérhetnek kiilonb6z6 — hatranykiegyenlité —
kedvezményeket, illetve segitséget a felvételi eljaras, illetve a tanulmanyaik folyta-
tasa soran. A 2011. évi CCIV. térvényhez kapcsolodé 87/2015 (1V.) kormanyrendelet
hatarozza meg részleteiben a tanulmanyi kotelezettségek teljesitése soran

az elényben részesités,

a tamogatas,

a részleges

és

a teljes felmentés szabalyait.



Megallapithatd, hogy napjainkban ez az altalanosan kovetett gyakorlat majd minden
orszagban. A fogyatékossaggal é16 hallgatokat tamogatd koordinatori rendszer be-
tolti funkcidjat, adekvat médon mikodik. Itt azonban latni kell, hogy a kép 6sszessé-
gében azért pozitiv, mert a hallgatoi populacidban a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek aranya elenyészd. Lehetéség van tehat arra, hogy szinte egyedi modon oldjak
meg, kezeljék az oktatasi és tanulasi kdrnyezetben felmeril6 akadalyokat. Az egyé-
ni megoldasok azonban egyuttal azt is jelentik, hogy az oktatasi, tanulasi kdrnyezet
akadalymentesitése nem lép ki az egyedi problémakezelés ,buborékjabdl”, nem va-
lik ,mainstream megoldassa” (gyakorlatta). E helyzet megvaltoztatdasa ma még nem
jelentkezik ,kényszerként”, ,mozgatérugoként” a mindennapi gyakorlatban.
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Szucs MARIANNA

Az ADHD-val diagnosztizalt
felnottek legfontosabbnak tar-
tott pozitiv értékei, attitiidjei
onreprezentacioik alapjan

ra cimi kutatés egyik részteruletének bemutatéasa. Az emberi jogi modell szemléletének, va-
lamint a fogyatékossagtudomany egyik f6 elvének megfeleléen az érintettek gondolatainak
és tapasztalatainak egy részét tarja fel a szerz6. Az iras arra fékuszal, hogy mit gondolnak
a vizsgalatban résztvevé személyek a sajat kiilonbdz&ségukrdl, valamint mit tartanak érté-
kes tulajdonsagaiknak. A bemutatott jellemzdék alapjan a tobbségi tarsadalom szemlélete
atalakitasanak szikségessége is megfogalmazédik a munkaban.

KUTATASOM ELOZMENYEI, FO CELKITUZESEI

TObb hozzatartozém és magam is ADHD-val, mas néven figyelemhianyos hiperak-
tivitds zavarral kiizdok. Ez inditott arra, hogy PhD-kutatdsom keretében 2000 és
2002 kozott a hiperaktiv, figyelemzavarral él6 gyermekek és csaladjaik helyzetét
vizsgaljam meg Magyarorszagon. A kutatas eredményeit Esély vagy sorscsapas? A
hiperaktiv, figyelemzavarral él6 gyerekek helyzete Magyarorszagon cim( kdnyvem
foglalja 6ssze. Egy 2006-0s németorszagi tanulmanyut alkalmaval kezdtem el a
feln6ttkori ADHD-val kapcsolatos szakirodalom tanulmanyozasat. 2018 majusaban
cim( kutatasom, mely jelenleg is folyik, és varhatéan 2020 elejére fejezédik be. Sze-
mélyem nemcsak kutatonak, hanem tapasztalati szakértének is tekintheté ebben a
témaban.
Kutatasom 6 célkitlizése leird és problémafeltaré szandékkal a kdvetkez6 kérdések
megvalaszolasa:

Miket tartanak maguk az ADHD-val diagnosztizalt emberek a szindréoma

olyan pozitiv tulajdonsagainak, amelyek a massagbol erednek, illetve kdvet-

keznek?

Mi jellemzd a kutatasban részt vevé, ADHD-szindrémaval diagnosztizalt fel-

néttek iskolai végzettségére, keresbtevékenységére, parkapcsolataira?

Milyen kdvetkezményekkel jart az érintettek tovabbi életére az ADHD-diag-

ndzis felallitasa?

Mi jellemzi a nevezett szindrémaval é18 sziil6ket?

Hogyan befolyasolja a felnéttkori ADHD a csaladok életét?

Milyen tdmogatasra lenne sziiksége egy ADHD-val kiizd6 embernek a tar-

sas kornyezet részéré|?
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A figyelemhianyos hiperaktivitas zavart nem orvosi kérdésnek, nem egyéni meg
nem felelésnek tekintem, hanem az emberi jogi modell szemléletét képviselve tar-
sadalmi kontextusba helyezem. A fogyatékossagtudomany egyik f6 elvének meg-
felel6en az érintetteket kérdezem meg, az 6 hangjuk, gondolataik és tapasztalataik
bemutatasara és elemzésére térekszem elsésorban. Mivel magyar nyelven ez idaig
nem késziltek hasonlé szempontokat vizsgalo irasok ebben a témakdrben, kutata-
som hianypétiénak tekinthetd.

MODSZERTAN

Kvalitativ modszerrel dolgozom, kutatasi eszk6zém a részben strukturalt interju. Ez
utodbbira az jellemzd, hogy a beszélgetés els6 részében a kutato a strukturalt interju-
ra emlékeztet6 kérdéseket tesz fel, majd menet kdzben nyitottabba valnak a kérdé-
sek, igy a valaszadonak tagabb lehet6sége van érzései, véleménye kifejtésére. Ez
a kutatasi eszkdz lehetdséget ad arra is, hogy a kutatd ne ragaszkodjon mereven az
eredeti kérdéssorhoz, hanem kérdéseit az alany szubjektiv tapasztalatai és érzései
hallatan rugalmasan kezelje, valamint, ha az adott helyzet ugy kivanja meg, lehetd-
ség van kozblls6 kérdések feltevésére is (Héra & Ligeti, 2014).

Olyan embereket kerestem meg, akiket ADHD-val diagnosztizaltak. Jelen ira-
som elkésziltéig 26 6 kiilonbdzd koru felnbttel készitettem atlagosan masfél oras,
részben strukturalt interjut. Az interjualanyok nemi megoszlasa: 22 né és 4 férfi.
Noha a szakirodalmi munkak (Csiky, 2013; Szuromi, 2013; Pulay, 2017) szerint az
ADHD-val diagnosztizalt felnétt személyek kozott a férfiak vannak tébbségben, azt
tapasztaltam, hogy az érintett férfiakat nehezebb kutatasi céllal elérni, megkozeli-
teni, kevesebben vallaljak fel a szindroma diagnodzisat a tagabb kdrnyezetiik el6tt,
mint a nék. Az interjualanyok kivalasztasa nem véletlen mintavétellel, hanem holab-
da-modszerrel tortént. Ennek oka az, hogy nem all még a tudomany rendelkezésére
eldzetes lista az alapsokasag teljes nagysagarol, mivel csak 2006 o6ta lehetséges
a felnéttek szamara OEP-finanszirozas keretében az ADHD diagnosztizalasa a
SOTE Pszichiatriai és Pszichoterapias Klinikajan. Ez utébbi tény tovabb szlikitette a
lehetséges interjualanyok korét.

Az interjualanyok személyét a tarsadalomtudomanyi kutatasok modszertani
el6irasainak és kutatasetikai alapelveinek megfeleléen anonim modon kezelem és
monogramokkal jeldlém. Az idézetek végén szerepl6 betlik a személyiségi jogok
védelme érdekében nem az interjualanyok valodi neveinek roviditései.

Az ADHD MEGHATAROZASA ES FOBB ISMERVEI

A szindrobma meghatarozasa és jellemzdinek leirasa a hazai tudomanyos szakiro-
dalomban még ma is tébbségében a medikalis modell alapjan torténik. A témaban a
kutatok élvonalaba tartozo pszichiaterek szerint az ADHD a viselkedés, a figyelem-,
a gondolkodas- és az érzelemszabalyozas komoly karosodasokat okozd zavara,
mely gyermekkorban kezdddik, és tobbségében genetikai és/vagy neurobioldgiai
okokra vezethetd vissza. Az érintett emberek ép értelmiek, ép testiiek, és atlagos
vagy ennél akar joval magasabb intelligenciahanyadossal rendelkeznek. (Szuromi,
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2013; Csiky, 2015). Mig korabban az ADHD-t gyermekkori zavarnak tekintették, az
elmult két évtized utankdvetéses vizsgalatai igazoltak, hogy az esetek 30-70%-aban
a zavar tlnetei felnéttkorban is észlelheték, és az atlag populacié 2-4%-at érintik
(Szuromi, 2013). Gyermekkorban az ADHD-val diagnosztizaltak tdbbsége fiu. Kuta-
tasok szerint felnéttkorban a férfi-né-arany 3:2 (Pulay, 2017).

A VONATKOZO SZAKIRODALMI MUNKAK ROVID
ATTEKINTESE

Német és angol nyelvterileten az 1970-s évek 6ta jelennek meg az ADHD felnétt-
kori ismérveivel kapcsolatos mlvek. Az ezredfordulé utan irt angol és német nyelv(i
szakirodalmi munkak megitélésem szerint szemléletik és célkdzonségik alapjan
négy csoportba oszthatok. Az elsd csoport szerzdi azok a pszichiaterek és pszicho-
l6gusok, akik a szindromat a medikalis modell szemléletének megfeleléen irjak le.
Muveik a szakterlletiikon tevékenyked6 kollégak és az akadémiai szféraban oktatok
szamara készultek els6sorban. Az angol nyelvi szerzék kozul ide tartoznak példaul
Barkley (2007), Kooij (2013), Ramsay (2010), Retz és Klein (2009). A német nyelvi
szerz6k kodzul Steinhausen (2000), Resnick (2004), Briiggemann — Karlstedt (2009),
Lauth és Raven (2009), illetve Newark (2010) mivei emlitheték meg példaként.

A masodik csoportot azok a szintén a 2000 utan megjelent angol és német nyel-
vl tanulmanyok képviselik, amelyek mar a szocialis és az emberi jogi modell joval
korszer(ibb szemléletét képviselik, példaul Laughlin (2005), Lloyd, Stead és Cohen
(2006), Trammell (2014), Ambrose (2014), Schmidt (2019).

Az utobbi szerz6k ramutatnak tobbek kozott arra, hogy erésen problematikus,
ezért atalakuloban van az elmult 50 év tudomanyos munkainak szemlélete, mely
az ADHD-t fogyatékossagnak tartja, és ugy tekintenek erre a szindrémara, amely
a ,holnap” kiilonleges képességeinek forrasat jelentheti. Ez a szemlélet pozitiv ér-
telemben jelentésen atalakithatja az érintett fiatalok és felnéttek csaladon bellili,
iskolai és munkahelyi megitélését is. (Ambrose, 2014; Schmidt, 2019).

A harmadik csoportba azon pszichiaterek és klinikai szakpszicholégusok tartoz-
nak, akik a felnétt, ADHD-val diagnosztizalt személyek terapiaja terén szerzett tobb
évtizedes praxisuk alapjan olyan mlvek szerzdi, melyek az érintettek és csaladtag-
jaik szamara felvilagosito és segité szandékkal késziiltek. Ezekben a munkakban is
megjelenik a szindroma prevalenciajanak, etiologiajanak, valamint gyogyszeres és
kognitiv viselkedésterapias kezelésének leirasa, ilyen értelemben medikalis szemlé-
letliek, azonban — minthogy ezek a mlivek az érintettek szamara kifejezetten segité
és felvilagosité szandékkal késziltek —, gyakorlati tanacsokat és a szerzék klinikai
tapasztalataibol szarmazo esetleirasokat is tartalmaznak. Figyelemre mélto, hogy
az angol nyelvi, ebbe a csoportba sorolt szerzék kozil tdbben maguk is érintettek
az ADHD-szindromaban, igy irasaikat személyes tapasztalataik, megélt tudasuk is
gazdagitja. Ide sorolhatok a témakdr nemzetkdzi hirl személyiségei, Quinn (2010),
illetve Hallowell és Ratey (2011) is. Figyelemre mélté Orlov (2010) amerikai parkap-
csolati tanacsado konyve, aki egy ADHD-s férfi tarsaként irja le az érintettek és
partnereik nehézségeit. Az e csoportba tartozé német nyelvi szerzdk kozil kiemel-
ked6 Neuhaus klinikai szakpszicholégus (2005; 2012), tovabba a Krause és Krause
(2013) pszichiater szerzéparos munkait.



A negyedik csoportba azokat a részben kdnyv alakban, részben internetes hon-
lapokon megjelend irasokat sorolom, amelyek nem tudomanyos igénnyel késziiltek,
hanem kifejezetten tajékoztatd és segitd jelleggel, ezért hétkdznapi — minden tarsa-
dalmi csoport szamara jol érthetd — nyelven irédtak. E miivek csak par mondatban
érintik a szindroma neurobiolégiai alapjait, viszont — az el6z8 csoporthoz hasonldan
— szintén szamtalan esetleirast és gyakorlati tanacsot tartalmaznak. Az angol nyel-
vl munkak kozil Tuckman (2009), valamint Surman (2013), a német nyelv( irasok
kozil Dieter és Hammer (2002), illetve Krowatschek (2001) miveit emelem ki. Ebbe
a csoportba tartoznak az ADHD-val diagnosztizalt emberek révid beszamoldi, élet-
rajzi irasai is, melyek online formaban olvashatéak. Emlitésre mélté a Qurora angol
nyelvl internetes féorum is, ahol David Boswell ADHD-tanacsado 2016 &szén azt
a kérdést tette fel olvasdinak, latjak-e valami elényét annak, hogy ADHD-diagno-
zisuk van. 2018-ig tobb ezer révid valasz érkezett, amelyben a szindréma elényds
tulajdonsagait soroltak fel az érintettek.

Figyelemre méltd, hogy f6leg a harmadik és negyedik csoportba tartozé mivekre
jellemz6 a fogyatékossagtudomany azon progressziv szemlélete, mely nem az AD-
HD-s emberek hianyossagait, hanem erésségeit és tarsas kdrnyezetik iranti szik-
ségleteit helyezi elétérbe, pl. az el6bbiekben emlitett Tuckman 2009-ben irt More
Attention, Less Deficit. Success Strategies for Adults with ADHD cim{ munkaja.

A magyar nyelven megjelent mivek szerzdi — pszichiaterek, pszicholégusok
— a tudomanyteriletiknek megfelel6 kérdéseket vizsgalnak irdsaikban, melyekre
a medikalis modell szemlélete jellemzd, példaul Szuromi (2013), Csiky (2013), Pu-
lay (2017). Kilénbdz6 magyar nyelvi internetes oldalakon az utébbi néhany évben
tobb révid cikk is megjelent a szindrémaban érintett emberek tollabol, melyekben
a nehézségeken kivil az ADHD-s felnéttek néhany erésségére is torténik rovid,
felsorolasszeri utalas.

A KUTATAS EGYIK RESZTERULETENEK ROVID
BEMUTATASA

Az ADHD-s feln6tteket rendszerint olyan jelzékkel illeti kdrnyezetiik, mint ,megbiz-
hatatlan”, ,felelétlen”, ,szétszort”, ,nyughatatlan”, ,kiszamithatatlan”, ,nagy gyerek”
— melyekkel egy id6 utan 6k maguk is azonosulnak. Az elmult években publikalt
idegen nyelvl szakirodalomban nem talaltam olyan irasokat, amelyek kizarolag az
ADHD-s emberek pozitiv jellemz8inek bemutatasat tlizték ki célul. Tobb tanulmany
egy-egy fejezetének részeként olvashatdak az érintettekre jellemzé erésségek, pél-
daul: spontaneitas, fantaziagazdagsaa, szintézisre térekvé gondolkodasmad, kre-
ativitas, humor, j6 kifejezOkészség, nagy tudasvagy, fejlett igazsagérzet. Néhany
példa a teljesség igénye nélkill: Beerwerth (2006), Jung (2011), Trammell (2014),
Putz (2011), Bode (2018).

Az aldbbiakban minddssze kutatasom egy elemét mutatom meg. A kutatas mé-
lyebb 0sszefliggéseinek feltarasara, elemzésére — példaul arra, hogy miként hatnak
ezek a tulajdonsagok az érintettek személyes életére és tarsadalmi részvételére
— a kovetkez6 idészakban fog sor kerlilni. Magyarorszagon ezidaig még nem szi-
letett olyan kutatas, amely megerdésitdé hatasu volt az ADHD-val diagnosztizalt em-
berek tekintetében, azaz annak a feltarasara is iranyultak a kérdések, hogy maguk
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az érintettek mit tartanak értékes tulajdonsagaiknak. Mint a fentiekben emlitettem,
a fogyatékossagtudomany egyik alapelvének megfeleléen az érintetteket kérdez-
tem meg, az 6 gondolataikat tartam fol arra vonatkozdan, hogy mit gondolnak sajat
kilonboz&ségikrél. Azért az alabbi tulajdonsagokat és értékeket emeltem ki, mert
az interjuk tartalomelemzése alapjan ezek voltak azok a jellemzdék, amelyek min-
den altalam megkérdezett, ADHD-val diagnosztizalt felnétt dnreprezentacidjaban
megtalalhatéak voltak. Ezek a tulajdonsagok idénként latszélag atfedik egymast, az
interjuk alapjan azonban egyértelmien latszik, hogy a koztik Iévé finomhangolasi
kildnbségek miatt mégsem ugyanazok a fogalmak.

Magas foku empatia

Interjualanyaim elmondasa szerint jellemzd rajuk, hogy egyuittérzéek és tamogato-
ak mindazokkal az él6élényekkel, akik/amelyek valamilyen médon megsegitésre szo-
rulnak. Védelmezik a gyenge, kiszolgaltatott és peremhelyzetbe kerilt embereket,
és ebben az sem akadalyozza meg 6ket, ha ezaltal 6k maguk is kirekesztédnek az
adott kozosseégbdl.

...mindig partfogasomba vettem, akit lenéztek, akit lekezeltek, vagy mit tu-
dom én, nem volt olyan szép, nem volt olyan gazdag, vagy nem volt olyan
iigyes. Es mivel én, tgymond, sajnaltam Gket és baratkoztam veliik, igy
engem is bekategorizaltak oda, hogy akkor én is olyan rossz vagyok...

(C. T., 37 éves n6, Szeged)

A munkahelyen van egy fiatal srac... kb. haromnaponta probaljak kirugni és
mindig kitalalok valamit, hogy ne rugjak ki, mert 6 a csaladfenntarto, és ha
6t kirigjak, akkor vége a csaladnak. (C. K., 39 éves n6, Szazhalombatta)

Nagyfoku szocialis érzékenység eés segito attitlid

A kutatdsomban részt vevd felnéttek kora gyermekkoruk éta atélték a massag miatti
elutasitas, magany és kirekesztettség érzését. E fiatalkori tapasztalatok is kdzrejat-
szanak abban, hogy atlag fol6ttiek a seqit6 attitlidjeik és a szocialis érzékenységuk
a raszorulé emberek szamara.

En mindenkinek segitek, de tényleg erén feliil mindenkinek mindent
adok, segitek, teszek, nem tudok nemet mondani... Meg én minden-
kit szeretek, mindenkinek mindent megbocsatok, meg elnézd vagyok.
(I. T., 38 éves n6, Budapest)

lgazabdl josziviinek tartom magam, ahol tudok, ott segitek... A gyerekeket
is igy neveljiik... Tényleg a nagy szam, meg hogy indulatos vagyok, viszont
mindamellett, tényleg ahol tudok, ott segitek mindenkinek. (C. T., 37 éves
nd, Szeged)

Az impulzivitas egyik tinete az, hogy az érintettek csak kevéssé veszik figyelembe
a generacios és tarsadalmi kilonbségeket (Sziics, 2003). Ebbél kdvetkezik az is,
hogy ha 6k maguk kerllnek olyan beosztéasba, amelyben bizonyos hatalommal is
rendelkeznek (pl. f6ndk, vagy csaladsegitd), pozicidjukat az tgyfeleikkel/beosztott-



jaikkal szembeni nyiltsag, 6szinteség, rugalmassag jellemzi. Nem ritkan 6sszemo-
sédik szamukra a maganszférajuk a munkabdl adodo kotelezettségekkel.

En nem csinalok ebbdl problémat, hogy az iigyfél otthon felhiv telefonon.
Teljesen természetes, hogy tudjak a telefonszamomat... Tehat én nem szok-
tam 6ket nagyon tavolsagtartoan kezelni... én voltam az & helyiikben... sokat
szenvedtem. Nagyon sokat megéltem... Tehat ezért tudok ilyen lenni az (gy-
felekkel valosziniileg, és ez az, amit a tobbiek, ha akarnanak, se tudnanak
megcsinalni. Mert nem voltak a masik oldalon. (C. K., 39 éves né, csaladse-
git6, Szazhalombatta)

Tobb interjualanyomra is érvényes, hogy rendszerint olyan énkéntes munkalehet6-
ségeket keresnek, ahol alkalmuk nyilik a segitségnyujtasra.

Megnéztem a moziban a Philadelphia cimi filmet, akkor régtén kitalaltam,
hogy na, akkor én AIDS-esekkel akarok foglalkozni. Es akkor addig kevereg-
tem-kavarogtam, mig elvégeztem mindenféle AIDS-tanfolyamot, AIDS-ta-
nacsado Hot Line-vonalon dolgoztam... (R. B., 29 éves n6, Budapest)

Facebookon is ram talaltak ADHD-s gyerekek, és irogatnak meg levelek...
Felnéttek megkeresnek, féleg anyukak, hogy hova forduljanak. Tanacsokat
adok, jolesik, hogy igy tudok segiteni. Hogy hamarabb jussanak, vagy eljus-

sanak egyaltalan. (1. T., 38 éves n6, Budapest)

Valészinlleg az impulzivitasuk is kdzrejatszik abban, hogy szikség esetén onként,
meggondolas és a masik fél kell6 személyes ismerete nélkil akar a legértékesebb
vagyontargyukat is a masik fél rendelkezésére bocsatjak.

Volt, hogy megismerkedtem egy pasival... Két nap mulva véletlenlil talalkoz-
tam vele az utcan... 6sszetdrte a kocsijat... még a vezetéknevét nem tudtam,
de mar a kocsimat kélcsénadtam, mondtam, hogy szegény &sszetérte az
autdjat, jarjon az enyémmel és igy utdlag kezdtem el, hogy te jo ég, istenem,
az embernek tulajdonképpen a vezetéknevét sem tudom, hat odaadtam for-
galmit, autdt, holnaputan véglil eladhatja a kocsimat is... Tehat ha én latom,
hogy valaki jo bajban van, akkor én biztos, hogy segitek. (R. B., 29 éves n6,
Budapest)

Jo problémamegoldo képesség, btletgazdagsag,
kreativitas

Minden interjualanyomra érvényes, hogy mivel gyermekkoruk 6ta arra kényszerul-
nek, hogy észlelési zavaraikat kompenzaljak, igen eredeti és egyedi megoldasokat
talalnak ki bizonyos problémakra. Onallé, produktiv és gyors gondolkodasmad, fel-
tind mérték( kreativitas és talalékonysag jellemzé rajuk. Erdekes és fontos célok
esetén nem jelent szamukra nehézséget a figyelem és az érdeklédés fenntartasa,
szemben a monoton rutinfeladatokkal.

Azért sok elénye van... Kreativitas, empatia, szocialis érzék, az, hogy na-
gyon gyorsan megcsinalok mindent, lehet ram szamitani. A diplomamat is
kitiinére végeztem. Onnan, ami mar érdekelt, az mind kitiiné lett, mindig jo!
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tanultam. De ami nem érdekelt, vagy nem koététt le, vagy nem voltam moti-
valt, az nem. (. T., 38 éves né, Budapest)

...en ugy érzem, hogy az ADHD nagyon sok pozitivumot adott az életemhez.
En nagyon jé problémamegoldé vagyok... mindig folyamatosan mindenre fel
vagyok készlilve, és mindig mindenre figyelek... Mert ugye az ADHD-nak
nem figyelemhianya van,[...] hanem pont az, hogy hiperfékusz, mindenre
mindig figyeliink. En ebbdl inkéabb informaciékat nyerek ki, és mindig felké-
szlilék minden eshetéségre. Es nemcsak a fizikai térr6l beszélek, hanem

minden masrdl is. (T. D., 24 éves n6, Budapest)

Gyorsabb a gondolkodasunk szerintem. Tényleg azt érzem, hogy nem tud-
nak gondolkodas- vagy beszéd szinten is kbvetni benniinket... Hogy valaki
mond nekem valamit, és én, még ki sem fejtette ezt a kérdést, de mar vala-
szolok. Es azt hiszik, hogy ez egy ilyen szemtelenség, vagy egy ilyen rossz.
Pedig érzem, én mar tényleg tudom, hogy 6 mit akar kérdezni, meg tényleg
tudom a sajat valaszomat ra... Tehat nekem tényleg til lassu a tébbi ember. ..
(R. B., 29 éves né, Budapest)

Az individualizmus, az egocentrizmus, az 6nzes el-
utasitasa

Az interjuk soran az interjualanyok kifejezték, hogy elfogadhatatlan és frusztralod
szamukra, ha valaki csak az 6nos érdekeinek megfeleléen gondolkodik és cselek-
szik. Elutasitjak az individualizmust, a masok érdekeit figyelmen kivil hagyo ver-
senyszellemet.

K: Mik azok, amiket nem birsz elviselni masokban?
V: Ezt az ,én térekszem, hogy nekem legyen minél jobb”. Tehat ezt a, hogy
mondjam, 6nzdséget szinte... Meg ez a tortetés, hogy mindenaron én jussak
a célba, és hogy semmit ne tegyek masért, csak az, hogy nekem jo legyen.
Es ha nekem segitenek, még azt se készéni meg. Hany ilyen ember van, és
ezt nagyon nem szeretem. (N. P., 21 éves né, Eger)

...mivelhogy johiszem(i vagyok, és altalaban az emberekrél mégiscsak jot
feltételezek, azért ér sok csalodas... Tehat hogy mennyi sok 6nz6 ember
van, aki csak magara gondol. (T. T., 40 éves n6, Budapest)

Lemondas a munkateljesitménybdl szarmazo ha-
szonrol és elbny6krél masok javara

A teljesitménykdzpontl tarsadalmakban és a teljesitmény alapjan premizalé munka-
helyeken viszonylag ritka, hogy valaki 6nként, j6 szandékkal masok rendelkezésére
bocsassa az anyagi haszonnal is jaré oGtleteit, Ujitasait, egyuttal lemondva az utéb-
biakért jaré moralis elismerésrdél is. Interjialanyaim esetében azonban tobb példat
talaltam erre vonatkozéan.

Az étleteimet adom. Az teljesen természetes. Es nem zavar.
K.: Ellopjak a te étleteidet?



V.: Nem. Nem, nem lopjék. En adom. J6 szivvel.

K.: Az mit jelent konkrétan?

V.: Hogy elmondom, hogy mi a megoldés. Es hagyom, hogy ebbél egy olyan
esemény legyen, ami kdzkincs. Es nem az én nevem alatt fut.

K.: De mas huz hasznot belble, vagy mas kapja érte a pénzt, nem?

V.: Nem, nem, én valahol tgy gondolom, hogy nem pénzrél van szé... énne-
kem gyakorlatilag ez nem gond, mert Kitalalok masikat... Valami jot csinalok,
én elmondom, aztan ugy mondom tovabb, mintha mindnyajan csinaltuk vol-
na. Természetesen. ...Tehat szakmai féltékenység meg ilyesmi nincs soha.
Es én ezt teljesen természetesnek veszem. (N. V., 47 éves né, Budapest)

...én kidolgoztam az egész anyagot, és ahogy levizsgaztam... a tébbiek is
abbol késziiltek... egy jo és a tobbi jeles lett. Azt gondoltam, hogy ez az
anyag, amit én 6sszeallitottam erre a vizsgara,[...] ez masnak is valészinlileg
megtériil... és felraktam, és nagyon sokan megkdszdonték, és hu, de jo! (l. L.,
48 éves n6, egyetemi hallgato, Budapest)

A kutatdsomban szereplé ADHD-val diagnosztizalt emberekre, valamint az altalam
megismert 0sszes érintett felndttre az jellemzd, hogy kérés nélkiil is atvallaljak ma-
soktol azok megoldando feladatait, vagy Onzetlenil felajanljak segitségiiket, még
abban az esetben is, ha ez az adott pillanatban frusztraciot okozé tényezé szamukra.

...mindig sokszr reggel azzal kelek fel, hogy ma senkinek semmit. Tehat
hogy mindenki oldja meg egyediil az életét. De ugye felhiv akarki, K., ugye
megcsinélod, persze, vagy éppen én magamtél mondom. Es utana csak
bosszankodok rajta, hogy miért kellett, hat most valahogy mégis azt érzem,
hogy attol érzem jol magam, ha valakinek dnzetlenlil segitek, és akkor akar

hiilyének is néznek. (C. K., 39 éves nd, Szazhalombatta)

Fejlett igazsagérzet, az igazsagtalansag elviselése-
nek keptelensége

Az igazsag, az igazsagos banasmad és eljaras kdzponti érték interjualanyaim sza-
mara. Ha barmely személy vagy hatdsag részérél igazsagtalansag vagy jogsérelem
éri 6ket, nemcsak verbalisan, hanem akar jogi Uton torténé dnérvényesitd képes-
séggel is fellépnek ez ellen. Ebben az sem akadalyozza meg &6ket, ha ez allas- vagy
statuszvesztéssel vagy egyéb hatranyos kdvetkezményekkel jar rajuk nézve.

Félvallaltam igy a vitat meg a konfliktust, ha kellett, mar nyilvan ilyen intelli-
gensebb felndttebb moédon. De azonnal kiléptem a munkahelyrdl... mentem
akkor tovabb. (R. B., 29 éves n6, Budapest)

Hogyha engem sérelem ért, és tenyleg igazsagtalan, akkor mindenhova ir-
tam levelet. Es mentem és akkor az igazamért harcoltam. (N. V., 47 éves né,
Budapest)

...68 van még egy, ami nagyon jellemzé, de a mai napig... hat nem tudom,
minek hivjak ezt? Igazsagtudat vagy -érzés?... ha nekem van igazam, ak-
kor az feliilir mindent. Ez még azt is feliilirja, hogy nekem ebbdl hatranyom
lesz-e. Tehat 6nként belerakom a nyaktiloba a fejemet, mert igazam van és
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tudatosan... Es az igazség az szamomra szentebb, mint a sajat magam akar
joléte vagy akar elémenetele. Nem érdekel. (L. V., 36 éves férfi, Budapest)

Méltanytalansag esetén kiallnak a masik — akar ide-
gen — ember(ek) mellett is

Valamennyi interjualanyomra az jellemz®8, hogy igazsagérzetik mellett feltehetéen
impulzivitasuk is szerepet jatszik abban, hogy nemcsak a mindenkori k6z6sséguk-
ben (iskola, munkahely), hanem nyilvanos helyen is a gyengék, kiszolgaltatottak
védelmezdjévé, érdekeik szészoélojava valjanak.

Az osztalyban is mindig azokat karoltam fel, akik szemiiveges, fogszabaly-

z0s, flizés, kbvér, cigany... akkor mindig &értiik kialltam, magamért sosem.
(I. T., 38 éves n6, Budapest)

K.: Volt igazsagtalansag a munkahelyen?

V.: Tele volt szerintem. Tehat hogy masok helyett is, én mindig megvédtem
a toébbieket, csak 6k nem mertek visszabeszélni, nekik fontos volt a szaros
munka. (R. H., 29 éves n6, Budapest)

Tobb térténetet is hallottam arra vonatkozoéan is, hogy akar fizikai biztonsaguk koc-
kaztatasa aran is a bantalmazottak védelmére kelnek a bantalmazékkal szemben.

Engem tébbszér majdnem meglincseltek. Mert vagy antiszemitak ellen for-
dultam hangosan orditva a buszon, vagy fogyatékos, kis huszéves lanyt véd-
tem meg, akit bantottak a villamoson. Tehat ilyen, amikor nem birok valamit,

és védek valakit. (T. N., 46 éves nd, Budapest)

Oszinteség, nyiltsag

A kutatasomban szerepl6 ADHD-val diagnosztizalt felnéttek kendézetlentl vallaljak
véleményiket, annak ellenére is, hogy emiatt nemritkan konfliktusuk tdmad a tarsas
kérnyezettel, vagy hatranyuk szarmazik beléle.

...én olyan vagyok, ha van véleményem, akkor ugy gondolom, hogy azt az
illetének is, szemtél szembe, amit azért sokan nem szeretnek. (N. P., 21 éves
né, Eger)

...nem baj az szerintem, ha kimondja az ember, amit gondol. Féleg ha azt
valogatott székinccsel teszi... én ezt mindig szoktam mondani, mikor azt
mondjak, rosszindulatu vagy. Mondom, nem, én csak &szinte. Es hogy akkor
hogy két tabor van. Akik utalnak, és akik szeretnek ezért az 6szinteségért...
Olyan ugy sincsen, hogy mindenkinek megfelelek, vagy mindenki szeressen.
Mindig lesz valaki, aki nem.(T. T., 40 éves n6, Budapest)

Vallaljak a felelésséget Gnmaguk hianyossagai, gyengeségei miatt is.

...mindig lehet hibézni, mert aki dolgozik, ugye, hibazik. Es mindig bevallot-
tam. Azt mindig vallaltam, azt mindig abszolut, és ezt azért altalaban dijaz-
tak. (R. B., 29 éves n6, Budapest)



A hazugsag elutasitasa és megvetéese, mind 6nma-
ga, mind pedig a tarsas kérnyezet részerél

Interjualanyaim esetében azt tapasztaltam, hogy minden helyzetben azt mondjak,
amit igaznak gondolnak, nem képesek és nem is hajlanddak ennek az ellenkezdjé-
re. A feltétlen 6szinteséget mas személyektdl is elvarjak, a hazugsag ténye zavaro,
bizalomvesztd, frusztralo, toleralhatatlan jelenség szamukra.

En képtelen vagyok hazudni... hogyha nekem hazudnom kéne, az nekem
nagyon sok énfegyelmet igényelne, mert én reflexszeriien egybél mindig az
igazat mondom... Ugyhogy igen, én mindig nagyon 6szinte vagyok... és na-
gyon igénylem is folyamatosan azt, hogy nagyon &szinték legyenek velem
is... Tehat nekem nagyon kell az egyenesség. (T. D., 24 éves n6, Budapest)

Nem tudok hazudni. Nem is vagyok hajland¢ ra... (R. B., 29 éves n6, Buda-
pest)

...nem szeretem azt, hogyha hazudnak... mert eléggé gerinctelen dolognak
tartom... mindenki tudja rolam, hogy nekem mindent el lehet mondani, még
ha rossz véleménye van rélam, azt is. Elfogadom, legféljebb tanulok beléle,
vagy nem érdekel. (N. P., 21 éves n6, Budapest)

Annyira nehezen viseltem, hogyha hazudnak, meg becsapnak, meg atver-
nek, meg hiilyének néznek. Széval ez az, ami... ami tényleg borzasztéan
zavar. (N. V., 47 éves n6, Budapest)

Becstiletesség

A kutatasomban szereplé, ADHD-val diagnosztizalt emberek nemcsak a csalas
minden formajat (pl. vizsgahelyzetben térténd ,puskazas”), hanem a masik ember
barmilyen formaju megkarositasat is elutasitjak.

Nem tudtam sose puskazni... nem tartottam becstiiletesnek. Féleg ez itt f6is-
kolan dertilt mar ki, hogy nagyon mérges voltam, hogyha lattam valakit pus-

kazni. Nagyon mérges voltam. Hogy még ittis... (T. T., 40 éves n6, Budapest)

En olyan vagyok, hogy példaul tugy adnak vissza, példaul tébbet adnak visz-
Sza, visszamegyek, és visszaadom. Visszaadom, mert... mert igy érzem jol
magam, és igy tudok aludni éjszaka. Nem is tudnék aludni, hogyha tudom,
hogy valaki szamit ra és akkor... Engem példaul... mig &poléné voltam, a pa-
raszolvencia is mindig zavart. Olyan rosszul éreztem magam, olyan megala-
zobnak. Hat én olyan szivvel-lélekkel itt vagyok, a munkamat csinalom, kapok
érte fizetést, akkor olyan rossz érzés az a paraszolvencia. (N. V., 47 éves n6,
Budapest)

A tekintélyelviiseqg elutasitasa

Egy ember megitélésének alapjat interjlalanyaim szamara kizarélag a masik fél
teljesitménye, a személyiségvonasai, interakcidi, a masokkal valé ,banasmaéd” mi-
lyensége adjak. Elutasitiak a tarsadalmilag elvart tisztelet megadasat azokban az

| L/610Z WO1vavsSHyl S3 OYSSOMNILYADO |

oo
&)



| A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY FOLYOIRATA |

oo
o

esetekben, ha az kizarolag masik személy magasabb tarsadalmi statuszabol vagy
életkorabdl fakad, és nem allnak mégdtte személyes érdemek.

Példaul a velem valé banasmaod hataroz meg nagyon sok embert szamomra.
Tehat hogy emberszamba vesz, vagy nem. (l. L., 48 éves n6, Budapest)

Nem az a kérdés, hogy mit csinalsz, csak az, hogy hogyan. (L. V., 36 éves
férfi)

...pusztan azért, mert valakire azt mondtak, hogy 6 a tanar vagy igazgato, az
nem valtott ki tiszteletet... tehat nem tiszteltem azért, meg alltam vigyazzba,
mert 6 6, hanem ha elérte valamilyen mdédon, akkor ott, akkor természe-
tesen megkapta a tiszteletet, figyelmet, szeretetet, de pusztan azért, mert
neki doktor van a neve el6tt, vagy utan, az nekem nem jelent semmit... sok
terlileten megtapasztalom, hogy cimke és a mégéttes tartalom az nem fedi
egymast... ez leginkabb a probléma, hogy nem adom meg a tiszteletet azért,
mert 6 20 évvel el6bb sziiletett... Tehat, hogy nem, nem...és ez nagyon sok
problémat okozott... (I. L., 48 éves n6, Budapest)

Kutatdsom tapasztalatai szerint az ADHD-val kizdb emberek gyakori munka-
hely-valtoztatasainak egyik oka az is, hogy nem képesek és nem hajlandéak tarto-
san elviselni azokat a hatalomnak kiszolgaltatott helyzeteket, amelyek értékeikkel
szemben allnak, és folyamatos stresszt okoznak szamukra.

K.: Hogyan viszonyulsz azokhoz, akiknek hatalma van fél6tted?

V.: Nem zavar. Addig nem zavar, ameddig a joindulatot latom benne. Az
dszinteséget és a tenni akarast. Mert lehet egy nagyon intelligens, okosabb
ember is nalam. Aki rosszindulatu, pékhendi, az sokkal inkabb zavar. Tehat
nem gondolnam, hogy az intelligenciaval van nekem a probléma, hanem az
emberi hozzaallassal. Es volt olyan fénék, aki... egyszeriien annyira ember-
teleniil hasznalta a hatalmat, hogy rendkiviil zavart. Mindennap gyomor-
gérccsel, de tudtam, hogy egyszer majd eljén az én idé6m, amikor emelt fével
féléllihatok és eltavozhatok, és az meg nagyon j6 lesz. Es ez igy is volt. (T.
T., 40 éves nd)

Az egyenlétlen hatalmi viszonyokban fellépd félelem legybzésére kifejlesztett vizu-
alizacioés technikaval is talalkoztam:

...ha félsz egy embertél, el kell képzelni, hogy &6 reggel ugyanugy felkel, ko-
cos a haja, csipas a szeme, nyala ki van folyva, odaszaradva, lehet, hogy
gomboc van az orraban... ugyanazon a lyukon csinalja el6l, hatul, édesem.
Ugyanugy kitorli, tehat most akkor mirél beszéliink? Tehat valahol ez a tra-
gédia, hogy ebben a nagyon a tekintélyelvi vilagban... valdjaban ezt igy is
élem meg. Hogy ez az ember az ugyanugy miikédik... Se nem tébb vagy
kevesebb, mint én. (I. L., 48 éves n6, Budapest)

Nagy kiizdbképesség, allhatatossag, ,nem adom
fel”-szemlélet
Az ADHD-val kuzd6 emberek ép testliek, ép értelmiiek, atlagos, de a legtdbb

esetben atlagon fellli intelligenciaval rendelkeznek, ezért a tarsas kornyezet elétt
gyakran rejtve maradnak, és ezaltal hitetlenséget valtanak ki azok a nehézségek,



amelyekkel rendszeresen és nagy eréfeszitések aran meg kell kiizdeniik (pl. kon-
centralasi nehézség, részképességzavarok, alvaszavarok, a tarsadalmi szerepel-
varasoknak valo megfelelés nehézségei). Kutatasi tapasztalatom szerint mindezek
ellenére az érintettekre perfekcionizmus, valamint a nehézségekkel dacolo, bizonyi-
tani akard, a ,csak azért is megmutatom”-szemlélet jellemzé.

Akkora koncentraciot igényel ugye a sajat habitusomnak a megszabalyo-
zasa, hogy én ezt ugy szoktam mondani, hogy... ez hat vagy nyolc szinhazi
fellépés naponta... egy atlag szinésznek napi egy el6adasa van, szerencsés
esetben... Neklink minden egyes 45 perc, én ugy élem meg, hogy egy uj
eléadas. Ujra el kell vardzsolnom a kézénséget, be kell vonnom, hogy dol-
gozzon, hogy tudjon fejlédni... nekem egy k6kemény munka a koncentra-
cio... Nem hiszik el, hogy mennyi er6feszités. Borzaszto eréfeszités... féleg,
amit irasban kell... az at nem aludt éjszakak, ugye le nem all az agy... 11-kor
lefekszek, ketté-harom, mire elalszom. Hatkor cs6rég az éra, legyél... fele-
ség, haztartasvezetd, beteg szliilét apold, tanar, tanuld...mindenhol hozd az
elvérast... Es az emberben viszont van annyi draszt, hogy a rohadt életbe,
csak megcsinalom! Csak megmutatom, nem? (l. L., 48 éves né, pedagogus,
Budapest)

Z ARO GONDOLATOK

Az emberi jogi modellnek megfeleléen a kdvetkez6 allaspontot képviselem: az AD-
HD-s emberek pozitiv tulajdonsagai és altruisztikus attitlidjei is példak arra, hogy
milyen jelent8s értéket hordoz a diverzitas, a sokszinliség és sokféleség, és meny-
nyire kivanatos mindez a jelenkori tarsadalmakban is. Nem hagyhato figyelmen ki-
vul, hany kivalo teljesitményeket felmutaté miivész, politikus, feltalald, sportol6 akad
a Fold minden orszagaban az érintettek kdzott. Néhany példa a teljesség igénye
nélkul: Walt Disney, John F. Kennedy, Ernest Hemingway, Pablo Picasso, Thomas
Edison, John Lennon, Dustin Hoffmann (Sziics, 2003).

A fogyatékossagtudomany egyik klasszikusa, Dan Goodley professzor szerint
az ,épek” tarsadalmaban azok az egyének kivanatosak, akik kognitiven, tarsadalmi-
lag és érzelmileg épek és kompetensek, bioldgiailag és pszicholdgiailag stabilak. S
az emberi érték, az értékes élet koncepcidja is szorosan kapcsolddik ezekhez a sa-
jatossagokhoz. A normalitas kategoriajaba az autoném, énellatd, jézan, észszerd,
individualista, a k6zosségtél elkuloniils, jogkdvets és gazdasagilag életképes polga-
rok tartoznak. Mindazok, akikre mindez barmilyen okbdl nem jellemz8, masok, ami
a gyakorlatban azt jelenti, hogy nemkivanatosak a tarsadalomban (Goodley, 2011).

Kutatasom tapasztalatai szerint azonban a massagot az ADHD-s feln6ttek tobb-
sége a tarsadalmi elditéletek ellenére pozitivan éli meg, ezt az alabbi interjurészlet
szemlélteti a legkifejez6bben:

K.: Ereztél-e legbeliil egy olyat, hogy oké, més vagyok, mint a tébbiek, de
pozitiv értelemben is mas?

V.: Ez inkabb utana jétt, hogy... hogy megtanultam becsiilni azt, hogy... hogy
masnak lenni jo, és meg hogy nem akarok olyan lenni, mint a t6bbi birka és
akkor menni a nyajjal, hanem hogy de j6 masnak lenni. (S. P., 26 éves férfi,
Budapest)
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JItt az ideje, hogy félresdpobrjiik azt a modellt, amely csak a betegséget latja,
és pontosabb — és reményt adobb — modellel valtsuk fel, amely nemcsak a
problémakat ismeri fel, hanem a bennlik rejl6 eréket is” (Hallowell & Ratey,
2014, 17).

Nagyon fontos cél, a tobbségi tarsadalom, a ,neurotipikusok” szemléletének atala-
kitasa abba az iranyba, hogy az érintetteket ne zavard, elnyomandoé, megjavitando,
azaz a tébbségi tarsadalom normaihoz és elvarasaihoz igazitandé negativ masok-
ként kezelje. Hogy felismerje: az érintett embereknek toébb olyan tulajdonsaguk is
van, amelyek révén megfelel6 feltételek — példaul optimalis munkahelyi kdrnyezet
és tamogato tarsas kapcsolatok — mellett kiemelkedd teljesitményekre képesek,
amennyiben tarsas kornyezetik az er@sségeikre tamaszkodik, és hagyja 6ket ké-
pességeik szerint érvényesulni.
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SANDOR ANIKO, HORVATHNE SoMOGYI ILDIKO, IVAN ZOLTAN,
KALANYOS GYORGY

A tamogatott lakhatas jellem-
z0i egy participativ kutatas
tukrében

Tanulmanyunk egy olyan, fogyatékos és nemfogyatékos személyek egylttmikddésében
végzett participativ kutatas, amely a fogyatékossagtudomany elméleti kontextusaban, az
intézményi féréhely kivaltas folyamatédhoz és a tdmogatott lakhatasi szolgaltatasok létre-
jottéhez kotédik. A kutatas vizsgalja, hogyan élik meg az értelmi sérilt személyek és ta-
mogatoik a kivaltas folyamatat és a tamogatott lakhatast mint 0j szolgaltatasi format.
A fékuszcsoportos interjuk tapasztalatait 6sszegezve elmondhatd, hogy bar a tamogatott
lakhatast igénybe vevé személyek zome gondnoksag alatt all, és ezzel erds jogi korlatozast
él meg, megtapasztalhatjak a szolgaltatasnak készonhetéen az énrendelkezé felnétt élet-
madot is.

BEVEZETES

A tanulmanyunkban ismertetett kvalitativ vizsgalat egy olyan, az Uj Nemzeti Kivalo-
sag Program (tovabbiakban UNKP) keretében készitett participativ kutatas, amely
a fogyatékossagtudomany elméleti kontextusaban, az intézményi féréhely kivaltas
folyamatahoz és a tamogatott lakhatasi szolgaltatasok (tovabbiakban TL) létrej6tté-
hez kotédik. Célja el6segiteni kutatasi eredményekkel az értelmi sériilt személyek
kdzdsségbe integralt lakhatasi szolgaltatasainak kialakitasat az egyének énrendel-
kezb életének tamogatasa érdekében. Megjegyezzik, hogy a szévegben az értelmi
sérult kifejezést a kutatocsoport kdzés dontése értelmében hasznaljuk, az érintett
személyek valasztasat figyelembe véve. Hiszen, az empowerment értelmében, az
allapot megnevezésének hatalmanak atadasa az egyik legfontosabb |épése az
egyenrangu egyuttmikddésnek. Emellett megjelennek, kiildndsen az elméleti hattér
elemzésében, a fogyatékos személy, fogyatékossaggal él6 személy kifejezések is,
ha nem csak az értelmi sérilt személyekre vonatkozéan irunk egy-egy jelenségrél.
A hatalomkiegyenlités tovabbi eszkdzével éliink tovabba a szerzéség kapcsan: a
kutatécsoport minden tagjat szerzéként jelenitjik meg, bar jelen munkank, melyet
az UNKP szakmai zslirije szamara készitett zarébeszamolé alapjan készitettiink,
nem kdnnyen érthetd.

Témavalasztasunkat indokolja, hogy a kivaltasi program elmult 10 évébél és az
elsé palyazati ciklusbol szarmazé, szakemberek altal értelmezett eredményeket
(Bugarszki et al., 2011; Nagy et al., 2017) a fogyatékos emberek narrativaival ki-
egészitve tovabbi adalékokat szolgaltathatunk a kovetkezé szakaszban részt vevd
lakok és munkatarsak szamara. Olyan civil fenntartasu lakhatasi szolgaltatasokat
vonunk be a vizsgalatba, amelyek nem a kivaltasi folyamat soran jottek létre, ezzel
gazdagitva a folyamatrél meglévd tudasunkat. A felhasznalok bevonasanak rele-
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vanciaja és alapvet6 sziikségessége a fogyatékossagtudomany alapvetd értékeibdl
és az emberi jogokon alapulé nemzetkdzi szakmai ajanlasokbdl egyarant levezethe-
t6 (Common European Guidelines, 2012; Council of the EU, 2017; UN Committee,
2017). Vizsgalatunk Ujszer(i, mert nemcsak alanyokként, hanem kutatétarsakként is
megjelennek benne a témaban tapasztalattal rendelkez érintett személyek.

A témavalasztasra motivalt bennlinket, hogy a kutatas vezetdje, Aniké 10 éves
szakmai tapasztalattal rendelkezik a bentlakasos szocidlis intézményekben zajlé
munkarol, és szakértéként részt vehetett a féréhelykivaltasrol szolé6 kormanyzati
stratégia felllvizsgalati folyamataban. Tagja volt a jelen kutatassal parhuzamosan
zajlé, majd 2018 aprilisdban zarulé nemzetkézi PODIUM-projektnek, amelynek ke-
retében a kivaltasban részt vevé szakemberek felkészitésével foglalkoztunk. A kuta-
tas szakmai timogatdja, lldiké az Ertelmi Fogyatékossaggal Elék és Segitsik Orsza-
gos Erdekvédelmi Szdvetségének alelndke, Veszprém megyei elndke. Gydgypeda-
goguskeént és szocialis menedzserként jelentés szakmai tapasztalattal rendelkezik
az értelmi sérilt személyek lakhatasanak és foglalkozasanak megszervezésében.
Veszprém megyében tobb intézményt fenntartdja, kozllik 3 tamogatott lakhatas ki-
alakitasanak volt koordinatora. Gyérgy és Zoltan, a kutatas participativ résztvevéi az
ELTE Barczi Gusztav Gyégypedagdgiai Karan dolgoznak participativ oktato- és ku-
tatotarsként. Jelenleg Tapolcan élnek, és az elsék kozott tapasztalhattak meg, hogy
mit jelent nagy létszamu bentlakasos intézménybdl tamogatott lakhatasba koltdzni.

A kutatas célja, hogy

— teret adjon a fogyatékos személyek hangjainak, szubjektiv tapasztalatainak,
és tudomanyos eszkdzokkel vizsgaljon meg olyan jé gyakorlatokat a kivaltas
folyamataban, amelyek tamogathatjak a tobbi intézményt a palyazatanak si-
keres megvaldsitasaban;

— lehet6séget adjon a j6 gyakorlatok megosztasara a szakmai kdzosséggel,
elsésorban a kivaltas jévébeni alakulasara hatast gyakorlé gyégypedagogiat
és szocialis munkat tanuld hallgatékkal, valamint a kivaltasi folyamat kikép-
zett koordinatoraival, mas néven DI-menedzserekkel;

— a nemzetkdzi jogi dokumentumokban és irdnyelvekben foglalt vallalasok
megvalésitasat elésegitse adatgyljtéssel és elemzéssel (A fogyatékossag-
gal él6 személyek jogairdl szol6 ENSZ-egyezmény [tovabbiakban Egyez-
mény] 6nallé életvitelrdl és kbézosségbe vald befogadasrol szo6l6 19. cikke és
a torvény el6tti egyenléségrol szolé 12. cikke; Common European Guideli-
nes, 2012; Council of the EU, 2017);

— tamogassa a szakmai tevékenység tudatos, tudomanyos eszkdzbkkel is re-
flektalt alkalmazasat és nyomon kdvetését.

A KUTATAS TARGYA, KONTEXTUSA ES
ALAPFOGALMAI

Metodoldgiai szempontbdl az inkluziv és participativ paradigma a posztmodern és
a kvalitativ megkozelitéshez kothetd, amelyben megtorténik a tudas, a tudomany
és a kutato szerepének dekonstrualasa. A kutatas ebben a kontextusban egyutt-
mikodés a hatalmi strukturak felfejtése és megvaltoztatasa érdekében. A kutatd
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nem mindentudd, nincs felsébbrend( tudas birtokaban, és nem képes az ,igazsag”
objektiv megismerésére. Ez a tevékenység a fogyatékossagtudomany értelmezé-
sében semmilyen médon nem jarulhat hozza a fogyatékos emberek elnyomasahoz
(Barnes, 1996; Braidotti, 2005; Denzin & Lincoln, 2011; Hauser, 2016; Shakespeare,
1996). A participativ kutatas médszertani megvaldsitdsaban jelentésen tamaszkod-
hattunk korabbi empirikus tapasztalatainkra (Kdnczei és kutatécsoportja, 2017) és
egy korabban elnyert, UNKP keretében megvaldsitott metaelemzés eredményeire
(Sandor, 2018a).

A kutatas diszciplinarisan a fogyatékossagtudomany (Disability Studies és Criti-
cal Disability Studies) kontextusaba illeszkedik. Ez olyan kritikai tarsadalomtudoma-
nyi irdnyzatokat 6sszefogd tudomanyterilet, amely a fogyatékossagot nem egyéni
kategoriaként, hanem elsésorban tarsadalmi jelenségként értelmezi. A fogyaté-
kossagra nem ,személyes tragédiaként”, hanem a ,tarsadalom patoldgiajaként”
tekint, figyelembe véve ennek politikai és kulturalis meghatarozottsagat. Ertelme-
zése szerint a fogyatékossag ott jon létre, ahol a tarsadalmi akadalyok jelentésen
megnehezitik vagy lehetetlenné teszik, hogy az érintett személy betdltse tarsadalmi
szerepeit, és részt vegyen a k6z0sség életében. Ezaltal sziikségszeriien sérlinek
alapveté emberi jogai, és a fogyatékossag a hatranyos megkiilonbdztetés alapjava
valik (Goodley, 2011; Kdnczei & Hernadi, 2011). A kutatas Ujszeri, mert a korabbiak-
nal sokkal jobban fékuszal a fogyatékos személyek megélt tapasztalataira, és ezzel
olyan csoportot szdlaltat meg, amely a fogyatékossagtudomanyban is perifériara
szorul (Goodley & Van Hovae, 2005).

Témajat tekintve az intézményi féréhely kivaltas folyamata keretezi a munkat.
Megjegyezziik, hogy a kivaltas fogalmat korabbi magyar forditasokban, publikaciok-
ban Lanyiné Engelmayer Agnes forditadsa nyoman a kitagolas (Kalman & Kénczei,
2002; Zaszkaliczky, 1998) és Kdnczei Gyorgy értelmezése nyoman az intézmény-
telenités fogalmaval jel6lték (Andraczi-Toth et al., 2011; Bugarszki, 2011; Kalman &
Kdnczei, 2002). Utdbbi kifejezés célja volt annak érzékeltetése, hogy a lakék kihe-
lyezésénél tdbbre van sziikség: az intézeti kulturat kell lebontani, ami a munkatarsak
megfeleld felkészitésének hianyaban kislétszamu lakhatasi kdzegekben is tovabb
élhet. A fogalom torténetét Kdnczei elemzi Adalékok a fogyatékossagtdrténetéhez
tét, illetve a hazai és nemzetkdzi tendenciak részletes 6sszevetését e tanulmany
nem targyalja részletesen, a tovabbi értelmezéséhez lasd Kondor Zsuzsa doktori
disszertaciojat (Kondor, 2018).

Ez a jelenség a skandinav orszagokban és az Egyesiilt Allamokban mar a '70-
es és '80-as években elindult a fogyatékos személyek polgari jogi mozgalmainak
kdszoénhetden (Carey, 2009; Altermark, 2018; Ratzka, 1988). Célja az un. totalis
intézményeknek a felszamolasa volt, amelyek a feliigyelet és hatalomgyakorlas
helyszinei (Goffmann, 1961; Foucault, 1990; Foucault, 2004), mert azok korlatozzak
a lakokat a legszemélyesebb teriikben (pl. akkor hagyhatjak el az intézet teriletét,
ha ,jol viselkednek”; délutani miszakvaltaskor kell lefektdnilk stb.). A mozgalmak
kdzponti eleme az is, hogy a csaladban él6 személyek ne is keriiljenek soha intéz-
meényekbe.

Kisebb idébeli késéssel mas nyugat-eurépai orszagok is csatlakoztak a folya-
mathoz, de eltérés tapasztalhaté abban, hogy milyen szintet ért el az intézményi
kultira lebontasaban és a kozdsségi alapu TL-szolgaltatasok kiépitésében. Né-



metorszagban példaul a kérhazi strukturak feloldasa kerliilt el6szoér elétérbe. Ehhez
kéthetd a kivaltas folyamatara altaluk hasznalt fogalom, az Enthospitalisierung is.
Ennek kiemelt jelent6sége volt, mert a '80-as és '90-es évek folyaman szamukra az
egyik elsédleges feladat a pszichiatriai kérhazak ,értelmi fogyatékos” osztalyainak
felszamolasa és az évtizedek 6ta ebben a struktiraban él6 személyek k6z0sség-
be valo visszavezetése volt (Kulig & Theunissen, 2016; Theunissen & Lingg, 1999;
Niehoff, Kraling & Theunissen, 1998). Bar a fentiek mentén hosszu évtizedek 6ta
zajlik a kivaltasi folyamat, jelenleg is parhuzamosan él egymas mellett a modern
kdzdsségi alapu tamogatas és az intézményes ellatas (Theunissen & Kulig, 2016).

A folyamat tehat rendkivil dsszetett, és nem linearis lefolyasu. Jellemzé nyu-
gat-eurdpai tendencia, hogy a magas tamogatasi szikségletli személyek, illetve
azok az emberek, akiket a kornyezetik problémas viselkedésiinek tart, a fogyaté-
kos emberek ,maradék” csoportjat alkotjak, és j6 szinvonalu kdzdsségi szolgaltata-
sok esetén is gyakrabban élnek valamilyen intézményes jellegi lakhatasi formaban
(Fornefeld, 2008; Theunissen & Kulig, 2016). Tobb orszag kizd az & esetiikben
a visszaintézményesités (re-institutionalisation) és atintézményesités (trans-institu-
tionalisation) jelenségével is. Az els6 esetben mar korabban kézésségbe integralt
személyek kerulnek Ujra intenziv feligyelettel jaré intézményes strukturak kozé, a
masodik esetben pedig csupan latszoélagos felszamolasa torténik az intézményi fé-
réhelyeknek, mikdzben az ott éI6k a kirekeszt6 tarsadalmi folyamatok mikédésének
kdszonhetéen mas tipusu intézeti kdzegbe kerilnek (pl. kriminalizacios folyamatok
soran pszichiatriai intézményekbdl atkertinek blinelkdveték szamara kialakitott lak-
hatasi formaba). Ahogyan a kutatasunk teljes folyamata soran, itt is hangsulyozzuk,
hogy az intézeti kultira és a (vissza)intézményesedett életforma nem jelenti sziik-
ségszerlien azt, hogy emberek intézetek falai kozé zarva élnek. Az intézményi koté-
dés nem kizarélag klasszikus formaban, egy épiiletben, sok ember k6z6tt valdsulhat
meg, hanem a professzionalis szolgaltatok elnyomd hatalmi strukturain keresztil is
(Brachmann, 2011; Morrow, Dagg & Pederson, 2008; Priebe, 2004).

AZ fentieket arnyalja, hogy a kdzdsségbe vald valddi befogadas és részvétel
nem megy végbe pusztan az intézményi féréhely kivaltas soran megvalosuld kol-
tozéssel. Azokban az orszagokban, ahol mar magas szinvonalon megtortént a ko-
zOsségbe integralt szolgaltatasok létrehozasa, un. poszt-intézményesités (post-ins-
tutionalisation) torténik a tarsadalom altal. Ez azt jelenti, hogy a hatalomgyakorlas a
kisebb lakhatasi strukturak esetén tovabbra is fennall, mert az uralkodé neoliberalis
emberkép, amely a raciondlis, 6nalld, fliggetlen személy idealjabdl indul ki, nem
tudja tamogatni az esend®, sérilékeny, t0bbszorés fliggésben 1évd, tamogatasi
szukséglettel él6 személy k6zosségbe vald befogadasat (Altermark, 2018). Ez az
emberkép nem egyeztethet6 6ssze az dnrendelkezés azon koncepcioival, amelyek
tdmogatasi szikséglettdl fliggetlenll érvényesnek tekintheték, ezért kirekeszt6 és
megbélyegzé (Sandor, 2015; Sandor, 2017). Allaspontunk szerint ezért az angol
supported living koncepciéra magyar nyelven hasznalt tamogatott lakhatas kifejezés
nem feltétlendll a legalkalmasabb arra, hogy a szakmai munka alapjaul szolgaljon,
mert azt a hatast kelti, mintha a valtozas pusztan a lakhatas atalakitasarol szélna.
Ezt hangsulyozzuk azzal, hogy munkankban gyakran hasznaljuk a k6zésségi alapu
szolgaltatasok (community based services) kifejezést is, utalva a kilonféle integralt
szolgaltatasok hozzaférhetéségének fontossagara. Az intézményi féréhely kivaltas
megvaldsulasaval, kozosségi alapu szolgaltatasok fejlesztése nyoman jelentéseg-
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teljes, relevans tartalommal tolthetnénk meg a fogyatékos személyek szamara ha-
zankban is az allampolgarsag (citizenship) fogalmat (Altermark, 2018; Carey 2009).

Onrendelkezésen azt a szociokulturalis meghatarozottsagu konstruktumot ért-
juk, ami az ember-mivolt velejaroja, attol elvalaszthatatlan sziikséglet és emberi jog.
Fogalma kizardlag szocialis kontextusban, a masik emberrel valé dinamikus egy-
masra hatas révén értelmezhet6. Reflektal arra, hogy az egyén elsédleges okozéja
és fészerepl6je lehet-e sajat életeseményeinek, és dsszefliggésben all az életminé-
ség jelenségével (Theunissen, 2009; Wehmeyer, 2005; Weingartner, 2009; Sandor,
2018b). Az ehhez kapcsolddd dnalldéletvitel-mozgalom szintén jelentésen hozzaja-
rult ahhoz, hogy ma milyen iranyelvek mentén gondolkodunk a TL-szolgaltatasokrdl.

Az elméleti kontextus zard gondolataként megemlitjik, hogy az énrendelkezé
felnétt élet nem valdsulhat meg olyan térvényi keretek kbzétt, amelyek nem sza-
moljak fel a helyettes déntéshozatalra alapulé gondnoksag rendszerét (Gazsi, 2016;
Gurbai, 2015; Jakab, 2011; Sandor, 2012). Az Egyezmény 19. cikke a 12. cikkre nyilo
ablakként, a 12. cikk pedig a 19. cikk horgonyaként értelmezhetd, ezért ezeket nem
lehet egymastdl fliggetlenil vizsgalni (Quinn, 2013). Magyarorszagon ma is érvény-
ben van a cselekv6képességet kilonb6z6 mértékben korlatozd gondnoksag rend-
szere (2013. évi V. torvény a Polgari Torvénykodnyvrdl), ami tovabbra is jelentésen
korlatozza az értelmi sérilt személyeket, és nem teszi lehetévé allampolgarsaguk
teljes korl kibontakoztatasat. A kivaltas folyamatanak a jovében ki kell egésziilnie a
tamogatott dontéshozatallal (a tovabbiakban TD), mert a gondnoksag hozzajarul az
intézményes kultira megérzéséhez és a poszt-intézményesités megerésitéséhez.
A kutatasnak, korabbi vizsgalatainkhoz hasonléan, ez a tényezé a fé koncepciona-
lis korlatja. Mivel ez azonban rendszerszintli anomaliakban gydkerezik, amelyek a
kdzeljovében varhatéan nem fognak megvaltozni, révid és kézéptavon ezt a korlatot
adottnak kell venniink az énrendelkezésre fékuszald kutatasokban.

A KUTATAS RELEVANCIAJA

Jelen kérdésvezeérelt vizsgalat gondolati és szemléleti sikon egyarant kapcsolhato
Sandor Anikdé Magas tamogatasi sziikséglettel él6 személyek dnrendelkezési le-
hetéségei ciml, a palyazattal parhuzamosan védésre leadott doktori munkajahoz
(Sandor, 2018b), de attol elhatarolhatd problémaval foglalkozik. Bar a doktori kuta-
tas nem fokuszalt a kivaltas témakorére, tobbféle lakhatasi tipusban él6 személyek-
re vonatkozoan gy(ijtott adatokat, amelyek részletes 6sszehasonlité elemzése meg-
haladta a kereteket. Az elsé eredmények arra engednek kdvetkeztetni, hogy a nagy
|étszamu bentlakasos intézményekben nem lehetséges az dnrendelkez6 felnétt élet
tamogatasa: a lakok erésen korlatozo kérnyezetben élnek. A jelenlegi rendszerben
sem szamukra, sem a tamogatoik (szakemberek, hozzatartozok, gondnokok) sza-
mara nem biztositott az a feltételrendszer, amely lehetévé teszi az elfogadott szak-
mai alapelveknek megfelel6 szolgaltatas megszervezését.

Szamos, szélesebb kontextusban végzett kutatas, monitorozasi jelentés igazol-
ja, hogy a nagy létszamu féréhellyel mikodé intézmények fenntartasa nem egyez-
tethet6 Ossze az iranyadd emberi jogi normakkal. Magyarorszagon 2017-ben latott
napvilagot a Kényszerzubbony és elklilénités c. jelentés, amely felhivta a figyelmet
egy pest megyei intézet tarthatatlan, emberi jogokat sérté koriilményeire (MDAC,



2017). A fogyatékossagligy képviseldi kdrében kdztudott, hogy bar ez a jelentés az
atlagos magyar intézeti ellatas szempontjabdl is kiemelked&en rossz korilményeket
mutat be, az elnyomas, a hatalomgyakorlas, az elkiilénités és az 6nrendelkezés
kényszereljarasokkal t6rténé korlatozasanak jelensége, amire felhivja a figyelmet,
mindennapos és széles korben elterjedt az intézményeinkben. Hasonlé jelentések
szllettek a régié mas orszagaiban is, pl. Szerbidban, amely publikaciok arra is utal-
nak, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek csoportjan beliil is vannak kiemelten
sérllékeny, az abuzus veszélyének fokozottan kiszolgaltatott k6zosségek, példaul a
gyermekek (Ahern & Rosenthal, 2007) és a nék (Janjic & Milovanovic, 2017; Krem-
sner, 2017).

A téma relevans, mert a TL-szolgaltatas keretében ugyan tobb lehetéség all ren-
delkezésre az 6nrendelkezés kiterjesztéséhez, e lakhatasi forma esetén is szamos
akadaly tapasztalhaté azonban, mert a gondnoksag jelenleg elterjedt formaja er6-
sen korlatozo, és a kdzdsségi szolgaltatasok még nem értheték el mindenki szama-
ra (Sandor, 2017). Hasonlé tendenciakat figyeltek meg korabbi elemzések (Verdes,
2009), mar a kivaltasi stratégia szerint megvalositott TL-hazak esetén is (Nagy et
al., 2017).

A téma relevans tovabba, mert hazai és nemzetkdzi eredmények egyarant iga-
zoljak, hogy a kisebb létszamu, kdzdsségbe integralt lakhatasi formak magasabb
szintl dnrendelkezést és jobb életminéséget tesznek lehetévé (Kozma et al., 2016;
Wehmeyer & Schwartz, 1997; Wehmeyer & Bolding, 2001; Wehmeyer & Palmer,
2003; Wehmeyer et al., 2017).

Magyarorszag 2007-ben ratifikalta az Egyezményt, amivel kdtelezettséget vallalt
az intézetek felszamolasara és a kdzdsségi alapu szolgaltatasok kialakitasara. A
19. cikkhez fiizétt Altalanos kommentar egyértelmiivé teszi, hogy a nagy létszamu
bentlakasos intézmények nem jelenthetnek valasztasi alternativat, és ezzel az in-
dokkal nem tarthatdk fenn (UN Committee, 2017). A féréhelykivaltasi stratégia meg-
valdsitasa a 1023/2017. (I. 24.) Kormanyhatarozat megjelenésével formalisan is a
fogyatékossagugy egyik kiemelt rovid, k6zép- és hosszu tavu feladatava valt. A stra-
tégia megvaldsitasa a kulénb6z6 szakteriletek 6sszehangolt tevékenységét igényli,
amihez a fogyatékossagtudomany a participativ kutatas médszertanan keresztul,
a fogyatékos emberek narrativainak a szakmai diskurzusba térténé beemelésével
jarulhat hozza. A nehézségeknek az érintettek bevonasaval torténé feltérképezése
elésegitheti megoldasi stratégiak kidolgozasat és a résztvevék hatékonyabb felké-
szitését.

Az EREDMENYEK HASZNOSITHATOSAGA

A kutatas varhatdan adalékokat szolgaltathat a kivaltasi folyamat szakmai kihiva-
sainak leklizdéséhez, és a jo gyakorlatok megosztasaval tamogathatja a kivaltas
kovetkez6 ciklusanak palyazait.

A fogyatékos személyek, azaz a szolgaltatast igénybe vevé felhasznalok szem-
pontjainak a beemelése varhatéan néveli a szamukra nyujtott szolgaltatasok mi-
ndségét. A vizsgalat tapasztalatait becsatornazzuk a gyogypedagogus-képzésben
inditott Uj kurzus tematikajaba és az oktatasi segédanyagokba. Bizunk abban, hogy
kdzérthetd publikaciok segitségével (Sandor et al., 2018) az eredmények kénnyeb-
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ben elérik a kivaltas folyamataban kbzvetlendiil érintett személyeket. A tudomanyos
publikacidk pedig varhatéan gazdagitjak a témaval kapcsolatos szakmai vitainkat.

Participativ kutatasok esetén tovabba nem elhanyagolhaté az a hatas sem, amit
kdzvetlenil maga a kutatas folyamata gyakorol a résztvevékre. A participativ ku-
tatétarsak a kozos kutatas soran szerzett tapasztalatok altal er6s6dnek empower-
ment-folyamataikban, és tudatosabba valnak énrendelkezd életiik megszervezése,
kontrollalasa, valamint a tapasztalataik megosztasa terén. Hosszabb tavon segit-
hetik a participativ mdédszertant Ujonnan elsajatitd értelmi sérilt személyek men-
toralasat és képzését. A részletesen dokumentalt kutatasi folyamat tamogathatja
és batorithatja azokat a kutatdkat, akik inkluziv kutatasokba szeretnének kezdeni.
Moédszertani tapasztalatainkat megosztjuk majd a munkatarsunkkal, Katona Van-
daval szerkesztett interaktiv, participativ kutatasrol és oktatasrél szélé6 médszertani
tananyagunkban (Katona, Cserti-Szauer & Sandor, folyamatban).

A KUTATAS MODSZERTANI JELLEMZOI

A kutatas fébb modszertani lépései €s résztvevii

A kutatas szakirodalom-gydijtéssel és elemzéssel kezdddott. Ezzel parhuzamosan
Aniké 6sszegyljtotte a doktori munkaja soran 2014-2015 kozott tamogaté szemé-
lyekkel (csaladtagok, gondnokok, intézményekben dolgozé személyek) készitett
félig strukturdlt interjuibdl azokat a problémakat, dilemmakat, amelyeket a kilon-
b6z6 lakhatasi formakkal kapcsolatban tapasztalattal rendelkezd kutatasi alanyok
jeleztek:

— gondnoksag;

— tamogatoi felelésségvallalas;

— az onrendelkezés és a korlatozas kényes egyensulya a hétkéznapokban;

— a lakék szamara relevans onrendelkezés és a tamogatéi ambiciok 6ssze-

egyeztetése;
— a csaladtagokkal val6 egylttmiikodés.

Ezeket a problémakat, kérdésfeltevéseket elsésorban a jelen kutatasban hasznalt
fékuszcsoportos interjuk vazlatanak empirikus megerdsitése céljabol tekintettik at.

Ezzel parhuzamosan a palyazati folyamat soran leadott kutatasi tervet a kuta-
técsoportban kézésen atgondoltuk és bovitettiik. Egy els6 megbeszélést kdvetéen
véglegesitettik a terviinket, amelyet az ELTE-BGGYK Kutatasetikai Bizottsagahoz
nyujtottunk be etikai véleményezésre (Kutatasetikai engedély KEB/2018/002). Az
el6keészitd munka szerves részét képezte a szakmai egyeztetés dr. Maléth Anett
jogasszal és gyogypedagogussal, aki a participativ kutatasban részt vevé, gondnok-
sag alatt allo személyek helyzetével kapcsolatos etikai kérdéseket segitett tisztazni.
Megallapitottuk, hogy annak nincsen akadalya, hogy gondnoksag alatt Iévé személy
kutatotarsként részt vehessen kutatasi folyamatokban, amennyiben azonban ab-
bol bevétele is szarmazik, a gondnoksag tipusa (cselekvéképességet teljesen vagy
részlegesen korlatozo) szerint a gondnoknak akar jelentés szerepe is lehet a pénz
felhasznalasaval kapcsolatban.



Az elsd fokuszcsoportos interju 2018 aprilisaban zajlott a TL-t igénybe vevé ér-
telmi sérilt személyekkel. Az interjut az ELTE BGGYK egyik targyaldszobajaban
tartottuk, nyugodt kértilmények kdzott. A résztvevék minden informaciét konnyen
értheté formaban kaptak meg. A résztvevék, 4 n6 és 3 férfi, 4 kiilénbdzd varosbol,
4 kilonb6z6 lakhatasi egységbdl érkeztek. Kozos jellemzéjik, hogy korabban nagy
bentlakasos intézményekben éltek, ahonnan legalabb 1 éve kikdltdoztek. Az interju-
alanyok csoportjat természetes médon meghatarozta, hogy a lakokdzdsségekbdl
kinek volt kedve a projektben részt venni, illetve korlatozé tényezéként jelen volt az a
szempont, hogy a kommunikacié els6dleges csatornaja az interju valasztott formaja
miatt a beszéd kellett, hogy legyen.

A masodik fokuszcsoportot 2018 majusaban tartottuk az ELTE BGGYK targyalo-
jaban, az el6z6 kor interjualanyainak tamogatdival (a nyelvi valtozatossag kedvéeért
és a lakok szohasznalatat figyelembe véve segitéknek is nevezzik 6ket), akik mind
TL-ben dolgozdé munkatarsak. Néhany résztvev® betegsége miatt ezen a ponton
valtoztatas tortént az eredeti kutatasi tervhez képest. Mivel a csoport létszama
minddssze 3 fére csOkkent, és a tervezettnél kevesebb hang, vélemény jelenhetett
meg az interjuban, juniusban egy tovabbi csoportos interju készilt, ezuttal egy vidé-
ki varosban, a lakhatasi szolgaltatast nyujté fenntarték szamara kozeli helyszinen,
5 segitd bevonasaval (kozilik 1 férfi volt, ami jol tikrozi a terepen dolgozdék nemi
megoszlasat). Kutatécsoportunk azt a kivalasztasi kritériumot hatarozta meg, hogy
olyan tamogaté személyek vehetnek részt az adatgyUjtésben, akik legalabb 1 éve
rendelkeznek tapasztalattal a TL-szolgaltatassal kapcsolatban. Az volt az eredeti el-
képzelésink, hogy olyan munkatarsakat vonunk be, akik egyidejlleg rendelkeznek
nagy létszamu intézménybeli munkatapasztalattal is, az alanyok kéz6tt azonban
csupan 2 olyan személy volt, aki dolgozott korabban valamilyen nagyobb intézetben
(diakotthon, atmeneti otthon) is. Ennek oka, hogy azok a segiték, akik intézetben
szocializalédtak, és dolgoztak a TL-ben, a tapasztalatok szerint nem tudtak azo-
nosulni az itt elvart tamogatdi attitiddel, révid idé utan masik intézménybe vagy a
fenntartdé masik szolgaltatasi egységébe mentek at, és a kutatas idészakaban mar
nem dolgoztak a TL-hazakban. Ez a jelenség meger6siti korabbi kutatasok eredmé-
nyeit (Nagy et al., 2017).

A teljes folyamatot kutatasi napld vezetésével kisértik, ami segiti a kvalitativ
terepmunka soran felhalmozédott események dokumentalasat és a kutatas soran
szerzett benyomasok folyamatos reflexidjat. A tartalomelemzés fazisaban a reflexi-
Ok tovabbi elemzési rétegeket adhatnak hozza az eredmények értelmezéséhez, és
arnyalhatjak az elemzés kontextusat (Weigand, 2009; Friebertshauser & Panagio-
topoulou, 1997).

KUTATASI KERDESEK

A kutatas kérdése, hogyan élik meg az értelmi sériilt személyek és tamogatoik a
kivaltas folyamatat és a TL-t mint Uj szolgaltatasi format.

Tovéabbi kérdései:
a) Milyen tapasztalataik vannak a sériilt személyeknek a kiilénb6z6 lakhatasi
formakat 6sszehasonlitva?
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b) Milyen tapasztalataik vannak a sérilt személyek tamogatéinak a kiilonb6z6
lakhatasi formakat 0sszehasonlitva?

c) Hozzajarul-e a TL-szolgaltatas az dnrendelkezd, felnétt élet megéléséhez?
Ha igen, hogyan?

d) Hozzajarul-e a TL szolgaltatas ahhoz, hogy a tamogaté személyek haté-
konyan tudjak segiteni a sérilt személyek dnrendelkezd, felnétt életét? Ha
igen, hogyan?

e) Milyen nehézségek meriiltek fel a kivaltasi folyamat soran, és azokra milyen
megoldasokat sikerlt talalni?

A kutatasi alanyokra vonatkozé jellemz6k miatt a b) kérdést korlatozottan tudtuk
vizsgalni, hiszen a legtdébb tamogatdénak nem volt tapasztalata mas intézményti-
pusokkal kapcsolatban. Az e) kérdést pedig pontositottuk, és azt vizsgaltuk, hogy
milyen nehézségek merlltek fel a TL-szolgaltatasba valé kélt6zés soran. Ennek oka,
hogy a résztvevd TL-ek zome nem a kivaltasi stratégia palyazati keretei k6zott jott
létre.

Az INKLUZIVITAS SZINTJEI

Kutatasunkat masodik generacios participativ munkanak tekintjik, amelynek mar
nem all kdzéppontjaban a fogyatékossaggal él6 résztvevék hozzajarulasainak apro-
Iékos elemzése, mert nem cél a modszertani megkozelités Iétjogosultsaganak ala-
tamasztasa (Nind, 2016). A kvalitativ kutatas minéségének biztositasa érdekében
azonban atlathatova tesszik a tervezési, kivitelezési, elemzési és disszeminacios
folyamatok pontos megvalésulasat.

Zoltan és Gyorgy gyermekotthonban néttek fel egyitt, majd felnéttek szamara
kialakitott bentlakasos szocialis intézményekben éltek Lesencetomajon. Az orszag-
ban els6kként, az allami kivaltasi stratégia életbe lépése elétt, 7 éve koltdztek ki
Tapolcara, TL-lakasba (Horvathné Somogyi & Balogh, 2013). Elettapasztalatukat
tekintve a legjobb szakért6i a kutatas témajanak, és nagy tapasztalattal rendelkez-
nek az onérvényesités terén is. Nehezitette a participativ munkat, hogy korabban
soha nem vettek részt kutatasban, vizsgalati alanyként sem, tehat nem adtak még
interjut, nem toltottek ki kérddivet stb. Munkank kezdetén ezért a lakasukban talal-
koztunk, és a kozvetlen élettér biztonsagaban szantunk hosszabb idét arra, hogy
kdzdsen atbeszéljik, mit jelent a kutatas absztrakt fogalma. Megfigyelhettik, hogy
olyan értelmi sérult személyek szamara is rendkivil nehéz dolog atvaltani a ,kikér-
dezett” személy alavetett helyzetébdl a ,kérdezd”, hatalommal felruhazott szere-
pébe, akik évek ota dnrendelkez8, egyenrangu tamogatast nyujtd szolgaltatasokat
vesznek igénybe. A munkankat megkonnyitette, hogy a kutatas elsé szakaszaban,
2017 6szén egyditt tanitottunk az ELTE BGGYK-n, ami bizalmi kapcsolatot biztositott
szamunkra. Segitséget jelentett tovabba az, hogy ketten, baratokként egyditt lehet-
tek a teljes folyamatban, és er@sithették, kiegészithették egymast, illetve fontos volt
a jol ismert segitdk jelenléte is.

A palyazat kidolgozasa idején nem volt lehetéség arra, hogy részletesen meg-
beszéljik a szakmai koncepciét a kutatocsoportban, de mar a beadas elétt egyez-
tettlink, hogy tudnank-e néhany hénap mulva kézésen dolgozni. Ez az oka annak,



hogy a kutatasi kérdések és a moédszertani terv, amit késébb a kutatas folyama-
taban Zoltan és Gyorgy részvételével alakitottunk, elsédlegesen a kutatasvezetd
tollabdl szarmaznak.

Az interjuvazlatok kialakitasa volt az els6 olyan Iépés, amelyben a részvétel le-
hetésége jelentésen megnétt, hiszen a kutatétarsak a kutatasvezetétél elkilonilve,
a tamogatd személyek segitségével maguk irtak le a szamukra relevans kérdése-
ket. Aniko feladata volt ezeknek a kiegészitése a doktori disszertaciohoz készitett
interjukbdl leszirt problémakkal, kérdésekkel és strukturalas a fokuszcsoportban
javasolt tdlcsérmddszer elvének megfeleléen (Vicsek, 2006). Ezt kdvetéen kony-
nyen értheté formara alakitottuk a kérdéseket, és kdz0s megbeszélésink szerint
szamokkal lattuk el azokat. Ennek kiemelt jelentésége volt: az interjukat ugyanis ko-
zbsen vezettik, és a szamozasnak kdszonhetden lldikdval tudtuk jelezni Gyodrgy és
Zoltan szamara, melyik kérdést olvashatjak kdvetkezéként. Azt tapasztaltuk, hogy a
kérdezd kutatétarsak nem reflektaltak az interjualanyok felvetéseire, és nem tettek
fel spontan kérdéseket, hanem ragaszkodtak az elére megbeszélt vazlathoz. Ezt a
jelenséget nem lehet leegyszerUsitve az értelmi sérllés jelenségébdl levezetni, mi-
vel ez volt az elsé interjus tapasztalatuk. Nemfogyatékos kutatokra is jellemzd, hogy
a palyajuk kezdetén merevebben ragaszkodnak az elére kialakitott strukturakhoz,
vazlatokhoz, és kevésbé képesek az interju soran elengedhetetlen figyelemmeg-
osztas hatékony gyakorlasara. Az aktiv részvételnek kdszénhetéen sokkal nagyobb
hangsuly kerilhetett az érintett személyek szamara kiemelten fontos kérdésekre, pl.
az étkezésre, a f6zésre. Ezen keresztil mas témakhoz hasonléan megragadhaté az
onrendelkezés kdzponti eleme, ugyanakkor lattuk, hogy ez motivalobb, érdekesebb
az értelmi sériilt személyek szamara. A tamogatoéi fokuszcsoportokban az altalaban
megszokott hatalmi helyzet er6s kritikajat valodsitottuk meg azaltal, hogy értelmi sé-
rilt személyek voltak a kérdez6k. Ez azonban sokkal kevésbé boritja fel az egyen-
sulyt a TL-ben mikédd személyek kdzott, mint mas tamogatoi viszony esetén, hi-
szen itt a hétkdznapokban is megtorténik az egyenrangu kapcsolatra valé térekvés.

Az interjuk elemzésénél nem alltak rendelkezésiinkre jol kimunkalt médszertani
megkozelitések, ezért ugy dolgoztunk, hogy mindannyian meghallgattuk elészor a
hanganyagot, és kivalasztottunk olyan tartalmi csomoépontokat, amelyek kiemelten
fontosak voltak szamunkra. Ezt kdvet6en a kutatas vezetdje az irott szovegeken dol-
gozott a Mayring-féle induktiv 6sszegzé megkdzelitéssel (Mayring, 2015; Mayring &
Glaser-Zikuda, 2008). Ennek Iényege, hogy az interjiszévegek mondanivaldjanak
kiemelése, redukalasa soran alakulnak ki a f6bb tartalmi elemek (,k6dok”), amelye-
ket nem interjualanyonként elemziink, hanem 6sszefoglaléan, minden interju adott
koédjainak 0sszegzésével.

A kutatétarsak felvetéseit elsésorban az interjukat kdveté szébeli reflexidk
hanganyagainak és azok legépelt szOvegeinek segitségével tudtuk az elemzésbe
becsatornazni. A teljes munkafolyamatra jellemzé volt, hogy a részvétel alapvetéen
a verbalitas utjan, személyes taldlkozdk és videotelefonos megbeszélések soran
tudott megvalosulni.

Az interjik és a kutatasi folyamat elemzése soran alkalmaztuk az En-versek
(I poem) médszerét, ami értelmi sériilt személyek szamara is lehetévé teszik a
komplex és alapvetéen absztrakt elemzési lépésekben vald latvanyos részvételt. Az
En-versek technikaja arra fékuszal, hogy a beszélé miként szamol be sajat magardl,
hogyan utal a szamara fontos dolgokra. A rendelkezésre allé6 hanganyagokbdl egy
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masik személy emeli ki azokat, amelyeket a személy magarol mond, akar formai-
lag is ,én” kezdettel vagy tartalmaban magara vonatkoztatva. Ez egy interpretativ
hagyomanyokra épitd, szubjektiv kutatasi Iépés, amelyben természetesen jelentbs
szerepe van a masik személy szlir6jének is (Edwards & Weller, 2012; Heiszer, 2017).
Ezt a szubjektiv hatast tudatositjuk és atlathatova tessziik, az elkészilt verseket lat-
va azonban ugy véljuk, hogy jelentésebb a mdédszernek kdszonhetdé hozadék, mint
az esetleges korlat. A kivalasztott és versbe rendezett mondatok ugyanis egyaltalan
nem sorrendben, nagyon gyakran egy hanganyag két eltéré pontjan, latszolag az
adott tartalmi kontextuson kivil, nem feltétlendl a kérdésre adott valaszként, hanem
pl. hirtelen bevillané emlékképként hangzottak el, ami megneheziti a kiils6é szemlélé
szamara, hogy értékes hozzajarulasként figyelembe vegye. Ezzel a szisztematikus
és latvanyos rendezési technikaval azonban a kutatétarsak is kompetens, hatalom-
mal rendelkezé kutatokka valhatnak, tovabba szamukra is kézzelfoghato visszajel-
zést kaphatnak a k6z6s munkarél. A kd6z6s munkank soran adaptaltuk a technikat,
és az els6 szakaszban tulajdonképpen kutatétarsi Mi-verseket készitettlink, mert
nem kiildnitettiik el Zoltan és Gydrgy mondatait. Ugy terveztiik, hogy a kutatotarsi
szerepukhodz és nem az egyéni narrativajukhoz kétédéen fogjuk felhasznalni eze-
ket, illetve azt tapasztaltuk, hogy kdzds életutjuknak kdszénhetéen nagyon gyakran
inkabb ,mi’-tartalmu gondolatokat osztanak meg. Tudomasunk szerint ilyen mod-
szertani adaptacioval korabban nem dolgoztak kutaték. A folyamat végén készi-
tettlink klasszikus En-verseket is, amelyek a sajat narrativaikat tartalmaztak (lasd
mellékletek).

A kutatasunk disszeminacios eleme valdsult meg leghatékonyabban kdzdsen.
Tobb konferencian vettiink részt egyitt, melyek kozil volt olyan, ami kifejezetten
akadémiai résztvevoknek, szolgaltatast nyujté fenntartéknak, gyakorlé szakembe-
reknek, ill. gydgypedagogusoknak szolt, de olyan is, amelyik kizarélag 6nérvényesi-
téket célzott meg, és 6k is keriilt szervezték. A kdtelezé UNKP palyazati dokumen-
taciot (konferencia-el6adas és zarobeszamold) leszamitva az irott publikacioknak
mind egyutt vagyunk a szerzdi, és ezeket nyelvi szempontbdl tébbféle célkdzon-
ség szamara alakitottuk ki. El6adasainkat konnyen értheté formaban tartottuk, és
megjelent kdzérthetd stilusban irt cikkiink is a Carissimi folyéiratban (Sandor et al.,
2018).

Végul fontos megemliteni, hogy a kutatas anyagi szempontbdl is élt a hatalom-
kiegyenlités technikajaval: bar az UNKP személyre sz6l6, az akadémiai palya ész-
tonzését célzé és ezaltal természetesen hatalmi egyenlétlenséget okozo forras, az
egyenlétlenség ellensulyozasara is lehetéséget ad. A palyazat dologi keretébdl a
kutatétarsak szakértdi dijazast kaptak, ami fontos |épés a fogyatékos emberek tevé-
kenységének tarsadalmi elismertségének ndvelésében, és segiti elkerilni azt, hogy
kizaroélag a hivatasos kutato részesiljon elényben (publikaciok, kutatoi elismertség,
fokozatszerzések stb.) a koz6s munka altal.

EREDMENYEK

A kvalitativ tartalomelemzés soran, segitségiil hivva az En-versek (mi-versek) elem-
zési szempontjait, az alabbi tartalmi kategoriakat hataroztuk meg:
— narrativak, hatalom;



— jelent8ségteljes tevékenységek;
— empowerment, dontéshozatal,
— étkezés;

— jogok, gondnoksag;

— tdmogatoi halo.

A fékuszcsoportok szdvegeit 6sszegzben elemeztik, és horizontalis szempontként
jelenitjik meg, hogy a lakok vagy segiték emlitették-e az adott felvetést. Mivel ko-
rabbi kutatasokhoz (Nagy et al., 2017) hasonldan azt tapasztaltuk, hogy a gyakor-
latban nem valik el a térvény altal meghatarozott esetfeleldsi és kiséré tamogatéi
feladatkor és szerep, ezért mindenkire tamogatoként vagy segitéként hivatkozunk.
A szolgaltatast igénybe vevé személyeket lakdknak nevezziik. A kategériak illuszt-
ralasahoz egy-egy jellemzé idézetet is bemutatunk.

Kérdésre els6sorban

Kutatasi kérdés e R 2
reagalo tartalmi kategoria

a) Milyen tapasztalataik vannak a fogyatékos
szemeélyeknek a kulénb6zd lakhatasi formakat narrativak, hatalom
o0sszehasonlitva?

b) Milyen tapasztalataik vannak a fogyatékos személyek
tamogatéinak a kulénb6zé lakhatasi formakat
Odsszehasonlitva?

tamogatéi halo
empowerment, dontéshozatal

jelentéségteljes tevékenységek
c) Hozzajarul-e a TL-szolgaltatas az 6nrendelkezd, empowerment, dontéshozatal
feln6tt élet megéléséhez? Ha igen, hogyan? étkezés

jogok, gondnoksag

d) Hozzajarul-e a TL-szolgaltatas ahhoz, hogy a
tdmogatd személyek hatékonyan tudjak segiteni a
fogyatékossaggal él6 személyek énrendelkezd, felnbtt
életét? Ha igen, hogyan?

empowerment, dontéshozatal
étkezés
jogok, gondnoksag

empowerment, dontéshozatal
jogok, gondnoksag
tdmogatéi halé

e) Milyen nehézségek meriiltek fel a kivaltasi folyamat
soran, és azokra milyen megoldasokat sikerdlt talalni?

1. TABLAZAT. KVALITATIV TARTALOMELEMZES KATEGORIAI A KUTATASI KERDESEK TUKREBEN

A fenti tablazat bemutatja a kutatasi kérdések és kategoriak 6sszefliggéseit egy
adott szempontbdl, a téma dsszetettsége miatt azonban természetesen ezek a tar-
talmak tébbszérésen dsszefliggnek, ezért nem valaszthatok el egymastdl szigortian
a szovegben, valamint sokféle értelmezési lehetéséget kinalnak.

Elemzésiinkben nem térlink ki a fokuszcsoportokban megjelend szerepleosz-
tasokra és egyéb, a szdveg elemzésén tulmutatd aspektusokra. Megemlitjik azon-
ban, hogy minden csoportban azonosithato volt az az egy ember, aki kimutathatéan
dominalta a megszdlalasaival az interjut. Térekedtlink arra, hogy ezek a személyek
engedjenek teret masok szamara is, és megszdlitottuk a visszahizdédébb résztve-
vBket, valamint sziikség esetén tereltiik a téma fokuszat.
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NARRATiIVAK, HATALOM

Mostanaban ez jar a fejemben, hogy mi lesz, ha valamit elrontok, és vissza-
visznek. [...] Es azt mondta Y [segit6], hogy ez a lakhatési lakés, ha akarunk,

végleg is maradhatunk! Ez igaz? (lako)

A lakdk elbeszélésében egyértelmiivé valt, hogy éles kiilénbséget latnak a korabbi
és mostani életformajuk kdzott. Az intézetben tébb volt a tulféltd ,védelem”, és olyan
volt ott élni, mint egy ,burokban”, ahol a feladatokat helyettiik a segiték csinaltak
meg, és az életlkrdl szolo déntéseket valaki mas vette at. A tamogatott lakhatas-
ban, a ,nagybetls életben” azonban nekik kell sokkal tdbb feladatot énalléan vagy
segitséggel elvégeznilk. Olyan haztartasi, Ugyintézési feladatokat kell megolda-
niuk, amelyek az intézményekben centralizalt médon valosultak meg (pl. kdzponti
mosoda helyett most meg kell tanulni banni a sajat moségéppel). Ennél komplexebb
doéntéshozatali kérdéseket az dnrendelkezésre vonatkozo kategodriakban targyalunk.

Nehézséget jelent az interjlalanyok szamara az is, hogy a koltdzést kdvetden hi-
anyoznak a régi baratok, tdmogaték és munkahelyvaltas eseténa régi intézeti mun-
kahely (lasd késébb). Erés szocializacios hatasa van annak, hogy a legtébben mar
gyerekkoruk ota intézményben élnek, évtizedeken keresztll az intézeti k6zosséget
tekintették csaladjuknak. Minden valtozast meg kell szokni, és megfontolt szakmai
dontésként értékelhetd, hogy a kéltozés utan még lehetéséget adnak a tamogatok
arra, hogy a lakdk rendszeresen visszatérjenek az intézetbe. Ennek meglatasunk
szerint nem fenntartéi érdek, hanem szakmai érvek allnak az emlitett esetekben:
mindenkinek a szamara megfelel6 és elegend6 id6t kell biztositani, hogy alkalmaz-
kodhasson a participacioval jaré felel6sséghez, kockazatokhoz, és annyira leval-
hasson a régi, korlatozébb kdzegrél, amennyire tud és szeretne. A segiték hangsu-
lyoztak, hogy ehhez az & részikrél elsésorban feltétlen bizalomra és a felel6sség
megosztasanak képességére van sziikség. A koltozés fenti nehézségei ellenére
nem minden szolgaltaté nyujtott felkészité tanfolyamot. Ezt biztosan indokolt lenne
elkerdlni a jovében, hogy ne érjen senkit varatlanul az Uj szituacié.

Megfigyelhetd, hogy a lakok narrativainak megfogalmazasat jelentds kilonbsé-
gek jellemzik. Az interjialanyok egy része segit6kként hivatkozott az 6t tamogato
munkatarsakra, voltak azonban, akik a kdvetkezd kifejezéseket hasznaltak: nevelék,
feln6ttek, néni, bacsi. Visszakérdezésre egyértelmivé valt, hogy bar 6nmagukra
nem utalnak gyerekként vagy nevelt személyként, ezeket a cimkéket egyértelma-
en a tdmogatokra, nemfogyatékos személyekre értik, sajat maguk ellenpélusaként.
Hozzank intézett megszolalasokban is megjelent, hogy ,lldi néni” vagy ,,Aniké néni”.

Azoknal, akik igy meséltek jelenlegi életiikrél, a segitéikkel Osszefliiggésben
gyakran emlitették a ,megengedik nekem” széfordulatot, ami hierarchikus viszonyt
feltételez. Parositva a megszdlalasokat az alanyok adataival, kiderdilt, hogy azok
nyelvhasznalatdban vannak még jelen ezek az elnyomasra utaloé koncepcidk, akik
még csupan 1 éve élnek az intézet falain kivll. Azok, akik 4-7 éve kikéltdoztek, mar
masképpen, az 6nrendelkezés koncepciodjaval 6sszhangban fogalmaznak.

A lakok interjujaban medfigyeltiik, hogy maga a tamogatott lakhatas kifejezés
sem épllt be a hétkéznapi nyelvhasznalatukba. Ennek oka lehet egyfelél, hogy a
szakma nem vette figyelembe a fogalom bevezetésénél a véleményiket, illetve még
id6re van szikség ahhoz, hogy megszokjak az Uj szolgaltatas megnevezését. Az



interju soran a kutatétarsakon kivil egyetlen laké sem hasznalta a kutatasnak ezt
a f6 fogalmat, ellenben a kdvetkezbket igen: tamogatasi otthon, tamogatasi lakas,
lakhatasi otthon, lakhatasi lakas, lakhatas, lakbotthon, tamogatott lakas.

Nemcsak a tamogaté és tamogatott személy klasszikusan értelmezett viszonya-
ban tapasztaltuk a hatalom nyomait. Az intézetekben gyakran létrejové, lakok kdzott
megjelend hierarchiara is voltak jelek a szvegben: egyes lakok ligyesebbnek, eré-
sebbnek, onallébbnak tartjak magukat masoknal. Ugyanakkor, feltehetéen az eltérd
kontextusnak kdszdnhetéen, ennek a kimenete eltér az intézetben megszokottdl.
Nem alakulnak ki egymassal szemben elnyomd, abuziv tendencidk, hanem elsé-
sorban egymas tamogatasahoz és a masik személy empowerment-folyamatainak
megerdsitése jon létre.

A lakok kozul egy személyt leszamitva mindenki hatarozottan ugy értékelte,
hogy nem menne vissza az intézetbe. A tobb éve kint él6k szamara nyilvanvalo,
hogy ez nem is fog megtorténni, a tavaly kikdltdzott lakok kézil azonban volt, akit az
interju soran uUjra meg kellett abban erdsiteni, hogy szerzédés biztositja a lakhata-
sat, és nem fog ,blntetésbél” visszakerlni.

Az egyetlen személy, aki ebben a déntésben bizonytalan, szintén nem él még
régota ebben a lakhatasi tipusban, és hianyolja az intézetben megszokott kényel-
met, biztonsagot. Mivel korabban is az ,6nallébbak” kdzé tartozott, viszonylag sok
kedvezményt kapott a gondozdktdl (6nalldan jarhatott ki dolgozni, bevasarolni stb.),
ezért nem élte meg olyan rosszul a korlatozé tényezdéket, mint a tdbbiek.

Nyilvanvalova valt, hogy a TL-szolgaltatast igénybe vevé személyek életutjai
sokfélék, és ezért nem irhatd le egyetlen recept a felnétt, dnrendelkezé élet tamo-
gatasanak megfeleld moédjara, csupan az egyenrangu tamogatas kereteit és szem-
|életét lehet kiindulopontként lefektetni. A segiték szempontjabdl ez adja a munkajuk
komplexitasat és nagy felelésségét. Allaspontjuk szerint akkor tekinthetd sikeresnek
a két élethelyzet kdzti atmenet, ha a lakok elkezdenek valddi otthonként hivatkozni a
lakasukra, hazukra és azt mondjak, hogy ,hazamennek”.

JELENTOSEGTELJES TEVEKENYSEGEK

En azt gondolom, hogy a témogatott lakhatés nagyon fontos léba a munka,
és maga a munkahely, tehat az nagyon-nagyon j6 dolog, hogy bent vannak
védett nappali intézményben, de még tébb lehetéség kellene ahhoz, hogy az
6 almaik is meg tudjanak valésulni. (tamogato)

A kutatasba bekerilt TL-szolgaltatasok sokféle médon szervez&dnek. Van kézottik
0-24 ¢6ras tamogatast és aktiv segitéi jelenlétet nyujté fenntartd, és olyan is, amely
csak par 6ras tamogatast nyujt, egyeztetés alapjan, pl. nagyobb bevasarlashoz. Ez
jelzi egyrészt, hogy vannak Magyarorszagon olyan fenntartok, amelyek sikeresen
hasznaljak ki ennek a lakhatasi koncepcionak a rugalmassagat, masrészt egyuttal
azt is, hogy a tamogatasi sziukséglet nem mindenhol jelentkezik ,valogatasi szem-
pontként”, ahogyan arra korabbi hazai és kilféldi elemzések kockazati tényezéként
hivatkoztak (Dederich, 2008; Fornefeld, 2008; Sandor, 2018b).

Lakok és tamogatdk egyarant utaltak arra, hogy a jelentéségteljes tevékenység,
pl. munka formajaban, majd a munkat kovetd tartalmas szabadid6-eltdltés kardinalis
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kérdés a TL kdzdsségbe integralt szolgaltatassa valasaban. Az intézményi kultu-
ra tovabborokitése kdnnyebben alakul ki akkor, ha a lakék csupan egy nagyobb
éplletbdl egy kisebb hazba koltéznek, de tovabbra sem vesznek részt napkodzben
a kozdsseég életében. Elemzésiink soran szandékosan nem a sziiken értelmezett
foglalkoztatast tekintjuk fé tartalmi cimkének, mert magas tdmogatasi sziikséglet
és mas fogyatékossagok esetén sem csak a klasszikus bérmunkara kell gondolni,
ha a hasznos, jelentéségteljes tevékenységekrél beszélink. Ide soroltuk azokat a
felvetéseket is, amelyek a szabadid6h6z kétédnek, és fontosnak tartjuk elemezni,
hogy elkuloénithet6-e a szabadidé az alapveté hétkdznapi tevékenységtél az elbe-
szélésekben.

Az interjukban valtozatos tevékenységi formak jelentek meg. A legtobb sze-
mély valamilyen védett tipusu foglalkoztatasban vesz részt. Legtdbben specialis
mihelyekben vagy napkézi otthonokban dolgoznak mas sérilt és/vagy megvalto-
zott munkaképességli személyekkel. Nem oOncélu feladatokat végeznek, hanem
megrendeld cégek szamara készitenek termékeket, vagy vesznek részt a készités
egyes fazisaiban, részfolyamataiban. Egy esetben a fenntartd azért hozott Iétre egy
szolgaltatécentrumot, hogy a kdrnyékre kiko1t6z6 lakdk szamara rendelkezésre all-
jon mas alternativa, mint az intézeti foglalkoztatas. Itt is érvényesiult azonban a TD
és az apro lépések elve, igy aki szeretett volna, maradhatott a régi intézeti mun-
kahelyén. A segit6k megvartak, amig a személyek maguk jelezték, hogy mar nem
mennek oda szivesen, és valtananak. Néhanyan nyilt munkaerépiacon dolgoznak,
esetleg tdmogatott foglalkoztatas keretében tevékenykednek, de ez a foglalkoztata-
si forma ritkabb.

A legtobb TL-szolgaltatas mar a kdltozéskor fel volt készilve arra, hogy napkdz-
beni elfoglaltsagot is biztositson, azonban kiilonésen a magas tamogatasi szlikség-
leti emberek esetén nem mindig sikerdlt ezt rogtén megoldani. Egy segitd tapaszta-
lata szerint tobbszor jartak ugy, hogy a foglalkoztaték ugyan felvették és adminiszt-
raltak a személyt, de azt kérték, hogy inkabb ne j6jjon be napkdzben, hanem ma-
radjon otthon. Ennek hatterében rendszerszintl problémat, pl. jelentésen tulterhelt
dolgozokat sejtiink, nem nyilt azonban mdd a jelenség részletesebb elemzésére.
Egy atmeneti id6szakban a fentiek miatt el6fordult, hogy nem mindenki szamara val-
tak el a lakhatas és a foglalkoztatas életterei, ami a TL egyik fontos kritériuma. Ezt
a nehézséget sikerilt megoldani, és jelenleg csak olyan személyek tartézkodnak
otthon napkdzben, akiknek mar a kora is indokolja a nyugdijas életformat.

A tamogatok véleménye szerint talan a munkajellegii feladatok megszervezé-
sénél is nehezebb a szabadid6 tartalmas tevékenységekkel vald eltdltésének faci-
litalasa. Jol azonosithatd volt a szabadidé fogalmanak a munkatevékenységektol
elkulonilt targyalasa, ami megerdsiti, hogy mindenki megkulénbozteti a nem 6n-
kéntesen vallalt vagy felel6sséggel is jaro tevékenységeket a szérakozastdl (amely
tevékenységek és jellemzdk természetesen gyakran egyidejlileg is jelen lehetnek).
A dontéshozatallal 6sszefliggd szempont, hogy a segiték nem ragaszkodnak egy
idedlisnak, normalisnak tartott szabadidés programhoz, és elismerik, hogy minden-
kinek joga van a semmittevéshez is. A lakdk altal emlitett legtdbb program nem
specialis (mozi, szinhaz, varosi rendezvények, baratok latogatasa és meghivasa,
jarmivekkel utazas, kiallitasok latogatasa stb.), hanem a kéz0sség tobbi tagja sza-
mara is hozzaférhetd. Ezeken kivil minden évben eljarnak tébb TL lakéival kozdsen
nyaralni, és részt vesznek a fenntartdk altal szervezett specialis rendezvényeken is.



EMPOWERM ENT, DONTESHOZATAL

...En biztam elejétél fogva benne. Azt mondték, hogy majd nem lesz 6néllo,
meg satdbbi, én meg... mert oké, nem birta a laba, meg satébbi, a hosszu
utat, de én kivittem, azért is, hogy szokja. Es a mai napig elmegy dolgozni
onalléan. (lako)

Ebbe a kategoériaba kerultek azok a gondolatok, amelyek a valasztasi lehetéségek-
kel, a dontéshozatallal, illetve az empowerment-folyamatokkal kapcsolatban fogal-
mazodtak meg. Az onrendelkezés korlatozasaval kapcsolatban felallitott korabbi
csoportositasunkat (Sandor, 2017) alapul véve elmondhato, hogy a k6zdsség altal
alkotott, nem fogyatékossagbdl fakado és az egyuttéléshez sziikséges korlatozasok
dominalnak, mig a tébbi 3 kategdria (intézményi strukturabol fakadd, szikséglet-
kielégitéshez kothetd, problémasnak itélt viselkedésbdl fakadd) nem jelenik meg.
Ennek részben oka az, hogy a résztvevék kdzull senki nem volt magas tamogatasi
szukségletl személy, igy nem nehezitett jelentésen a kommunikacio, részben pedig
az, hogy a lakhatas strukturaja megel6zi azokat a helyzeteket, amelyek a korlatoza-
sokhoz vezetnek. Az dnrendelkezés korlatozasa tehat csak annak érdekében torté-
nik, hogy masok dnrendelkezése ne csorbuljon, és harmonikus lehessen az egydtt-
élés. Fontos jellemzdje tovabba a szabalyoknak (telefonos egyeztetés a hazatérés
idépontjarol, latogaték fogadasanak madjardl), hogy nem a segiték vagy a fenntarto,
hanem alulrdl jov6 kezdeményezésként, a lakok altal kerlltek kidolgozasra.

A tdmogatok kezdetben adtak annak teret, hogy a lakék tapasztaljak meg, mi
torténik, ha nincsenek szabalyok, ez azonban ahhoz vezetett, hogy nem takaritotta
senki a kozOsségi tereket, vagy egy személy egyedil megette a vasarolt élelmiszert
(lasd az étkezés kategdriat). A dontéshozatali képesség a kockazatvallalas mélto-
sagat tiszteletben tartva (Perske, 1972), az ilyen tapasztalatokon keresztil fejlédik,
ezért senkitél nem tagadhatd meg. A legtdbb lakénak korabban nem volt ilyen tanu-
lasi helyzetekre lehet6sége az intézeti keretek miatt.

Bar nem igy nevesitették, de az empowerment, azaz a hatalommal valé felruha-
zas fontos elemeit emlitették mind a harom fékuszcsoportban. Nemcsak a tamoga-
tok tartjak kompetens, dontéshozatalra képes személyeknek a lakdkat, hanem &k is
feltétlen bizalommal fordulnak egymas képességei, erésségei felé.

ETKEZES

Tehéat aztan még a karacsonyi vacsoranal, hogy azt mondja a 43 éves lako,
hogy: ,X, mi mar igazi emberek vagyunk!” Azt mondja neki X, hogy ,De hat,
te mirél beszélsz?! Persze, hogy azok vagytok!” ,Képzeld, X, kivalaszthattuk
a vacsorat, amit enni szeretnénk!” Tehat, ugye, étlapot az internetrél, tehat
ott mindenki, amit szeretett volna. (tamogato)

Az étkezés a dontéshozatal egyik markans példajaként beemelheté lenne az el6z6
kategoriaba, de ugy véljik, alahtzza a lakok szamara relevans énrendelkezési terl-
letek figyelembevételét, ha kiemelten is targyaljuk.

Korabbi empirikus tapasztalatunk, miszerint az étkezés az dnrendelkezésnek
egy centralis eleme (Sandor, 2017), megerd&sitést nyert ebben a kutatasban, alacso-

| L/610Z WO1vavsSHyl S3 OYSSOMNILYADO |

RN
o
@)



RN
o
(@))

| A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY FOLYOIRATA |

nyabb tdmogatasi szlikséglet esetén is. Kutatotarsaim mar az interjuvazlatba is tébb
kérdéssel beépitették a témat, és az interjuk felvétele soran is kirajzolodott, hogy ez
j6 dontésnek bizonyult. A téma motivalé volt mindenki szamara, és szamos példan
keresztil megmutatta az énrendelkezé élet fontos nehézségeit.

Mivel olyan emberekrdl van sz, akik nem feltétlendl ehettek korabban annyit és
olyan ételeket, amilyeneket szerettek volna, tovabba nem volt tapasztalatuk a beva-
sarlas és f6zés mikéntjérdl, a TL-be valo kikdltdzés fontos szabadsagot, de felel8s-
séget is jelent ezen a téren. A megfelelé min6ségu, taplald élelmiszerek vasarlasa,
a hité feltdltése kezdetben az egyik legnagyobb nehézséget okozta lakdk és tamo-
gatok szamara egyarant. Mivel a szakmai iranyelvekkel 6sszhangban természete-
sen egyik szolgaltatd sem zarja el a konyhat és az ételeket, szereztek tapasztalatot
a bOség zavarabol és a tanult kontroll hianyabdl fakado tulevéssel, rosszulléttel.
El6fordult tovabba, hogy valaki megette a k6zosség szamara rendelkezésre allo
ételt, igy masoknak nem maradt. Altalanos tapasztalat, hogy nem tudtak kezdetben
felmérni, adott szamu ember vajon mennyit eszik, igy az is el6fordult, hogy nem
mindenkinek jutott vacsora.

A fokozatossag elvét kovetve el6szor tobb segitséget nyujtottak a fenti helyze-
tek kezelésében a tdmogatok, majd egyre tébb dnrendelkezést biztositottak a lakok
szamara. Ma meghatarozott 6sszeg felett 6nalléan rendelkezhetnek, és egyedul is
eljarnak vasarolni. Féként hétvégén jellemz6 a kdzdsen elkészitett ebéd, vacsora,
amit k6z0s megegyezéssel talalnak ki, majd készitenek el. A legtdbb segitség ma
mar az Uj receptek tanulasakor sziikséges.

Egy kllénbség megjelent azonban abban a TL-ben, amely magas tamogatasi
szukségletl személyeket is fogad. Itt nagy problémat jelent, hogy az énrendelkezés
egyik f6 terepe az étkezés, és ezért nehéz megakadalyozni, hogy a lakok elhizza-
nak. Bar a tamogatdjuk szerint ehhez is joguk lehet, az egészségligyi allapottal
kapcsolatos felel§sség megosztasa, bizonyos esetekben annak atvallalasa, fontos
szempont lehet. A helyzetet nem nyilt korlatozassal, hanem az adagok differencialt
felosztasaval probaljak kezelni. igy példaul van olyan személy, aki kisebb adagot
kap egyszerre, de mindig kap még, ha kér, igy biztositott szamara is a repetazas
élménye.

JOGOK, GONDNOKSAG

Ugye, a legnagyobb fajé pontunk a gondnoki rendszer [...] a hivatasos gond-
nokok nem foglalkoznak ezekkel a fiatalokkal, mert nem foglalkoznak veliik,
tehat olyan szinten kertiltek ki, hogy nulla segitséggel... (tAmogato)

A lakék kozul szinte mindenkit érintett az allampolgari jogai korlatozasanak kérdése,
csupan két személy jelezte, hogy (mar) nem all gondnoksag alatt. Senkinek nem
sikerllt még TD-re valtania, azonban ez tobbeknél mar folyamatban van. Mivel z6-
mében intézetben nevelkedtek, szinte mindenkinek hivatasos gondnoka van.

Bar az interjuvazlatunkban nem is szerepelt a témara vonatkozo kérdés, a cso-
port tagjainak tudatossagara, fejlett empowerment folyamataira utal, hogy felve-
tették, majd hosszasan targyaltak. Szamos példarol szamoltak be, ami illusztralta,
hogy a gondnoksag rendszere diszfunkcionalisan mikodik, és nem reagal az egyéni



szukségletekre. Amidta atkoltoztek a TL-be, a gondnokok meg sem latogattak 6ket,
szamos esetben kiderlt, hogy az Uj cimet nem is tudjak. Sok esetben nehezitett a
sajat pénzhez val6 hozzaférés, mert a gondnokok nem irjak ala a sziikséges irato-
kat.

A tdmogatok oldalardl, a lakokkal 6sszhangban ugyanezek a szempontok hang-
zottak el. Senki nem tartja j6 megoldasnak a miikodé rendszert, szamos anomali-
arol szamoltak be. A gondnoksag alapvetéen ellentmond a TL-szemléletnek, mert
helyettes dontéshozatalra épit az 6nrendelkezés tdmogatasa helyett. A legnagyobb
probléma a gyakorlat oldalarél azonban az, hogy még a helyettes dontéshozatal
sem mikddik megfeleléen, mert nincsen interakcio a felek kdzott, és az Uigyintézést,
hétkdznapi helyzetek megoldasat akadalyozza a gondnok mint szerep.

Minden résztvevd egyetértett abban, hogy igy nem lehet dnrendelkez6 felnétt
életet élni és dontéseket hozni, a gondnoksagot el kell tréini, és a tamogatott dén-
téshozatalra van sziikség helyette. A tdmogatott lakhatasban csak akkor valhatnak
a személyek énrendelkezé, aktiv allampolgarokkd, ha ez a valtozas a jogszabalyok
szintjén is megtorténik. Eredményeink ezzel alatdmasztjak a kilféldi és hazai for-
rasok altal is gyakran emlitett 6sszefliggést az Egyezmény 12. és 19. cikke kdzott
(Quinn, 2013; Katona, 2014).

TAMOGATOI HALO

[A jo segitb] legyen megbizhaté, barmilyen titkot el lehessen neki mondani,
ha, mondjuk, megkérem Ildi nénit, hogy ,jaj, legyen szives, Illdi néni, vagy
Aniké néni, most nem akarom, hogy elmondja masnak!” A megbizhatésag,
a bizalom, a figyelem. Meg az is, hogy figyeljiink egymasra, ez is nagyon
Jjo... (lako)

A tamogatdi halé a kozosségi alapu szolgaltatassa valas utjan hangsulyos. A ta-
pasztalatok alapjan a lakdk szamara elemi fontossagu, hogy a tamogatdéikkal bizal-
mi viszonyban vannak, mindent meg tudnak beszélni. Ugy érzik, hogy nem fordul-
hat el olyan helyzet, amit nem tudnanak a segit6kkel egyutt megoldani. Kevesen
tartjak a kapcsolatot a csaladtagjaikkal, de a szolgaltaté részérél természetesen
lenne lehetéséguk erre. A nehézséget az okozza inkabb, amikor a csaladtagok a
segiték megitélése szerint nem j6 hatassal vannak a lakokra, nem jo szandékkal
kdzelednek. Mivel itt néhany esetben gyermekvédelmi gondoskodasba vett, illetve
legtobb esetben intézetben nevelkedett személyekrdl van szod, ez a jelenség nem
okoz meglepetést.

Az egyik tdmogatdi fokuszcsoportban merilt fel, hogy a TL-k6z6sség részei ter-
mészetes mdédon a csaladtagok is. Mivel ez ellentmondasosnak tlint a fentiek isme-
retében, tisztazni kellett, hogy az alanyok a sajat csaladtagjaikra gondoltak. Azaz a
segiték hazastarsai, gyermekei, szilei és baratai is bevonddnak a TL megszervezeé-
sébe, féként 6nkéntes munkajukkal. Jellemz6 tovabba, hogy a segité szempontjabdl
nem valnak el élesen a munka és a maganélet szinterei, mert a lakdk atmehetnek
a sajat otthonukba, részt vesznek csaladi eseményeken és forditva. Ezt nemcsak
kisvarosi, hanem nagyvarosi szolgaltatasok esetén is egyértelmien leirtak.
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A lakék kapcsolati személyekként még emlitették a barataikat, akik kdzil sokan
még ma is intézményben élnek, és onnan érkeznek latogatéba. Kapcsolatban van-
nak mas TL-ben é16 személyekkel, és programokat is szerveznek kdzdsen. Ismerik,
és jo viszonyban vannak a szomszédokkal, akik szamara nem volt korabban kuilon
.erzékenyités” erre a helyzetre. A gyakorlati képzés soran mar nyilvanvaléva valt,
hogy érkezni fognak a kérnyékre sériilt emberek, és a szomszédok megismerhették
Oket, igy a koltozésnél nem merdllt fel nehézség. A tagabb kapcsolati hal6 részei
a kulénféle szolgaltatasokat nyujté személyek és intézmények, melyeket a lakok
integralt médon vesznek igénybe (haziorvos, fodrasz stb.).

Féként a kisebb varosokban é16 tamogatok emlitették, hogy jo viszont dpolnak
a helyi érdekvédd szervezetekkel, hivatalokkal, polgarmesterekkel, ami lényeges
a kdzosségben valo részvétel fenntartasahoz és Uj szolgaltatasok létrehozasahoz.
Két TL vezetéje is emlitette, hogy a lakasok megvétele, kialakitasa is a polgarmes-
terek aktiv segitségével tortént.

Ebben a vizsgalatban a tamogatoként részt vevd interjualanyok mindannyian
professzionalis segit6k voltak, mert a csaladtagok nehezen vagy egyaltalan nem
voltak elérheték. A késébbiekben ki fogjuk egésziteni eredményeinket az 6 tapasz-
talataikkal is.

OsszeGzEs

A kutatas korlatai

Osszefoglalva elmondhaté, hogy a kutatas f6 korlatjat az énrendelkezés vizsgalata-
ban mindenkor akadalyt jelenté gondnoksag jelensége képezi. Ez olyan koncepcio-
nalis akadaly, ami atlathatéva tehetd, de jelenleg fel nem oldhaté.

A kutatas olyan szolgaltatdkat kérdezett meg, amelyek a kormanyhatarozatba
foglalt kivaltasi stratégiat megel6z6en jottek Iétre, igy nem feltehetéen nem ponto-
san azokkal az elényokkel és nehézségekkel szembesiltek, amelyekkel a palya-
z06 intézmények fognak. Nagyon fontos tovabbi jellemzdjik, hogy nem az intézetek
fenntartoi, hanem civilek, igy nem kotédott érdekik az intézmeényi struktara fenntar-
tasahoz. Ez kedvez&bb kiinduldhelyzet, mint amelybe a nagy létszamu intézmények
vezetdi kényszerilnek.

Emlitettik, hogy hianyzik a csaladtagok, a sziil6k hangja, ami altal az elemzés-
ben egyoldaltan negativ szinben tlinnek fel, és nem mutatkozik az a szamos eréfor-
ras, amit egy TL-k6z6sséghez hozzaadhatnak. A kutatas folytatasaban beemeliink
olyan csaladtagokat is, akik figyelemmel kisérik a rokonuk életét, netan gondnoki
szerepben is mikodnek.

A participativ mdédszertani megkozelités korlatjaként tapasztaltuk, hogy nem
rendelkezink jol kimunkalt és gyakorlatban sokoldaltan kiprébalt eszkoztannal
a kozos elemzéshez. A legépelt szovegek analizise iddigényes folyamat, és ma-
gas szintl absztrakciot igényel. A szévegek konnyen érthetd formara alakitasa se-
githetné a kutatotarsakat, de modositja a szoveg szintjét, ami szamos kérdést vet
fel a tartalomelemzd eljarasok vonatkozasaban. Ezt a dilemmat a jelen kutatasban
nem tudtuk kielégitéen megoldani.



Kovetkeztetések es javaslatok a kutatasi kérdések
tikrében

Osszességében elmondhatd, hogy bar a TL-szolgéltatast igénybe vevé személyek
z6éme gondnoksag alatt all, az énrendelkez6 feln6tt életmodot a hétkdznapjaikban
megtapasztalhatjak. Ennek szintje jol megkulonbdztethetd aszerint, hogy mennyi
ideje élnek az intézmény falain kivil. A kolt6zést kovetéen kezdetben szamos ne-
hézséggel szembesitlnek, de ezeket a tamogatoik segitségével néhany honap eltel-
tével leklizdik, és azt kdvetéen otthonra taldlnak a TL-ben. Ez a szolgaltatasi forma
a segitéktél rugalmassagot igényel, ugyanakkor sok szakmai kihivassal és 6rommel
jar, ami miatt nagyon kedvelik, sét, az életik szerves részévé teszik.

Bar az allampolgarsag koncepcioja még nem tud kiteljesedni, a lakdk aktiv
résztvevdi a tarsadalomnak, dolgoznak, és szabadidejikben részt vesznek a helyi
kdzOsség életében. Megitélésem szerint ez az egyik oka annak, hogy nem maradt
fenn az életiikben az intézeti kultdra, és valéban kdzosségi alapu szolgaltatasokat
vehetnek igénybe. Ugyan vannak a szolgaltatasi gylriben specialis, kilon szamuk-
ra létrehozott elemek, de ezek nem kirekesztd tényezdkként jelentek meg az inter-
jukban. A tamogatok szemlélete az egyenrangu, partneri viszonyt részesiti el6ny-
ben a korlatozassal szemben.

A legfontosabb nehézséget a koltézés soran az élethelyzet radikalis megvalto-
zasa jelenti. Ezt enyhitették a legtdbb esetben az intézetben zajlo elméleti és a sajat
lakasban zajl6 gyakorlati felkészitéssel. Ennek ellenére tobb hénapot vagy évet is
igénybe vehet a régi struktarakroél valé levalas, amit a fokozatossag biztositasaval
tdmogatnak a segiték. A dontéshozatal felel6sséggel, kockazattal jar, ami nehéz le-
het kezdetben. Az egymas iranti tisztelet és bizalom minden szerepl§ szintjén meg-
jelent, aminek kiiléndsen fontos eleme, hogy a lakdok egymast is erésitik, batoritjak.
A dilemmakat jol bemutaté példa az étkezés, ami felszinre hozza, hogy az 6nren-
delkezéssel jar6 szabadsagot tanulni kell. A kezdeti negativ tapasztalatok, mint a
tulevésekbdl fakadd rosszullétek és hirtelen hizas vagy az Ures hiité miatti éhség
kdzvetlen tanulasi lehetéséget biztositottak a lakok szamara. Erre ilyen formaban
korabban nem volt lehetéseglk.

A kdzosségi alapu szolgaltatasok fennmaradasat hosszu tavon veszélyeztetheti,
ha kizardlag professzionalis segit6i halozat all rendelkezésre, de a megismert szol-
galtatasok igyekeznek ezt a halét folyamatosan béviteni. A vizsgalat igazolni latszik
azt a korabbi feltevést, miszerint az értelmi sérilt személyek felnétt élete az adott
személyi, targyi és gazdasagi feltételekre alapozva, a tamogatékkal egyenrangu
kapcsolatban, a felel6sségvallalas, védelem és dnrendelkezés kélcsénhatasaban
valésulhat meg (Sandor, 2018b).
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MELLEKLETEK

Mi-vers 1.

Tapolcardl jéttem, harman vagyunk egy lakasban.

Idén lesz 7 éve, junius 3-an.

Elétte Lesencetomajon laktam.

Kiskorom 6ta bent voltam intézetben.

En tudom, hogy milyen volt bent, és most milyen kint.

Mi a tdmogatott lakhatasrol fogunk beszélni, a participativ kutatasrol.
Nekem jo volt igy meghallgatni masokat.

Nekem is nehéz volt, amikor kikéltoztlnk, nagyon furcsa volt.
En szeretek kertészkedni.

En szeretek focizni.

El szoktunk menni strandolni is.

Voltunk vonatozni is.

Mi-vers 2.

Hat, ez az intézet.

Az, hogy a lakdk hogyan kertlhetnek ki a kinti életbe.
Hogyan kell nekik segiteni.

Az, hogy ugy éljenek, mint mi.

Milyen volt bent, és milyen most itt kint

Ki kell allni magunkért.

Nekunk is volt csomé nehézség, mikor kijottink a lakasba.
Mikor kikoltoztink, ott nagyon furcsa volt.

Nem volt segit6, aki bezarja az ajtot,

nem volt, aki felkeltsen minket,

nem volt, aki elmenjen reggeliért, nekunk kellett elmenni,
mert ott csak odaraktak mindig az asztalra a reggelit.

Mi-vers 3.

Nekem jo volt j6 igy meghallgatni a tdbbieket,

kérdéseket mondok, és arra valaszolnak,

arra a kérdésre, amit felolvasok,

és szerintem jo érzés volt,

mert mindenki szépen el tudta mondani az 6 gondolatait,
hogy hogyan élnek,

milyen az intézetbdl kijonni tamogatott lakhatasba.
Erdekes. Mert nem mindenki egyforman mondta a gondolatait.
A konyhai része, a konkrét répapucolas.

Meg a virslirél is mondtak.

Hogy hany darabos virsli, és akkor abbdl hany ember eszik.
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Nem ilyen picit kell venni, hanem nagyot, hogy mindenkinek jusson.
Hat, a mosogépet se tudtuk el8szor, hogy hogyan kell kezelni,

de utédna mar tudtuk.

Mert a segit6 megmutatta, és onnantdl tudtuk.

Nekem nagyon tetszett.

Tetszettek a kérdések, tetszettek, amiket mondtak.

Oriiltem, hogy itt voltak.

Zoltan én-verse

Ivan Zoltan vagyok,

Tapolcan lakom tamogatott lakhatasban.

17 évet toltdttem a Gicen a gyermekotthonban.

Mar ‘96 ota szényeget szovok.

Az intézetben tanultam szényeget szdni.

En a napkdziben dolgozom mar 3 éve.

A napkoziben is van, ugye, ott is sok szényeget gyartottam.
El6tte Lesencetomajon laktam 10 évig.

Ott az intézet mellett a bal oldalon van a lakéotthon.

Es ott sokkal jobb volt, Gyurival voltunk ketten.

Igen, én mar 21 éve szovok.

Rongyszényeget, futdszényeget... A hosszusaga, a rovidsége, a kdzepe.
Lehet hosszabbat is, 3 vagy 4 métert is lehet csinalni.

Gyorgy én-verse

Kalanyos Gyorgy vagyok, Tapolcan lakunk harman tamogatott lakhatasban.
Nekem volt részem az intézetben.

Mikor odakertiltem, hatan voltunk egy szobaban.

Nekem nem tetszett, és hiaba szo6ltam a segitének,

azt mondtak, hogy ez nem kollégium, hanem ez egy nagy intézmény.

Es hiaba, azt mondtak, hogy vetkézziink le, és varjunk, de én nem szeretek
varni.

Es mi 8 évig laktunk a lakéotthonban,

és utana volt ilyen intézeti tanfolyam,

és akkor minket valasztottak harman.

Hat, jobb kint lenni.

Itt, a lakasban azt eszek, amit akarok. Itt k6zosen eszink.

Ott be volt osztva, hogy mikor van reggeli, ebéd, meg vacsora.

Fontosak a mi tapasztalataink.

Sok régi dolgozdval szoktam talalkozni.

Meg ma is, meg tegnap is, kérdezik télem,

,Na, Gyuri, milyen kint lenni a kinti életben?”

,Nagyon jo.”

,Es nem akar visszajonni?”

Mondom: ,Nem!”



TISZTA FORRAS

[vanova DANIELA

»A gyerekkori almomat élem!”

Gyermekként tele vagyunk olyan elrugaszkodott almokkal, amelyeknek csekély ré-
sze valosul csak meg a valo életben is. TObbnyire katonak, (irhajosok, festék, éne-
kesek, szinészek vagy vilagutazok szeretnénk lenni. Vagy mind egyszerre!

Amit mar a pici kobakommal is tudtam, hogy egy nap majd szeretném beutazni
a vilagot. Persze akkor még nem kdérvonalazédott bennem, hogy ezt ,lvegcsontu”
kerekesszékesként hogyan valdsithatnam meg, ugyanis a gyermekkorom jorészét
gipszben, agyban fekve téltéttem. Egy genetikai rendellenességgel szllettem, mely-
nek hozadéka, hogy a gyenge csontjaim nem birjak el a testsulyomat, illetve 6vatos-
nak kell lennem a mindennapi életben is, hogy amennyire csak tudom, elkeruljem a
baleseteket.

Viszont a sok-sok agyban toltott napnak ,kdszdnhetéen” rengeteg idém volt al-
mokat kergetni, tervezni, tanulni és irni. 15 éves koromban mar egy online portal
gyakornoka voltam, és a mai napig, immaron 30 évesen is Ujsagiroként dolgozom.
Csak hogy érezhetd legyen a ,pillangohatas”: esetemben az iras repitett a vilag ki-
16nbdz6 pontjaira, hiszen manapséag irni mar barhonnan lehet. igy hat, ha nem lettek
volna azok a gipszben toltott napok, taldn ma én sem élhetnék Spanyolorszag egyik
legszebb tengerpartjan, a Costa Blancan.

17 évesen, ahogy kikeriltem a betegagybdl, édesanyammal Tunézia felé vettik
az iranyt. Az volt az elsé kulfdldi, repulés utam. Ezutan pedig mar nem volt megal-
las: jott Dania, Horvatorszag, Olaszorszag, Spanyolorszag és Franciaorszag, hogy
csak a legmeghatarozobb utjaimat emlitsem. Az utazason belil pedig mindig is a
kinti kultaraba vald belekostolas volt az, ami igazan vonzott. Nem turista, hanem
helyi szerettem volna lenni. 20 évesen egy 6sztondijnak kdszénhetéen Daniaban
tolthettem fél évet, igy akkor volt el6szor lehet6ségem megismerni egy télink vi-
szonylag tavol allé nép szokasait. Bar a hygge nagyon tetszett, az északi mentalitas
nem fogott meg, délebbre vagytam.
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Mindig is Spanyolorszag volt az életem alfaja és 6megaja, a kislanyként eltoltott
abrandos napok pedig egy tengerillatattal atitatott, napsitéses életrél meséltek. Bar
mar 4 hoénapja élek itt, vannak pillanatok, amikor még mindig nem tudom elhinni,
hogy tényleg megcsinaltam!

Kellett hozza egy szilard elhatarozas. A maganéletemben bekdvetkezett nagy
valtozas késztetett arra, hogy megnyomjam az ,Ujrakezdés” gombot. Pénzem nem
volt tébb, mint amennyi szokott lenni, viszont olyan munkam igen, amit Eurépa bar-
mely pontjarol végezhetek. Kinéztem hat a varost, ahol 2019 tavaszatdl élni fogok.
Amit vizsgaltam, hogy:

— olcsé legyen a replléjegy;

— atengerparton helyezkedjen el;

— melegebb legyen, mint otthon;

— ne legyen sokkal dragabb a megélhetés;

— talaljak szamomra kifizethetd albérletet.

S természetesen, ami a legfontosabb volt: az akadalymentesség. Alacsony padlds
buszok és villamosok, akadalymentes kdzintézmények, lakéhazak és olyan kérnye-
zeti adottsagok, amelyek nem akadalyoznak tulzottan (értsd hegyek, macskak®,
murva stb.). igy esett a valasztasom Alicantéra, amely a lehetd legjobb déntésnek
bizonyult.

Picit ugyan dombosabb a terep, mint amire szamitottam, de ezt kdnnyedén ki
tudom kiisz6bdolni ugy, hogy felfelé busszal megyek, lefelé pedig csak gurulok.

Korllbelll 2 honapot vett igénybe a szervezkedés: a repuléjegy megvétele,
a szallas lefoglalasa, a biztositaskotés, s megkezd6dott a nyelvtanulas és a pénz-
gydjtés.

Majd elj6tt a nagy nap: életemben el6szor teljesen egyedil vagtam neki Spa-
nyolorszagnak egy olyan varosba utazva, ahol egy lelket sem ismertem. Nem tud-
tam, hogy bator vagyok -e, vagy inkabb vakmers. Am végiil is az idé valaszolt.

Voltak kisebb-nagyobb buktatok, olyan pillanatok, amikor egyedil éreztem ma-
gam, és nem tudtam pontosan, hogy mit keresek egy idegen varosban. Viszont
hamar lettek U barataim, legféképpen a kdzdsségi oldalaknak kdszonhetéen, de
példaul hostelekben, bulik, kirandulasok vagy egy vacsora alkalmaval is beszédbe
tudtam elegyedni masokkal. A spanyolok végtelenil nyitott és mosolygds emberek,
a kilféldiek pedig — mivel legtdbbjlk azért utazik ide, hogy egy Uj kulturat megismer-
jen —rendelkeznek egy alapvetd nyitottsaggal.

Junius 10-én véget ér kis kalandom, de annyira megtetszett ez a ,digitalis no-
mad” élet, hogy mar azon agyalok, merre tovabb.

Uj ismeretségekkel, éiményekkel, kalandokkal lettem gazdagabb. Megtanultam
helyiként élni, megismertem a szegényebb negyedeket is, Alicante egy masik arcat.
Voltak munkaval terhelt, ,szirke” hétkdznapjaim, amelyek aztan mindig tengerparti
fagyizassal végzddtek, szoval nem mondhatom &ket igazan szlrkének. S persze a
legtébb napom igazan szinpompas volt itt, tele szabadsaggal és lehetéségekkel,
am els8sorban a megfelel6 akadalymentesitésnek készdnhetéen nyilhattak meg (j
kapuk el6éttem.

Meglatogattak a barataim, akiket mar kell6 magabiztossaggal tudtam kalauzolni
a varosban. Tagitottam a komfortzénam, megtanultam magam boldogulni és élvezni
a napjaimat egyedul is. Szenvedtem olykor a nyelvtudas hianya miatt, voltak ku-



darcaim, de sikerélményeim is, példaul amikor el6szér telefonaltam spanyolul, és
sikerrel zarult az Ugyintézés. Jartam Barcelonaban, Valenciaban és Benidormban,
talalkoztam jéindulat és kevésbé kedves emberekkel. Elhettem gy, mint egy igazi
spanyol, spanyol emberekkel kdrbevéve, akik bearanyoztak az életem.

Ma mar tudom, hogy mikor kijottem ide, bator és vakmerdé is voltam egyszerre.
Es azt hiszem, pont ez a kombd lett az itteni életem sava-borsal
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ORAVECZ LizANKA

Tetovalt lany

Sok mindenrdl leesett a blintudat, amiéta tudom, hogy autista vagyok. Latom ma-
gam az iskola hatsoé kapujanal Szentendrén, kisiskolasként, ahogy nem merek elin-
dulni a buszmegalléhoz. Nekem ugyanis a nagyanyam mindig azt sulykolta, hogy ne
alljak széba idegennel. Ez nagyon erdésen belém vésddott. Az iskolanak két bejarata
volt, nekiink, gyerekeknek csak az elsét lehetett hasznalni. Viszont a buszmegallo
a hatso kapuhoz volt kdzel. Azért, hogy ne kelljen kdrbemennem az egész épiilet
koril, mert ez sokkal tobb ,idegen emberrel” valo talalkozast jelentett volna, még
azt is vallaltam, hogy a hatsé kapun megyek ki, ahol elvileg nem lehet. De addig
nem mertem elindulni, amig csak egyetlen turista is arra jart. Eléfordult, hogy emiatt
még a buszt is lekéstem, ott ment el az orrom el6tt. Eszembe sem jutott, hogy ha
elmegy az utcan egy idegen, akkor nem feltétlenul kell széba allnom vele. Nagyon
sokszor jutott eszembe ez a kép még 20-25 éves koromban is. Mindig arra gondol-
tam: mennyire hilye voltam, hogy nem mertem kimenni, és ez mennyire ,gaz”. De
ma mar értem, hogy szabalyként fogtam fel nagyanyam intelmeit, és kész. Bevésé-
doétt, de nem tudtam rugalmasan alkalmazni a mindennapokban. Ez nagyon gyakori
autizmusban: nehéz alkalmazni egy szabalyt, vagy attdl eltérni még akkor is, ha az
észszer(iség ugy diktalja.

Szamtalanszor bantottam meg ugy embereket, hogy tényleg nem allt szandé-
komban. Mar felnétt voltam, amikor a munkahelyen, ahol éppen dolgoztam, be-
szélgettem az egyik vendéggel. Eppen varandos volt. Siker(ilt neki elmesélnem azt
a viccet, hogy ,Terhes n6k ugralnak a lépcsén, mi az? — Vetélked6”. Teljesen kibo-
rult, és nem értettem, miért. Szerencsére két jo fej kollégam utana elmagyarazta,
hogy egy terhes nének ilyen vicceket nem mesélink. Mint ahogy kerekesszékessel
sem viccelddink arrél, hogy de jo, hogy nem tudja levagni a labat a vonat. (llletve
de, lehet — akkor, ha ismerjik, és tudjuk, hogy birja a szarkazmust. De ezt jobb el6bb
tisztazni...) Széval egy dolog, hogy Mensa-tag vagyok, de nekem ezeket tényleg
el kellett magyarazni. A legtébb ember gyerekkoratodl fogva szivja magaba, hogy
a tarsas érintkezésben mit lehet és mit nem. Beleértve az iratlan szabalyokat is.
Nekem ez még ma, felnéttként is nagy koncentraciot igényel. Komoly fejtorést tud
okozni, hogy egy helyzetben mit mondhatok és tehetek, és mit nem. Ugy tudnam ezt
érzékeltetni, hogy az emberek tobbségénél sziiletésiiktél fogva telepitve van egy
szoftver, amelynek ,tarsas viselkedés” a neve. Az autistaknal ez a program nincsen
alapbdl telepitve. Nalunk elészér még meg kell irni ezt a programot, aztan telepi-
teni kell. Es ha mar tdbbé-kevésbé miikddik, akkor is mindig figyelniink kell arra,
hogy mindennap el is inditsuk, mert nem fut magatél. Fontos, hogy ma mar tudom,
a szorongasomat nem az okozza, hogy gyerekkoromban Utéttek-vertek, vagy su-
lyos trauma ért, hanem egyszeriien az idegrendszerem sokkal érzékenyebb a kilsé
ingerekre. Nem csak ,tulhallok”, de nagyon zavar példaul a neonlampa vibralasa
— akkor is, amikor csak ugy alaphelyzetben, normalisan vilagit. Ki nem allhatom,
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ha idegenek hozzam érnek, ez komoly stresszforras a kézlekedésnél. Fejben felké-
szitem magam eldre, és igyekszem olyankor utazni, amikor a lehetd legkevesebben
vannak a jarm(veken, mondjuk délelétt 10-kor. De arra nincs garancia, hogy nem
szall fel egy iskolai csoport, és nem kezd el visongani. Ugyanakkor ma mar, hogy
sokkal jobban ismerem magam, le tudom vezetni az érzéseimet észérvekkel. Ra-
adasul nagyon erésen atveszem a kdrnyezet hangulatait. Nemrég egy 3D-s grafikai
képzés vizsgajan egy masik autista lannyal egyltt vizsgaztam, akinél a szorongas
dihrohamban nyilvanult meg. Csapkodta a billenty(izetet. Ett6l én is teljesen rosszul
lettem. Rank nagyon jellemzé, hogy magunkba szippantjuk az érzelmeket, de nem
tudunk velUk mit kezdeni — féként, amig nem is ismerjlik 6ket. Dihds, csalddott,
keser(, boldog, vidam, ideges, frusztralt, elégedett — sokaig nem volt ra készletem,
hogy ezeket megkulénbdztessem és meg tudjam nevezni. Holott ez tanulhato, és az
autistaknal nagyon fontos ennek a készségnek a fejlesztése. Erre nagyon komoly
maodszertan |étezik. Minél el6bb, annal jobb.

18 éves koromban akkori kezel6orvosom azt mondta, hogy nem ad nekem egy
évet sem. Szerinte esélytelen vagyok az életben, tipikusan az az ember, aki a pszi-
chiatrian fog megrohadni. Most, kdzel 20 évvel kés6bb rengeteg tervem van. A leg-
fontosabb, hogy a munkam mellett be szeretném fejezni az egyetemet, és utana
hivatasszeriien foglalkozni az autizmussal a kutatas-fejlesztés teriletén. Azt szeret-
ném Uzenni mindenkinek, hogy egy nagyon besiilt pszichiatriai karrierbdl is ki lehet
kerllni. A legkilatastalanabb helyzetbdl is van kiut. Néha rettent6 nehéz megtalalni,
de nem lehetetlen. Az egyetlen mondat, amelyet apukamtél drokdltem: ,Ugy még
soha nem volt, hogy ne lett volna valahogy.” Szanalmas klisének hangzik, de nekem
nagyon sokszor eszembe jut, és tovabblendit. Soha nem késé fejlédni, fejleszteni
magunkat. Az autistak allapota életik végeéig fejleszthetd. S6ét egyes kutatasok sze-
rint az agyunk lassabban 6regszik, ezért 50 évesen is ugyanolyan gyorsan tudunk
tanulni, mint mas huszonéves koraban. A segitségkérés is fontos, mert nagyon ne-
hezen tanulunk meg segitséget kérni. Nekem gyerekkoromban eszembe sem ju-
tott. Engem bantottak, és kész. Nem mondtam el senkinek, nem kértem segitséget
senkitél. Nem tudtam, hogy lehet. Rengeteg z(irt okoztam a csaladban, de nagyon
sokat jelentett, hogy ennek ellenére mindvégig kialltak mellettem. Nevel6apam, Ist-
van abszolut édes mostoha, végtelenil j6 ember. 16 éves koromban, pont a legz{-
résebb idészakomban kerilt a csaladba, és nem menekilt el hatat forditva. Végig
ott volt anyunak, tamogatta, és értem is mindent megtett. Magatol, egyedil is szam-
talanszor bejott latogatni a kérhazba. Ugyanakkor szeretem, hogy nem ,papucs”:
hatarozottan megmondja, ha valamivel nem ért egyet. Felnéttként jottem ra, hogy
gyerekkoromban az egyik legkedvesebb mesém Lakner Artir Edes mostohéja volt.
Ott a fészereplének pétanyukaja lesz, nekem potapukam lett. Ez megint egy maso-
dik esélyt jelentett. Ok ketten nagyon j6 parost alkotnak anyuval. A dolog szépsége,
hogy nevel6apam a nagymamammal is jéban van. Nagyon vicces szokott lenni,
amikor Istvan elmagyarazza bizonyos helyzetekben, hogy kicsodaja neki a nagyma-
mam: ,Hat, a feleségem volt férjének az anyukaja”. llyenkor nagyot szoktak nézni az
emberek: ,Normalisak ezek?” A testem sok mindennek 6rzi az emlékét, olyan, mint
egy naplé. Szamtalan sebhely és heg van rajtam, f6leg az 6nbantalmazas nyomai.
Vagasok, égetés. Ezeket plasztikai mitétekkel igyekeztem szebbé alakittatni. Végdl
tetovalasok keriltek a hegekre, mert nagyon zavart, hogy nyaranta, amikor roévid ujju
poélét hordtam, sokan beszdltak: ,Nézd mé&’, milyen a keze!” Egyszer visszaszdéltam
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valakinek: ,Még a haboruban szereztem!” Valéban — az 6nmagammal vivott habo-
raban. Egy idében szégyelltem ezeket a sebhelyeket, mert életem rossz idészaka-
ra emlékeztettek. A ,so6tét kozépkorra”. Ma mar jobban elfogadom 6ket. Egy olyan
dontést, mint a névvaltoztatdsom vagy egy-egy tetovalas megtervezése, tobb évig
érlelek magamban. Ugy érzem, jol dontdttem. A tetovalas ma mar annyira elterjedt,
hogy senkinek nem tinik fel, igy nem tesznek ram megjegyzést. Elfogadottsagat
az is mutatja, hogy ma mar a McDonald’sba is felvesznek tetovalassal (ahogy Rozi
baratnémtdl tudom). Persze, ha nem akarom mutogatni, akkor hosszu ujju polét ve-
szek. Az elsd tetovalasom, amely a vagdosas nyomait takarja: Emily, a furcsa lany.
O egy alternativ képregényfigura. Okos, ligyes lany, de maganyos, kiilénc alak, sze-
reti a sOtétet, és az arnyéka egy macska. Nagyon tudtam vele azonosulni a 2000-es
évek kornyékén, a depresszids idészakomban, amikor még ugyancsak kerestem
a helyemet a vilagban.

Emily a bal alkaromon kapott helyet. Hajabdl viragindak kusznak el6, messzirdl
legalabbis igy latszik. De ha kdzelebbrél megnézi az ember, akkor a viragok kozt
szokatlan képek tlinnek fel: egy halalfej, egy jin-jang jel, egy szem, egy husevd
ndvény... Nagymamam volt a tesztalany, az 6 szeme mar nem olyan jé, ugyhogy
csak a bajos kislanyt és a viragokat latja benne. Emily a mai napig fontos nekem.
Emlékeztet arra, aki voltam, és ha elkampicsorodom, vagy valami rosszul alakul,
akkor figyelmeztet: Nézd meg, honnan j6ttél, és milyen jé iranyba tartasz! Emily
még egy tetovalasomon szerepel: a harom bdlcs majom mintajara, aki ,nem lat, nem
hall, nem beszél”, ezért nem éri baj, az én Emilym a kézmozdulataival arra biztat:
,Lass furcsan, hallj furcsan, beszélj furcsan!” Aztan van egy baglyom, mert nagyon
szeretem a baglyokat. A testébdl hianyzik egy kis, ember formaju puzzle-darabka.
A puzzledarabka egyben az autizmus nemzetkézi jele is. Aztan van két maori teto-
valasom, az egyik a jobb kezemen, egy gekko. A masik egy béka a labamon, ahol
megkéseltek a kérhazban. A maori torzsi tetovalasok olyan apré elemekbdl épiil-
nek fel, amelyek mindegyikének kulon jelentése van. Van még egy heg a karomon,
amely nem 6nbantalmazasbdl ered. 16 éves voltam, amikor részt vettem Martfiin
egy kisebb gyerekeknek inditott taborban mint segit6. Egyik este r6zsébdl oriasi
maglya késziilt, téglaval kdrberakva. Egy kissrac azzal szérakozott, hogy korbejar-
kalt a tGz korll a téglakon. A szemem sarkabol lattam, hogy egyszer csak rosszul
Iép. Kibicsaklott a bokaja, és elkezdett bedélni a tlizbe. Oszténdsen utananyultam,
és kirantottam. Alapvet6leg olyan tipus vagyok, hogy stresszhelyzetben el6bb cse-
lekszem, csak utana borulok ki. Kiszedtem a gyereket a tlizbél, nem lett baja. Vi-
szont az én kezemre raégett a puldoverem. A nyar hatralévé részében jarhattam a
Kun utcaba az égési osztalyra. A bérom felsé rétegét szo szerint le kellett nyazni.
Nem is annyira a fajdalom volt elviselhetetlen, hanem a nyers his szaga. A felka-
rombol kaptam Uj bért. Az égés helye az Uj bérrel viszonylag szépen meggyogyult,
de ahonnan a bért kivették, maradt egy heg. Oda még tervezek egy tetovalast.



SuURANYI CSENGE

A diagnozis ugyanaz,
de a nehézségek egyéniek

Surényi Csenge vagyok és ADHD-s. Természetesen érdekel minden cikk, felfede-
zés, tedria, kutatas és mialkotas, mely a kondicidmhoz — nevezzuk igy, a betegség
vagy fogyatékossag szavak szerintem nem talaléak erre az allapotra — kdthetd.
Egy egyetemi tanarom ajanlotta Marko Ferek Hiperaktiv almodozok cimi konyvét.
Ferek a kdnyvében sajat életutjat irja le. Hatalmas képzel6erével megaldott gyer-
mek volt. Csodas vilag bontakozott ki a fejében, mikor jatszott, és hihetetlenil el tu-
dott mélydini a jatékban. Csak a tanulasban nem. ElImondasa szerint atbukdacsolta
az iskolat, mert figyelmetlen volt, nehezére esett a koncentracio, mindent elfelejtett,
sokat almodozott, és hiperaktiv volt. Ellenséges diaktarsak és ellenséges tanarok
épitették el6tte az utat, melyen mind gyengébben és gyengébben ment végig. R6-
viden: egy olyan futéversenyen kellett részt vennie, amire nem, hogy nem volt fel-
készilve, de a megfelel adottsagai sem voltak meg. Erre 6 azt mondana, madarka
volt a macskak versenyén.

Minél elérébb tartott a kozoktatas rogds utjan, annal jobban beesett a valla. Egy
darabig hitte, hogy 6 jo, hogy kulénleges, hogy eljon majd még az 6 ideje, és akkor
majd mindenki meglatja, mekkora csoda is 6 valéjaban. Am id6ével ez az érzés addig
fakult, mignem teljesen eltiint, és atvette helyét az elkeseredettség, a reménytelen-
ség. Nem volt semmi magéaba vetett hite, nem tudta, ki is 6 valdjaban. Annyit tudott
csak, hogy szanni és szégyellni valé alak. Ugy érezte, nincs személyisége. Probalt
tarsasagi kaméleon lenni, aki mindig arra hajlik, amerre fujjak, aki masok gondola-
tainak deszkaiba kapaszkodik a szocialis tengeren, hogy csak az orra, csak az ne
meruljon a viz ala. Elvesztette magat.

A tindérmesékben ilyenkor jon az a rész, hogy egy fényes kéz nyul a f6hés felé,
megragadja és kihlizza a reménytelenségbdl. Hal'istennek azt mondhatom, hogy ez
is az a fajta torténet. Ferek feln6tt fejjel megtudta, hogy ADHD-s. Ez a tény teljesen
0j megvilagitasba helyezett mindent. Ertelmet nyert cca. 15 évnyi keserves botlado-
zas és Onostorozas. Bar nem ugrottak eld statisztak a szinfalak mogl, hogy eléne-
keljenek egy dalt a megvaltasrol, Ferek elmondasa és sajat tapasztalatom alapjan
mondhatom, hogy vilagot megrengetd pillanat volt. Tudta végre a sajat kategoriaja-
ban latni magat. Tudta értékelni azt, amit eddig elért, de ami a legfontosabb: tudta
végre szeretni magat.

Bar rengeteg élettapasztalatan osztozom az irénak, rengeteg a kilonbség is,
ezeért azt kell, hogy mondjam, ahany ember, annyi ADHD. Jobban mondva, ahany
ADHD-s, annyi ADHD.

Fura gyerek voltam. Masfél évesen mar a buszon ulve csacsogtam, és 3 évesen
megkértem édesanyamat, tanitson meg irni és olvasni, mert unatkozom. Markéval
ellentétben én nem szerettem jatszani, mert nem tudtam, hogy kell, &am mindig le-
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nylgozve figyeltem, ahogy édesanyam ir, és probaltam utanozni. Magianak tint.
Nem szivesen jartam évodaba, és akkoriban még meg is tehettem, hogy tulnyomé
részt, inkabb otthon maradjak anyukammal, és az idegeit borzoljam. (Most felnétt
fejjel beszélgettem vele errél az idészakrdél, amire én Ugy emlékszem vissza, hogy
csodas médon bant velem, és prébalta kiaknazni a tehetségemet, de 6 csak any-
nyit mondott: ,Mindig azt éreztem, hogy nem vagyok elég neked, hogy tébbre van
sziikséged. Akar hat felnéttet is le tudtal volna kétni és talan az sem lett volna elég.”)

A kdzoktatas... nos... az egy borzalom volt nekem is. Nem talaltam a helyem,
kikdzositettek mind az altalanos, mind a kdzépiskolaban. Padtarsam a nyolcadik
osztaly végéig soha nem volt, mert zavartam volna a tanulasban. Bar a jegyeim nem
voltak kifejezetten rosszak, mert mint késébb kiderdilt, nagyon jé intelligenciaval let-
tem megaldva, de nem is voltak fényesek. Egyszer kdzépiskolaban az angoltanarom
sz6 szerint elkapta anyukamat a zéldségesnél, és azt mondta neki: ,Maga a Csenge
anyukaja? Hat az a gyerek egy zseni, de olyan lusta, hogy egyszer kitekerem a nya-
kat!”

A lusta jelz6t — és szamos szinonimajat — anyukamtél, apukamtél, az dsszes
rokontol és a csalad 6sszes ismerdsétél megkaptam sok-sok éven keresztil. Pedig
nem volt igaz. En mindig mindent megtettem, hogy megfeleljek a felém tamasztott
elvarasoknak, de egyszer(ien soha nem ugy siiltek el a dolgok, ahogy kellett volna.
Tobb tizezer forintot, s6t tObb tizezer forintnyi iskola-, torna- és Uszéfelszerelést
hagytam el. A szobam az dsszes igyekezetem ellenére is mindig ugy nézett ki, mint-
ha bombatamadas tértént volna benne, és valahanyszor rakényszeritettem magam,
hogy leuljek tanulni, valahogy soha nem nyertek értelmet a sorok.

De én tudtam. Tudtam, hogy a kdrnyezetemnek nincs igaza. Hogy nem vagyok
lusta, mert én mindent megteszek. Persze engem is megtort a sok sikertelenség, az
osztalyom és a csaladom felél érkezé ablzus, de a sok fajdalomréteg alatt ott volt
egy kis hang, ami azt suttogta, hogy nincs igazuk, én jé vagyok, egy csodalény, csak
tul hilyék, hogy rajéjjenek. Mindig arra vagytam, hogy végre felnétt legyek, mert ak-
kor majd kibontakoztathatom 6nmagam, és a szerzbvel ellentétben én a kdnyvekbe
menekiltem, hogy megvédjem magam a vilagtol.

Mint Ferek, én is véletlenll keveredtem az egyetemre, akkoriban még azt sem
tudtam, mi az a gyogypedagogia, egyszeriien csak tanulni akartam valamit, barmit,
hogy ratifikéaljam a létezésem és értékeim validitasat. Eletem talan legnagyobb sze-
rencséje volt, hogy a Barczira keveredtem, ugyanis itt hallottam el6szér érdemileg
az ADHD-rdl, és innen mentem szakorvoshoz kivizsgalasra. 21 éves voltam, mire
kiderult, hogy ADHD-s vagyok. Minden értelmet nyert. Szamomra nem volt katarti-
kus élmény, de igazolta, amit a kis hang mondott mindig, hogy j6 vagyok, és érté-
kes, csak a vilag nem volt még felkészilve arra, hogy segitsen nekem kibontakozni.
Végre elindulhattam én is az 6nelfogadas és sajat magam megszeretésének utjan,
mint Marko Ferek.

Az ADHD-nak harom fé tlinete van, a hiperaktivitas, a figyelemzavar és az
impulzivitas, melyek valtozé aranyokban allhatnak fent az ADHD-s személyeknél.
Fereknek a legnagyobb problémat a figyelemzavar okozta, és masodsorban a hi-
peraktivitas. Nekem az impulzivitas a vezetd tinetem, a figyelmemet idélegesen
megtanultam terelni, a hiperaktivitasom pedig szinte észrevehetetlen, annyira kom-
penzalom. Egy harmadik személy megint teljesen mast mondana arrél, mik okozzak
szamara a legnagyobb eltérést a tobbségi tarsadalomtél. De nem csak a bioldgiai



tényez6kon és tuneteken mulik az, ki hogy éli meg a sajat ADHD-jat. Mulik az illeté
személyiségén, csaladjan, neveltetésén, kornyezetén, kulturajan, tanarain stb.

Midta rajottek, hogy az ADHD egy létezé tlunetegyuttes, amely a tarsadalom
szignifikans részét érinti, egyre tdbb kutatas, tanulmany, cikk sziiletett a témaban,
a tinetegyuttes és az azzal rendelkezd személyek minden kis porcikajat vizsgalva.
Ezek alapjan pedig szamos statisztikat kaptunk, melyeken keresztul a hozzaértd
és laikus kdz6nség ,megismerheti” ezt az allapotot. En nem szeretem a statiszti-
kakat, mert altalanositanak. Minden ADHD-s embernek masok az igényei. Minden
embernek masok az igényei, és ha ezt latjuk és értjuk, akkor vajon szamit-e a di-
agnézisunk?

Goa Bk, B
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A szexudlis asszisztencia a hazai fogyatékossagiigyben mindeddig marginalis kérdés
volt. Tudomanyos értékl tanulmany nem készult a témaban, és valodi szakmai és tarsa-
dalmi diskurzus sem alakulhatott még ki réla. Zagyi Emese és Csangé Daniel cikkét gon-
dolatébresztd, vitainditd szovegnek szanjuk, amely attekinti a kilfoldi gyakorlatokat, és
ezzel megteszi az elsd |épést az asszisztencia egyik Uj formajanak hazai atgondolasaban.

Zacyl EMESE, CsANGO DANIEL

A szexualis asszisztencia
fogalma és jelensége

A tanulmany' f6 motivacidjat a szexualis asszisztencia hazai gyakorlatanak hianya adja,
mely arra 6sztdnzott minket, hogy megvizsgaljuk és bemutassuk a kilonb6zé fogalmakat
és gyakorlatokat. A tanulmany célja ezért a szexualis asszisztencia és a hozza kapcsolhaté
fogalmak (facilitated sex, Surrogate Partner Therapy és a magyarban hasznalatos szocialis
szexmunka) feltarasa és értelmezése az elérhet6é szakirodalmak alapjan. Tovabba a fogal-
mak kozotti kapcsolat keresése és egymastol valo elkilonitése, valamint a hozzajuk tarto-
z6 tevékenységek bemutatasa egyes kulféldi orszagokban megvalésulé gyakorlatok altal.
A téma fontossaganak hangsulyozasan kivil a kulfoldi tapasztalatok altal lesziirt, hozza
kapcsolodo dilemmakat, kérdéseket, problémakat is az olvaso elé kivanjuk tarni.

BEVEZETES

Habar erételjesen szexualizalt vilagban élink, nehezen beszélink a szexualitasrol.
Ha ezt a fogyatékos személyek kontextusaba helyezziik, még inkabb zavartsagot,
ellenérzetet valthat ki a tarsadalom jelent6s hanyadaban. Kényelmetlennek talaljak
a gondolatot, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek is élhetnek szexualis életet (Ku-

1 Jelen tanulméany Zagyi Emese 2018-ban megjelent Szakirodalmi elemzés a szexuélis as-
szisztencia témakd6rében cimi szakdolgozatanak atdolgozasa, melynek létrejottét Csango
Daniel mint participativ kutatétars segitette
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lick & Rydstrom, 2015; Kalman & Kénczei, 2002). Amig ez zart ajtok mogott zajlik,
talan kdnnyebben elfogadhaténak talaljak azok, akikben ellenérzést valt ki, ha azonban
a fogyatékos személynek szilksége mutatkozik egy 6t a szexualitasanak megélésében
segitd személyre, azt jellemzéen nagy ellenszenv fogadja. Ez kiléndsen akkor erds,
ha egy intellektualis képességzavart mutatd személyrél, sulyos mozgaskorlatozott
vagy sulyosan-halmozottan fogyatékos emberrél van sz6 (Kulick & Rydstrém, 2015).

A fogyatékos személyekrél mint heterogén csoportrol kell gondolkoznunk, akiket
kiilonbdz8 szempontbdl kuldnbozd tulajdonsagok mentén csoportosithatunk, ilye-
nek lehetnek tobbek kdzott az életkor, az érintett terlilet vagy az érintettség su-
lyossaga. A fogyatékos embereknek, mint szexualis |ényeknek kulénb6zé fogya-
tékossagi tipussal kapcsolatba hozhaté nehézségeik, segitséget igénylé terlletek
jelenhetnek meg a szexualitas kontextusaban. Elsésorban azonban emberekként
gondolunk rajuk, s mint minden embernek, nekik is lehetnek szexualitast érinté
kételyeik, nehézségeik, hianyaik. Jelen cikk nem foglalkozik az egyes fogyatékos-
sagi kategoridk mentén torténé elemzéssel és az ezekhez kapcsolhaté szexualis
tdmogatas elkilonitésével, a megsegitést, tamogatast a sziikség szempontjabol
vizsgalja, és kilénb6z8 gyakorlatokat mutat be, elismeri azonban, hogy a szexualis
asszisztencia kérdésében a legmarkansabban megjelené csoportok a font emlitett
mozgaskorlatozott, intellektualis képességzavart mutaté és halmozottan fogyatékos
személyek, habar a témaval foglalkoz6é szakirodalmak tdbbségének fékuszaban
a verbalisan kommunikalo, kevésbé sulyosan mozgaskorlatozott személyek allnak
(Kulick & Rydstrém, 2015; Campbell, 2017).

A szexualitas tamogatasarol gondolkodva fontos, hogy meghatarozzuk a szexu-
alitast. A szexualitas egy komplex kérnyezeti, jogi és politikai jelenség egy szocialis,
kulturalis és torténelmi kontextusban (Bahner, 2015a). Shakespeare, Gillespie-Sells
és Davies (1996) értelmezésében a szex altalanos kulturdlis szimbéluma két he-
teroszexudlis, ép testli ember mélyrehatd kapcsolatanak, mely a férfi erekciojara
éplil, behatolo, férfi-orgazmus végcélu aktus. Az ettél eltérd szexualis tevékenység
leértékelt, kockazatos. Emiatt nehézséget jelent a fogyatékossaggal él6 emberek
szamara a szexualitasuk elfogadtatasa a tarsadalommal. A szexualitas politikai és
jogi kérdésként vald kezelése lehet6séget biztosit a fogyatékos személyek szama-
ra, hogy intim allampolgarként testik, kapcsolataik felett kontrollt, hozzaférhetést
kévetelhessenek, valamint szabad szexualisiranyultsag-valasztast és szexualitasuk
szabad kifejezését (Plummer, 2003). A feléjik iranyuld eléitéletek azonban korla-
tozzak ebben &ket, mivel nehezen jutnak hozza a szikséges informaciokhoz, tana-
csokhoz, valamint a tarsadalmi gondolkodas tudatosan vagy tudattalanul kevésbé
tdmogatja az 6ntudatos gondolkodast, igényeik megfogalmazasat (Hernadi, 2014).
Specidlis szikségleteik a szexualitas terén gyakran mell6zottek, mert a fogyaté-
kossag és a szexualitds kapcsolata veszélyes diskurzus, melyhez szorongas és
diszkomfort érzet tarsul. A két téma egylttesen féleg sajnalatot, félelmet valt ki az
emberekbdl, mert a fogyatékos személyt nem latjak a szexualitas targyaként, de
annak megél6jeként sem (Bahner, 2015a). Velik kapcsolatban még mindig gya-
kori téves elképzelés, hogy aszexualisok, vagy pusztan mint fogyatékos, nemtelen
lénykényt tekintenek rajuk (Kalman & Kénczei, 2002). Korabban gyakorta jellemzé
volt, hogy szexualitasukrol féleg orvosok, pszicholégusok, szexoldgusok értekez-
tek, akik jellemz&en medikalis modellben gondolkodtak errél a témardl: a hangsuly
inkabb a szexualis visszaéléseken, az 6rokl6dési problémakon volt, mintsem a sze-



xualitason, kapcsolatokon (Shakespeare et al., 1996; Campbell, 2017). Ez a gon-
dolkodasméd patologizalja és korlatozza a fogyatékos személyeket szexualitasuk
szabad megélésében (Hernadi, 2014).

Tovabbi nehezit6 tényezd a szegregacio, a kirekesztettség érzése a kortarskorok-
bél és az elutasitd tarsadalmi attitid. Ezen fell a szexedukacioé hianya sulyos akada-
lyokhoz vezethet a parkapcsolat, az intim kapcsolat keresése esetében (Shakespeare
et al., 1996). Problémat jelenthetnek tovabba a fizikai, az anyagi akadalyok, korlatok,
mivel a szexualitas megélése, felfedezése fligg a potencialis partner megtalalasatol,
amit bizonyos kornyezeti és anyagi faktorok akadalyozhatnak: k6z6sségi 6sszejovete-
lek helyszine, kozdsségi helyek, utazassal kapcsolatos akadalymentesités hianyai, va-
lamint anyagi problémak az utazas, szérakozas, esetleg beszédtolmacs biztositasara
(Mona, 2003). Nehezitheti a szexualitas szabad megélését a tarsadalmi idealtdl eltérd
test mint hatrany. Mivel a szexualitast a tarsadalom a test idealis megjelenési forma-
jahoz koti, a fogyatékos személy diszkriminalédhat amiatt is, hogy teste eltér a tarsa-
dalom altal idealisnak itélt testképtdl (Kalman & Kdnczei, 2002). Megoldast a szexu-
alitds normativ keretein kivil valé gondolkodas adhat, ez a fogyatékossagtudomany
eszkOze és célja arra, hogy a szexualis gyakorlatok sokszin(i formajat megmutassa és
elismertesse, megsziintesse a normativ szexualis hierarchiat, és felszabaditsa a fo-
gyatékos és nem fogyatékos személyeket szorongasaik aldl (Hernadi, 2014).

A WHO (2012) igy fogalmazza meg a szexualitast:

[az] emberi élet kézponti aspektusa, mely magaban foglalja a bioldgiai és
tarsadalmi nemi identitast és hovatartozast, szexualis orientaciot, erotikat,
élvezetet, intimitast és reprodukciot. A szexualitas megtapasztalhato és fel-
fedezhet6 gondolatokon, fantazian, vagyakon, hiedelmeken, attit(idékon,
értékeken, viselkedéseken, gyakorlatokon, szerepeken és kapcsolatokon
keresztiil. A szexualitast bioldgiai, pszichologiai, szocialis, kbrnyezeti, politi-
kai, kulturalis, etikai, jogi, térténelmi, vallasi és spiritualis tényez6k kdlcson-
hatasa hatarozza meg. (WHO, 2012, p. 5).

LA szexualis egészség a szexualis jolét testi, érzelmi, intellektualis, és szocialis té-
nyezbinek ésszessége” (WHO, 2012, p. 5). Ennek eléréséhez fontos a szexualitas
és szexualis kapcsolatok pozitiv és tiszteletteljes megkozelitése, valamint lehet6ség
biztositasa, amely élvezetes, biztonsagos és mentes a kényszertdl, diszkriminacio-
tol és erészaktol. Megteremtése és védelme érdekében nélkildzhetetlen, hogy az
emberek szexualis jogai elismerve és biztositva legyenek.

Magyarorszagon nem beszélhetiink a fogyatékos személyek szexualitasat rog-
zit6 jogszabalyozasrol, viszont a Fogyatékossaggal €16 személyek jogairdl szolo
ENSZ-egyezmény bizonyos pontjait ide vonatkoztathatjuk. A szexualis jog a WHO
szerint tartalmazza az elérhet6 szexualis és reprodukcios egészségugyi szolgalta-
tasokat, ez megjelenik az ENSZ-egyezmény 25. cikkében is, mely szinvonalas és
mind&ségi ingyenes vagy megengedhetd art egészségugyi ellatast és egészségligyi
programokat biztosit, a szexualis és reproduktiv egészség teruletét is beleértve.
Tartalmazza tovabba mindkét dokumentum a test vagy az egyén fizikai integrita-
sanak tiszteletben tartasat. A WHO-definicié megfogalmazza a szabad partnerva-
lasztas jogat, a beleegyezésen alapuld hazassagot és a szabad dontést a gyer-
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mekvallalas felett. Az Egyezmény ezt a 23. cikkében, mely az az otthon és csalad
tiszteletben tartasarol szél, hasonlé modon hatarozza meg. Ennek értelmében joga
van a hazassagkoétésre alkalmas koru fogyatékos személyeknek a hazassagkotés-
hez, a gyermekvallalashoz, valamint hogy hozzaférhessenek az életkoruknak meg-
feleld informacidéhoz a reprodukcid és csaladtervezés terén, e jogaiknak gyakorla-
sahoz a megfelel6 eszkdzok rendelkezésiikre alljanak. A WHO a szexualis jogok
kdzé sorolja a szabadon valaszthatd vagy elutasithaté szexualis aktivitast, valamint
a beleegyezéses szexualis kapcsolatot. Az Egyezmény hasonlé gondolatokat a 16.
cikkben fogalmaz meg, ahol a részes allamok feladatanak tekinti az er6szak ellen
vald jogalkotasi, kdzigazgatasi, tarsadalmi, oktatasi és egyéb terlletek fellépését,
valamint a megel6zését. Ez a megkodzelités az allamokra nézve fogalmaz meg kote-
lezettséget, és a szexualitast az er6szak, a visszaélés feldl kdzeliti csak meg, ezzel
szemben a WHO-definici6 magaban foglalja a lehetéséget a szexualitas szabad
megélésére is, ezt kiilén pontban is megfogalmazza, szexualis jogként nevezi meg
a kielégitd, biztonsagos és élvezetes szexuadlis életet, amihez elérhetd informaci-
ot és szexedukaciot kivan biztositani. A szexualitas, a szexudlis élet élvezete és
az erre iranyuld oktatasi vagy informaciészolgaltatasi tevékenység mint jog ezzel
szemben nincs nevesitve az ENSZ-egyezményben sem (Ruiz, 2017).

Hazankban nemcsak a jogi szabalyozas hianyos, de a szexualitas tamogata-
sanak gyakorlati megvaldsulasarol szervezett keretek kézott fogyatékos személyek
szamara, az erre vonatkozo forrasok hianyaban? elmondhatd, hogy vagy nem Ié-
tezik, vagy nem tudunk rola. A kutatas kezdeti szakasza, melyben kilonb6zé fil-
mvetitéseken, el6adasokon, konferenciakon, kerekasztal-beszélgetéseken vettlink
részt, lehetéséget teremtett arra a szubjektiv megfigyelésre, hogy hazankban a sze-
xualis asszisztencia fogalmat gyakran hianyosan hasznaljak, vagy félreértelmezik.
Tapasztalatunk, hogy gyakran keverték a szexudlis asszisztencia fogalmat a fogya-
tékos személyekkel szexudlis kapcsolatot folytaté prostitualtakkal, szocidlis szex-
munkasokkal, vagy kizarélagosan ebben az értelemben hasznaltak. A fogalmi z{r
a magyar sajté e témaval foglalkozo cikkeiben? is tetten érhetd.

Terminoldgia és definicié tekintetében elmondhatd, hogy amely orszagokban
létezik szexualitas tamogatas szervezett keretek kozott, ott sem beszélhetiink egy-
séges fogalmakrdl, tevékenységtartalmakrol, de torvényi hattérrél sem. Kérdéses,
hogy ki az a személy, aki az asszisztenciat végzi, hogy milyen minéségben, tarta-
lommal végzi azt, és milyen intézményes vagy jogi hattér all a tevékenysége mogott.
A szakirodalmak a szexualitas segitését, kdnnyitését szexualis facilitacioként irjak
le, viszont a tevékenység megjelenése mar szexualis asszisztencia, szexual-ta-

2 2016 és 2018 kozott magyar nyelvi tudomanyos adatbazisok kulcsszavas keresdi nem ad-
tak ki talalatot a szexudlis asszisztencia és a tanulmanyban hozza kapcsolt kulcsszavaink
egyikére sem, az altalunk talalt magyar sajté témaval foglalkozé cikkei pedig kulfoldi gyako-
rlatokrdl szoltak.

3 https://index.hu/belfold/2015/11/05/itthon_miert_nem_mehet_hivatalosan_prostitual-
thoz_a_mozgaskorlatozott/
https://girlpower.cafeblog.hu/2015/12/16/lebenultam-es-igy-is-elvezem-a-szexet/
http://faktor.hu/faktor-miniszterium-is-penzeli-a-fogyatekkal-elok-szexualis-eletet
https://index.hu/kulfold/2017/01/19/fogyatekkal_elok_idosek_szexualis_segito
https://www.bumm.sk/archivum/2013/06/15/83443_uj-szakma-nemetorszagban
http://sztarcafe.com/bizarr-vagy-termeszetes-szexualis-asszisztensek
https://24.hu/elet-stilus/2015/11/03/szexualis-asszisztenseket-kaphatnak
https://index.hu/kulfold/2015/11/03/szexualis_asszisztensek_dolgoznak_csehorszagban/



nacsadas, ,sexual surrogacy” (,helyettes partnerség”) megnevezésekkel talalhatéd
meg, és ezekben sincs transzparencia.

Hazankban a szexualis asszisztencia mint rendszer, fogalom nincsen jelen, vi-
szont egy jov6ébeni valamilyen formaban torténé megvaldsulashoz fontosnak véljik,
hogy kisérletet tegylink a fogalom feltarasara és a hozza kapcsolddé tevékenység-
kérok meghatarozasara, valamint a kulféldi tapasztalatok alapjan megfogalmazott
problémakat, kérdéseket, gondolatokat is dsszefoglaljuk.

A fogalom hazai gyakorlatanak hianya miatt angol nyelven elérhet6, kulcsszavas
keresés eredményeképpen talalt kilféldi szakirodalmak definicioi és tevékenység-
leirdsai alapjan kisérletet tettlink arra, hogy magyar nyelven elérhetévé tegyik, és
bemutassuk a hozza kapcsol6dd tevékenységeket. A tevékenység feltarasan kivil
arra kerestlink valaszt, hogy ki az a személy, aki ezt a tevékenységet végezheti.
Barki végezhet szexudlis asszisztenciat, vagy kell valamilyen elézetes tudas, képe-
sités ehhez? Ezek a személyek milyen kapcsolatban és minéségben vannak jelen
az adott személy életében?

A fentiek alapjan célunk a szexualis asszisztencia és a hasonl6 fogalmak feltara-
sa, ezek kozott kapcsolat keresése és a fogalmak elkllonitése volt. Ez a szakirodal-
mi elemzés kulcsszavas keresése alapjan a magyar nyelv(i forrasok hianya miatt az
alabbi angol nyelvl kulcsszavakkal tértént: sexual assistance, facilitated sex/sexual
facilitation, sexual surrogacy/surrogate partner therapy, social sexworker.

A SZEXUALIS ASSZISZTENCIA FOGALMA
ES JELENSEGE

Modszertan

A kutatas elméleti keretét a fogyatékossagtudomany biztositotta, melynek kozponti
alakja, hése a fogyatékossaggal €16 személy, aki stigmatizaltsaga, kitaszitottsaga
ellenére, de az ebbdl eredd tapasztalatai altal tobbletet ad a tarsadalom szamara,
gazdagitja azt (Kdnczei & Hernadi, 2015). Kutatasaiban tobbféle modszer 6tvozését
teszi lehetévé. A ,semmit rélunk, nélkilink”-elv alapjan a vizsgalt személyek sza-
mara aktiv részvételt biztosit, igy nem mint targyaiként, hanem alanyaiként jelennek
meg a kutatds munkafolyamataban (Konczei et al., 2017).

A minGségi elemzés, rugalmas formalhatosag és reflektiv gondolkodas lehetfsé-
ge miatt a kutatas médszere kvalitativ kutatas volt, azon belll is participativ forma-
ban valosult meg. Csangoé Daniel mint kutatétars mozgaskorlatozottsaga révén sze-
mélyes érintettsége és a téma iranti érdeklédése alapjan hiteles iranymutatoként vett
részt a folyamatban. A k6z6s munka elsésorban a gondolatvezetésben mutatkozik
meg. A téma kivalasztasa és fokuszanak megtalalasa egyuttes gondolkodas, infor-
malis interjuk, szexualitas- és fogyatékossag-témaju filmvetitéseken, eseményeken
valo részvételek és az azokat kovetd reflektiv beszélgetések alatt kdrvonalazédtak,
ami utan mint szakirodalmi konzulens segitette a szakirodalmi elemzés folyamatat.
A relevans szakirodalmak fontos, kérdéses pontjait vitattuk meg kézosen, ezek sza-
mos megvalaszolando kérdést vetettek fel benniink, s megvalaszolasuk a szakirodal-
mi elemzések mellett gombolyitottak a kutatas gondolatmenetének fonalat.
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A személyi segités

A személyi segités vagy asszisztencia fogalma Mona (2003) meghatarozasa alap-
jan egy olyan szolgaltatas, melyet a fogyatékos személy vehet igénybe mindennap-
jai soran. Igénybevételének formaja lehet informalis keretek kdz6tt csaladon, bara-
ton keresztll, valamint szocialis szolgaltatason vagy civil szervezet finanszirozasa
altal, tgynokségen keresztll, 6nfinanszirozas alapjan, intézményes keretek kozott.
A szolgaltatds magaban foglalja a személyi segitést, a gydgyitd, haztartasi, kom-
munikacios, utazasi, biztonsagi, kognitiv és érzelmi tdmogatast, segitést (Meyer,
Donelly & Weerakoon, 2007). A szolgaltatas célja, hogy lehetévé tegye a fogyatékos
személyek tarsadalmi beilleszkedését, hozzasegitse éket az egyenl6 jogok, a meg-
felel6 életmin&ség és autonémia eléréséhez (Bahner, 2012).

Facilitalt szex

A szexualitas facilitalasa, segitése, legjobban a szexualis sziikséglet kontinuumaként
értelmezhet6. Ez sokrétii tevékenységet foglal magaban, az elérhetd informacio biz-
tositasatol és tanacsadastdl kezdve az dnkielégités vagy szexualis aktus segitéséig
(Earle, 2001; Mona, 2003; Kulick & Rydstrém, 2015; Campbell, 2017). Elemei felsorol-
va, példakkal kiegészitve megtekinthetbk az alabbi tablazatban (1. tablazat).

Kontinuum A segit6 szerepe*: példak

elérhet6 informacio, tanacs és Braille-irasos informacidk, nagyméreti
szolgaltatas informaciostabla, hanganyagok biztositasa
intimitast tamogaté kérnyezet a fogyatékos személy szexualis
elésegitése szlkségleteinek elfogadasa, elismerése

a maganélet iranti sziikséglet felajanlasa

. ; . ajtok bezarasa
és felismerése

a szocialis interakciok batoritasa és

ACT GG e szallitas, kdzlekedés megoldasa

szexualis eszkdzok biztositasa pornétartalom?® vasarlasa, biztositasa

az opciok és ezek elérésének megvitatasa,

fizetett szexualis szolgaltatas biztositasa .. """
kifizetés

szexualis interakcio facilitalasa P . s o
vetkbztetés, vetkbzés segitése

partnerrel
az onkielégités facilitalasa pozfelvétel, technika segitése
helyettes partner (sexual surrogacy) segitség a kapcsolatfelvételben a helyettes

partnerrel, vagy pedig informaciét
szolgaltatni arrél, hogyan juthat ilyen
szolgaltatashoz

1. TABLAZAT. EARLE (2001). A FACILITALT SZEX KONTINUUMA, P. 437°

4  Earle segit6 helyett apoldkat ir, mert publikaciojaban a szexualis facilitaciét az apolosze-
mélyzet munkajaban betdltott szerepében elemzi.

5 Earle pornédmagazint ir, de 2001 6ta szamos mas elérhetd csatornan keresztil biztosithatéd
pornétartalom

6 A tablazat sajat forditas.



Fontos megjegyezni, hogy a facilitacio a szexuadlis tamogatés passziv formaja, csak
a szexualitast kdrnyezé tevékenységeket, mint példaul a vetkdztetés, pozicionalas,
megfelel§ kdrnyezet biztositasa foglalja magaban, nem a konkrét, aktiv szexualis
tevékenységet (Bahner, 2015a).

Daniaban jol miikédé gyakorlata van a szexualis facilitacionak, ami képzett sze-
xual-tanacsadok (sexual advisor) és a fogyatékos személyeket mindennapjaiban se-
gité asszisztensek, szocialis munkasok, apolok egyittmiikddésében nyilvanul meg.
Ezek a szexual-tanacsadok képzett szocidlis munkasok specialis ismeretekkel, akik
segitenek a fogyatékossaggal él6 személyek szamara vagyaik kielégitésében, gy,
hogy azokat figyelemmel és tirelemmel feltarjak. Az igény vagy a probléma meg-
ismerése utan vagy a segité munkatarsak kérésére az § szamukra tervezetet irnak
arrél, hogy az adott fogyatékos embert hogyan segithetik szexualitdsaban, persze
anélkil, hogy belevonédnanak a szikségesnél jobban, vagy részesei lennének
a tevékenységnek. Ezenfellil szikség esetén megtanitjak az adott személyt 6nki-
elégitést végezni, segitséget nydjtanak a szexualis kapcsolatot folytatni kivané sze-
mélyeknek abban, hogyan tudnak egymassal hatékonyan, biztonsagosan szexualis
életet élni, tovabba segitséget nyljthatnak szexmunkas megkeresésében és a vele
vald kapcsolatfelvételben. A szexualitas facilitalasanak a limitje csak a térvény altal
szabott keret (pedofiliat, er6szakot nem tamogat), valamint a segit6 személy szemé-
lyes korlatja, értékrendje (Kulick & Rydstrém, 2015; Campbell, 2017).

Sexual Surrogacy, avagy helyettes partnerek

A fogalom tobbféle megnevezéssel létezik, Sexual Surrogacy (,szexualis helyettes-
ség”) mellett beszélhetlink még Surrogate Partner Therapy (SPT), vagyis helyettes-
partner-terapiardl, Sexual Surrogate Therapyrél és Sexual Therapyrdl is. Jelen ta-
nulmany a helyettes partner kifejezést preferalva ezt a magyar megfelel6t hasznalja.
Eredeti koncepcioja a William H. Masters és Virginia E. Johnson altal tanulmanyo-
zott és kialakitott modszer volt. A tevékenység szervezése intézményesen az 1970-
es években alakult International Professional Surrogates Association (IPSA) néven
kezdetben mint tamogatd csoport a helyettespartner-terapiat folytaté szakemberek
részére, majd tréningek szervezése utan a '90-es évekre bizonyitvanyt bocsatottak
ki az azokon részt vett helyettes partnerek szamara (Zur, 2013; Geymonat, 2019).

Freckelton (2013) ugy hatarozza meg a helyettes partner szerepét, feladatkorét,
hogy a terapeutak szupervizidja mellett a team tagjaként asszisztenciat biztosit-
son fogyatékossaggal él6 emberek szamara vagy egyéb, nem fogyatékos szemé-
lyeknek, akik a szexualitas terlletén korlatozott tapasztalattal rendelkeznek. Aloni,
Keren és Katz (2007) megfogalmazasaban a szolgaltatas ,fogyatékos személyek
és ép testliek szamara is elérhetd” (p. 322). A potencialis klienskor valtozatos 6sz-
szetétel(, ide tartozik minden olyan allapoti személy, akinek egészségugyi vagy
pszichés allapota meggatolja a szexualis tapasztalatszerzést, valamint mindenkit,
aki elégedettlen a szexualis életével.

7  http://www.surrogatetherapy.org/
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A tevékenységet az AASECT (American Association of Sexuality Educators,
Counselors and Therapists)® elkiiloniti a szexedukatorok, tanacsadok és terapeutak
munkajatol, amely tevékenységek inkabb a szébeliségen alapszanak, az informacio
atadasan érintés, fizikai kontaktus nélkil. Elkuloniti magat tovabba a szexmunka-
soktdl, akik fuggetlenil tevékenykednek, terapias cél nélkil.

Az IPSA altal kinalt terapiardl Freckelton (2013) ir: ez egy harom személybdl
allo terapias csoport, mely tagja a kliens, a helyettes partner és egy terapeuta,
utébbi lehet pszicholégus, pszichiater vagy szexualterapeuta. A helyettes partner
célja a kliens 6nbizalmanak, képességeinek fejlesztése a fizikai és érzelmi intimi-
tas terlletein terapias élményeken keresztiil. Ezek magukba foglaljak a relaxaciot,
a hatékony kommunikaciot, az érzéki és szexualis érintéseket, a szocialis készsé-
gek fejlesztését. A tréningek célja a kliens tudasanak, képességének, kényelem- és
biztonsagérzetének fejlesztése. A program 10 I1épésbél, 10 tlésbél all, melybdl alta-
laban az elsé harom célja a bizalomépités, a kommunikacidfejlesztés, a relaxacio.
Noonan kutatasa alapjan a terapia 0sszetétele 34%-ban kommunikacio, informacio
és tamogatasnyujtas, 32%-ban érintés, masszazs, 16%-ban nem szexudlis tapasz-
talati tevékenység, relaxacio, 13%-a szexudlis tevékenység, 5% egyéb (,randevy’”,
szocidlis helyzet feltérképezése) (Freckelton, 2013).

Fontos elklloniteni egymastdl a szexmunkat és a helyettes partnerség intéz-
ményét. Utébbinak terapias célja van, egy ,szexuadlis rehabilitaciés program” (Alo-
ni & Katz id. Freckelton, 2013, p. 645), professzionalis, szakmai team szervez6dik
a tevékenység koré, szupervizié mellett zajlik (Mannino, Giunta & La Fiura, 2017).
A szexmunkas a szexualis kielégulésre fokuszal, mig a helyettes partner az 6nbiza-
lom épitésére, a magabiztossagra, az 6ntudatra helyezi a hangsulyt. A terapeutanak
altalaban dokumentaciot is kell vezetnie a klienssel folytatott munkarol (Zur, 2013).
Legtobb helyen a helyettespartner-tréningek el6tt a jelentkezéknek pszicholdgiai
teszten kell atmennitik (Rosenbaum, Aloni & Heruti, 2014), ilyen a szexmunkasok
esetében természetesen nem toérténik. Mannino et al. (2017) hozzateszi, hogy a he-
lyettes partnerek sajat maguk, dnkéntesen, mindenféle kényszer nélkil valasztjak
ezt a munkat.

A helyettes partnerség rendszere a vilag kiilonb6zé pontjain évtizedek 6ta mi-
koédik, azonban a terapias szemlélete, médszere sajnos azt sugallja, hogy a fogyaté-
kos személyek nem tudnak spontan szexualis 6rémot megélni intézményesitett, or-
vosi kértlmények nélkul, ami a medikalis szemléletli gondolkodast erfsiti (Shakes-
peare, Gillespie-Sells & Davies, 1996; Geymonat, 2019), valamint a diszkriminaciot
és a kivilallast. Meg kell azonban emliteni, hogy a fogyatékos személyek nem azért
vesznek igénybe ilyen szolgaltatast, mert fogyatékosok, hanem szexualitasuk kitel-
jesitése végett, ugyanazon okbdl, mint a nem fogyatékos emberek (Sanders, 2007).

Szocialis szexmunka

A szociadlis szexmunkas fogalmanak meghatarozasa a korabban konferenciakon,
eléadasokon, kerekasztal-beszélgetéseken emlitettek alapjan lehet egy olyan sze-

8 [Ezegy amerikai szervezet, mely szexudlis edukacidval, tanacsadassal és terapiaval foglal-
kozik, és helyettes partnereket is képez és biztosit az azt igényl6k szamara. Forras: https:/
www.aasect.org



mély, aki a szexualitasukat nehezen megélni képes fogyatékos embereknek nyujt
testi szolgaltatasokat. Definicionkat azonban nem tudta alatdmasztani a szakirodal-
mak elemzése, mivel 2016 és 2018 novembere kdzo6tt kiilonbdz8 angol és magyar
nyelvli tudomanyos adatbazisok kulcsszavas keres6i a szocidlis szexmunka/szex-
munkas, social sexwork(er) szavakra nem hoztak ki relevans talalatot. EQy magyar
hirportal cikkében® azonban megtalalhato ez a kifejezés, egy Svajcban miikodé gya-
korlat leirasara, melyben szexmunkas intim szolgaltatast biztosit id6s és fogyatékos
emberek szamara.

Hogyan lehet akkor, hogy a fogalom nem létezik, mégis ismerjik? Valoszinileg,
mivel hazankban nincsen a fogyatékos személyek szexualitasanak feltarasara és
megélésében vald segédkezésre barmilyen konkrét szervezeti vagy intézményes
keret, igy még nem volt lehetésége senkinek, hogy hazai gyakorlatrél irjon a meg-
nevezést hasznalva. Az angol nyelv( talalat hianya pedig abbdl eredhet, hogy a fo-
galomhoz rendelt tevékenység létezik, csak mas megnevezéssel. Ebben az esetben
milyen néven miikddik a szocidlis szexmunka a gyakorlatban? A valaszt keresve né-
met nyelvterlleteken miikodé gyakorlatok iranyaba folytattuk a kutatast. A font emli-
tett cikk a német ,Sexualbegleitung” kifejezést forditja a meghatarozott tevékenység
alapjan szocialis szexmunkanak, ami tikorforditasban szexualis kisérést jelent. Egy
~Sexualbegleitung’-szolgaltatast kinalé honlapon™ tajékozddtunk a tevékenységrél,
melyet 6sszevetettiink Kulick és Rydstromnek (2015) egy német irodalomra valo
hivatkozasat felhasznald leirasaval, s ennek alapjan arra jutottunk, hogy a tevékeny-
ség a helyettespartner-terapiahoz hasonlit, vagy a koncepcié abbdl szarmazhat.
A ,Sexualbegleiterin/Sexualbegleiter” vagy szocidlis szexmunkas egy olyan sze-
mély, aki szexudlis szolgaltatast nyujt fogyatékos személyek szamara, képzésen,
oktatason keresztil elsajatitotta a munkajahoz sziikségesnek itélt ismereteket, és
szupervizids tamogatas alatt all. A szocialis szexmunka kifejezés elsé hazai alkal-
mazasat nem sikerult felderitenlink.

Szexualis asszisztencia

A szexualis asszisztencia fogalma talan a legmegosztobb az eddigi fogalmak ko-
zul, de nem tevékenységében, hanem fogalomhasznalataban. Markansan elkulo-
nul a két tevékenység leirasa ugyanazzal a fogalommal. Shakespeare et al. (1996),
Mona (2003), Eearle (1999), Bahner (2012; 2013; 2015a; 2015b), Kulick és Rydstrom
(2015) munkai a szexualis asszisztenciat szexualis segitésként, facilitalasként ha-
tarozzak meg, a tevékenységhez segité személyt, személyi asszisztenciat, segit6t
vagy szocialis munkast rendelve. A tevékenység a segité személy munkajaba épul
be, az étkezés, a tisztalkodas, az oltozés, a kozlekedés és a hasonld segitséget
igényld terlletek kozé soroljak a szexualitas tamogatast is. Fontos, hogy a segitd
személy a szexualitast a szexualis sziikségletek kontinuuma (Earle, 1999) mentén
passzivan tamogatja, de szexualis aktusra nem kertl sor.

Ezzel szemben a szexudlis asszisztencia fogalommal Limoncin et al. (2014),
Gammino, Faccio és Cipolletta (2016) és Mannino et al. (2017) olyan tevékenységet

9 https://index.hu/kulfold/2017/01/19/fogyatekkal_elok_idosek_szexualis_segito_idosott-
hon_idosgondozas_nemetorszag/
10 http://www.sexualbegleitung.com/
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irnak le, amely korabban mar kifejtésre kerdlt a helyettes partner terapia és szocidlis
szexmunka fogalmak targyalasakor. Ezzel 6sszhangban all szamos magyar interne-
tes hirportal cikke, valamint egy 2016-0s, hazankban is bemutatott dokumentumfil-
m,"" ami Csehorszagban a szexualis asszisztencia bevezetésérdl szolt.

A fentiek alapjan felmerilhet benniink a kérdés: a szexualis asszisztencia kifeje-
zést hasznalhatjuk-e az 6sszes korabban leirt, kissé eltérd, de Iényegében hasonld
tevékenységek 0sszefoglalasara? Gondolhatunk-e ra ugy mint gy(jtészora, ami leir
minden olyan segit6 tevékenységet, amely a segitett személy szexualitasat prébalja
valamilyen médon kibontakoztatni? A fogalmakhoz tarsulé szemlélet, tevékenység-
kor, az arnyalatnyi vagy éppen jelentés kildnbségek miatt mégis érdemes elkiloni-
teni bizonyos tevékenységeket és megnevezéseket.

A fogalmak k6zotti kapcsolat

és elkulbnitésik

A szexudlis asszisztencia tevékenysége Shakespeare et al. (1996), Mona (2003),
Eearle (1999), Bahner (2012; 2013; 2015a; 2015b), Kulick és Rydstréom (2015) alap-
jan a szexudlis facilitadlassal szorosan 6sszekapcsol6dod fogalom. Megnevezésben
hasznalhatjuk mindkett6t, am az asszisztencia sz6 kdzérthetébb, a facilitacié szak-
maibb. Az asszisztencia A magyar nyelv nagyszétara és A magyar nyelv értelmezé
Szotara alapjan segitséget, kozremikodeést jelent, mig ezek a facilitacido szo6t nem
tartalmaztak.

Fontos azt is megemliteni, hogy inkabb szexuadlis asszisztenciarol beszéljink,
mint szexualis asszisztensrél, tehat inkabb a tevékenységrél, mint a személyrdl,
mert a szexualis asszisztencia a facilitalt szex kontinuumanak elemeit hasznalhatja,
kilonb6zé modu segitségnyujtast ir le egyéb segitd tevékenységek kdzott, viszont
ha a személyt nevezzik szexudlis asszisztensnek, az kizarhatja az egyéb segitd
tevékenységeket.

A szakirodalmakban markansan elkulonul a helyettespartner-terapia (Surrogate
Partner Therapy) vagy a szocidlis szexmunka fogalma, ami egy terapias helyzet-
ben létrejott szakmai team altal felligyelt szexualis tréning, aktus. Nemcsak a kivi-
telezésben, a szexualis tevékenységhez kapcsolédo szakemberek jelenlétében, de
a rendszer Uzenetében is eltér a fogyatékossagtudomany szellemiségétél. Erételjes
orvosi szemlélete a medikalis modellben valé gondolkodast erdsiti, mivel a szexua-
litds természetes folyamatat egy szakemberek altal kontrollalt kérnyezetbe helyezi.
Erdemes azonban azt is figyelembe venni, hogy ez a gyakorlat lehetéséget jelent a
szexualitas megélésére, kifejezésére, ami jobb, mintha az elfojtast erésitené, mivel
azonban léteznek miikodd rendszerek, mintak a szexualitas facilitalasara, amelyek
nem a kivilallésagot, a normatol valo eltérést erdsitik, érdemes lehet jobban ezekre
a modszerekre 6sszpontositani.

A fent emlitett szakirodalmak alapjan lathatjuk, hogy a fogyatékos személyek
szexualis segitése kilonb6zd formakban valdsul meg szamos megnevezéssel: sze-
xualis facilitacio, szexudlis asszisztencia, helyettes partner (-terapia), szexual-ta-
nacsado, szocialis szexmunkas és szexmunkas. Tevékenység szerint azonban két

11 A Szeress, ha tudsz! c. dokumentumfilm (2016).



tevékenységcsoport kiilonil el markansan az alapjan, hogy a segité személy foly-
tat-e szexualis aktust a fogyatékos személlyel, vagy csak a szexualitasat tamogatja
kiilénbéz6 szinteken. igy el kell kiildniteniink a facilitaciot végzé szexudlis segit6-
ket, tanacsadodkat a szexualis aktust is magaba foglal6é helyettespartner-terapiatol,
szexmunkatol, melyet nevezhetiink szocialis szexmunkanak is. A fogalomhasznalat
esetében mérlegelni kell, hogy a helyettespartner-terapia mint fogalom nem ismert
hazankban, a szocidlis szexmunkas viszont igen, viszont el6bbi semlegesebb,
a szocialis szexmunkas pedig negativ konnotaciot hordozhat magaval.

Ha a font targyalt csoportositast kiegészitjik a szexualis segité képzettségére,
tapasztalatara vonatkozo jellemzével, akkor fontos elkildniteniink azokat a fogyaté-
kos személyekkel szexualis aktust is létesitd személyeket, akiknek van eléképzett-
séglk a fogyatékos személyek kapcsan, legyen szé tanfolyamrol, képzésrél, tré-
ningrél, érzékenyitésrél. Igy el kell kiiléniteniink a képzett szexmunkasokat azoktdl
a szexmunkasoktol, akik el6zetes tudas nélkul fogadnak fogyatékos személyeket.

A szexualis asszisztencia megjelenése egyes
orszagokban

A fogalmak elemzésével foglalkozé fejezetekbdl vilagossa valhatott szamunkra,
hogy nincs egységes szexualisasszisztencia-fogalom. Kilonb6zé kutatok kilénbo-
26 definiciot rendelnek hozza, a tevékenység szabalyzasa, megjelenése és gyakor-
lata pedig orszagonként valtozo.

A helyettespartner-terapia Masters és Johnson koncepcidja alapjan az USA-bol
indult, ennek adott kés6bb szervezeti keretet az IPSA. A koncepcié maig miko-
dik az Egyesiilt Allamokban (Zur, 2013), valamint Hollandiaban? (Shakespeare et
al., 1996), Svajcban, Németorszagban®™ (Gammino et al., 2016), Izraelben (Rosen-
baum et al., 2014) és Csehorszagban is. A helyettes partner intézményes keretek
kdzott szakmai szupervizidval tamogatva teamben segiti a szolgaltatast igénybe
vevl személyt szexualitasanak feltarasaban és szabad megélésében, a szexualis
problémainak megoldasaban. Svajcban, Ausztriaban, Németorszagban, Daniaban
és Hollandiaban a prostitucié legalisan szabalyozott, amit el kell kilénitentink a he-
lyettespartner-terapiatdl, viszont a legalitast tekintve egyenértékliek. Mindkét eset-
ben — terapias céllal vagy anélkil — fizetett szexudlis szolgaltatasrél beszélhetiink
(Gammino et al., 2016).

Franciaorszagban, Spanyolorszagban, Angliaban, Argentinaban, Olaszor-
szagban a prostitucié szabalyozédsa nem egységes, a témarol valé gondolkodas
tarsadalmi szinten elkezdddétt, politikai és tudomanyos vitak folynak a szexualis
szolgéltatasok elfogadasanak lehetéségeirdl fogyatékos személyek szamara. Itt is
hangsulyozandd, hogy a szolgaltatas kilonbdzne a prostiticiétol képzés és szan-
dék tekintetében (Gammino et al., 2016).

Japanban egy White Hands nevii nonprofit szervezet' tart tréninget apoléknak,
akik féleg az dnkielégitésben segitenek intellektualisan és mozgasukban korlatozott
emberek szamara (Gammino et al., 2016).

12 Stichting Alternatieve Relatiebemiddeling (SAR) — Hollandia helyettespartner-szolgaltatasa.
13 A mar emlitett Sexualbegleitung vagy szocialisszexmunka-szolgaltatas.
14 http://www.whitehands.jp/e.html
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Angliaban a TLC Trust,”® Ausztralidban pedig a Touching Base'® nev(i szervezet
célja, hogy el6segitse, tamogassa a szexmunkasok és fogyatékos személyek kdzot-
ti kapcsolat létrejottét (Geymonat, 2019).

Daniaban a Szocialis Ugyekért Felel6s Minisztérium gyakorlati iranymutatast'
adott ki a segit6szolgalatot igénybe vevok szexualis gyakorlatarél. Ez kimondja,
hogy az alkalmazottak kotelessége a segitészolgaltatast igénybe vevd személyek
szexualitdsanak segitése akar partnerrel folytatott szexudlis aktus esetében, 6nki-
elégitésben vagy szexmunkassal valé kapcsolat felvételében (Bahner, 2012; Kulick
& Rydstrém, 2015). Daniaban specialis képesitéssel rendelkezé szocidlis munkasok
segitik szexual-tanacsaddkként a fogyatékos személyeket szexualis facilitacioval,
valamint a nem képzett szocialis munkasokat tanacsokkal, Utmutatassal a szexualis
segitségnyujtas terén (Kulick & Rydstrom, 2015).

Svédorszag 2009-ben ratifikalta az ENSZ-egyezményt hazankhoz hasonléan,
melynek a 23. cikke ugyan tartalmaz a szexualitasra vonatkozo6 jogokat (reproduk-
cio, csaladtervezés), viszont Bahner (2012) ugy latja, hogy ez nem épil be meg-
felel6en a gyakorlatba, a személyiasszisztencia-szolgaltatasba. Hasonlé a helyzet
hazankban is, viszont Svédorszagban mar tobb kutatas indult a szexualis facilita-
cioval kapcsolatos kérdések és valaszok feltarasara (Bahner 2012; 2013; 2015a;
2015b). Bahner (2012) a szexualis segitést a személyi asszisztensi szolgaltatastol
varja, amelynek igénybevétele Svédorszagban 1994-éta allamilag finanszirozott
jog, a szexualitas facilitdlasa azonban még kérdéses.

A szexualis tamogatas fontossaga, dilemmai, kerde-
sel, kritikai és problémai

A szexualitas tdmogatasa, barmely szinten is térténjen, fontos, mert lehetéséget
biztosit kifejezni az érzéseket, vagyakat, és tamogatja a szexualitas felfedezését.
Lehet8séget ad a szexualitasrél valé gondolkodasra, a kérdezésre, a tanulasra,
az onkifejezésre, és pozitivan hathat az egyén 6nbizalmara, batorsagara, valamint
a sajat test megismerését is tamogatja.

A kielégité szexualitas megélése jolesd érzés minden ember szamara. Ennek
a pozitiv élménynek az elérését tamogathatja a szexualitast segité személy a fo-
gyatékos emberek szamara (Kulick & Rydstrém, 2015). Pozitiv hatasainak és ér-
demeinek méltatasan kivil fontos a témahoz kapcsolodo dilemmakat, kérdéseket
és kritikakat is szem elétt tartani, hogy azokat megismerve reflektalhassuk rajuk,
megoldasokat kereshesstink, igy minden érintett szamara a legmegfelel6bb megol-
dasok szllethessenek.

Az elsé kérdéses pont a fogyatékos személy és a szexualitdsat tamogato, segité
személy kapcsolata. Olyan személyt talalni, aki megfeleld egy olyan intim helyzet
segitésére, mint a szexualitas kifejezése, meglehetésen nehéz. Ha egy adott sze-
mélynél a mindennapi tevékenységek tamogatasaban informalis asszisztenciarol
beszéllink, tehat az adott személynek a csaladja, baratja latja el a segit6 feladato-
kat, akkor gyakran felmeril6 igény egy kilon személy alkalmazasa a szexualis teve-

15 http://tictrustma.org/
16 https://www.touchingbase.org/
17 Angolul: Guidelines about Sexuality — Regardless of Handicap (Kulick & Rydstrém, 2015)



kenységek segitésére, viszont ennek az ellenkezdje is el6fordulhat, van, aki inkabb
az ismerds, jellemzben barat személyét preferalja, és nem egy utasitast végrehajtod
alkalmazott személyét (Shakespeare et al., 1996; Mona, 2003).

Nehéz a helyzete a segité személynek is, ha nincs hivatalos iranymutatas az
intim helyzetek kezelésére, valamint nincs szuperviziés lehet6sége, féleg hogy
a segitdi tevékenységek dominansan érintéskdzpontuak. E koérilményeket neheziti
a szexualitast korulvevé homaly, tabu. Gyakori, hogy a segité és a segitett személy
barati kapcsolatot apol, ami a professzionalis feladatvégzést neheziti. Ezek is azt
mutatjak, hogy a szexualis facilitacio problémas, nehéz kérdés minden érintett sze-
mély szamara (Earle 1999; Browne & Russell, 2005; Bahner, 2015b).

A segitd jelenléte, sziikségessége terhes lehet, ha egy masik személlyel foly-
tatott intim tevékenységrél van szo, eléfordulhat, hogy feszélyezheti a partnert mint
zavard harmadik személy, de a segitd is johet zavarba, ha nincs felkészilve, vagy
nem megfelel6 a kommunikacio (Shakespeare et al., 1996). Mona (2003) fontosnak
tartja az intimitasra valo torekvést, Kulick és Rydstrom (2015) pedig, hogy a fogya-
tékos személy partnerének a véleménye, érzései, kételyei is meghallgatasra talal-
janak.

Probléma adédhat a segité és a fogyatékos személy értékrendje vagy vélemé-
nye kozotti kiildnbség esetében. A személyi segitd elutasithatja a tdmogatast, ami-
kor moralisan kifogasolhaténak vél bizonyos dolgokat, a fogyatékos személy szerint
viszont joga van a legalitas keretein belll a normalitastdl eltéréen, a segité morali-
tasnak nem megfeleléen viselkedni. Earle (1999) megoldasként az el6re lefektetett
szabdlyokat és a megfelel6 kommunikaciot latja.

A hatékony egyuttmikddés érdekében a segitének és a fogyatékos személynek
is fontos, hogy a komfortzénajuk 6sszetalalkozzon, ehhez az igényeket és a hataro-
kat el6re fel kell deriteni. Fontos olyan segitét talalni, akinek nem kényes a szexualis
asszisztencia (Mona, 2003). Nélkllozhetetlen a bizalmi kapcsolat és a kdlcsonds
tisztelet, hiszen ami az egyik fél munkaja, az a masik maganélete. Megoldast jelent-
het az el6re lefektetett szabaly vagy egyezmény, melynek alapja az érintett személy
onrendelkezésének fontossaga és annak tdmogatasa. A segitével szembeni elvaras
a segitett személy részérdl a segités a véleménynyilvanitas, itélkezés helyett.

Gyakran felvetett kérdés a szexudlis asszisztenciaval kapcsolatban, hogy a sze-
xualitas megélése szlikséglet, vagy vagy, valamint hogy a szex mindenkit megilleté
jog-e, esetleg annak kellene lennie, vagy sem. Ugyan az ENSZ-egyezmény 23. cik-
ke alapjan a fogyatékos személyeknek joguk van szexudlis életet élni és csaladot
alapitani, de problémat jelent a jog sz6 értelmezése a szexualitas és fogyatékossag
tertletén. Kulick és Rydstrom (2015) alapjan lényeges kérdés, hogy ha jogként vizs-
galjuk a szexualitast, kinek a szamara és milyen formaban jog. Ha a szexualitas
a fogyatékos személyek esetében egyszerl hozzaférhetéségi kérdés, hasonldan
a munkahoz, a kdzéplletek, a szolgaltatasok eléréséhez, akkor miért general nagy
vitakat, és valt ki er6s ellenzést? Az akadalymentes kérnyezet gondolata altalaban
tdmogatott, a szexualitds azonban mas kérdés: amennyiben hozzaférési kérdés-
ként gondolunk ra, ismét kérdéses, hogy pontosan mihez, illetve kinek a szamara
beszéllink hozzaférhetésrél. Megfontolandé az is, hogy ebben az esetben emberi
kapcsolatokrél beszéliink, nem pedig targyakrol, eszk6zokrél (Ratzka, 1998).

A fogyatékossag és szexualitas kapcsolatarol gondolkodokat gyakran éri a ta-
madas, hogy a fogyatékos személyek miért panaszkodnak, sok nem fogyatékos
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embernek sincs lehet6sége szexualis életet élni. Valamilyen kildnleges banasmo-
dot kivannak, specialis szexualis szivességeket vagy esetleg jogokat? A specialis
jogok, szivességek gondolata a szexualitas megélésének tamogatasa érdekében
szamos fogyatékos személy szamara sért6. Vannak, akik szamara sziikséges bizo-
nyos specialis segités, tamogatas ebben, de ez a segitség nem a mindenaron valé
szexuadlis jog vagy hozzaférhetéség kiharcolasarol szol, hanem azon képességek
tdmogatasara iranyul, melyekkel képessé valhatnak szocialis és érzelmi kapcsola-
tokra, interakciokra (Kulick & Rydstréom, 2015).

Fontos kérdés, hogy miként vélekednek errél az érintettek. Earle (1999) interjut
készitett féiskolas fogyatékos személyekkel és személyi segitéikkel a fogyatékos
személyek szexualitasarol, mely a szexualitds megélésében vald véleménykuldnb-
séget tarta fel a két oldal részér6l. A fogyatékossaggal él6 hallgatok a szex megélé-
sét mint szikséget, a segit6k pedig mint vagyat vagy kdvetelést itélték meg. Mona
(2003) szerint a véleménykilonbség a szexudlis tdmogatas jellegébdl addédhat.
Amig a segitéknek a szexudlis aktus el6készitésében van szereplk, mint példaul
a vetkdztetés, azt kevésbé problematikusnak, kellemetlennek itélték meg, mint azt,
amikor mar jobban bele kell vonddniuk a fogyatékos személy intim szférajaba, pél-
daul az onkielégitésben segiteni vagy a konkrét aktus Iétrejottét segiteni két személy
kozott. Nehézséget jelent szamukra, ha nem egyértelm( a hatar a tevékenység ta-
mogatasa és a részvétel kdzott. Bahner (2015a) kutatasaban a szexudlis szlkségle-
tekrdl valé gondolkodaskor a segit6k nevében a személyi segitést nyujté szolgalta-
ték menedzserei a szexualis szlikséglet természetét ,egyéb sziikségnek” nevezték
meg, a taplalkozassal, 6ltézkddéssel, a személyi higiénidhoz kapcsolodd bioldgiai
sziikségletekkel szemben, melyeket ,alapvetd emberi sziikségletként” (p. 6 ) fogal-
maztak meg. Ezek lathato, megfigyelhetd dolgok, a szexualitas viszont erételjesen
individualizalt, nehéz megfogalmazni, mi tartozik a fogalom ala, mert személyenként
eltérd, és nehéz meghatarozni, hogy az egyén szamara mi szamit sziikségletnek,
ezért nem emlitik egy szinten a taplalkozassal és egyéb alapvetd szikségletekkel.

Kutatétarsammal kézdsen ugy gondoljuk, hogy nem a személy allapotanak kel-
lene meghataroznia, van -e joga vagy lehet6sége a szexudlis dnkifejezéshez, vagy
sem. Ha létezik fizetett szexudlis szolgaltatas, amely elérheté a nem fogyatékos
személyek szamara, akkor a fogyatékos emberek szamara is fontos, hogy elérhe-
t6 legyen. Ez azonban rendkivil komplex és bonyolult kérdés, hiszen szem el6tt
kell tartani minden érintett fél érdekét és autonomiajat. A szexualitas megélésének
elnyert joga ne lehessen az er6szak és elnyomas eszkdze. Attél, hogy valaki vala-
milyen hatranyban van, annak ne a hatrany miatt legyen tobb lehetésége élni ezzel
a ,joggal”. Az elsédleges cél az, hogy ahhoz segitsiik hozza a hatrannyal él6ket,
hogy vonzok lehessenek, magabiztosak, igy parkapcsolatra taldlhassanak, és lehe-
téséglk legyen kielégitd szexualis élmenyék szerzésére, de adjuk meg azoknak is
az esélyt, akik allapotukbdl kifolydlag énalléan vagy minimalis segitséggel ezt nem
tudjak elérni. Ek6zben tartsuk szem elétt, hogy az egyik ember szexualitashoz valo
joga ne valjon a masik ember karara, ne teremt6djon kényszerhelyzet. Azok kozil
keriljenek ki a szexualitast tamogatd személyek, akik nem kényszer miatt, kizsak-
manyolt helyzetben, hanem sajat dontés alapjan véllaljak a segit6 szerepét.

Shuttleworth javasolja a szexualitashoz valé hozzaférési kérdést a politika napi-
rendjére tlzni, és az épitett kdrnyezet, oktatas, munkavallalas kérdéseivel azonos
fontossagban torténd mérlegelését. Shildrick (2007) azonban mas megkozelitésbél



javasolja a megoldast, 6 a normativ szexualitassal kapcsolatos nézetek megvaltoz-
tatasanak elérését szorgalmazza.

A szexualitas mint jog, sziikség vagy vagy kérdéskorén kivil szamos mas kriti-
ka kerul megfogalmazasra a témaval kapcsolatban. Ha a segité pozitivan all hoz-
za a fogyatékos személy szexualitdsanak facilitalasahoz, akkor is lehetnek olyan
sarkalatos pontok a tevékenységben, amely a segité személy moralis értékrendjén
kivil esik. llyen lehet a pornéfogyasztastol kezdve akar a normativ szexualitastol
eltérd szexualitds megélésének igénye vagy példaul a megcsalas (Earle, 2001). Ku-
lick és Rydstrom (2015) szerint a segitének ilyen helyzetben el6szér a legalitast
kell mérlegelnie, ha az adott cselekedet nem térvénytelen (pl. er6szak, pedofilia),
akkor a tovabbi mérlegelés a segitd értékrendjétdl fiigg. Erdemes azt a gondolatot
is figyelembe venni, hogy a segitének nem a tevékenység értékelése, megitélése,
hanem a tamogatas a feladata. Svédorszagban a segitének joga van ahhoz, hogy
megtagadja az adott helyzetben vald tdmogatas nyujtasat, ha meggy6zddése ellen
valé (Bahner, 2012), mig Danidban a segitének kotelessége, hogy ilyen helyzetben
keressen egy masik segit6t vagy szakképzett személyt, ha é nem vallalja (Kulick &
Rydstréom, 2015). Ez j6 megoldas arra, hogy ne kertljon kényszerhelyzetbe a segit6,
viszont a fogyatékos személy igényét se ignoraljak.

A visszaélés és az erészak gyakori téma, amikor a fogyatékossag és szexualitas
kapcsolata szoba kerll, igy a szexualis asszisztencia esetében is (Mona, 2003).
A fogyatékos személyek tobb tényez8 miatt is sebezhetébbek lehetnek, ha vissza-
élésrél beszélink. Shakespeare et al. (1996) ilyen tényezéként beszél a kommuni-
kacios akadalyrol. Eléfordul, hogy nem tudjak elmondani vagy megfogalmazni az
er8szak tényét, sét gyakori, hogy nem adnak a szavukra. Sebezhet6bbek az intéz-
ményes keretek kozott, hierarchikus rendszerben vagy szegregalt helyzetben 1évé
fogyatékos személyek az autondmia és a vilaggal valé kommunikacié hianya miatt.
Beszélhetiink még fizikai és szocialis fliggéstdl mint sebezhetdségi faktorrél: egy
fizikai flggést el6idéz6 allapot az anyagi fuggéssel tarsulva kiszolgaltatott helyzetet
teremthet. A sajat testet éré negativ hatasokra (vizsgalatok, muitétek, kezelések)
kialakitott passziv attitlid is a visszaélés egyik tamogatoja. Az er6szaktevék gyakran
azzal is igazoljak a tettiiket, hogy a fogyatékos személyekkel ugysem folytatna senki
szexualis kapcsolatot, 8k csak szivességet tesznek.

A szexudlis asszisztencia azért is kényes kérdés, mert ebben az esetben nem-
csak a fogyatékos személyek érezhetik magukat alarendelt helyzetben, hanem
a segitbk is. Azokban az orszagokban, ahol nem mikddik szervezett keretek k6zott
a szexualis tamogatas, nincsenek iranymutatasok, gyakran szamolnak be a segi-
ték olyan helyzetekrél, amelyekben sebezhetének érezték magukat, vagy zaklatas-
nak éreztek bizonyos dolgokat, gesztusokat. Itt fontos azonban megjegyezni, hogy
a személyi segité esetében az a hely, ami az 8 munkahelye, az a masik személy
otthona (Kulick & Rydstrom, 2015).

Masik aspektusa a szexualis asszisztencia és visszaélés kérdéskorének az
a helyzet, amikor a szexualitdssal kapcsolatos iranymutatasok nélkil dolgozé se-
gité azért utasitja vissza a szexualis facilitaciot, mert fél, hogy ha kidertdil, jogi prob-
Iémaja lehet beléle, vagy pedig lenézés targyava valhat, elitélhetik miatta (Kulick &
Rydstrém, 2015).

A szexudlis tamogatassal kapcsolatos problémak kozé tartozik a segitd meg-
valasztasanal az a tényez6, hogy kiszlrjék azokat a jelentkezéket, akik csak azért
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akarnak ilyen munkat vallalni, mert kivancsiak, milyen fogyatékos emberrel szexua-
lis kapcsolatot Iétesiteni, vagy ez a fétisiik (Shakespeare et al., 1996).

Kritikat fogalmaz meg a szexudlis tdmogatassal és a helyettespartner-terapia in-
tézményességével szemben szamos feminista gondolkodé és emberjogi képviseld,
akik a szexualis szolgaltatasok jogi biztositasat elutasitjak mint a nékkel szembeni
er@szak, a férfiak folényének kifejez6dése és a nemi alapi megkiilonbdztetés élte-
téseét. A férfiak szexualis tamogatasat hatalmi viszonyok szlir6jén keresztll szem-
lélve abban a nék szexudlis alarendeltségét és egyenlbtlenségét 1atjak (Sanders,
2007).

Végll meg kell jegyezni, hogy egy professzionalis kapcsolatban megélt szexu-
alis élmény nem minden esetben helyettesiti a parkapcsolatban megélt érzelme-
ket, szexualitast, és nem feltétlenll mozditja elére a szocializaciot, a parkapcsolati
keresést, viszont Onbizalmat adhat, ami segitheti ezek elérését (Shakespeare et
al., 1996). Egy ilyen kapcsolat hatarait betartani mindkét fél szamara mindkett&jik
szempontjabdl fontos, ez az eddigiekhez hasonldan kdzds szabalyokon alapulhat.

A szexualis asszisztencia (hianya) Magyarorszagon

Hazankban szamos tanulmany és szakdolgozat foglalkozik a fogyatékos személyek
szexualitasaval kapcsolatos problémakkal, visszaélésekkel, valamint a szexeduka-
cioval és annak fontossagaval, viszont a szexualis jogok, lehetéségek, a szexualitas
kibontakoztatasarol, megélésének tamogatasardl nehezen talalunk forrast.

Kutatétarsam tapasztalata alapjan Magyarorszagon azok szamara, akik nem
talalnak partnert, vagy nem képesek onalléan szexualis vagyaik megélésére pél-
daul testi korlatok miatt, azoknak egyetlen lehetésége — ha van ra anyagi keretuk
— a szexmunkas segitségével torténd szexualis vagykielégités. Itt azonban felmeril
az a kérdés, hogy mi a lehetéség abban az esetben, ha a személy nem tudja fizetni
a szolgaltatast, ha allapota miatt nem képes felvenni a kapcsolatot szexmunkassal,
vagy ha nem tudja megfogalmazni szexuadlis szikségleteit a sajat maga szamara
sem.

Bahner szerint (2015b) jogilag is szexualis lényként elfogadni a fogyatékos sze-
mélyeket nemcsak az egyénre vonatkozo egyéni sziikségletek biztositasa, de egy-
ben a fogyatékos személyek emberi jogokért valo kiizdelmére is vonatkozik, akik
egyenjogu allampolgarként még mindig tavol vannak a szexualis jogokrol valé dis-
kurzustél. Ahol ez a diskurzus létrejon, ott lehet kdvetkezd 1épésként a gyakorlatban
is biztositani a szexualis jogokat. Fontos, hogy hazankban is fenntartsuk, sét Iétre-
hozzuk a diskurzust, hogy legyenek gondolatok, javaslatok a szexualitas szabad
megélésének tamogatasahoz.

OsszEGzEs

Jelen tanulmany a fogyatékos személyek segitésének maodjait, szintereit vette sor-
ra szexualitasuk kibontakoztatasaban, megismerésében, a szexualis asszisztenica
fogalmat, tevékenységét és a tevékenységet végz6 személyeket kilétének feltarasa-
val. A szexualitas tAmogatasat négy fogalom kéré csoportositottuk, melyek a sze-
xualis facilitacio, a helyettespartner-terapia, a szocialis szexmunka és a szexualis



asszisztencia voltak; e fogalmak meghatarozasa utan a koztik 1évé kilonbségeket
és hasonlésagokat elemeztiik.

Az elemzést kovetben nyilvanvaléva valt, hogy a helyettespartner-terapia és
a szocialis szexmunka ugyanazon koncepcion, elgondolason alapulé rendszer,
valamint bizonyossagot nyert a szexualis asszisztencia fogalmanak ,zavarossaga”
kiilonb6z8 szintli tevékenységek ugyanazon széval jellemzett leirasaként. Erdemes
ezért a terminoldgia alapjaul a tevékenység jellegét venni és elkiloniteni 2 + 1 te-
rlletet az alapjan, hogy a segité személy aktivan részt vesz a szexudlis aktusban,
vagy csak a szexualitast tdmogatja, valamint ha szexualis kapcsolatot folytat a fo-
gyatékos személlyel, akkor van-e valamilyen elézetes tudasa, ismerete, képzettsége
a fogyatékos személyekr6l, vagy nincs. A szexualitas tamogatasa lehetéséget biz-
tosithat a fogyatékos személyek személyiségének fejlesztésére, vagyaiknak megé-
lésére, szikségleteik kielégitésére. A kulféldi mintak alapjan lathatjuk a fogalmakat
és a hozzajuk kapcsolddo tevékenységtartalmakat, valamint célkitlizéseket. Az,
hogy hazankban szervezett keretek kdz6tt nem valosul meg a szexualis tamogatas
gyakorlata, azt a szerencsés helyzetet eredményezi, hogy a kulféldi gyakorlatokbdl
lesziirt tapasztalatok, gondolatok, dilemmak, problémak, javaslatok jo iranymutatast
adhatnak egy esetleges jov6beli szervez6désnek. Megvizsgalva a kulféldi model-
leket, diskurzust folytathatunk az érintett személyekkel kbzdsen arrél, hogy milyen
maodon foglalkozhatnank Magyarorszagon jobban ezzel a kérdéssel.

A fogalmak egységes hasznalata hazankban segitheti ezt a folyamatot. A ta-
nulmanyban bemutatott fogalmak, definiciok és azok elkiulonitése egymastdl ta-
mogathatja azt, hogy k6z0s fogalomrendszert hasznaljunk egy adott tevékenység
megnevezésekor.

Végezetll kdzds gondolkodasra szeretnénk biztatni mindenkit a terminoldgia
magyar nyelvbe torténd illesztésérdl, valamint a fogalomhasznalattal 6sszhangban
a tevékenység sziikségességének mérlegelésérdl, megvaldsitasanak igényérdl és
lehet&ségérdl.
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BUTH SZINES NYIRKAK (ANTAL ZSUZSANNA)

...EGY FUTO PII:LANTAS ELI:EG VOLT ES TUDTAM, HOGY EZEK EMI NYIRKAI!
AZONNAL ELKULDTEM A KERDEST: TE SZINEZTED?

A KULDES PILLANATANAK TOREDEKEBEN BANTAM MAR, HOGY ELKULDTEM, DE VISSZA-
VONNI MAR NEM TUDTAM. HOGY KERDEZHETTEM ILYET? EMI SOSEM KULDENE EL OLYAT,
AMI NEM A SAJAT MUNKAJA!

EMI EMAIL FORDULTAVAL VALASZOLT.

IGEN, EGYSZER A GYEREKEK KAPTAK VALAKITOL AJANDEKBA ZSIRKRETAT, AMI ITT MARADT... NEM TUDOM, HOGY
FOGTAM A KEZEMBE, DE HAMAR RAJOTTEM, HOGY ERZEM PERSZE NEM A SZINT, HANEM AZT HOGY HOL TARTOK

A SZINEZESSEL... ANYU SORBA RAKTA A CERUZAKAT, PONTOSABBAN ZSIRKRETAKAT, ES EZEKET PERSZE MAR EN
VALOGATTAM OSSZE...

DIKTALOK, KONNYU NEKEM... TUDOD, ELOFORDULHAT, HOGY MAST iR, MINT AMIT MONDOK...

TUDOM, PERSZE, HOGY TUDOM...






SZEMLE

SANDOR ANIKO

,»A kulonleges benne szamom-
ra az, hogy mennyi minden
van amogott, hogy 6 velunk
van” — Az ,,Oldenburgi Baba”
élete és halala (1997. 07. 06. - 2019. 01. 04,

PREAMBULUM

2006-ban Zaszkaliczky Pétertdl hallottam el&szor Tim torténetérdl. A Gyogypeda-
gogiai preambulum cim(, els6éves gyogypedagogus hallgatok szamara kotelezd
eléadason dobbentem ra arra, hogy a fogyatékossaggal €16 személyeket ér6 elnyo-
mas és diszkriminacido nem a megszuletéssel, hanem annal sokkal korabban kez-
dédik. Ez a gondolat jelentds hatassal volt késébb az elméleti és gyakorlati szakmai
munkamra egyarant.

Tim kulonleges élettorténete az elmult évtizedben olyan tarsadalmi vitat generalt
Németorszagban, amelyet nevel8szulei nem engedtek elcsendesulni. Kezdetben
a média féként a kérhaz és a bioldgiai csalad kozti ellentétekrél szamolt be, késébb
azonban a nevel6szul6k tudatosan keresték a nyilvanossagot, és televiziés miso-
rokban, ujsagcikkekben, kerekasztal-beszélgetésekben szamoltak be a csalad éle-
térdl, valamint Tim fejlédésérdl és nehézségeirél. Sosem kerestek ,felelésoket”, de
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mindig egyértelmien kialltak a fogyatékosként diagnosztizalt magzatok élethez valo
jogaeért.

2015-ben, 18. sziletésnapja alkalmabdl Simone és Bernhard Guido, Tim ne-
velBszilei irtak egy konyvet fiuk torténetérdl (cime magyarul: Tim él! Ahogyan egy
fiu, akinek nem szabadna léteznie, felnyitotta a szemiinket). Sajat narrativajuk mel-
lett ebben szamos olyan személyt sikerult megszdlaltatniuk, akik a komoly etikai
dilemmak ellenére vallaltak, hogy elsé kézbdl adjanak informaciot a 18 évvel ezelbtti
eseményekrol.

2019 januarjaban lattam egy német hirportalon, hogy Tim 21 éves koraban el-
hunyt, ezért a konyvet ismét kezembe vettem. Megfogalmazddott bennem, hogy
életének méltd emléket kell allitanunk Magyarorszagon is. Igy sziiletett az alabbi
szbveg, melyben e kdnyv mentén mutatom be Tim életét, idézetek esetén a pontos
oldalszamra hivatkozva (Guido, Guido & Schadt, 2015). Minden ettd| eltérd forrast
a szOvegben jol beazonosithaté médon jeldlok.

A KEP FORRASA:
https://www.amazon.com/Tim-lebt-

sollte-ge%C3%B6ffnet-German-
ebook/dp/BO1MOAVRLF)

Wie uns ein
den es nicht geben solite;™
die Augen gedffnet hat

N
.

Tim EL!

Az éjszaka alatt, hajnali hat 6raig még két tovabbi sziilést kisértiink, sok volt
tehat a teendbnk. A kisfii késébb az ligyeleti szobankban fekdidt, idénként
ranéztiink és reméltiik, hogy lassan végre meghal. De nem ez tértént. To-

vabb lélegzett. (az abortuszt végrehajtd szilész-n6gydgyasz, Enno Heine,
p. 101)

Az ,Oldenburgi Baba” az édesanyja harmadik gyermekeként fogant meg. Mivel
a szllei korabban elvesztették a masodik magzatukat, az orvosok szigorubban el-
lendrizték a varanddssagot a prenatalis idészakban. A 20. héten felmerdlt, hogy



a gyermek fejlédése nem zavartalan. A 24. hétre, azaz a hatodik hénap végére
kiértékelték a vizsgalatok eredményeit, és a diagnozis egyértelmiinek latszott:
Down-szindroma.

A diagnézis feldllitasa utan késdéi abortuszt (ez az un. feticide) hajtottak végre,
ami azt jelenti, hogy a terhesség 25. hetében olyan szerekkel kezelték az anyat,
amelyek célja, hogy beinditsak a sztilési folyamatot. Az orvosi team arra szamitott,
hogy az ilyen médon, gyogyszeresen inditott sziilés eredménye egy halott, mikédd
életfunkcidokat nem mutaté ember lesz, azonban nem igy tortént. A gyermek 1997.
julius 6-an, kb. éjjel 1 6rakor élve sziiletett meg. Mivel az orvosok tapasztalatai sze-
rint ez néha ugyan el6fordulhat, de az ezt kdveté 1-3 6raban biztosan be kell all-
nia a halalnak, a babat kend6kbe burkoltak, és elhelyezték a tébbi Ujszilott kozott.
A névérek nem gondoztak, nem foglalkoztak vele, bar néha ranéztek. Az éjszaka
folyaman tovabbi sziilésekhez asszisztaltak.

Amikor tobb 6ra elteltével a csecsem6 még mindig élt, el6szor ugy dontott a szak-
mai team, hogy az eltelt id6 alatt feltételezhet6en bekdvetkezett karosodasok miatt
nem inditjak el az intenziv ellatast, és ,mélté” modon szerették volna elengedni a ba-
bat. & azonban 10 érakor még mindig lélegzett. Miel6tt Enno Heine atadta volna az
aznapi miszakot kollégajanak, jelzett a féorvosnak és a gyermekkérhaznak, majd
beinditotta az életben tartashoz elengedhetetien eljarasokat. Addigra a gyermek
teste 28 fokosra hdilt ki, de a dokumentacio szerint ennek ellenére rozsas, ,élénk”
volt. A szakemberek ugy dontottek, hogy inkabb nem értesiti a bioldgiai szll6ket
a bekdvetkezett valtozasokrdl. A varhaté komplikacidk és a jelentés idegrendszeri
sérllés miatt a nap folyaman azonban végul bevontak az édesapat, aki hozzajarult,
hogy oxigén biztositdsaval aktivan életben tartsak a gyermeket, és & volt az is, aki
nevet adott neki: Tim. Amikor néhany honappal késébb, 1997 decemberében két jo
szandéku idegen ember Iépett az életébe, mar orrszondaval és légzéstamogatassal
segitették a kiizdelmét. Mivel a sziilei nem vitték haza, az illetékes gyamhivatal elin-
ditotta a csaladba helyezés folyamatat.

A KEP FORRASA:

http://www.tim-lebt.de/en/wer-ist-tim/
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JOGI KONTEXTUS

A torvényi valtozas az érintett n6k szamara azért kedvezd, mert mar nem
olyan erés az id6i nyomas, ami korabban a 22. hétre, az életképesség el-
erésével, kialakult. Korabban eddig kellett déntést hozniuk. Az Gj szabalyo-
zasnak hala az orvosoknak ma lehet6séglik van arra, hogy a sziil6knek t6bb
informaciét szolgaltassanak és id6t adjanak arra, hogy a helyzettel megbir-

kézzanak. (prenatalisdiagnosztika-szakértd, Dr. Gasiorek-Wiens, p. 87)

Németorszagban 1995-ben, éppen 2 évvel az eset el6tt modositottak az abortuszra
vonatkozé jogszabalyokat. A német Strafgesetzbuch, azaz Bintetd Térvénykdnyv
nem tartalmaz azéta a magzat fogyatékossagara, betegségére vonatkozo utala-
sokat. Ehelyett az anyara fokuszal. A 218. paragrafus alapjan pénzbirsaggal vagy
akar 3 évig terjed6 szabadsagvesztéssel sujthatd, aki abortuszt hajt végre. Az a)
bekezdés azonban szabalyozza a kivételeket, amelyek esetében felmentést kaphat
az elkoveté:

— amennyiben az anya kéri a beavatkozast, és részt vett tanacsadason;

— haaz abortuszt orvos hajtja végre;

— és a beavatkozas a fogantatastol szamitott 12 héten belll torténik.

A mérlegelés soran az anya jelenlegi és jov6beli élethelyzete s a testi-lelki jlléte az
elsédleges. Az abortusz engedélyezett, amennyiben nem lehetséges mas médon
elharitani a magzat altal az anyara harulé ,veszélyt”. Ennek a veszélynek a pontos
jelentését a térvény nem hatarozza meg, de a gyakorlat azt mutatja, hogy jellem-
z8en a gyermek fogyatékossagat okozé allapotokra utal. A német szabalyok szerint
tehat a gyakorlatban idébeli korlatok nélkul, a 12. hetet kdvetéen is végrehajthatéd
abortusz, amennyiben a prenatalis szlrés eredménye igazolja pl. a Down-szind-
réma diagndézisat. Mivel a fogyatékossagra kozvetlendl iranyuld passzust azonban
1995-ben eltdrolték, és az tartalmazott egy idébeli korlatot a 22. hétre vonatkozdan,
a jelenlegi jogszabaly lehetévé teszi a terhesség megszakitasat egészen a sziilés
beindulasaig. Az elsd szilési fajasok megjelenésétél szamitva azonban mindent
meg kell tenni a gyermek életének meg6rzése érdekében (kivéve, ha palliativ kisé-
rést valasztottak a szil6k egy halalt okozo allapottal szileté gyermek esetében, és
ezért nem kérnek aktiv ellatast).

A FOGYATEKOS GYERMEK ELETE MINT
KARESEMENY

Azt tudom csak, hogy az anya perelt egyfel6l a sikertelen terhességmeg-
szakitas miatt, masfel6l késébb pert inditott a segitségnyujtas elmulasztasa
miatt. Ez két olyan kiilénbézd dolog, amely jol tiikr6zi ennek a tdrténetnek
és a tarsadalomnak az ellentmondésait. Es jelzi azt a sziikségletet is, hogy
mindenért pereljiink, ami nem miikddik. Utdlag vadolni a kérhazat, amiért
a sajat gyermekem él, szinte mar morbidnak mondhaté. (prenatélisdiagnosz-
tika-szakért6, Dr. Gasiorek-Wiens, p. 252)



A forrasok beszamolnak arrél, hogy Tim bioldgiai szulei kartéritésért perelték a kor-
haz orvosait, arra hivatkozva, hogy nem kaptak arrdél tajékoztatast, hogy a gyermek
tulélheti az abortuszt. Anyjanak komoly pszichés traumat jelentett ez az életese-
mény, ami miatt pszichoterapiat vett igénybe. A pert a szll6k nem nyerték meg,
azonban parhuzamosan elinditottak egy masik pert a segitségnyujtas elmulasztasa
miatt is, a mar él6 gyermekre vonatkozéan. 2004 aprilisaban Enno Heinét pénz-
birsagra itélték testi sértés miatt, amit az orvos ki is fizetett (Kilimann & Kilimann,
2005). Hivatasanak gyakorlasatol nem tiltottak el.

A személyiségi jogok védelme érdekében a szilék identitasat soha nem adtak
kodzre, Tim pedig ,Oldenburgi Baba” néven valt ismertté.

A ,fogyatékos gyermek mint kar” nem ismeretlen a jog terlletén. Egy korabbi
tanulmanyunkban irtunk arrél, hogy a prenatalis szlrés és a fogyatékos magzatok
abortalasa szorosan kapcsolodik a kérhazak kartéritési perektdl valo félelméhez is.
Ismertek olyan esetek, amikor a szll6k a megsziletett fogyatékossaggal él6 gyer-
mekuk miatt pereltek, arra hivatkozva, hogy ha kaptak volna pozitiv prenatalis diag-
nézist vagy a diagnoézishoz kapcsolédoan megfeleld tajékoztatast, akkor a terhes-
séget megszakitottak volna. Ugyanakkor allasfoglalas sziiletett azzal kapcsolatban,
hogy a fogyatékossaggal él6 személy sajat jogon nem perelhet azért, hogy meg-
szuletett, mert a birésagnak el kellene ismernie a pert indité személy sajat életének
megszintetését célzé igényét (lasd Sandor, Horvath & Radvanyi, 2015).

PRENATALIS SZURES ES SZELEKTiV ABORTUSZ

Egy nap eljétt hozzank ez a né. Miutdan megkapta a magzatvizvizsgalat
eredményeit, azt mondta a négyégyéasznak: ,En ezt nem birom ki, megélém
magam, nem lehet 21-es troszémias gyermekem.” Ez a n6gybgyasz erre
felhivta a f6nékémet és elmesélte neki, hogy van egy varandés né, aki 6n-
gyilkossagi szandékot nyilvanitott ki és, hogy 6 nem tudja, mit tegyen vele.
A f6nbkém azt mondta: ,Kiildd &6t ide, egy ilyen esetben cselekedniink kell”
(az abortuszt végrehajté szllész-n8gyodgyasz, Enno Heine, p. 85).

Sokféleképpen meg lehetne kozeliteni a prenatalis sz(irés és szelektiv abortusz té-
makorét, azonban a bemutatott élettdrténet nyoman, féként a fogyatékossaggal €16
személyek s kiemelten a Down-szindromas emberek és szdvetségeseik altal gyak-
ran hangsulyozott megkozelitésbdl kivanok kiindulni, mely szerint: a fogyatékossag
jelensége a normalitas részét képezi; a Down-szindrémas emberek élete érték,
amely gazdagitja a csaladjuk és a tarsadalom életét is; az egyre professzionalisab-
ba, gyorsabba és kockazatmentesebbé valo prenatélis szlrési eljarasok veszélye,
hogy a Down-szindromaval sziletend6 gyermekek zdme az un. szelektiv abortusz
aldozatava valik. E félelem nyoman olyan csoportok alakulnak, amelyeknek els6d-
leges célja, hogy a Down-szindromat mint értéket ,meg6rizzék” a jov6é szamara, s
egyuttal kidlljanak a mar él6 gyermekeik emberi jogai mellett (lasd a Saving Down
Syndrome — Mentsik meg a Down-szindromat vagy a Don’t Screen Us Out — Ne
sz(rj ki minket mozgalmat).

Ahogyan Hernadi és Kunt a Down-szindroma szirésével kapcsolatos tanulma-
nyukban hangsulyozzak, a fogyatékossagtudomanynak nem célja az, hogy megbé-
lyegezze vagy elitélje azokat az anyakat, akik a diagnozis megszerzését kovetéen
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a mivi abortusz mellett dontenek (Hernadi & Kunt, 2017). Ahogyan az sem, hogy
esetleg ,felmagasztalja” azokat, akik a gyermekik megtartasa mellett allnak ki. Fel-
adatunk és célkitlizésiink sokkal inkabb a téma komplexitdasanak megragadasa és
annak bemutatasa, hogy az egyéni szempontok mellett, szamos elnyomd hatalmi
mechanizmus (koztlik a fogyatékossagelutasitasbol fakadé attit(id) all a hozott don-
tések hatterében. Napjainkban is jelen vannak példaul utilitarista érvek, amelyek
a fogyatékossagot tehernek tekintik, ami soha nem értelmezheté a torténeti kont-
extus, tobbek kdz6tt az eugenikai mozgalom ismerete nélkil (Shakespeare, 2006).
Emellett rendkivil erés a test egyfajta elképzelt normalitds mentén térténd besza-
balyozasa, egységesitése és a tarsadalom altal feler8sitett szil6i kontroll igénye,
hogy kizarolag ,t6kéletes” gyermekeik szilethessenek (Asch & Parens, 1999; Asch,
2000; Hernadi & Kunt, 2017).

Az érintett szll6k és maguk a Down-szindrémas személyek narrativainak meg-
ismerésével kdzelebb juthatunk ahhoz, milyen tamogaté és hatraltatd tényezék je-
lennek meg a diskurzusban, és akar pontosabb képet alkothatunk arrdl is, hogyan
tudjuk hatékonyabb tamogatasban részesiteni a leendd csaladokat. Ahogyan Tim
torténete is igazolja, az ilyen alapokon létrehozott, nem kizarélag medikalis szem-
pontok mentén szervezett és mikddtetett tamogatdi halézat nem minden szll6 sza-
mara érhet6 el megbizhatoéan. Orémteli fejlemény, hogy egyre tébb 6nérvényesité
videdjat érhetjuk el a témaban, akiktél hiteles, elsd kézbdl szarmazd informaciot
kaphatunk arrél, milyen megélni Down-szindrémas emberként a ,szlirhetd allapot”
tarsadalmi jelenségét (Gaffney, 2015; VATTA, 2014). Bar ezekben a megszélalok
megfogalmazzak, hogy szubjektiv értelmezésiik szerint diszkriminativ tartalma le-
het a preantalis szlrréseknek, Iényeges, hogy nem kategorikusan az egészségligyi
fejlédés és fejlesztések ellen szélalnak fel. Karen Gaffney kifejezetten tidvozli azo-
kat az orvosi fejlesztéseket, amelyek példaul a Down-szindromaban gyakori, Alzhe-
imer-tipust demencia ellen kiizdenek. Kiilénbség azonban, hogy a mar él6 szemé-
lyek életmin&ségének javitasat célzé eljarasokrdl van-e sz6 vagy olyan preventiv

A KEP FORRASA:
https://tfp.at/2019/01/14/tim-lebt/#.
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eszkdzokrél, amelyek kimenete egy meghatarozott jellemz&kkel biré embercsoport
létezésének megakadalyozasa a megsziletésik ,megelézése” révén (Asch, 1999;
Shakespeare, 2006).

Shakespeare és munkatarsai kutatasuk eredményeként arra a kdvetkeztetésre
jutottak, hogy a tarsadalom a mai napig hajlamos a fogyatékos Iétet alacsonyabb
rendiinek tekinteni a nemfogyatékos |étezésnél. Ebbdl kiindulva elengedhetetlen
a csaladok kiegyensulyozott tajékoztatasa és egy olyan kézds tarsadalmi hozza-
allas kialakitasa, amely udvozli a fogyatékossaggal szlletett gyermekeket a k6zds-
ségben —még abban az esetben is, ha egyébként fenntartja annak a technoldgiajat,
hogy a sziil6k kérése esetén tamogassa a megsziletés megel6zését (Shakespeare
& Hull, 2018).

A KESOI ABORTUSZ ES AZ ELHANYAGOLAS
KOVETKEZMENYEI

Tim a tul korai megsziiletése és az ellatas elmulasztasa miatt karosodaso-
kat szerzett [...] amikor megismertiik, orrszondaja volt és lélegeztetére volt
kotve. Sarga volt, és fénnyel kellett kezelni. A tul korai sziiletése miatt a még
tul puha fejére erés nyomas nehezedett a sziil6csatornaban, ami miatt agy-
vérzést kapott, és ez karos hatassal volt az agyara, mai napig tarté aka-
dalyozottsagot okozva. A rengeteg mlitét és szondas taplalas miatt a teljes
nyelési reflexe megmagyarazhatatlan médon zavart. Nem tud nyelni és nem
tud érthetben artikulalni [...] ezenkivil hidrocephalus miatt shuntje van, ami
azt jelenti, hogy a fejébdl el kell vezetni a folyadékot, ami norméalis emberek
értelmi miik6désére hatassal lenne. Innen szarmazik a fején az a nagy heg.
Feltételezziik, hogy a koponyajaban uralkod6é nyomas 6sszefligg az autoag-
ressziv megnyilvanulasaival. A fejének a padlohoz valo litése biztosan annak
a jele volt, hogy nem érezte j6l magat[...] az elképzelés, hogy Tim milyen
életet élhetett volna, ha nem érte volna jarulékos karosodas, néha szomo-
ruvéa és diihéssé tesz minket... (nevel6szildék, Simone és Bernhard Guido,

p. 136.)

Tim esetében nem pusztan a szelektiv abortusz etikai kérdéseirdl kell beszélni, ha-
nem arrél az abuzusrodl is, ami a szlletését kdvetden érte. A kdnyvben megszola-
16 szakemberek beszamolnak arrél, hogy Tim esete feltehetéen nem volt egyedi.
Szoébeli kdzlésekre hivatkoznak, amelyek szerint mas kérhazakban erre az esetre
egy vizzel teli vodor allt rendelkezésre, hogy ne térténhessen olyan ,baleset”, mint
Tim esetén, és az esetlegesen életfunkciokat mutaté csecsemdbket azonnal meg
lehessen 6lni.

Kényelmes volna azt gondolnunk, hogy az ilyen esetek kivételesek, csak mas
orszagokban térténnek, hogy az elkdvetdket felelésségre vonjak, és hogy a tudoma-
nyos élet nem engedi legitimalni az ehhez hasonl6 gyakorlatokat. Tudjuk azonban,
hogy a 2000-es évek utan is szuletnek tudomanyos munkak arrol, miért célraveze-
tébb és hatékonyabb a ,sziletés utani abortusz” (Un. infanticide) a magzati korban
torténd abortusznal (Giubilini & Minerva, 2012; Oakley, 2013). Szakmailag erésen
kritizalt utilitarista nézetei ellenére Peter Singer napjainkban is publikal szévegeket
arrél, hogy egy fogyatékossaggal él6 ember megdlése nem tekinthet6 gyilkossag-
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nak, hiszen a személystatusz nem vele sziletetten illet meg minden embert (Singer,
2011; Singer, 2016). Egyes szerz6k szerint, Singer elméleteinek és a Timmel tortént
gyakorlatnak a helyét atveszik olyan U] eljarasok, mint példaul a preimplantacios
genetikai diagnosztika, amelynek a mégottesen mikodé tarsadalmi mechanizmusai
és kapcsolodé diskurzusai hasonlithatok a mar megsziletett gyermekek megolé-
séhez vagy a segitségnyujtas elmulasztasa miatt bekdvetkez6 halal el6idézéséhez
(Wolbring, 2003).

TiMm TORTENETE TOVABB EL

Tim 2019 elején meghalt. Elete azonban kiilénleges memento a fogyatékossaggal
elé személyek és szovetségeseik szamara. Emlékeztet arra, hogy azokban a vi-
takban, amelyek az emberi élet értékérél és méltdsagarol szélnak, a fogyatékos-
sag nagyobb eséllyel kerll a halal, mint az élet serpenyéjébe a tarsadalom dontési
mérlegén. A fogyatékossaggal él6 személyek és a szakemberek kdzds feleléssége,
hogy a Tim élete altal felvetett dilemmak folyamatosan részeit képezzék a hazai
diskurzusnak.

Kb6zdsen klizdéttiink egy életért Veled.
Rengeteget adtal nekiink.
Mindig veliink maradsz.

(Tim gyaszjelentésébdl, http://www.tim-lebt.de/)
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ButH EmiLiA: SZEMTOL-SZEMBE'’

MESSZIROL JOTT MONDHAT BARMIT?
(MEG EGY ENTER S RIMEL)
GALLYAT TORDEL LEVELET TEP
NEVVEL TELJES CIMMEL

EZ A SZEL KIFORDITANA
ERNYOMET HA VOLNA
REGGELRE A PIPACSOKAT
BIZTOS LETAROLJA

ITT VAN MAJUS KOZEPE ES

MI FUTUNK (MINT TELEN)
ALLIG HUZVA TAKAROMAT
M’ERT VAGYOK MEG EBREN

KARTAL, 2014. MAJUS

AHOGY VAN

HA CSUPAN AZ OREGSEG VOLNA
MOST NEM REKLAMALNEK (MIERT TESZEM)
NEM TART KILINCSET NEM RAK POLCRA
NEM AKAR ENGEM A SAJAT KEZEM
SOK IDO MIG A TAJLEIRO
KOLTEMENYBEN TISZTASHOZ ERKEZEM:
NAP IRDALTA VARIACIO
TILTOTABLA NINCS GONDOLJRAM-FORMA
VIRAG NYILIK HESS GRAVITACIO
FARKASALMA KONNYU LAMPIONJA
REZDUL EGY SZAJKO ZAVARTAN (EZ FAJ)
MIKOR MEG SEMMI NINCS KIMONDVA
ESELYTELEN VISSZHANGJA IS ELSZALL
ITT TEKINTETTEL HAJLOTT KOROMRA
PERSZE HOGY IRODIK A LELTAR



ILLUSZTRACIO

Buth Emilia nyirkai és versei

Bath Emilia1954-ben sziletett G6dollén. Aszéddon érettségizett, majd tanitott (ké-
pesités nélkul) volt iskoldja als6 tagozatan. Els6 irasai didklapokban jelentek meg.
Nagyobb nyilvanossag elé 1984-ben kerult. Ekkor mutatta be 6t Liptay Katalin a Ma-
gyar Radié Tarsalgé cim( irodalmi folyoirataban. Felemas, Széba-randult hangsor
cimmel hangzottak el verseibdl 6sszedllitasok. Versen innen, mesén tul cimi ,da-
1&hoz” Gryllus Vilmos irt zenét. Helyet kapott az Oda a fényhez és a Buboréktiindér
cimi antolégiakban. Verseit kozolte a Mozgé Vilag, a Céh, a Végeken, a Holgyvilag,
a Reformatusok Lapja, az Események, az Irodalmi Fiizetek, a Kartali Kisbiré és
a Kisbiré Kalendariumai. 1997-ben papirképei, hdnapsorol6 versei felhasznalasaval
a Magyar Karitasz falinaptarat adott ki. Az évek soran tobb palyazaton vett részt
sikerrel. A FAOSZ orszagos és nemzetkdzi irodalmi palyazatan masodik helyezést
ért el felnétt vers kategoriaban. 1991 — Események-plakett, életmidij. 1995 — Tem-
pef6i-dij. 2005 — Kartal Jovo6jéért Dij. 2012-t6l Kartal diszpolgara. Nyirkaibdl, me-
lyek fekete-fehér, szines papirokbdl ,nyirkalt”, ragasztott (kolldzs-, montazsszer)
papirképek, Hatvanban, Féton, Kartalon, Gyéngydshalaszin rendeztek kiallitasokat.
1998-t6l publikal a Ligetben. 2007 — Gryllus Vilmos Dalok 3. (biciklis) lemezén két dal
szovege ,Buth Emiliatél valo”. Munkatarsa a 2008-ban indult Szitakété cimi (kivan-
csi gyerekeknek szant) irodalmi, 6koldgiai folydiratnak. 2008 Unnepi Kényvhetére je-
lentek meg meséi a Szamarfiil Kiadé gondozasaban Biccentd Gilice és cérnapocok
cimmel. 2008.junius 7-t6l kiallitas nyilt papirképeibdl a kartali Kristaly Hazban. 2014
tavaszan jelent meg a Szakalla volt kender, Pap Kata illusztracidival, NKA tamoga-
tassal, a Liget Kiaddnal. 2014. november 28: Prima-dij. 2014. december: Liget-dij.
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Csang6 Daniel kdozgazdasz, fogyatékosjogi aktivista, az ELTE Barczi Gusztav
Gyégypedagdgiai Kar participativ oktatoja. Erdeklédésének kézéppontjaban a pa-
radigmavaltas el6segitése all kozosségépités és onérvényesitdé tevékenységek al-
tal. Jelenleg egy szolgaltatasfejlesztési projekt vezetdje, amelynek célja a személyi
asszisztencia hazai bevezetése.

Fazekas Agnes Sarolta az Edtvds Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav
Gyogypedagogiai Karan, a Fogyatékossag és Tarsadalmi Részvétel Intézetben
tanarsegéd, valamint a Tarsadalomtudomanyi Karan a Szocioldgia Doktori Iskola
szocialpolitika doktori programjanak doktorjeldltje. A doktori kutatasi témaja a fo-
gyatékossaggal él6 személyek fels6oktatashoz valé hozzaférése és részvételének
vizsgalata. Szocialpolitika mesterfoku diplomat szerzett az E6tvos Lorand Tudo-
manyegyetemen. Széleskori tanulmanyokkal és szakmai tapasztalattal rendelkezik
az eurodpai, a hazai szocialpolitika, oktataspolitika, fogyatékossagtudomany, ifjisag-
politika és nemzetkdzi mobilitas tertletén. Az EAIE ACCESS & Diversity szakmai
munkacsoport elndke.

Goodley, Dan a fogyatékossagtudomany és a pedagdgia professzora a Sheffield
Egyetemen.

Korabban a Leedsi Egyetemen és a Manchesteri Metropolitan Egyetemen oktatott.
Szamos konyve és cikke jelent meg a kritikai fogyatékossagtudomany témajaban,
tobbek kozott Self-advocacy in the Lives of People with Learning Disabilities (Open
University Press, 2000), Disability Studies (Sage, 2011, els6 kiadas) és Dis/ability
Studies (Routledge, 2014). A szerz6 Ruby és Rosa édesapja, lelkes szurkoléja
a Nottingham Forest futballcsapatnak, imadja a Beatlest, a The Libertinest és a
Sleaford Modsot.

Horvathné Somogyi lldiké a Veszprém Megyei EFOESZ Kézhasznl Egyesiilet el-
noke, az EFOESZ alelndke. A tdmogatott lakhatas elmélete és gyakorlata c. kurzus
oktatoja, lvan Zoltan és Kalanyos Gyorgy participativ oktatok és kutatok segitéje az
ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Karan. Erdeklédési teriilete az intézményi-
féréhely-kivaltas és a tamogatott lakhatas.

Ivanova Daniela 30 éves. Ujsagiroként és énekesnéként tevékenykedik, mellette
pedig Youtube-csatornat mikodtet az életérdl, utazasairdl. Imad vilagot latni, jelen-
leg épp Spanyolorszagban él. Egy genetikai eredetli betegséggel sziiletett (,lveg-
csont”), ebbdl kifolydlag Ul kerekesszékben.
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Ivan Zoltan a Veszprém Megyei EFOESZ Kdzhasznl Egyesiilet munkatarsa, az
ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Karanak participativ oktatdja és kutatéja.
Erdekl6dési teriilete az intézményiféréhely-kivaltas és a tdamogatott lakhatas.

Kalanyos Gyorgy a Veszprém Megyei EFOESZ Kézhasznu Egyesiilet munkatarsa,
az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Karanak participativ oktatoja és kutatoja.
Erdekl6dési teriilete az intézményiféréhely-kivaltas és a tamogatott lakhatas.

Oravecz Lizanka (38) autizmus-tapasztalati szakértd, jelenleg informatikusként dol-
gozik, és az ELTE Barczi Gusztav Gyodgypedagdgiai Karanak Autizmus Spektrum
Pedagodgiaja szakiranyu képzésén harmadéves. Emellett tudasformalo eléadasokat
tart orszagszerte autizmus témakaérben, valamint segit a hozza fordulé szll6knek,
érintetteknek. 32 évesen kapott autizmus diagnoézist. A Megismerhetd Autizmus
Generacié (MAG) — egy autistakbdl allo apré6 munkakdzosség — tarsalapitdjaként
a modern (online és offline) lehet6ségeket kihasznalva, érthetéen és kdzvetlen moé-
don igyekszik segiteni az érdekvédelem ligyét tobbek kdzott Youtube-csatornajukon
(youtube.com/autistavagyok) keresztil is. 2017-ben Magyar Antistigma-dijat kapott
Orosz lldikéval k6zbésen megirt Lizanka. Egy autista lany torténete a bezartsagtol
a teljes élet felé cim( konyvéért.

Petri Gabor a University of Kent Tizard Centre-ben (Anglia) doktoralt 2019-ben,
ahol az értelmi sériilt és autista 6nérvényesiték fogyatékos emberek mozgalmaban
elfoglalt helyét kutatta. Az elmult 20 évben t6bb hazai és nemzetkozi civil szervezet-
nél dolgozott. Publikacioi az értelmi sériilt és autista emberek tarsadalmi helyzete,
az emberi jogok, fogyatékos emberek k6zdsségi élete, posztszocialista fogyatékos-
sag-politika és pszichiatriai ellatasok témaban jelentek meg magyarul és angolul.

Sandor Aniko egyetemi tanarsegéd az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Ka-
ran. Oktatasi és kutatasi teriilete a participativ oktatas és kutatas, valamint a magas
tdmogatasi szikséglettel él6 személyek dnrendelkezése.

Suranyi Csenge par honapja toltétte be a 25. életévét. Jelenleg gydgypedagodgiai
hallgaté hallassériltek pedagdgidja és logopédia szakiranyon, mar a szakdolgoza-
tat irja. Hobbijai a betlikh6z és az ételhez kapcsolhatok. Mostanaban erésen foglal-
koztatjak a n&jogi kérdések, ezzel kapcsolatban aktivista tevékenységet is folytat.

Sziics Marianna PhD egyetemi adjunktus, az ELTE BGGYK oktatdja 1984 ota.
Végzettsége szerint szociolégus, okleveles torténelemtanar és német nyelvtanar.
Kutatasi témai az elmult idészakban: az elvalt, egyedulallé apak és gyermekeik
helyzete Magyarorszagon, a parkapcsolatok és a sziléség kérdései az intellektualis
fogyatékossaggal él6 felnéttek vonatkozasaban, valamint az ADHD-val kiizd6 gyer-
mekek és szilék problémai. Jelenleg az ADHD-val diagnosztizalt felnéttek tarsadal-
mi integracidjat megnehezité tényezdk feltarasaval foglalkozik. Oktatott kurzusai:
Altalanos szociolégia, Devianciaszociolégia, Kisebbségszocioldgia, A holokauszt
és aldozatai, valamint Idegen nyelv(i szakszeminarium — német.



Zagyi Emese gyégypedagogus, jelenleg szomatopedagdgusként dolgozik. Tudo-
manyos érdekl6dése kbdzéppontjaban a fogyatékos személyek Onrendelkezése,
onallo életvitele all, kilondsen szexualitdsuk tamogatasanak lehetéségei, kiemelve
a szexualis asszisztenciat.
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ABSTRACTS

STUDIES

DaN GooDLEY

Disability Studies An Interdisciplinary Introduction 2nd edition
9. Education. Challenging neoliberal-ableist education through
critical pedagogy

This chapter explores inclusive education — recognising that much of what happens
in educational institutions might be framed as neoliberal-able education, and reveal
some ways of challenging neoliberal-able education through critical pedagogy

AGNES SAROLTA FAZEKAS

Inclusive Design of the Teaching and Learning Environment of
Higher Education

The study focuses on the barriers of teaching and learning environment of higher
education (learning organization, methodology) for people with disabilities. The stu-
dy includes the most relevant definitions and provides a brief overview of the types
of support provision. According to the international literature, the study showcases
theories of (which is different in quality from the current national practice) the Inclusi-
ve Teaching and Learning Environment and highlights one educational model. This
approach, design method aims to dismantle barriers. The essay provides a brief
overview, a review of the connecting Hungarian discussions, literature. The novelty
is to identify barriers in the teaching and learning environment for people with disa-
bilities and introducing educational models that are not being known or hardly known
in a domestic professional environment, discussions. The aim of the essay is to
highlight new approaches to become known and discussed in a wider professional
circle.

GABOR PETRI

Human rights and the disabled people’s movement - A critical ana-
lysis

The disabled people’s movement has increasingly used the language of human
rights. The adoption of the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities
and consequent national laws have further enhanced this trend. Yet, we have little
evidence to prove that human rights are widely accepted and used by disability ad-
vocates. Although human rights have been repeatedly criticised by leading disability



theorists and advocates, dialogue between promoters and critiques of human rights
seems to be lacking.

The article provides a critical analysis of disability human rights, based on em-
pirical data from two countries, the UK and Hungary. The analysis looks at how
disability advocates see human rights instruments. Participants were people with
solid experience in autism and learning disability advocacy, including professional
advocates, parent-advocates and self-advocates on the autism spectrum and/or
with a learning disability.

Results show that — consistently between the two countries — human rights are
usually seen as vague and distant ideas that make minimal impact on everyday lives
of disabled people. Most advocates rarely use human rights tools in their advocacy.
Knowledge about human rights laws and instruments are low across all participant
groups, in both countries.

The article asserts that disability advocacy goes well beyond what is seen to be
human rights advocacy or advocacy for the implementation of the CRPD. The article
also claims that current literature often seeks to understand the global disability mo-
vement by employing theoretical models designed to understand disability advocacy
movements in Western Europe and North America. These models are not universal.
The article calls for further research with renewed scope, into the history and the
present state of the disability movement in Hungary and Eastern Europe.

The article is based on a doctoral research supported by the Tizard Scholarship,
University of Kent.

ANIKO SANDOR, HORVATHNE ILDIKO SomoGYI, ZOLTAN IVAN, GYORGY KALANYOS
Characteristics of supported living in light of participative research

Our study is a participatory research carried out in cooperation between disabled
and nondisabled people, based on the theoretical context of Disability Studies, the
process of deinstitutionalization and the provision of community-based services.
Research explores how people with intellectual disabilities and their supporters are
experiencing the process of deinstitutionalization and supported living as a new
form of service. Results of the focus group interviews have shown, that although
the majority of people using community-based living arrangements, are under the
oppressive legal framework of guardianship, they can still experience the self-deter-
mined adult lifestyle thanks to the service.

MARIANNA SzUcs

The Most Imported Positive Values and Attitudes of Adults
Diagnosed with ADHD, Based on Their Self-Representation

The aim of the study is to present a subset of research titled ,The impact of adult
ADHD on the lives and social inclusion of affected individuals.” In accordance with
the approach of the human rights model and one of the main principles of disability
studies, the author reveals some of the thoughts and experiences of the interviewe-
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es diagnosed with ADHD. The article focuses on what people in the research think
about their differences and what they consider their valuable qualities? On the basis
of the characteristics presented, the need to transform the perspectiver of the majo-
rity society is also formulated in the work.

EmESE ZAgYI, DANIEL CSANGO
The Concept and Fhenomenon of Sexual Assistance

The main motivation of this study is the lack of practice in sexual assistance in
Hungary, which prompted us to explore and present through different conceps and
practices. Hence, the aim of this study is the exploration and interpretation of the
practices in sexual assistance and related concepts (facilitated sex, Surrogate Part-
ner Therapy and social sexwork wich is a metaphrase of a hungarian expression)
based on available literature. Our additional goals were to research connenctions
and differences between terms, and show its practices in some foreign countries.
Besides expressing the importance of the issue, we also wish to show the dilemmas,
questions and difficulties in connection with the various forms of sexual assistance.

2

o\
GONDOS Lt



TABLE OF CONTENTS

DisaBiLITY & SocIETY
2019/1

STUDIES

Dan GoobLEy: 9. Education: Challenging Neoliberal-Ableist Education Through
Critical Pedagogy (from Dan Goodley: Disability Studies. An Interdisciplinary

Introduction. 2nd Edition, 20717 ) .....ocueiiiiee ettt 5
GABor PeTri: Human rights and the disabled people’s movement - A critical analysis........ 29
AcNEs, SaroLTa Fazekas: Inclusive Design of the Teaching and Learning Environment

Of HIGher EQUCALION .........eiiiie e e 57
MARIANNA Szucs: The most important positive values and attitudes of adults

diagnosed with ADHD, based on their self-representations. ...........ccccccevieenieiiiie e 76

ANIKO SANDOR, ILDIKO HORVATHNE Somoay!, ZOLTAN IVAN, GYORGY KALANYOS:
Characteristics of supported living in light of participative research..............ccccceeeeeinnnen... 90

Pure Source

DANIELA IvaNova: Living my childhood dream ... 115
LizANKA ORAVECZ: Tattooed Gl .......coiiiiiiiiiee et 118
CsenGe SuraNy!: Identical diagnosis with individual difficulties ............cccccoceiiiiiiiineieen. 121
FORUM
EnEse Zacyl, DANIEL CsANGO: The concept and phenomenon of sexual assistance........... 125
REVIEW

ANikO SANDOR: ,What seems peculiar to me in this is the multitude of things
behind the fact that he is with us”- The life and death of the ,Baby of Oldenburg”

(07.06. 1997. — 01. 04. 2079.) .eiiriiiiiieeie ettt 145
ILLUSTRATIONS

EMiLIA BUTH — CUtIES @Nd POBIMS .....c.vviiiiiiciie ettt 155
AUTHORS . ...ttt ettt e ettt e st b et e e ene s 157

ABSTRACTS .. s e e 160



2019/1



